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. RESUMO

A paralisia Cerebral (PC) é uma condicao ndo progressiva e ndo curavel que acomete
0 sistema nervoso em formacéo e pode deixar graves sequelas. O tratamento deve ser
direcionado a ampliacdo da funcionalidade nos aspectos motores, perceptuais e
comunicativos, prevencdo de deformidades e melhora da qualidade de vida. O custo
do tratamento e a necessidade de cuidados adicionais determinam interferéncia sobre
a qualidade de vida de cuidadores, em especial, dos pais, tornando-os mais
vulneraveis aos transtornos mentais (TM). Dentre os transtornos mentais mais
comuns estdo os transtornos de humor, os transtornos de ansiedade e os transtornos
por uso de substéncias psicoativas. O aparecimento de muitos deles pode estar
associado a fatores socioemocionais como o convivio com doente crénico. O
objetivo principal deste estudo é estimar a prevaléncia de transtornos mentais em
pais de criancas portadoras de paralisia cerebral. Trata-se de uma Revisdo
Sistematica (RS) que segue os preceitos do Preferred Reporting Items for Systematic
Review and Meta-analysis Protocols (PRISMA-P), através da busca de estudos
observacionais determinando a prevaléncia de depressdo, ansiedade e abuso de
substancias em pais de individuos com PC. As fontes de informacdo usadas para o
presente estudo foram: PubMed, SciELO, LILACS, Biblioteca Cochrane, Clinical
Trials e Biblioteca Virtual de saude (BVS), nas quais 16 artigos foram selecionados.
Os dados extraidos para analise foram divididos em trés categorias: dados sobre o
estudo, dados sobre os sujeitos com PC e dados sobre o os pais. Foram incluidos
dezesseis estudos, 0s quais, em seu conjunto, abordaram as familias de 1570 criangas
com paralisia cerebral. Todos os estudos incluiram pais voluntarios dos quais 95%
eram mulheres. Conclui-se que a tematica ainda € pouco estudada. A PC esta
relacionada a maior prevaléncia de depressao e ansiedade em pais. As maes parecem
ser mais afetadas que os pais. Alguns dados indicam que fatores como grau de
funcionalidade da crianca e nivel socioeconémico podem influenciar a frequéncia de
transtornos mentais em pais. No entanto, os estudos tém amostras heterogéneas e
aplicaram diferentes critérios para caracterizacdo da populacdo, ndo sendo possivel
efetivar metanalise.

Palavras-chave: 1. Paralisia Cerebral. 2. Pai. 3. Mae. 3. Transtornos Mentais. 4.

Depressado. 5. Estresse. 6. Ansiedade.
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1. OBJETIVOS

PRINCIPAL

1. Integrar as informacdes acerca da prevaléncia de transtornos mentais em pais de
criancas portadoras de paralisia cerebral.

SECUNDARIOS

2. Estimar, a partir dos resultados dos estudos, a prevaléncia de depresséo,
ansiedade e abuso de substancias em pais e mées de individuos com paralisia
cerebral.

3. Identificar os fatores associados a ocorréncia de depressdo, ansiedade e abuso de

substancias em pais e mées de individuos com paralisia cerebral.
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I1l. FUNDAMENTACAO TEORICA

A Paralisia Cerebral (PC) é uma doenca crbnica nao progressiva que acomete o
sistema nervoso em desenvolvimento gerando prejuizos motores, posturais e funcionais
permanentes no individuo (1, 2). A prevaléncia de PC varia entre 1,5 e 3,5 para cada
1000 criancas de até sete anos de idade segundo varios centros do mundo (3-5). Todas
essas criancas vdo conviver com algum grau de deficiéncia, sendo que, terdo uma
sobrevida menor as que possuirem deficiéncias mais graves (3). Apesar dos avangos
tecnoldgicos na &rea da salde, a sobrevida média dos pacientes com PC ndo tém
aumentado nos ultimos anos. Acredita-se que isso seja reflexo da sobrevivéncia de
pacientes relativamente mais graves, que no passado ndo chegavam a ter diagnostico

por conta do 6bito precoce (3).

Cada vez mais pais e mées estdo convivendo com criancas doentes cronicas
graves, mas, diferente de outras doencas, para a paralisia cerebral ainda ndo ha estudos
suficientes que determinem os agravos inerentes ao cuidado de um filho com PC.
Cuidar de uma crianca com deficiéncia gera sobrecarga emocional aos pais, até mesmo
porque a propria definicdo de deficiéncia ja revela um desajuste entre as demandas no
contexto social e o desempenho do individuo (6). Alguns estudos sugerem que essa
sobrecarga prejudica o cuidado e diminui a qualidade de vida e os niveis de saude da
crianga. Assim, muitos centros mundiais de referéncia em reabilitacdo de criangcas com
PC adotam estratégias para favorecer todo o contexto familiar, os chamados “Servigos

Centrados na Familia”(6, 7).

Sendo assim, para obter resultados funcionais mais expressivos, € necessario
prover pais e cuidadores de suporte emocional e capacitar educadores para que eles
possam identificar e adotar estratégias favorecedoras no ambiente escolar. Neste
contexto a identificacdo de transtornos mentais (TM) em adultos que lidam com
criangas deficientes é fundamental para respaldar programas mais amplos e eficazes de

intervengé&o.

De modo geral, os transtornos mentais tém elevada prevaléncia em adultos. A
frequéncia pode ser maior em situa¢bes de vulnerabilidade, como a convivéncia com
sujeito com deficiéncias. Estima-se que de 31% a 50% da populacdo brasileira apresente
pelo menos um episddio de transtorno mental durante a vida, e ha estudos mundiais

mostrando numeros muito semelhantes (8). Nos Estados Unidos, por exemplo, até 46%



13

da populacédo teve um episddio de TM ao longo da vida e cerca de 26% apresentaram

sintomas no ultimo ano (8).

Os transtornos mentais geram prejuizo social e econémico, afetam as relacGes
sociais do individuo e desestabilizam o ambiente familiar (9, 10). Adultos com
condicdes mentais subjacentes podem ndo estar aptos para prover cuidados e
necessidades afetivas dos demais, potencializando adversidades ambientais. Por outro
lado, nucleo familiar disfuncional pode prejudicar o desenvolvimento de qualquer
crianca (11), privando-a de experiéncias favoraveis ao desenvolvimento ou tornando-a
emocionalmente mais vulneravel. Para aquelas que ja enfrentam multiplos desafios no
seu desenvolvimento, como € o caso das criangcas com paralisia cerebral, adquirir

estratégias de enfrentamento e resiliéncia pode ser mais desafiador.

I11.1. PARALISIA CEREBRAL

Segundo o International Working Group on Definition and Classification of
Cerebral Palsy (2004) Paralisia Cerebral (PC) é uma condicdo caracterizada por
desordens permanentes do desenvolvimento, do movimento e da postura, que podem
causar limitacdo no desempenho funcional do individuo (1). Tais desordens sdo
atribuidas a distarbios ndo progressivos que ocorrem no sistema nervoso central, fetal

ou infantil, em desenvolvimento (1, 2).

No passado acreditava-se que a etiologia da PC estivesse relacionada
exclusivamente a prematuridade e as complica¢des durante o parto, em especial, asfixia
perinatal (12). Isso contribuiu para propagar o temor em relagdo ao parto vaginal,
aumentando consideravelmente a realizacéo de cesareas. Estudos posteriores mostraram
que a cesariana ndo determinava efeito de protecdo contra lesdo cerebral e ndo

influenciava a incidéncia de paralisia cerebral (12, 13).

No entanto, hoje esta claro que multiplos fatores podem gerar os quadros de
encefalopatia que levam a PC e que eles podem ocorrer antes, durante e depois do
nascimento (12, 14). Os eventos que possuem mais forte associacdo com a paralisia
cerebral sdo prematuridade; baixo peso ao nascer; hipoxia perinatal; acidente vascular
encefdlico isquémico perinatal; infe¢cbes pré-natais (toxoplasmose, rubéola,
citomegalovirus, herpes); doencas genéticas, metabdlicas, do colageno, da coagulagédo
(12, 15, 16). As criangas expostas a esses fatores tém mais lesdes de substancia branca
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(15). Entretanto, ainda ndo foi possivel encontrar marcadores especificos que
determinem o desenvolvimento de PC entre as criancas que fazem parte desses grupos
de risco (14). Estima-se que de 6% a 8% dos casos, especialmente os que envolvem
quadriplegia e espasticidade, estejam relacionados a hipdxia durante o trabalho de parto
(12, 16).

A paralisia cerebral é uma doenca de diagndstico eminentemente clinico, embora
seja indicada Ressondncia Magnética do cranio em alguns casos de origem
desconhecida, visto que de 80% a 85% dos pacientes tém achados radiologicos

anormais (3, 17).

Os critérios diagnosticos e de classificacdo do tipo de PC de acordo com as
normativas da Vigilancia de Paralisia Cerebral da Europa, do inglés (SCPE) (4, 17)
ditam que a condicdo da crianca ndo pode ser progressiva e € preciso afastar a
possiblidade de diagndsticos sindrdmicos conhecidos, como as anomalias
cromossémicas com acometimento de outros 6rgdos e sistemas. E para que se possa
fechar o diagndstico classificatério da PC a crianca deve ter uma idade minima de
quatro anos, porque a distingdo piramidal/extrapiramidal se torna mais clara ao longo do
tempo. Sendo que, a pesar disso, ndo existe um consenso sobre uma idade minima de

sobrevida necessaria para incluir um individuo como caso de PC (17).

A partir desse ponto, ainda com base no algoritmo de diagndstico da SCPE,
estabelecendo-se que a crianca possui um disturbio central da postura ou do movimento,
é preciso classificar a paralisia quanto a sua distribuicdo topografica ou quanto ao tipo
de comprometimento neuromuscular. Quanto ao diagndstico topografico ela pode ser
quadriplégica/tetraplégica, quando o0s quatro membros sdo comprometidos;
hemiplégica, quando compromete ambos 0os membros de um mesmo hemicorpo, sendo,
em geral, 0 membro superior mais comprometido; ou diplégica, quando compromete 0s
dois membros inferiores (16, 18). J& quanto ao comprometimento neuromuscular ela

pode ser:

= Espastica — controle anormal da postura e do movimento, presenca de
sinais de liberagcdo piramidal (espasticidade, hiperreflexia profunda,
sinais de Babinski e de Hofmann), persisténcia de reflexos primitivos e
falha do controle seletivo. As manifestacbes podem estar presentes em
um a quatro membros, tendo um melhor progndstico em casos de

diplegia ou hemiplegia (4, 16, 17).
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= Discinética — caracteriza-se pela presenca de movimentos involuntarios,
sobretudo do tipo coreicos, atetosicos e distonicos, de intensidade
variavel envolvendo a musculatura axial ou apendicular. E comumente
associada a disartrofonia e sialismo. Surdez e epilepsia também séo

frequentemente observados. (4, 16);

» Atéxica — que se manifesta por déficit de coordenacdo dos movimentos,
desregulacdo da forca, do ritmo e da preciséo motora (4). As
manifestacdes da sindrome cerebelar incluem dismetria, disdiadocinesia

e tremor intencional.

» Hipotonica que se apresenta como reducdo do tbnus muscular sem sinais

indicativos de comprometimento piramidal, extrapiramidal ou cerebelar.

= Mista quando associa caracteristicas de mais de um dos tipos descritos de
PC.

Todas as criangas com PC irdo conviver com algum grau de deficiéncia motora,
sendo que terdo sobrevida menor as que possuirem deficiéncias mais graves. A
gravidade do comprometimento da crianca é avaliada por parametros como coeficiente
de inteligéncia menor que 50; ndo adquirir marcha independente; ter déficit visual; ter

uma pobre fungdo manual (1, 3).

O desenvolvimento anormal de habilidades como alinhamento do corpo,
manutencdo do centro de gravidade e ajuste fino de movimentos em criancas com PC
estd condicionado ao comprometimento motor e postural. 1sso porque, um controle
postural normal requer a organizacdo de informacgfes sensoriais dos sistemas visuais,
proprioceptivos e vestibulares e sua coordenacdo com agOes motoras (2). Os
componentes da aptiddo fisica relacionados a saude que tém sido mais estudados para
criancas com paralisia cerebral sdo resisténcia cardiorrespiratoria, forca muscular e
resisténcia muscular (19). O sistema neuromuscular de uma crianga com PC tem uma
fraca capacidade de coordenar em sinergia 0s varios musculos necessarios a
manutencdo da postura (19). Esses disturbios contribuem para que criangas com
paralisia cerebral sejam mais sedentarias do que seus pares com desenvolvimento tipico.
Os baixos niveis de atividade fisica sdo um problema de saude global para todas as
criangas e um importante fator para o desenvolvimento de outras doengas cronicas e o

aumento da morbimortalidade (2).
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Como a PC é uma condi¢do ndo progressiva e nao curavel, os tratamentos
devem ser direcionados a ampliacdo da funcionalidade nos aspectos motores,
perceptuais e comunicativos, prevencdo de deformidades e melhora da qualidade de
vida. Ainda que alguns pacientes requeiram intervencGes mais invasivas, como cirurgias
para correcdo de deformidades, a maior parte do tratamento para essa morbidade deve
ser uma abordagem fisioterapica e interdisciplinar (20) que dependem de uma forte de
rede de apoio dos pais, familiares e de infraestrutura em salde.

[11.2. TRANSTORNOS MENTAIS

O transtorno mental (TM) é definido como uma sindrome caracterizada por
perturbacdo clinicamente significativa na cognicdo, na regulacdo emocional ou no
comportamento do individuo, refletindo uma disfuncdo nos processos psicoldgicos,
bioldgicos ou de desenvolvimento subjacentes ao funcionamento mental. Transtornos
mentais estdo frequentemente associados a sofrimento ou incapacidade significativos

que afetam atividades sociointeracionais, académicas ou profissionais (10).

A distincdo entre normalidade e transtornos mentais depende de fatores sociais e
culturais. A cultura proporciona percepcdes especificas para as diversas manifestacoes
comportamentais e molda a interpretacdo contextual no sentido de estabelecer limites
entre esses conceitos (10). Existe dificuldade de enquadrar os transtornos mentais em
definicbes restritas e isso se da por varios fatores: a ineficiéncia das descricbes
biologicistas em explicar as etiologias e o prognostico dos TM; e a multiplicidade de
sinais, sintomas e comportamentos que acompanham cada transtorno, o que
impossibilita a selecdo de um Unico fator que seja capaz de explicar, comprovar e
diferenciar os transtornos mentais uns dos outros(8). N&o existem marcadores
especificos ou manifestacdes patognomdnicas de cada transtorno e a propria

interpretacdo dos sintomas depende da percepc¢éo subjetiva do profissional (21).

O diagndstico dos transtornos mentais € essencialmente clinico e baseado em
critérios especificos determinados no Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos
Mentais 5% Edicdo (DSM-V) e na Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e
Problemas Relacionados com a Saude (CID 10). O objetivo desses critérios é reduzir a
subjetividade na interpretacdo dos sintomas, permitindo uma caracterizagdo mais

acurada das principais condic¢des psiquiatricas que afetam adultos e criancgas (10).



17

A entrevista clinica, o conhecimento da historia pessoal e das doencas, assim
como, a aplicacdo de testes psicoldgicos sdo de suma importancia para a determinacéao
de diagnosticos (8). Entendendo entdo a importancia de definir os quadros que
caracterizam os transtornos mentais e fazendo uma anélise historica do desenvolvimento
da ciéncia médica ndo é dificil perceber que estes foram negligenciados por muito

tempo e que sO recentemente comecaram a ser estudados na sua complexidade (8).

Desde a introdugdo dos critérios diagnosticos para 0s transtornos mentais,
passando por sua continua reformulacdo, a ciéncia da psicopatologia foi se tornando
mais eficiente em desenvolver ferramentas que pudessem dar um diagnostico mais
preciso e reprodutivel sobre os transtornos mentais (8, 10, 21). A partir dessa
possibilidade torna-se fundamental discutir os TM mais prevalentes e quais sdo as

situacOes sociais, culturais e estruturais que se relacionam ao seu aparecimento.

Os transtornos de humor como os transtornos depressivos, transtornos de
ansiedade e transtornos de abuso de substancias sdo os mais prevalentes (22) A
determinacdo de frequéncia e intensidade dos sintomas mais frequentemente
relacionados a eles pode ser feita por meio de aplicacdo de escalas validadas para a
avaliacdo da satude mental (10), somadas ao bom conhecimento do profissional de salde
sobre o quadro clinico e os fatores que podem influenciar o desenvolvimento e o agravo

dos transtornos mentais.

I11.1.1. TRANSTORNOS DEPRESSIVOS

Os transtornos depressivos (disruptivo, disforico, distimia, depressdo maior) sdo
caracterizados por humor triste, vazio ou irritavel, acompanhado de alteracdes
cognitivas e somaticas que afetam a funcionalidade do individuo, eles sdo um grupo de
doencas que se diferenciam entre si ndo pelo tipo de sintomas em si, mas, basicamente,
por suas intensidades e duracdes (10). Segundo o DSM-V a depressdo maior €
diagnosticada de acordo com critérios bem estabelecidos e ela pode ser dividida em:

= Leve — sdo raros e leves os sintomas além dos necessarios para O
diagnostico, o sofrimento do paciente € manejavel e os prejuizos funcionais

S80 poucos.

= Moderada — sintomas e disfuncionalidades sdo intermediarios entre critérios

para leve e grave.
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= Grave — 0 nimero de sintomas € muito maior do que 0 necessario para o
diagndstico, os prejuizos funcionais sdo muito importantes e o sofrimento

ndo é manejavel.

Usualmente o termo depressdo abrange varios estados depressivos, como a
distimia, depressdo secundaria e reativa. Sendo assim, mais abrangente que o termo
transtorno depressivo que é um termo utilizado quando os critérios de classificacdo da
doenca sdo preenchidos. No entanto, segundo os Descritores de Ciéncias da Salde
(DeCS) da Biblioteca Virtual de Saude (BVS) “depressdo” ¢ um termo que se refere aos
estados depressivos de moderada intensidade em contraste com “transtorno depressivo”
que € um transtorno do humor mais grave e esta relacionado a depressdo maior. Para
este trabalho as especificacbes quanto ao significado destra palavra estdo restritas a

metodologia e la descritas.
I11.1.2. TRANSTORNOS DE ANSIEDADE

Os transtornos de ansiedade estdo relacionados ao medo e a ansiedade
excessivos a ponto de induzir perturbagdes no comportamento do individuo. Estes
transtornos diferenciam-se entre si pelo objeto, situacdo de medo, bem como pelo
comportamento de esquiva e ideacdo relacionada a eles (10). “Ansiedade” ¢ um termo
do DeCS que designa a sensagcdo ou emocao de pavor, apreensdo ou desastre iminente e
que o “transtorno de ansiedade” se caracteriza pela persisténcia e perda de fungéo

relacionada a ansiedade.
111.1.3. TRANSTORNOS POR USO DE SUBSTANCIAS

J& os transtornos por uso de substancias psicoativas estdo relacionados as drogas
que ativam o sistema de recompensa do cérebro, essa ativacdo se da por diferentes
mecanismos a depender da classe da droga, mas todas estdo ligadas aos mecanismos de

prazer (10).

Para caracterizar os transtornos por uso de substancias precisamos avaliar a
presenca de um agrupamento de sintomas cognitivos, comportamentais e fisioldgicos
indicando o wuso continuo pelo individuo apesar de problemas significativos
relacionados a substancia (cannabis, alucindgenos, inalantes, opioides, sedativos,
hipnéticos, ansioliticos, estimulantes, tabaco) (10). Sdo consideradas condi¢des de

“Critério A” para o diagnostico de transtorno por uso de substancias o baixo controle, a
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deterioracdo social, o uso nocivo e o0s critérios farmacoldgicos (tolerancia e
abstinéncia)(10).
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IV.METODOLOGIA

IV.1. DESENEHO DE ESTUDO
Trata-se de uma Revisdo Sisteméatica (RS) que segue o protocolo Preferred

reporting items for systematic review and meta-analysis protocols (PRISMA-P).

IV.2. ELEGIBILIDADE DOS ESTUDOS INCLUIDOS NA REVISAO
SISTEMATICA
Critérios de incluséo:
e Estudos observacionais determinando a prevaléncia de depressao,
ansiedade e abuso de substancias em pais de individuos com PC.
e Artigos em inglés, portugués, espanhol ou francés.
e Artigos publicados entre 2006 e 2016.
Critérios de néo incluséo:
e Estudos abordando especificamente outros transtornos mentais.
e Estudos abordando especificamente outros sujeitos (cuidadores nao
familiares, irm&os e outros familiares).
e Estudos de intervencgdo.
e Artigos em idiomas que ndo fazem parte dos critérios de concluséo.
e Estudos abordando criancas sem confirmacdo do diagndéstico de PC.
e Estudos repetidos.

e Artigos ndo disponiveis integralmente.

IVV.3. FONTES DE INFORMAQAO USADAS PARA A PESQUISA
As fontes de informacdo usada para o presente estudo foram: PubMed®,
SciELO?, Biblioteca Cochrane, Clinical Trials® e Biblioteca Virtual de Satde (BVS).

1- National Center for Biotechnology Information, U.S. National Library of Medicine.
2- Scientific Eletronic Library Online.
3- U.S. National Institutes of Health

IV.4. ESTRATEGIAS USADAS PARA A PESQUISA
As estratégias de busca para esta pesquisa foram estabelecidas pela associa¢do
entre 0s descritores através de operadores booleanos. Os descritores foram definidos a

partir da busca das palavras chaves nos sistemas de metadados de cada um dos bancos
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de dados utilizados como fontes de informacéo para este estudo. A associacdo entre 0s
descritores para cada sistema de metadados esté descrita nos quadros abaixo.

A busca foi realizada por dois pesquisadores independentes (pesquisador 1
TMB, pesquisador 2 MNB), sendo que a primeira selecdo fez-se pela associagédo
booleana dos descritores, a segunda pela leitura dos titulos, a terceira pela leitura dos
resumos e em seguida pela leitura do artigo inteiro. Apés essa fase, os estudos que
causaram desacordo, entre os avaliadores, sobre a sua inclusao ou ndo no estudo, foram
analisados por um terceiro avaliador (JGJO), segundo 0os mesmos critérios de incluséo e
exclusdo, descritos anteriormente.

Optou-se por usar apenas 0s termos pai e mde e ndo o termo cuidador na
tentativa de eliminar cuidadores ndo parentais, visto que estes, possivelmente, nédo
sofreriam a mesma carga de estresse e responsabilidades atribuidas aos pais e assim
poderia ser mascarada a verdadeira prevaléncia de transtornos mentais no grupo. E
ainda, que a pressdo sofrida por cuidadores ndo parentais se relaciona mais com as o
cotidiano dos trabalhos estressantes do que com o real sentimento de ter um filho com
uma doenca cronica e sua necessidade de cuidados permanentes.

Sendo assim, com o objetivo de encontrar o grupo mais homogéneo possivel
para avaliar a carga da parentalidade na prevaléncia de transtornos mentais em pais de
criangas com PC, optou-se por uma busca com descritores mais restritos e pela exclusdo

daqueles estudos que nédo avaliassem o grau de parentesco entre a criancga e cuidador.

Quadro 1. Descritores de busca e o arranjo dos operadores 14gicos.

DESCRITORES MeSH
TRANSTORNOS MENTAIS | AND | PARALISIA | AND PAIS
CEREBRAL
Depression OR Anxiety Cerebral Palsy Father OR
OR(Substance-Related Mother OR
Disorders) Parents

CONTINUA
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Quadro 1. [continuagéo]

DESCRITORES DeCS
TRANSTORNOS MENTAIS AND PARALISIA AND PAIS
CEREBRAL
Depressdo OR Ansiedade OR Elaraltl)swll Pai OR
erebra .
(Transtornos Relacionados ao Uso de Mae OR

Substancias) Pais

IV.5. PROCESSO DE SELECAO DOS ESTUDOS PARA A REVISAO
SISTEMATICA

Todas as etapas de busca e selecdo de artigos, bem como da extracdo dos dados,
foram realizadas por dois revisores (TMB e MNB) do Nucleo de Estudos em
Neuromodulacdo (NEMO) vinculado a Universidade Federal da Bahia (UFBA). Em
caso de duavidas, foi consultado um terceiro revisor (JGJO) também do grupo de
pesquisa. Em todas as etapas para a selecdo dos estudos, o nimero de artigos
identificados nas bases eletrdnicas, assim como, o nimero de artigos excluidos ou
repetidos foram devidamente registrados pelos pesquisadores e resumidos na Figura 2.

Apds a avaliacdo pelos descritores e filtro pelos critérios de inclusdo e exclusao,
foram excluidos os artigos duplicados ou os artigos que utilizaram os mesmos dados, 0s
que fizeram estudos com animais, artigos de revisao e aqueles cujo titulo ou resumo nao
abordavam o tema de interesse. Os estudos que ndo foram excluidos na triagem foram
lidos na integra para melhor averiguacéo, sendo entdo incluidos ou ndo na revisdo. Todo
0 processo de selecdo pode ser resumido na figura 1.

Ao final destas etapas, foram feitos fichamentos dos artigos selecionados por
dois revisores, para a coleta, tabulacdo e analise dos dados e posterior interpretacao e

descricdo dos mesmos.
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Figura 1. Fluxograma de busca dos artigos.

Artigo encontrado na base de
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Iélgicas

Aplicagdo dos critérios de
exclusao

U |
|
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do resumo

Artigo selecionado para leitura
completa

Discordancia entre os
avaliadores

Andlise de terceiro avaliador
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IV.6. DADOS COLETADOS PARA ANALISE

As informagdes extraidas para anélise foram divididas em trés categorias: dados
sobre o estudo, dados sobre os sujeitos com PC e dados sobre o os pais. Essas
informacdes estdo resumidas no Quadro 2. Dados relevantes em estudos particulares ou
constatados coletivamente durante o processo de revisdo foram incluidos nos quadros
que resumem esses estudos (apéndice I). Alguns dos artigos, ainda que ndo tenham sido
excluidos porque estavam dentro do tema da pesquisa, ndo continham todos os dados

alvos dessa revisdo. Nesses casos foram inseridos apenas os dados disponiveis.

Quadro 2. Dados-alvo da revisao sistematica que devem ser extraidos de todos o0s

estudos incluidos.

Quanto ao estudo:

Titulo
Desenho do estudo

Pais

Quanto aos sujeitos com PC

Tamanho da Amostra
Faixa etaria

Género

Quanto aos pais

Amostra
Faixa etaria

Género

Ano de publicacéo

NUmero de irméos

Ocupacéo/ renda

Autores

Etiologia e tipo da PC

Estado Civil

Periodico em que foi

Limitacdes funcionais

NuUmero de filhos

publicado
- Método de avaliacdo das Critérios para diagndstico de
Objetivo S
funcionalidades doenca mental
Métodos e Instrumento de avaliacdo de

Obtencédo da amostra

Doencas associadas

satde mental utilizado

Resultados

Renda Familiar per capita

Doenca mental

IV.7. CORRECAO DE VIESES

O risco de viés em cada estudo foi analisado utilizando a escala STROBE

(Strengthening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology), que avalia a

qualidade metodoldgica de estudos observacionais.




V. RESULTADOS

V.1. SELECAO DE ESTUDOS
O quadro 3 informa o nimero de artigos existentes nas bases de dados antes da

aplicacdo dos critérios de inclusdo e excluséo.

busca utilizada em cada uma das bases de dados.
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Ele também discrimina a sintaxe de

Quadro 3. Namero de artigos encontrados em cada base de dados com a aplicacdo da
sintaxe de busca.

Banco de
Dados

Sintaxe

Numero
de Artigos

Cochrane

Library

((Cerebral Palsy AND (Father OR Mother OR Parents) ) AND (
Depression OR Anxiety OR Substance-Related Disorders))
[Title, Abstracts and Keywords]Filters: All

23

PubMed

((Cerebral Palsy AND (Father OR Mother OR Parents) ) AND
(Depression OR Anxiety OR Substance-Related Disorders))
[All Fields] Filters: Humans; 10 years

48

Scielo

((Paralisia cerebral AND (Pai OR Mad&e OR Pais)) AND
(Depressdo OR Ansiedade OR Transtornos Relacionados ao

Uso de Substancias)) [Todos os indices]; Sem filtro

Lilacs

((Cerebral Palsy AND (Father OR Mother OR Parents) ) AND
(Depression OR Anxiety OR Substance-Related Disorders))

[Titulo, Resumo, Assunto]; SemFiltros

17

ClinicalTrials

((Cerebral Palsy AND (Father OR Mother OR Parents) ) AND
(Depression OR Anxiety OR Substance-Related Disorders));
Study Type: Observational studies; Study Results: Studies with

results

BVS

((Cerebral Palsy AND (Father OR Mother OR Parents) ) AND
(Depression OR Anxiety OR Substance-Related Disorders));

SemFiltro

68

V.2. CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE E EXCLUSAO

A primeira fase de filtro dos artigos selecionados consiste na aplicacdo dos

critérios de inclusdo e exclusdo descritos no inicio desta metodologia. O quadro 4

mostra 0 nimero de artigos em cada base de dados que preenche esses critérios e por

isso foram selecionados para a leitura do titulo. Ja o quadro 5 traz 0 nimero de artigos
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que foram selecionados para a leitura do resumo, ou seja, aqueles artigos que
preenchiam todos os critérios anteriormente citados e cujo o titulo fazia referéncia ao
objeto de estudo desta revisdo sistemaética. Esta avaliacdo subjetiva de titulos estava
sujeita ao viés do pesquisador, para minimiza-lo a etapa foi cumprida por dois

pesquisadores de modo independente.

Quadro 4. Namero de artigos selecionados para a leitura do titulo.

Banco de Dados | Sintaxe + Critérios NUmero de
Artigos
Cochrane Library Sintaxe de busca 23
PubMed + 48
Scielo Critérios de incluséo 1
Lilacs - 17
BVS Critérios de exclusdo 47

Quadro 5. Namero de artigos selecionados para leitura dos resumos.

Banco de Dados Processo NUmero de Artigos
Cochrane Library Sintaxe 2
PubMed + 19
Scielo Critérios 1
Lilacs + 2
BVS Leitura de titulos 21

Completada a fase acima descrita os artigos foram lidos na integra pelos
pesquisadores 1 e 2 a fim de decidir por sua inclusdo ou exclusdo nesta revisao
sistematica e o desfecho foi o seguinte:

e Trés artigos foram excluidos porque ndo foi possivel acessar o texto
completo. A tentativa de contato com o0s autores ainda esta em
andamento e devido aos prazos desta monografia eles ndo foram
incluidos, o que seré feito para a publicacdo deste trabalho.

e Treze artigos eram repetidos, ou seja, foram encontrados em mais de uma
base de dados, portanto ndo foram contabilizados como artigos lidos,

visto que foram eliminados pelo critério de exclusao objetivo.
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e Onze artigos foram aprovados por apenas um dos pesquisadores e foram
entdo encaminhados para um terceiro avaliador, os critérios usados por
este para determinar a inclusdo ou ndo do estudo serdo descritos adiante.

e Um artigo foi excluido por ndo avaliar transtornos mentais.

e Um artigo foi excluido por avaliar a frequéncia de outros transtornos
mentais que ndo eram depressdo, nem ansiedade, nem abuso de
substancias.

e Um artigo foi excluido porque ndo avaliava o grau de parentesco entre o
cuidador e crianga com PC.

e Um estudo foi rejeitado por que era um estudo de intervencdo e nédo
observacional.

e Um artigo foi excluido porque utilizava os mesmos dados de outro artigo
mais abrangente realizado no mesmo local e com a mesma amostra.

e Doze artigos foram aceitos para esta revisdo e estdo resumidos no

apéndice I.

Dos onze artigos avaliados pelo terceiro avaliador quatro foram excluidos
porque nédo avaliavam objetivamente a frequéncia dos transtornos mentais; dois foram
excluidos porque consideravam cuidadores que ndo eram pais das criangas com PC; e
quatro foram aceitos e estdo entre os 16 artigos do apéndice I.

Todos os artigos excluidos nesta fase estdo agrupados por motivo de excluséo e
referenciados no apéndice II.

O fluxograma 2 resume a quantidade de artigos em cada uma das fases de coleta
de dados realizadas pelos pesquisadores. Ao todo 16 artigos foram incluidos na revisdo

sistematica.
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Figura 2. Resultado da selecédo de artigos.
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V.3. CORRECAO DE VIESES

Ao aplicar o protocolo STROBE constata-se que os estudos brasileiros
obtiveram piores notas (média 12) que os estrangeiros (média 19). O dado menos citado
nos artigos foi a fonte de financiamento da pesquisa. No entanto a maior pobreza de
informacdes estd na secdo de métodos, dado preocupante porque a falta de clareza
destas informacg6es gera dificuldades de interpretacdo para esta revisdo sistemética e
impede a realizacdo de metanalise.

Mesmo com os problemas metodologicos encontrados nenhum artigo foi
excluido da revisdo por esse motivo. Isso porque, dado o numero reduzido de estudos
encontrados, a exclusdo de algum deles poderia gerar ainda mais vieses para esta

revisao sistematica.

Grafico 1. Pontuacdo Geral no STROBE dos artigos revisados.

Pontua¢ao no STROBE

H 20 ou mais pontos
M Entre 17 e 19 pontos
i Entre 14 e 16 pontos

E Menos de 14 pontos

V.4. DADOS COLETADOS

Em seu conjunto esses artigos estudaram as familias de 1570 criancas com
paralisia cerebral aplicando questionarios e/ou fazendo entrevistas com os pais sobre a
condicdo de seus filhos e sobre o seu estado de salde mental. Seis estudos envolveram

populacBes-controle, cinco deles com 377 pais e mées de criangas saudaveis e um deles
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com 161 pais e mdes de criangas com outras doengas. Os dados destes artigos podem ser
encontrados de forma resumida no Apéndice I, e mais resumidamente na Tabela 1.

Todos estes estudos incluiram pais voluntarios dos quais 95% eram mulheres,
sendo que oito dos 16 artigos possuiam amostras compostas s6 por maes. Dentre 0s 0ito
artigos que envolveram pais em sua pesquisa apenas um deles comparou os indices de
depressdo ente pais e maes e concluiu que 95,7% das mées e 83,3% dos pais sofriam de
algum grau de depressdo, mas ndo encontrou significancia estatistica nesta diferenca
(23). O estudo canadense de Bemister et al., 2014 concluiu que as maes tém uma pior
qualidade de vida e maiores indices de depressdo e ansiedade que o0s pais de criangas
com paralisia cerebral e que possivelmente este quadro esteja relacionado a uma maior
culpa materna sobre o estado de doenca do filho (24). Neste estudo foi realizada uma
comparacgao entre trés grupos, 1- criancas com doencas moderadas e graves, 2 - criancas
com doengas leves e 3 - criancas saudaveis. Concluiu-se que as maes do grupo 1
apresentam mais depressdo do que as maes dos grupos 2 e 3 com p= 0,001 e 0,01
respectivamente. No entanto, ndo houve diferenca significativa entre os grupos 2 e 3 (p=
0,12). O artigo ndo fornece as pontuacGes individuais das escalas para transtornos
mentais. Os demais estudos que envolveram pais e mées ndo avaliaram separadamente o
impacto do transtorno mental sobre cada um deles e vale ressaltar que a amostra de pais
correspondeu a menos de 20% dos 911 entrevistados nestes estudos.

Poucos foram os estudos que avaliaram o estado civil dos pais das criancas com
PC e nenhum deles mostrou significancia estatistica relacionada a prevaléncia de
transtornos mentais. Tampouco houve diferencas em relagdo a prevaléncia de familias
monoparentais entre criancas com PC e controles saudaveis. Também ndo foram
avaliadas familia homoafetivas.

O estudo de Yilmaz et al., 2013 mostrou significancia estatistica entre 0s
escores de depresséo e ansiedade quando comparados entre maes de criangas com PC e
saudaveis, a média dos escores de Inventdrio Beck de Depressdo (BDI) foram
17,19+125 e 8,85+7,56 para o0 grupo alvo e o grupo controle respectivamente e
analogamente os escores de Inventario Beck de Ansiedade (BAI) foram 20,13+£15,47 e
9,68+8,02. Essas diferencas foram estatisticamente significantes com p<0,001. Dentro
do grupo alvo este estudo demonstrou, também com p<0,001, que as maiores
pontuacdes da crianca para o The Gross Motor Function Classification System
(GMFCS), ou seja, o maior comprometimento da funcdo motora estd relacionado a

maiores indices maternos de depressdo (25). Outro estudo que corroborou este achado
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foi o de Al-Gamall & Long, 2013, no qual os autores identificaram relagéo entre a
gravidade da deficiéncia da crianca e o nivel de estresse referido pelos pais (26).

O estudo iraniano de Sajedi et al., 2010 também obteve significancia estatistica
(p<0,003) na comparacao entre os indices de depressdao de mées com filhos saldaveis ou
com PC, e mostrou que ter um filho com PC aumenta 2,26 vezes o risco de ter
depressédo. Este estudo ndo encontrou significancia estatistica com relagéo a prevaléncia
de TM relacionado ao nivel de comprometimento motor da criangca, nem quanto a
situacdo socioeconémica e educacional da familia (27). No entanto o estudo jordaniano
de Al-Gamall & Long, 2013 evidenciou que os pais com melhor poder econdmico e
maior apoio social possuiam menores niveis de estresse (26).

O estudo turco de Tekinarslan, 2013 comparou 0s nhiveis de depressdo entre
mées de criancas com PC com os de méaes de criancas com Sindrome Down, Transtorno
de Déficit de Atencdo e Hiperatividade, Autismo. Este estudo mostrou que os niveis de
qualidade de vida dos pais de criancas com PC sdo mais baixos do que os de pais de
criancas com outras doencas (28).

Wayte et al., 2012 no Reino Unido estudaram a qualidade do sono de 40
criangas com PC e identificaram que 70% delas possuem algum distdrbio do sono.
Cerca de 40% das méaes dessas criangas também referiam problemas do sono, sendo que
44% destas apresentam sintomas depressivos. Eles sugeriram que a ma qualidade do
sono é um fator que aumenta a prevaléncia de depressdo entre as mées de criangas com
PC, estando relacionado a 50% dos casos (29).

Outro fator que se mostrou preditor dos niveis maternos de depressdo foi o
nimero de horas dedicadas ao cuidado da crianca. Sawyer et al., 2011 disseram que
guanto maior o tempo diario dedicado ao cuidado da criangca com PC, maior 0 nimero
de sintomas depressivos referidos pelas mées. E, ainda, que as maes que ndo exercem
atividade remunerada estdo notavelmente mais susceptiveis a esses sintomas (30).

Na contramdo desses achados, o estudo brasileiro de Pereira & Kohlsdorf, 2014
sugeriu que o tratamento de criangas com PC parece ndo prejudicar a qualidade vida dos
pais, todavia eles questionam se fatores ndo controlados no estudo (como, por exemplo,
condicgdo cultural, escolaridade, grau de comprometimento das criancas e presenca de
suporte social satisfatorio) possam ter influenciado a adaptagédo dos pais ao tratamento e
minimizado as manifestacfes psiquiatricas (31).

Na Espanha, um estudo de Guillamén et al., 2013 concluiu que os pais de

criancas com PC tém baixos niveis de qualidade de vida. Eles investigaram varaveis
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como nivel socioeconémico, estruturagdo familiar e grau de escolaridade e néo
encontraram varidveis que modificassem a qualidade de vida dos pais (32). Ja o estudo
brasileiro de Freitas et al., 2005 estudou a inclusédo escolar de criancas PC, verificando
que esta variavel é um fator protetor contra depressao materna (33).

Em quatro dos 16 estudos realizados foi possivel identificar duas varidveis
plenamente comparaveis: o indice de depressdo entre as maes de criancas com PC e 0
indice de depressdo em mades de filhos saudaveis. Usando os dados destes quatro
estudos foi possivel aumentar a amostra e verificar que 55% das 325 maes de criancas
com PC e 26,6% das 267 mdes de criancas saudaveis tinham depressao. Isso mostra que
a prevaléncia de depressdo € duas vezes maior entre mées de criangas com PC do que
entre aquelas de filhos com desenvolvimento tipico. E o calculo da razdo de chances
(odds ratio) mostra que elas tém 3,4 vezes mais chances de apresentarem a doenca.

A depressao foi a doenga mental mais avaliada nos estudos estando presente nas
avaliacbes de todos os artigos, sendo que na maioria dos casos o instrumento de
avaliacdo utilizado foi o Inventario Beck de Depressdo (BDI). A ansiedade foi avaliada
de modo independente de outros transtornos mentais em cinco estudos, sendo que a
maioria destes encontrou resultados menos significativos para a prevaléncia desde
transtorno do que para a depressdo. Nenhum dos estudos trouxe dados sobre o nimero
de pessoas que possuiam diagnostico prévio de algum transtorno mental, nem avaliou
quantas faziam tratamento médico ou recebiam apoio profissional. Nesses termos nédo
foi possivel avaliar o uso de medicamentos, nem estimar o abuso de substancias.
Também ndo foram encontrados artigos que associassem 0 transtorno de uso de
substancias psicoativas com a populacdo de pais de criancas com PC. Nove estudos
avaliaram a presenca de transtornos mentais de modo inespecifico, atraves de

questionarios de qualidade vida e de percepcdo de estresse.
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Tabela 1. Principais resultados dos artigos incluidos na reviséo sistematica.

Sawyer et al., 20011
(Australia)

Whittingham et al.,
2013 (Australia)

Mehmedinovic et al.,
2012 (Bosnia e
Herzegovina)

Amostra: 158 mées de
criancas com PC

Amostra: 85 mées e
9 pais de criangas com
PC

Amostra: 23 mées e 12
pais de criangas com
PC

Controles: 16 mées de
criangas saudaveis

Desenho de estudo: Corte Transversal

Resultados: em média, as maes passavam de 6,0 horas por dia nos dias Uteis e 8,3 horas por
dia nos fins de semana cuidando dos filhos com PC. Houve uma relagéo positiva
significativa entre os problemas psicoldgicos maternos e o tempo de cuidado exigido por 24
horas (p = 0,03) e a pressao de muitas atividades em pouco tempo (p <0,001). Houve
também associagao positiva entre sintomas depressivos maternos e a pressao do tempo (p =
0,003).

Desenho de estudo: Corte Transversal

Resultados: Foram encontradas correlagdes significativas entre a variavel “Sintomas
psicoldgicos dos pais” e trés varidveis preditoras; Comportamento da criancar = 0,35, p
<0,0001 evitacao experiencial r = 0,56, p <0,0001 e estilo de coparental Il (manutencgéo de
apoio, autoestima e estabilidade psicologica), r = -0,28, p = 0,003. Esses trés preditores
foram adicionados em uma analise de regressdo com sintomas psicoldgicos como variével
de critério. Juntos, os preditores explicaram 36,8% da variancia dos sintomas psicologicos
dos pais, p = 0,0001.

Desenho de estudo: Corte Transversal

Resultados: N&o mostrou diferenca estatisticamente significante, no entanto numericamente
as maes de criancas com PC tem mais depressdo (100%) que os pais (83,3%)e que as maes
de criancas saudaveis (87,5%).

CONTINUA
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Freitas et al., 2014 Amostra: 122 maes de

(Brasil) criancas com PC

Pereira et al., 2014 Amostra; 23 mées e 4

(Brasil) pais de criangas com
PC

Freitas et al., 2005 Amostra: 245 maes de

(Brasil) criancas com PC

Desenho de estudo: Corte Transversal

Resultados: Os resultados encontrados demonstram que existe uma relacdo entre o estado
emocional das mées, sua salde geral e 0 comportamento das criangas com PC. O
Questionario de Estresse para Pais de Criancas com Transtornos do Desenvolvimento (QE-
PTD) apresentou correlacdes moderadas com o Fator Estresse do Questionario de Saude
Geral (QSG) (r=0,48; p<0,001); com o Fator Geral de Saude (r=0,43; p<0,001) e com 0
BDI (r=0,42; p<0,001).

Desenho de estudo: Corte Transversal

Resultados: O tratamento da PC ndo prejudica de maneira significante a qualidade de vida
dos pais entrevistados. Dados obtidos a partir da aplicacdo do BAI indicaram escore
minimo de zero, maximo 28, com média 7,63 e desvio padrdo 6,93. Escores provenientes
da aplicacdo do BDI apresentaram valor minimo zero, maximo 29, média 8,63 e desvio
padrdo 7,3. Ndo houve significancia estatistica para os dados pesquisados no estudo.
Desenho de estudo: Corte Transversal

Resultados: Foram encontradas correlagdes significativas entre a variavel “Sintomas
psicologicos dos pais” e trés variaveis preditoras; Comportamento da crianca r = 0,35, p
<0,0001 recusa de esperiéncia r = 0,56, p <0,0001 e estilo de coparental Il (manutencdo de
apoio, autoestima e estabilidade psicoldgica), r = -0,28, p = 0,003. Esses trés preditores
foram adicionados em uma analise de regressdo com sintomas psicolégicos como variavel
de critério. Juntos, os preditores explicaram 36,8% da variancia dos sintomas psicoldgicos
dos pais, p = 0,0001.

CONTINUA
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Bemister etal., 2014  Amostra: 56 mées e 28
(Canada) pais de criangas com
PC
Controles: 56 mées e 28
pais de criangas
saudaveis

Guillamon et al., 2013  Amostra: 55 maes e 7
(Espanha) pais de criangas com
PC

Ketelaar et al.,, 2008 Amostra: 39 maes e 3
(Holanda) pais de criangas com
PC

Desenho de estudo: Corte Transversal

Resultados: Depressédo e ansiedade sdo mais prevalentes em mées de criangas com quadros
graves de PC. Embora nenhuma diferenca estatistica tenha sido encontrada nos sintomas de
ansiedade entre as condi¢des (p = 0.35), uma diferenca estatisticamente significante surgiu
ao examinar os sintomas de depresséo (p = 0,002). Comparag6es pareadas revelaram que a
condicdo moderada / grave (mediana = 5,00) apresenta significativamente mais sintomas
de depressédo do que a condi¢éo leve (mediana = 2,00, p = 0,001) e a condicao
desenvolvimento tipico (mediana = 3,00, p = 0,01). No entanto, ndo houve diferenca
estatistica entre as condi¢fes de desenvolvimento leve e tipico (p = 0,12).

Desenho de estudo: Corte Transversal

Resultados: Os pais de criangas com paralisia cerebral tém niveis mais baixos de qualidade
de vida e satde mental que pais de criancas saudaveis. Os cuidadores avaliados no estudo
foram classificados da seguinte forma: 34 cuidadores (54,83%) ndo tinham depresséo
(escore de 0-13 BDI), 14 (22,58%) tinham depressao leve (escores de 14-19 BDI), 11
(17,74%) tinham depressdo moderada (pontuacdes de 20-28 BDI) e 3 (4,84% ) tiveram
depressédo grave (pontuacdo de 29-63 BDI). Ndo houve significancia estatistica para as
varaveis de saude mental pesquisadas.

Desenho de estudo: Corte Transversal

Resultados: A analise de regressdo revelou que o Inventério de Habilidades da Avaliacéo
Pediatrica (PEDI) e a Escada de comportamento Adaptativo para criancas (VABS)
explicaram 27% da variancia na pontuacéo de estresse total do pai. E que os problemas de
comportamento das criancas estavam relacionados aos niveis de estresse dos pais, a
qualidade do relacionamento com os cOnjuges, e aos niveis de depresséo (p<0,01).
Enquanto esses fatores ndo foram significativamente afetados pelo nivel de
comprometimento funcional da crianga.
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Sajedi et al., 2010
(Iran)

Al-Gamal & Long,
2013 (Jordania)

Wayte et al., 2012
(Reino Unido)

Amostra: 43 maes de
criancas com PC
Controles: 77 mées de
criancas saudaveis

Amostra: 134 mées e 70
pais de criancas com
PC

Amostra: 40 maes de
criancas com PC

Desenho de estudo: Corte Transversal

Resultados: Ter um filho com paralisia cerebral aumenta 2,26 vezes o risco de ter depressao
entre as maes (OR= 2,26). N&o foram encontrados valores estatisticamente significantes
que relacionasse a gravidade da doenca ou tipo de PC dos e filhos com os niveis de
depressédo materna.

Desenho de estudo: Corte Transversal

Resultados: Existe correlacdo significativa entre o nivel de comprometimento da crianca e o
sofrimento psicolégico do pai (p=0,03). Os resultados indicaram ainda, que os problemas
comportamentais da crianca se relacionam a mais depressao paterna (p<0,005) e diminuem
a percepcao de apoio da familia e dos amigos (p=0,04).

Desenho de estudo: Corte Transversal

Resultados: Disturbios do sono em criangas foram significativamente correlacionados com
disturbios do sono em suas mées (r = 0,38, p = 0,016). Da mesma forma, as pontuacdes de
distdrbio do sono materno foram altamente correlacionadas com as maiores pontuacdes no
inventario de depresséao (r = 0,79, p <0,001). Todas as 24 médes com escores normais no
estudo do sono também tiveram escores normais no estudo da depressdo. Em contraste,
7/16 (44%) das maes com distUrbios do sono, tinham também escores indicativos de
depressdo. No modelo final a qualidade do sono materna foi responsavel por 50% da
variancia nos escores de depressdo materna (F=39,01, p<0,001).

CONTINUA



Tabela 5. [continuacdo]

37

Krstié et al., 2015
(Sérvia)

Yilmaz etal., 2013

(Turquia)

Tekinarslan, 2013
(Turquia)

Amostra: 100 mées de
criancas com PC

Casos: 116 mées de
criancas com PC
Controles: 114 maes de
criancas saudaveis

Casos: 81 maes de
criancas com PC
Controles: 242 maes de
criancas saudaveis

Desenho de estudo: Corte Transversal

Resultados: A andlise de regressao logistica mostrou em um modelo incluindo o estado
funcional, depressdo materna, estresse acumulado e status educacional da mée como
preditores da compreenséo sobre significado do diagnostico de PC de seu filho (y 2(5) =
32,28, p = 0,000). O modelo explicou entre 27,6% (Cox & Snell R 2) e 37,2% (Nagelkerke
R 2) da variancia sobre a aceitacdo diagnostica e classifica precisamente 77,0% dos casos.
O estado funcional da crianca (B = 0,093, p = 0,020) e a depressédo materna (B =-.039,p =
0,013) previram a aceitacdo materna do diagndstico. Indicando que as mées de criancas
com um status funcional mais elevado e menor indice de depresséo tinham maior
probabilidade compreender o significado de ter um filho com PC.

Desenho de estudo: Corte Transversal

Resultados: Os niveis de ansiedade e depressao foram mais altos e estatisticamente
significantes no grupo de mées de filho com PC elagéo as saudaveis. Dentre as mées de
criangas com PC o nivel de disfuncdo motora da crianga, e os niveis de depressao (r=0,475,
p<0,001) e ansiedade (r=0,416, p<0,001) da mae.

Desenho de estudo: Corte Transversal

Resultados: Mées de criangas com paralisia cerebral tiveram menor qualidade de vida do
que as de criancas com sindrome de Down. Os escores médios de depressdo das mées de
criancas com sindrome de Down, Paralisia Cerebral ou Hiperatividade n&o indicaram
diferencas significativas (F2, 249 = 0,19, p = 0,83). As pontuacdes do BDI variaram de 0 a
52. Sendo que 65,5% das mées participantes (n = 165) tiveram pontuacdes inferiores ao
ponto de corte (17 pontos). Educacéo e renda elevada aumentaram a qualidade de vida das
mées e diminuiram a depresséo.
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VI.DISCUSSAO

Esta revisdo sistematica obteve resultados que indicam que a prevaléncia de
transtornos mentais seja maior em pais de criancas com paralisia cerebral do que em
pais de criangcas saudaveis ou com outras doengas. Saber que 0s pais de criangas com
PC sofrem de mais doencas mentais que 0s outros gera implicacdes em dois campos
muito estratégicos da atencdo a saude.

Primeiro no tratamento da prépria crianca, porque existem diversos estudos
corroborando a hipotese de que o estado geral de saide mental dos pais influencia o
desempenho da crianca e seus niveis de qualidade de vida (6, 34). Os numeros afirmam
que filhos de pais com transtornos mentais apresentam um pior desempenho de
reabilitacdo, desenvolvimento e qualidade de vida mais pobre (34).

Essa pode ser uma consequéncia muito grave dado o caréter incurdvel da
paralisia cerebral e o contexto de tratamento em que a maioria dessas criangas Vive.
Todo o foco do tratamento de criangas com PC esta baseado na qualidade de vida e no
desenvolvimento da independéncia funcional a fim de promover a melhor incluséo

social possivel dentro das limitacfes de cada uma delas.

Os tratamentos para a paralisia cerebral sdo muito custosos para os sistemas de
salde. Estima-se que nos Estados Unidos o custo durante a vida de uma crianca com PC
chegue a um milhdo de doélares (35). Para que se tenha uma ideia, o estudo de Tapias et
al., 2016, realizado na Espanha, acompanhou o tratamento com toxina botulinica em
895 criancas com PC espastica e mostrou que o custo anual pode variar entre 631 e 840

Euros aproximadamente (36).

Os altos custos desses tratamentos, no entanto, ndo representam mudanca radical
no estilo de vida que pode ser levado pelo paciente. O que é fundamental nestes casos é
0 apoio da rede familiar e de profissionais a fim de proporcionar o melhor
desenvolvimento possivel para cada crianca. Para que isso possa ser alcangado uma das
alternativas descritas na literatura sdo os chamados “Servicos Centrados na Familia”
que através de diversas estratégias buscam a melhor maneira de incluir a familia no
tratamento recebido pelas criangas em reabilitacdo (7). Para estas e outras estratégias de
inclusdo familiar, é de extrema relevancia descobrir fatores, como a satide mental dos
pais, que possam ajudar essas criangas a obter melhores resultados.

O conhecimento sobre os niveis elevados de transtornos mentais entre os pais de

criancas com PC gera, ainda, uma segunda implicacdo para as estratégias de atencdo a
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salde, desta vez no campo da satde mental. Os resultados dessa revisdo indicam que
ter um filho com paralisia cerebral esté relacionado a uma maior prevaléncia de doengas
mentais, e que esta relacdo est4d mais estabelecida para a depressdo de que para outros
transtornos.

A depressdo esta entre os transtornos mentais mais comuns, independente de
faixa etaria ou nivel socioecondmico, com relevantes fatores associados a maternidade.
No entanto outros transtornos foram pouco estudados, o que, certamente, subestima suas
prevaléncias. Este foi uma limitacdo de quase todos os estudos, visto que a
subnotificacdo e o subdiagnostico de transtornos mentais € um problema ha muito
conhecido e, portanto, deveriam ser consideradas ferramentas para combaté-lo. Neste
sentido seria de suma importancia para estudos futuros o uso de questionarios
diagnosticos especificos a fim construir um inventario completo sobre a histéria das
doencas mentais nos pais de criancas com PC.

Todos os tipos de transtornos mentais estudados se mostraram mais prevalentes
em pais de criancas com PC, ainda que nem sempre com significancia estatistica.
Sabemos que o abuso de substancia é mais comum em populacdes que sofrem de outros
transtornos mentais e que ele pode levar ao agravo dos mesmos (10). No entanto, os
estudos ndo trouxeram dados sobre o uso de drogas, que, sobretudo, para
antidepressivos precisaria ser relacionado aos niveis alarmantes de depressdo na
populacdo estudada. Ndo sabemos, portanto, se entre os pais de criancas com PC, a
prevaléncia de abuso de substancias é maior que na populacdo geral.

A maior parte dos estudos considerou apenas as mdes como cuidadoras das
criancas com PC, e os estudos que comparam pais e maes mostraram que as mulheres
tém mais doencgas mentais que os homens. Ainda que nédo seja possivel fazer inferéncias
sobre a diferenca de impacto dos transtornos mentais sobre pais e mées destas criancas,
¢ possivel questionar se a baixa prevaléncia de homens nestes estudos pode ser
resultado da predominéncia de familias monoparentais e levar a um maior desgaste e
uma maior carga de trabalho da mulher no cuidado das criangas com paralisia cerebral.

Outra discussao possivel é a de que as mulheres, mesmo em familias
tradicionais, sejam responsaveis por uma maior carga de trabalho doméstico e de
cuidados da prole. Deste modo, € possivel fazer uma associacdo entre os dados de
Mehmedimovic et al., 2112 e Bemister et al., 2014 com os dados de Sawyer et al., 2011
e inferir que a maior frequéncia de sintomas depressivos depressdao nas maes em

comparagao aos pais esta relacionada ao maior nimero de horas cuidando da crianca e
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possivelmente a um menor indice de ocupacdo remunerada entre as mulheres do que
entre os homens. Como os estudos sdo oriundos de diferentes paises, é provavel que eles
tenham estudado populagbes bem distintas, o que proporciona uma boa validade
externa, de modo que o sexo feminino pode ser listado como um fator de risco para
depressdo entre os pais de criangas com PC. E, ainda, possivel especular, que isto esteja
relacionado aos papeis de género estabelecidos na sociedade atual.

Outro dado que surgiu com grande importancia foi o impacto da gravidade da
doenca do filho na presenca de transtornos mentais entre os pais. Os pais de criancas
com quadros graves de PC, independente do tipo, tinham mais TM que 0s outros pais.
Fazendo um paralelo entre a gravidade da doenca da crianca e o tipo de
comprometimento que ela tem, é possivel inferir que criancas mais graves possuem
menos chances de desenvolver marcha independente, fala, ou capacidade de se
alimentar. Essas criancas também podem ter mais dificuldade de inser¢do em servicos
educacionais e de salde, sdo mais dependentes em atividades de vida diaria, apresentam
mais comorbidades e demandam mais assisténcia dos pais.

Né&o é possivel discorrer sobre os transtornos mentais nos pais de criancas com
PC sem dar énfase ao trauma do ndo cumprimento das expectativas naturais dos pais
sobre o desenvolvimento de seu filho. Quando comparada a muitos outros transtornos
do desenvolvimento, a PC pode determinar impacto mais amplo porque é muito
heterogénea e tem, nos primeiros anos, progndstico incerto dificultando o ajuste das
expectativas as possibilidades individuais. Os pais vivenciam a angustia inerente a
necessidade de lidar com a incerteza relativa ao desempenho futuro da crianga, com a
possibilidade de ocorréncia de complicacGes ortopédicas e ameaca de crises epilépticas
muitas vezes de dificil controle.

Os artigos incluidos nesta revisdo de literatura possuem foco em salde mental, e
apos sua revisdo, é possivel afirmar que muitos dos desafios gerais da salde mental,
como, o estabelecimento de protocolos precisos de diagndstico e tratamento, ainda estéo
pouco inseridos e até mesmo nas pesquisas ha muitas falhas que comprometem o
conhecimento cientifico sobre o tema. Esses dados indicam que a condi¢cdo mental de
pais de criancas com PC ainda é negligenciada.

Com os avangos médicos e a sobrevivéncia de criangas com PC cada vez mais
grave torna-se fundamental estudar os impactos causados pelo cuidado dessas criangas
na salde mental dos pais e familiares ao longo dos anos. E essencial realizar estudos

mais abrangentes sobre os transtornos mentais em pais de criancas com PC para
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responder as lacunas existentes na literatura. Alguns questionamentos ainda nao
respondidos se referem as varidveis inerentes a préopria PC que predizem maior risco de
transtornos mentais em pais e cuidadores. E também importante compreender o impacto
da PC sobre a salde mental de pais em diferentes conceitos socioculturais e
econémicos, assim como entender a efetividade de programas de atencdo a familia na

prevencdo de condicOes psiquiatricas.
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VII. CONCLUSOES

1. A prevaléncia de transtornos mentais € maior em pais de criangas com paralisia
cerebral do que em pais de criangas saudaveis.

2. Os indices de depressao sdo duas vezes maiores entre mées de criancas com PC
do que em maes de criancas saudaveis.

3. As maes de criancas com PC tém mais depresséo que 0s pais.

4. A gravidade da doenca do filho é um fator de risco para TM em mées e pais de
criangas com PC.

5. Quanto maior o tempo gasto no cuidado do filho maior o risco de TM entre as
mées de criangas com PC.

6. A depressdo € o transtorno mental mais estudado na populacdo de pais de
criangas com PC e é mais prevalente que a ansiedade neste grupo.

7. N&o ha dados confiaveis na literatura sobre o abuso de substancias em pais de
criancas com PC.

8. N&o é possivel avaliar qual o transtorno mental mais prevalente entre os pais de
criangas com PC porque estes ainda ndo foram suficientemente estudados nesta

populacéo.
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VIII.SUMMARY

Cerebral palsy (CP) is a non-progressive, non-curable condition that affects the
developing nervous system and can leave severe sequelae. The treatment should be
directed to the amplification of the functionality in the motor, perceptual and
communicative aspects, prevention of deformities and improvement of the quality of
life. The cost of treatment and the need for additional care lead to interference on the
quality of life of caregivers, especially parents, making them more vulnerable to
mental disorders (MD). Among the most common mental disorders are mood
disorders, anxiety disorders and substance-related disorders. The appearance of many
of them may be associated with socio-emotional factors such as living with a chronic
patient. The main objective of this study is to estimate the prevalence of mental
disorders in parents of children with cerebral palsy. This is a Systematic Review
(SR) that follows the Precepted Reporting Items for Systematic Review and Meta-
analysis Protocols (PRISMA-P), through the search for observational studies
determining the prevalence of depression, anxiety and substance abuse in Parents of
individuals with CP. The sources of information used for the present study were:
PubMed, SciELO, LILACS, Cochrane Library, Clinical Trials and Virtual Health
Library (VHL), in which 16 articles were selected. Data extracted for analysis were
divided into three categories: data on the study, data on subjects with PC and data on
the parents. Sixteen studies were included, which, as a whole, addressed the families
of 1570 children with cerebral palsy. All studies included volunteer parents of whom
95% were women. It is concluded that the theme is still little studied. CP is related to
the higher prevalence of depression and anxiety in parents. Mothers seem to be more
affected than fathers. Some data indicate that factors such as child's degree of
functionality and socioeconomic level may influence the frequency of mental
disorders in parents. However, the studies have heterogeneous samples and applied
different criteria for characterization of the population and it are not possible to
perform meta-analysis.

Keywords: Cerebral Palsy. 2. Father. 3. Mother. 3. Mental Disorders. 4.
Depression. 5. Stress. 6. Anxiety.
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Quadro 6. Depression and anxiety levels in mothers of children with cerebral palsy: a controlled study(25)

Quanto ao estudo: ‘ Quanto ao sujeitos com PC

Titulo: Depression and anxiety levels in
mothers of children with cerebral palsy: a
controlled study

Amostra: 116

Quanto aos pais

Amostra: 116 maes de criangas com PC114 maes de criancas
saldaveis

Desenho do estudo: estudo descritivo ‘ Idade: 3 a 18 anos, média 8,8 + 4,8

Idade: grupo 1(G1) 37,3 £ 9,31; grupo 2(G2) 38,8+9,23

Pais: Turquia ‘ Género: 56 feminino e 60 masculino

Género: 100% feminino

Ano: 2013

Etiologia e tipo da PC: todas eram do tipo espastica
independentemente da etiologia. Sendo 37,1% diplégico, 39,7%

Autores: Yilmaz H1, Erkin G, Nalbant L. tetrap|égic0 e23,3% hem|p|eg|co

Emprego/ renda/ escolaridade: ndo questionou o tipo de
trabalho / grupo 1 533,41+380,9; grupo 2 656,08+494,49 /
analfabetas 33 G1 e 28 G2; 8 anos 67 G1, 65 G2; 11 anos 13
G1, 16 G2; >12 anos 3 G1, 5 G2.

Método de avaliagdo das funcionalidades: interrogatdrio sobre a
fala e o controle esfrincteriano. E a classificacdo motora pelo
The Gross Motor Function Classification Systen (GMFCS).

Revista em que foi publicado: European
Journal Phys Rehabil Med

Numero de filhos: grupol 2,73+1,08; grupo2 2,59+1,25.

Objetivo: determinar os niveis de
depresséo e ansiedade em mées de filhos
com paralisia cerebral e definir os fatores
associados.

LimitacOes funcionais: dificuldade de fala (33), incontinéncia
urinaria e fecal (32 e 28). GMFCS niveis | e 1, 22 cada; 111, 20;
IV,21eV, 31

Instrumento de avaliacéo de saide mental utilizado: Beck
Depression Inventory (BDI) e Beck Anxiety Inventory (BAI)

Métodos: o estudo avaliou dois grupos, 0 Grupo 1 com 116 mées de criangas com PC e o Grupo 2 com maes
de criancas saldaveis comparando os niveis de disfungdo motora das criangas com os niveis de ansiedade e
depressdo nas maes.

Critérios para diagndstico de doenca mental: G1 BDI
17,97+12,5 e BAI 20,13+£15,47. G2 BDI 8,85+7,86 e BAI
9,68+8,02.

Resultados: os niveis de ansiedade e depressao foram mais altos e estatisticamente significantes no grupol
(46% de depressao) em relacdo ao grupo 2 (7,9% de depressdo) e também diretamente relacionados ao nivel
de disfuncdo motora da crianca, e a dificuldades de fala. Nao mostrou relacéo entre idade, renda, escolaridade.
Os niveis de ansiedade e depressdo foram mais altos e estatisticamente significantes no grupo de maes de filho
com PC elacéo as saudaveis. Dentre as maes de criangas com PC o nivel de disfungdo motora da crianca, e 0s
niveis de depressao (r=0,475, p<0,001) e ansiedade (r=0,416, p<0,001) da mae.

Doenca mental: ansiedade e depresséo
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Quadro 7. Depression in Mothers of Children with Cerebral Palsy and Its Relation to Severity and Type of Cerebral Palsy(27)

Quanto ao estudo:

Titulo: Depression in Mothers of Children with Cerebral Palsy and Its
Relation to Severity and Type of Cerebral Palsy.

Quanto ao sujeitos com PC

Amostra: 43

Quanto aos pais

Amostra: 43 casos e 77 controles

Desenho do estudo: analitico descritivo

Idade: menores de 8 anos

Pais: Iran
Ano: 2010

Autores:Sajedi F1, Alizad V, Malekkhosravi G, Karimlou M, Vameghi
R.

Revista em que foi publicado: Acta Med Iran

Obijetivos: determinar a gravidade de depressdo entre mées de filhos
com PC em comparagdo com mées de criangas normais e se essa
gravidade esta relacionada a gravidade da PC da crianca.

Género: 23 homens e 20 mulheres

Etiologia e tipo da PC: Diplégica
espastica 23, Tetraplégica espasticab,
athetoid 4, Hemiplégica espastica 3,
outros 8

Método de avaliacdo das
funcionalidades: GMFCS

Idade: caso 34,9; controle 32,9 anos em
média.

Género: feminino

Estado Civil: ndo questionado

Numero de filhos: ndo questionado

Critérios para diagndéstico de doenca mental:
BDI caso 12,36(8,80); controle 17,79(12,98)

Métodos: entrevista com as maes dos pacientes. Uso do questionario BDI caso 12,36(8,80); controle

17,79(12,98)

Instrumento de avaliacdo de salde mental
utilizado: BDI

Resultados: ter um filho com paralisia cerebral aumenta 2,26 vezes o risco de ter depressdo entre as maes, nao

foram encontrados valores estatisticamente significantes que relacionassem a gravidade da doenca dos e filhos e

a depresséo materna.

Doenca mental: para controles e casos
respectivamente.

Nenhuma depressédo 57 (74) 24 (55,8)
Suave 9 (11,7) 5 (11,6)

Moderado 8 (10,4) 5 (11,6)

Severe2 (2,6) 6 (14)

Muito grave 1 (1,3) 4 (3,3)
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Quadro 8. Time demands of caring for children with cerebral palsy: what are the implications for maternal mental health(30)

Quanto ao estudo:

Titulo: Time demands of caring for children with cerebral
palsy: what are the implications for maternal mental health

Quanto aos sujeitos com PC

Amostra; 158

Quanto aos pais

Amostra; 158

Desenho do estudo: corte transversal.

Idade: média de 11 anos e 3 meses, 6-17 anos

Género:; feminino

Pais: Australia

Ano:2011

Autores: Sawyer MG, Bittman M, LA Greca AM, Crettenden
AD, Borojevic N, Raghavendra P, Russo R.

Revista em que foi publicado: Dev Med Child Neurol.

Objetivo: Examinar a relagdo entre problemas de saude
mental materna e o tempo requerido pelas maes para cuidar
de criangas com paralisia cerebral (PC)

Género: 98 machos, 60 fémeas

LimitacGes funcionais: Niveis Motor de Classificagdo
da Fungdo Sistema brutas das criangas eram nivel de
37% I, 20% do nivel 11, 9% do nivel 111, 12% de nivel
IV, e 22% de nivel V. habilidade manual niveis Sistema
de Classificacdo foram de 19% do nivel I, 27% do nivel
11, 22% do nivel 111, 13% de nivel IV e nivel de 19% V

Método de avaliacéo das funcionalidades: Um grupo
consistia de criangas ( n = 89, 56%), que poderia
caminhar de forma independente (0s niveis de GMFCS
I & 1), o outro grupo ( n = 69, 44%) consistiu de
criangas que necessitaram de andarilhos ou cadeiras de
rodas para alcangar a mobilidade (GMFCS niveis Il1-
V).

Emprego/ renda: Mae no emprego remunerado

GHQ CES-D
sim 28 18
Ndo 51 43

Estado Civil: Dezenove por cento das maes eram as
familias monoparentais.

GHQ CES-D
Mae solteira 40 37
dois progenitores 37 27

Instrumento de avaliagéo de saude mental utilizado:
Center for Epidemiological Studies Depression Scale
(ES-D); General Health Questionnaire GHQ

Métodos: Os participantes eram mées cuidadoras primérias de 158 criancas com PC. As mées que aceitaram participar
foram enviados diarios de estudo para registar as suas atividades durante as 24 horas antes de uma home-visita de um
assistente de pesquisa. Durante o home-visita, 0s questionarios do estudo foram concluidos pelas maes e os diarios
foram recuperados e verificados. As mées foram divididas em dois grupos de acordo com escore motor de seus filhos.

Critérios para diagnostico de doenca mental: O GHQ tem
sido amplamente utilizado para avaliar a deterioracéo
psicoldgica entre os adultos da comunidade. 11 Respostas
para todos os itens sdo somados para gerar uma pontuagéo
total, que pode variar de 0 a 30. PontuagGes mais altas
indicam um maior nivel de comprometimento
psicolégico. Um ponto de corte superior a 4 identifica os
individuos em sofrimento psiquico clinico.

Resultados: Em média, as maes gastam 6,0 horas por dia durante a semana e 8,3 horas por dia nos fins de semana
cuidando de criangas com PC. Houve uma relacdo positiva significativa entre os problemas psicol6gicos maternos e o
tempo de cuidado exigido por 24 horas (p = 0,03) e a experiéncia de pressdo de tempo das mées (p <0,001). Houve
também associagdo positiva significativa entre sintomas depressivos maternos ea experiéncia de pressao temporal (p =

0,003).

Doenca mental: No geral, 37 por cento das mées
pontuaram acima da nota de corte recomendada no
GHQ e 29% pontuaram acima da nota de corte na
CES-D




Quadro 9. Depression in parents of children with cerebral palsy in Bosnia and Herzegovina(23)

Quanto ao estudo: Quanto aso sujeitos com PC
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Quanto aos pais

Titulo: Depression in parents of children with cerebral palsy in
Bosnia and Herzegovina

Desenho do estudo: observacional

Pais: Bosnia e Herzegovina

Ano: 2012 Amostra; 35

Autores: Senad Mehmedinovi¢, Osman Sinanovi¢, Sadik Ahmetovié¢

Revista em que foi publicado: Acta Medica Iranica

Objetivo: examinar a depressdo nos pais de criangas com paralisia
cerebral, com a hip6tese de haver mais sintomas depressivos entre as
maées de criancas com paralisia cerebral.

Amostra: 51

Idade: maes (média de 33 £ 5,83) de criancas com
paralisia cerebral; pais de criangas com paralisia
cerebral (média de 38 + 9,8)

Género: masculino e feminino

Instrumento de avaliacdo de saide mental
utilizado: Zung (3) self —evaluatedscale

Métodos: A amostra de examinandos (entre 23 e 62 anos de idade) foi utilizada nesta pesquisa. A primeira
subamostra de examinandos (n = 23) foi feita de mées (média de 33 * 5,83) de criangas com paralisia
cerebral. A segunda sub-amostra de examinandos (n = 12) foi feita de pais de criancas com paralisia
cerebral (média de 38 + 9,8). A terceira sub-amostra de examinandos (N = 16) representaram 0 grupo
controle, e foi feito de maes de criancas sem transtornos (média de 38 + 6,57). Para efeitos de avaliacdo
quantitativa da depressao, foi aplicado o método de auto-avaliada Zung para a depressao

Critérios para diagnostico de doenca mental: a
escala de Zung varia de 25 a 100 pontos e entende-
se que as pessoas com depressdo leve ou moderada
tinham 50-59 pontos, aqueles com moderada a
forte tinham 60-69 pontos, e aqueles com
depressdo grave tinham mais do que 70 pontos.

Resultados: Zung escala de auto-avaliacéo, 4 ou 7,8% do examinandos ndo sofrem de depressao, 46 ou 90,2% sofrem de depressdo leve a moderada, enquanto
que 1 ou 2% dos examinados sofrem de depressdo grave. Confirmou-se que 16,7% dos pais de criangas sem disturbios e 12,5% das maes nao sofrem de
depressédo. 95,7% das mées e 83,3% dos pais de criangas com paralisia cerebral tinham depressdo de leve a moderada, enquanto a percentagem de maes de
criangas sem disturbios foi de 87,5%. 4,3%das mées de criangas com paralisia cerebral sofrem de depresséo de risco. Resultados mostraram que ndo houve
significativa diferenca estatistica na avaliacdo de depressdo entre mées e pais de criangas com paralisia cerebral e maes de criangas sem transtornos.




Quadro 10. Sleep problems in children with cerebral palsy and their relationship with maternal sleep and depression(29)
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Quanto ao estudo:

Titulo: Sleep problems in children with cerebral palsy and their relationship with
maternal sleep and depression.

Quanto aso sujeitos com PC

Amostra: 40

Quanto aos pais

Amostra: 40

Desenho do estudo: corte transversal

Pais: Reino Unido

Ano: 2012

Autores:Wayte S, McCaughey E, Holley S, Annaz D, Hill CM.
Revista em que foi publicado:Acta Paediatr.

Obijetivo: comparar os problemas do sono em criangas com paralisia cerebral de
criangas com desenvolvimento tipico. Para estudar a relagdo entre problemas de sono
em criancas com PC e a qualidade do sono materno e depresséo.

Métodos: disturbios do sono materno e humor depressivo foram avaliados usando o
SleepQuality Index Pittsburgh e o Inventério de Depressdo Maior, problemas de sono
da crianca, avaliados com Infantil habitos de sono Questionério, as variaveis nao
maternos, foram comparados com 102 criangas com desenvolvimento tipico.

Idade; 4-11
Género: M 67 %/ F 33%

Método de avaliacdo das funcionalidades:
Pittsburgh SleepQuality Index (PSQI):PSQI
para avaliar a qualidade do sono e o
ChildSleepHabitsQuestionnaire (CSHQ)
preenchido pelos pais e familiares.

LimitagOes funcionais em %: Gravidade da
deficiéncia motora Leve a moderada 52,5;
Severo a profundo 47,5; perda visual
Nenhum 65; Suave 22,5; Severa e profunda

12,5; comprometimento cognitivo nenhum 37,5;

Leve e moderada 32,5; Severa e profunda 30;
Epilepsia 25.

Idade
Género feminino

Emprego/ renda: ndo trabalham
37.5%; Trabalham 62.5%

Estado Civil: solteiras 35%;
casadas 65%

Instrumento de avaliagéo de saude
mental utilizado: Major
Depressioninventory (MDI): MDI
gue avalia a severidade do estado
depressivo.

Resultados: Quarenta criangas (70%) foram recrutados com uma idade média de 7,8, apresentavam ansiedade do sono, noite wakings,
parassonias e respiracao sub-escalas. Pais de criancas com disturbios do sono indicaram significativamente mais dificuldades do que
aqueles com criangas de desenvolvimento tipico. 40% das mées de criangas com paralisia cerebral tiveram ma qualidade do sono das

quais 44% tiveram humor deprimido. Qualidade do sono materno previu 50% da variacdo na depressao materna. Criangas com paralisia

cerebral ttm mais problemas de sono do que seus pares com desenvolvimento tipico. Disturbios do sono em criangas foram
significativamente correlacionados com distdrbios do sono em suas mées (r = 0,38, p = 0,016). Da mesma forma, as pontuacdes de

distdrbio do sono materno foram altamente correlacionadas com as maiores pontuagdes no inventario de depressao (r = 0,79, p <0,001).
Todas as 24 mdes com escores normais no estudo do sono também tiveram escores normais no estudo da depressdo. Em contraste, 7/16
(44%) das maes com distlrbios do sono, tinham também escores indicativos de depressdo. No modelo final a qualidade do sono materna
foi responsavel por 50% da variancia nos escores de depressdo materna (F = 39,01, p <0,001).

Doenga mental: qualidade do sono
materna foi responsavel por 50%
da variancia nos escores de
depressdo materna
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Quadro 11. Quality of life and mental health among parents of children with cerebral palsy: the influence of self-efficacy and coping strategies(32)

Quanto ao estudo:

Quanto aso sujeitos com PC

Quanto aos pais

Titulo: Quality of life and mental health among parents of children
with cerebral palsy: the influence of self-efficacy and coping strategies

Amostra; 62

Amostra; 62

Desenho do estudo: corte transversal

Pais: Espanha
Ano: 2013

Autores:NoemiGuillaménPhD,RubenNietoPhD,Modesta Pousada
PhD,DiegoRedolar PhD, Elena MufiozPhD,Eulalia Hernandez
PhD,MercéBoixaddsPhD,Benigna Gémez-Zufiga PhD

Revista em que foi publicado: . J ClinNurs

Objetivo: avaliar a qualidade de vida e satde mental dos cuidadores de
criancas com paralisia cerebral e examinar o impacto da autoeficacia e
estratégias de enfrentamento sobre estes resultados

Idade: média de idade foi de 7,69 anos de
1-17 anos

Género: sexo masculino (64,5%)

Método de avaliacdo das
funcionalidades: indice estabelecido pela
Lei espanhola (Boletin Oficial del
Estado, 2000 ) e avaliados por uma
equipe composta por um médico, um
psicologo e um assistente social e
permite que familias com membros
deficientes receba apoio do governo.

LimitagOes funcionais: Tendo em conta
0s seus registros médicos, o percentual
médio de incapacidade para criangas foi
de 77,10

Idade: A idade média para toda a amostra foi de 40,95
entre 29-53 anos

Género: feminino 55 (88,7%) Masculino 7 (11,3%)

Emprego/ renda: 62,9% deles continuaram a trabalhar.
Quanto ao ensino, os percentuais foram os seguintes:
145% estudaram até o ensino primario, 41,9% o ensino
médio (ou equivalente) e 43,5% completaram um
diploma universitario.

Estado Civil: casados ou em coabitacdo (90,3%). Vilvo
(1,6%) e o restante eram divorciados (6,6%)

Critérios para diagnostico de doenca mental: a escala de
Saude Mental WHOQOL-BREF, o Beck
Depressioninventory-11 (BDI-11) ea Escala de Trago do
Inventario de Ansiedade Traco Estado (IDATE-Traco).

Métodos: Sessenta e dois pais de criangas com paralisia cerebral foram
submetidos a medidas para avaliar a qualidade de vida (ou seja,
relacOes fisicas, ambientais e sociais), saude mental (saide mental ou
seja, em geral, depressao e ansiedade), auto-eficacia e estratégias de
enfrentamento.

Os cuidadores em nosso estudo podem ser classificados da seguinte forma: 34 cuidadores (54 - 83%)
nado tinham depressdo (escore de 0-13), 14 (22 - 58%) tinham depressao leve (escores de 14-19), 11
(17 - 74%) tinham depressdo moderada (pontuagdes de 20-28) e 3 (4 - 84%) tiveram depresséo grave
(pontuacdo de 29-63). PontuacGes médias na escala de ansiedade IDATE-Traco foram de
aproximadamente 20 (intervalo de 0-60) e foram semelhantes aos obtidos na populagdo em geral

Resultados: Os pais de criangas com paralisia cerebral tém, em termos gerais, baixos niveis de qualidade de vida e saude mental. A auto-eficécia foi relacionado para a
maioria dos resultados positivos, ao passo que nenhuma das estratégias de enfrentamento avaliadas foi significativamente relacionada com os resultados.
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Quadro 12. Psychological distress and perceived support among Jordanian parents living with a child with cerebral palsy: a cross-sectional study(26)

Quanto ao estudo: Quanto aso sujeitos com PC

Titulo: Psychological distress and perceived support among
Jordanian parents living with a child with cerebral palsy: a cross-
sectional study.

Amostra

Quanto aos pais

Amostra probabilistica de 204 pais

Desenho do estudo: corte transversal Idade7 meses a 18 anos (média = 4,6 anos).

Idade; 34,7 anos de 20-57 anos

Pais: Jordania Género: 79 meninas e 125 meninos.

Método de avaliacdo das funcionalidades: Gross Motor
FunctionClassificationSystem : GMFCS; de
Capacidades e Dificuldades Questionario : O SDQ

Ano: 2013

LimitacOes funcionais: Neste estudo, 36 (18,2%)
criancas foram classificadas como nivel GMFCS 1
(caminha sem limitacdes), 46 (23,2%) como nivel 2
(anda com limitagdes), 34 (17,2%) como nivel 3 (anda
usando uma méo- held mobilidade), 26 (13,1%) como
nivel 4 (pode usar a mobilidade de energia) e 56
(28,3%) como nivel 5 (transportado em uma cadeira de
rodas manual).

Autores: Al-Gamal E, Long T.

Revista em que foi publicado: Scand J CaringSci.

Género: 134 maes e 70 pais concordaram.

Emprego/ renda %: analfabeto 10 (4,9);
primério 8 (3.9); Secundario 37 (18,2);
Elementar 69 (34,0); Faculdade 39 (19,2);
Licenciatura 34 (16,7); Mestrado 5 (2,5);
Doutorado 1 (0,5); Situacéo de emprego:
Tempo total 55 (27,2); Meio periodo 12 (5,9);
Aposentado 6 (3,0); desempregado 7 (3.5);
Dona de casa 122 (60,4)

Estado Civil: 201 casados, 2 divorciados, 1
Viuvo

Obijetivo: fornecer uma visao sobre o sofrimento psiquico e apoio percebido entre os pais jordanianos vivendo com uma
crianga com paralisia cerebral.

Critérios para diagnostico de doenca mental:
stress percebido Scale : PSS e BDI

Métodos: Ambas as maes e pais, entrevistados individualmente e ndo em pares, foram recrutados em centros de saude que
prestaram atendimento integral para criancas com paralisia cerebral na Jordania e de escolas designadas para o ensino
especial. A funcdo Sistema de Classificacdo Gross Motor, a Escala de Percepgéo de Estresse (PSS), o Inventario de
Depressao de Beck, Capacidades e Dificuldades questionario e uma escala Multidimensional de Percepcao de Suporte
Social (MSPSS) foram administrados aos pais. A analise estatistica descritiva foi aplicada. analise de correlacdo bivariada
foi realizada para examinar a relagdo entre as variaveis.

Resultados: Mais de 60% dos pais muitas vezes se sentia nervoso e estressado. A pontuacdo média no PSS foi de 27,0 (DP =
9,33), e a pontuacdo média na MSPSS foi de 58,9 (DP = 15,1). deficiéncia grave na crianc¢a foi associada com sofrimento
mental no pai e ligado ao baixo apoio dos amigos. Houve uma correlagcdo negativa entre estresse dos pais, depressao e apoio
social. Isto indicou que os pais com maior renda familiar e nivel elevado de educagdo tinham baixa percepgéo de estresse.

A pontuagdo média no PSS foi de 27,0 (DP =
9,33), com uma gama de 4-47. O estressor mais
relatado pelos pais (65,7%) estava pensando
sobre as coisas que tinham que realizar.
Sessenta e quatro por cento dos pais muitas
vezes se sentia nervoso e estressado. Além
disso, 52,3% dos pais eram muitas vezes
irritados por causa de coisas que estavam fora
de seu controle.




Quadro 13. Parent and family impact of raising a child with perinatal stroke(24)
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Quanto ao estudo:

Titulo: Parent and family impact of raising a child with
perinatal stroke

Quanto aso sujeitos com PC

Amostra: 58

Quanto aos pais

Amostra: 168

Desenho do estudo: corte transversal compartivo

Idade: media 7,34 anos

Idade: media 38,5 anos

Pais: Canada

Ano: 2014

Autores: Taryn B Bemister, Brian L Brooks, Richard H
Dyck e Adam Kirton

Género: M 29 (51.79%); F 27 (48.21%)

Tipo de PC: ndo foi avaliado o tipo de PC,
nem determinado se o diagnostico ja havia
sido concluido.

Género: 112 Fe 56 M

Emprego/ renda: (caso; controle)

<$70,000 (19 (33.93%); 25(44.64%));
$71,000-110,000 (18 (32.14%); 12 (21.43%));
>$111,000 (19 (33.93%); 19 (33.93%));

Excluidos participantes com menos de nove anos

de educacgéo formal.

Revista em que foi publicado: BMC Pediatr

Limitacdes funcionais: media 29 (51.8%);
moderada 19 (34.0%); severa 8 (14.2%)

Estado Civil: mostrava apenas o nivel de estresse
dentre os pais casados, ndo mostrava o estado civil
total.

Obijetivo: examinar o impacto da criacdo de uma crianga com
AVC perinatal no bem-estar das mées. Um segundo objetivo
foi examinar como cuidar de uma crian¢a com AVC perinatal
afeta diferencialmente mées e pais.

Método de avaliacdo das funcionalidades:
Medida Pediatric curso Resultado
(PSOM),

Doenca mental: Depressdo e ansiedade sdo mais
prevalentes em maes de criancas com doengas
graves.

Métodos: No Estudo I, um projeto de caso-controle pareado foi utilizado para
comparar 0 bem-estar de mées de criangas com AVC perinatal e maes de
criangas com desenvolvimento tipico. No Estudo 11, um projeto de caso-controle
pareado foi utilizado para comparar diades mae-pai. Os participantes
completaram medidas de ansiedade e depressao, stress, qualidade de vida e
funcionamento familiar, satisfacdo conjugal e problemas conjugais.

Instrumento de avaliagdo de salde mental utilizado: O Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS) é uma escala de 14 itens que mede sintomas auto-
relatados de ansiedade (HADS-A) e depressdo (HADS-D) na ultima semana.
A Escala de Estresse Percebido (PSS) é uma escala de 14 itens que mede a
extensdo em que situacgdes séo julgados como sendo estressante e
incontrolavel, imprevisivel e sobrecarga.




55

Quadro 14. [continuacao]

Resultados: Um total de 112 maes participaram do Estudo | (n = 56 por grupo, idade média da crianca = 7,42 anos), e 56 pais participaram do Estudo Il (n = 28
por grupo, idade média da crianca = 8,25 anos). No Estudo I, a avaliacdo dos pais da gravidade da doenca foi correlacionada com os escores do PSOM (y =
0,75, p <0,001) e associados aos resultados dos pais. Méaes de criancas com condicdes suaves foram indistinguiveis dos controles nas medidas de resultado. No
entanto, as maes de criancas com condi¢6es moderadas / graves apresentaram resultados piores em medidas de depressao, satisfacdo conjugal, qualidade de
vida e funcionamento familiar. No Estudo 11, maes e pais tiveram resultados semelhantes, exceto que as mées demonstraram um maior fardo de culpa e maiores
niveis de ansiedade. ComparacOes pareadas revelou que a condi¢cdo moderada / grave ( Mdn = 5,00) apresentaram significativamente mais sintomas de
depressdo do que a condi¢do leve ( Mdn = 2,00, p =0,001) e a condicdo desenvolvimento tipico ( Mdn = 3,00, p = 0,01). No entanto, ndo houve diferenca
estatistica entre as condi¢des de desenvolvimento leves e tipicos (p = 0,12). Uma série de Wilcoxon pares combinados testes de sinais com posto revelaram
que as maes e os pais ndo diferiram significativamente na maioria dos desfechos depois




Quadro 15. Stress and resolution in mothers of children with cerebral palsy(37)
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Quanto ao estudo: Quanto aso sujeitos com PC

Titulo: Stress and resolution in mothers of children with cerebral palsy. | Amostra; 100

Quanto aos pais

Amostra: 100

Desenho do estudo: corte transversal Idade: média 4,16 anos Idade: média 33 anos
Pais: Sérvia Género: M 63 e F 37 Género: feminino
Ano: 2015 Estado Civil: 96 casadas.

Autores: Krsti¢ T, Mihi¢ L, Mihi¢ .

Método de avaliacdo das

i . ) o funcionalidades: Estado
Revista em que foi publicado: Res Dev Disabil. funcional (FS Il (R))

Obijetivo; O presente estudo testou a hipotese de que as maes que estédo
por resolver para o diagndéstico de seu filho teriam niveis
consideravelmente mais elevados de fatores de risco, em comparacgéo
com maes que aceitam o diagnostico.

Emprego/ renda: Do seu nivel educacional, 8%
mades tinham apenas o ensino fundamental, 69%
haviam concluido o ensino médio, e 23% eram
graduados universitarios

Numero de filhos: 56 filho Unico, 44 mais de um
filho ndo especificado

Critérios para diagnostico de doenca mental:
Auséncia de estado depressivo e disforia 8;
variacdes disfdricas normais 67; estado depressivo
grave 21; estado de depressao muito severa 4.

Renda Familiar per capta: 19
baixa renda; 67 média; 14
alta.

Métodos: entrevista semiestruturada com as maes e respostas a
questionarios

Instrumento de avaliacdo de saide mental utilizado:
Depressao escala (DS) ( Novovi¢, Biro, &
Nedimovié¢ de 2009 )

Resultados: maes ndo resolvidas tiveram filnos com status funcional mais pobre, apresentaram eventos de
vida mais estressantes, e estavam mais deprimidas em comparagdo com os resolvidos. Criangas com
menores limitacfes e mdes menos depressivas acetam melhor o diagnostico.

Doenca mental; A depressdo materna quando a
aceitacdo do diagnostico: irresoluto 31.15;
Resolvido 16.95




Quadro 16. Stress in parents of children with cerebral palsy: what sources of stress are we talking about?(38)
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Quanto ao estudo:

Titulo: Stress in parents of children with cerebral palsy: what
sources of stress are we talking about?

Quanto aso sujeitos com PC

Amostra: 42

Quanto aos pais

Amostra: 42

Desenho do estudo: corte transversal

Idade: média 5,9

Idade: média 37,2

Pais: Holanda

Ano: 2008

Autores: Ketelaar M 1, Volman MJ , Gorter JW , Vermeer A.

Género: 23 Me 19 F

Etiologia e tipo da PC: Spastic
Unilateral 25 (60%); Bilateral

42 (100%);
17 (40%)

Género: F39, M 3

Escolaridade: ensino médio 30 (71%);
ensino superior 12 (29%).

Estado Civil: 40 casdos

Revista em que foi publicado: Child Care Saude Dev

Obijetivo: explorar a relacdo entre os aspectos do sofrimento
dos pais no papel dos pais e as limitagdes da crianga na
habilidade funcional e dificuldades comportamentais da
crianga, em pais de criancas com PC.

Métodos: aplicacdo de questionarios estruturados para os pais

Resultados: A analise de regressao revelou que o Inventario
de Habilidades da Avaliacdo Pediatrica (PEDI) e a Escada de
comportamento Adaptativo para criangas (VABS) explicaram
27% da variancia na pontuacdo de estresse total do pai. E que
0s problemas de comportamento das criangas estavam
relacionados aos niveis de estresse dos pais, a qualidade do
relacionamento com os conjuges, e aos niveis de
depresséo(P<0,01). Enquanto esses fatores ndo foram
significativamente afetados pelo nivel de comprometimento
funcional da crianca.

Limitacdes funcionais: GMFCS Level | 22
(52%); Level Il 11 (26%); Level 111 9
(22%)

Método de avaliacdo das funcionalidades: O VABS
( Sparrow et al ., 1984 ) é uma medida de
comportamento adaptativo em comunicacéo,
habilidades da vida diaria, socializacdo, habilidades
motoras e comportamento mal adaptativo em
criancas com e sem deficiéncia. A PEDI ( Haley et
al ., 1992 ) é um instrumento padronizado baseado
em julgamento usando relatdrio pai atraves de uma
entrevista estruturada. O VABS ( Sparrow et al .,
1984 ) ¢ uma medida de comportamento adaptativo
em comunicacdo, habilidades da vida diéria,
socializagéo, habilidades motoras e comportamento
mal adaptativo em criancas com e sem deficiéncia

Numero de filhos: 1 child: 8 (19%); 2
children: 23 (55%); 3 children 7 (17%);
>3 children: 4 (9%)

Instrumento de avaliacdo de saide mental
utilizado: O PSI ( Abidin 1986 ) dominio
pai foi usado para examinar a aflicao
emocional no papel parental

Doenca mental: correlagdo de depresséo
dos pais com a baixa habilidade funcional
da crianca é de 2,78 com p<0,01
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Quadro 17. Analise dos preditores do estado psicoldgico das maes de criangas com Paralisia Cerebral (34)

Quanto ao estudo:

Titulo: Analise dos preditores do
estado psicoldgico das mées de
criancas com Paralisia Cerebral

Desenho do estudo: corte transversal

Pais: Brasil

Ano: 2014

Autores: Freitas, Patricia Martins de;
Rocha, Carine Mendes; Haase, Vitor
Geraldi.

Revista em que foi publicado

Obijetivo: identificar preditores do
sofrimento psicolégico das maes de
criancas com paralisia cerebral

Métodos: questionarios estruturados

Quanto aso sujeitos com PC

Amostra: 122
Idade: média 5,3

Método de avaliacdo das funcionalidades:
Questionario de Comportamentos
Importunos, Escala de Cotacéo de

Hiperatividade e Questionario de Situacdes
Domeésticas (Barkley,1991). Esses trés
questionarios fazem parte de um protocolo
desenvolvido por Barkley, (1991, 1997) para
avaliacdo do Transtorno de Déficit de
Atencéo por Hiperatividade (TDAH) e
Transtorno do Comportamento
Desafiador/Positivo (TDO).

Quanto aos pais

Amostra; 122

Idade; media 33,7

Género: feminino

Emprego/ renda/ escolaridade: média de 8,14 anos

Instrumento de avaliacdo de saude mental utilizado: Inventario de
Depressdo de Beck, Questionario de Estresse para Pais de Criangas com
Transtornos do Desenvolvimento (QE-PTD) e Questionério de Saude
Geral

Resultados: Os resultados encontrados demonstram que existe uma relacéo entre o
estado emocional das maes, sua saude geral e 0 comportamento das criangcas com PC.
O Questionario de Estresse para Pais de Criangas com Transtornos do Desenvolvimento (QE-PTD)
apresentou correlagcbes moderadas com o Fator Estresse do Questionario de Saude
Geral (QSG) (r=0,48; p<0,001); com o Fator Geral de Saude (r=0,43; p<0,001) e com
o IDB (r=0,42; p<0,001).

Doenca mental: estresse 9,8%, desejo de morte 9%, preocupagdo com o
desempenho 11,5%, perturbacBes do sono 17,2%, queixas somaticas
13%,m Depressdo ao BDI 16,4%.
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Quadro 18. Ansiedade, Depresséo e Qualidade de Vida de Pais no Tratamento da Paralisia Cerebral Infantil(31)

Quanto ao estudo: Quanto aso sujeitos com PC

Titulo: Ansiedade, Depressdo e Qualidade de Vida de

Pais no Tratamento da Paralisia Cerebral Infantil Amostra: 27

Quanto aos pais

Amostra: 27

Desenho do estudo: corte transversal Idade: 0 — 12 anos

Idade; mediana 33

Pais: Brasil
Renda Familiar per capta:
Classe Alta 4; Classe Média
11; Classe Baixa 10; Néo

Ano: 2014

. . . indicaram 2.
Autores: Lorena Mirele Pereira & Marina Kohlsdorf

Revista em que foi publicado: Interacéo Psicol.

Obijetivo: avaliar indices de ansiedade, depressdo e qualidade de vida em pais de
criangas com paralisia cerebral.

Género: M 4, F 23

Emprego/ renda: Ensino Fundamental 7; Ensino Médio 17; Ensino
Superior 3; N&o trabalham fora de casa 18; Tém uma profisséo 9

Resultados: Os resultados deste estudo permitiram apontar que o tratamento da PC
ndo prejudica de maneira significante a qualidade de vida dos pais entrevistados. Com
base nos resultados pode-se observar que os participantes ndo apresentaram altos
niveis de ansiedade e depressao, sendo que na maioria deles ndo foi verificada a
existéncia destes transtornos. E possivel ainda que variaveis ocultas que nio foram
controladas neste estudo (como, por exemplo, condicdo cultural, escolaridade, grau de
comprometimento das criangas e presenca de suporte social satisfatorio) possam
influenciar a adaptacédo dos pais ao tratamento e manifestacGes de perturbacéo
psicologica, esclarecendo assim as diferencas encontradas frente aos dados da
literatura. Por outro lado, destaca-se que os pais ressaltaram dificuldades econémicas
como sendo alguns dos principais moderadores da adaptacdo ao tratamento,
novamente apontando para condigdes financeiras distintas em amostras diferentes que
possam explicar os resultados obtidos a luz daqueles apresentados na literatura.

Estado Civil: Casado ou unido estavel 12; Solteiro 12; Divorciado ou
separado 3

Numero de filhos: Minimo 1; Maximo 5; MEDIA (DP) 2 filhos (1,27);
MEDIANA 2 filhos

Instrumento de avaliacdo de saude mental utilizado: Inventario Beck de
Ansiedade(BAl), Inventario Beck de Depressdo (BDI) e uma entrevista
semiestruturada para abordar a qualidade de vida dos pais.

Doenca mental: Dados obtidos a partir da aplicagdo do BAI indicaram
escore minimo de zero, maximo 28, com média 7,63 e desvio padrdo
6,93. Escores provenientes da aplicacdo do BDI apresentaram valor
minimo zero, maximo 29, média 8,63 e desvio padrdo 7,3. Uma analise
de correlacdo de Spearman apontou associac¢des positivas, moderadas e
estatisticamente significativas entre medidas de depresséo e ansiedade
(r=0,69; p<0,001). No que se refere a ansiedade, a maioria dos
participantes (n=18) apresentou ansiedade minima e o restante (n=9)
indicou ansiedade moderada. Em relacdo aos escores de depresséo, 17
pais ndo apresentaram nenhum grau e dez indicaram depressao leve.




Quadro 19. Relagéo entre o estresse materno e a incluséo escolar de criangas com paralisia cerebral (33)

60

Quanto ao estudo: Quanto aso sujeitos com PC

Titulo: Relacéo entre o estresse materno e a inclusao escolar de

. - Amostra: 245
criangas com paralisia cerebral

Quanto aos pais

Amostra: 245

Desenho do estudo: Corte transversal Idade: média 5,6

Idade: média 31,7

Pais: Brasil
Ano: 2005 Etiologia e tipo da PC: espastica (25%
hemiplégica, 15% diplégica e 45%
quadriplégica), 11% do tipo ataxica e 4%
atetoide

Autores: Patricia Martins de Freitasl; Rita de Cassia Lara
Carvalhol; Maria Ruth Siffert Diniz Teixeira Leitell; Vitor
Geraldi Haaselll, IV

Revista em que foi publicado: Arquivo brasileiro de psicologia.

Obijetivo: analisar a relagdo entre o estado psicolégico das maes e o status escolar de crianga com paralisia
cerebral (PC).

Métodos: A amostra foi dividida em trés grupos de comparacdo, levando em conta o status escolar da
crianca: sem escola, escola especial e escola regular. Considerando o quadro clinico das criancas com PC, €
importante ressaltar que as criangas com quadros extremamente graves, resultando em dependéncia
constante da cuidadora, ndo foram incluidas no estudo.

Género: feminino

Emprego/ renda/ escolaridade das mées é: 34,1%
possuem o primario; 21% 0 primeiro grau; 43,5
% 0 segundo grau; e 1,4% o terceiro grau

Instrumento de avaliacdo de salide mental
utilizado: a versdo brasileira do Questionario de
Estresse para Pais de Criancas com Transtornos
do Desenvolvimento (QEPTD); o Inventario de
Depressdo de Beck (IBD); e 0 Questionario de
Saude Geral de Golberg (QSG).

Resultados: As maes de criancas que estdo sem escola apresentam maiores escores no QEPTD, ou seja,
maiores niveis de estresse. O Unico valor isolado das avaliacbes que mostrou significancia estatistica foi a
incapacidade da crianga julgada pela mée. Na correlagdo geral dos trés questionarios ouve uma piora
significativa na satde mental das maes de criancas sem escolas quando comparadas com as que estavam em
alguma escola.

Doenca mental: BDI escolar regular 4 fizeram 25
pontos; 9 fizeram 50 pontos e 16 fizeram 75
pontos. Nenhuma escola regular 3 fizeram 25
pontos; 8 fizeram 50 pontos e 12 fizeram 75
pontos.
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Quadro 20. Predictors of psychological adjustment, experienced parenting burden and chronic sorrow symptoms in parents of children with cerebral palsy(39)

Quanto ao estudo:

Titulo: Predictors of psychological adjustment, experienced
parenting burden and chronic sorrow symptoms in parents of
children with cerebral palsy.

Desenho do estudo: corte transversal

Pais: Australia

Quanto aso sujeitos com PC

Amostra: 94

Idade: média 6,68 anos

Género: 63 Me31F

Quanto aos pais

Amostra: 94

Idade
Género; 85 F, 9 M

Ano: 2013

Autores: Whittingham K1, Wee D, Sanders MR, Boyd R.

Revista em que foi publicado: Child: Care, Health and
Development

Obijetivo: investigar o papel do comportamento da crianca, de
enfrentamento dos pais e esquiva de experiéncia na previsao
dos resultados psicolégicos de: (i) sintomas psicoldgicos; (1i)
0s sintomas tristeza cronicas; e (iii) apresentaram carga
parentalidade nos pais de criancas com paralisia cerebral(PC).

Limitagdes funcionais: nivel I 5; nivel 11 5;
nivel 111 10; nivel 1V 9; nivel V 9;
Desconhecido 50

Método de avaliacdo das funcionalidades:
Questionar aos pais sobre 0 MFCS
diagnosticado (Gross Motor Function
Classification System GMFCS I-V).

Estado Civil: casados 66; unido estavel 12; 11
divorciados; 5 solteiros

Emprego/ renda/ escolaridade: Colegial 28
(29,8%); Comércio / aprendizagem 19(20,2%)

O ensino profissional certificado / faculdade 9
(9,6%); Diploma 38 (40,4%);

Regime de trabalho do pai participando

Tempo total 22 (23,4%); Meio periodo 6(38,3%);
Né&o utilizados em trabalho remunerado 6(38,3%)

Métodos: questionarios e entrevistas estruturadas com os pais
das criancas afetadas.

Doencas associadas: No entanto, 53,2% dos
participantes ndo se lembrava de nivel
GMFCS diagnosticada de seus filhos

Instrumento de avaliacdo de salde mental:
Ansiedade Depressdo e Escala de Estresse
(DASS); Questionario Burke Adaptado (ABQ)

Resultados: Foram encontradas correlagdes significativas entre a variavel “Sintomas psicoldgicos dos pais”
(pontuagdo total DASS) e trés variaveis preditoras; Comportamento da crianga (SDQdifficulties R = 0,35, P
<0,0001 evitacao experiencial (AAQ-16), r = 0,56, P <0,0001 e estilo de coparental 1l (manutencéo de
apoio, autoestima e estabilidade psicoldgica, conforme medido O CHIP), r =-0,28, P = 0,003. Esses trés
preditores foram adicionados em uma analise de regressé@o com sintomas psicologicos como variavel de
critério. Juntos, os preditores explicaram 36,8% da variancia dos sintomas psicoldgicos dos pais, P =

0,0001.

Doenca mental: os preditores explicaram 15,8%
da variacdo nos sintomas tristeza crénica que €
significativo,
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Quadro 21. A comparison study of depression and quality of life in Turkish mothers of children with Down syndrome, cerebral palsy, and autism spectrum

disorder(28)

Quanto ao estudo:

Quanto aso sujeitos
com PC

Quanto aos pais

Titulo: A comparison study of depression and quality of life
in Turkish mothers of children with Down syndrome,
cerebral palsy, and autism spectrum disorder.

Amostra: 81

Amostra: 242

Desenho do estudo: corte transversal comparativo

Idade: media 9,5 anos

Idade: < 25: 2; 26-35: 28; 36-45: 35; > 46: 16

Pais: Turquia
Ano: 2013
Autores: Tekinarslan IC.

Revista em que foi publicado: Psychol Rep

Género: 35Fe 46 M

Renda Familiar per
capta: baixa 20, media
53, alta 8

Objetivo: comparar a qualidade de vida e niveis de depressdo em maes turcas de
criangas com sindrome de Down, paralisia cerebral e Transtorno do Espectro do
Autismo (ASD). Outro propdsito ¢ identificar se a depressao e niveis de qualidade de
vida das maes variam significativamente com base em varidveis demograficas.

Género: feminino

Emprego/ renda

Estado Civil: casado 73, solteiro 8

Numero de filhos: uma 23; duas 30; trés ou mais 28

Instrumento de avaliacdo de saide mental utilizado: Qualidade de
Vida-BREF da Organizacdo Mundial da Saude (WHOQOL-BREF-TR)
instrumento de avaliagéo foi utilizado para determinar a qualidade de
vida das mées e do Beck Depression Inventory (BDI) para caracterizar
sua depresséo

Métodos: primeiro estagio coleta-se informac6es sobre a crianca e 0s tipos de doengas e limitacdes que elas tém. Depois faz-se o inventario sobre a mae,

incluindo a qualidade de vida e a depressdo materna

Resultados: Maes de criangas com paralisia cerebral tiveram significativamente menor qualidade de vida pontuacdo sobre os dominios do ambiente e do meio
ambiente nacional do WHOQOL-BREF-TR do que os de criancas com sindrome de Down. Nao foi observada diferenca significativa na depressédo das

mdes. Com a educacao aumentar e renda, qualidade de vida das mdes aumentou enquanto que a depressdo diminui. Além disso, a depressdo aumentou ea
qualidade de vida diminuiu em maes mais velhas. Além disso, os resultados indicaram correlagdes negativas significativas entre depresséo e qualidade de vida
pontuacdo das maes em todos os dominios do WHOQOL-BREF-TR.




63

X.2. APENDICE Il — Artigos excluidos durante a leitura do texto completo,
agrupados por motivo de excluséo..
Artigos excluidos porque nao foi possivel acessar o texto completo

1. Cheshire A, Barlow JH, Powell LA. The psychosocial well-being of parents
of children with cerebral palsy: a comparison study. Disabil Rehabil.
2010;32(20):1673-7.

2. Kaya K, Unsal-Delialioglu S, Ordu-Gokkaya NK, Ozisler Z, Ergun N, Ozel
S, et al. Musculo-skeletal pain, quality of life and depression in mothers of
children with cerebral palsy. Disabil Rehabil. 2010;32(20):1666-72.

3. Unsal-Delialioglu S, Kaya K, Ozel S, Gorgulu G. Depression in mothers of
children with cerebral palsy and related factors in Turkey: a controlled study.
Int J Rehabil Res. 2009 Sep;32(3):199-204.

Excluido por ndo avaliar transtornos mentais
1. Pérez Alvarez L, Mendiondo Ramos P. LA PARALISIS CEREBRAL
INFANTIL: SU IMPACTO SOBRE EL AJUSTE EMOCIONAL Y
DESEMPENO SOCIAL DE LA MADRE. Revista Archivo Médico de
Camaguey. 2007;11:0-.

Excluido por avaliar a frequéncia de outros transtornos mentais que nao eram depressao,
nem ansiedade, nem abuso de substancias.

1. Svedberg LE, Englund E, Malker H, Stener-Victorin E. Comparison of impact
on mood, health, and daily living experiences of primary caregivers of walking
and non-walking children with cerebral palsy and provided community services
support. Eur J Paediatr Neurol. 2010 May;14(3):239-46.

Um artigo foi excluido porque ndo avaliava o grau de parentesco entre o cuidador e
crianga com PC.
1. Zanon MA, Batista NA. Qualidade de vida e grau de ansiedade e depressdo em
cuidadores de criancas com paralisia cerebral. Revista Paulista de Pediatria.
2012;30:392-6.
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