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RESUMO:

Esta pesquisa objetivou descrever indicadores sociodemograficos e de percepcao
de suporte social de cuidadores primarios de criancas com Paralisia Cerebral (PC)
em uma cidade do Estado do Para. A Paralisia Cerebral aumenta as tarefas de
cuidados a crianca e pode ampliar as demandas de suporte social do cuidador.
Diante disto, foram entrevistados 29 cuidadores de criancas com PC da cidade de
Santarém. Foram utilizados os instrumentos: Inventario Sociodemografico; a Medical
Outcomes Study Social Support Survey (MOS-SS), que visa medir a percepcao de
suporte social; e o Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS)
para categorizar o comprometimento motor da crianca, o Nivel | € o mais leve e 0 V
o de maior gravidade. A andlise dos dados ocorreu por meio da estatistica descritiva.
Os resultados apontaram gque a grande maioria dos participantes sdo maes; apenas
16 concluiram o Ensino Médio; e 18 cuidam de uma crianca cujo GMFCS € IV ou V.
Sobre a MOS-SS, 24 patrticipantes obtiveram percentual igual ou maior do que 65%.
Estes resultados sugerem que alguns aspectos socioecondémicos podem ser fatores
de risco para uma parcela da amostra. Por outro lado, a percepcdo de elevado
suporte social pode se constituir em fator de protecdo. O quadro apresentado neste
estudo contribui para ampliar o conhecimento sobre as familias de criancas com PC,
pois é notdrio a importancia daquele que exerce os cuidados primarios para o
desenvolvimento da crianca e para o sistema familiar.
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1 INTRODUCAO

A familia é o principal contexto de desenvolvimento humano e sua
importancia se estende muito além da infancia, uma vez que as experiéncias de
amor e cuidado vividas com a familia nesse periodo influenciam de maneira decisiva
a capacidade de funcionar efetivamente nos demais  contextos
(BRONFENBRENNER, 2011). A familia é, portanto, o coracdo do sistema social,
nenhum outro contexto é mais eficaz e econdmico para desenvolver a pessoa e
torna-la membro da sociedade.

Uma sociedade sadia somente é possivel pelo fortalecimento da familia, o
gue implica necessariamente no cuidado aqueles que exercem a funcéo parental a
crianca (BRONFENBRENNER, 2011). Em geral, os cuidadores primarios sdo 0s
pais, porém em muitas familias o exercicio da paternidade é desempenhado pelos
avos e tios, dentre outros.

O comportamento parental é influenciado por inidmeras variaveis socioldgicas,
contextuais, comportamentais e de desenvolvimento que sdo mediadas pelas ideias
do individuo quanto ao papel de pai, e por suas cognicdes e crencas. Neste sentido,
o estudo sobre as caracteristicas sociodemograficas, econdmicas e de suporte
social dos pais podem auxiliar na identificacdo de fatores de protecdo a saude e
adaptacéo familiar (ABIDIN, 1992).

A necessidade do empoderamento familiar e do apoio ao cuidador independe
da familia ser classificada como de risco. No entanto, situacdes adversas como a
deficiéncia da crianca tornam mais proeminente a necessidade de politicas publicas
de suporte a familia, com promocdo de acesso a educacdo e saude, bem como o
fortalecimento do apoio social (BRONFENBRENNER, 2011; RIBEIRO et al., 2014;
SANDOR; MARCON; FERREIRA; DUPAS, 2014;).

A Paralisia Cerebral € a causa de comprometimento motor mais comum na
infancia, sendo que o quadro clinico demanda a familia uma sobrecarga extra de
cuidados. O termo Paralisia Cerebral (PC) abrange manifestacbes clinicas muito

diversas que tém em comum a presenca de desordens motoras e/ou posturais
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devido a uma Iesao neuroldgica ocorrlda durante o desenvolwmento d crebro
(FAIRHURST, 2012).

Os prognosticos da PC sdo variados e dependem da extenséo e do grau de
comprometimento da area cerebral afetada. Além do comprometimento motor,
outros disturbios podem estar associados, dentre eles: dificuldades de comunicacéao,
crises convulsivas, deficiéncias mdultiplas, bem como problemas psicoldgicos e
psiquiatricos (FAIRHURST, 2012).

Pesquisas com cuidadores primarios de criangcas com Paralisia Cerebral
indicam que eles percebem, em geral, mais prejuizos a sua saude fisica e mental do
que aqueles de criancas com desenvolvimento tipico (BYRNE et al.,, 2010;
MIRANDA, 2012; MIURA; PETEAN, 2012; MORETTI; MOREIRA; PEREIRA, 2012;
SAWYER et al., 2011). Soma-se a esse quadro, uma tendéncia para a reducao da
participagdo em atividades sociais e restritas oportunidades de lazer (CARVALHO et
al., 2010; MORETTI; MOREIRA; PEREIRA, 2012).

Comumente, a mde € a que mais despende tempo nas tarefas de cuidado,
tendo dificuldade de conciliar esse papel com o trabalho fora de casa. Relagbes
positivas entre o tempo despendido em atividades de cuidado a crianca com PC e
problemas psicolégicos dos cuidadores tém sido relatadas em diversos estudos
(BYRNE et al., 2010; SAWYER et al., 2011).

A satisfacdo dos cuidadores com o suporte social parece atenuar os impactos
negativos da sobrecarga de cuidado. Além disso, pesquisas sugerem gue 0 suporte
social pode reduzir o estresse e promover qualidade de vida (CARONA; CRESPO;
CANAVARRO, 2013; MIRANDA, 2012; SAWYER et al., 2011).

Por suporte social, entende-se 0s recursos materiais e psicologicos que a
pessoa avalia como disponiveis a ela por meio de suas relagdes interpessoais, 0s
qguais podem ser oferecidos por seus familiares, cénjuge, amigos e etc. O suporte
social € um construto multifacetado que envolve a rede de apoio, a funcéo e a
percepcao de suporte social (RODRIGUEZ; COHEN, 1998).

Os recursos da rede social podem ser classificados segundo sua fungdo. Uma
delas é o suporte instrumental que envolve a ajuda material, como auxilio financeiro

e o compartilhamento de tarefas diarias. JA o suporte informacional se refere ao
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fornecimento de mformac;oes que ajudam a pessoa a enfrentar 0s eventos
estressores. Uma terceira fungdo € o apoio emocional que oportuniza a expressao
de sentimentos, confianca e preocupagéo com o outro (COBB, 1976; RODRIGUEZ;
COHEN, 1998). O estabelecimento de interagbes prazerosas também é uma funcéo
do suporte social, sendo nomeada de interagdo social positiva e corresponde a ter
pessoas disponiveis com quem se pode divertir e relaxar (SHERBOURNE;
STEWART, 1991).

A reducao do desgaste fisico e psicolégico depende de fatores que vao além
da existéncia de recursos disponiveis e de pessoas suportivas, tendo em vista que a
percepcdo do suporte social € uma avaliagdo subjetiva. Neste sentido, a
mensuracdo da quantidade de recursos e da extensdo da rede de apoio nem
sempre sera um bom indicador para avaliar o suporte social. Uma pessoa que conta
com uma ampla rede pode se perceber com baixo suporte a medida que a considera
insuficiente diante do numero de estimulos aversivos a que esta exposta
(RODRIGUEZ; COHEN, 1998).

Este quadro aponta a relevancia de investigar e compreender a dinamica que
envolve a percepc¢ao do suporte social dos pais ou cuidadores de criangcas com PC.
Entretanto, h&4 poucos estudos nacionais com esta tematica (OLIVEIRA; DOUNIS,
2012), especialmente na regido Norte. Os estudos sobre as familias de criancas com
PC no Estado do Para sdo escassos e se concentram em sua maioria na regido
metropolitana de Belém.

Diante disto, esta investigacdo ocorreu na cidade de Santarém, Estado do
Pard, localizada na mesorregidao do Baixo Amazonas. Segundo o Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica - IBGE (2010), Santarém tem uma populagédo de 294.580,
sendo que 73,3% residem na area urbana e PIB per capita a precos correntes de R$
8.383,31. De acordo com o Programa das Nag¢Oes Unidas para o Desenvolvimento
(2013), o indice de Desenvolvimento Humano é 0,691, considerado médio.

Esta pesquisa integra um amplo projeto que visa investigar variaveis
demograficas, socioecondmicas, do estresse parental e da percepcdo de suporte
social de cuidadores de criangcas com PC nas cidades polos das mesorregides do

Estado do Para.
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2 OBJETIVOS

Descrever caracteristicas sociodemogréficas e indicadores da percep¢édo de
suporte social de cuidadores de criancas com paralisia cerebral na cidade de

Santarém — PA.

3 METODOLOGIA

Esta investigagdo foi um estudo quantitativo, transversal do tipo
exploratério/descritivo, com método de amostragem nao probabilistica e por

conveniéncia.
3.1 PARTICIPANTES

A amostra foi composta de 29 cuidadores priméarios de criangas com PC, na
faixa etaria de um a 12 anos, atendidos no ano de 2015 na Associacdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais de Santarém - APAE. Os critérios de sele¢do dos
participantes foram: ser maior de idade e familiar ou tutor de uma crianga com PC na
faixa etaria de um a 12 anos; ser o cuidador primario, definido como a pessoa que
responde pelos cuidados informais a crianca na maior parte do dia, h4 no minimo
um ano; tenha habilidade verbal e/ou escrita que permita responder aos

instrumentos.
3.2 AMBIENTE

A pesquisa foi realizada em uma das salas de atendimento da APAE da
cidade de Santarém situada a 700 km da capital do Estado do Para.
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3.3 INSTRUMENTOS

Foram utilizados os seguintes instrumentos:

Inventario Sociodemografico (ISD): este instrumento foi elaborado pelos
pesquisadores e visa obter dados sociodemograficos do cuidador e da crianca com
PC, tais como género, idade, escolaridade, renda e estado civil.

Sistema de Classificagdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS): esta escala
permite classificar a fungdo motora grossa da crianca com PC em cinco niveis de
comprometimento organizados de acordo com a idade e a capacidade de iniciar o
movimento, de sentar e andar. A gradacdo do comprometimento se da em ordem
crescente, sendo o Nivel | o mais leve, uma vez que a criangca anda com poucas
limitacdes, e o Nivel V o de maior gravidade, em que a crianga necessita de cadeiras
de rodas e apresenta pouquissimo controle do movimento ou da postura (RUSSELL,
ROSENBAUM; AVERY; LANE, 2011).

Medical Outcomes Study Social Support Survey (MOS-SS) (SHERBOURNE;
SETWART,1991): este instrumento objetiva medir o apoio social estrutural e
funcional, sendo composto por 20 questdes das quais 19 foram utilizadas na
pesquisa, pois mensuram a percep¢ao de suporte social a medida que verificam a
frequéncia com que o individuo percebe que dispde de pessoas que 0 apoie em
diversas situacdes. As questdes se iniciam com a sentenca: “Se vocé precisar, com
que frequéncia conta com alguém...?”. Os participantes respondem em uma escala
do tipo Likert que varia de Nunca (1) a Sempre (5). A MOS-SS avalia 0 suporte em
cinco dimensodes: “Apoio Material” que se refere a disponibilidade de recursos que
possibilitem a realizagéo de atividades cotidianas, como contar com alguém que lhe
ajude caso esteja doente ou nao possa preparar as refeicdes; “Apoio Emocional”
que envolve a percepcdo de que se é compreendido e que existem pessoas em
guem se pode confiar, como por exemplo, contar com alguém para compartilhar
preocupacdes e medos mais intimos; “Apoio Afetivo” diz respeito ao se sentir amado
e receber demonstragcdes de afeto; “Apoio Informacional” que se refere ao

fornecimento de orientagdes, esclarecimentos e sugestdes; e por fim, a “Interacao
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Social Positiva” que ocorre pela dlsponlbllldade de pessoas com quem se mantem

interagdes prazerosas e muitas vezes ludicas.
3.4 PROCEDIMENTO

Inicialmente, solicitou-se da APAE de Santarém uma listagem das criancas
com Paralisia Cerebral matriculadas na instituicdo, com idade de um a doze anos,
com a informagdo do nome das mesmas e de seus responsaveis, 0 contato
telefénico e o dia de atendimento na instituicdo. Foi verificado um total de 49
criancas matriculadas, porém foi possivel realizar a pesquisa com apenas 29
cuidadores. A participacdo dos demais foi inviavel ora por dificuldades de
estabelecer contato telefénico ora por dificuldade de acesso a APAE de Santarém,
pois muitos cuidadores residem em outras cidades ou na zona rural. Ressalta-se
que todos aqueles com quem foi estabelecido contato presencial aceitaram
participar da pesquisa.

Os participantes foram entrevistados individualmente em uma sala que
garantia o sigilo e a privacidade das informacfes. Salienta-se que a pesquisa foi
conduzida conforme dispde a Resolucdo n°. 466 de 12 de dezembro de 2012 do
Conselho Nacional de Saude/Ministério da Saude. A coleta de dados somente foi
iniciada apés a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
tendo sido explicitado o sigilo das informacdes, os objetivos e 0s possiveis riscos e
beneficios da participacdo na pesquisa, bem como prestado esclarecimento de

ddvidas.
3.5 ANALISE DOS DADOS

Para a analise da MOS-SS foram quantificados os escores obtidos em cada
uma de suas cinco dimensdes: “Apoio Material”, “Apoio Afetivo”, “Apoio Emocional’,
“Apoio Informacional” e “Interagao Social Positiva”. Devido a variacdo da quantidade
de itens alocados em cada um deles, os escores foram padronizados conforme

sugere Griep (2003): a soma de pontos obtidos em cada fator foi dividida pela
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pontuacdo maxima que poderia ser obtlda nele, em um fator compostode d0|s |tens
por exemplo, a pontuacdo maxima seria dez, uma vez que as respostas variam em
uma escala de cinco pontos. Em seguida, o resultado foi multiplicado por cem a fim
de se obter o percentual. Esta mesma formula de calculo foi efetuada para se obter
o percentual total da escala. Devido a inexisténcia de pontos de corte neste
instrumento, considera-se que quanto mais proximo de 100% for o percentual obtido
melhor a percepcao do apoio social.

Em seguida, os dados obtidos pelo ISD, GMFCS e MOS-SS foram analisados
por meio da estatistica descritiva.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

A maioria dos participantes foi do sexo feminino (N=27), sendo 25 mées, uma
avo e uma tia, apenas dois participantes eram os pais. A idade média foi de 34 anos,
sendo a minima de vinte e a maxima de 53, um pouco mais da metade estava na
faixa etaria de vinte a trinta anos (N=15). No que diz respeito a relacdo conjugal, a
maioria estava casada ou vivia em unido estavel (N=22). Em relacédo a escolaridade,
apenas dezesseis haviam concluido o Ensino Médio Completo, sendo que oito
participantes nao finalizaram nem o Ensino Fundamental.

Foi averiguado que treze participantes tinham renda familiar per capita de até
Y de salario minimo (R$ 197,00), destas cinco ndo dispunha de nenhuma fonte de
renda; outros treze tinham renda maior do que % de salario minimo e inferior a %
salario por pessoa (de R$198,00 até R$ 394,00) e trés tinham renda superior a %2
salario. A maioria dos participantes (N=27) recebe algum tipo de auxilio financeiro do
governo federal como o Beneficio de Prestagdo Continuada- BPC e/ou Bolsa
Familia.

Quanto a crianga com PC sob os cuidados dos participantes, verificou-se que
dezoito tinham idade inferior a seis anos, em relacdo ao sexo, dezessete eram do
sexo masculino. A classificacdo da funcdo motora grossa indicou um acentuado
comprometimento motor na maioria das criancgas, pois dezoito estavam nos Niveis IV
ou V do GMFCS.
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Semelhante aos dados apresentados pela literatura, esta pesqwsa |dent|f|cou
a mae como principal cuidadora da crianca. Apesar da insercdo da mulher no
mercado de trabalho, diante da deficiéncia ou de um quadro de adoecimento € ela
gquem geralmente abdica de sua carreira profissional (MIRANDA, 2012; MIURA,;
PETEAN, 2012; MORETTI; MOREIRA; PEREIRA, 2012).

No estudo de Byrne et al. (2010) com 312 irlandeses genitores de crianca
com PC, a diferenca entre os indices de saude (fisica e mental) de mées e pais foi
estatisticamente significativa, com as maes expressando mais prejuizos a saude.
Associado a isso, verificou-se correlagdo significativa entre o aumento do tempo
despendido nas atividades de cuidado e diminuicdo de indicadores de saude, sendo
gue as maes foram as que mais gastaram tempo nestas atividades.

Os dados socioeconOmicos apontam a pertinéncia de estudos acerca da
vulnerabilidade social de uma importante parcela da amostra, sinalizada pela baixa
escolaridade e renda familiar per capita. Destaca-se que os auxilios financeiros
governamentais recebidos por quase todos participantes amenizam as dificuldades
financeiras. Entretanto, programas de empoderamento familiar sdo necessarios e
devem promover a familia: maior conhecimento sobre seus direitos, sobre suas
préprias demandas e recursos, as formas de acionar as redes de suporte formal,
acesso a saude, educacéo e lazer (BALTOR; DUPAS, 2013).

Segundo Ribeiro et al. (2014), a baixa escolaridade e dificuldades financeiras
podem criar barreiras a inser¢ao social da criangca com PC e de sua familia, incluindo
0 pouco acesso a servicos de saude e a obtencdo de tecnologias assistivas.

Outro aspecto relevante foi o elevado nimero de criangas que precisam usar
cadeiras de rodas para se locomover e que apresentam pouco dominio
motor/postural. Isto implica em maior sobrecarga fisica ao cuidador nas atividades
de vida diaria da crian¢ca como o banho e deslocamento.

A sobrecarga de cuidados exigidos pelo filho com deficiéncia pode ter
repercussdes negativas na saude dos pais. No caso de criancas com PC, estudos
tém indicado que além da preocupacgao com o filho os pais, em geral, percebem sua

prépria saude como insatisfatéria, com sintomas de depressao, estresse, dores
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musculares e reducao da qualldade de vida (MIRANDA, 2012 MIURA PETEAN

2012; MORETTI; MOREIRA; PEREIRA, 2012).

No que diz respeito a percepc¢do de suporte social, o Grafico 1 apresenta os
percentuais obtidos por cada participante na escala MOS-SS. Quanto mais proximo
de 100% maior o suporte social percebido.

Grafico 1 — Percentual obtido por cada participante na escala MOS-SS.

100 -
90
80 -
70
60 -
50
40 +
30
20 A
10 4
0 -

Percentual obtido no MOS-SS

Fonte: Elaborado pelos autores, 2015.

Os resultados acerca da percepgao de suporte social apontam que a maioria
dos participantes avaliou favoravelmente o apoio social que tem recebido, a média
do escore obtido na MOS-SS foi de 78, sendo que o0 escore maximo que pode ser
alcancado no instrumento é de 95, em termos percentuais isto corresponde a 82%.
De 29 participantes apenas cinco obtiveram um percentual inferior a 65%, a saber o
ID 10, ID 13, ID 18, ID 24 e ID 25, a situacdo mais critica € do participante ID 18,
pois assinalou a opgao “Nunca” ou “Raramente” para dezessete itens de um total de
dezenove.

Os itens que obtiveram uma avaliagcdo mais positiva dos participantes foram
3,4,5, 7,8 ¢e9, uma vez que a grande maioria assinalou que “Sempre” ou “Quase
sempre” conta com alguém que ama e que o faz se sentir querido (N=27); que
prepara as refeicbes caso ndo possa prepara-las (N=26); que demonstre amor e

afeto (N=26), para Ihe ouvir quando precisa falar (N=25), em quem possa confiar
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para falar dos problemas (N=23), e para ajudar nas tarefas dlarlas caso adoec;a
(N=23).
No Grafico 2 pode ser verificado a percepcdo dos participantes segundo a

funcéo do suporte social e a frequéncia na qual este apoio esta disponivel. Para isto,

”» 13

foi calculado o percentual de respostas nas opcdes “Sempre”, “Quase sempre”, “As

” “

vezes”, “Raramente” e “Nunca” para cada dimensao da MOS-SS: “Apoio Material”,
“‘Apoio Afetivo”, “Apoio Emocional”’, “Apoio Informacional” e “Interacdo Social

Positiva”.

[T ”

Gréfico 2- Percentual de respostas nas opcdes “Sempre,” “Quase sempre”, “As vezes’,

“Raramente” e “Nunca” em cada uma das dimensdes da MOS-SS.
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Fonte: Elaborado pelos autores, 2015.

Independente da dimensdo do suporte avaliado, o maior percentual de
respostas foi na opcao “Sempre”, sendo 82% no “Apoio Afetivo”, 56% no “Apoio
Material” e na “Interacdo Social Positiva", 52% no “Apoio Emocional” e 51% no
“‘Apoio Informacional”. Nota-se que todas as dimensdes foram avaliadas
positivamente. Contudo, salienta-se que o “Apoio Emocional” e o “Apoio
Informacional” obtiveram uma avaliagdo um pouco inferior as demais.

A percepcdo de suporte social parece ser um forte fator de protecdo aos
participantes, ja que a grande maioria avaliou o apoio favoravelmente. Segundo a

literatura, a satisfacdo dos pais ou cuidadores primarios com o apoio social parece
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amenizar 0s |mpactos negativos da sobrecarga de cwdado 7AcreSC|doa isso,
estudos tem indicado a percepcdo de suporte social como variavel preditiva de
qualidade de vida e bem-estar psicolégico dos mesmos (CARONA; CRESPO;
CANAVARRO, 2013; MIRANDA, 2012; OLIVEIRA; DOUNIS, 2012).

No entanto, € necessario refletir sobre os participantes que dispdem de
baixissimo suporte social, apesar deles terem sido poucos, a auséncia de apoio foi
relatada nas mais diversas situacfes apresentadas pela MOS-SS. Estes
participantes parecem carecer de apoio em todas as fun¢des do suporte social, o
que pode prejudicar significativamente o seu bem-estar fisico e psicoldgico, assim
como a interacdo com a crianca com PC. Carona et al. (2013), Miranda (2012),
Sawyer et al. (2011) advogam que o suporte social exercer um importante papel nos
processos de adaptacéo familiar que envolve o cuidado a uma crianga com PC.

A relevancia do suporte social as familias de criangcas com PC é apontada
também por Oliveira e Dounis (2012) em uma revisdo de literatura sobre as
alteracdes na dinamica familiar em decorréncia do diagnéstico de PC. Os resultados
apontaram que os cuidadores de criangas com PC que dispunham de uma rede de
apoio familiar e profissional incipiente tendiam a apresentar uma diminuicdo na
qualidade de vida, maior nivel de estresse e depressdo quando comparados com
agueles que a possuiam. Ressalta-se que mesmo abarcando uma faixa de 10 anos,
de 2000 a 2010, foram encontradas apenas 18 publicagdes nacionais que atendiam
aos critérios de selecao, indicando a pertinéncia de continuar investigando esta
tematica.

Em relacdo as funcdes do suporte social, observa-se mais uma vez uma
avaliacdo positiva, pois a resposta com o maior percentual em todas as dimensdes
foi “Sempre”, deste modo na maioria das situagdes investigadas pela MOS-SS os
participantes percebem que sempre contardo com alguém que possa lhe oferecer
auxilio. A respeito das dimensdes “Apoio Emocional” e “Apoio Informacional” que
obtiveram uma avaliagdo um pouco inferior em comparacdo as demais, Moretti,
Moreira e Pereira (2012) e Sandor, Marcon, Ferreira e Dupas (2014) encontraram

resultados semelhantes a este, pois apresentaram relatos de cuidadores de criangas
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com PC sobre o acolhlmento |nsat|sfator|o de suas quelxas em0|oa|s pouca
empatia e caréncia de informacdes/orientacdes.

A percepcao de baixo suporte social est4 entre os fatores mais associados ao
elevado estresse parental de pais de criangas com PC, assim como, a percepc¢éao de
alto suporte social esta relacionada a niveis adequados de estresse parental
(CARONA et al., 2013; MIRANDA, 2012).

5 CONSIDERACOES FINAIS

O desenvolvimento da crianca ocorre em inter-relacdo com o
desenvolvimento das pessoas que convivem intensamente com ela, particularmente
seus pais ou aqueles que exercem o papel parental. Deste modo, conhecer as
variaveis parentais € fundamental para se compreender a dinamica familiar e o
desenvolvimento infantil.

Partindo deste pressuposto, esta investigacao objetivou descrever indicadores
sociodemogréficos e de percepcédo de suporte social de cuidadores de criancas com
PC em Santarém, uma das principais cidades do Estado do Para. Foi possivel
identificar que uma parcela importante dos participantes tem baixa escolaridade,
necessitam de auxilios financeiros do governo federal, principalmente o BPC, e
cuidam de uma crianga com sérias dificuldades motoras. Em contrapartida, notou-se
um elevado suporte social tanto na escala geral da MOS-SS quanto em todas as
dimensdes em que o suporte foi avaliado, sugerindo que o apoio social é um fator de
protecdo para os participantes, com poucas excecoes.

O quadro apresentado por esta pesquisa € relevante por explicitar
caracteristicas de cuidadores e de criancas com PC que residem fora dos grandes
centros urbanos. Pesquisar individuos que vivem em cidades da regido Norte do
Brasil promove uma melhor compreenséo das familias de criangas com deficiéncia,
uma vez que resultados obtidos em outras cidades e regides podem ser inaplicaveis
a elas. Avalia-se que investigacbes semelhantes a essa podem otimizar

intervencdes e subsidiar politicas publicas que visem o empoderamento familiar,
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especialmente se ampllarem o foco para o estudo da rede social e do suporte

especifico as tarefas de cuidado.
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