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RESUMO

A paralisia cerebral (PC) impacta a funcionalidade de criangas e adolescentes e interfere
acentuadamente na familia, que precisa desenvolver estratégias de enfrentamento funcionais
para lidar com a condi¢do. Programas educacionais para as familias tém sido reportados como
estratégia para auxiliar as familias, apesar disso, hd caréncia desse tipo de intervengdo
familiar. Essa pesquisa buscou avaliar os efeitos de um programa de educagdo em saude on-
line sobre PC no conhecimento e nas estratégias de enfrentamento de familias de criangas
recém-diagnosticadas com essa condigdo. A investigacdo adotou delineamento quase-
experimental, sem randomizac¢ao da amostra e sem grupo de controle. Uma amostragem nao
probabilistica de caracterizagdo, composta por 48 participantes, foi recrutada por meio de
formulario on-line contendo o Questionario de Caracterizacdo Demografica e do Sistema
Familiar e de Conhecimento e Duvidas sobre a PC, além das versdes brasileiras da Family
Crisis Oriented Personal Evaluation Scales. Desta amostra seis maes de criancas de 0 a 3 anos
foram selecionadas para participar da intervengdo. Para estas foram aplicados também o
Inventario de Avaliagdo Pediatrica de Incapacidade Testagem Computadorizada Adaptativa;
Sistema de Classificagdo da Fung¢do Motora Grossa — ampliado e revisto; Questionario de
Relato da Familia e Roteiro de Entrevista Semiestruturada sobre a participa¢do no programa
psicoeducacional. Apos identificar as divida e estratégias de enfrentamento da amostra geral
e de intervengdo, bem como as caracteristicas funcionais das criancas cujas maes
participariam do grupo de intervengdo, foi elaborado o programa psicoeducacional
EmFRENTE. Para andlise dos dados foram utilizadas medidas de estatistica descritiva e
inferencial pelo Método JT e andlise de contetdo das entrevistas. Nao houve diferenca entre
os escores pré ¢ pos-EmFRENTE no conhecimento sobre a PC. Os principais temas de
davidas foram comunicagdo e fala, estimulos para movimentos, equipamentos adaptativos e
posicionamento. Quanto as estratégias de enfrentamento, observou-se mudanca positiva
confiavel em todos os fatores e para o total da escala, porém nao foram uniformes em todas as
familias, observando-se ganho estavel, ndo estavel, mas também perda. Quanto a
funcionalidade foi identificada mudanga positiva confidvel especialmente em Mobilidade, e
também ndo foram uniformes entre as criangas. Considera-se que a intervengdo on-line
proposta tem potencial para o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento familiar e
ganho de mobilidade, entretanto denota-se a necessidade de aprimoramento do programa,

incluindo, por exemplo, maior tempo de acompanhamento para algumas maes. A despeito das



limitagdes, este quase-experimento contribui para a precaria literatura sobre intervencdes com

area de concentracao em PC, coping familiar e funcionalidade.

Palavras Chave: Paralisia Cerebral; Estratégias de Enfrentamento; Enfrentamento Familiar;

Educacdo em saude.



ABSTRACT

Cerebral Palsy (CP) affects the functionality of children and adolescents, significantly
impacting families who need to develop effective coping strategies to manage the condition.
Educational programs for families have been reported as a strategy to assist families;
however, such family interventions are lacking. This research evaluated the effects of an
online health education program on CP on the knowledge and coping strategies of families of
newly diagnosed children. The study adopted a quasi experimental design with no
randomization of the sample and no control group. A non-probabilistic characterization
sample of 48 participants was recruited through an online form containing the Demographic,
Family System, and Knowledge and Questions about CP Characterization Questionnaire, and
the Brazilian versions of the Family Crisis Oriented Personal Evaluation Scales (F-COPES).
From this sample, six mothers of children aged 0 to 3 years were selected to participate in the
intervention. For these participants, the Pediatric Evaluation of Disability Inventory —
Computer Adaptive Testing (PEDI CAT), the Gross Motor Function Classification System —
expanded and revised, the Family Report Questionnaire, and a semi-structured interview
script about participation in the psychoeducational program were also applied. The
psychoeducational program EmFRENTE was developed after identifying the doubts and
coping strategies of the general and intervention samples, as well as the functional
characteristics of the children whose mothers would participate in the intervention group.
Descriptive and inferential statistics using the JT Method and content analysis of the
interviews were used to analyze the data. There was no difference between pre- and post-
EmFRENTE scores in knowledge about CP. The main themes of doubt were communication
and speech, movement stimuli, adaptive equipment, and positioning. Regarding coping
strategies, a reliable positive change was observed in all factors and for the total scale;
however, the changes were not uniform across all families, showing stable gain, unstable gain,
and even loss. Concerning functionality, a reliable positive change was identified, especially
in Mobility, though changes were not uniform among the children. The proposed online
intervention has the potential to develop family coping strategies and mobility gains;
however, there is a need to improve the program, including, for example, a longer follov

period for some mothers. Despite the limitations, this quasi-experiment contributes to

scarce literature on interventions focusing on CP, family coping, and functionality.

Keywords: Cerebral Palsy; Coping Strategies; Family Coping; Online Health Education.
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1 INTRODUCAO

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) mais de um bilhdo de pessoas no
mundo possuem algum tipo de deficiéncia (World Health Organization, 2018). A OMS
preconiza que as partes envolvidas no manejo de pessoas com deficiéncia abordem a pessoa
de forma global, a partir do modelo biopsicossocial de Classificagdo Internacional de
Incapacidade, Funcionalidade e Saude (CIF), no qual a deficiéncia é discutida sob a otica da
funcionalidade e da incapacidade, ndo tendo como foco a doenca. A funcionalidade e a
incapacidade, por sua vez, nao dependem somente da presenga de alguma deficiéncia, mas de
uma interagao entre a condi¢ao de saude de um individuo e o contexto. (Organizagdo Mundial
de Saude [OMS], 2013). Dentre os fatores contextuais que afetam decisivamente o
desenvolvimento das pessoas com deficiéncia, para esta pesquisa se elegeu as figuras
parentais (aqui representada pelas maes), mais especificamente as estratégias de
enfrentamento ou de coping familiar, utilizadas ao cuidar de criangas com paralisia cerebral
(PC).

A teoria bioecologica de desenvolvimento humano de Bronfenbrenner salienta que o
desenvolvimento ocorre por um fenomeno de continuidade e modificacdes das caracteristicas
biopsicologicas dos seres humanos enquanto individuos e dentro dos grupos aos quais
pertence (Benetti et al., 2013; Bronfenbrenner, 2011). O desenvolvimento ocorre a partir de
um processo dindmico e ¢ influenciado por diversos fatores, desencadeado pela relagdo do
individuo com o meio. As atitudes de um individuo tanto podem exercer influéncia sobre o
meio, quanto serem influenciadas por ele (Lerner, 2005) ¢ o meio ambiente, segundo a
TBDH, ndo se limita apenas a um espaco, mas pode ser concebido como um sistema com
partes interdependentes, constituindo estruturas denominadas de micro, meso, exo e
macrossistemas. Destes, o microssistema ¢ aquele relacionado aos locais nos quais as pessoas
se relacionam face a face, como a casa, a creche, a escola, dentre outros (Benetti et al., 2013).

Tendo em vista a deficiéncia no contexto do desenvolvimento infantil, a atitude
familiar e a estrutura do ambiente em que a crian¢a com deficiéncia estd inserida tem enorme
importancia em seu desenvolvimento. Considera-se que a familia é o sistema que influencia
mais diretamente o desenvolvimento da crianca (Silva et al., 2008) e este sistema deve ser,
portanto, observado e manejado com atencdo e cuidado em situagdes nas quais o equilibrio

familiar se encontra abalado, como pode acontecer nos casos do nascimento de filhos com
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alguma deficiéncia. Dentre as mais variadas deficiéncias, a PC se destaca como uma condicao
de satde de elevada incidéncia.

De acordo com levantamento do Ministério da Saude (2013), apresentado nas
diretrizes de atencdo a pessoa com PC, ha caréncia de estudos no Brasil, que investiguem
especificamente a prevaléncia e incidéncia dessa deficiéncia no cendrio nacional. Segundo
este 6rgdo, tendo como base outros paises, ¢ possivel ter uma projecdo do dimensionamento
da PC em paises em desenvolvimento e estima-se que, nestes, a incidéncia seja de cinco a sete
por 1.000 nascidos vivos. Esforcos para se conhecer o perfil de criangas brasileiras com PC
tém sido realizados e cita-se o estudo PartiCipa Brasil (Chagas et al., 2020) que visa, dentre
outros fatores, identificar e tracar um perfil de funcionalidade e incapacidade de criangas e
adolescentes brasileiros com PC.

A PC descreve um grupo de desordens permanentes do desenvolvimento motor e
postural, causando limitagdes nas atividades e prejuizos na funcionalidade. E provocada por
lesdes no cérebro imaturo, podendo apresentar também um quadro de alteragdes cognitivas,
sensoriais, de comunicagdo ¢ comportamento, epilepsia e problemas musculoesqueléticos
secundarios. (Rosenbaum et al., 2007). Criangas com essa deficiéncia tém atrasos no
desenvolvimento e necessitam do apoio constante da familia, além do trabalho imprescindivel
de uma equipe de reabilitacdo. Se por um lado a atitude familiar e a estrutura ambiental
exercem influéncias sobre o desenvolvimento de uma crianga com PC, por outro o
diagnostico causa tristeza, frustracdo e duvidas para as familias. E o constante cuidado
requerido pelas criangas com essa condigdo provoca grande influéncia sobre a saude
emocional, fisica e social dos pais, afetando sua qualidade de vida. (Alpino et al., 2013;
Cunha et al., 2017). Mesmo que toda a familia seja afetada, sabe-se que as maes acabam por
ficar em uma posicdo de sobrecarga, por geralmente assumir o papel de cuidadora de toda a
familia, incluindo a crianga com deficiéncia (Cordeiro, 2012; Dantas et al., 2010; Proenca,
2011).

Cunbha et al. (2017) argumentam que qualquer situacdo inesperada, como o nascimento
de uma crianga com deficiéncia, requisitara cuidados psicoldgicos voltados aos membros da
familia. Além disso, discutem que os ajustes mais severos irdo recair sobre os pais, devido a
necessidade em desenvolver as habilidades de enfrentamento para se adaptarem as novas
demandas e exigéncias.

Torna-se, portanto, imprescindivel a aplicacdo de agdes voltadas as familias de
criancas com PC, visto que o desenvolvimento delas pode ser influenciado pelo estado da

familia. Neste importante cenario faltam, porém, pesquisas sobre o impacto de intervengdes
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familiares que revelem mudancgas tanto no uso de estratégias utilizadas pelas familias para
enfrentar as situagdes impostas pela deficiéncia quanto no estado de funcionalidade da crianga
com esta condi¢ao de saude. Funcionalidade, aqui compreendida como a interagdo dinadmica
entre a condicdo de saude de uma pessoa, os fatores ambientais e os fatores pessoais, € “um
termo que abrange todas as fung¢des do corpo, atividades e participagdo” (OMS, 2013, p. 13).

Uma revisdo sistematica (Novak et al., 2020) sobre intervencdes para prevengao e
tratamento de criangas com PC identificou que, no que se refere aos resultados das agdes com
figuras parentais, a Terapia de Aceitagdo ¢ Compromisso (TAC) e o Stepping Stones Triple P
(SSTP) sdo os que apresentam maiores evidéncias. Apesar de ndo se tratar de um estudo sobre
PC, em outra revisdo sistematica (McCrossin et al., 2022) sobre ensaios clinicos
randomizados de programas de educacdo parental para familias de criancas com
neurodeficiéncias e desajustes comportamentais decorrentes de problemas de satde mental,
dois dos 24 estudos revisados citaram em suas amostras criangas com o diagnostico de PC.
Estes estudos foram de Plant e Sanders (2007) e Roberts et al. (2006) e ambos utilizaram o
SSTP-E (Stepping Stones Triple P — Enhanced) e o SSTP-S (Stepping Stones Triple P —
Standard) como intervencao e identificaram redugdes significativas no comportamento
negativo infantil das criangas analisadas, sendo considerados tratamentos de intervengao
parental promissores para os transtornos comportamentais de criangas com neurodeficiéncias.

Apesar dos resultados promissores sobre tais abordagens, poucas sdo as pesquisas
sobre intervengdes educacionais e psicoeducacionais com figuras parentais de criangas com
PC (Andrade et al., 2017; van Aswegen et al., 2019; Tabaquim, 1998). Quando se trata de
promover explicitamente estratégias de coping ou enfrentamento de familias com um
integrante com PC, o estado da arte das pesquisas ¢ ainda mais alarmante. Faltam estudos no
Brasil e também em outros paises. Todavia, menciona-se uma investigacdo (Hashem & El
Aziz, 2018) que teve como objetivo aumentar as estratégias de enfrentamento parental de
maes de filhos com PC.

Estas lacunas sobre estudos relacionados a familia da crianga com PC, referidos
acima, somam-se ao meu interesse pelo estudo da familia da crianga com deficiéncia, suas
dores, necessidades e duvidas, bem como de sua influéncia sobre o desenvolvimento da
crianga, que comegou na minha trajetéria enquanto fisioterapeuta. Esta teve inicio no ano de
2004, quando fui admitida como fisioterapeuta na Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE), no municipio de Juiz de Fora, exercendo esta ocupagao até 2006.
Neste mesmo ano também iniciei minha carreira docente ao desempenhar o servigo de

Orientagdo de Estagio em Fisioterapia Neuropediatrica na Clinica do Curso de Fisioterapia da
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Universidade Presidente Antonio Carlos de Juiz de Fora. Este trabalho docente, com o ensino
da Fisioterapia Neurofuncional da crianca se estendeu posteriormente a duas outras
institui¢des de ensino, a Universidade Salgado de Oliveira, de 2007 a 2019, e a Universidade
Federal de Juiz de Fora, como professora substituta, de 2021 a 2023.

Um fato marcante nessa experiéncia ao longo dos anos foi observar o esfor¢co das
familias para aceitarem o diagndstico da deficiéncia, especialmente das maes de criangas com
paralisia cerebral (PC) ou com alguma malformagao congénita. Suas falas, carregadas em
alguns momentos de dor, davidas, culpa e revolta e, em outros, transparecendo a necessidade
de seguir em frente porque ndo havia outra opg¢ao, as lutas por conquista de direitos basicos e
fundamentais para suas criangas sempre me tocaram e me faziam refletir, cada vez mais,
sobre a importancia do suporte profissional a estas familias.

Os anos de 2012 e 2013 trouxeram a possibilidade de realizar o mestrado em
Psicologia no Programa de P6s Graduacdo em Psicologia (PPG — Psicologia) da UFJF, na
linha pesquisa de Desenvolvimento Humano e Processos Socioeducativos. Apesar de ter
realizado a pesquisa sobre aspectos relacionados ao envelhecimento, que também faziam
parte, a ¢época, de minha atuacdo enquanto preceptora de estdgio em Fisioterapia
Neurofuncional, a conclusdo do mestrado promoveu muitas mudangas em minhas praticas,
tanto nas atividades relacionadas ao ensino, pesquisa € extensdao quanto nos investimentos em
outros projetos profissionais pessoais. O novo olhar sobre o desenvolvimento humano e todos
os fatores associados a ele, promovidos por esta formacao, ressaltaram a crescente
importancia do trabalho multiprofissional ¢ do envolvimento da familia na dindmica da
reabilitacdo de seus filhos.

Em 2017, iniciei minha graduacdo em Psicologia, que conclui em julho de 2023.
Pensado inicialmente em ser um complemento ao meu conhecimento, foi se tornando, aos
poucos, uma nova e valorosa formagdo. Gradualmente fui despertando mais o interesse em
trabalhos com familias, especialmente em situagdes de crise. Meu trabalho de conclusdo de
curso, intitulado “Sindrome de Munchausen por Procuracao: uma Pesquisa com Profissionais
da Saude” teve como objetivo identificar o conhecimento sobre esta condi¢cdo por
profissionais que trabalham com criangas, visto ser esta uma condicdo de saude mental
materna que traz graves prejuizos ao desenvolvimento das mesmas.

Em 2019, motivada a aprofundar mais os conceitos dessa nova formagdo, bem como
contemplando a necessidade de avangar em minha qualificacdo enquanto docente ingressei no
Curso de Doutorado em Psicologia novamente no PPG-Psicologia da UFJF. Minha linha de

pesquisa se manteve a mesma do mestrado, porém, o problema de pesquisa mudou do
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desenvolvimento na velhice para o desenvolvimento familiar e sua influéncia sobre o
desenvolvimento da crianga com deficiéncia, visto meu interesse por atuar com familias e
porque minhas praticas académicas foram, ao longo do tempo, se voltando mais para a area da
saude da crianca ¢ do adolescente.

O tema central escolhido foi a familia da crianga com PC, visto ser esta condi¢ao de
saude frequente nas clinicas de reabilitagdo infantil. Assim, nasceu este projeto de pesquisa
que teve como objetivo desenvolver um programa de educagdo em satde on-line para familias
de criangas com PC e verificar seus efeitos sobre o conhecimento e as estratégias de
enfrentamento utilizadas por este grupo, bem como identificar possiveis influéncias deste
sobre aspectos do desenvolvimento infantil. Tal pesquisa contemplou a area educacional, bem
como conceitos de desenvolvimento humano e reabilitacdo, adquiridos em minha formagao
em Fisioterapia e mais recentemente em Psicologia.

Considerando o exposto, partiu-se do pressuposto de que as familias de criangas com
PC em nosso pais ndo conhecem de forma explicita os fatores relacionados ao enfrentamento
familiar e também apresentam muitas dividas sobre a condigdo de saude da crianga, bem
como de estratégias de estimulagdo. E, considerando que o conhecimento ¢ um fator capaz de
promover mudancas na realidade dessas familias, tanto nos aspectos relacionados as
estratégias de enfrentamento familiar quanto naqueles relacionados ao desenvolvimento da
crianga, a presente pesquisa partiu da seguinte pergunta norteadora: um programa de
orientagdo para promover o acesso a informacao as familias de forma on-line pode aumentar o
conhecimento, as estratégias de enfrentamento familiares e auxiliar no desenvolvimento
funcional de crian¢as com PC?

Em vista disso, este estudo se justificou, visto que o conhecimento dos fatores
relacionados a construgdo e aplicagdo de um programa de orienta¢ao on-line pode contribuir
para orientar o olhar do fisioterapeuta, do psicdlogo, bem como de outros profissionais da
area da saude, para pontos criticos relacionados ao processo sob investigacdo. Além disso,
pode gerar informagdes sobre o funcionamento destas familias, subsidiando, praticas
educacionais ¢ de cuidado que favoregam o bem estar familiar e contribuam para um

ambiente mais enriquecedor para o desenvolvimento da crianga com PC.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 PARALISIA CEREBRAL E FUNCIONALIDADE

A crianca com PC apresenta comprometimento de sua funcionalidade, podendo
ou ndo apresentar incapacidade. De acordo com os conceitos da CIF, funcionalidade e
incapacidade sdo entendidas como termos abrangentes que consideram aspectos
positivos e negativos a partir de perspectivas bioldgicas, individuais e sociais. A
funcionalidade engloba as fung¢des do corpo, atividades e participacdo, enquanto a
incapacidade inclui a deficiéncia, as limitagdes de atividades e as restricdes de
participagdo. Ressalta-se que atividades se referem a execu¢do de uma tarefa ou agado
por um individuo, enquanto participacao diz respeito ao envolvimento de um individuo
em uma situacdo de vida real. No conceito da CIF, tanto a funcionalidade quanto a
incapacidade sdo resultantes de uma intera¢do dindmica entre a condi¢do de saude da
crianca e os fatores contextuais, que incluem fatores ambientais e pessoais. (OMS,
2013).

Diante da complexidade das caracteristicas clinicas da crianga com PC, muitos
sdo os aspectos que podem exercer influéncia sobre a funcionalidade e incapacidade de
tais criangas e, dentre eles cita-se alguns: disfung¢do da forga e resisténcia muscular,
disfuncgodes do tonus muscular, disfuncdes da mobilidade e estabilidade das articulagdes,
incapacidade de realizar transferéncias, andar e se deslocar em diferentes locais,
dificuldade em interagir com outras pessoas e dificuldades de condi¢cdes de acesso a
recursos (Camargos et al, 2023). A vista de tantos fatores, a avaliacio da
funcionalidade de uma crianga com PC ¢ complexa e sdo necessarios instrumentos que
auxiliem o profissional nesta tarefa.

O Sistema de Classificagdo da Fun¢ao Motora Grossa (GMFCS) para PC foi
desenvolvido para sanar a necessidade de um sistema padronizado para classificar a
fungdo motora grossa de criangas com esta condi¢ao de saude. Foi desenvolvido um
sistema de classificagdo de cinco niveis, analogo aos sistemas de estadiamento e
classificagdo, utilizados na medicina (Palisano et al., 1997). O nivel I engloba os
individuos com menor comprometimento motor, enquanto o nivel V engloba aqueles
com comprometimento mais grave. Como caracteristicas gerais para cada nivel tém-se
que os individuos do nivel I andam sem limitagdes; do nivel I andam com limitagdes;

do nivel III andam utilizando um dispositivo manual de mobilidade; do nivel IV
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apresentam auto mobilidade com limitagdes, podendo utilizar mobilidade motorizada; e
do nivel V sdo transportados em uma cadeira de rodas manual (Palisano et al., 2007).

O GMFCS ¢ geralmente aplicado pelo profissional de saude e, visando
proporcionar um melhor conhecimento por parte das familias, sobre as caracteristicas
funcionais de suas criangas, os criadores desta classificagdo também desenvolveram o
Questiondrio do Relato Familiar (Family Report for the Gross Motor Funcion
Classification System). Este permite que os familiares consigam identificar as
caracteristicas funcionais de suas criangas. (Dietrich et al., 2007; Silva et al., 2023).

Esta iniciativa, de envolver a familia no processo de identificagdo e
reconhecimento das caracteristicas funcionais de suas criangas tem sido incentivada nos
ambientes terapéuticos. Baseiam-se em conceitos de cuidado centrado na familia, no
qual os profissionais de saude tém, além do objetivo reabilitador, um papel de educacao,
inclusdo e comunicagao eficaz. (Silva et al., 2023).

Ser familia de uma crianga com PC, porém, ndo ¢ uma tarefa simples e exige dos
pais e demais familiares um redimensionamento de seu modo de ser no mundo
(Milbrath et al., 2012). A familia deve ter ou desenvolver conhecimentos e recursos de
adaptacao adequados para enfrentar as situacdes de estresse (McCubbin, 1979) que
podem ser causadas pela deficiéncia. Diante disso, aborda-se a seguir conceitos sobre o

enfrentamento familiar.

2.2 ENFRENTAMENTO FAMILIAR E O MODELO DOUBLE ABC-X

Os teoricos da familia normalmente t€ém usado uma abordagem ecologica ou
sist€émica na sua conceituacao de familias sob estresse. Como qualquer sistema social,
as familias se esforcam para manter o equilibrio. Considerando-se a familia como um
sistema, temos que um conjunto de membros da familia ndo ¢ somente um nimero
especifico de pessoas, mas representa um agregado de relacionamentos, memorias,
sucessos, fracassos e interesses compartilhados por seus integrantes. Diante de uma
situagdo com um de seus membros, todo o sistema sera influenciado (Price et al., 2021).

Diante de situagdes estressoras toda a familia deverd desenvolver estratégias
para enfrentar a situagao. Coping ou, em lingua portuguesa do Brasil, enfrentamento, foi
definido por Lazarus e Folkman (1984), como o conjunto de esfor¢os cognitivos e
comportamentais que estdo em constante mudanca para que a pessoa possa gerenciar

demandas externas e/ou internas especificas que sdo impostas a ela e sdo avaliadas



18

como excessivas aos recursos pessoais. Ainda que seja insofismavel a importancia e a
contribuicdo da Teoria de Lazarus e Folkman para a area, esta defini¢do €, porém, uma
dentre vérias possiveis, pois, ao longo da breve historia deste construto, varias teorias
gerais e especificas sobre coping, incluindo, exemplificativamente, enfrentamento
familiar e de casais, foram desenvolvidas (ver, por exemplo, Krohne, 2001; Lee &
Roberts, 2018).

De acordo com Weber (2010) as estratégias de enfrentamento podem ser
classificadas em disfuncional (negativa, insalubre, incapacitante) ou funcional (positiva,
saudavel, capacitante), de acordo com o resultado, e individual, familiar ou comunitario,
de acordo com quem os utiliza. No que se refere ao enfrentamento familiar, este
designa o conjunto de esforgos cognitivos pelos quais a familia passa para reduzir ou
enfrentar uma exigéncia sobre a familia e adquirir recursos para gerenciar a situagao
associada a exigéncia (Lin, 2000). Trata-se de um processo que visa obter ou
restabelecer o equilibrio no sistema familiar que ira facilitar sua organizacao e unidade,
além de promover o crescimento ¢ o desenvolvimento individual e do sistema familiar
(Price et al., 2021).

Comparado com o tempo de investigacao sobre estresse e coping individual, o
interesse tedrico e clinico no estresse relacionado com a familia ¢ um fendmeno muito
recente. O estudo do estresse familiar comegou na Universidade de Michigan e na
Universidade de Chicago durante a década de 1930 (Price et al., 2021).

Dentre os varios modelos tedricos, este estudo destaca o coping familiar e o
Modelo Duplo ABC-X (Double ABC-X Model) (McCubbin & Patterson, 1983), visto
que este tem sido especialmente util para analisar familias que enfrentam doengas e
deficiéncias infantis (Rosino, 2016). Na perspectiva das teorias de estresse familiar, o
estresse familiar e as teorias de enfrentamento ndo se concentram em resultados
individuais, mas em indicadores de funcionamento familiar positivo, como coesdo e
adaptabilidade (Lee & Roberts, 2018).

As teorias de enfrentamento familiar remontam a Reuben Hill, que desenvolveu
0 Modelo ABC-X no qual indicou os quatro elementos que ele acreditava serem
essenciais para entender os efeitos dos desafios externos nas familias e nos
relacionamentos. Apesar de essa teoria ter sido amplamente utilizada, este modelo foi
criticado por ser linear, excessivamente simplificado, e determinista na tentativa de

explicar familias e situacdes complexas. (Lee & Roberts, 2018; Price et al., 2021).
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O Modelo Duplo ABC-X (McCubbin & Patterson, 1983) ¢ uma variagao
subsequente no modelo inicial de Hill que buscou refind-lo e expandi-lo. Este consiste
em uma estrutura para analisar os fatores que determinam a relagdo entre eventos
estressantes e crises nas familias. Sua constru¢ao foi influenciada pelo surgimento de
conceitos como resiliéncia familiar, que sugere que as familias t€ém a capacidade de
sairem melhores depois de enfrentar dificuldades com sucesso, pelo aumento do estudo
sobre o papel da religido na vida familiar e pelos contextos sociais de guerra e desastre
econdmico, especialmente apds a Segunda Guerra Mundial e a Grande Depressao.
Utiliza a teoria dos sistemas sociais € os conhecimentos da investigagdo socioldgica da
familia no seu enquadramento e abordagem, e a unidade familiar ¢ vista como um
sistema que deve manter o equilibrio para funcionar e fornecer recursos materiais e
emocionais adequados aos seus membros (Rosino, 2016).

O coping familiar tem como base, portanto, o principio de Resiliéncia, Estresse,
Ajustamento e Adaptagdo Familiar e sua estrutura pode ser explicada pelo Modelo
Duplo ABC-X, no qual se observam dois periodos, a fase de Ajuste e a de Adaptagao,
separados pela Crise (Figura 1). Neste modelo, “a” se refere ao evento estressor, “b” aos
recursos familiares de resisténcia que a familia j& apresenta para atender as demandas de

P4

um estressor e suas dificuldades e “c” se refere a apreciacdo familiar, ao significado que
a familia d4 ao estressor experimentado. A interacdo destes trés fatores pode gerar “x”,
definido como crise familiar que ¢ caracterizada pela incapacidade da familia em
restaurar a estabilidade e pela pressdo continua para fazer mudangas na estrutura

familiar e nos padrdes de intera¢do. (Maciel, 2017; McCubbin & Paterson, 1983).
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Figura 1 — O Modelo Duplo ABC-X
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Fonte: Adaptado pela autora de McCubbin & Patterson, 1983.

O periodo pré-crise, denominado fase de Ajuste, ocorre em resposta ao estressor.
As mudangas s3o de pequena ordem e visam manter a estrutura da familia intacta, com
o mesmo padrdo de funcionamento anterior a crise. As respostas sdo, portanto, de curto
prazo, para gerenciar as mudangas, transi¢des ¢ demandas da vida familiar. Em casos de
mudangas mais bruscas como a morte de um genitor, poucos recursos prévios da
familia, existéncia de agravos anteriores a crise nao resolvidos, uso de recursos
inadequados, ou condigdes cronicas de satde, a familia pode caminhar para um
desajuste e a crise se instala. A crise marca o inicio da Adaptag¢do. Nesta fase também
sdo observados os elementos “a”, “b” e “c”, agora definidos como “aA”, “bB” e “cC”.
“aA” que se refere ao acumulo dos estressores (0s ja existentes somados aos gerados
pelas demandas decorrentes do estressor), “bB” se refere ao novo repertorio de recursos
de enfrentamento, caracterizado pelo somatorio dos recursos existentes, mais aqueles
novos recursos desenvolvidos pos crise, enquanto “cC” se refere a nova percepgao que a
familia tem do estressor experimentado. Estes componentes irdo agir mutuamente e
confluem para estratégias de enfrentamento que culminam em uma boa adaptacdo ou
em uma ma adaptagdo, esta denominada “xX”, e corresponde a crise original somada as
respostas ao estresse e as adaptagdes derivadas dela. (Maciel, 2017; McCubbin &

Paterson, 1983, Price et al., 2021).
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Considerando-se as familias de criangas com deficiéncia, a capacidade familiar
de se ajustar, em longo prazo, as demandas geradas pela condi¢do da crianca pode ser
esgotada ao longo do tempo, levando em conta as mudangas que ocorrem na situagao.
Por isso, mais recentemente, podem ser observadas preocupagdes e esfor¢cos visando
explorar como as familias gerenciam as demandas ou situagdes decorrentes dos
cuidados de longo prazo, dispensados aos membros com deficiéncias. Estratégias de
enfrentamento funcionais, ou positivas, podem prever ou facilitar a adaptagdo familiar.
Krsti¢ et al. (2017) apontam que, para o alcance de um maior equilibrio no
funcionamento familiar, resultados mais objetivos foram descritos para familias que
utilizam um amplo espectro de estratégias de enfrentamento. Tais autores adotam o
ponto de vista de que a adaptagdo ¢ compativel com a resolugdo parental do diagnostico
e esta envolve aceitar a condi¢do da crianga tanto cognitivamente (entender os fatos
basicos e implicagdes do diagndstico da crianga) quanto emocionalmente (aceitar os
sentimentos de decepcdo, culpa, tristeza ou raiva, para compreender o significado do
estado de saude da crianga).

Oliveira e Faro (2015) investigaram as estratégias de enfrentamento e o
sofrimento de maes de filhos com PC e identificaram que o tempo e o conhecimento
adquirido foram fatores que influenciaram a forma como as maes consideravam a
condi¢do real de seus filhos, fazendo com que elas encarassem a situacdo de maneira
mais objetiva com um processo de enfrentamento mais atrelado a ressignificagdo do
contexto, com reavaliacao positiva e maior focalizagcao no problema.

Ribeiro et al. (2016) realizaram um estudo que teve como um de seus objetivos
identificar as estratégias de enfrentamento utilizadas por maes de criancas com PC.
Identificaram que o uso do aprendizado adquirido pelas maes no decorrer da vida foi
imprescindivel para a adaptacdo materna as altas demandas de cuidado exigidas.
Afirmam, também, que a aquisicdo de conhecimento a respeito da condi¢do de
deficiéncia de seus filhos permite que elas desenvolvam expectativas realistas e se
adaptem de forma mais eficiente, retomando seus projetos de vida e reorganizando o seu
tempo.

Ressalta-se que escassos sdao os instrumentos disponiveis para a avaliacdo de
estratégias de enfrentamento no Brasil (Morero et al., 2018). Identificou-se, porém, que
as Family Crisis Oriented Personal Evaluation Scales (F-COPES) representam uma das
principais medidas de coping familiar em situagdo de estresse ou de crise utilizadas em

pesquisas com familias de criangas com deficiéncia (Ketelaar et al., 2016; Lustig, 2002;
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Nabors et al., 2018; Twoy et al., 2007). Diante disso este instrumento foi escolhido para

compor os instrumentos do presente estudo.

2.2.1 Family Crisis Oriented Personal Evaluation Scales (F-COPES)

A F-COPES foi construida com base no Modelo de Resiliéncia de Ajuste e
Adaptacdo Familiar que integra a soma dos estressores normativos € ndo-normativos e
das pressdes intrafamiliares, os recursos familiares e o significado ou a percep¢do da
familia sobre o estressor (McCubbin et al., 1981b). As Escalas de Avaliacao Pessoal
Orientadas para Crise Familiar foram propostas para identificar atitudes e
comportamentos que as familias utilizam para resolver problemas ou dificuldades. Em
sua versao original tem cinco fatores: 1) Aquisi¢cao de Apoio Social (familia proximal,
estendida, amigos e vizinhos); 2) Ressignificacdo; 3) Busca de Apoio Espiritual,
Mobilizagdo de  Familia  para  Aceitar e Pedir Ajuda  (recursos
comunitarios/institucionais, profissional e¢ de familias nas mesmas condi¢des); ¢ 4)
Avaliagao Passiva (McCubbin et al., 1981b).

Sua construgdo foi feita a partir de uma escala tipo Likert de 1 (“Discordo
muito”) a 5 (“Concordo muito”) pontos, na qual o sujeito devera indicar em que medida
concorda ou discorda com a afirmacgdo apresentada. Destaca-se que a F-COPES pode
ser respondida individualmente, por um representante da familia que precisara decidir
quao bem cada afirmagdo descreve as atitudes e os comportamentos da familia em
resposta a problemas ou dificuldades (McCubbin et al., 1981b). Esta forma de avalia¢ao
tem sido utilizada em pesquisas que buscam identificar caracteristicas de enfrentamento
de familias de criangas e adolescentes com PC (Krsti¢ et al., 2017; Krsti¢ & Oros, 2012;
Lin, 2000). Além disso, pode ser respondida por todo o grupo familiar. Optando-se por
essa forma os integrantes deverdo participar democraticamente do processo de resposta
e, em havendo pontos de vista diferentes, a opcdo que foi escolhida pela maioria deve
ser marcada. (McCubbin et al., 1981b).

Dois grandes tipos de estratégias de coping familiar sdo avaliados: estratégias
internas (relativas a forma com que cada individuo lida com as dificuldades usando os
recursos existentes no seio familiar — reenquadramento e avaliacdo passiva) e estratégias
externas (relativas a forma com que cada sujeito se comporta para obter novos recursos
de enfrentamento fora da familia - aquisicdo de suporte social, procura de suporte

espiritual, mobiliza¢ao familiar para adquirir e aceitar ajuda) (Cunha & Relvas, 2016).
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Nao foram encontradas investigagdes brasileiras que utilizaram a F-COPES para
pesquisar familias com um integrante com PC. Na literatura internacional, existem
alguns estudos (Hassani et al. 2018; Krsti¢ et al., 2017; Krsti¢ & Oros, 2012; Lin, 2000),
mas o uso dos resultados destas pesquisas deve ser alvo de cautela, pois ndo ha
necessariamente correspondéncia (fatorial, quantidade de itens, forma de apresentagao
dos escores etc.) entre as versdes da escala utilizadas.

Dentre outros resultados, observou-se que, nos estudos, as maes geralmente tém
sido as representantes familiares responsaveis por identificar atitudes e comportamentos
que as familias utilizam para resolver problemas ou dificuldades. Para familias de
pessoas com PC, as maes indicam maior utilizacdo da Ressignificagdo (Hassani et al.
2018; Krsti¢ et al., 2017; Krsti¢ & Oros, 2012). Também foi identificado que a
Mobilizagdo da Familia para Aceitar ¢ Pedir Ajuda, denominada por Krsti¢ e Oros
(2012) como Busca de Apoio Institucional, foi mais relatada por maes de criangas com
comprometimentos mais graves. Lin (2000) utilizou uma modificacdo da F-COPES e
verificou que familias de criancas pequenas utilizam mais a Ressignificacdo que as
familias de criancas maiores e adolescentes e a maior adaptacao familiar foi relacionada

a avaliacao familiar positiva e busca de apoio espiritual.

2.3 LACUNAS DE CONHECIMENTO SOBRE A PC E PROGRAMAS
EDUCACIONAIS DE ORIENTACAO FAMILIAR

Tendo em vista as varidveis conhecimento e aprendizagem, mencionada nos
estudos de Oliveira e Faro (2015) e Ribeiro et al. (2016), existem evidéncias de que
maes e pais de criangas com PC recebem poucas informagdes dos profissionais de satde
sobre as condi¢des clinicas de seus filhos, o que dificulta a adaptacdo, a adesdo ao
tratamento e exerce influéncia sobre as tomadas de decisdo sobre a satde de suas
criangas. Além disso, ha caréncia de intervencdes educacionais com o objetivo de
transformar esta realidade. (Gragao & Santos, 2008; Milbrath et al., 2012; Ribeiro et al.,
2011; Ribeiro et al., 2016). Krsti¢ e Oros (2012) afirmaram que a familia deve conhecer
os fatores associados ao enfrentamento, o que pode melhorar a eficacia das intervengdes
terapéuticas e destacaram ser importante o desenvolvimento de guias de ajuda e
assisténcia para lidar com condigdes estressantes causadas pela condigcdo cronica de

saude da crianca.
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Cerqueira-Silva e Dessen (2018) sugeriram que Programas de Educagao
Familiar, que convergem com a proposta do cuidado centrado na familia, se apresentam
como uma alternativa promissora no trabalho com familias de criangas com deficiéncia.
Segundo tais autoras, a educagdo familiar contempla um conjunto de intervengdes que
visam preparar, apoiar € suplementar os pais em sua tarefa educativa com relagao aos
filhos e também quanto ao desenvolvimento da propria familia. O foco ¢ na familia que
tem a crianga com deficiéncia e ndo na crianca € o objetivo é promover o
desenvolvimento de seus membros, que sdo vistos e tratados como participantes ativos
na construcao do processo. Além disso, visa impulsionar sentimentos de seguranca e
estima quanto a sua atua¢do como pais.

Uma das principais estratégias utilizadas em programas educacionais ¢ a
Psicoeducacao. Com ela, as pessoas podem aprender novas habilidades para a promogao
de mudangas cognitivas e fazer mudancas significativas no seu comportamento (Knijnik
& Kunzler, 2014). Trata-se de uma estratégia de intervencao que perpassa todas as areas
da Psicologia, como a escolar/educacional (Dahl et al., 2020) e a hospitalar (Ericson et
al.,, 2021) e tem o potencial de munir as familias com habilidades como identificar
situagdes problema, conhecer cogni¢cdes (pensamentos automaticos, crengas
condicionais e nucleares) e encontrar outras possibilidades de resolvé-las (Knijnik &
Kunzler, 2014). Considera-se, portanto, ser uma estratégia de grande valia para o
trabalho com familias, podendo contribuir para o desenvolvimento de estratégias de
enfrentamento funcionais.

Apesar de escassos, pode-se citar alguns estudos nos quais pesquisadores e
profissionais de diferentes areas tém voltado seus esforcos para suprir a lacuna de
conhecimento (declarativo e procedural) das familias e auxilid-las nos cuidados e
estimulos ao desenvolvimento de suas criangas com PC. No final do século passado ja
se observava a preocupagao de profissionais da area da satide, como Tabaquim (1998),
ao propor um programa funcional de estimulagdo para maes de criancas com PC para
ser realizado no momento do banho visando promover o posicionamento adequado,
tanto da crianga, quanto da mae. Além disso, esse programa tinha como objetivo
incentivar as maes a aprenderem a aproveitar o momento do banho para estimular a
crianga nos aspectos motores, sensoriais, verbal e afetivo, incentivando, assim, a
interagdo da mae com a crianga, promovendo o desenvolvimento da crianga, em um

momento de cuidados diarios.
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Higginson e Matthewson (2014) argumentaram que pouco se sabe sobre a
eficacia dos grupos de apoio psicoeducacional na adaptagdo positiva de pais e familias
apds o diagnodstico de PC em uma crianca. Diante disso, realizaram uma revisio
sistematica da literatura para obter uma compreensao do processo de adaptacao em pais
de crianca com PC e os efeitos dos programas de apoio psicoeducacional neste
processo. Apds identificarem os fatores que influenciam a adaptagdo familiar,
propuseram diretrizes para programas de psicoeduca¢do parental para esse grupo,
auxiliando na redug¢do do sofrimento psicossocial e encorajando a facilitacdo e
colaboracdo de uma forte parceria entre pais e profissionais durante todo o processo. O
foco dessas diretrizes ¢ melhorar o funcionamento familiar, diminuir os niveis de
sofrimento psicologico e ajudar com o estabelecimento de empoderamento e controle
dentro do sistema familiar. Para isso busca-se estabelecer a harmonia e parceria entre o
profissional e a familia, fornecer informacdes relevantes, reduzir o sofrimento dos pais,
encorajar toda a familia a se engajar e se envolver, além de aprimorar os
relacionamentos familiares.

Van Aswegen et al. (2019) buscaram determinar o efeito de uma abordagem
educacional, baseada em intervengdo em grupo, sobre os niveis de estresse e qualidade
de vida (QV) de cuidadores primarios de criangas com PC, em Mamelodi, um
municipio de Gauteng, na Africa do Sul. O programa de treinamento e desenvolvimento
foi idealizado para fornecer habilidades praticas adequadas para os cuidadores e
visavam aumentar o conhecimento da PC como uma condi¢ao e fornecer aos cuidadores
as informacdes adequadas para melhorar as atividades diarias, como manuseio,
alimentagdo, comunicagdo, vestir-se e brincar. Apesar de ndo identificarem mudanca
significativa nos niveis de estresse ¢ da QV do cuidador principal, apés o programa
observou-se uma correlagdo moderada entre os niveis mais elevados de educagdo a
niveis mais baixos de estresse do cuidador principal.

Destaca-se novamente a revisao sistematica realizada por Novak et al. (2020) ja
referida na introdug¢dao desta tese. Para analisar as intervengdes para prevengdo e
tratamento de criangas com PC utilizaram o sistema GRADE (Grading of
Recommendations Assessment, Development and Evaluation) atualizado e o Evidence
Alert Traffic Light System, sendo que este avalia a qualidade da evidéncia em um
continuum de pontos de alto-moderado-baixo-muito baixo. No que diz respeito as duas
intervengodes parentais com maiores evidéncias, a TAC almeja aumentar a flexibilidade

parental e a capacidade de utilizar habilidades em situag¢des estressoras (Novak et al.,
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2020), enquanto o SSTP tem como foco o manejo de dificuldades comportamentais
(Triple P International, 2017). Outras estratégias, como Coaching, Educacdo Parental,
Educacdo Parental para o Manejo da Disfagia, Terapia Focada na Solugdo, apresentam
baixo nivel de evidéncia, sendo identificados somente estudos observacionais, em
pequena quantidade (Novak et al., 2020).

O estudo de McCrossin et al. (2022) sobre ensaios clinicos randomizados de
programas de educacdo parental para familias de criangas com neurodeficiéncias e
desajustes comportamentais decorrentes de problemas de satide mental constatou que
somente dois dos 24 estudos revisados envolveram criancas com o diagnostico de PC.
Ambos utilizaram o SSTP-E (Stepping Stones Triple P — Enhanced) e o SSTP-S
(Stepping Stones Triple P — Standard). Este dois estudos desenvolvidos por Plant e
Sanders (2007) e Roberts et al. (2006), demonstraram que as interveng¢des produziram
redugdes significativas no comportamento negativo infantil das criancas analisadas e
foram considerados como um tratamento de intervengdo parental promissor para os
transtornos comportamentais de criangas com neurodeficiéncias.

Whittingham et al. (2016) realizaram um ensaio clinico randomizado no qual
avaliaram os efeitos do Stepping Stones Triple P (SSTP), uma variante da intervengao
do Programa de Parentalidade Positiva (Triplo P) para familias de criancas com
deficiéncia, e da Terapia de Aceitagdo e Compromisso (TAC) sobre a funcionalidade e
qualidade de vida da crianca e no ajustamento de 67 pais de criangas com PC. Em
comparacdo com a lista de espera, o grupo SSTP + TAC apresentou aumento do
desempenho funcional e da qualidade de vida das criangas, bem como diminui¢do dos
sintomas psicoldgicos dos pais. Nenhuma diferenca foi encontrada para a confian¢a dos
pais e nem entre SSTP e lista de espera ou entre SSTP ¢ SSTP + TAC, mas em suas
conclusdes propdem que a intervengado parental integrada pela TAC pode ser uma forma
eficaz de melhorar a funcionalidade da crianga.

Aliadas as intervencdes educacionais e com o objetivo de capacitar os pais de
criangas com deficiéncia ou com atrasos no desenvolvimento a tomarem decisdes com
relacdo as mais variadas situacdes na vida de seus filhos, tais como educagao,
brincadeiras, banho, locomogdo, dentre outras, desenvolveu-se, em Groningen, na
Holanda, um programa de intervencdo precoce fisioterapéutico, centrado na familia,
denominado Coping With and Caring for Infants With Special Needs (COPCA) (Dirks
et al., 2011; Ziegler, 2017). O programa COPCA ¢ direcionado as familias e busca

instrui-las, para que possam tomar decisdes quanto a saude de suas criangas.
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Segundo Ziegler (2017), o programa foi construido a partir de dois componentes
teoricos basicos. O primeiro, de inclusdo e educacdo familiar, considera a familia o
elemento central no COPCA. Ela tem o poder de decisdo e escolha das decisdes que
serdo tomadas com relacao ao seu filho. O fisioterapeuta ¢ responsavel pelo treinamento
dos membros da familia baseando-se em uma parceria igualitaria, para que eles tenham
a capacidade de tomar suas proprias decisdes em situacdes de vida didria. O treinador
observa, escuta, pergunta, sugere maneiras diferentes e introduz informagdes, enquanto
0s pais, que estao diretamente envolvidos com a crianga, tentam as estratégias trocando
informagdes com os treinadores. J4 o componente neurologico do desenvolvimento
baseado na teoria da selecao de grupos neuronais, pressupde que o desenvolvimento €
um processo ndo linear, dependente da dotacdo genética, processos epigenéticos e
ambientais. Como pressuposto tem-se que a experiéncia influencia as tomadas de
decisdes da familia com relagdo a crianga.

Ziegler et al. (2020) compararam o impacto da fisioterapia infantil padrao e do
programa COPCA em bebés nascidos antes de 32 semanas sem lesdes cerebrais
significativas e este foi associado a um melhor resultado sobre o desempenho motor
quando comparado a fisioterapia padrdao. Novak et al. (2020), porém, identificaram que
este modelo ainda apresenta fraca evidéncia, e em sua revisdo de literatura a intervengao
foi elencada dentre as terapias que encontraram de um a trés estudos randomizados
controlados, sendo necessario mais estudos sobre essa estratégia de educacao familiar.

Com relagdo aos estudos visando promover explicitamente estratégias de coping
ou enfrentamento, na Unica investigacdo recuperada (Hashem & El Aziz, 2018) foi
realizado um programa educacional com 65 participantes com filhos — criangas e
adolescentes — com PC. Foram realizados dois encontros tedricos e presenciais com
duracdo de 45 minutos com as familias. O contetido educacional foi baseado tanto em
literatura quanto em informagdes apresentadas por essas figuras parentais. Foram
encontradas diferencas significativas pré e pds-intervencao para o total e para os trés
fatores (Familia, Suporte e Condi¢do Médica) da medida de coping utilizada [The
Coping Health Inventory for Parents — CHIP (McCubbin et al., 1981a)].

A despeito de alguns resultados encorajadores, poucas ainda sdo as pesquisas
sobre intervengdes educacionais e psicoeducacionais com figuras parentais de pessoas
com PC (p.ex., Andrade et al., 2017; Tabaquim, 1998; van Aswegen, 2019). No Brasil,
0 cenario gera preocupagdes, visto que muitas sdo as familias que nao recebem

informacdes dos profissionais de satde sobre as condi¢des clinicas de seus filhos. A
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falta de informagdo ¢ um dos fatores que pode estar associado a dificuldades na
adaptacdo da familia, na adesdo ao tratamento e, além disso, pode exercer influéncia
negativa na tomada de decisdo sobre a saude de suas criancgas (Gragdo & Santos, 2008;
Milbrath et al. 2012; Ribeiro et al., 2011; Ribeiro et al., 2016).

A Politica Nacional de Satde da Pessoa com Deficiéncia, instituida por meio da
portaria n° 1.060, de 5 de junho de 2002, preconiza a inclusdo das pessoas com
deficiéncia em toda a rede de servigos do Sistema Unico de Saude (SUS). E, portanto,
responsabilidade do estado, representado pelo Ministério da Saude, controlar a
formulacao, implementagao, acompanhamento, monitoramento e avaliacao da politica
de saude da pessoa com deficiéncia, observando-se os principios e diretrizes do SUS.

No entanto, a plena implementac¢do destes servigos ¢ um desafio em nosso pais.
Tal fato pode ser demonstrado em uma publica¢dao no portal de noticias da Camara dos
Deputados (2015), que divulgou que médicos ouvidos pela Comissdo de Defesa das
Pessoas com Deficiéncia salientaram a existéncia de uma enorme caréncia de acesso aos
servigos de saude para pessoas com PC no Brasil e que a fila de espera para um
atendimento, tanto no SUS, quanto na rede privada, pode chegar a dois anos. Santos et
al. (2019) verificaram o perfil epidemioldgico e a disponibilidade de assisténcia a satde
de criangas e adolescentes com PC em um municipio do Espirito Santo e identificaram
que 81,2 % dos pacientes investigados nao tinham acesso a unidade basica de saude
nem a estratégia de satde da familia, sendo relacionados, dentre outros, os seguintes
motivos: longas filas de espera, auséncia ou insuficiéncia de profissionais na rede, falta
de encaminhamentos e dificuldades de transporte dos pacientes.

Percebe-se, assim, a grande dificuldade enfrentada pelos pais de criangas com
PC na experiéncia diaria em oferecer a assisténcia adequada e, consequentemente,
tomar decisOes sobre cuidados em saude com seus filhos. Além disso, a falta de
informagdo para as familias com relacdo a cuidados basicos e de estimulos gerais ao
desenvolvimento, que devem ser realizados no dia a dia de criangas com PC, pode ser
um fator de risco para o desenvolvimento de deficiéncias secundarias, talvez
irreversiveis. Tal situacdo acarreta uma grande repercussao no sistema de satide com a
instalacao de problemas que poderiam ser evitados. Perante esta dificuldade, ha que se
repensar a atencdo a familia da crianca com PC no Brasil, especialmente no que diz
respeito & promoc¢ao e educagao em saude.

Muitas vezes a educagdao em saude, quando acontece, ¢ centrada exclusiva ou

majoritariamente em conhecimento declarativo sobre a deficiéncia e cuidados praticos
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com a crianga, como por exemplo, formas de estimular o desenvolvimento motor.
Apesar disso, muitas familias ainda ndo conhecem informagdes relevantes, como a
classificagdo GMFCS (Silva et al., 2023). Atitudes, coping, crengas € outros processos
psicologicos fundamentais para melhorar a qualidade de vida da crianga e da familia,
especialmente das figuras parentais que despendem mais tempo e esforcos cuidando da
pessoa com deficiéncia, como ja relatado, sdo extremamente escassos. Quando se trata
de intervencdes desta natureza e que sdo realizadas on-line, a caréncia ¢ ainda maior.
Mairs et al. (2013) realizaram uma revisdo sistematica sobre estratégias on-line para
facilitar a transferéncia de conhecimento relacionado a satde. Eles analisaram 45
estudos, dos quais, 42% enfocaram nos provedores de saide como o publico-alvo da
estratégia educativa, 16% foram escritos com pacientes como populagdo-alvo, 7%
foram direcionados a pesquisadores e os restantes, 31%, direcionaram-se a varias
populagdes. Destes, somente 2 (4%) foram conduzidos para cuidadores, ndo
especificamente de criangas.

Corralejo e Rodriguez (2018) buscaram identificar, por revisdo sistematica, o
perfil das populacdes visadas em estudos de intervengdes parentais baseadas em
tecnologia, a eficacia dessas intervengdes, bem como as areas e populagdes para as
quais as pesquisas futuras sdo justificadas. Foram 31 artigos analisados que incluiram
estudos de resultados de tratamento usando intervengdes baseadas na web ou
metodologias discutidas ou modelos relativos a intervengdes baseadas na web,
informacdes demograficas especificas e que tivessem sido publicados em inglés ou
espanhol. Foram selecionados 25 estudos de resultados sobre tratamento e seis estudos
de viabilidade de aplicag@o da intervengdo. Identificaram que as intervengdes parentais
baseadas em tecnologia melhoraram com sucesso as varidveis parentais, como
conhecimento, comportamento e auto eficacia dos pais. Dos 19 experimentais, as
populagdes incluiram pais de criangas com comportamentos externalizantes (40% dos
estudos), minoria racial e étnica e/ou familias pobres (16% dos estudos), pais de
criancas com transtorno do espectro do autismo (12% dos estudos), e pais com
transtorno mental (8% dos estudos). Identificaram, assim, que a maioria das
intervengdes sdao validadas com maes e pais de familias norte americanas brancas, e
carecem de adaptacdes que possam torna-las mais acessiveis as populagdes carentes.

Com o desenvolvimento da tele-educagdo em satide ¢ da tele saude, os desafios
de desenvolver, implantar e avaliar intervengdes com familias com um integrante com

PC se avolumam. Se, por um lado, ha evidéncias de que intervengdes on-line com
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figuras parentais podem obter resultados positivos tanto para as criangas quanto para
maes e pais, por outro lado, ha lacunas expressivas na produgdo cientifica quando se
trata de agdes destinadas a pessoas que cuidam de criangas com PC (Tan-MacNeill et
al., 2021). De fato, parecem inexistir pesquisas empiricas que relatem experimentos e
quase-experimentos destinados a promover coping em familias com um integrante com
PC.

De acordo com Tenorio et al. (2014), o ciberespago compreende um ambiente
que pode ser utilizado para a promogao e orientagdes em saude. Eles argumentam que
este ambiente ndo apresenta as restricdes e limitacdes do espago fisico convencional,
além de possibilitar a educagdo em saude facilitada por recursos midiaticos. O
desenvolvimento das tecnologias de informagao e comunicacdo em educagdo em saude
tem trazido, ja ha alguns anos, a possibilidade de idealizar e criar novas praticas de
saude em diferentes contextos (Schall & Modena, 2005) e estas possibilidades se
tornaram ainda mais evidentes a partir das implementagdes das restricdes de contato
social visando controlar a disseminacdo do novo corona virus COVID-19. Segundo
Bastos e Ferrari (2011), a educagdo em satde direcionada para os pacientes e/ou
familiares, tem como objetivos ampliar seus conhecimentos e habilidades para
influenciar suas atitudes e comportamentos, visando manter ou melhorar sua saude.

Bastos e Ferrari (2011) também discutem que a educagdo fundamentada e
veiculada pela internet ¢ uma solu¢do capaz de colaborar na conciliagdo das
necessidades e expectativas dos pacientes relativas as limitagdes dos servigos prestados
pelo SUS. Eles ressaltam, porém, que embora seja uma pratica que possa se tornar
promissora, a utilizagdo da internet para a educagdo em saiude deve ser realizada a partir

de um planejamento cuidadoso, criterioso € sob monitoramento e avaliagdo continuas.

24 TRADUCAO DO CONHECIMENTO E DESENVOLVIMENTO DE
PROGRAMAS EDUCACIONAIS ON-LINE PARA FAMILIAS DE CRIANCAS
COM PC

Diante da necessidade de possibilitar o aprimoramento do uso da internet, bem
como as melhores praticas para sua aplicacdo para o contexto educacional em saude,
observam-se esforgos (Cross et al., 2018; Rabba et al., 2020) para a promogao criteriosa
da tradug¢ao do conhecimento para as familias de criangas com deficiéncia por meio da

internet, apesar de nao ter sido encontrado nenhum estudo especifico sobre a elaboragao
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de programas educacionais sobre a PC. Rabba et al. (2020), desenvolveram um recurso
baseado na web para pais de criangas recém-diagnosticadas com Transtorno do Espectro
do Autismo. Cross et al. (2018) desenvolveram e avaliaram os beneficios de um
recurso de traducao de conhecimento baseado na web, o Centro de Conhecimento das
F-Words, que foi criado para informar as pessoas sobre um conjunto de palavras
iniciadas com a letra “F”, na lingua inglesa (function/fung¢do, family/familia,
fitness/satde, fun/diversdo, friends/amigos e future/futuro), que sdo importantes para a
promocao da participagao da crianga com PC na sociedade. Este recurso visa associar os
dominios da CIF as principais areas da vida de criangas e adolescentes com deficiéncias
(Brugnaro et al., 2021). Para ajudar no planejamento e desenvolvimento da tradu¢ao do
conhecimento, Cross et al. (2018) usaram as recomendagdes das melhores praticas para
o desenvolvimento, implementacdo e avaliagio de recursos de tradugao de
conhecimento on-line em reabilitacao, propostas por Levac et al. (2015).

Tais recomendacgdes, baseadas em evidéncias de pesquisas sobre a traducao do
conhecimento e design instrucional bem como na experiéncia dos autores sobre o
desenvolvimento, implementagdo e avaliacao de recursos de traducao do conhecimento
no formato on-line, foram adotadas como referencial tedrico para o desenvolvimento do

programa de educagdo em saude para as familias no presente estudo.

2.4.1 Design Instrucional e 0o Modelo ADDIE

Segundo Levac et al. (2015) a traducdo do conhecimento cientifico ¢ um
processo dindmico e interativo. Inclui sintese, disseminacdo, troca e aplicacdo do
conhecimento de forma ética e promove o fornecimento de servigos e produtos mais
eficazes, além de fortalecer o sistema de saude. Neste sentido, a internet € um recurso de
grande valia e estratégias de e-Learning (modalidade de ensino e aprendizagem a
distancia, com recurso ao computador, ou outro equipamento que possibilite acesso a
Internet) podem guiar um grande numero de pessoas por meio de aprendizagem
individualizada e autodirigida. Além disso, elas podem assumir formas e complexidades
variadas, dentre as quais podemos destacar algumas: sites, blogs, arquivos para
download, podcasts, aplicativos de rede social etc.

Os principios do design instrucional fornecem uma orientacdo sistematica
concreta para nortear o desenvolvimento da instru¢ao de forma bem planejada, eficaz e

de alta qualidade que possa ser replicavel (Levac et al., 2015). Design instrucional ¢ um
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processo interativo de planejamento de objetivos de aprendizagem, selecao de
estratégias instrucionais, escolha de midias, selecdo e/ou criagdo de materiais a serem
utilizados e avaliacdo. Tem como caracteristica ser centrado no aluno e orientado para o
objetivo e foca no desempenho significativo do aprendiz, assumindo que os resultados
podem ser mensurados (Huang et al., 2019).

Dentre os diversos modelos de design instrucional, o modelo ADDIE, que
compreende andlise (analyze), design, desenvolvimento (development), implementagdo
(implementation) e avaliacao (evaluation), estd na base das melhores praticas de Levac
et al. (2015). Estes autores apresentaram uma sequéncia de etapas a serem seguidas para
o desenvolvimento de um programa de tradugdo do conhecimento e cada uma destas ¢
um pré-requisito para a proxima, havendo uma inter-relacdo entre elas. Esta pratica ¢
importante para que o objetivo do projeto pedagdgico seja alcangado com sucesso
(Souza et al., 2019).

Este modelo ¢ muito requisitado na formagdo e na concep¢do de moddulos e-
Learning. A primeira etapa, de analise, é de grande importancia. E nela que as
necessidades do aprendiz serdo compreendidas. O foco ¢ a pessoa que aprende e sao
identificados o conteudo ja conhecido, as expectativas, necessidades, desejos, bem
como o contexto social do aprendiz. A partir dessa identificacdo sdo estipulados os
objetivos de aprendizagem. Na segunda etapa, de design, faz-se a selecdo de recursos e
ferramentas necessdrias para que o discente alcance resultados. Elaboragao de
conteudos e atividades sao exemplos de elementos que compdem essa fase. A terceira
etapa, de desenvolvimento, compreende a producdo e adaptacdo dos recursos e dos
materiais didaticos. Nela também s3o preparados os suportes pedagogicos,
administrativos e tecnoldgicos necessarios a aplicagdo do programa educacional. A
quarta etapa, de implementagio, consiste na aplicagdo educacional propriamente dita. E
nesse momento que se coloca em pratica tudo o que foi elaborado. Por fim, a quinta
etapa, de avaliagdo, ¢ o momento reservado para avaliar o impacto do programa, tanto
os seus efeitos sobre o aprendizado quanto a avaliagdo dos recursos utilizados. (Souza et
al., 2019).

Este modelo foi elencado para nortear a construcao do programa educacional
proposto no presente estudo e compreendeu os seguintes passos, propostos por Levac et
al. (2015): 1) desenvolver um contetido baseado em evidéncias e centrado no usudrio; 2)
adaptar o conteudo para o formato on-line; 3) avaliar o impacto; e 4) compartilhar

resultados. Tais passos sao brevemente abordados nos paragrafos abaixo.
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Desenvolver um contetido baseado em evidéncias e centrado no usudrio envolve:
analisar as necessidades do publico alvo; reunir as evidéncias; usar uma teoria, estrutura
ou modelo de planejamento para tradugdo do conhecimento; escolher o formato
adequado para disponibilizar o conteudo; incorporar conteido em formatos que visam
diferentes estilos de aprendizagem (ex.: escrita, visual, auditiva, atividades praticas);
desenvolver os objetivos de aprendizagem; e incluir contetdo multimidia. Adaptar o
conteudo para o formato on-line inclui fazer parceria com um desenvolvedor da web;
construir um conteido simulado e uma estrutura de navegagdo, caso estejamos
desenvolvendo um site ou blog; considerar a sustentabilidade do programa na internet e
testar com o publico alvo (Levac et al., 2015).

Para avaliar o impacto da traducdo do conhecimento ¢ necessario incorporar
uma avaliacdo no recurso de aprendizagem e incluir avaliagdes em curto e médio prazo
visando verificar mudancas de comportamento por parte daqueles para os quais estamos
realizando o programa educativo. Compartilhar os resultados ¢ a parte final do processo

e tem como fim disseminar o conhecimento (Levac et al., 2015).

2.4.2 Desenvolvimento de Objetivos de Aprendizagem

A taxonomia de Bloom foi utilizada como referencial tedrico para o
desenvolvimento dos objetivos de aprendizagem neste estudo. Ela ¢ uma estrutura de
classificagdo classica para a elaboragdo dos objetivos de aprendizagem. Nela os
objetivos educacionais sdo abordados em trés dominios: cognitivo, afetivo e
psicomotor. O dominio cognitivo inclui habilidades intelectuais e processamento de
conhecimento, que € o foco principal da educag¢ao mais tradicional e ¢ frequentemente
usado para estruturar os objetivos, avaliagdes ¢ atividades de aprendizagem. O dominio
afetivo representa objetivos que se preocupam com atitudes e sentimentos; € o dominio
psicomotor diz respeito ao que os alunos podem fazer fisicamente (Huang et al., 2019).

Ferraz e Belhot (2010) apresentaram esta taxonomia ¢ suas alteragdes, revelando
que ela foi desenvolvida por Bloom e outros colaboradores, na década de 50 do século
XX e foi revisada por um grupo de especialistas, sendo que a publicagdo desta revisao
se deu no ano de 2001. Estes mesmos autores apresentaram de forma detalhada e
estruturada os dominios da taxonomia (original e revisada), as categorias que compdem

cada dominio, bem como a lista de verbos, relacionados a cada categoria, que procuram
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dar suporte a elaboragdo dos objetivos de ensino. Tal artigo de revisdo norteou o

desenvolvimento dos objetivos de aprendizagem do presente estudo.
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3 OBJETIVOS

Este estudo teve como objetivo geral avaliar os efeitos de um programa de
educagdo em saude on-line sobre PC no conhecimento e nas estratégias de
enfrentamento de familias de criangas recém-diagnosticadas com essa deficiéncia.

Os objetivos especificos foram:

1. Identificar o nivel de conhecimento e as principais dividas dos cuidadores
primarios de criancas e adolescentes com PC quanto a essa deficiéncia;

2. Identificar as estratégias de enfrentamento utilizadas por familias brasileiras de
criangas e adolescentes com PC;

3. Elaborar um programa de educagdo em saude on-line para promover aquisi¢ao
de conhecimentos sobre PC e desenvolvimento de estratégias de enfrentamento
funcional para familias de criangas com esta deficiéncia;

4. Identificar os efeitos do programa de intervengdo sobre o enfrentamento familiar
e identificar mudancas na funcionalidade da crianga, em uma amostra de
cuidadores primarios de criangas recém-diagnosticadas com PC.

5. Identificar os beneficios e sugestdes de aprimoramento do programa, relatados

pelos participantes.
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4 METODO

4.1 PARTICIPANTES

A pesquisa foi composta por duas amostras, uma de caracterizagdo sobre
conhecimento e duvidas sobre a PC e estratégias de enfrentamento, constituida por 48
familiares de criangas e adolescentes (0 a 18 anos) com PC, e outra de interven¢do, com
seis maes de criangas com PC de 0 a 3 anos. A selecao da amostra de caracterizacao foi
recrutada de modo nao probabilistico, por meio da aplicacao de um formulario on-line e
a participacao foi facultada a cuidadores primarios (pais, avds etc.) que compusessem o
nucleo familiar proximal de criangas com PC. Devido ao programa psicoeducacional
adotar o formato e-Learning, havia a possibilidade de recrutar participantes de todas as
regidoes do Brasil. As participantes da amostra de intervengao foram selecionadas apds
aplicacdo do formuléario on-line no qual relatavam ou ndo interesse em participar do
programa educacional. As maes compuseram a maior parte da amostra de caracterizagao
e foram as Unicas representantes de familias de criangas de 0 a 3 anos.

O convite para participar da pesquisa foi feito a partir de contatos iniciais
(“sementes”) para localizar algumas pessoas com o perfil necessdrio para a pesquisa,
dentro da populagdo geral. As “sementes” foram familiares de criangas com PC
conhecidos pela pesquisadora, profissionais da area da satde (fisioterapeutas,
fonoaudiologos, médicos, psicologos, terapeutas ocupacionais) € associagdes e
entidades envolvidas na reabilitacdo das criangas com PC, publicas e privadas no
municipio de Juiz de Fora, bem como de outras localidades que foram alcangadas por
meio de contato digital. Também foram publicados convites para a participacdo no
estudo em redes sociais on-line, tais quais Instagram e Facebook, bem como no
aplicativo multiplataforma de mensagens instantdneas WhatsApp, para instituicdes
voltadas ao atendimento de criangas com PC solicitando o compartilhamento, visando
aumentar o alcance da pesquisa.

Por ndo se tratar de um estudo epidemiolégico, mas de um estudo que visou
desenvolver e testar um programa de educacdo em saude on-line para familias de
criangas com PC, ndo se estabeleceu um nimero minimo de participantes para o grupo
de intervencdo (GI), uma vez que o programa seria criado apds a identificagdo das
caracteristicas gerais da amostra de caracterizagdo e também das necessidades mais

especificas dos participantes do GI (familiares de criancas de 0 a 3 anos) e dependia do
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alcance da pesquisa e da limitacdo de tempo imposta pelo proprio programa de poOs-
graduacdo. A elaboracdo do programa psicoeducacional, portanto, se deu de acordo com
as caracteristicas e necessidades da populacdo que iria receber a intervengdo (centrado
no sujeito). Diante disso, ao se identificar na amostra de caracterizagdo o interesse pela
participacao de seis maes no programa educacional, foi montado o GI1 e iniciadas as
avaliagdes especificas para a amostra de intervengdo. Trés destas maes, porém,
desistiram da participacdo no programa as vésperas de seu inicio. Posteriormente, ao
identificar o interesse por parte de outras trés maes, que ficaram sabendo da pesquisa
posteriormente ao inicio da intervencao pelo G1, foi montado um segundo grupo, o GI2,
visando aumentar o tamanho da amostra de intervengdo. Uma vez construido e testado,
outros estudos sobre o programa educacional, com uma maior amostragem poderdo ser

desenvolvidos.

4.2 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO PARA PARTICIPACAO NO
PROGRAMA EDUCACIONAL

Para compor o GIl e o GI2, foram considerados cuidadores primarios e
familiares de criangas de zero a trés anos de idade, de ambos os sexos, diagnosticadas
com PC e/ou outra condi¢do clinica que fosse preditiva de lesao no encéfalo imaturo
(por ex. malformagao cerebral, prematuridade, sepse, Sindrome de West, acidente
vascular cerebral ou lesdes por infecgdes cerebrais, como rubéola e citomegalovirus
durante a gravidez). Considerando que a esta condi¢do ¢ causada por condi¢des nos
periodos pré, peri e pds natal, até os trés anos de vida, fase de imaturidade cerebral,
poderiam ser incluidos também outros diagnoésticos que indicassem a lesdo no encéfalo
imaturo.

Para participar do grupo de intervencdo, o critério de idade da crianga foi
estabelecido para selecionar familias cujas criangas estejam na primeira infancia (do
nascimento aos trés anos), de acordo com os fundamentos de classificagio do
desenvolvimento infantil apresentados por Papalia (2013), para possibilitar maior
homogeneidade no grupo de intervengdo, visto que o programa educacional incluiu
encontros on-line em grupo. Considerou-se que, em uma amostra menos heterogénea, as
demandas apresentadas pelos cuidadores pudessem ser mais equivalentes, facilitando a

interagao entre os familiares.
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Ainda que sejam muito relevantes para o quadro de PC, nivel de classificacao
das fungdes motoras grossas e classificagdo quanto ao tonus ndo foram considerados
critérios para compor grupos mais homogéneos, visto que o objetivo primario foi
identificar o efeito do processo educacional sobre o conhecimento e enfrentamento das
familias. Foram considerados critérios de exclusdo para a participagdo no programa
educacional: questiondrios respondidos por cuidadores que nao se identificassem como
familiares; presenca de condic¢des clinicas identificadas nas entrevistas subsequentes,
como deficiéncias auditivas e ou cognitivas graves, que impossibilitassem o
entendimento do respondente nas avaliacdes subsequentes; e auséncia de dados para

contato (e-mail ou telefone) no preenchimento do formulario de triagem.

4.3 INSTRUMENTOS

Foram utilizados seis instrumentos: Questionario de Caracterizagao
Demografica e do Sistema Familiar ¢ de Conhecimento e Dtvidas sobre a PC; F-
COPES (McCubbin et al., 1981b) em lingua portuguesa do Brasil (Barbosa & Caruso,
2020)'; Inventério de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade Testagem Computadorizada
Adaptativa (PEDI-CAT) (Haley et al., 2012); Sistema de Classificagio da Funcao
Motora Grossa — ampliado e revisto (GMFCS — E & R) (Palisano et al., 2007);
Questionario de Relato da Familia (GMFCS Family Report Questionnaire) (Morris,
Galuppi & Rosenbaum, 2004; Dietrich et al.,, 2007); e Roteiro de Entrevista
Semiestruturada sobre a participagdo no programa psicoeducacional. Os dois primeiros
foram disponibilizados por meio de um formulario on-line, enquanto os demais foram
aplicados via servigo de comunicagdo por video.

O Questionario de Caracterizacdo Demografica e do Sistema Familiar ¢ de
Conhecimento e Duvidas sobre a PC (Apéndice A) foi elaborado pela pesquisadora para
coletar dados sobre varidveis pessoais (idade, escolaridade etc.) e do nucleo familiar
proximal (renda familiar, pessoas que coabitam etc.). Além disso, coletou informagdes

relacionadas ao conhecimento geral sobre a PC e duvidas relativas aos cuidados diarios

' A F-COPES foi traduzida e adaptada para a lingua portuguesa do Brasil (Barbosa e Caruso, 2020) e
aplicada a uma amostra de brasileiros em situacdes de crise. O manuscrito sobre as propriedades
psicométricas da escala esta em fase de elaboracdo (Caruso et al., 2024) e faz parte da pesquisa “Atitudes
e Comportamentos de Familias para Resolver Problemas ou Dificuldades”, aprovada pelo comité de ética
da UFJF sob parecer n° 6.064.403.
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de seus filhos, com o objetivo de identificar o conhecimento dos familiares e suas
principais duvidas.

A F-COPES, na versdo em lingua portuguesa do Brasil utilizada nesta pesquisa
(Anexo A), diferentemente da versao original com 30 itens, apresentou evidéncias de
validade baseadas na estrutura interna e consisténcia interna satisfatoria para o total
(GLB = 0,952) e para quatro fatores com 24 itens: 1) Apoio Espiritual (GLB = 0,882);
2) Apoio Social Distal [amigos, profissionais de satde, instituicdes e familias que
enfrentam os mesmos problemas (GLB = 0,822)]; 3) Apoio Social Proximal
[familia/parentes e vizinhos (GLB = 0,867)]; e 4) Ressignificacdo (GLB = 0,828). Para
a versao brasileira, o escore bruto e dos fatores variam entre um e cinco, pois sao
obtidos a partir da média dos pontos de resposta em uma escala Likert [1 (Discordo
Totalmente) a 5 (Concordo Totalmente)]. Uma pontuacdo média (de 1 a 5) ¢ obtida para
cada dominio e para o total da escala. Medias mais proximas de 5 indicam maior
utilizagdo de estratégias de enfrentamento pela familia.

O PEDI-CAT (Haley et al., 2012) um instrumento de avaliacdo composto de um
banco de itens de facil compreensdo que abrange 276 atividades funcionais adquiridas
no decorrer da infancia até a vida jovem adulta, do nascimento aos 20 anos de idade. A
avaliagdo pode ser completada por relatos dos pais/cuidadores ou pelo julgamento dos
profissionais da satide ou educadores familiarizados com a pessoa. Esse instrumento foi
escolhido porque a metodologia da testagem computadorizada adaptativa (CAT) utiliza
uma interface computadorizada para administrar uma avaliagdo individualizada de cada
crianca. Isto faz com que haja uma minimiza¢do do numero de itens que sdo
administrados por individuo para obter uma estimativa da funcionalidade em qualquer
area de conteudo determinada e os itens que ndo sao relevantes para uma pessoa em
particular sdo retirados. Acredita-se, portanto, que a minimizacao dos itens seja um fator
relevante para que a avaliagdo seja tanto precisa quanto menos onerosa para oOS
familiares, o que pode contribuir para redugdo de desdnimo por parte dos participantes
em responder a avaliagdo, visando assim a reducao das perdas da amostra.

Este instrumento mensura a funcdo da criangca em quatro dominios: (1)
Atividades de Vida Diaria; (2) Mobilidade; (3) Social/Cognitivo e (4) Responsabilidade.
Os trés primeiros dominios foram utilizados para a avaliacdo funcional da crianga,
autorrelatada pelo cuidador, com vistas a estabelecer os contetdos do programa
educativo e identificar as mudangas que ocorreram na funcionalidade da crianga, apds a

participacao das maes no programa. O item 4 nao foi utilizado, pois, segundo o manual
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do Inventario, ¢ destinado a avaliacdo de criancas e jovens dos trés aos 20 anos de
idade, por exigir da crianga varias habilidades funcionais associadas a realizacdo de
tarefas do dia-a-dia.

O PEDI-CAT fornece dois tipos de escores transformados: escores normativos e
escores continuos, com uma métrica de 20 - 80. Escores separados sao calculados
apenas para cada dominio. Logo, ndo hd um escore total. Os escores normativos siao
apresentados como Escore T e pontuagdes de 30 a 70 (média + dois desvios padrao) sdo
considerados dentro da faixa esperada para a idade. Os escores continuos ndo estdo
relacionados com a idade e representam a posi¢do da crianga dentro de um continuo da
funcdo que estd sendo avaliada. Diferencas neste escore mostram a quantidade absoluta
de mudangas que aconteceram entre as avaliagdes. A versao utilizada foi a Contetido
Balanceada, por ser mais util quando o CAT ¢ administrado para planejamento de
programas de intervengdo individuais. Este instrumento apresenta indices de
confiabilidade adequados (IC): mobilidade (IC = 0,986); atividades diérias (IC = 0,997);
e social/cognitivo (IC = 0,979). Seus escores normativos padronizados sdo baseados em
uma amostra normativa de padronizacao e estao disponiveis para 21 grupos de idades,
considerando-se intervalos de um ano; os escores continuos (critério) sdo baseados em
dados das amostras normativas e de incapacidade. Esta avaliagdo foi realizada em uma
entrevista on-line pré-agendada e para aplicar o teste, o profissional/pesquisador deve
estar cadastrado em https://www.pearsonassessments.com/.

O desempenho motor grosso da crianga foi identificado pelo Sistema de
Classificacdo da Funcdo Motora Grossa — ampliado e revisto (GMFCS — E & R)
(Palisano et al., 2007). Para criangas que ainda ndo completaram dois anos, foram feitas
perguntas as maes, que se basearam nos itens do sistema de classificacao descritos na
sessdo “antes do aniversario de dois anos”. J& para as criancas de dois anos completos
ha dois anos e onze meses, foi aplicado o Questionario de Relato da Familia (GMFCS
Family Report Questionnaire) para criancas de 2 a 4 anos, (Anexo B) somente
disponivel para avaliagdo a partir de dois anos, visando identificar e/ou confirmar o
nivel de classificagdo da GMFCS — E & R a partir do relato das caracteristicas das
criancas informadas pelos familiares (Dietrich et al., 2007).

Foi aplicado um Roteiro de Entrevista Semiestruturada (Apéndice B), visando
identificar qualitativamente a participacdo de cada mae no EmFRENTE ao final do
estudo. Foi construido um roteiro de entrevista semiestruturada, elaborado pela propria

pesquisadora. Este ¢ formado por oito perguntas abertas, das quais: duas estavam
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relacionadas a percepcdo geral da mae sobre a participacdo no programa; trés
relacionadas a consideragdes sobre o formato e conteido abordados no programa; duas
relacionadas as possiveis dificuldades para a participagdo no programa; € uma
relacionada as sugestdes das participantes para o aperfeigoamento do programa. As
entrevistas on-line foram realizadas por meio de um servi¢o de comunicagao por video e
ndo foram gravadas. A transcri¢do da entrevista final foi realizada por meio de extensao

do servigo de comunicag¢do por video, para posterior analise de conteudo.

4.4 PROCEDIMENTOS

Esta investigagdo adotou um delineamento quase-experimental sem a
randomizacdo da amostra ¢ sem grupo de controle. Apds aprovacao pelo Comité de
Etica em Pesquisas com Seres Humanos da UFJF (CAAE 42111221.3.0000.5147) foi
realizada obtengdo de termos de consentimento livre e esclarecido (Apéndice C) e
aplicagdo do Questionario de Caracterizagdo Demografica, do Sistema Familiar e de
conhecimento e dividas sobre a PC, bem como do instrumento F-COPES.

O primeiro passo foi estabelecer os critérios de composi¢ao da amostra para o
GI. Para tanto, o estudo foi dividido em Fase I: recrutamento, selecdo e criacao do GI; e
Fase II: aplicacdo do programa EmFRENTE (Figura 2). Na Fase I buscou-se identificar
as estratégias de enfrentamento familiar utilizadas e o nivel de conhecimento sobre
informacdes basicas e principais duvidas sobre cuidados, de familiares de pessoas com
PC, de zero a 18 anos de vida. Tais informagdes foram necessarias para caracterizar a
populacdo de estudo e coletar dados para identificar as principais estratégias de
enfrentamento utilizadas por familiares de criangas e adolescentes com PC, visto que
nao foram encontrados estudos brasileiros que abordassem esse tema com o instrumento
de mensura¢do aplicado e os estudos internacionais encontrados ndo seguiam o0s
mesmos parametros de investigagao.

Apos identificacdo e analise das particularidades da amostra de caracterizagao,
bem como identificagdo das familias componentes do GI foi realizada a elaboracao do
programa on-line de conhecimento e enfrentamento familiar, denominado EmFRENTE.
Antes da aplicacdo do programa no GI aplicou-se o PEDI-CAT e o GMFCS a esta
amostra. O programa EmFRENTE foi aplicado aos grupos de intervengdo (GI1 e GI2)
composto cada um por trés maes de criancas com PC de zero a trés anos. Outros

integrantes do nucleo familiar poderiam participar e foi solicitado que as maes os
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convidassem para o grupo, porém nenhum outro familiar, além das maes, aderiu a
intervengdo. Imediatamente ap6s a conclusdo do programa com cada grupo, foi
realizado o Pos-teste (Pos 1) com a F-COPES, Questionario de Conhecimento e
Duvidas sobre a PC e Entrevista Semiestruturada. Considerando a necessidade de uma
‘janela’ de desenvolvimento, o PEDI-CAT foi reaplicado como Po6s 1 apds um intervalo
de quatro meses do inicio da participacdo das maes no programa. Transcorridos seis
meses da aplicagdo do programa, a F-COPES foi aplicada novamente em um pos-teste

tardio (Pds 2). A estrutura de aplicagdo destas fases pode ser visualizada na figura 2.

Figura 2 - Fluxograma do EmFRENTE

SELECAO E
CARACTERIZACA
DA AMOST!

PRE-TESTE-PARTE 1*
Familias 0-18 anos

ATE 3 ANOS 4 ANOS OU +

FASE 1

FASE1E2

Aceitaram participar Nio aceitaram participar
do EmFRENTE do EmFRENTE
FASE2-GI TERMINAR

PRE-TESTE-PARTE 2

TERMINAR

EmFRENTE

*Pré-teste parte 1= F-COPES, Questiondrio de Caracterizacdo Demogrifica e do Sistema Familiar e de Conhecimento e
Duividas sobre a PC

#*Pré-teste parte 2 = PEDI-CAT, Entrevista GMFCS — E&R.
*#*¥Pas-teste | = F-COPES, Questiondrio de conhecimento e dividas sobre PC, Entrevista semiestruturada, PEDI-CAT.

FEEEPGs-teste 2 = F-COPES

Fonte: elaborado pela autora (2023).

O formato para a disponibilizagao do conteudo, neste estudo, foi o e-Learning.
A entrega dos conteudos psicoeducacionais para as integrantes dos grupos GIl e GI2
aconteceu de forma assincrona e sincrona, esta por intermédio de encontros em grupos,
realizados por meio de um servigo de comunicagao por video gratuito. Uma plataforma
de marketing para criacao de sites e outras ferramentas de negocio on-line foi escolhida,

por conveniéncia, para a criagao da ferramenta de e-Learning, visto que a pesquisadora
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possuia conhecimento prévio de tal recurso, pois a utilizava, a época da elaboracao da
intervengdo, em seu trabalho pessoal.

As estratégias educativas foram compostas por dois filmes (Do Luto a Luta, de
Evaldo Mocarzel, Brasil, 2005 e O Filho Eterno, de Cristovao Tezza, Brasil, 2016), com
tematicas relacionadas aos assuntos e pautadas nos objetivos de aprendizagem; video-
aulas breves; criacdo de personagens (Kayra e sua familia) e animagdes produzidas por
um software de animacgdo de videos; textos breves disponibilizados em PDF na
plataforma de e-Learning; compartilhamento de um site com informagdes basicas sobre
a PC, dentre as quais se cita defini¢do, causas, caracteristicas principais, classificagdes
topografica e das fungdes motoras, bem como formas de tratamento gerais. Alguns
exemplos dos materiais produzidos podem ser visualizados no Apéndice D. O link do
site, para acesso aos conteudos, foi disponibilizado as participantes no inicio da
participacao no programa educacional.

Os videos criados para a aplicagdo dos conteudos discutidos nos encontros
foram hospedados em uma plataforma de compartilhamento de videos. A pagina de e-
Learning foi criada para organizar os modulos e disponibilizar o acesso aos conteudos
hospedados na plataforma de compartilhamento de videos. Os filmes foram
disponibilizados na plataforma ficaram restritos as participantes do estudo, que
conseguiam o acesso por meio da pagina de e-Learning, de forma que todo o contetido
pode ser visualizado nesta pagina. Os conteudos e estrutura de navegagdo foram
desenvolvidos pela propria pesquisadora, por meio da realizagdo de cursos de
capacitagdo em criacdo de contetidos em animacdo, bem como pela utilizacdo de
materiais de suporte e capacitagdo disponibilizados na plataforma de marketing para
assinantes.

Por adotar e-Learning, o programa nao foi planejado para ter duragdo fixa.
Porém, no estudo aqui descrito, 0 EmFRENTE durou em média 3 meses devido ao
formato grupal e ao delineamento da pesquisa. Estima-se que a carga horaria média para

concluir o processo psicoeducacional ¢ de 20 horas.

4.5 ANALISE DE DADOS

Foram utilizadas estatisticas descritivas [média (M), desvio padrao (DP) e escore
absoluto (n)] e inferencial. No ultimo caso, foi utilizado o Método JT (Jacobson &

Truax, 1991), pois ele permite avaliar at¢ mesmo um unico individuo, comparando-o a
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dados normativos. Foram considerados a significancia clinica (SC) e o indice de
mudanga confidvel (IMC).

Os resultados normativos do PEDI-CAT utilizados para o Método JT foram os
do manual original visto que ndo hd normatizagdo com a populagdo brasileira. Para a
comparacao do escore T, foi utilizado o critério C, calculado com base nas médias da
populagcdo normativa funcional e disfuncional. Para a comparag¢do do escore continuo,
foi empregado o critério B, calculado com base na distribuicdo dos escores da
populagdo funcional, para cada crianga, considerando sua faixa etaria.

Quanto a F-COPES, considerou-se, como escores normativos para o Método JT,
os escores obtidos por Caruso et al. (2024)%. H4 que se esclarecer que esses resultados
foram considerados provenientes de uma amostra ndo-normativa, pois foram obtidos
com participantes que vivenciaram alguma crise familiar.

A anélise de contetdo das entrevistas finais foi realizada por meio da técnica de
Bardin e comp0s-se de trés etapas: pré-analise, exploragdo do material e tratamento dos
resultados, inferéncia e interpretacio Os principais termos encontrados foram
categorizados de acordo com sua recorréncia nas falas das participantes, encontrando-

se, assim, os principais temas abordados (Bardin, 1977/2011).

? Manuscrito em Preparagdo: Propriedades Psicométricas da Versdo em lingua portuguesa do Brasil das
Family Crisis Oriented Personal Evaluation Scales. Universidade Federal de Juiz de Fora, Instituto de
Ciéncias Humanas.
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S RESULTADOS

Os resultados descrevem primeiramente os dados relativos aos aspectos
demograficos e do sistema familiar, de conhecimento e duvidas sobre PC, bem como as
estratégias de enfrentamento da amostra de caracterizacdo, visto que estas informagoes
foram utilizadas para a escolha dos temas abordados no programa psicoeducacional.
Agrupam, portanto, dados referentes a diferentes instrumentos, tais como o
Questionario de Caracterizagdo Demografica e do Sistema Familiar e de Conhecimento
e Duvidas sobre a PC e F-COPES. Em seguida sdo apresentados a estrutura e contetidos
do EmFRENTE. Posteriormente, sdo apresentados os resultados da intervengdo com a
amostra, que agrupou dados referentes ao Questiondrio de Conhecimento e Duvidas
sobre a PC, F-COPES e PEDI-CAT. Por fim sdo apresentados os dados da analise das
entrevistas com as maes sobre a participagdo no programa, destacando-se os beneficios

e sugestdes de aprimoramento do EmFRENTE.

5.1 CARACTERIZACAO, CONHECIMENTO E DUVIDAS SOBRE PC E
ENFRENTAMENTO - AMOSTRA DE CARACTERIZACAO

Foram coletados dados de 48 familiares (cuidadores primarios). A maioria dos
respondentes foram maes (f = 45, 93,8%); com média de idade de 34,73 anos (DP =
5,79); casadas ou assemelhadas (f = 38; 79,1%); com ensino médio (f = 23; 47,9%) e
que confessam uma religido (tabela 1). A média de idade das criangas foi de 6,4 anos

(DP =4,775), com a maioria do sexo masculino (58,3%).
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Tabela 1: Caracteristicas Sociodemograficas da amostra total

Caracteristicas n %
Respondente
Mae 45 93,8
Pai 1 2,1
Tia 1 2,1
Cuidador 1 2,1
Estado Civil
Casado(a)/Assemelhado(a) 38 79,1
Separado(a)/Divorciado(a) 3 6,3
Solteiro(a) 7 14,6
Renda Familiar Média (Estrato Sécio Economico)*
Até RS 1.965,87 (DE e C2) 20 41,7
R$ 3.276,76 (C1) 12 25,0
R$ 5.755,23 (B2) 10 20,8
R$ 10.361,48 (B1) 5 10,4
R$ 21.826,74 (A) 1 2,1
Nivel de Escolaridade Respondente
Ensino Fundamental 1 2,1
Ensino Médio 23 479
Graduacdo 12 25,0
Poés-graduagao 11 22.9
Nao concluiu 1 2,1
Religido
Catolica 10 20,8
Evangélica 18 37,5
Espirita 9 18,8
Nao possui 11 23,0
Situagdo de Moradia
Propria 22 45,8
Alugada 20 41,7
Outra 6 12,5

*Critério Brasil (obs.: por imprecisdo na elaboragdo do formulario ndo foi possivel diferenciar
os respondentes dos estratos DE e C2)
Fonte: Elaborado pela autora (2024)

Quanto ao conhecimento de questdes basicas sobre a PC foi identificado que os
participantes obtiveram um indice de acerto de 76,6% das dez questdes fechadas no
formulario (M = 7,6; DP =1,9; 3> 10 ). Com relagdo ao conhecimento sobre o GMFCS
68,8% dos participantes (n = 33) relataram ndo conhecer a classificagdo e 45,8% (n =
22) revelaram ndo saber o nivel de comprometimento motor da crianca. No que diz
respeito a frequéncia de duavidas sobre o tema e quanto ao tipo de duvidas, 11
participantes (22,9%) relataram ter duvidas sempre, 27 (56,3%) com frequéncia, nove
(18,8%) raramente e uma participante somente relatou nunca ter davidas. Os principais
temas, referente a duvidas, mencionados foram tratamentos (f = 36; 75%), estimulos

para movimentos (f = 33; 68,8%), comunicagdo e fala (f = 26; 54,2%), equipamentos
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adaptativos (f = 25; 52,1%), alimentacao e nutricao (f = 17; 35,4%), posicionamento (f
=15; 31,3%), degluticao (f = 12; 25%) e refluxo (f=8; 18,8%).

Com relacdo aos tratamentos realizados pelas criangas, observou-se fisioterapia
(f = 46; 95,8%), fonoaudiologia (f = 34; 70,8%), terapia ocupacional (f = 32; 66.7%),
psicologia (f=16; 33%) e outros (f = 7; 35,4%). Esclarece-se que dentre “outros” foram
citadas técnicas especificas de fisioterapia, equoterapia, psicomotricidade,
natacdo/hidroginastica, nutri¢ao e estimulagdo visual.

Os resultados da F-COPES para a amostra total mostra que a Ressignificacao foi
a estratégia mais utilizada (M = 3,93; DP = 0,53) seguida de busca de Apoio Social
Distal (M = 3,68; DP = 0,97), busca de Apoio Espiritual (M = 3,50; DP = 1,13) e busca

de Apoio Social Proximal (M = 2,82; DP = 0,71).

5.2 ESTRUTURA E CONTEUDO DO PROGRAMA EmFRENTE

O programa EmFRENTE foi elaborado a partir da andlise da amostra de
caracterizacdo. Os temas “Enfrentamento” ¢ “Estimulo a Movimentagao Ativa” foram
escolhidos para compor o programa psicoeducacional. O conteudo do programa com a
descri¢ao das atividades, objetivos de aprendizagem, exposi¢do e organizacdo dos

topicos abordados pode ser visualizado na tabela 2.

Tabela 2 - Estrutura do EmFRENTE com enfoque cognitivo-comportamental.

Atividades  Objetivos de

Aprendizagem

Descricio Conteudos e sua organizacio

na plataforma e-Learning

- Relatorio F-COPES

- Relatorio PEDI-CAT
Enviados para as mies com
explicagdes sobre a pontuago
nas escalas e dicas
individualizadas sobre
estimulos a serem realizados.

- Devolutiva sobre a avaliacdo F-
COPES ¢ PEDI-CAT (envio de
relatorio por e-mail e whatsapp).

- Introdugdo a plataforma e-learning
- Plano de Ag@o: Assistir o filme “Do
Luto a Luta”, de Evaldo Mocarzel
(Brasil, 2005), com a familia.

Assincrona - Identificar as
estratégias de
enfrentamento
mais utilizadas

Avaliagdo  pela familia.

Diagnostica - Identificar as
caracteristicas
funcionais da

crianca para
conscientizar
sobre as
necessidades
de estimulagdo.

Mobdulo 1 — Introdugao

- Entenda o programa
educacional

- Conhega a plataforma

- Tarefa 1 — Filme: Do Luto a
Luta

- Cronograma do programa

-Definir o
enfrentamento

Sincrona

-Apresentacao dos participantes e da

pesquisadora.

- Encontro via Google Meet




-Descrever as

-Verificagdo de expectativas com

Contetdos relacionados ao
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caracteristicas relacdo a intervencao. Moédulo 2 — Enfrentamento
EncontroI  gerais do -Apresentacao dos objetivos do - Enfrentamento
modelo ABC- EmFRENTE e como ele acontecera. - Tipos de Estratégias de
X -Conteudos: conceitos introdutorios  Enfrentamento
-Identificar os (modelo geral da teoria Duplo ABC-X
tipos de / Enfrentamento Familiar) — abrir para
enfrentamento.  discussdo e relacionar com o filme
“Do Luto a Luta”.
-Esclarecimento de duvidas
-Plano de acao: Identificar formas de
enfrentamento mais fortes da propria
familia e listar cinco estratégias
menos utilizadas, que a familia
entende ser necessario utilizar mais.
Assincrona -Definir -Contendos: defini¢do de Modulo 3 — Ressignificagio
ressignificagdo  ressignificacdo, modelo cognitivo A- - Ressignificagéo
-Descrever o B-C. Destaque para a importancia da - Tarefa 2 — Identificacao das
modelo ressignificagdo para a promogao de principais estratégias da familia
Materiais  cognitivo A-B-  atitudes mais positivas e melhor (formulario Google)
On-line C apresentado utilizag@o do uso destas estratégias de
por Knijnik e enfrentamento.
Kunzler (2014) -Plano de Acao: Escolher uma das
-Identificar estratégias menos utilizadas listadas
pensamentos na atividade anterior, identificar uma
disfuncionais. que precise passar por um processo de
ressignificagdo e pensar em como
coloca-la em pratica.
Assincrona -Definir - Contetdos: defini¢cdo de avaliagdo Modulo 4 — Avaliagdo Passiva
avaliagdo passiva identificacdo de estratégias - Avaliacdo Passiva
passiva passiva de enfrentamento, tais quais - Tarefa 3 — Filme: O filho
-Descrever os assistir TV, uso de redes sociais, uso eterno
Materiais  efeitos da de substancias entorpecentes.
On-line avaliacdo - Plano de Acéo: Assistir o Filme “O
passiva sobre o Filho Eterno” para discussio sobre
desenvolvimen  atitudes passivas no Encontro II.
to da crianga
com
deficiéncia.
Sincrona  -Promover - Retirada de davidas quanto aos - Encontro via Google Meet
troca de conteudos;
experiéncias -Identificagdo das dificuldades;
sobre crengas - Discutir sobre as percepgdes
condicionantes  individuais sobre o conteudo, a
Encontro II  -Descrever o importancia da ressignifica¢do na
modelo de vivéncia didria e a necessidade de
reestruturacao observar sua utilizagdo, bem como a
cognitiva e necessidade de identificar o uso de
analise de estratégias passivas e analisar se estas

custo beneficio
(vantagens e
desvantagens).

estdao sendo utilizadas de forma
disfuncional.

Assincrona

-Identificar os
principais
grupos de
apoio social

- Contetdos: Defini¢do de Rede de
Apoio, grupos de apoio (familia,
amigos, comunidades, institui¢des,
dentre outros) que podem e devem ser

Moédulo 5 — Apoios Sociais e

Institucionais

- Apoios Sociais — Redes de

Apoio
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para o utilizados pelas familias no - Animagdes
Materiais  enfrentamento.  enfrentamento aos momentos de crise. - Kayra e sua familia
On-line -Identificar os - Plano de Ac¢éo: Formulario de - O nascimento de Kayra

principais identificagdo dos principais apoios

grupos de utilizados pela familia. Identificagdo

apoio de apoios menos utilizados e o0 motivo

especializado de ndo serem utilizados com mais

para o frequéncia.

enfrentamento.

-Identificar

quais sdo os

maiores apoios

da familia e o

quanto ela tem

langado mao

desta estratégia

de

enfrentamento.

Assincrona  -Definir - Conteudos: Defini¢do de apoio Moédulo 6 — Apoio Espiritual
aquisicao de espiritual, identificacdo das principais - Busca de Apoio Espiritual
apoio estratégias de busca de apoio tais
espiritual. quais: meditagdo, oracdo, leitura e
-Descrever o reflexdo de textos sagrados,
significado convivéncia em comunidades e com

Materiais  desta estratégia  pessoas que compartilham da mesma
On-line para a familia. fé, busca de orientagdo com lideres
-Relacionar os  religiosos.
valores morais - Plano de A¢ao: Identificagdo das
a estratégias de apoio espiritual
religiosidade/es  utilizadas pela familia e planejamento
piritualidade. de uma aplicacdo pratica a ser
escolhida pela familia, de acordo com
suas caracteristicas individuais.
Sincrona  -Promover -Retirada de duvidas quanto aos - Encontro via Google Meet
troca de conteudos;
experiéncias -Identificagdo das dificuldades;
Encontro  sobre a -Discutir sobre a identificacdo e uso
I utilizagdo das das estratégias de busca de apoios
estratégias externos por parte das participantes.
externas pelas -Estimulagdo ao uso das estratégias
familias. externas.

Assincrona - Definir - Contetdos: Nogdes basicas sobre Mobdulo 7 — Estimulo a
movimentagdo  sistema nervoso, neuroplasticidade, Movimentagdo Ativa I
ativa sistemas motor e sensorial e sua - Introdugdo ao Mddulo
- Identificar os  rela¢do com o ambiente; - Movimentacéo ativa da
sistemas movimentagao ativa da crianga e crianga com PC — Animacao
associados a fatores que exercem influéncia na com Kayra
movimentagdo  movimentacdo ativa e exploracao do - Conhecendo ¢ entendendo o

Materiais - Identificar os ~ ambiente da crianga com PC; tonus sistema nervoso
On-line principios da muscular na PC. - Relagao entre os sistemas

estimulagao

- Identificar os
beneficios da
adaptacdo
ambiental para
a promocao da
mobilidade

- Plano de Acao: Leitura de cartilha

disponibilizada em PDF “O que devo
saber para estimular a movimentagao
ativa”.

sensorial e motor

- Extras: O Tonus muscular na
PC

-Tarefa: Leitura: O que devo
saber para estimular a
movimentagao ativa (PDF)
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Assincrona - Identificar as - Contetidos: O posicionamento na Modulo 8 — Estimulo a
técnicas de rotina dos cuidados no dia a dia; Movimentag¢do Ativa II
manuseio para  principais deformidades articulares ¢ - Rolinho de Posicionamento
estimulo a por que elas acontecem; recursos para - O posicionamento na rotina
movimentagdo  um posicionamento adequado nas do dia a dia

Materiais  ativae atividades; rolinho de posicionamento - Principais deformidades
On-line transferéncias com toalha (como fazer e como usar); articulares na PC
calca jeans (como fazer e como - Ficar de P¢
utilizar); posicionamento sentado, de - Ficar sentado
pé e em dectbito ventral e nogdes de - Ficar em Dectibito Ventral
equipamentos adaptativos; como (barriga pra baixo/de brugos)
carregar a crianga com paralisia - Calga Jeans
cerebral no colo; postura, mudangas - Orientagdes gerais sobre
de posi¢do e manuseios para estimular postura e mudancas de posicao
a movimentagdo ativa nas atividades - Onde devo segurar na crianga
manuais ¢ mudangas de postura. para estimular os movimentos?
- Plano de Agéo: Identificar, nas - Formas de carregar a crianga
atividades de cuidados diarios (troca com PC
de roupa, banho, alimentag@o,
brincadeiras etc.), como podem ser
realizados o posicionamento
adequado e as técnicas de manuseio
ensinadas e quais sdo suas
dificuldades, compartilhando a
experiéncia com a pesquisadora e
demais participantes.
Sincrona  -Promover -Retirada de davidas quanto aos - Encontro via Google Meet
troca de conteudos;
experiéncias -Identificagdo das dificuldades;
sobre a os -Discutir sobre a percep¢ao das maes
estimulos a dos recursos facilitadores ou barreiras
movimentagdo  ambientais existentes nos contextos
- Fazer o pessoais para a promogao de uma
levantamento movimentagao ativa mais eficiente
sobre os efeitos  por parte das criangas.
do -Identificagdo da percepgdo de
Encontro EmFRENTE utilizag@o das estratégias ensinadas e
v para a familia.  troca de experiéncias.

- Recapitulag@o dos conteudos
abordados no programa EmFRENTE
e discussdo sobre os efeitos
percebidos com a participacdo das
maes no programa educacional.
Encerramento do programa e
agendamento das entrevistas
individuais.

Fonte: Elaborado pela autora (2024)
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AMOSTRA DE INTERVENCAO

CARACTERIZACAO E CONHECIMENTO E DUVIDAS SOBRE PC -

Quanto as caracteristicas demograficas (Tabela 3), as participantes dos grupos

de intervenc¢do (G1 e G2) eram adultas (Idade média = 32,8; DP = 6,1) casadas ou
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assemelhadas (n = 5; 88,3%). A idade média das criancas foi de 1,6 anos (DP=1) e o
numero médio de residentes nos domicilios era de 4,1 (DP = 0,9), convivendo em sua
maioria com conjuge, filhos e pais/avos. O nivel de escolaridade da maior parte das
participantes foi Ensino Médio (n = 5; 83,3%), com situa¢do de moradia propria (n = 3;
50%) ou alugada (n = 3; 50%) e a maioria (n=5; 83,3%) declara uma religido (Tabela
3).

Tabela 3: Caracteristicas demograficas e familiares da amostra de interven¢ao

Caracteristicas

Idade das maes M=328,DP=6,1;1>3
Idade das criangas M=1,6;DP=1,0;1>3
Numero de residentes na casa M=41;DP=09;3>5
Sexo da Crianga
Feminino n=2;%333
Masculino n=4; %66,7

Estado Civil

Casada ou assemelhada n=75; %883

Solteira n=1;%16,7
Renda Familiar Média

Até R$ 1.965,87 (DE e C2) n=4; %33,3

R$ 3.276,76 (C1) n=2; %66,7
Moram na mesma casa

Conjuge e filhos n =3; %50,0

Conjuge, filhos e pais/avos n=2;%333

Filhos e pais/avos n=1;%16,7
Nivel de escolaridade respondente

Ensino fundamental n=1;%16,7

Ensino médio n=75; %833
Religido da familia

Evanggélica n=3; %50,0

Espirita n=1;%16,7

Catolica e Evangélica n=1;%16,7

Nao possui n=1;%16,7
Situacdo de moradia

Propria n=13; %50,0

Alugada n =3; %50,0

Fonte: Elaborado pela autora (2024)

Com relagdo o nivel de conhecimento sobre a condi¢ao de saude, verificou-se
que nao houve diferenca (Z = 0,813; p = 0,416) entre os escores pré-EmMFRENTE (M =
5,8; DP = 1,4; 4 > 8) e pods intervencdo (M = 6,6; DP = 1,8; 5 > 9 ). Quanto ao
conhecimento sobre o GMFCS, antes do programa, 66,7% das maes (n = 4) relataram
ndo conhecer a classificacdo e 83% delas (n = 5) revelaram ndo saber o nivel de

comprometimento motor por meio da escala. Apds a psicoeducagdo, 100% das maes (n



52

= 6) relataram ja terem ouvido falar sobre 0 GMFCS e 50% delas continuaram ndo
sabendo classificar sua crianca.

No caso de duavidas, 66,7% das maes (n = 4) tinham duavidas com frequéncia e
33,3% (n = 2) apresentavam sempre. Esses escores ndo mudaram apOs o programa
psicoeducacional.

Com relagdo ao tipo de duvida, identificou-se que os principais temas
mencionados pré-intervencao foram comunicacao e fala (f = 5; 83,3%), estimulos para
movimentos (f = 4; 66,7%), equipamentos adaptativos (f =4; 66,7%), posicionamento (f
= 3; 50%), indicacdo para terapia ocupacional (f = 1; 16,7%) e desenvolvimento
cognitivo (f=1; 16,7%). Também apresentaram duvidas sobre tratamentos (f = 2; 33%)
e alimentagdo/nutricdo, degluticio e refluxo (f = 1; 16,7%, para cada). Pos-
EmFRENTE, observaram-se duvidas sobre equipamentos adaptativos (f = 5; 88,3%),
estimulos para movimentos (f = 4; 66,7%); posicionamento (f = 4; 66,7%),
comunicacdo e fala (f = 4; 66,7%) e desenvolvimento infantil apds os dois anos (f = 1;
16,7%). No segundo momento, ndo foram relatadas dividas sobre tratamentos,
alimentacao/nutri¢do, degluticao e refluxo.

Com relacao aos locais de busca de informagdes pelas maes, Pré-EmFRENTE,
identificou-se que elas buscavam informagdes sobre a condi¢do de seus filhos com
profissionais de saude (f = 6; 100%), em um programa de busca na internet (f = 3;
50%), redes sociais (f = 3; 50%) em livros e/ou artigos (f = 1; 16,7%) e pessoas que
passaram pelo mesmo problema ou problema parecido (f = 1; 16,7%). Apds o
programa, as fontes de informag¢des se mantiveram, sendo que apenas uma passou a
utilizar livros e/ou artigos (f = 2; 33,3%) para sanar suas davidas.

Todas as criangas realizavam tratamento antes do programa psicoeducacional; o
que se manteve na reavaliagdo. Os principais tipos de tratamento antes do programa
citados foram fisioterapia e fonoaudiologia (f = 6; 100%) e terapia ocupacional (f = 3;
50%). Também citaram natagdo/hidroterapia (f = 2, 33,3%), psicoterapia (n = 1, 16,7%),
psicomotricidade (f= 1, 16,7%), psicopedagogia (f = 1, 16,7%), gastrenterologia (f =1,
16,7%) e oftalmologia (f = 1, 16,7%). Os escores de fisioterapia, fonoaudiologia,
psicoterapia e natagao/hidroterapia se mantiveram apds o programa psicoeducacional,
mas houve mudanca em terapia ocupacional (n = 5; 88,3%) e citacdo de outros
tratamentos como acupuntura (f = 1, 16,7%), ozonioterapia (f = 1, 16,7%),
musicoterapia (f = 1, 16,7%) e equoterapia (n = 1; 16,7%). Gastrenterologia,

oftalmologia e psicopedagogia ndo foram relatadas na reavaliagao.
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5.4 ENFRENTAMENTO E FUNCIONALIDADE DA CRIANCA - AMOSTRA DE
INTERVENCADO.

5.4.1 Enfrentamento

Os escores da F-COPES pré e pos-EmFRENTE (Pos-1 e Po6s-2) sao
apresentados na Tabela 4. As familias que tiveram suas estratégias de coping reportadas,
ainda que somente as maes desses grupos familiares, foram indicadas pelas abreviagdes
F1, F2, F3, F4, F5 e F6. Assinala-se que se trata de uma limitacao da presente pesquisa,
pois um construto coletivo — enfrentamento familiar — foi avaliado com base no ponto
de vista de somente um elemento desse sistema extremamente complexo.

A significancia clinica foi de 5,370 para Ressignificacdo (IC = 0,073); 4,110
para Apoio Social Proximal (IC = 0,090); 5,410 para Apoio Social Distal (IC = 0,127);
5,830 para Apoio Espiritual (IC = 0,145) e 4,500 para Total (IC = 0,074) na analise Pré
e Pos-1. Para Pré e Pos-2 foi de 5,170 para Apoio Social Distal (IC = 0,127) e 4,500
para Total (IC = 0,074), enquanto os demais valores se mantiveram. As familias se
encontravam, inicialmente, na populacdo disfuncional, excetuando-se F6 que se
encontrava na faixa de incerteza para a pontuagao total. Observou-se mudanca no status
clinico de somente de F6, que passou para disfuncional.

Quanto ao indice de mudanca confiavel, a analise dos valores de Pré ¢ Poés-1
detectou mudanca positiva confiavel no fator Ressignificacao para F5 (IMC = 3,746) e
F6 (IMC = 2,243), enquanto para F1 (IMC = 0,381), F2 (IMC = 0,740), F3 (IMC =
0,381) e F4 (IMC = -0,381) identificou-se auséncia de mudanga. Para o fator Apoio
Social Proximal, observou-se mudanga positiva confiavel para F1 (IMC = 2,135) e F2
(IMC = 3,362) e auséncia de mudanca para F3 (IMC = 1,522), F4 (IMC = -0,933), F5
(IMC = -1,841) e F6 (IMC = 0,614). No caso do Apoio Social Distal, F3 (IMC = 2,763)
apresentou mudanga positiva confidvel enquanto as demais familias ndo apresentaram
mudanga: F1 (IMC = 0,921), F2 (IMC = 0,295), F4 (IMC = 0,608), F5 (IMC = 0,000) ¢
F6 (IMC = 0,921). Com relagdo ao Apoio Espiritual, foi identificada mudanca positiva
confiavel para F5 (IMC = 3,860) e auséncia de mudanga para F1 (IMC = -1,287), F2
(IMC = 0,000), F3 (IMC = -0,858), F4 (IMC = 0,429) ¢ F6 (IMC = -1,287). Para o Total
da escala, F2 (IMC = 2,925), F3 (IMC = 2,622) ¢ F5 (IMC = 2,774) apresentaram
mudanga positiva confiavel e foi identificado auséncia de mudanga para F1 (IMC =

1,715), F4 (IMC = -0,202) e F6 (IMC = 1,664).
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A andlise dos valores Pré e Pos-2 detectou, no fator Ressignificagdo, mudanga
positiva confiavel para F5 (IMC = 3,746), auséncia de mudanga para F1 (IMC = 1,122),
F2 (IMC = -0,381), F3 (IMC = 0,000) e F6 (IMC = 1,503), enquanto, para F4 (IMC = -
2,625), identificou-se mudanca negativa confiavel. Para o Apoio Social Proximal, F3
(IMC = 3,362) e F5 (IMC = 2,160) tiveram mudanca positiva confiavel e F1 (IMC =
0,614), F2 (IMC = 1,522), F4 (IMC = -1,227) e F6 (IMC = -0,295) ndo tiveram
mudanca. No Apoio Social Distal, identificou-se mudanga positiva confiavel para F3
(IMC = 5,212) e auséncia de mudanga para F1 (IMC = 0,000), F2 (IMC = 0,000), F4
(IMC = -1,547), F5 (IMC = 0,921) e F6 (IMC = 0,921). Considerando o Apoio
Espiritual, F5 (IMC = 3,860) apresentou mudanga positiva confiavel e F1 (IMC = -
1,715), F2 (IMC = 0,000), F3 (IMC = 1,715), F4 (IMC = -1,287) e F6 (IMC = -0,858)
nao teve mudanca. Para o Total da escala, foi identificada mudanga positiva confidvel
para F3 (IMC = 6,606) ¢ F5 (IMC = 6,102), auséncia de mudanga para F1 (IMC =
0,252), F2 (IMC = 0,807) e F6 (IMC = 0,857) ¢ mudanca negativa confidvel para F4
(IMC =-3,984).

Tabela 4: Média e desvio padrao da F-COPES pré e pos-programa psicoeducacional.

Apoio Social

Ressignificagao Proximal

Apoio Social Distal Apoio Espiritual Total

Pré Pos-1 P6s-2 Pré Pos-1 P6s-2 Pre Pos-1 P6s-2 Pré Pos-1 P6s-2 Pré Pos-1 P6s-2

F1 3,50 3,67 4,00 2,13 3,00 2,38h 2,50 3,00 2,50 3,75 3,00 2,75 2,83 3,17 2,88
(1,22) (0,52) (0,00) (0,99) (0,53) (1,08) (1,64) (0,89) (1,22) (1,26) (0,82) (0,96) (1,37) (0,70) (1,12)

F2 4,17 4,50 4,00 2,13 3,50 2,75h 4,17 4,33 4,17 5,00 5,00 5,00 3,63 4,21 3,79h
(0,41) (0,55) (1,26) (1,36) (1,77) (1,39) (1,17) (1,21) (1,60) (0,00) (0,00) (0,00) (1,47) (1,28) (1,47)

F3 483 5,00 4,83 1,38 200  275° 167 317 4507 200 150  300° 244 296 375
(0.41)  (0,00) (041) (1.06) (1.31) (191) (1,03) (204) (055 (200) (058) (141) (1L.79) (1.81)  (1,54)

Fa 5,00 4,83 3,83e 3,13 2,75 2,63 4,17 4,50 3,33f 3,50 3,75 2,75 3,92 3,88 3,']3e
(0,00) (0,41) (1,17) (0,99) (1,75) (1,69) (1,33) (0,84) (1,03) (1,00) (0,50) (1,71) (1,18) (1,39) (1,42)

F5 338 500 500 250 1,75 338° 433 4,33 4,83 2,00 425  425° 3,08 3,63  4,29°
(1,51) (0,000 (0,000 (207) (1,39) (1,14) (1.63) (1,63) (041) (2,000 (1,50) (0,50) (1.91) (1,84)  (1,08)

F6 4,00 5,00 4,67b 3,75 4,00 3,63 4,50 5,00 5,00 5,00 4,25 4,50 4,21 4,54 4,38
(1,10) (0,00) (0,82) (1,04) (1,20) (1,41) (0,84) (0,00) (0,00) (0,00) (0,96) (0,58) (0,98) (0,88) (1,06)

Legenda: a Ganho Estavel, b Ganho Nao Estavel, ¢ Ganho Tardio (Pré-Pos-2), d Ganho
Tardio (P6s-1-P06s-2), e Perda Tardia (Pré-Pés-2), f Perda Tardia (P6s-1-Pos-2).
Fonte: Elaborado pela autora (2024)

Na andlise dos valores Pds-1 e Po6s-2 para o fator Ressignificagdo, houve
auséncia de mudancga para F1 (IMC = 0,740), F2 (IMC = -1,122), F3 (IMC = -0,381),
F5 (IMC = 0,000) e F6 (IMC = -0,740) ¢ mudanca negativa confiavel para F4 (IMC = -

2,243). Quanto ao Apoio Social Proximal, detectou-se mudanga positiva confidvel para
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F5 (4,001) e auséncia de mudanga para F1 (IMC = -1,522), F2 (IMC = -1,841), F3 (IMC
=1,841), F4 (IMC = -0,295) e F6 (IMC = -0,908). No Apoio Social Distal, F3 (IMC =
2,450) apresentou mudanca positiva confiavel, F1 (IMC = -0,921), F2 (IMC = -0,295),
F5 (IMC =0,921) e F6 (IMC = 0,000) auséncia de mudanga, enquanto para F4 (IMC = -
2,155) identificou mudanca negativa confiavel. Quanto ao Apoio Espiritual, F3 (IMC =
2,573) apresentou mudanga positiva confidvel, enquanto F1 (IMC = -0,429), F2 (IMC =
0,000), F4 (IMC = -1,715), F5 (IMC = 0,000) e F6 (IMC = 0,429) ndo apresentaram
mudancga. Para o Total da escala, F3 (IMC = 3,984) ¢ F5 (IMC = 3,328) apresentaram
mudanga positiva confidvel, F1 (IMC = -1,462) e F6 (IMC = -0,807) nao apresentaram
mudanga e, para F2 (IMC = -2,118) e F4 (IMC = -3,782), identificou-se mudanga

negativa confidvel.

5.4.2 Funcionalidade
Os escores T e Continuo do status de funcionalidade das criangas, representadas
por Cl a C6, para os dominios Atividades, Mobilidade e Social/Cognitivo do PEDI-

CAT, pré e p6s a participagdao das maes no programa EmFRENTE sdo apresentados na

Tabela 5.

Tabela 5: Escore T e Escore Continuo no PEDI-CAT pré e pos-aplicagdo do

EmFRENTE.
Atividades Mobilidade Social/Cognitivo

Sujeitos Escore T C%?wc’;ﬁ:ﬁo Escore T Ci?&ﬁwrjo Escore T Ciictﬁwrjo
Pré Pés Pré Pés Pré Pds Pré Pos Pré Pés Pré Pobs

C1 47 28 44 43 22 <10 44 43 53 41 55 56
Cc2 47 37 44 44 18 17 42 46 52 41 54 54
C3 <10 <10 38 38 <10 <10 39 42 <10 16 52 52
C4 19 29 33 40 18 25 42 48 44 38 52 51
C5 51 61 53 58 51 51 63 65 51 53 61 64
C6 35 27 38 38 20 17 41 43 41 32 48 47

Fonte: Elaborado pela autora (2024)

Para a andlise da significancia clinica (SC) pelo método JT foi considerado o
escore T, visto que por meio deste ¢ possivel identificar se o sujeito analisado se
encontra na populagdo funcional ou disfuncional. SC foi de 44,325 para Atividades (IC
= 0,018); 50,136 para Mobilidade (IC = 0,014) e 47,302 (IC = 0,014). Para o dominio
Atividades, C5 se encontrava na populagdo funcional antes da participa¢do no programa

psicoeducacional e permaneceu nele apds a participagdo; Cl1 e C2 passaram da
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populagdo funcional para a disfuncional; enquanto C3, C4 e C6 se encontravam na
populagdo disfuncional e permaneceram nela, ndo havendo mudanca no status clinico.
Para o dominio mobilidade, C5 se encontrava na populacdo funcional e permaneceu
nela, enquanto as demais criangas se encontraram na populagdo disfuncional antes e
permaneceram nela apds a participagdo. Para o dominio Social/Cognitivo, C5 se
encontrava na populagdo funcional permanecendo nela, C1 e C2 passaram da populagdo
funcional para a populagdo disfuncional e C3, C4 e C6 encontravam inicialmente na
populagdo disfuncional e permaneceram nela.

Para o calculo do indice de mudanga confiavel pelo método JT foi considerado o
escore continuo. A andlise detectou, no dominio Atividades, mudangca negativa
confiavel para C1 (IMC = -2,947). Nao houve mudanga para C2 (IMC = 0,000), C3
(IMC = 0,000) e C6 (IMC = 0,000) e ocorreu mudanca positiva confidvel para C4 (IMC
= 24,163) e C5 (IMC = 12,903). No dominio Mobilidade, evidenciou-se mudanga
positiva confidvel para as criangas C2 (IMC = 6,869), C3 (IMC = 9,744), C4 (IMC =
10,304), C5 (IMC = 6,496) e C6 (IMC = 3,435) e auséncia de mudanca para C1 (IMC =
-1,717). No dominio Social/Cognitivo, houve mudancga positiva confidvel para C5 (IMC
=6,777) enquanto C1 (IMC = 1,104), C2 (IMC = 0,000), C3 (IMC = 0,000), C4 (IMC =
0,000) e C6 (IMC = -1,061) ndo apresentaram mudanca.

5.5 SIGNIFICADO DO TERMO PARALISIA CEREBRAL ANTES E APOS O
EmFRENTE

Os resultados obtidos na analise de conteido da pergunta aberta do formulario
“quais sdo as trés primeiras palavras que te vem a mente quando vocé ouve o termo
paralisia cerebral” antes do programa EmFRENTE demonstrou mais significados de
conotacdo negativa, tais quais dificuldades e preconceito, enquanto o termo esperanca

foi identificado com maior frequéncia apds a intervengao (Figura 6).
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Figura 3 — Nuvem de palavras sobre o significado da PC antes e ap6s o EmFRENTE.
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Fonte: Elaborado pela autora (2024)

5.6 BENEFICIOS RELATADOS E SUGESTOES DE APRIMORAMENTO DO
PROGRAMA EmFRENTE

A andlise de conteudo das entrevistas semiestruturadas trouxe a luz seis temas
relacionados a experiéncia da participagcdo das maes no programa educacional: 1) acesso
a informagdes desconhecidas; 2) esclarecimento de duvidas; 3) acolhimento e sensagao
de pertencimento; 4) adequacao de conteudos e formatos apresentados; 5) restricao de
tempo pessoal para acessar todos os conteudos disponibilizados on-line; e 6)
importancia de compartilhar o EmFRENTE com mais pessoas. As seis participantes

serdo identificadas aqui pelas letras M, seguidas de nimeros (M1 a M6).

5.6.1 Percepciao geral da mie sobre a participacio no programa

Ao serem perguntas sobre como foi participar do programa de orientacdo, as seis
maes relataram ter sido “muito bom”. Os principais temas identificados por meio desta
pergunta foi o acesso a informagdes, antes desconhecidas por elas, e o esclarecimento

de duvidas, que foram abordados por todas as participantes. Outro tema abordado por
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duas participantes foi o de serem acolhidas e ajudadas, visto que os cuidadores
geralmente sdo colocados em segundo plano, em detrimento do atendimento da crianca.

Alguns relatos exemplificam estes pontos:

“Foi muito bom, muito aprendizado”. (M6)

“O programa me esclareceu muitas coisas que eu nao sabia,
assim, entdo para mim foi muito bom.” (M3)

“Ai, tipo assim, foi muito satisfatorio, porque ali a gente foi
vendo cada detalhe realmente .... e, assim, eu gostei muito.”
(M2)

“Para mim foi excelente. Gostei muito que nem queria que
terminasse porque, tipo assim, ¢ uma base que a gente tem, né?
Igual, eu ... eu nao sabia de nada e praticamente foi o primeiro
contato que eu tive com a paralisia da ...., entdo foi quando eu
comecei a entender e aceitar mesmo.” (M4)

“Nossa foi perfeito porque vocé€ virou, assim, voc€ virou um
porto seguro para mim”. (M5)

“para mim foi algo ¢ algo novo, sabe? Porque saber que eu
tenho uma pessoa tdo distante de mim que ndo que ndo estad
presente em minha rotina, mas que quer me ajudar, me auxiliar,

.... que tem um tempo para mim, isso ¢ muito importante.” (M1)

Ao serem questionadas sobre quais contetidos cada uma conseguiu colocar em
pratica, apos a participagdo no programa, as respostas foram mais direcionadas as
mudancgas de comportamento relacionadas aos conhecimentos adquiridos sobre o
enfrentamento, auxiliando-as no processo de aceita¢ao e elaboragdo de novas estratégias
comportamentais. Identificou-se também que o conhecimento adquirido sobre o
enfrentamento foi um tema novo para todas elas, fato que trouxe reflexdes e novas
possibilidades para promover mudangas de comportamento. Os relatos sobre mudancgas
na capacidade de estimulacao e posicionamento das criangas no dia a dia foram menos

evidentes, apesar de também explanados. Seguem alguns relatos exemplificativos:

“O que voce traz, os assuntos que vocé traz, aquelas reflexoes,

aquele, eu nao sei, ¢ um dialogo que vocé trouxe falando sobre a
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questdo de ressignificar, aquilo tudo, aquilo ali foi tdo bom,
sabe? Foi tao reflexivo para mim.” (M1)

“Entdo, eu gostei do enfrentamento, foi o primeiro contato que
eu tive com relacdo a paralisia cerebral e tudo, entdo me ajudou
a entender e aceitar a dimensdo da doenca da ..., entendeu?”
(M4)

“Esse programa me transformou muito porque eu visei muitas
coisas que antes eu nao visava. Que talvez eu mesma, as vezes,
deixava de deixar a ... de viver um pouco, né? Por colocar ela
numa bolha por ter medo da sociedade. Eu lembro que a ... [M1]
uma vez falou que a gente ndo tem que ter vergonha de levar os
nossos filhos nos lugares, que a gente tem que, sim, aproveitar o
maximo que puder, entdo, assim, eu t0 seguindo esses
conselhos, entdo, assim, me renovou bastante.” (M2)

“ele [sobre o tema enfrentamento] me influenciou porque as
vezes € como a gente ndo tem informagdo direito, as vezes a
gente nao sabe o que ¢ né? .... Abriu a minha mente porque eu
nao conhecia,” (M2)

“Eu entrei num grupo de ajuda do whatsapp para maes que tém
filhos especiais, eu passei a buscar mais religido, eu passei a
buscar mais aconselhamento do neurologista do ..., eu passei a
buscar mais aonde eu saberia que eu, aonde eu sei que eu vou
encontrar ajuda”. (M5)

“Porque assim eu ... ndo sabia pedir ajuda, ndo aceitava, nao ¢
que nao aceitava ajuda, mas eu ficava muito, né, ali na questdao
minha, eu, né, s6 a gente dentro de casa, entdo isso também me
ajudou também, né? Me abriu os olhos porque eu preciso de
ajuda e as vezes eu tenho que pedir ajuda, se vocé também nao

falar ninguém também vai me ajudar, né?”. (M3)
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5.6.2 Consideragoes sobre o formato e conteido abordados no programa

Ao serem questionadas sobre o que acharam do formato de aplicagdo do
programa as maes foram unanimes em manifestar sua satisfacdo, porém evidenciaram
preferéncia de participar dos encontros, quando comparado a aplicacdo dos conteudos
disponibilizados na plataforma de e-Learning. Tal preferéncia foi justificada pelo fato
de que a troca de experiéncias e vivéncias promove um maior acolhimento e elas
aprendem com as histérias de vida umas das outras, porém também relataram que os
conteudos on-line assincronos trouxeram informagdes relevantes e embasamento para as
discussdes nos encontros. Também relataram que o aprendizado foi facilitado pelos
videos, mas em casos de duvidas ficaria mais dificil esclarecer, caso o programa fosse
realizado somente no formato de videos (assincrono). Diante disso, elas demonstraram

sua preferéncia também pelos encontros.

“Eu prefiro os encontros, ndo que eu ndo gosto do outro, mas ¢
porque € o contato que vocé€ tem com uma outra mae, a semana
toda foi corrida, s6 que ai conversa um pouquinho entendeu? Da
aquela aliviada, entdo eu gosto muito dos encontros, muito
mesmo.” (M4)

“Gosto mais dos on-line [se referindo aos encontros] do que dos
videos, mas acredito que sé on-line [encontros] nao ia dar pra
falar tudo porque a gente acaba que vai para um assunto, que
fala um monte de coisa.” (M6)

“Ah eu acho que tem que ser os dois, né? Porque, igual, por
mais que plataforma foi muito, foi muito eficaz, foi muito
interessante .... acho que os encontros sdo muito importantes que
ai a gente vai, desabafa sobre uma coisa que para uma foi mais
tranquila, entdo ela vem dar uma opinidao.” (M2)

“Os videos foram melhores do que o site € 0s nossos encontros
foram melhores do que o video .... Eu acho que, por exemplo,
apesar de ter ficado bem explicado (nos videos), caso aparega
alguma duvida, eu ndo consigo tirar a duvida com video ....
Quando vocé ta conversando, assim, o didlogo [nos encontros],

acho que a gente, faz a gente entender mais”. (M5)
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“As vezes 0 que a gente nao consegue, assim, n¢, muito 1a na
plataforma, a gente, ja nos encontros on-line, a gente consegue

esclarecer tudo”. (M4)

Foi feita uma sugestdo para a elaboracdo de outro tipo de material, além dos
disponibilizados no programa. Uma das maes sugeriu acrescentar um livro ou
documento em PDF com todo o contetido para ser disponibilizado ao final da conclusao

do programa.

“Entdo, talvez, por exemplo, tipo um livro. Vocé concluiu o
curso? Talvez todo esse contetido, porque tem coisas, tipo
assim, que a gente esquece, entdo, tipo assim, PDF mesmo e no

final do curso, so enviar”. (M4)

Com relacdo aos contetidos abordados, ja foi relatado o desconhecimento do
tema “Enfrentamento” por todas as participantes antes da realizagdo do programa. No
que diz respeito aos contetidos sobre “Estimulos a Movimentacao Ativa”, observou-se
que algumas maes puderam relembrar e/ou aperfeicoar conhecimentos ja adquiridos,

enquanto outras tiveram o primeiro contato com as informagdes disponibilizadas.

“Aqueles dos estimulos eu acho, eu ja colocava algumas coisas
deles em pratica com o ... em sentar, em dar algo a ele, dar
objetos, eu sempre fiz isso, sabe?”” (M1)

“.. porque ali a gente foi vendo cada detalhe realmente e hoje
sim quando eu sento a ... numa postura correta, eu faco algum
exercicio com ela, assim, com a postura bem colocada .... Nossa,
a calca jeans, eu nem sabia usar. Eu colocava a ..., a ... caia. Eu
colocava a ... e a ... deitava. Eu falei: ah, gente, eu vou ter que
dar essa calca jeans para os outros porque eu nao estou
conseguindo ndo. Ai quando eu vi o video, a maneira correta, o
jeito certinho, entdo hoje eu ja consigo deixar ela mais tranquila,
consigo deixar ela numa posi¢ao melhor, né?” (M2)

“Entdo, a parte dos estimulos eu ja vinha fazendo antes com o

..., n€? Entdo vocé so reforgou, vocé s6 me mostrou, assim, que
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0 que eu td fazendo té certo. E era uma duvida minha .... o jeito
que deveria deixar ela sentada, porque eu tava deixando ela
muito para trds. Entdo, essa, ela tava tendo um pouquinho de
dificuldade para deglutir, tal, entdo depois que eu coloquei ela
na posicao correta, ela comegou a firmar ainda mais o pescogo e

ndo tava engasgando tanto igual ela engasgava antes” (M5).

5.6.3 Dificuldades para a participacio no programa

Com relacdo a dificuldade de acesso e possibilidades de conclusio dos
conteudos disponibilizados na plataforma foi identificado que o cansaco e a sobrecarga
das maes foi o principal fator que exerceu influéncia negativa para a visualizacao e
cumprimento das atividades propostas no programa. Uma das maes (M1), por exemplo,
conseguiu acessar somente 38% dos conteudos disponibilizados na plataforma e faltou a
um encontro. Outra (M5) conseguiu acessar 68% do conteudo e também faltou a um dos
encontros. As narrativas de sobrecarga de atividades didrias foram especialmente
maiores por estas participantes, mas a dificuldade de administracdo do tempo também
foi relatada pelas demais participantes, apesar de terem conseguido acessar 87% (M4),

91% (M2), 98% (M6) e 100% (M3) do contetdo.

“Somente isso Maritza, a dificuldade foi s6 do meu tempo ....
Teve um dia que eu maratonei. Vocé vé 14 e sai assistindo outros
assim porque ja ¢é... acho que ja era tarde da noite, ou foi um
horario que ... dormiu. Eu sé preciso ver aqueles videos de
Maritza, eu preciso fazer isso. Entdo, assim, as vezes eu quero
dormir. As vezes eu quero dormir. Minha cara de cansada é o
dia inteiro, a vida inteira” (M1).

“Foi mais a minha sobrecarga com relagdo ao .... Porque assim,
por exemplo, eu ndo tenho quem me ajude a levar ele um dia na
fisioterapia .... entdo eu ndo tenho quem leve para mim. Eu pra
tudo” (M5).

“Eu acho que o que mais atrapalha, ndo ¢ que atrapalha a gente,
mas o que deixa a gente mais dispersa ¢ a rotina do dia a dia

porque € casa, ¢ servigo, ¢ filha, ¢ isso, ¢ aquilo, né? Entdo,
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assim, ndo ¢ que a gente nao queria, mas as vezes a gente
acabava esquecendo mesmo [de acessar os conteudos]” (M2).
“As vezes alguma [dificuldade] por causa da correria. As vezes
alguma, um pouquinho, mas acho que eu consegui, né¢?” (M3).
Outras dificuldades relatadas, em menor frequéncia, foram de acesso a internet,
pela qualidade da rede, e também um pouco de dificuldade pessoal sobre a utiliza¢ao

dos recursos on-line.

“No inicio nao tava conseguindo entrar e, né¢? Minha filha me
ajudou. .... mas ndo tive muita dificuldade nao, assim, a internet
que as vezes nao me nao me ajuda muito né?”’ (M3)

“S6 no finalzinho mesmo que eu tive problemas com alguns
videos que ndo abriu ali na hora, mas acho que s6 depois que
resolveu, mas eu ndo consegui acessar a plataforma para

terminar de assistir, né?” (M2).

5.6.4 Sugestoes das participantes para o aperfeicoamento do programa

As sugestdes das participantes foram relacionadas a ampliacdo do contetido,
com temas que nao foram abordados, elaboragdo de materiais para o publico geral com
vistas ao compartilhamento e conscientizagdo sobre a condi¢dao de satde e divulgagao
do programa.

“ .... sabe, explicando situag¢des, vocé criasse outro para tratar
com ela essa situagdo de escola.” (M1)
“Eu queria entender mais um pouco, né, a fundo sobre a
paralisia, sobre as questdes (neuroldgicas) mesmo.” (M2)
“Eu acho, assim, poderia ser mais aberto pra mais pessoas,
entendeu? ... ndo s6 pra gente que tem um filho com
deficiéncia, mas pra outras pessoas também aprenderem, né?”
(M3)
“Divulgar. Tipo, mostrar para todo mundo o quanto ¢ bom e o

quanto de informacgao que a gente vai tendo.” (M4)
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“Eu gostaria, assim, que a PC fosse mais divulgada, sabe? Que
fosse mais comentada, que a gente ouvisse falar mais em todas
as plataformas, sabe? ... Eu acho que tinha que ter mais
conteudo sobre isso. Até para a gente poder compartilhar. ...
para o publico de modo geral.” (M5)

“.... ficaria bom, ¢, igual vocé deu, quando vocé fez, €, as
movimentagdes com a boneca 14, por exemplo. Acho que se
fosse com uma crianca, acho que seria mais facil pra gente
entender porque com a crianga ¢ mais dificil um pouco porque
tem a questdo de controle da cabega que ndo tem, do corpo.
Entdo acho que ficaria, acho que seria melhor pra gente, assim,

tentar lidar.” (M6)
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6 DISCUSSAO

A andlise dos resultados do EmFRENTE serd efetuada em trés etapas.
Primeiramente serdo considerados os resultados relacionados ao conhecimento e
davidas das familias de criancas com PC, tanto da amostra de caracterizagdo quanto da
amostra de intervenc¢do. Serdo levados em conta dados do questiondrio, mas também
questdes relacionadas ao relato sobre a participagdo das maes no programa
psicoeducacional. Na segunda etapa serdo discutidas as estratégias de enfrentamento e
funcionalidade. Essa discussdo levard em conta a estatistica descritiva e os resultados do
Método JT, mas sera complementada com breves relatos sobre a participacdo das maes
no processo psicoeducacional. Finalmente, serdo apresentadas reflexdes gerais —
potencialidades e limitagdes — sobre a elaboracao e aplicagdo do programa.

No que se refere a conhecimentos gerais sobre o tema PC, considera-se que a
amostra de caracterizacdo apresentou um bom conhecimento sobre os conteudos que
foram abordados no questiondrio, visto que, em uma escala de 0 a 10 pontos, a média
foi de 7,6. A amostra de intervencdo, representada por maes de criangas com menor
faixa etaria, apresentou uma média de pontos menor, de 5,8 pontos. Apesar de se
observar o aumento dessa média pela amostra de intervencdo, apos a participagdo no
programa EmFRENTE, este ndo foi significativo. Acredita-se que um fator que possa
ter exercido influéncia neste resultado seja o fato de que as informagdes basicas sobre a
PC tenham sido disponibilizadas somente por meio do site e ndo foram detalhadas e
aprofundadas nos contetidos disponibilizados na plataforma e-Learning € nem nos
encontros, que tivera énfase nas estratégias de enfrentamento e estimulos a
movimentagao ativa.

Uma vez que as maes nao necessitaram discutir os temas basicos nos encontros,
este contetido pode ndo ter sido bem aproveitado, visto que as maes podem ter optado
dar maior aten¢do aos conteudos disponibilizados na plataforma. Uma vez que as maes
acabam se sobrecarregando por cuidar de toda a familia, incluindo a crianca com
deficiéncia (Cordeiro, 2012; Dantas et al., 2010; Proenca, 2011), acredita-se que a
sobrecarga de tarefas diarias, uma ocorréncia relatada por todas as participantes, e que
chegou a promover efeitos negativos para a participagdo de algumas no programa, possa
ter sido um fator de ocorréncia. Considera-se, portanto, importante que estes

conhecimentos basicos sejam abordados com maior énfase na atualizagdo do
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EmFRENTE e facam parte das discussdes em grupo, assim como fizeram os temas de
enfrentamento e estimulos & movimentagao ativa.

Outro fator que merece ser destacado ¢ o reduzido conhecimento sobre a
classificagdo GMFCS pelas familias, tanto da amostra de caracterizagdao, quanto na de
intervencgdo. Considerando-se que esta pode ser utilizada na pratica clinica, na pesquisa
e no ensino, além de ter como objetivo facilitar a comunicagdo entre profissionais e
familiares, sendo um instrumento importante para ajudar a identificar e determinar as
necessidades da crianca (Palisano et al., 1997), ressalta-se a importancia de se promover
de forma mais eficiente este conhecimento por parte das maes e demais familiares.

Um estudo sobre a comparagdo da percep¢do da familia e do fisioterapeuta
utilizando o sistema GMFCS e o questionario do relato familiar (Silva et al., 2023),
realizado com cuidadores de criancas que estavam em tratamento no setor de
Reabilitacao de Fisioterapia Infantil da Associacdo de Assisténcia a Crianga Deficiente
—Ibirapuera, demonstrou que 47% da amostra investigada ndo tinha conhecimento
prévio da classificacdo GMFCS até o estudo. Além disso, foi identificado que algumas
das familias que afirmaram ter ouvido falar sobre a classificagdo, nao sabiam ao certo o
que ela significava e nem as possiveis implicagdes dela para o prognostico. Segundo os
autores, no setor de reabilitacdo onde o estudo foi realizado, a cada trés meses sdo
realizados relatorios e os terapeutas e cuidadores param para conversar sobre 0s
pacientes. Além disso, relatam que ao fisioterapeuta cabe a tarefa de conversar com os
pais e familiares sobre a classificagdo GMFCS.

Outro estudo (Alves et al., 2024) que buscou caracterizar os fatores ambientais
de criangas e adolescentes PC no estado de Minas Gerais, Brasil, identificou que quase
metade dos cuidadores (48,89%) ndo soube informar o tipo clinico de PC de suas
criancas. Diante disso, considera-se que existem falhas na promoc¢ao do conhecimento
para as familias.

No presente estudo todas as maes que participaram do EmFRENTE relataram,
ao final, conhecer o GMFCS, porém trés delas continuaram nao sabendo classificar sua
crianca. Ao serem questionadas sobre este fato, duas justificaram ter respondido “nao
saber” porque compreenderam que a classificacao, antes da idade de 2 anos, ndo ¢ muito
fidedigna. Elas explicaram entender as caracteristicas funcionais e o nivel identificado
com a pesquisadora, porém, ndo assumiram este como fechado. Considera-se, portanto,
que estas assimilaram as orientagdes transmitidas pela pesquisadora, ao reportar a elas

que reconhecer o nivel de classificagdo de criancas antes dos dois anos ¢ uma tarefa
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dificil e ha de se ter cautela ao se classificar o nivel GMFCS de criancas nesta faixa
etaria (Palisano et al., 1997). A outra mae, porém, justificou que ficou em duvida, pois o
neurologista havia classificado a crianca de forma diferente, e por isso, ndo conseguiu
assimilar as informagdes. Ressalta-se, com isso, a importancia de investir mais tempo
no processo de aprendizagem das maes, visto que os conteudos relativos ao
conhecimento da PC ndo fazem parte do senso comum e, por serem amplos € novos
para elas, ha de se ter um maior cuidado por parte dos profissionais de satde, neste
processo educacional.

Neste mesmo contexto, outro resultado merece ser destacado. Ao analisar os
temas sobre as principais duvidas relatadas pelas maes, observou-se que, apesar da
maioria das criancas realizarem o tratamento fisioterapéutico, elevada foi a frequéncia
de davidas quanto a estimulos para movimentos. Estes dados trazem a tona trés
reflexdes. A primeira ¢ que as familias podem ndo estar encontrando nos terapeutas o
suporte necessario para suprir suas demandas de duvidas, ou seja, os profissionais nao
estdo explicando as maes sobre o assunto. A segunda é que, devido a complexidade do
tema PC, as mudancas nas fases de desenvolvimento infantil ¢ aos fatores emocionais
envolvidos no processo de aceitagdo da condi¢ao da crianga, as maes, mesmo recebendo
informagdes por parte dos profissionais, podem ndo conseguir assimilar todas elas no
continuo de desenvolvimento da crianga e, na expectativa de identificarem melhoras na
funcionalidade de seus filhos e no desejo de quererem fazer o maximo por eles, podem
ter sempre a sensacao de que nao sabem o que fazer e que poderiam estar fazendo mais.

A terceira consideracdo diz respeito ao nivel de escolaridade das participantes e
a capacidade de assimilar os conteudos transmitidos pelos profissionais que, por sua
vez, podem também ndo estar utilizando uma forma de comunicacao acessivel para a
populagdo com menor nivel de formagdo. Acredita-se que um pouco de cada uma destas
hipoteses podem acontecer, concomitantemente. Vivemos um momento no qual, apesar
de se incentivar o cuidado centrado na familia, que inspira a parceria do profissional de
saude com a familia visando seu envolvimento e maior poder de decisdo em relagdao ao
tratamento da crianga, este ainda precisa ser colocado em pratica (Silva et al., 2023).
Ainda em transicdo de um modelo de saide biomédico, no qual o profissional ¢ o
detentor do conhecimento, para um modelo biopsicossocial, centrado na crianga € na
familia, tanto os profissionais quanto as familias precisam, ainda, desenvolver

estratégias para que essa parceria ocorra de forma mais eficaz.
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Oliveira e Faro (2015) discutem que falta de informacdo por parte dos
profissionais, evidenciada em seu estudo, possivelmente dificultou o enfrentamento do
diagnostico prévio e tratamentos iniciais adequados a PC. Isto pdde ser verificado
também com uma das participantes, M4, que compartilhou ter iniciado os tratamentos
especializados na criangca muito tardiamente, pois ndo recebeu instrucdes adequadas
quando do diagnostico.

Para além destes fatores, considera-se importante refletir sobre o papel das
emogdes no aprendizado. Diante do quadro de duvidas e incertezas, questionamentos
como “por que eu?”, “por que ele?”, ou expressdes como “ele nao” podem ser
identificados nas falas das maes e, embora sejam esperados nas fases iniciais, devem ser
avaliados, considerando-se os fatores emocionais das maes (Oliveira & Faro, 2015).
Sabe-se que o aprendizado se relaciona a iniciativas neurobioldgicas, estimulos
ambientais adequados, além de fatores emocionais (Marmora et al., 2023). Na medida
em que as pessoas interagem com o ambiente e procuram o bem estar, as emogdes sao
uma importante fonte de aprendizagem. Elas referem-se a “sentimentos que envolvem,
perante estimulos ou situacdes ambientais, ndo sé a avaliagdo subjetiva dos mesmos ou
das mesmas, como também, processos somatico-corporais e crengas culturais”
(Fonseca, 2016, p. 366).

Mecanismos neuromoduladores de areas cerebrais que compartilham fungdes
emocionais € cognitivas, como o sistema limbico e coértex pré-frontal quando
devidamente estimulados favorecem a aprendizagem, porém, em situacdes de elevado
estresse, ameaca, desconforto ¢ medo podem bloquear o funcionamento mental e
desfavorecer o processo de aprendizagem (Fonseca, 2016; Marmora et al., 2023). Estes
fatores podem esclarecer o ponto de vista de Krsti¢ et al. (2017) de que uma boa
adaptagao ao contexto da deficiéncia envolve aceitar a condi¢do da crianga tanto
cognitivamente quanto emocionalmente.

Diante disso, hd de se considerar que o aprendizado de maes de criangas com
PC, especialmente daquelas cujos filhos sdo ainda pequenos e que receberam o
diagnostico recentemente, ¢ fortemente influenciado por fatores emocionais € o
desconforto, a inseguranca ¢ o medo, diante da condi¢do ainda nao totalmente
conhecida por elas, se fazem presentes todo o tempo. Considerando-se o coping familiar
pelo Modelo Duplo ABC-X, as fases de Ajuste e Adaptagdo ocorrem em um continuo
de tempo (Maciel, 2017; McCubbin & Paterson, 1983). A crise trazida pelo diagnostico

da deficiéncia da crianca marca o inicio da adaptacdo das familias e elas precisarao
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adquirir novos conhecimentos e desenvolver um maior repertério de estratégias de
enfrentamento para se adaptarem as novas demandas que forem surgindo ao longo do
tempo.

O entendimento das caracteristicas basicas e implicagdes sobre o diagnostico da
crianca, bem como a aceitacdo dos sentimentos de culpa, tristeza e decepgao
experimentados pelas maes deve fazer parte do processo de adaptacdo das maes (Krsti¢
et al., 2017) e familias. Diante disso, o conhecimento adquirido ao longo do tempo tem
sido discutido como um importante aliado no processo (Oliveira & Faro, 2015; Ribeiro
et al., 2016) e o tempo parece ser, portanto, um fator importante para a sedimentacdo do
aprendizado e resolu¢do do diagnostico.

Considera-se, portanto, que, o tempo de acompanhamento psicoeducacional para
estas maes e familias deve ser maior que o aplicado neste estudo, para a solugdo das
davidas. O tempo ¢ um fator fundamental ao processo de aprendizagem que segundo
Fonseca et al. (2016), ocorre micro geneticamente, ou, de passo a passo ¢ de emog¢ao em
emocdo. Destaca-se, porém, que o programa trouxe beneficios. Apesar de o
EmFRENTE nao ter sido capaz de resolver todas as duvidas das maes, este foi eficiente
ao promover um novo significado para elas, quando se referiam ao termo PC. Reitera-se
que Ribeiro et al. (2016) argumentam que o conhecimento a respeito da condi¢dao da
crianga ¢ capaz de promover nas maes e familiares a elaboracdo de expectativas mais
realistas para as criangas.

A experiéncia e os aprendizados adquiridos ao longo do programa foram
capazes de promover a substituicdo dos termos dificuldade e preconceito por esperanca
e cadeira de rodas. Ressalta-se que este ultimo foi trazido com frequéncia nos encontros
e, aos poucos, as maes foram demonstrando maior aceitagdo ao uso do equipamento,
visto que foram entendendo que este ¢ um grande aliado na promogao da independéncia
das criangas com maior comprometimento funcional. Ademais, destaca-se que, por
meio do programa, M3 aceitou o fato de que sua crianga, de trés anos, GMFCS V,
precisaria utilizar a cadeira de rodas e, ao término da pesquisa, ja havia providenciado
0S Trecursos necessarios a sua aquisicao.

Além disso, os relatos das maes sobre esclarecimento de duvidas, aprendizado
de novas informagdes, antes desconhecidas por elas, refor¢o e aprofundamento em
informagdes ja conhecidas, bem como a sensac¢ao de acolhimento e cuidado referida por
elas, demonstram que o programa psicoeducacional se demonstrou um importante

recurso € deve ser ponderado como uma estratégia de intervengao, visando ndo sé o
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desenvolvimento das maes, mas também dos demais integrantes da familia, conforme
sugerido, inclusive, por algumas participantes. Apesar de o programa ter sido
idealizado, inicialmente, para atender a demanda familiar, isto ndo foi possivel, visto
que somente as maes aderiram a proposta. Apesar disso, na entrevista foi possivel
identificar que estas maes consideram a importancia do envolvimento dos demais
integrantes. Inclusive M6 disponibilizou o seu link de acesso aos contetidos para que
sua irma pudesse aprender sobre os temas abordados e relatou que, a partir desse
momento, foi mais facil a sua participagdao nos cuidados com a sobrinha. Considera-se,
portanto que, mesmo nao conseguindo inicialmente o engajamento de toda a familia, a
intervencdo com a mae pode ser capaz de influenciar o sistema familiar e mobiliza-lo
para uma maior participacdo. Esta pesquisa representa, portanto, um primeiro passo
importante para a promo¢ao do aprendizado destas familias, visto que, para que este
acontega ¢ necessario que se crie um ambiente com um clima de seguranca, cuidado e
conforto (Fonseca et al., 2016).

Como se pdde entender, a aquisicdo de novos conhecimentos sobre a PC ¢
crucial para as maes e familias. Importante também ¢ a aquisi¢do de conhecimentos
sobre as estratégias de enfrentamento que podem ser utilizadas por elas, visto que o
aumento do repertorio de estratégias funcionais tem sido associado a maior adaptacao as
crises familiares (Krsti¢ et al., 2017).

Considerando-se as estratégias de enfrentamento e as modificagdes identificadas
apos a realizagdo do programa EmFRENTE pelas maes, algumas consideracdes devem
ser feitas. Uma andlise mais global das médias obtidas na F-COPES evidencia que os
grupos familiares F3 e F5 foram os que tiveram mais beneficios com a participagdo no
programa, com ganho estavel (Apoio Social Distal e Total) e tardio (Apoio Social
Proximal e Apoio Espiritual) para F3 e ganho estavel (Ressignificagdo, Apoio Espiritual
e Total) e tardio (Apoio Social Proximal) para F5. O nucleo familiar que menos se
beneficiou foi o F4, que, além de ndo apresentar ganhos, apresentou perda tardia em
Ressignificacdo, Apoio Social Proximal e no Total das F-COPES. Os demais grupos
familiares, de modo geral, obtiveram resultados semelhantes quanto a estabilidade dos
resultados das F-COPES, apresentando ganho nao estavel em um ou mais fatores da
escala.

Foram identificados ganhos estaveis para Ressignificagdo, Apoio Social Distal,
Apoio Espiritual e no Total da escala, ganhos instdveis para Ressignificacdo, Apoio

Social Proximal, Apoio Espiritual e para o Total da escala e ganhos tardios para Apoio
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Social Proximal e Apoio Espiritual. A familia F4, porém, ndo apresentou qualquer
mudanga positiva. Conforme ja evidenciado anteriormente, para familias de pessoas
com PC, as maes indicam maior utilizacdo da Ressignificacdo (Hassani et al. 2018;
Krsti¢ et al., 2017; Krsti¢ & Oros, 2012), que, conforme (Krsti¢; Oros, 2012) ¢ uma
estratégia de enfrentamento que ajuda a tornar uma situacao grave mais aceitavel. Neste
estudo os ganhos observados aconteceram somente para dois desses grupos, que pode
ser justificado pelo fato das familias F2, F3, F4 e F6 ja terem apresentado elevada linha
de base indicando que esses grupos ja utilizavam essa estratégia com muita frequéncia
antes do inicio do EmFRENTE. F5 foi a familia com menor pontuacdo em
Ressignificagdo na avaliagdo inicial e obteve ganho estavel. Por outro lado, F4
diminuiu, apesar da linha de base elevada. Uma possivel explicacdo talvez possa estar
relacionada ao recente tempo de diagnostico da crianga (dois meses).

E importante ressaltar que a confirmagio do diagnodstico ¢ um momento
extremamente delicado para a familia, e as mudangas necessarias para se adaptar a nova
realidade ocorrerdao de maneira gradual e constante no cotidiano desse nucleo familiar.
Segundo Proenga (2011), ¢ possivel identificar diferentes etapas no processo de
aceitagao do diagnostico. O inicio pode ser marcado por profunda angustia e sofrimento,
podendo desencadear uma crise. Nesse momento, as reagdes individuais e familiares
podem envolver confusdo, dificuldade de compreensdo, resisténcia, negacdo da
situagdo, falta de crenga, culpa, auto repreensao, raiva, frustragao, tristeza e desanimo.
Essas reagdes podem demandar tempo para serem absorvidas e somente mais adiante ¢
que ocorre a estabilizacdo emocional com o ajuste e aceitagdo da nova realidade. No
entanto, ¢ importante destacar que em alguns casos a dor da perda do filho idealizado
pode ser persistente.

O modelo duplo ABCX (McCubbin & Patterson, 1983) propde que um estressor
familiar (A), como por exemplo o diagnostico de PC, pode promover mudangas em todo
o sistema familiar. Cada familia responde a este evento com base na interacao de dois
fatores. O primeiro deles sdo os recursos prévios (B), as estratégias de enfrentamento
que as familias possuem para enfrentar as demandas do estressor e seus desafios. O
segundo diz respeito ao significado/interpretagdo/defini¢ao (C) que a familia faz do
estressor vivenciado. Diante de perturbagdes nesse sistema de equilibrio pode se instalar
uma crise, que indica um elevado nivel de perturbagdo do equilibrio, evidenciando
dificuldades de restauracdo da estabilidade familiar. Apds a ocorréncia destas

mudangas, as familias precisardo trabalhar em conjunto para apoiar a nova estrutura,
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esforcando-se por fortalecer ¢ manter a familia como uma unidade coesa. Além disso,
novos fatores de estresse surgem ao longo do tempo, exigindo que as familias
respondam proativamente e desenvolvam novas estratégias de enfrentamento ao longo
do tempo. Perante o exposto, considera-se que o0 EmFRENTE deverd considerar um
periodo de acompanhamento mais longo, principalmente para familias que receberam o
diagnostico recentemente e ainda estdo passando pelas fases iniciais de ajuste, como € o
caso do nucleo F4.

Um segundo fator a ser considerado ¢ do Apoio Social Distal, que diz respeito a
busca de apoio de amigos, institui¢des, profissionais e familias que passam por
problemas semelhantes. Neste também se evidenciou pontuagdes elevadas ja na
primeira avaliacdo para F2, F4, F5 e F6, o que também pode explicar a auséncia de
ganho para esses agrupamentos. Identificou-se ganho estavel para F3 e considera-se que
o programa foi relevante para este ganho, visto que a mae chegou ao programa
relatando estar em um momento de muito ‘desgaste’ fisico e emocional e, apesar de
expressar inicialmente dificuldade para participar, foi a unica participante que cumpriu
100% das atividades. F4 apresentou perda e, diante das analises individuais, considera-
se que essa perda pode estar relacionada a dificuldade de convivéncia com amigos
antigos, relatada pela mae, visto que eles nem sempre compreendiam as dificuldades da
crianga.

No estudo de Krsti¢ e Oros (2012) foi utilizada uma versao modificada da F-
COPES. Tais pesquisadores verificaram que a busca de apoio institucional pelas
familias ¢ geralmente mais utilizada quando as criangas apresentam maiores
comprometimentos funcionais. Esta foi uma caracteristica da maior parte dos grupos
familiares das maes participantes do presente estudo, visto que cinco das seis criangas
apresentam caracteristicas de comprometimento motor dos tipos GMFCS IV e V. Além
disso, tais pesquisadores também identificaram que nenhuma das familias investigadas
por eles utilizava com muita frequéncia o apoio social. Apesar de se identificar dados
sobre o perfil de busca de apoio social, a articulagao entre os resultados desta pesquisa e
os de Krsti¢ e Oros (2012) deve ser realizada com cautela, pois a estrutura fatorial das
F-COPES utilizadas nos dois estudos ndo apresenta equivaléncia completa.

No presente estudo a busca de Apoio Social Proximal (familia/parentes e
amigos) foi a estratégia de enfrentamento que mais modificou entre as familias. Os
ganhos, porém, foram tardios e instdveis. Somente duas familias apresentaram

pontuagdo acima de trés na primeira avaliagdo, indicando que a linha de base para esse
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fator ndo foi elevada. Sendo assim, considera-se que 0 EmFRENTE provavelmente foi
relevante para promover mudangas no comportamento familiar, levando-os a buscar
mais esse tipo de apoio.

Dificuldades de manuteng¢dao das relagdes com pessoas proximas, como, por
exemplo, a de manter a proximidade com amigos, relatada pela mae de F5, também
podem acontecer no nucleo familiar. Impedimentos em encontrar apoio de familiares
foram relatados pelas maes de F4 e F5. Elas avaliaram este tipo de apoio como
insuficiente e destacaram o medo e o receio da familia estendida em fazer algo errado
ao cuidar de crianca. Segundo Dantas et al. (2010), toda a familia vivencia um processo
de superagdo até aceitar a crianga com deficiéncia. Sentimentos de amor ¢ medo podem
sobrepor-se e podem estar presentes em todos 0os membros da familia. Diante disso, os
familiares podem acreditar que a crianga ¢ fragil demais e apresentar receio de cuidar,
além de medo de falhar. Isso faz com que o grupo familiar nuclear ndo ocupe um lugar
de suporte, gerando sobrecarga sobre a mae que geralmente ¢ a cuidadora principal.

As maes de F4 e F5 relataram muito cansaco e sobrecarga em seus afazeres.
Apesar da dificuldade inicial, a busca por apoio social proximal aumentou para F5,
ainda que apos o término da intervengao (P6s-2). Para F4 a perda ja relatada pode ser
explicada tanto pelo diagnostico recente, quanto pelos temores apresentados pela
familia. Diante disso, refor¢a-se a necessidade de aumentar a duracdo do EmFRENTE,
propiciando um periodo maior de acompanhamento e orientagdo, além de se buscar
maior envolvimento e aproximacao dos demais familiares, inserindo-os efetivamente no
programa.

Outro fator também foi identificado como possivel impedimento de uma familia
por buscar o apoio social proximal. Este diz respeito as crencas pessoais ¢/ou familiares,
como a relatada pela mae de F3, de que ‘os filhos devem ser cuidados pelos pais’, pois
sdo de inteira responsabilidade da familia nuclear. Apesar disso, houve ganho tardio
neste parametro para este agrupamento, indicando que o programa psicoeducacional foi
capaz de promover mudancas neste nicleo familiar.

Apesar de a mae ser a participante menos ativa no programa (concluiu somente
36% do contetido assincrono e ndo participou de um encontro sincrono), F1 apresentou
ganho instavel no Apoio Social Proximal. Alguns fatores podem ter contribuido para a
instabilidade no ganho alcangado inicialmente pela familia e, destaca-se o relato da mae
de sobrecarga e cansago extremo devido a rotina de trabalho externo, tarefas familiares

e cuidados com a crianca com PC.



74

O cansaco ¢ a sobrecarga foram evidenciados por todas as participantes durante
sua participagdo nos grupos e também na entrevista. Reforca-se que as maes sdo
geralmente as principais responsaveis por cuidar de toda a familia, e isso inclui cuidar
da crianga com deficiéncia (Cordeiro, 2012; Dantas et al., 2010). Diante disso,
considera-se a pertinéncia e necessidade de se proporcionar maior apoio social proximal
visando melhorar a qualidade de vida das maes e de toda a familia.

Por ultimo considera-se o Apoio Espiritual. Evidenciou-se que os escores das
participantes na primeira avaliagdo foram heterogéneos. Alguns nucleos familiares,
como F2 e F6 apresentaram pontuacdo maxima e mantiveram nas demais mensuragoes,
demonstrando extensa utilizagdo dos recursos de enfrentamento espirituais. Outros,
como F1 e F4, apresentaram utilizagdo moderada desta estratégia, que também ndo se
modificou consideravelmente. Os nucleos F3 e F5 apresentaram ganhos significativos e
foram os que apresentaram menor linha de base.

O apoio espiritual tem sido reportado como importante em alguns estudos (Lin,
2000; Dantas et al., 2010) que reportam que fé ¢ um importante elemento para encorajar
as familias na busca pela aceitagdo, além de trazer forcas para solucionar os desafios
impostos pela deficiéncia. Outros estudos, porém, tem mostrado que esta foi uma
estratégia pouco frequente em familias de criangas com PC (Krsti¢; Mihi¢; Oros, 2017,
Krsti¢; Oros, 2012). Considera-se relevante refletir que caracteristicas culturais das
populagdes investigadas nos estudos citados podem exercer influéncias nas suas praticas
espirituais, influenciando, assim na busca desse apoio em determinadas populagdes.

Com relagdo as mudancas identificadas na funcionalidade das criangas, apds a
participacdo das maes no EmFRENTE, alguns aspectos devem ser considerados.
Primeiramente destaca-se que, ao se considerar o escore continuo do PEDI-CAT, a
Mobilidade foi o dominio de funcionalidade que mais apresentou mudangas positivas
para as criangas, excetuando-se C1. Atividades também teve mudanga positiva para C4
e C5. A tinica mudanga negativa foi para C1 no dominio Atividades.

Por nao estar relacionado a idade, o escore continuo indica a posi¢ao da crianga
dentro de um continuo da funcdo que esta sendo avaliada. Este escore retrata um
comparativo das mudancas absolutas que aconteceram entre as avaliagcdes e, por nao
estar relacionado a idade, indica os ganhos reais da crianca. Diante disso, este escore ¢
particularmente recomendado para acompanhar as modificagdes funcionais em criancas

e jovens com atraso no desenvolvimento (Haley et al., 2012), além de ser também
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utilizado para verificar se os tratamentos realizados pela crianga estdo promovendo os
efeitos esperados.

C1 foi a tnica que ndo apresentou ganhos em Mobilidade e teve mudanga
negativa confidvel para Atividades, apesar de realizar diversas reabilitagcdes. Diante
disso, algumas discussdes sdo necessarias. Um episodio de adoecimento e internagao
que ocorreu com a crianga no periodo de aplicacdo do programa, bem como as
dificuldades enfrentadas pela mae (sobrecarga, cansago extremo e ter concluido
somente 36% do programa) para participar do EmFRENTE podem ser possiveis
explicacdes para este resultado. Van Aswegen et al. (2019) argumentam que altos niveis
de estresse parental e baixa qualidade de vida podem exercer efeitos prejudiciais para
maes e para seus filhos. Além disso, Novack et al. (2020) argumentam que o apoio
precoce e sistematico para maes e pais ¢ essencial para otimizar o desenvolvimento da
crianga com PC.

Apesar disso, somente um estudo foi encontrado (Whittingham et al., 2016) que
analisou os efeitos de uma intervencao parental na funcionalidade da crianca com PC. A
abordagem foi baseada na combinagdo do SSTP com a TAC. Os objetivos foram mais
voltados a regulacao dos comportamentos e a construcao de um relacionamento afetivo
entre os pais e seus filhos. Além disso, também houve o intuito de regular as situagdes
parentais de alto risco e promover o aumento da flexibilidade psicologica dos pais.
Apesar dos resultados evidenciarem mudancas no dominio mobilidade pelo PEDI, que
foi a escala utilizada neste estudo, os autores consideraram que nao had como afirmar
que os ganhos foram efetivos, pois foram aferidos pelo relato dos pais, e sugeriram que
estes podem estar relacionados, ndo a mudangas reais na crianga, mas as mudangas na
percepgao dos pais como resultado da intervengao.

Outros estudos tém considerado o relato parental confidvel. Scott et al. (2021)
certificam que maes e pais sdo precisos ao relatar a mobilidade didria de seus bebés com
menos de dois anos, que apresentam atrasos motores moderados a graves (GMFCS 111,
IV e V) usando o dominio Mobilidade do PEDI —CAT (PEDI-mob). Além disso, Lewis
et al. (2017) encontraram relagdo significativa entre a versao original do PEDI, que ¢
realizado geralmente pelo relato parental, e a Gross Motor Function Measure (GMFM)
de 66 itens, que ¢ realizada por meio de avaliag¢do direta da crianca pelo terapeuta, para
criangas mais velhas com deficiéncias motoras graves, indicando haver relagdo entre os

dados encontrados pela avaliagdo direta dos terapeutas e o relato parental.
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Ressalta-se a robusta validade de construto e confiabilidade do PEDI-CAT para
a avaliagdo de criangas com PC (Shore et al., 2019). Diante disso, este instrumento pode
ser de grande relevancia para o acompanhamento de casos de atendimento por tele
saude ou em casos de regides nas quais os servigos presenciais ou clinicos forem falhos
ou de dificil acesso para as familias de criangas com PC, como ocorre no Brasil
(Milbrath et al., 2012; Ribeiro et al., 2011). Além disso, destaca-se que neste estudo a
avaliacdo parental das criangas foi base para a elaboracdo dos modulos de estimulos a
movimentagdo ativa e permitiu analisar a evolucao clinica das criangas com as maes.
Sendo assim, o0 PEDI-CAT também serviu como parametro educacional.

As mudangas funcionais nos dominios Atividade e Mobilidade ndo dependeram
especificamente da aplicacio dos conteudos ensinados no EmFRENTE, mas,
especialmente, das reabilitagdes que as criancas realizam. Apesar disso supde-se que
incentivar as familias foi um fator relevante para o desenvolvimento das criangas, visto
que, por exemplo, F5 relatou que, no local de atendimento de sua crianga, recebeu
instrugdes de ‘ndo brincar muito em casa’, visto que poderia ‘sobrecarrega-la’. Além
disso, F2 relatou que os conteudos foram apresentados de forma mais abrangente e
completa que os apresentados a ela pela equipe de reabilitagdo responsavel pelo
tratamento da crianca. Diante disso, acredita-se que o programa pode trazer beneficios
para o desenvolvimento funcional da crianga, porém sdo necessarios estudos mais
rigorosos para se buscar esse nivel de relacao.

Finalmente, apresenta-se algumas reflexdes gerais — potencialidades e limitagdes
— sobre a elaboragdo e aplicagdo do programa. Considerando-se os resultados
apresentados e as dificuldades encontradas pelas familias das criangas com PC para
obterem informacgodes e até tratamentos, em nosso pais, admite-se que a possibilidade de
promover uma intervencao psicoeducacional on-line, como a aplicada no EmFRENTE,
pode ser uma grande aliada ao ter potencial de trazer beneficios, tanto as familias, ao
promover estratégias de enfrentamento mais funcionais, quanto ao desenvolvimento
funcional das criancas. Nesta era virtual que vivemos, as tecnologias virtuais podem ser
importantes aliadas no processo de aprendizagem e t€m o potencial de alcancar familias
em regides que dispdoem de nenhum ou poucos profissionais e centros especializados ao
tratamento da crianga com PC.

Apesar disso, os resultados ndo uniformes identificados demonstram a
necessidade de aprimoramento do programa, que deve incluir, por exemplo, conteudos

basicos sobre a PC nas discussdes sincronas, maior tempo de acompanhamento para
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algumas maes, mais atividades sincronas com o grupo e inclusdo de atividade sincrona
individual. No que se refere a necessidade de encontros individuais, algumas
intercorréncias ocorridas, especialmente com as participantes do G1, denotaram essa
demanda. Alguns eventos pessoais promoveram um prolongamento do tempo
inicialmente pensado para o programa. Apesar de nao se ter estabelecido um prazo para
a conclusdo do mesmo, esperava-se que seria possivel realizar a administragdo do
contetdo do EmFRENTE em um periodo de nove a dez semanas. Apesar disso, fatores
como adoecimento e internacao da crianca de M1, mudangas de residéncia de M2 e M3,
bem como proximidade com festividades do periodo de final de ano foram fatores que
fizeram com que houvesse atrasos na visualizagdo dos contetidos, por parte das maes, na
plataforma, e o cumprimento de todas as atividades propostas sé foi realizado no quarto
més do inicio de aplicagao do programa.

Como era possivel realizar um acompanhamento da aplicacao dos contetdos e
cumprimento das tarefas pelas familias, foi necessario intervir com a aplicagdo ¢ um
encontro individual, buscando identificar as dificuldades apresentadas por elas. No G2
intercorréncias desse tipo nao interferiram. Somente um encontro teve que ser adiado,
apesar de uma das maes (M5) ter faltado a uma das intervengdes em grupo. Diante
disso, ressalta-se a importancia de que o cuidado com as maes e familias das criancas
com PC seja centrado em suas necessidades e os profissionais precisam ter um olhar
atento as demandas apresentadas por elas.

Além disso, ao utilizar as recomendag¢des das melhores praticas para o
desenvolvimento, implementagdo e avaliacao de recursos de tradugdo de conhecimento
on-line em reabilitagdo (Levac et al., 2015) julga-se que esta pesquisa trouxe
informagdes relevantes para o estabelecimento de programas de educagdo em saude
para familias de criancas com PC. Diante disso, os dados coletados e a avaliagdo do
programa pelas maes podem ser tuteis para o aprimoramento do cuidado centrado na
familia e na crianca, além de servir como inspiragdo para que outros profissionais
aprimorem suas intervenc¢des em educagdo em saude.

Apesar dos beneficios apontados, algumas limitacdes devem ser levadas em
conta. A primeira diz respeito as dificuldades no uso das tecnologias. Tanto os
profissionais quanto os familiares podem se deparar com dificuldades ao utilizar os
recursos digitais. Por parte dos profissionais, ¢ necessario que tenham o conhecimento
sobre plataformas de e-Learning, recursos multimidia, de gravagdo e edig¢do, dentre

outros. Caso este ndo exista, o suporte tecnologico deve ser dado por terceiros. Tanto
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um quanto o outro podem implicar em dificuldades para que o profissional elabore um
conteudo adequado e atraente, visto que o investimento para a elaboracdo de um
programa exige a disponibiliza¢do de tempo e recursos elevados.

Com relagdo aos familiares, pode haver dificuldade de acesso pela nao
familiaridade com o recurso on-line. Isto pdde ser observado com uma participante
neste estudo, que conseguiu solucionar o problema a partir da ajuda da filha. Diante
disso, o profissional deve estar atento e disponivel para auxiliar os familiares no que for
possivel.

A segunda limitacao diz respeito a forma de mensuracao do coping familiar e a
intervengdo que visou aumenta-lo contou somente com a participa¢ao de maes. Trata-se,
evidentemente, de uma limitacdo desta pesquisa. Apesar de ja ter sido abordado aqui
que sdao as maes as que mais se envolvem com os cuidados da crianca, ha de se
considerar a inclusdo dos demais integrantes do sistema familiar, que sera fundamental
em futuras investigacdes.

A terceira limitacdo diz respeito a forma de disponibilizagio de um dos
conteudos, o de conhecimentos basicos sobre a PC. Entende-se que estes contetidos
deverdo ser abordados nos encontros em grupos, no aperfeigoamento deste programa.
Diante da preferéncia das maes pelos encontros e da necessidade de se estabelecer
vinculos ¢ um ambiente acolhedor para o processo de aprendizagem mais efetivo,
considera-se que a disponibilizagao de tais contetidos somente pelo site foi um fator que
limitou a aprendizagem das maes e precisa ser melhor adequado na atualizagdo deste
programa.

Finalmente, ressalta-se o tamanho da amostra. Por se tratar de uma coleta on-
line, esperava-se inicialmente um ntimero maior de participantes. A coleta de dados e
selecao da amostra ocorreu no periodo da pandemia de COVID-19. Neste momento,
muitos outros conteudos e projetos foram abruptamente inseridos nos meios digitais e
acredita-se que a elevada demanda de participagdo das familias nas midias sociais
digitais, neste momento, podem ter saturado as possibilidades de participagdo por
muitas familias nesta pesquisa. Como exemplificacdo, traz-se a justificativa de duas
maes que desistiram de participar do programa devido a altas demandas de atividades.
Elas chegaram a fazer as avaliagdes iniciais, porém ndo compareceram ao primeiro
encontro, desistindo assim de dar continuidade ao programa. A despeito das limitagdes,
este estudo representa uma contribui¢do para a escassa literatura sobre intervengdes com

foco em coping familiar, funcionalidade e PC.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

A promog¢ao do conhecimento para os familiares de criangas com PC nao ocorre
de forma eficiente em nosso pais. Apesar de haver respaldo e incentivo a uma pratica
centrada na familia e na crianga, gerando informacdes para capacitar as familias, essa
ainda nao existe efetivamente no Brasil. Ainda que a maioria das familias investigadas
tenha relatado que a crianga realiza diversos tipos de tratamento com profissionais da
area da reabilitacdo, a frequéncia de diividas se mostrou relevante na amostra estudada.
Além disso, identificou-se que o enfrentamento ¢ um assunto que era desconhecido
pelas maes que participaram da intervencdo. Isto pode contribuir para que haja
utilizagdo de um menor repertério de estratégias de enfrentamento familiar diante do
diagnostico e cuidados com a crianga com PC.

Diante das possibilidades de promover o conhecimento sobre estratégias de
enfrentamento e funcionalidade da crianca com PC, bem como o aumento das
estratégias familiares pelas maes apos a intervengdo, concebe-se que o EmFRENTE ¢
uma abordagem promissora e pode ser incorporado ao sistema de satde para promover
coping familiar e funcionalidade de criangas com PC. Antes, porém, este programa deve
ser alvo de outras pesquisas com delineamentos mais rigorosos, que aumentem sua
validade externa e interna.

O tempo de intervencdo deve ser ampliado, visando o acompanhamento
longitudinal das maes, promovendo, assim, maior possibilidade de mudancgas cognitivas
e comportamentais, visto que o processo de adaptacdo a condi¢ao de deficiéncia da
crianca leva tempo. Além disso, considera-se também a relevancia de aumentar o
conteido do programa, inserindo videos e outros materiais de suporte, além de
encontros on-line para a discussdao de conteudos basicos sobre a PC, visando trazer mais
segurancas as maes para lidarem com as caracteristicas relacionadas a condi¢do de
saude de seus filhos.

Considerando-se o pequeno tamanho da amostra, tanto de caracterizagdo quanto
de interven¢do, sugere-se que novas investigagdes nesta tematica voltadas a populagdo
com PC possam ser feitas, visando o aperfeicoamento do EmFRENTE. Além disso,
entende-se a necessidade de incentivar que os novos estudos sobre o processo
educacional envolva ndo somente as maes, mas todos os integrantes da familia, visto
que esta estratégia pode promover maiores mudangas no enfrentamento e auxiliar na

manuten¢ao dos resultados de aumento no coping familiar.
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Por fim, ressalta-se a necessidade de que este programa seja ampliado com a
ajuda de profissionais de outras areas de formagdo. Tendo em vista a formacao da
autora deste estudo e a brevidade do tempo para a construgdo de um programa mais
extenso, foram elencados somente dois pontos principais para compor este programa:
enfrentamento e estimulos a movimentacgao ativa. Identificou-se, porém, a necessidade
de elaboracdo de uma abordagem mais ampla, com vistas a suprir as demandas de
duvidas apresentadas pelos familiares.

Este estudo demonstrou que familias de criancas com PC em nosso pais nao
conhecem de forma explicita os fatores relacionados ao enfrentamento familiar. Além
disso, também corrobora com o pressuposto de que sdo muitas as duvidas apresentadas
pelas familias, dentre as quais foi dada maior énfase as estratégias de estimulacdo ao
movimento. Diante de todos os aspectos apresentados, considera-se que o EmFRENTE,
desenvolvido para promover o acesso a informagdo as familias de forma on-line, tem
potencial de aumentar o conhecimento, as estratégias de enfrentamento familiares e
auxiliar no desenvolvimento funcional de criangas com PC e, a partir da realiza¢do dos
ajustes necessarios identificados, pode trazer contribuicdes para as familias e

profissionais de satide que cuidam de criangas e adolescentes com PC.
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APENDICE A - Questionario de Caracterizacio Demografica e do Sistema

Familiar e de Conhecimento e Duvidas sobre a PC

1. Qual ¢ a idade da pessoa com paralisia cerebral que vocé cuida?
. Sexo da pessoa com paralisia cerebral.
) Feminino ( ) Masculino
. Voceé ¢

) Mae da pessoa com paralisia cerebral ( ) Pai da pessoa com paralisia cerebral

2
(
3
(
() Avo da pessoa com paralisia cerebral () Outro
4. Qual a sua idade?

5. Qual € o seu estado civil?

() Solteiro(a) ( ) Casado(a) ( ) Vivo junto

() Separado(a)/Divorciado(a) ( ) Viavo(a)

6. A renda mensal sua familia ¢ mais proxima de qual intervalo?

( ) At¢ R$2.090,00 ( )R$2.090,01 aR$4.180,00( )R$ 4.180,01 aR$ 10.450,00
( )R$10.450,01 aR$ 20.900,00 ( )RS 20.900,01 ou mais

7.  Vocés moram em qual cidade?

8. Quantas pessoa moram na mesma casa que voce?

9. Quem sio estas pessoas? Marque todas as opcdes necessarias.

() Conjuge ( ) Filhos ( )Pais ( ) Irmaos ( ) Outros

10. Quanto a sua escolaridade, vocé concluiu:

() Ensino Fundamental (1* a 8 série ou primeiro grau)

() Ensino Médio (segundo grau ou colegial) ( ) Graduagdo

() Pés — Graduagdo ( ) Nao conclui nenhum nivel de escolaridade

11. Qual ¢ a situagao da moradia da familia?

() Propria ( ) Alugada ( ) Outra

12. Escreva as trés primeiras palavras que vém a sua mente quando vocé 1é:

PARALISIA CEREBRAL.

13. Leia as frases abaixo e julgue se sao Verdadeiras(V) ou Falsas(F). Caso vocé nao
tenha certeza escolha a opg¢ao Nao Sei (NS).
a. A paralisia cerebral também ¢é conhecida com o nome de Encefalopatia Cronica
da Infancia.
b. A paralisia cerebral ¢ uma condic¢ao evolutiva.
c. A espasticidade ¢ uma altera¢do do tonus muscular que dificulta a
movimentagao.
d. As orteses sdo dispositivos que devem ser utilizados somente nos casos onde ja
existem encurtamentos musculares ou deformidades musculoesqueléticas.
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e. E importante que o tratamento da crianga seja centrado na familia, porém os
objetivos terapéuticos devem ser estabelecidos somente pelos terapeutas, pois
eles detém o conhecimento terapéutico.

f. Espasticidade, Hipotonia, Rigidez e Discinesia (ou Flutuagdo) sao alteragdes de
tonus que podem acontecer em pessoas com paralisia cerebral e determinam a
classificagdo quanto ao tonus.

g. Pessoas com paralisia cerebral podem ter, ou ndo, comprometimento sensorial e
cognitivo, mas elas sempre terdo comprometimento do movimento e da postura.

h. O diagnostico de paralisia cerebral so6 ¢ dado para aqueles casos em que houve
falta de oxigénio no cérebro ao nascimento.

1. A classificacdo das fungdes motoras grossas (GMFCS) auxilia os terapeutas e as
familias a direcionarem os tratamentos mais adequados para cada crianga.

j. A mobilidade da crianga com paralisia cerebral deve ser estimulada
precocemente e, nos casos com maior comprometimento motor, ¢ importante que
a mobilidade adaptada (ex: cadeiras e/ou carrinhos motorizados) seja incentivada.

14. Vocé ja ouviu falar sobre o Sistema de Classificacdo da Fun¢ao Motora Grossa

(GMFCS) da crianca com paralisia cerebral? ( )Sim ( ) Nao
15. Vocé sabe qual € o nivel de classificagdo das fungdes motoras da pessoa com
paralisia cerebral que vocé cuida?
( )Naosei () GMFCSnivel I () GMFCS nivel II ( ) GMFCS nivel III
() GMFCS nivel IV () GMFCS nivel V
16. Marque os locais utilizados por vocé para buscar informagdes sobre os cuidados em
satde para pessoas com paralisia cerebral.
() Profissionais de satide ( ) Google ( ) Redes Sociais (Instagram, Facebook
etc.) () Livros e/ou artigos cientificos ( ) Outros
17. Vocé tem duividas quanto as melhores formas de estimular o desenvolvimento da
pessoa com paralisia cerebral que vocé cuida? Marque a op¢do que melhor
represente suas duvidas:
() Sempre ( ) Com Frequéncia ( ) Raramente ( ) Nunca
18. Suas duvidas sao relacionadas a quais das seguintes areas? Marque as opgoes que
vocé tem dividas atualmente:
() Nao tenho duvidas ( ) Posicionamento ( ) Estimulos para Movimentos
() Uso de Equipamentos Adaptativos ( ) Alimentagao/Nutrigao
() Degluticao ( ) Uso de Sondas ( ) Comunicacao/Fala ( ) Refluxo
() Outros
19. O que vocé gostaria de saber, e ainda tem duvidas, sobre o desenvolvimento da

pessoa com paralisia cerebral que vocé cuida?




20. A pessoa com paralisia cerebral que vocé cuida realiza quais tratamentos? Vocé
pode marcar todos os que ela faz e acrescentar outro tipo, caso ndo esteja nesta
lista.

() Nenhum ( ) Fisioterapia ( ) Fonoaudiologia ( ) Terapia Ocupacional ( )
Psicologia () Outros

94
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APENDICE B - Roteiro de Entrevista Semiestruturada

A) Percepcgao geral sobre a participagdao no programa.

1. Para vocé, como foi participar desse programa de orientagao?
2. Vocé pode citar alguns ensinamentos que conseguiu colocar em pratica em sua

vida?

B) Consideragdes sobre o formato e contetido abordados no programa.

3. O que vocé achou do formato do programa (plataforma com conteudos gravados
e encontros online)?

4. Foram utilizados videos educacionais (aulas/animagdes), indicacdes de filmes
para discussdo, material em PDF e atividades. Vocé sugere outros tipos de materiais
além destes?

5. O que vocé achou do conteudo do programa (enfrentamento e estimulos a

movimentagao ativa)?

C) Dificuldades para a participagdo no programa.

6. Analisando seu acesso aos conteudos disponibilizados na plataforma, vi que
vocé conseguiu acessar X (%) do conteudo. Foi dificil para vocé cumprir com o
cronograma do programa?

7. Em caso afirmativo, o que te dificultou ou impossibilitou de acompanhar o
conteudo?

D) Sugestdes para aperfeigoamento do programa.

8. Vocé gostaria de sugerir algo para enriquecer e melhorar este programa?
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

(Aplicado em Formulério On-Line)

Vocé estd sendo convidado(a) para participar como voluntario (a) da pesquisa
“Educagdo em Saude Online para Familias de Criangas com Paralisia Cerebral”. O motivo
que nos leva a realizar esta pesquisa ¢ a caréncia de informagdes sobre estratégias de
enfrentamento e de programas educacionais para familias de criangas com paralisia cerebral.

Nesta pesquisa pretendemos avaliar os efeitos de um programa de educagdo em satde
online sobre paralisia cerebral no nivel de conhecimento e nas estratégias de enfrentamento
de cuidadores primdrios (maes, pais e avos) de criangas recém-diagnosticadas com essa
deficiéncia.

Para participar desta pesquisa vocé deve ser o cuidador primario de uma pessoa com
paralisia cerebral que tenha entre 0 e 18 anos. Caso concorde em participar, vocé respondera
algumas perguntas que serdo feitas logo a seguir, aqui mesmo na internet. Para fazer isso
vocé precisara de aproximadamente 30 minutos. Estas perguntas serdo utilizadas para
identificar as caracteristicas dos cuidadores de pessoas com paralisia cerebral de diversas
faixas etarias.

Posteriormente os cuidadores de criancas de 0 a 3 anos (até 36 meses), que aceitarem
participar do programa educacional online, passardo por outra avaliacdo que ocorrera por
meio do aplicativo de reunides virtuais Google Meet. Esta avaliacdo serd agendada pela
pesquisadora pelo whatsapp e por e-mail, entdo ¢ importante que estes cuidadores nos
informem um numero de whatsapp e um e-mail no final para que possamos realizar o
agendamento.

Apos as avaliagdes o grupo de cuidadores das criancas de 0 a 3 anos serd dividido
aleatoriamente em dois, que serdo chamados grupo de intervengao e grupo controle. O grupo
de interven¢do participara do programa educacional no periodo de 01/06 a 01/12/2021 e o
grupo controle participard do programa educacional de 10/01 a 10/07/2022. Ambos os
grupos serdo reavaliados, sendo que o grupo de intervengao sera reavaliado duas vezes apos
a aplicagdo do programa educacional e o grupo controle sera reavaliado trés vezes, uma antes
de iniciar a participa¢@o no programa educacional, em 2022, e outras duas, ap6s o término de
sua participacdo no programa. O programa educacional tera duas fases. Na primeira havera
um treinamento basico no qual serdo abordadas questdes sobre estratégias de enfrentamento
e informagdes basicas sobre a paralisia cerebral. Na segunda fase havera um treinamento
especifico relacionado aos cuidados de criangas com paralisia cerebral. Todo o programa

educacional acontecera por meio de uma plataforma de educagio online.
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Esta pesquisa apresenta riscos minimos como a possibilidade de sentir incomodado ao
responder o questionario ou na realizagdo do programa educativo ao se deparar com
informacdes relacionadas ao diagnostico e orientagdes profissionais, visto que tais
informagdes podem trazer a tona emogoes sobre a sua crianga, além de quebra de anonimato
e sigilo. Mas, para diminuir a chance desses riscos acontecerem, a pesquisa serd realizada
considerando a construgdo gradual do conhecimento, evitando-se gerar ansiedade nos
participantes e os seus dados serdo colhidos e armazenados utilizando servigos a Plataforma
Gloogle - gerenciada pela Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF) - que tem sido
utilizada por pesquisadores do mundo inteiro e tem se mostrado uma referéncia no
armazenamento de dados online.

A pesquisa pode ajudar a sanar dividas e orientar os cuidadores de criangas com
paralisia cerebral, bem como auxilid-los na aplicacdo de estratégias para enfrentar as
dificuldades decorrentes dos cuidados didrios com suas criangas.

Para participar deste estudo vocé ndo vai ter nenhum custo nem recebera qualquer
vantagem financeira. Apesar disso, se vocé tiver algum dano por causa das atividades que
fizermos com vocé nesta pesquisa, vocé tem direito a buscar indenizagdo. Vocé terd todas as
informagdes que quiser sobre esta pesquisa e estara livre para participar ou recusar-se a
participar. Mesmo que vocé queira participar agora, voc€ pode voltar atrds ou parar de
participar a qualquer momento. A sua participagdo ¢ voluntaria e o fato de ndo querer
participar ndo vai trazer qualquer penalidade ou mudanga na forma em que vocé ¢ atendido
(a). O pesquisador ndo vai divulgar seu nome. Os resultados da pesquisa estardo a sua
disposi¢do quando finalizada. Seu nome ou o material que indique sua participacdo nao sera
liberado sem a sua permissdao. Vocé€ ndo sera identificado (a) em nenhuma publicacdo que
possa resultar.

Os dados coletados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por
um periodo de 5 (cinco) anos. Decorrido este tempo, o pesquisador avaliara os documentos
para a sua destinagdo final, de acordo com a legislagdo vigente. Os pesquisadores tratardo a
sua identidade com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a legislagdo brasileira
(Resolugdo N° 466/12 do Conselho Nacional de Satude), utilizando as informagdes somente
para os fins académicos e cientificos.

Por favor, responda somente uma vez essa pesquisa. Se for responder no celular,
recomendamos que ele fique na horizontal para ndo cortar parte das questdes ou das opcdes
de resposta. Se tiver alguma divida entre em contato com a pesquisadora responsavel:
Maritza Fabiany Breder Caruso (breder.maritza@estudante.ufjf.br).

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
UFJF sob o parecer n° 4.643.781. Os comités de ética e a Comissdo Nacional de Etica em

Pesquisa (CONEP) sdo 6rgdos responsaveis por avaliar projetos de pesquisa que envolvem a
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participacdo com seres humanos, visando garantir que os interesses dos participantes das
pesquisas sejam respeitados. Caso vocé tenha alguma duvida sobre os aspectos éticos deste
estudo, pode entrar em contato como o CEP-UFJF ou com o CONEP, cujos enderegos e

formas de contato estdo descritos abaixo:

CEP - Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos - UFJF
Campus Universitario da UFJF Pro-Reitoria de Pos-Graduagio e Pesquisa
Rua Lourengo Kelmer, s/n. Bairro Sao Pedro | Juiz de Fora, MG | CEP: 36036-900.Telefone:
(32) 2102- 3788. Horario de Atendimento: segunda a sexta-feira, de 08 as 17h (com
expediente suspenso durante a quarentena em virtude da pandemia de COVID-19). E-mail:

cep.propesq@ufjf.edu.br

Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
Esplanada dos Ministérios, Bloco G, Anexo B. Sala 104B. | Brasilia - DF | CEP: 70058-
900.Telefone (61) 3315-2150| 3315-3821

E-mail através do link: http://conselho.saude.gov.br/contato

Ao clicar na opg¢ao abaixo, vocé declara que leu e compreendeu as informagdes acima e que
concorda em participar da pesquisa. Neste caso, RECOMENDAMOS QUE VOCE
IMPRIMA OU SALVE UMA COPIA DESTE TERMO DE CONSENTIMENTO OU
ASSENTIMENTO PARA O CASO DE PRECISAR CONSULTAR NO FUTURO. Se vocé

ndo quiser participar, basta fechar esta pagina.

O Concordo livre e esclarecidamente em participar desta pesquisa.
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APENDICE D - Exemplos de materiais elaborados para o EmFRENTE

Personagens criados para as animacoes — Kayra, familia e amigo.

Capa da Plataforma E-Learning

Home Pergunte ao Professor(a) Meu progresso Perfil

EmFRENTE




Pagina de Modulo da Plataforma E-Learning

deCraclo in Bacolrter|Seud. @ Perfil- Hotmantbu. S Panformabe

Voltor para a pégina prindipal

Estimulos 3

% .19 Vamos aprofundar umy pourn

ativa Vocéemenduim Price
equado cconmccrﬂimd-
velorma adequada ng dlaadia

Introducao | Enfrentamento

SEMANA 1 SEMANA 1

2° Encontro Apoios Sociais

e Institucionais

SEMANA 5 SEMANA 6

Capas de Icone de Acesso aos Videos e Tarefas

ENTENDA O

PROGRAMA EDUCACIONAL

TAREFA 3

O FILHO ETERNO
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Modelo de Cabecalho das Tarefas por Formuldrios

Tarefa 2

IDENTIFICANDO AS ESTRATEGIAS DE
ENFRENTAMENTO DA FAMILIA

Capas de video-aulas

ESTRATEGIAS DE
ENFRENTAMENTO

BUSCA DE APOIO
ESPIRITUAL

Prof®. Maritza Breder
Fisiterapeuts, Mestra e Doutorands em Psicologia

Barriga para Baixa
A importancia do decubito
ventral e como facilita-lo

Prof*. Maritza Breder
Fisiolerapeuta, Mestra e Doutoranda em Psicslogia

TIPOS DE

ESTRATEGIAS DE
ENFRENTAMENTQ

Calca Jeans
Um recurso para promover
o posicionamento e

estimular os movimentos

Prof®. Maritza Breder
Fisioterapeuta, Mestra e Doutoranda em Psicologia

Prof®. Maritza Breder
Fisioterapeuta, Mestra & Doutaranda em Psicolgia

Prints de Videos Animados

@ =8> MODELO DUPLO ABCX

FASE DE AJUSTE FASE DE ADAPTACAD

Illm"'l ¥ de
e 1 -

v

i3
B T A
®
B

Paralisia Cerebral

| : f pmuda copo
Lp Eel B N i o wg&u * Movimento Ativo

Repouso o movimrio? l

Exploracéo do Ambiente
de Forma Independente

q'- J




Guia de Orientagdo — parte de material em PDF

PARALISIA CEREBRAL

O QUE DEVO SABER PARA

E;Tvmp{,ar %

Autoria: Prof®. Maritza Fabiany Breder Caruso
Mestre = Doutoracsda em Paookogie] Feoterspests
man

Wy
O MOVIMENTO DEPENDE
7 - De um bon
PM a{&
CO—YF&,

Quando a familiec No dia a dia, a familia deve
estar atenta ao posicionamento
e pr i EAT 3
s das partes do corpo da crianca.

FW"‘“ de As posturas da crianca, ao ficar
i de crianca: deitada, sentada, de pé, nas

neo- dlia a D{W,Jﬂi trocas de roupas, ao ser

eila Frmmm{;» alimentada, durante o banho e

e wfw,q“wj'& nas brincadeiras deve ser
observada pela familia no dia a

CJ:\’-' A e G %
i ]E _ dia.
AL
alwal Para que o posicionamento
aconteca de forma adequada
muitas vezes sera necessario
utilizar recursos, como rolos,
travesseiros, cunhas e
equipamentos
como orteses
e cadeiras
adaptadas.
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ANEXO A - F-COPES versao em lingua portuguesa do Brasil

F-COPES

FAMILY CRISIS ORIENTED PERSONAL EVALUATION SCALES ©
(ESCALAS DE AVALIACAO PESSOAL ORIENTADA PARA CRISE FAMILIAR!)

Objetiva
As Escalas de Avaliagio Pessoal Onentada para Cnise Famuliar foram propostas para identificar atitudes e
comportamentos que as familias utilizam para resolver problemas ou dificuldades.

Instrucoes

Primerro, cada item deve ser lido atentamente. Segundo, é preciso decidir quio bem cada afirmacdo descreve as atitudes
e os comportamentos da familia em resposta a problemas ou dificuldades. Se a afirmacdo descreve a reacdo da familia
muito bem. o mimero 5 deve ser assinalado, indicando que ha concordancia total. Se a afirmac¢ao ndo descreve a rea¢do
fanmliar, marque o ntimero 1, ndicando que ocorre uma discordancia total. Se a afirmacio descreve a reacio familiar
até certo ponto, o nimero 2, 3 ou 4 deve ser selecionado para mndicar o quanto ha concordancia ou discordincia com a
afinmacao sobre como a familia esta reagindo. Por favor, nenhum item deve ficar sem resposta. Apenas o nimero (1, 2,
3, 4 ou 5) que corresponda a reagio familiar em cada afirmacgfo deve ser assinalado. Nio existem respostas certas ou
erradas. O importante é o que a famila faz.

(Se a coleta for feita com todo o grupo famuliar, ad o paragrafo a seguir 4s mstrugdes.)

Para que a resposta seja de fato da familia, é necessario que todos os integrantes participem democraticamente do
processo de resposta. Todos devem falar o que pensam sobre cada afirmacdo, mesmo que seja para concordar com outra
pessoa. Se pontos de vista diferentes forem apresentados, a opgdo que fo1 escolhida pela maioria deve ser marcada.

&8
2 83| .8 =
4 3 S ﬁ 2 2
j= = SElE | &
e i O= | 05| E | 25| 8=
Quando enfrentamos problemas ou dificuldades em nossa familia, nos 28| 25/ 55| 58| &5¢8
A8&|lAalZes|lOon O

Teagumos:

1. Compartilhando nossas dificuldades com parentes. @ @ @
2. Buscando incentivo e apoio de amigos. '/j) (r:) () 'I‘i-) ':5/
3. Reconhecendo que temos a capacidade para resolver problemas graves. @ @
4. Buscando informacdes e conselhos de pessoas de outras familias que "T WiE 2 \ .’-ﬁ 'Qi\l 45
enfrentaram problemas iguais ou parecidos. N | REs [ RN | A
5. Pedindo conselhos para parentes (avos etc.). @ @ @
6. Buscando assisténcia em mstituigdes e servigos comunitarios criados para I.f_[\ I,f‘*) .fé\) q_\] "5)
familias em situacdo como a nossa. -/:' e NS \3

7. Reconhecendo que temos pontos fortes na nossa prépria familia para @ @ @
resolver nossos problemas.

8. Re«;ebendo doacdes e ajuda dos vizinhos (por exemplo, conuda ou ."T‘, ( i\‘) ‘.r§ ) ‘,ﬂ] ‘,fg\
recebimento de correspondéncias e encomendas quando estamos ausentes). N =/ | N | N 2/

! Versio em lingua portuguesa do Brasil das Family Crisis Oniented Personal Evaluation Scales [McCubbin, H., Olson, D., & Larsen, A (1981). The Family
Crisis Ortented Personal Evaluation Scales (F-COPES). hips./ sy mesubbinresilisnce ors/uploads/5/9/7/0/50700830 f-copes_description - _english pdf)
Barbosa, A. J. G., & Camso, M_F. B. (2020). Escalas de Avaliagdo Pessoal Orientada para Crise Familiar (F-COPES-Bri: Versdo em Lingua Pormiguesa do
Brasil das The Family Crisis Oriented Personal Evaluation Scales (F-COPES). huz de Fora (Brazl): Autores.

omm; mifbs

altgonciagmail ¢
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Quando enfrentamos problemas ou dificuldades em nossa familia. noés
Teaglos:

o3
g
_C.ﬁ

=

o
28
AEe

Discordincia

parcial

Nem concordéincia
nem discordincia

Concordancia

parcial

B
2
3
B
Q
2
e 8
(R =]

9_ Buscando informacdes e conselhos com o médico da familia.

®

@

10. Pedindo favores e ajuda aos vizinhos.

N
5

©

(@)

@

11. Enfrentando os problemas de “cabega erguida” e tentando obter solugdes
imediatamente.

) |@)

) @|® (@

@

12. Assistindo televisdo.

/,
&

@

@
St

13. Mostrando que somos fortes.

CICICICIE)

@

14. Frequentando celebrages religiosas.

®

®®

(1)
v

15. Aceitando eventos estressantes como um fato da vida.

®

I

16. Compartilhando preocupagdes com amigos intimos.

(=)
L 4

@

o

o
iy

17. Reconhecendo que a sorte desempenha um papel importante em nossa
capacidade de resolver problemas fanuliares.

QOB OB OB

eleelele]

N

) |@

18. Exercitando com os amigos para ficar em forma e reduzir a tensao.

9'

@

Ty
W)
—

,
\

41}
S

19. Aceitando que as dificuldades ocorrem inesperadamente.

@ (x

20. Fazendo coisas com parentes (confraternizacoes, jantares etc.).

®

@

cleleee

@@ @

©@)]|(

21. Procurando aconselhamento profissional e ajuda para as dificuldades @ @

fanuliares.

22 Acreditando que nés podemos lidar com nossos proprios problemas. {i :) @) (7) @-} (@j

23 Participando de atrvidades religiosas. @ @ ®

24. Definindo o problema fanuliar de uma maneira mais positiva, para que Iré\) (é) If—~) Irg)
p S \»_

nao fiquemos tao desencorajados.

25. Perguntando aos nossos parentes como eles se sentem com relagdo aos

e
L

problemas que enfrentamos. @ @ @ ®
26. Senfindo que, ndo importa o que fizermos para nos preparar, teremos 1 | (3 (D Irg)
dificuldades em lidar com os problemas. D |23 @D G

27. Pedindo conselho para um lider ou guia religioso ou espirttual. @ @
28. Acreditando que, se esperarmos o suficiente, o problema desaparecera. E_\/l |ﬁ) |@

29. Compartilhando os problemas com os vizinhos.

® e

©

30. Tendo fé em Deus, Orixas. Ala, Buda ou outro Ser Supremo.

N

—~
[ =)
-

Q] CNSI©)

&

|'/_ 3
N

S
b
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ANEXO B - Questionario do Relato Familiar: Criancas de 2 a 4 Anos

Por favor, leia os itens sequintes e marque apenas uma opgdo ao lado da descrigdo que melhor
represente as habilidades de movimento de sua crianga.

Minha crianca...

D Tem dificuldade de controlar a postura da cabega e do tronco na maior parte das posiges

€ usa assento especialmente adaptado para sentar-se confortavelmente
e tem que ser levantado por outra pessoa para mover-se

D E capaz de sentar sozinho quando colocado no chdo e é capaz de mover-se dentro do cdmodo
€ usa as mdos come apoio para manter o equilibrie sentado
e habitualmente usa equipamento adaptativo para sentar e permanecer em pé
e move-se rolando, arrastando-se sobre a barriga ou engatinhando

D £ capaz de sentar sozinho e andar pequenas distdncias com equipamento auxiliar (como
andador, andador com redinhas, muletas, bengalas, etc.)

e pode necessitar da ajuda de um adulto para guiar e virar quando caminha com equipamento auxiliar

€ habitualmente senta-se no chdo na posi¢do em "W" e pode necessitar da ajuda de um adulto para se sentar
e pode puxar-se para ficar em pé e deslocar-se por pequenas disténcias com apoio nos méveis

e prefere mover arrastando-se e engatinhando

D E capaz de sentar sozinho e habitualmente move-se andando com equipamento auxiliar

e pode ter dificuldade no equilibrio sentade quando usa as duas mdos para brincar
¢ & capaz de entrar e sair de posi¢des sentadas sozinho

e & capaz de puxar-se para ficar em pé e deslocar-se segurando em mdveis

€ € capaz de engatinhar, mas prefere mover-se andando

D E capaz de sentar sozinho e mover-se andando, sem equipamento auxiliar

e € capaz de equilibrar-se sentado quando usa as duas mdos para brincar
e é capaz de entrar e sair das posi¢Ses sentada e de pé sem ajuda de adultos
¢ prefere mover-se andando

Tradugdo realizada por Paula S. de C. Chagas, Marisa C. Mancini, Maira F. do Amaral e Daniela V. Vaz. Programa de Pés Graduagdio
em Ciéncia da Reabilitagdo. Escola de Ed. Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional, Universidade Federal de Minas Gerais,

© Amy Dietrich, Kristen Abercrombie, Jamie Fanning, & Doreen Bartlett, 2007
Disponivel em CanChild Centre for Childhood Disability Research (www.canchild.ca), McMaster University
GMFCS modificado com a permissdo de Palisano et al. (1997) Dev Med Child Neurol, 39, 214-223.



