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RESUMO: Este trabalho apresenta uma revisao sistematica da literatura com o objetivo
de estabelecer um panorama internacional sobre as pesquisas que investigaram o
estresse em pais de criancas com paralisia cerebral entre janeiro de 2003 e junho de
2015. Tal busca resultou em 27 estudos. Verificou-se, por meio da analise dos
resultados desses artigos que, pais de criancas com paralisia cerebral parecem
experimentar maior nivel de estresse do que pais de criangas com desenvolvimento
tipico. Isto pode estar relacionado a diminuicdo de sentimento de bem estar familiar,
devido as grandes demandas geradas pelas limitacbes em atividades por parte das
criancas (comportamento, comprometimento motor, engajamento social e outros), pela
deficiéncia de suporte, além da insatisfacdo dos pais com a comunicacao do diagnéstico
de paralisia cerebral. Finalmente a obtencédo desses dados refor¢cam o crescente interesse
da literatura em investigar o estresse parental em familias de criangas com paralisia
cerebral.
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PARENTAL STRESS AND CEREBRAL PALSY

ABSTRACT: This paper presents a systematic literature review with the aim of
establishing an international overview of the studies that investigated stress in parents of
children with cerebral palsy between January 2003 and June 2015. This search yielded
27 studies. It was found, by analyzing the results of these articles that parents of
children with cerebral palsy seem to experience higher levels of stress than parents of
typically developing children. This may be related to decreased sense of family welfare,
because of the great demands generated by the limitations in activities by children
(behavior, motor impairment, social engagement, etc.), by the support of disability, in
addition to parental dissatisfaction with communication cerebral palsy. Finally getting
those findings underscore the growing interest of literature to investigate the parental
stress in families of children with cerebral palsy.
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A paralisia cerebral (PC) apresenta-se como uma desordem ndo progressiva do cérebro em
desenvolvimento, com comprometimento motor e/ou cognitivo. Sua incidéncia mundial vem
aumentando consideravelmente em funcdo, dentre outros fatores, da sobrevivéncia de recém-
nascidos de risco devido aos avancos tecnoldgicos na area da satde (Rosenbaum, et al., 2007). O
quadro clinico de criancas com PC é variavel, podendo incluir deficiéncias visual, auditiva, motora,
de linguagem e comportamentais (Vrijmoeth, Monbaliu, Lagast, & Prinzie, 2012).

O diagnostico de PC geralmente vem acompanhado de sentimentos de insegurancas e incertezas
por parte dos pais, que precisam enfrentar a nova realidade e se desfazer do filho sonhado e
esperado. Essa drastica mudanca é capaz de gerar sentimentos de negacdo, tristeza e culpa nas
figuras parentais, que precisardo aprender a enfrentar as limitagdes de seus filhos. Tal situagéo,
segundo Freitas, Carvalho, Leite e Haase (2005), pode causar sobrecarga fisica e emocional nos
pais, desencadeando o sentimento de estresse.

O estresse pode ser entendido como um problema grave de salde publica na sociedade
contemporanea (Martins, 2006; Sampaio & Almeida, 2007), uma vez que atualmente se dispde de
pouco tempo para o estabelecimento de processos proximais geradores de desenvolvimento
(Bronfenbrenner, 1994) e protetores da salde mental. 1sso acontece porque o estresse pode causar
uma série de modificacdes psicoldgicas e biologicas no ser humano, tendendo a exacerbar a
vulnerabilidade do individuo as doengas, além de comprometer a capacidade de resolver problemas
de maneira satisfatoria. Essas modificacbes sdo uma tentativa de resposta do organismo frente as
exigéncias do corpo, dos pensamentos, dos sentimentos e do meio ambiente contemporaneo
(Barbosa & Oliveira, 2008).

A forma como o individuo responde a qualquer situacdo é determinante para a resolucao e para o
nivel de estresse, pois algumas estratégias tém se mostrado mais eficazes do que outras. Individuos
mais resistentes ao estresse parecem ter trés caracteristicas basicas em comum: abertura a
mudancas, sensacdo de estar no controle de suas vidas e envolvimento em areas que 0s motive
(Pereira & Tricoli, 2003). No entanto, a pessoa que ndo possui tais caracteristicas, pode diminuir os
efeitos negativos do estresse pela aprendizagem de estratégias ou técnicas de enfrentamento a este
(Lipp, 2001).

Em um primeiro momento, o diagnéstico de qualquer doenca crénica no filho desencadeia um
maior nivel de estresse parental, que podera diminuir ou ndo na medida em que se constroi a relacdo
familiar. Em outras palavras, o cuidado parental ao longo do tempo e o fortalecimento do afeto e da
tarefa de educar sdo fatores que possivelmente interferem na percepcdo do estresse parental. Para
Sarda, Legal e Jablonski Jr. (2004) a presenca de estresse nos pais de pessoas com deficiéncia acima
do estimado para toda a populacdo, pode estar relacionada tanto as caracteristicas de
desenvolvimento dos filhos quanto a maneira com que as figuras parentais enfrentam situacfes
relacionadas a prole.

Dessa maneira, os estudos com familias revelam que qualquer situacdo inesperada, seja o
diagnéstico de uma doenca crénica incurdvel, um acidente fatal ou o nascimento de um filho com
deficiéncia demandara ajustes psicoldgicos por parte dos membros familiares. Essas situacdes
inesperadas constituem o que a literatura denomina de transi¢cdes ndo normativas (Bronfenbrenner,
1994), isto &, imprevisiveis. Essas transicdes ndo normativas exigirdo certamente ajustes mais
radicais por parte dos pais que precisardo desenvolver habilidades de enfrentamento para adaptar-se
as novas demandas geradas pelas limitacGes da crianca (Sarda et al., 2004).

A despeito das repercussdes negativas do estresse para a pessoa que 0 experimenta, a presenca
de uma crianca com PC torna a manifestagéo do estresse mais grave uma vez que ameaca de modo
acentuado o desenvolvimento de pessoas que desde 0 seu nascimento carregam a marca de perdas
de recursos. Portanto, 0 estresse nestes pais constitui uma ameaga a possiveis conquistas que a
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crianga com PC pode efetivar ao longo do tempo. Esta consideragdo é congruente com a nogéo de
Bronfenbrenner (1994) que compreende as relaces, isto é, 0s processos proximais como o motor
do desenvolvimento, assim como realca o papel do contexto familiar afirmando que a familia € o
contexto primordial de desenvolvimento ja que é neste grupo que ocorre 0S processos proximais
mais duradouros e estaveis experenciados pela pessoa em desenvolvimento.

Com a mudanca de foco nos estudos de desenvolvimento para o ambiente familiar, seja este
tipico ou ndo, observa-se o crescimento de dados referentes ao estresse de pais de criangas com PC.
Nesse sentido, diferente de uma revisdo integrativa, que permite incluir tanto pesquisas quase-
experimentais quanto experimentais, combinando literatura tedrica e empirica, esta revisdo adotou o
método sistematico com vistas a responder uma pergunta especifica de acordo com o método
Cochrane (Joanna Briggs Institute, 2011). Desse modo, nessa revisdo, trés pesquisadores com
experiéncia no tema e de forma independente (Ercole, Melo, & Alcoforado, 2014). Consideraram
apenas 0s artigos originais e empiricos positivamente avaliados quanto ao rigor metodoldgico de
cada um deles.

Finalmente visando contribuir com as pesquisas sobre o tema, a presente pesquisa tem como
objetivo apresentar, através de uma revisdo sistematica, um panorama internacional sobre o0s
estudos que investigaram o estresse em pais de criancas com paralisia cerebral e descrever seus
principais achados.

METODO

A presente revisdo sistematica inspirou-se nas diretrizes da Medicina Baseada em Evidéncias, a
partir das orientacdes da Colaboracdo Cochrane (Joanna Briggs Institute, 2011). Dessa forma, o
método foi operacionalizado em cinco etapas: (a) formulagdo da pergunta/problema; (b) localizacéo
e selecdo dos estudos; (c) avaliacdo critica dos estudos; (d) coleta de dados nos artigos — variaveis a
serem estudadas; (e) andlise e apresentacdo dos dados.

A questdo exploratdria de investigacdo (etapa a) e definicdo dos critérios de selecdo dos estudos
foram estabelecidos segundo a adaptacdo da mnemonica PICO (Participantes ou Populacdo -
Population [P]; Intervencdes — Intervention, [I]; Comparacdo — Comparator, caso exista [C];
Resultados — Outcomes [O] (Joanna Briggsinstitute, 2011, p. 13) para a PVO (Participantes,
situacdo problema, contexto- Population [P]; variaveis do estudo [V] e Resultados esperados —
Outcomes [O]), que gerou a seguinte pergunta: “Qual o panorama internacional dos estudos sobre
estresse parental em pais de criancas com paralisia cerebral?”. Tal adaptagdo segundo Biruel e Pinto
(2011) acontece quando os estudos possuem perguntas exploratorias, que objetivam gerar hipdteses
e ndo obrigatoriamente testar intervencgdes especificas.

Com acrénico PVO foi possivel selecionar os termos de busca, que envolveram a definicdo de
alguns descritores relacionados a tematica estudada e que foram escolhidos por meio de consulta
aos Descritores em Ciéncias da Saude (DECS). Os termos de busca sdo: “parental stress” e
“cerebral palsy”. Em seguida foi estruturada a estratégia de busca aplicando-se os operadores
“booleanos” para cada um dos trés componentes da escala PVO, como segue: (P) AND (V) AND
(O). Assim seguiu-se a seguinte estratégia: parental stress AND (“cerebral palsy” OR “Little
Disease” OR “SpasticDiplegia” OR “DiplegicInfantile Cerebral Palsy” OR “Monoplegic Cerebral
Palsy” OR “Quadriplegicinfantile Cerebral Palsy”).

O delineamento da pesquisa foi pré-determinado pelos critérios de inclusdo: estar completo e
disponivel; artigos publicados entre janeiro de 2003 e junho de 2015; artigos em lingua inglesa; ter
sido revisado por pares e ter como foco a avaliagdo do estresse parental em pais de criangas com
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paralisia cerebral. Todos os achados que ndo obedeceram aos critérios de inclusdo mencionados
foram excluidos.

A estratégia de busca foi aplicada nas bases de dados MEDLINE/PubMed, Wiley Online
Library, Scopus e Psychinfo durante os meses de julho e agosto de 2015. Tal procedimento
permitiu a obteng&o inicial de 1034 artigos, dos quais foram considerados apenas 0s estudos
revisados por pares, resultando em 499 artigos, que foram submetidos a avaliacéo critica (etapa c)
dos estudos (testes de relevancia I e II).

A analise critica foi realizada por meio dos testes de relevancia | e 1l. O teste de relevancia |
(Azevedo, 2010) foi aplicado por um avaliador aos resumos dos 499 artigos encontrados. Esse
procedimento foi realizado com o objetivo de responder positiva ou negativamente aos seguintes
questionamentos: O estudo estd adequado ao tema investigado? Foi publicado no periodo
estipulado? E um estudo que envolve pais de criangas com paralisia cerebral? Foi publicado no
idioma indicado na proposta da pesquisa? Tem acesso livre a pesquisadores?

A aplicacdo do Teste de relevancia I excluiu 473 artigos, sendo que seis (1,3%) foram excluidos
por se tratar de revisdo sistematica ou de literatura, 78 (16,5%) ndo estudavam o estresse em pais de
criangas com PC, 71 (15,0%) tratavam de estudos com familias, porém sem estresse, 160 (33,8%)
realizaram estudos de criangas com doencas cronicas nao especificadas ou outras doencas infantis e
158 (33,4%) realizaram estudos com criangas com atraso do desenvolvimento e outros temas como:
prematuridade/neonatalidade, gemelaridade, adocéo, etc.

Desse modo, o teste de relevancia | permitiu selecionar 27 artigos que foram submetidos ao teste
de relevancia Il (Azevedo, 2010). O teste de relevancia Il foi aplicado por dois juizes com
conhecimento na area que avaliaram com base na leitura dos artigos as seguintes perguntas: O
problema estd claro? O método esta claro e é suficiente para atingir os objetivos? Os resultados
estdo descritos em acordo com a metodologia proposta? Apds a aplicagdo do Teste de Relevancia Il
foi verificado o indice de confiabilidade entre os pesquisadores a partir do seguinte calculo:

IC =A x 100/A+D

A férmula acima possui a seguinte legenda: IC = indice de concordancia; A = concordancia; D =
discordancia. Esta técnica de triangulacdo de pesquisadores tem como objetivo aumentar a
probabilidade de que os resultados de um estudo sejam confidveis, sendo aceitavel IC acima de 80%
(Pereira, 2006). Nessa revisdo o indice de concordancia foi superior a 90%, o que permitiu que 0s
27 artigos fossem considerados validos para anélise.

Finalmente apds a aplicacdo dos testes de relevancia iniciou-se a coleta dos dados nos artigos
(etapa d) para a determinacdo das variaveis a serem estudadas obtidas por meio dos resultados dos
artigos. Em seguida procedeu-se com a andlise dos dados (etapa f) utilizando-se os seguintes
programas: (a) Microsoft Excel® para a tabulacdo dos dados coletados e analise de frequéncias
absolutas e relativas das caracteristicas dos artigos revisados e (b) Nvivo 10® para identificacdo das
variaveis investigadas.

RESULTADOS

Primeiramente foi realizada a caracterizagdo inicial dos artigos revisados, e em seguida
procedeu-se com a analise dos resultados apresentadas em categorias tematicas.

Caracterizacao dos Artigos da Revisdo Sistematica

Todos os artigos que fizeram parte desta revisdo foram publicados em lingua inglesa, sendo que
das 27 pesquisas revisadas 14 (51,9%) foram realizadas em paises da Europa (Escocia, Reino
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Unido, Inglaterra, Belgica Suécia, Irlanda, Franga, Dinamarca, Italia, Holanda, Alemanha,
Noruega), cinco (18,5%) no Canada, quatro (14,8%) nos EUA, dois (7,4%) em Taiwan, um (3,7%)
na Australia e um (3,7%) no Brasil. Sobre o0 ano da publicacdo, observou-se que entre 2003 e 2006
foram encontrados cinco (18,5%) estudos, entre 2007 e 2009 foram 12 (44,5%) e entre 2010 e junho
de 2015 registraram-se dez (37,0%) pesquisas.

Quanto a forma de abordagem dos problemas de pesquisas, 25 foram quantitativas e duas
qualitativas. Os dois estudos qualitativos utilizaram entrevistas semi-estruturadas. Nos estudos
quantitativos, dentre os instrumentos mais utilizados, destaca-se o indice de Estresse parental versio
reduzida (PSI S/F) encontrado em 17 (63,0%) das 27 pesquisas e a Escala de classificacdo da
funcdo motora grossa (GMFCS) presente em oito (29,6%) dos 27 estudos.

A andlise dos instrumentos permitiu observar que as pesquisas sobre o estresse focaram tanto nos
pais quanto nas criangcas com PC. Os estudos que enfatizaram os aspectos parentais avaliaram o
estresse nessa populacdo, por meio dos seguintes instrumentos: PSI S/F, Life stressorsand social
resourcesinventory (LISRES), QuestionnaireonResourcesand Stress Friedrich short form,
Perceived Stress Scales (PSS10) relacionando-o a diversas variaveis como: suporte:
GrandparentSupport Index (GSI); locus de controle: Parental LocusofControlScale (PLOC);
autoridade: Parental AuthorityQuestionnaire; auto estima: The Rosenberg Self-EsteemScale e
satisfagdo: Satisfactionwith Life Scale (SWLS).

As pesquisas que se concentraram nos aspectos sobre as criangcas com PC utilizaram
instrumentos avaliativos do estresse nos pais (PSI S/F, Life stressorsand social resourcesinventory
(LISRES), QuestionnaireonResourcesand Stress Friedrich short form, Perceived Stress Scales
(PSS10)) relacionado-os as seguintes tematicas: qualidade de vida dos filhos: Cerebral
PalsyQualityof Life Questionnaire for Children (CP QOL-Child), PediatricQualityof Life Inventory
(PedsQL); comportamento: VinelandAdaptiveBehaviorScales (VABS), ChildBehaviorChecklist
(CBCL), Behavior Rating InventoryofExecutiveFunctioning(BRIEF); comprometimento motor da
crianca com PC: Escala de funcéo motora grossa (GMFM),
PediatricEvaluationofDisabilitylnventory (PEDI), Pediatric Motor Activity Log (PMAL);
capacidades e dificuldades da crianca com PC: StrengthsandDifficultiesQuestionnaire (SDQ);
envolvimento e atividades de lazer das criancas com PC:
Children’sAssessmentofParticipationandEnjoyment (CAPE) e disturbio do sono na criangca com PC:
SleepDisturbanceScale (SDSC).

Anélise das Categorias Tematicas Geradas

Apds a caracterizacdo inicial, procedeu-se as seguintes etapas para a identificacdo das variaveis
investigadas nos resultados dos estudos revisados: (a) organizacdo e gerenciamento das fontes de
dados no Nvivo 10®; (b) codificagdo das fontes; (c) visualizacdo dos resultados de codificagéo.

Buscou-se identificar e sistematizar as variaveis exploradas pelos pesquisadores nos resultados
do estudo do estresse parental em pais de criangas com PC, as quais foram inicialmente traduzidas e
inseridas no Nvivo 10®. Apos a organizacdo das fontes de informacdo (etapa a) realizou-se a
codificacdo das fontes (etapa b) por meio da identificacdo de “Nodes” ou “Nos”. Os nds sdo
estruturas para armazenamento de informacdo codificada e podem apresentar diferentes
significados. Assim, neste estudo, por se tratar de uma andlise de contetdo, 0s nds assumiram a
funcdo de categorias para identificar quais variaveis foram exploradas pelos estudos (Figura 1). A
classificacdo dos nds é importante, pois reuni informagdes descritivas sobre as fontes de dados em
analise (Lage, 2011; Mozzato&Grzybovski, 2011).
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Figura 1.
Modelo exploratério das variaveis dos resultados dos artigos investigados com identificacdo dos nés com o
maior nimero de variaveis.

A Figura 1 demonstra como os nos foram organizados no software Nvivo 10, indicando n6s do
tipo “Tree Node”, pois apresenta um nd central e outros nds principais hierarquicamente
dependentes, em que cada né esta representado pelo icone em formato de esfera préximo ao rétulo
do componente com identificacdo da forca da varidvel através do espessamento da linha. Vale
ressaltar que as categorias ndo foram pré-definidas, mas emergiram da analise de contetdo realizada
nos resultados dos artigos investigados. Sendo assim neste estudo foi criado o no6 central: “estresse
parental e paralisia cerebral”, por ser o tema da investigacdo, ligado aos demais nos:artigo
metodoldgico (1 variavel), aspectos relativos aos pais (5 varidveis), aspectos relativos as criancas
com PC (9 variaveis), caracteristica da familia (1 variavel), diagnostico (1 variavel), suporte (1
variavel), qualidade de vida (1 variavel), intervencdo (5 variaveis) e programa de apoio (1 variavel).
Ressalta-se que as variaveis ndo sdo exclusivas de um Gnico artigo, isso quer dizer que um mesmo
estudo pode informar um ou mais componentes.

Apos a codificacdo das fontes realizou-se andlise de cluster para visualizar os dados (etapa c) e
avaliar uma possivel organizagdo das variaveis em grupos de “Noés” a partir de categorias centrais
(nds principais) que emergiram na andlise dos resultados. Para tanto utilizou-se a técnica de analise
de cluster por valor atribuido do software Nvivo 10, com coeficiente Jaccard (considera dados
binarios, onde entende-se que: 1= presenca; 0 = auséncia) que agrupa elementos por similaridade de
caracteristicas, na qual buscou-se atribuir categorias (atributos) as variaveis encontradas nos artigos
revisados, as quais formaram os nos principais apresentados no Modelo Exploratorio (Figura 1).
Sendo assim, as variaveis estudadas foram agrupadas considerando os atributos inseridos no
programa, o que gerou a formacao de nove grupos: (a) programa de apoio, (b) qualidade de vida, (c)
caracteristica da familia, (d) artigo metodoldgico, (e) aspectos relativos aos pais, (f) intervencéo, (g)
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aspectos relativos as criangas com PC, (h) suporte e (i) diagnostico (Figura 2). Estes grupos serdo
descritos de acordo com a estrutura da figura construida pelo programa.

> Programa de apoio

— Massagem
Percepao parental da quakidade de vida dos fihos comPC —> ~ Qualidade de vida
Presenca de imaos 5  Caracteristica da familia
Validaz;éo > Artigo metodolégico
Competéncia parental
Locus de controle parental
Sobrecarga parental s Aspectos relativos aos pais
Autondade parental
Caracteristicas dos pais
2 —
Gastrostomia
Reabilitagéo
Terapia de restrigao o= Intervencio
= Cirurgia dos filhos
Fonoadiologia —
i Aspectos relativos a crianca
{ sener = com PC
— Apoio das avds 5  Suporte

e Comunicaq30 do diagndstico > Diagnéstico

Figura 2.
Dendograma: agrupamentos por valor atribuido nas variaveis dos resultados dos artigos investigados.

Programa de apoio

Este grupo e formado pela variavel massagem. Em 2007, Barlow, Powell e Cheshire avaliaram a
eficacia de um programa de treinamento e apoio projetado para 70 pais de criangas com paralisia
cerebral. O programa consistia em oferecer aos pais as habilidades basicas de massagem que
podiam ajudar no cuidado de seus filhos em casa. Os resultados deste estudo mostraram que todos
0s pais notaram uma série de mudangas em sua crianga durante o treino. No entanto, dois pais ndo
tinham certeza se essas mudancas foram devido a massagem ou outros tratamentos simultaneos.
Porém foi relatado melhoria no funcionamento do sistema gastrointestinal, do sistema musculo-
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esquelético (crescimento fisico e mobilidade), na respiracéo e circulagdo e melhor aceitabilidade de
alimentacéo pela criangca. No que diz respeito aos pais, comparacfes ao longo do tempo revelaram
melhorias estatisticamente significativas em ansiedade e humor, estresse, auto-eficacia e satisfacdo
dos pais com a vida. As entrevistas revelaram que os pais valorizaram ter uma nova habilidade,
sentindo-se mais calmos, influenciando de forma positiva o bem-estar e a funcionalidade das
criangas.

Em 2008, Barlow, Powell, Gilchrist e Fotiadou avaliaram a eficicia de um programa de
treinamento e apoio para pais de criangas com deficiéncia. Assim como no estudo de 2007, esta
pesquisa objetivou ensinar técnicas basicas de massagem aos pais. Participaram deste programa o
total de 188 pais, sendo divididos em dois grupos: 95 pais foram treinados por terapeutas
devidamente qualificados para fazer massagem em oito sessdes semanais, cada uma com duracao de
uma hora, enquanto 93 pais receberam o0 treinamento somente ap0s 0s quatro meses de
acompanhamento. Os resultados apontaram que os pais treinados desde o principio acharam a
experiéncia positiva, porque puderam passar mais tempo com seus filhos em casa. Além disso o
aprendizado da nova habilidade foi capaz de melhorar a auto-eficacia parental e o bem-estar
psicossocial das criangas.

Qualidade de vida

Este grupo foi composto pela variavel percepcéo parental da qualidade de vida dos filhos com
PC. O relato sobre qualidade de vida foi estudada por White-Koning e colaboradores (2007) em
500 criangas com paralisia cerebral com idade entre oito e 12 anos. Eles investigaram se o estresse
parental influenciava na percepgdo dos pais sobre a qualidade de vida das criangas. Os dados
indicaram que o alto nivel de estresse nos pais altera negativamente sua percep¢do quanto a
qualidade de vida de seus filhos. Estes dados foram confirmados por Arnaud e colaboradores (2007)
que ao relacionarem a qualidade de vida de 500 criancas com gravidade da deficiéncia, fatores
socioeconémicos e estresse parental identificaram forte associacdo entre a severidade da disfuncéo
motora e intelectual com o relato de baixa qualidade de vida pelos pais e fraca relagdo com 0s
determinantes socioeconémicos.

A qualidade de vida foi investigada por Davis, Mackinnon e Waters (2011) que examinaram a
relacdo entre esta varidvel e o sofrimento psicossocial parental relatado por 201 cuidadores
primarios de criancas com paralisia cerebral com idade entre quatro e 12 anos. Os autores
verificaram que a angustia dos pais foi negativamente correlacionada com o relato parental de
qualidade de vida das criancas, ou seja, quanto menor a qualidade de vida maior a angustia parental.

Wiley e Renk (2007) verificaram as relagdes entre qualidade de vida, caracteristicas funcionais e
comportamentais de criancas com paralisia cerebral com sintomas psicoldgicos e caracteristicas
parentais. Os resultados identificaram associa¢do entre os niveis de estresse experimentados pelos
pais com 0s seus niveis de depressdo e ansiedade que por sua vez foram relacionados de modo
significativo com a qualidade de vida dos filhos.

Caracteristica da familia

Este grupo é formado pela varidvel presenca de irmaos.Voorman, Dallmeijeri, van Eck,
Schuengel e Becheri (2009) realizaram uma pesquisa longitudinal com 110 criancas com paralisia
cerebral com o objetivo de descrever os fatores ambientais, isto é, o impacto da presenca de irmaos
no grupo familiar. As analises mostraram que a presenca de irmaos pode funcionar como fator de
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protecdo uma vez que fornece estimulacdo adicional para fungdes comunicativas em situagdes
cotidianas para a crian¢a com PC.

Artigo metodoldgico

Este grupo foi formado pela varidvel validacdo presente em apenas um estudo desta revisao.
Benzies e colaboradores (2011) realizaram um estudo com o objetivo de avaliara estrutura de dois
instrumentos: Indice de moral parental (PMI) e Impacto familiar da crianca deficiente (FICD). Para
tanto, os autores, analisaram a consisténcia interna, estabilidade temporal, e as validades
convergente (relacdo positiva da escala avaliada com outras medidas de um mesmo construto) e
discriminante (avalia em que grau a medida em questdo ndo esta relacionada com outras das quais
deveria se diferenciar). Os resultados deste estudo sugerem que estes instrumentos sdo de forca
psicométrica aceitdvel. As duas medidas mostraram alta consisténcia interna (Alfa de Cronbach) e
estabilidade temporal (teste-reteste), porque ap6s um ano, os dois instrumentos, PMI e FICD, foram
capazes de prever em conjunto sintomas depressivos, estresse parental e outros. Isto sugere que
estas medidas sdo aceitaveis para maes ao fornecer informagGes sobre a sua situacdo pessoal e
familiar no contexto da deficiéncia. Vale ressaltar que o PMI apresentou uma grande correlacdo
positiva com o PWI (indice de bem-estar pessoal), por isso fez a maior contribui¢do para a variancia
explicada nos sintomas depressivos maternos. Enquanto o FICD foi correlacionado com as medidas
de estresse parental (PSI- indice de estresse parental), por isso contribuiu para a variancia explicada
em estresse parental.

Aspectos relativos aos pais

Este grupo reuniu as seguintes varidveis: competéncia parental, lécus de controle parental,
sobrecarga parental, autoridade parental e caracteristicas dos pais, que foram encontradas em cinco
estudos.

Mol, Monbaliu, Ven, Vergote e Prinzie (2012) investigaram se a variavel sensacdo de
competéncia parental mediava a relacdo entre personalidade e sobrecarga dos 82 pais de criangas
usuarios e ndo usuarios de odrtese noturna. Seus dados revelaram que o sentimento de pouca
competéncia estava mais frequentemente presente em pais que apresentavam maior sobrecarga na
execucdo das tarefas parentais.

O papel do l6cus de controle parental foi investigado por Lloyd e Hastings (2009) que tiveram
por objetivo relacionar o locus de controle parental com o bem estar psicologico de 91 mées de
criancas com alteracdo de desenvolvimento. Os resultados revelaram uma relacdo entre as variaveis
analisadas. As mées que sentem que séo incapazes de controlar o comportamento de seus filhos e
que as demandas da crianga dominam suas vidas, relatam mais depresséo, estresse e menos auto-
eficacia no seu papel parental. Assim, o locus de controle parental € uma constru¢do que pode
explicar a variacdo no bem-estar dos pais em familias de criangas com problemas de
desenvolvimento.

Além de investigarem a sensacdo de competéncia parental, Mol e colaboradores (2012) também
pesquisaram a relacdo entre sobrecarga e personalidade de 82 pais de criangas com paralisia
cerebral. Estes participantes foram organizados em dois grupos, sendo 55 pais de criangas usuarias
de drteses noturna e 27 ndo. O uso de Orteses pela crianca enquanto dorme pode gerar desconforto
ndo apenas na crianga, mas também no cuidador principal cujo sono pode sofrer interferéncia do
incomodo causado pela Ortese na crianca. De acordo com os dados, pais extrovertidos e
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emocionalmente estaveis experimentavam menor sobrecarga, enquanto pais introvertidos se sentiam
mais sobrecarregados com o uso de oOrtese noturna pelos filhos.

A autoridade de pais de criangas com deficiéncias de desenvolvimento foi investigada por
Woolfson e Grant (2005). Seus dados revelaram que o estilo pode moderar o efeito do estresse
parental, provavelmente porque para pais de criancas com deficiéncias de desenvolvimento é
desafiador impor autoridade uma vez que se trata de filhos que apresentam incapacidades derivadas
do comprometimento. Além deste aspecto, deve-se considerar que o exercicio da autoridade
demanda aos pais um gasto maior de energia e tempo.

A idade e o nivel educacional dos pais ndo foi associado com o estresse parental no estudo de
Wang e Jong (2004). Estes dados foram gerados a partir da caracterizacdo e avaliacdo do estresse de
63 pais de criancas com paralisia cerebral e 40 de criangas com desenvolvimento tipico. Para tanto
utilizaram a versdo chinesa do indice de estresse parental (PSI). Ja o estudo de Ribeiro, Sousa,
Vandenbergue e Porto (2014) mostrou que maes sem trabalho remunerado tem mais chances de ser
estressadas.

Intervencéo

Este grupo é composto pelas varidveis: gastrostomia, reabilitacdo, terapia de restri¢éo, cirurgia
dos filhos e fonoaudiologia. As repercussdes da gastrostomia na vida de pais de criangas com
paralisia cerebral foi investigada por Craig e Scambler (2006) por meio de uma entrevista
qualitativa com 22 maes que frequentavam um centro de referéncia de atendimento pediatrico em
Londres. Os resultados revelaram que as mées que alimentavam seus filhos, tanto por sonda
orogastrica como por tubo gastrico, estavam em conflito com as expectativas normativas de ser uma
boa mée e a idealizacdo de uma crianga independente, entretanto a alimentacdo por meio da
gastrostomia mostrou-se vantajosa em detrimento da sonda nasogastrica porque deixou a face da
crianca livre e por isso despertava menos atencdo das pessoas quando mae e filho estavam fora de
casa.

A data de inicio da reabilitacdo foi relacionada com o nivel de estresse por Wang e Jong (2004).
Seus dados demonstraram que a pontuacao de estresse parental era negativamente correlacionada a
idade da crianca durante o inicio da reabilitacdo e freqliéncia destas intervencdes. Em acordo com
Wang e Jong, Majnemer e colaboradores (2008) enfatiza que 0 acesso aos servicos de reabilitagdo
em idade escolar é importante no reforco da autonomia funcional pois contribui com o
desenvolvimento das funcdes das méaos, comunicacéo e desenvolvimento social.

A terapia de restricdo que consiste na contencdo da mao menos afetada, foi investigada por Lin e
colaboradores (2011) com o objetivo de avaliar as diferencas de desempenho motor unilateral e
bilateral, funcdes diarias e qualidade de vida e bem-estar dos pais de criancas com paralisia
cerebral. Para alcancar este objetivo, os autores organizaram a pesquisa com dois grupos, sendo um
controle e outro experimental. Os testes foram administrados antes, imediatamente ap0s a terapia e
seis meses apds a intervencdo de gquatro semanas. O grupo experimental realizou o tratamento com
énfase no brago mais afetado, baseado nos principios do Shaping (treinamento no qual objetivo
comportamental € abordado em pequenos passos) e da tarefa repetitiva (tarefas funcionais continuas
por um periodo de tempo especifico). As criancas do grupo controle realizavam atividades
funcionais unilaterais ou bilaterais por meio de atividades funcionais orientadas, técnicas de
tratamento de neurodesenvolvimento e aprendizagem motora. Quando nédo estavam nas sessoes de
terapia, os participantes de ambos os grupos foram obrigados a usar uma bandagem elastica menor
em sua mao afetada e pulso por 3, 4-5 h por dia durante quatro semanas. Os participantes eram
incentivados a realizar exercicios ou atividades diarias (por exemplo, agarrar), sob a supervisao dos
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pais. Os pais documentavam as horas de retencdo fora da terapia em registros diarios. Como
resultado verificou-se que o grupo de restricdo melhorou mais do que o grupo controle no pos-
tratamento.

Com o objetivo de descrever as experiéncias de nove pais de criancas com paralisia cerebral
durante ou apds a recuperacdo de um procedimento cirurgico realizado na crianga, Iversen, Graue e
Clare (2009) identificaram sentimentos de impoténcia e vulnerabilidade nos pais. A justificativa
dada pelos participantes se remete a impossibilidade dos filhos em expressar suas angustias, assim
como relatam seu temor das consequéncias da cirurgia.

Os efeitos da intervencdo fonoaudiologica foi relacionado com o estresse de pais de criangas
com dificuldades significativas por Smith, Romski, Sevcik, Adamson e Bakeman (2011). Os dados
revelaram que a percepcao dos pais referente a gravidade do déficit de comunicacdo dos seus filhos
mediava parcialmente o nivel de estresse percebido. Pais de criangas que tiveram melhor linguagem
expressiva no inicio da intervencéo percebiam a dificuldade de comunicagdo de seus filhos como
menos grave, apresentando menos estresse apos a intervencdo de linguagem.

Aspectos relativos a crianga com PC

Este grupo foi formado pelas variaveis disturbio do sono, dor na criangca com PC, envolvimento
nas atividades de lazer, funcionamento social e de comunicacdo, género da criangca com PC, idade
da crianca com PC, problemas de comportamento, caracteristicas das criancas, deficiéncia
intelectual e comprometimento motor, encontradas em 12 estudos.

O disturbio do sono foi investigado por Mol e colaboradores (2012) relacionando-0 ao uso de
ortese noturna em 82 criancas com paralisia cerebral. As criancas foram divididas em dois grupos:
55 que usavam Ortese (dispositivo que auxilia uma funcéo do corpo) noturna e 27 que ndo usavam.
Como resultado ndo houve diferenca estatisticamente significativa na presenca de distdrbios do
sono entre criangas usando e ndo usando Orteses noturna.

A dor da crianca relatada pelos pais foi investigada por Tervo,Symons, Stout e Novacheck
(2006). Seus dados revelaram que a dor em criangas com paralisia cerebral estd frequentemente
associada a atividades de vida diaria e sociais. Parkes, Cavalares, Marcelli, Fanco e Colvers (2011)
também confirmaram esta informacdo ao encontrarem niveis maiores de estresse em pais de
criangas que sentiam dor.

Com o objetivo de caracterizar o envolvimento das criangas com paralisia cerebral em atividades
de lazer, Majnemer e colaboradores (2008) realizaram um estudo com 95 criangas. Os autores
verificaram que as criancas com paralisia cerebral participaram de atividades recreativas ha maioria
das vezes, todavia, ao comparéa-las com criancas tipicas, a intensidade de envolvimento em
atividades de lazer foi menor, mas foi semelhante aquela encontrada em criancas com deficiéncia
neurolégica. Ao mesmo tempo em que se observou que os filhos de pais com altos niveis de
estresse, eram menos propensos a desfrutar da maioria dos tipos de atividades de lazer.

O desenvolvimento social foi objeto da pesquisa de Voorman e colaboradores (2009) que
descreveu longitudinalmente o comportamento social e a comunica¢do de 110 criangas com
paralisia cerebral durante trés anos. Seus dados foram comparados com o curso normativo e com as
caracteristicas da doenca. Os resultados mostraram que o funcionamento social se desenvolve mais
lentamente em criangas com PC do que em criancas na populacdo em geral. Esta lentificagédo do
desenvolvimento foi relacionada com as caracteristicas da PC, pois as criangas categorizadas com
maior comprometimento motor (forma mais grave de PC) apresentaram maiores dificuldades de
comunicagéo.
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O género das criancas com PC foi investigado por Tervo (2006) que considerou esta variavel
como um fator de risco para a presenca da dor em criangcas com paralisia cerebral, uma vez que as
meninas experimentaram mais dor do que os meninos. No estudo de Sipal, Schuengel, Voorman,
van Eck e Becher (2009), os meninos com paralisia cerebral apresentam maiores problemas de
externalizacdo do que as meninas. Enquanto para Vrijmoeth e colaboradores (2012) os meninos e
meninas ndo apresentam diferentes niveis ou tipos diferentes de problemas comportamentais.
Nesses dois ultimos estudos foram encontrados correlacBes positivas entre problemas de
comportamento e niveis elevados de estresse parental.

A idade de criancas com paralisia cerebral foi investigada por Wang e Jong (2004)
correlacionando-a com o estresse parental. Os dados sugerem que pais de criangas com paralisia
cerebral mais novas apresentam mais estresse do que pais de criangas mais velhas, uma vez que
experimentam demandas mais dificeis de cuidado a crianca. Ja Sipal e colaboradores (2009)
demonstram que ndo houve associacdo significativa entre a idade e a internalizagéo e externalizacéo
de comportamentos problemas nas criangas com PC. Enquanto Vrijmoeth e colaboradores (2012)
verificaram que criangas mais velhas com deficiéncia intelectual e motora tiveram menos problemas
de comportamento, em particular menos comportamento egocéntrico, distirbio de comunicagédo e
ansiedade.

O problema de comunicacdo na crianca com PC foi associado por Parkes,et al. (2011) a altos
niveis de estresse parental. Os pesquisadores coletaram seus dados com 818 pais de criancas com
paralisia cerebral. J& Brossard-Racine e colaboradores (2012) ao investigarem os problemas de
comportamento de criangas com PC verificaram que problemas de comportamento como sintomas
emocionais, habilidades sociais e hiperatividade estdo mais presentes em criangas com PC em
comparagao com criangas com desenvolvimento tipico e que os pais de criancas com dificuldades
comportamentais parecem estar em maior risco de estresse.

A pesquisa de Sipal e colaboradores (2009) encontrou uma correlacdo positiva entre 0s
problemas de comportamento das criancas com paralisia cerebral e a gravidade do
comprometimento, Contrariando esta evidéncia, Tervo (2011) considera que 0s problemas
comportamentais estdo mais associados a expressdo emocional, do que com a gravidade de criancas
com PC. Nesta direcdo, Vrijmoeth e colaboradores (2012) revelaram associacdo significativa dos
tracos ndo adaptativos da personalidade de criangas com PC com problemas de comportamento. Ja
Ketelaar, Volman, Gorter e Vermeer (2008) destacaram queproblemas de comportamento na
crianga com PC contribuem para o estresse parental.

As caracteristicas das criancas foram investigadas por Woolfson e Grant (2005) que comparou 0s
niveis de estresse de pais de criancas com e sem desenvolvimento tipico. Seus dados evidenciaram
que o exercicio da parentalidade de criancas com deficiéncias ¢ de fato mais estressante e
problematico do que em pais de criancas com desenvolvimento tipico. Nesta mesma direcdao, Wang
e Jong (2004) também compararam o estresse de 63 pais de criangas com paralisia cerebral e 40 de
criancas com desenvolvimento tipico. Eles identificaram niveis mais altos de estresse em pais de
criangas com paralisia cerebral.

A deficiéncia intelectual e o comprometimento motor (paralisia cerebral, espinha bifida, entre
outros) foram relacionados com a presenca de estresse e conflito conjugais por Vrijmoeth e
colaboradores (2012). O relato de 101 pais de filhos com deficiéncia intelectual revelou que a
presenca de comportamentos hiperativos e desatentos em criangcas com deficiéncia intelectual e
comprometimento motor foram associados com elevado indice de estresse parental.

WWW.Sp-sp.pt 445



ESTRESSE PARENTAL E PARALISIA CEREBRAL

Suporte

Este grupo foi composto pela varidvel apoio das avés.Trute, Worthington e Hiebert-Murphy
(2008) verificaram que a presenca de apoio das avos maternas € um importante preditor de estresse
parental para as maes. No entanto, os dados sugerem que este apoio é temporario ndo sendo capaz
de prevenir o estresse ao longo do tempo para os pais. A despeito deste aspecto, o0s autores
consideram que o apoio das avés € importante no enfrentamento do estresse pelos pais de criangas
com alteracGes do desenvolvimento.

Diagnostico

Este grupo é formada pela variavel: comunicacdo do diagnostico. Com o objetivo de relatar os
detalhes do processo de comunicacdo de um diagnéstico de paralisia cerebral. Dagenais e
colaboradores (2006) revelou que o conteudo da informacdo transmitida aos pais durante a
comunicacdo do diagnoéstico (definicdo da paralisia cerebral, causas provaveis, expectativas de
futuro, necessidade de servigos de reabilitacdo) é determinante para a satisfacdo dos pais. Os autores
sugerem que a comunicacdo adequada do diagndstico pode gerar melhores mecanismos de
enfrentamento parental a longo prazo.

DISCUSSAO

Esta revisdo sistematica representa um auxilio a pesquisadores do estresse de familias de
criangas com PC, na medida em que apresenta um panorama das publicacGes dessa tematica nos
ultimos dez anos.

Foram investigadas as possiveis associac@es entre 0s estudos por meio das relagdes entre as
varidveis categoricas dos resultados dos artigos, o que permitiu visualizar a familia, contexto
primordial de desenvolvimento (Bronfenbrenner, 1994). No entanto, vale destacar que dependendo
de algumas caracteristicas ,a familia pode funcionar ndo como um contexto gerador de
desenvolvimento, mas acentuar as perdas ja existentes como por exemplo aquelas geradas pela
paralisia cerebral em uma crianca.

Dessa forma os dados aqui obtidos indicam um caminho promissor para o estabelecimento de
um panorama internacional dos estudos sobre estresse parental, porque segundo Glat (1996), o
papel da familia na integracdo da pessoa com deficiéncia poucas vezes recebe nas pesquisas e
discussbes cientificas ou clinicas o destaque que deveria. A autora atribui este fato ao grande
ntmero de trabalhos direcionados ao individuo com deficiéncia e poucos voltados para a familia na
qual ele esta inserido. Por isso a intervencdo precoce no ambito familiar sera imprescindivel no
desenvolvimento adaptativo desta familia. Em especial quando se trata de familias de criangas com
paralisia cerebral.

A literatura de familia entende que os pais constituem o subsistema que estrutura o
funcionamento do grupo familiar como um todo, dai a preocupacdo com a satde mental das figuras
parentais, pois 0 bom ou o mal funcionamento destes repercurtird de modo acentuado na vida das
geracOGes mais jovens (Schenker & Minayo, 2003) especialmente daqueles que mantém com seus
pais uma relacdo de dependéncia extrema, como as criancas com PC. Portanto, pesquisas sobre o
estresse parental diante da presenca de uma crianca com paralisia cerebral revelam aspectos
familiares que precisam receber atencdo por parte ndo apenas dos pesquisadores, mas
principalmente das politicas de assisténcia. A sociedade em geral deve olhar para as familias de
criancas com deficiéncia como grupos que também necessitam de cuidados, é necessario cuidar de
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quem cuida. E a atencdo a estas familias que capacitard os pais a cuidarem daqueles que muito
precisam deles, isto &, seus filhos e de modo especial, seus filhos com deficiéncia.

O presente estudo contribuiu tanto para a caracterizacdo das publicagdes sobre o tema
investigado ao revelar, por exemplo, os principais instrumentos psicométricos utilizados, quanto
para o reconhecimento de que o0s aspectos relativos aos pais e as criancas com PC, dentre outros,
interferem sobremaneira na manifestacdo de estresse na populacédo parental estudada.

Entretanto, ressalta-se que a presente revisdo sistematica limitou-se a apenas uma base de dados
e considerou somente os artigos em lingua inglesa, por isso sugerem-se futuras pesquisas que
considerem outras bases de dados e em outros idiomas.

Portanto, os achados dessa revisdo demonstram o interesse das pesquisas com familias de
criancas com PC e sugerem a necessidade de ampliar os estudos para uma melhor compreenséo
sobre a repercussdo do estresse parental no ambiente familiar. Recomenda-se, por exemplo,
investigar a relacdo do estresse parental com as seguintes variaveis: comunicagdo do diagndstico de
PC, grau de funcionalidade da crianga, dados sociodemogréficos da familia, rede de suporte social,
enfrentamento, resiliéncia parental e outros temas.
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