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RESUMO

Os primeiros anos do bebé sao periodos sensiveiguema disponibilidade dos pais é
necessaria para o desenvolvimento infantil. Estuddgam que a deteccdo da deficiéncia
fisica na crianca aumenta o risco de depressaontphreEvidenciar suas causas e
consequéncias para os pais e para a qualidadendalosique estabelecem com seus filhos é
fundamental para fornecer os cuidados necessariessas familias. Este artigo revisa e
discute a literatura acerca da depressédo em paisasheas com deficiéncia fisica nos ultimos
cinco anos. Os termoglisability”, “depression”, “parents’ e “physical disability” foram
utilizados nas bases PsycNET, Scopus, Web of SzieB¥YS e PEP-Web. Foram
selecionadas 20 publicacdes. Os resultados remelaype pesquisas quantitativas e
transversais predominam, assim como o estudo désc®es em relacdo a gravidade da
deficiéncia. Quando detectada, a depressdo foudrdgmente moderada, com aspectos
singulares como culpa e remorso mediando sua pitalzale de ocorréncia. Poucos estudos
exploram como o sofrimento dos pais pode incidire@ aumento do grau de incapacitacao
motora da deficiéncia. Concluiu-se que o tempostramido apds o diagndstico parece um
fator preponderante, mas que agrega outros comgbagaao diagnostico e modos de

elaboracdo. Pesquisas longitudinais futuras séeseétas para essa verificagao.

Palavras-chave: deficiente fisico, depressédo (emocao), relacfesquanca.

Depression in Parents of Children with Physical Dibilities: A Literature

Review from 2013 to 2018

ABSTRACT

Baby's early years are sensitive periods when parevailability is necessary for the
children development. Studies indicate that thesmay disability detection in a child
increases the parent risk for depression. Thugyligiging its causes and consequences for
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the parents and for the quality of the bond witkirtichildren is fundamental to provide the
necessary care for these families. This researglews and discusses the literature on
depression in parents of children with physicabdilties in the last five years. The terms
“disability”, “depression”, “parents” and “physicalisability” were used at the PsycNET,
Scopus, Web of Science, BVS and PEP-Web. 20 ptiolica were selected. The results
revealed that quantitative and cross-sectionaliessugredominate, as well as the study of
variations due to the severity of the disability.n&® the depression is detected, it is
predominantly scored as moderate, and singularcespes guilt and remorse, controlling its
probability of occurrence. Few studies have showw Iparental distress can increase the
degree of motor disability. In conclusion, the tirakapsed after the disability disclosure
seems a remarkable factor, to which other variadnlesssociated, such as the reactions to the
diagnosis, and elaboration modes. Further longialdiesearch is needed to support it.

Keywords. physically disabled, depression (emotion), pachiit relations.

Depresion en Padres de Nifios con Discapacidad FeitJna Revision de la

Literatura de 2013 a 2018

Resumen

Los primeros afios del bebé son periodos sensiblgsie la disponibilidad de los padres es
necesaria para el desarrollo infantil. Los estudnoican que la deteccion de discapacidad
fisica en un nifio aumenta el riesgo de depresidengal. Resaltar sus causas y consecuencias
para los padres y para el vinculo con sus hijasiegamental para suministrar los cuidados
necesarios. Este articulo revisa y discute ladlitea sobre la depresion en padres de nifios
con discapacidades fisicas en los ultimos cincos.afims términos “discapacidad”,
“depresién”, “padres” y “discapacidad fisica” selipdron en PsycNET, Scopus, Web of
Science, BVS y PEP-Web. Se seleccionaron 20 puiibicas. Los resultados revelaron que
predominan los estudios cuantitativos y transvessalsi como el estudio de las variaciones
debidas a la gravedad de la discapacidad. Cuantkctdea, la depresion se clasifico
predominantemente como moderada, con aspectodaiegucomo culpa y remordimiento,
controlando su ocurrencia. Pocos estudios han desdoscomo el sufrimiento de los padres
puede aumentar la incapacidad motora. En conclusiGimempo transcurrido después de lo
descubrimiento de la discapacidad parece ser torfactable, pero puede reunir otros, como
las reacciones al diagnostico y los tipos de ekldddon. Se necesita mas investigacion
longitudinal para apoyarlo.

Palabras clave: discapacitado fisico, depresion (emocion), relaesopadres-nifios.

O nascimento de um filho é acompanhado de expemsadi suposicdes. Ainda que a
crianca ndo corresponda exatamente ao que os lpsgm, apds o0 parto, € esperada uma
satisfacdo advinda do nascimento. Nos casos emrgaedeficiéncia é detectada e prejudica
esta satisfacdo, ha consequéncias que devem satleradas (Mannoni, 1964/1999). Ha todo

um campo de pesquisa voltado a compreender o queeoapds a constatacdo de uma
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deficiéncia, principalmente o que se passa comassdas criangas. Restringindo este campo
para as deficiéncias fisicas, termos como “impactofise”, “quebra” e “choque” sao
observados. Os motivos apresentados variam desdgacto da noticia do diagndstico
(Battikha, Faria, & Kopelman, 2007) até as impli@eg cotidianas associadas as limitacdes da
crianca que demandam dos pais disposicdo, temphei (Kisler, 2014).

As deficiéncias fisicas podem ocorrer na primeifaricia devido a prematuridade,
anoxia perinatal, desnutricdo materna, infeccOdmauterinas ou perinatais (como por
exemplo rubéola ou toxoplasmose), trauma de parposicdo a radiacdo, uso de drogas,
causas metabdlicas e outras desconhecidas (M&@@R), A importancia de se compreender
as implicacdes de se ter um filho com deficiénéa reside apenas na preocupagao com o
estado emocional do cuidador. Nesses casos, othlinbeém pode ser afetado pelo estado
emocional parental. De acordo com Trevarthen (20@4pectos importantes para o
desenvolvimento ocorrem na relacdo pais-filno, mespecificamente na capacidade
intersubjetiva dos pais com o bebé. Contudo, egtacdade pode ser prejudicada: uma mae
deprimida pode ter dificuldades e seu comportamsatanenos contingente e assim menos
favorecedor para o bebé.

Sintomas de depressao séo frequentemente encantmadoestudos voltados a esta
populacdo. Curiosamente, poucos evidenciam diretiEnseia concepcao de depressao, ainda
que o modelo psiquiatrico seja predominante. Seasddm, a depressao (ou sintomas de
depressao) foi escolhida por ser uma variavel paissie mensuracdo, sendo um indice
quantificavel do sofrimento parental, mesmo quéd®a aproximativa e inferencial.

Dada a importancia de verificar a ocorréncia deegdio nesses pais ou cuidadores e
compreender suas causas e consequéncias, impdeesessidade de analisar criticamente o
modo como os estudos atuais tém abordado esse dandisto posto, o presente artigo tem
por objetivo revisar e discutir a literatura acedz depressdo em pais de criangcas com
deficiéncia fisica nos ultimos cinco anos. Senda diteratura ampla e com um percurso

histérico, o recorte temporal permite verificarstaelo atual do tema.
Método
A revisdo da literatura partiu dos descritordssability’, “depressiohy “parents$ e
“physical disability’, sendo que poucas publicacbes voltadas a defieiéfisica sao

indexadas com o ultimo dos descritores. Muitos attigos abordam patologias especificas,

utilizando o descritordisability’. Deste modo, foi necessério utilizadisability’ e filtrar os
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artigos relacionados ao tema pesquisado. As basssiltadas forar®sycNET ScopusWeb
of ScienceBiblioteca Virtual em Saude (BVSPsychoanalytic Electronic Publishin@EP-
Web). Foram selecionados os artigos de 2013 a 2fiiBpreendendo a faixa dos ultimos
cinco anos. Como critérios de inclusdo, foram seteclos artigos em inglés, espanhol,
francés e portugués, bem como artigos que trataeacniancas com deficiéncia fisica. Como
critérios de exclusdo, foram excluidos aqueles ghbeangiam outras deficiéncias cuja
predominancia néo fosse fisica, assim como osrgtavém de deficiéncia fisica em adultos.
A Tabela 1 apresenta os resultados das buscazadsdi com cada conjunto de
descritores. Para cada um dos conjuntos, foraroaajus os critérios de inclusdo e exclusdo a
partir da leitura dos titulos e resumos. Em segqdaam retirados os artigos repetidos.

Tabela 1
Resultados Obtidos em Cada Busca
Desontons: disabilitv, depression e  “phyvsical disabilitv”,
Bases parents depression e parents
PsycNET 208 4
Scopus 377 28
Web of Science 413 B
BVS 231 47
PEP-Web 103 0
Total 1332 87
Resultados

Foram encontrados 20 artigos, sendo dois nacidifaseira & Kohlsdorf, 2014;
Alves, 2015). Ha uma dissertacdo de mestrado (AR@%5), enquanto os demais trabalhos
tratam de publicacdes em periddicos cientificoss D9 artigos em periddicos, 17 sao
pesquisas experimentais de forma geral (Al-Gamadlofg, 2013; Basaran, Karadavut,
Uneri, Balbaloglu, & Atasoy, 2013; Ben Thabet et, &013; Guillamon et al.,, 2013;
Tekinarslan, 2013; Marrén, Redolar-Ripoll, Boixaddsieto, Guillamén, Hernandez, &
Gobmez, 2013; Pereira & Kohlsdorf, 2014; Bemistadks, Dyck, & Kirton, 2014; Pedrén-
Giner, Calderdn, Martinez-Costa, Borraz Gracia, &m@z-Lépez, 2014; Bemister, Brooks,
Dyck, & Kirton, 2015; Hakobyan, Sabahgoulian, & Matyan, 2015; Krstic, L. Mihic, & I.
Mihic, 2015; Malm-Buatsi et al., 2015; Turia, Bilgig, Turkalu, & Yilmaz, 2016; Yoo,
2016; Kumar, Lakhiar, & Lakhair, 2016; Barfoot, M€ith, Ziviani, & Whittingham, 2017).

O restante é constituido por uma revisdo da lilematPousada, Guillamon, Hernandez-
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Encuentra, Munoz, Redolar, Boixados, & Gomez-Zunifd 3) e um ensaio apresentado em
conferéncia (Franco, 2015). As revistas nas quais/én maior nimero de publicacdo foram
igualmenteChild Care Health and Developmegim=2) eBMC Pediatricgn=2).

A Tabela 2 apresenta uma sintese dos trabalhositeados. Na primeira coluna
consta a referéncia, ordenando as linhas por omléabética. Na segunda, o objetivo da
pesquisa. A terceira coluna refere 0 método. Asrinicbes desse item se encontram na
seguinte ordem: delineamento da pesquisa (quandwiomado no artigo), amostra (ja
contendo on apresentado nos resultados) e instrumentos. Nasinmsntos populares no
Brasil foram utilizados seus nomes em portuguésm Ba demais, foi mantido o nome tal
como escrito no texto de origem. O nome comple®idstrumentos foi utilizado para uma

maior fluidez na leitura da tabela.
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Tabela 2
Sintese dos Resultados Obtidos
Referéncia Objetve Metodo
Fomecer uma wis3o sobre o I i
sofimenin paicalogion € 3 E:m-dia:;:;zfluﬂ anps. Gross "3{?1::01' Fmr;inpmsicm
Al-Gamal & Long petcepgdo do apoio entre pais
013) = iy vivem com oystem, Perceived Stress Scale, Escala Beck de Depressio,
. e T & paralisiy Stenghhs and Difficulties Quastiomnsire & Mubidimensionsl
i Scale of Perceived Social Support
cerebral.
Identificar & correlacionar 1% 53 mies de bebés de (-3 messr com msco para o
mdicadores  climicos para  dessnvolvimente qus procuraram por estimulagio. 2°; 36 destzs
Alves (2015) esiresse, mmsiedade e que permaneceram. Formuldrio Sociodemegrifico e Clinico,
depressio de miss de beb8s Indice de Stress Parentsl Invemtario de Amsiedade Traco =
com problemas motores, Estado e 2 Escalz Baptista de Depressio,
Invesngzr 2 relacio emwe 2
disponibilidade emocional  §7 pais de eriangas (2 a 12 anes) com paralisia cersbral Gross
Barfoot, Meredith, entre pais ¢ filhos, = Motor Foneton Classification System, Family Background
Ziviani & habilidades funcionais da Questionnaire, Pasdiatric Evaluation of Disabiity Inventory:

Whittingham (2017)

Basaran, Karadavut
Uneri, Balbaloglu &
Amsoy (2013)

Bemister,

2014)

Bemister, Brooks,
Divek & Kirton
(2013}

Ben Thabet, Sallem

Hasiiri, Zouan,
Miadle (2013}

Franco {2015)

Guillamen, Nisto,
Pousads Redolar,
Munoz, Hemandez,
.. Gomez-Tunigz

(2013)

Hakobyan,
Sabahgoulian &
Manvalyan (2015)

Estud. pesqui. psicol.,

Erooks,
Dvck &  Kiren

criznc: e o sofrmente dos
Pais em uma amestra de pais
de cnangss com  perzlisia
cerebral.

Comparar qualidade d= vida
satide mentsl e esgotzmento
dz cuidadoerss de criangas com
paralizia  cerebral e grupe
controle.

Exammar o mpacto de criar
uma crisnga com  AVC
perinatal no bemeestar das
mies.

Exammar os praditorss de
bem-estzr entre pais e fmilise
afetados por AVC perinatal.

Avaliar a5 r=agdes
psicologicas de pais frente 3
deficitncia de seus filhos o
determimar spzs esteatioins de
adaptagdo = sua qualidade de
vida

Discutr a5 altemativas de
daboragio de  sofrmento
emocional com  vista a0
mvestimento patentsl e apepo
a crianga com deficiéncia

Explorar 2 qualidads de vida e
zzide mentd de cmdadores d=
Criangas com paralisia
cerebral.

Estudar a2 miuéncia do
cuidade de onamcas  com
patalisia cersbral em seus pais
entre 03 Hmeénios émicos na
Amménia

Rio de Janeiro, v. 20, n. 2, p. 559-578, 2020.

Functional Slkdls, Depression Anwisty Stresz Scale Strenpthe
and Difficulties Cuestionnaire ¢ The emotional Avalabiity
Scales,

143 cuidadores de criangas (2-18 anos) com paralisia cerebral 2
60 para controle. Gross Motor Function Classification System,
WHOQOL-EREF, Maslach Burnout Ioventory, Escala Back de
Depreszio e Anzigdade.

Esmdo caso-comtrole 112 mies ¢ 56 pait. ComparscSos entra
m3=s com filhes com e sem AVC e pais (dizde) do grupo caso.
Hozpital Anxiery and Depression Seale Percaived Stress Seals.
Pediatric Qualtty of Lifz Iny ¢ Family Impact Moduls,
APSP Parentsl Outcome Messure, Dyadic Adjustment Scals &
Kansas Marital Satisfaction Scae.

103 pais de criangas com AVC perinztal. Hospital Amiety and
Depression Scale, Padistne Quslity of Life Inventory Famiy

MMedule, Parceived Stress Scale, Dwyadic Adpustment
Scale, APSP Parental Outcome Measurs,

50 pais (4] m3es e & pais) de erisngas (média de 528 anes)
com deficiinca fisica (38%, 2 maiona), mislectual e miltpla.
36 tem Shon-Form Health Swevey, Echelle de Hamilion de
I'anxiéte. Escala Beck de Diepressdo e Brief-COPE

Enszio para spresentssdo em conferbnc,

62 pais de criangas (média 7,69 anos) com paralisia cerebral.
WHOQOL-BEEF, WHOQOL-BEEF Mentzl Health Scale
Escala Beck de Depressdo-II, Trait Scale from the State Trait
Anxiety Inventory, Revised Scale for Careprving Self Efficacy
e Copimg Health Inventory for Parents.

39 crizngas (3-16 mmos, médiz 7,35) com paralizia cershral e
suas miss. Escala de fungdo moters (nie sspecificadz). Escala
Beck de Depressis e Taylor Moamifest Anxiety Scala
Dusstionnaire.
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Siritese dos Resultados Obtidos

Referamcia

Exstic, Mihie & Mibic
(2013)

Kumar Lakhar &
Lakhar (2016)

Malm-Buatsi, Aston,
Byan Tzo, Palmer

Fropp, ... Frimberger
2015)

Marrén, Redolar-
Ripoll, Boixadas,
Miete, Guillamon,
Heminder & Gomesz
(2013)

Padron-Giner,
Calderén, Mastiner-
Costa, Borraz Graoa
& Gomez-1 opez
(2014)

Peoreira & Kohlzdorf
(2014)

Pouszds Guillsmon,
Hemandsz-Encuentra,
Mmooz, Redolzr,
Boixados & Gomez-
Zumigs (2013)

Tekmarslan (2013)

Turkogln,
Bilgi;, Thirkoglu &
Yilmaz (2016)

Yoo (2016)

Objetve
Avaliar 3= difsrencas nos
fatores de msco entre mies
“rezolvidas™ s “nip
resolvidas” em  relacde =0
diagnostico de  paralisia

carebral do seu filko,

Avaliar depressio em mias de
oriangas com paralizia
cerebral,

Exsmmar =23sociacdss  enfrs
ansiedade,  depressdo e
varidves parsntais,

demograficas e da doenga em
i e de jovens com
espinha bifida,
Explorar quasz os fatorss que
melhor predizem a2 ocorrénciz
de sobrecarza em cuidadorss
primanos de criangas com
patalisia cershral

Exammzt 2z prevaléneia de
smtomas de  ansiedade.
depressio em cuidadores de
criancss com doencas
newrolégicas & nuoirigdo
entetal domiciliar.

Anshizar nrvstz dz ansiedads,
depreszio e 2 gualidade de
vida dos pais cuidaderes de
eriangas com  paralisie
cerebral.

Bevisar 2 lterama sobrs o3
efeitos do cuidado em pais de
Crigncas com paralizia
cerebral.

Comparat qualidads de vida =
depressio em miss turess de
orisncas com smdrome  ds
Down, paralisia cersbral e

atismo.

Investiger o mpacte dos
sintomas de ansiedade e
deprassio na qualidade de
maes de criamgas com
paralizia cerchral controlando
varidveis climicas e
dempgrificas.

Avahsr 22 relagdes  entrs
qualidade de vida, depressio
2 gravidade dz deficifneiz em
cmdadores de cnangas com

parzlisiz cershrzl

Metodo

100 mdes de criengas (média de 4 mmos) cujo diagnostco de
parzlizia cersbral foi combecido até pele menos ssis messs
Resction to Dizgnosis Interview, Functional Stams, Depression
Sedle e Family Inventery of Lifz Events and Changes.

Estudo transversal descritve, 81 mass de criangas (média de
6,37 amos) ewjo dizowdstico de parslisia cerchral foi conhesido
até pelo menos seis meses. Versdo wdu do Siddigui-Shah
Depression Seale,

84 cuidaderss de filhos (1 2 23 amos) com espinha bifida
Escala Beck de Ansiedade. Escala de Beck de Depressdo,
Paremting Stress Index/Shott Form, Parent Protection Scale 2
Child Vulnerzbdity Scale.

62 pas de criangas. Questionsrios ad Aoc, Barthel Index
Family Adsptbility and Cohesson Evalustion Scale, Copmg
Heslth Invemory for Parents. WHOQOL-BREF, Escala de
Depressio Beck, Revised Scale for Caregnmp Self-Efficacy ¢
State-Trait Anxisty Inventory.

Estudo transversal observacional com 33 mass d= criangas com
paolopias  newrolégicas como  dizendstboo  primane  ou
semmdino. Gross Moter Fumction Classificaton System,
Nutritional support mods, Symptom Checklist 50 Revised e
Cagegiver Burden Inventory (Zamt),

27 pars (pais ou mies) de criangas entre O o 12 gnos de idads,
dizonosteadas com parahsia cerchral

Escala Beck de Depressio, Escals Beck de Ansiedade e
anravis

Revizio sistemitics da lieratoes de 19932012 46 artipos

utilizados. Descritores: “cersbral palsy™,
“caregivers/parents mothers. fathers" e “guality of
lifaburdm wellbemg' well-bemgstress™ Bases: MEDLINE =
PeyeINFO,

93 méss de cnangas com mutismo, 78 com Simdrome d= Dowm
& 81 com paralisia cerebral
Eseala Back de Deprassio o versdo turea do WHOQOL-BREF.

97 criangas e adolescentes (7-18 anos, média 9.97) com
paralisia cershral & suas miss. Pediatric QUL Inventory -
Parent version, Escala Beck de Depressio, Escala Beck de
Anszizdade Ankera Developmentsl Screening Inventory e
Escala Wechsler de Inteligéncia,

Esmdo transverzal = desertvvo. 80 cmsdadorss de criangas (4-18
anos) com paralisia cerebral, Gross hMotor Functon hMeasure-
88, Functional Independence Mepsurs, 36-Item Short Fom

Heslth Survey & Escila Beck de Depressio.
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Discussao

Foram encontrados aspectos que se repetem em osedados. Os resultados foram
entdo agrupados em tépicos distintos para apreseneadiscussao: questdes metodoldgicas;

fatores preditivos para a depressao e a importé@ociator temporal.

Questdes metodoldgicas

Do ponto de vista do método dos trabalhos obsesyad® resultados obtidos se
assemelham aos de Pousada et al. (2013), havendo puedominancia dos estudos
quantitativos. De forma geral, os estudos foranizados com ambos os cuidadores e,
guando apenas com um, a méae é mais frequententerteada a participar. A idade média
das criancas variou entre 5 e 7 anos, 0 que reeorfaixa pré-escolar nestes estudos
selecionados. Considerando que grande parte dagdefas fisicas da infancia é congénita,
esta faixa etaria pode ser considerada tardia.obeaf geral, as pesquisas utilizaram como
marco o diagnostico da deficiéncia e a presencdiagnosticos tardios pode elevar esta
média. Cabe questionar se a suspeita de algumeprabho desenvolvimento jA ndo poderia
causar sofrimento aos pais.

Em relacédo aos instrumentos, chamou a atencédo dassé@scalas Beck. Trata-se de
um questionario de autorrelato respondido com has® eventos da Ultima semana,
construido a partir de itens descritivos de atguelesintomas que poderiam ser encontrados
em diferentes categorias nosoldgicas (Beck, eR@0l; Beck, Steer, & Brown, 2014). 55%
(n=11) dos trabalhos encontrados utilizaram a Ed®atk de Depresséo (Al-Gamal & Long,
2013; Ben Thabet et al., 2013; Guillamon et al12Marron et al., 2013; Tekinarslan, 2013;
Hakobyan et al., 2015; Yoo, 2016) ou a Escala REcBepressdo em conjunto com a Escala
Beck de Ansiedade (Basaran et al., 2013; PereitgoBIsdorf, 2014; Malm-Buatsi et al.,
2015; Turkglu et al., 2016). Tratando-se de um instrumentoapéda e simples aplicacao,
validado para a populacéo brasileira (Cunha, 28dmplamente utilizado na literatura atual
sobre o publico em questdo, defende-se 0 uso datakke Beck nas pesquisas nacionais.

Outro instrumento que aparece com frequéncia raimltios encontrados €Gross
Motor Function Classification Systenbesenvolvido por Palisano, Rosenbaum, Walter,
Russell, Wood e Galuppi (1997), tem por objetivaliaw pessoas com paralisia cerebral a
partir das limitac6es funcionais. Trinta por ce(e6) dos trabalhos encontrados (Al-Gamal
& Long, 2013; Basaran et al., 2013; Pedron-Ginealgt2014; Yoo, 2016; Barfoot et al.,
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2017) utilizaram este instrumento. Pousada e codalooes (2013) também encontraram alta
frequéncia deste instrumento em sua revisdo. Hspratentar a especificidade de seu escopo
para sua utilizacdo em pesquisa. Sendo um insttonaiérecionado as habilidades motoras

aplicado em criancas com um quadro advindo de shgeetiologias e modalidades clinicas e
gue incidem sobre um periodo sensivel do desemmweiwo, é de se esperar que outras
dificuldades surjam. Desta forma, a critica recdirs propor correlacdes que partem apenas
da dimensdo motora do desenvolvimento e descoasidera influéncia dos aspectos

cognitivos e sociais, por exemplo.

Fatores associados a depresséo parental

Sobre os dados gerais acerca dos sintomas de siprgmr meio da meédia das
porcentagens apresentadas ou calculadas nos aetigostrados, estima-se que 42% dos
avaliados apresentaram depressdo. Os niveis desdépr quando presentes, sao mais
encontrados entre leve e moderada, ainda que um&me parte, em torno de 15%, apresente
niveis severos. Um resultado que pode ser condidldraixo em relacéo a literatura sobre o
tema e suas hipoteses.

Os artigos encontrados buscam relacionar a depressétras variaveis que possam
explicar ou mesmo predizer sua ocorréncia. Basaraplaboradores (2013) sugerem que o
tempo gasto com tratamento, problemas financefaptacdes, equipamentos e isolamento
podem estar associados a depressao dos pais.aPeriohlsdorf (2014) apontam para a
guestdo da passagem do tempo, de modo que, quarg@raximos do momento da noticia
da deficiéncia os pais se encontram, maiores séaives de depressado e vice-versa. Kumar
et al. (2016) verificaram que o aumento dos probEmomportamentais pode ampliar o
estresse e este seria um fator precipitador das&fio.

Mais uma vez, indo ao encontro dos resultados\dsa® de Pousada e colaboradores
(2013), 40% 1=8) dos trabalhos observados (Al-Gamal & Long, 2@&mister et al., 2014;
Brooks et al., 2014; Alves, 2015; Bemister et2015; Krstic et al., 2015; Yoo, 2016; Barfoot
et al., 2017) tratam da relac&o entre depress@miadie a severidade da deficiéncia do filho.
Nesses artigos, a nocao de severidade da defigiéstd associada ao grau das dificuldades
motoras das criancas. A hipGtese € a de que um dilm mais dificuldades representaria
mais sofrimento aos pais. Um exemplo ilustrative gesquisa de Yoo (2016) que verificou
que os escores de depressdo foram negativamemstacmmados as habilidades da crianca

de “deitar e rolar”, “sentar”, “engatinhar e ajamth “controlar os esfincteres”, “comunicar-se
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e “exibir cognicdo social’. Como dito anteriormerdemaioria das pesquisas se pauta apenas
nas dificuldades motoras, sendo o trabalho de 2048) € uma excecdo a essa tendéncia.
Além doGross Motor Function Measure autor utiliza d-unctional Independence Measure
Ao verificar os resultados, nota-se correlacfesifsigtivas entre a depressédo parental, o
“controle dos esfincteres”, a “comunicacdo” e agfigao social”, advindos deste segundo
instrumento. Este € mais um indicio de que a tileaaprecisa se valer de instrumentos
abrangentes quanto ao desenvolvimento ao reakzgusas neste tema.

Se ha um consenso quanto a importancia de se estudarelacdo entre “severidade
da deficiéncia” e o sofrimento parental, a explitagde como ambos podem estar associados
ainda carece de estudos. Alguns dos artigos ercm#fornecem dados interessantes. Krstic
et al. (2015) verificaram que os filhos de maes coais dificuldades para lidar com a
deficiéncia tém menor nivel funcional. Estas m@aesentam mais eventos estressantes no
altimo ano e maiores niveis de depresséo. Por dattm, Pedron-Giner et al. (2014) néo
encontraram correlacdes entre a severidade daé&heli@ e o sofrimento parental. Discutem
que isto pode ter decorrido do tamanho pequenamistea, ndo permitindo que diferencas
pudessem ser notadas. Ainda assim, sugerem ques ofatores como dificuldades de
comunicacdo ou caracteristicas emocionais da erigoglem estar mais relacionadas ao
estresse dos cuidadores. Barfoot et al. (2017)tanksha, também nao encontraram
correlagbes significativas entre habilidades fumai® da crianca e estresse parental. Sao
ainda enfaticos pontuando que € necessario egtiatipo de suposicdo. Ainda que se trate de
estresse e ndo de depresséo, trata-se de um dadbajua a atencao.

Outros artigos apresentam dados mais pontuais.dBemat al. (2015), por exemplo,
observaram que culpa foi a Unica variavel indepet@dejue mediou a relacdo entre
severidade da deficiéncia e depressédo. Os autmpisram esta relacdo indicando que os
primeiros anos com estas criancas sdo mais critlesglo ao desconhecimento da causa
primaria da deficiéncia. Nesse movimento, a culpdepser um sentimento importante para
explicar a depressao parental. O trabalho destaea goleta foi realizada cinco anos apés a
noticia do diagndstico. Se os niveis de culpa eedspo estiveram presentes no momento da
coleta, isto indica que 0s autores consideram guea®s podem manter esse sentimento por
anos. Kumar et al. (2016) observaram que os pr@semomportamentais da crianga com
deficiéncia podem aumentar o estresse e assinTrss tam fator precipitador da depressao
nas maes. Marron et al. (2013) relatam que a sladeida deficiéncia e a depressdo foram
positivamente associadas a sobrecarga do cuidsid@tram ainda, uma associacdo entre a

deficiéncia e a dependéncia da crianca como preghtsobrecarga.
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E possivel apontar que a maioria destes trabalbescqrrelacionam depressdo dos
pais e severidade da deficiéncia na crian¢ca padanhipotese de que a segunda leva a
primeira. Pouco se discute, entretanto, como a gwamleva a segunda. Dos trabalhos
encontrados, Bemister et al. (2015) € um dos poupes comenta a existéncia desta
possibilidade. Recuperando Krstic et al. (2015rt@o sugere que criangas com maior nivel
funcional tém maes mais “resolvidas”. Cabe ressagiti@ ainda que a hipétese dos autores
seja unidirecional, tal correlacéo pode ser penbatieecionalmente: a falta de recursos pode
explicar o sofrimento, mas também o sofrimento pogw#icar a falta de recursos da crianca.

Guardadas as propor¢des acerca das consequérnicidggs do fator etioldgico, sabe-
se que pais em sofrimento podem deixar de desempdohcdes importantes para o
desenvolvimento dos filhos (Trevarthen, 2004). Caxemplo, o artigo Barfoot et al. (2017)
encontrou que pais com maiores niveis de depreapégsentam menor disponibilidade
emocional para as criangcas. Em parte de sua ampatsaapresentaram menor contato ocular
com seus filhos, menos alegria e ludicidade. Espas& exibiram um namero
significativamente menor de narrativas verbais ga@s filhos e apresentaram dificuldades
em atividades para atender suas necessidades. asmadks nao foi capaz de responder ao
filho quando este estava angustiado e o deixoulsozficando com raiva e frustrada.

Tais exemplos reforcam a necessidade de estudtsdesl para essa direcdo de
hipotese pouco estudada. Talvez existam, entr@reofto parental e severidade do quadro,
outras variaveis intermediando a relacdo, sendesséadas pesquisas que verifiguem esta
ocorréncia e promovam a compreensao de seus nmosniEste ponto enfatiza os efeitos do
sofrimento parental na crianga, assim como a piidsitle de minimizar os efeitos do fator
etiologico da deficiéncia e maximizar o desenvobfmto de forma geral.

Prosseguindo para outros fatores associados asdépreparental, alguns artigos
trazem dados a respeito de questdes praticasc ktstl. (2015), com uma amostra de 100
maes, encontraram elevados gastos financeiros catamentos médicos e aumento da
dificuldade em lidar com a deficiéncia. Pereiradghlsdorf (2014), em estudo realizado com
27 pais, observam que apo6s a noticia do diagngsitcoelataram ter redobrado os cuidados
em relacao ao filho, muitas vezes gerando destjaste e emocional. Um dos relatos citados
menciona “ndo deixo ela s, pois ela é muito depetedde mim, e eu tenho medo que
aconteca o pior” (p. 42). Sobre mudancas ocorridlservaram 10 pais que abandonaram o
trabalho para dispor mais tempo ao filho. Relatatuem também o abandono de estudos e

atividades de lazer. Apenas para dois pais ndoehmencdo a mudancas na rotina familiar.
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Segundo as autoras, o periodo logo apdés o diagadétium momento critico, sendo
necessario atentar a esta variavel para a analiseus resultados.

Considerando os dados apresentados, € possivelreammdpr que o diagnostico é
apenas uma variavel dentre outras que podem levsofamento destes pais. Ndo ao acaso,
muitas pesquisas tém como objetivo controlar estaigveis confundidoras, como Malm-
Buatsi et al. (2015) e Turkt et al. (2016). No primeiro, 0 aumento da idads gdais foi
associado a diminuicdo da depressao (p=0.045)mAssimo o estado civil também foi
responsavel por explicar a variacdo da depressfoua esposa em casa foi associado a
menor depresséo nos pais (p=0.041). Nao foramnrados os valores de tamanho de efeito,
0 gue prejudica a compreenséo integral dos resgtddo segundo, os escores de depressao
tiveram uma forte correlacdo negativa com todoessltados de uma escala de qualidade de
vida. Ainda, ha uma reflexdo acerca do controlevdasiveis em questado. De acordo com os
autores, o relato das dificuldades com o filho potlerferir no relato sobre as demais esferas,
generalizando o carater negativo. Da mesma foroest@es culturais podem levar ao mesmo
efeito. Apontamos que isto acaba por confundirfieutiar as chances de encontrar efeitos
que expliguem as relacdes quando elas de fatepxi€) uso de instrumentos de observacao
e os delineamentos de pesquisa com medidas reppbidam auxiliar nesta dificuldade.

Por outro lado, as dificuldades praticas, as muatamgesperadas, as demandas de
tempo e dinheiro e a necessidade de abdicar ddaates parecem fatores importantes para
explicar a depressdo nestes pais. Entretanto, ewmn apreciacdo geral dos resultados
encontrados, ndo ha uma predominancia absolutaegesbdo. Quando presente, parece
haver uma maior concentracdo em niveis moderadaduigdo-se os casos de problemas
metodoldgicos e resultados devido ao erro amosgtnabcessario inserir uma variavel ao lado
destes problemas de ordem pratica, que se refeaiagdes singulares.

Apenas em Franco (2015) foi encontrado um trabpitindo da psicanalise voltado
ao tema em gquestdo. O autor traz a discussao oocmmie psiquico: 0 modo pelo qual as
experiéncias dos pais podem adquirir diferentesicken) sem depender estritamente dos
eventos concretos que se sucedem. O trabalho afaesena proposta de ocorréncias
psiquicas encontradas nestes pais. Primeiramentepariodo em que se supde um bebé com
determinadas caracteristicas. Estdo sdo advindaxpiaiéncia de vida e suas decorrentes
representacdes construidas. H4 um componentecestth que o “o0 bebé ideal tem
caracteristicas de perfeicdo fisica e estéticarpacando semelhancas com o0s pais, mas
sempre atingido por padrdes estéticos elevado2(qp). As competéncias do bebé tambéem

sdo colocadas neste patamar e assim espera-seturm ifnaginado. Com a noticia de um
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diagnostico de deficiéncia fisica ha uma situagdougptura e necessidade de elaboracdo do
ideal perdido. “Muitos destes movimentos estaorligeedos ou mascarados, como, por
exemplo, a revolta, raiva, negacao, culpabilizagdams sentimentos depressivos” (p. 210).
Por fim, ha um novo movimento de idealizacdo dwofilDeste modo, estética, competéncias
e futuro séo colocados em novos termos.

Esta breve apresentacdo de Franco (2015) d4 a shmela variavel psiquica. Apenas
com os relatos livres, sob determinadas condigiede-se explorar o componente psiquico
dos pais para buscar associacées com o sofrimargatpl. De todo modo, se existe algo que
atravessa as respostas e as atitudes dos pais dremh diagndéstico de deficiéncia, isto deve
ser investigado. Chama a atencéo que este sejampooente pouco presente na literatura.
Apenas para depuracdo, uma busca geral sem aplidacéritérios de busca na base PEP-
Web pelo termo physical disabilty, com esta insercdo das aspas, apresentou 1d&des)
mas com apenas 15 trabalhos diretamente relacisnadotema. Este dado, somado a
presenca de um trabalho (5% da amostra) advindeuvilsio empregada, aponta para a baixa

incidéncia de producéo deste campo para a comgireelasdeficiéncia fisica.

A Importancia do Fator Temporal

Recuperando o trabalho de Pereira e Kohlsdorf (R@ligcutido, € citada uma
limitacdo do estudo acerca do tempo decorrido diwiacdo diagndstico até o momento da
coleta. Corroborando com esta observacdo dos auttmam encontrados dois trabalhos
(Krstic et al., 2015; Kumar et al., 2016) que tarero cuidado metodolégico de selecionar
familias que haviam recebido o diagndstico ha naimm@ seis meses. Tal detalhamento
parece ir além de uma questao metodoldgica. Dballras encontrados, nenhum realiza uma
pesquisa longitudinal e 409%<8) cita a necessidade deste tipo de pesquisa #Alab &
Long, 2013; Guillamon et al., 2013; Pousada et28l13; Bemister et al., 2014; Alves, 2015;
Bemister et al., 2015; Krstic et al., 2015; Tiikoet al., 2016). Comparando com a reviséo
anterior de Pousada e colaboradores (2013), éaitatio problema a falta de pesquisas com
este delineamento. Os argumentos utilizados emdar@esquisa longitudinal sdo: pesquisas
transversais séo insuficientes para compreendenuagncas ocorridas ao longo do tempo
(Al-Gamal & Long, 2013); a pesquisa longitudinalojpove melhor compreensao dos
processos de adaptacéo e transicdo e permite exaosiriatores relacionados a cada estagio
especifico (Guillamon et al., 2013); a pesquisagitolinal pode auxiliar na deteccdo e

elucidacdo de uma trajetdria que explique o madfirsento em resposta aos diagndsticos
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iniciais e para explorar o efeito das perdas agdotio desenvolvimento (Turgm et al.,
2016).

Além dos beneficios metodoldgicos, do ponto deavitinico trata-se de um aspecto
importante. Ajuriaguerra (1983) sugere, ainda qesdmente e sem prover maiores detalhes,
gue estas familias passariam por trés fases: “uindwede choque inicial, um periodo de luta
contra a doenca e, finalmente um periodo de re@@gio e aceitacdo” (p. 833). Ainda que
estabelecidos como fases, considera que existeac®as quanto a intensidade e o tempo
com que uma fase passe para outra, independergeadidade da doenca. Para além das
suposicdes dos artigos encontrados, algumas ewdéapgontam para este modelo. Krstic et
al. (2015) e Kumar et al. (2016), controlando corfatempo da noticia do diagndstico,
encontraram respectivamente depressdo severa e saviera em um quarto da amostra e
sintomas de depressdo em 49,38% da amostra, didaiem 30% leve, 60% moderada e
10% severa. Em Guillamon et al. (2013), 40% dos ppresentaram sintomas de depressao
leve a severa e 0s niveis de ansiedade foram sambethaos da populacao geral. Justificam o
resultado por conta da distancia temporal em relagéoticia do diagndstico e comentam que
pode existir uma “fase cronica” relacionada aorfegmpo.

Pereira e Kohlsdorf (2014) encontraram que paisapaenpanham os filhos ha pelo
menos sete meses podem apresentar menor ansiedigeessdo devido ao intervalo de
tempo ser favoravel ao processo de adaptacdo. tdatennédo € citada uma justificativa ou
referéncia para tal critério. Ja Krstic et al. @Djustificam o periodo de seis meses para
selecdo da amostra baseados na consideragcédo deegteejntervalo de tempo, os pais tém a
chance de aprender sobre as condi¢cdes do filhoterigm lidado com algumas de suas
reacdes iniciais de luto. A referéncia utilizaddopeautores € Barnett, Clements, Kaplan-
Estrin e Fialka (2003). Estes recomendam o mesitaiordos seis meses, dizendo supor que
ja tenha passado o periodo de choque inicial. &ndigue pais de recém-nascidos precisam de
mais tempo para processar a informacgéo do diagodstem como, consideram que muitas
das necessidades do bebé ainda se evidenciaraogmde seu desenvolvimento. Ponderam
que, em suas pesquisas longitudinais anteriores, en@ontraram uma regularidade em
relacdo ao tempo, sendo este, isoladamente, umdgiagondo permite avaliar a adaptacédo dos
pais. Igualmente, citam a importancia das diferemgdividuais (Barnett et al., 2003).

Frente aos dados, a proposta de Ajuriaguerra (198@ce se manter. Nao ha um
consenso definido em relacdo a quanto tempo cadadaa ou que fendbmenos sao esperados
em cada um. Os fatores individuais se colocam commbstaculo para estabelecer critérios

desta natureza, o que mais uma vez reforca a mdméssde se considerar a dimensao
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psiquica nestes estudos. A guisa de uma consigdeageéca da importancia do fator temporal
nos casos de deficiéncia fisica, pode-se afirman certa seguranca que a noticia do
diagndstico da inicio a um periodo critico, sejdapeguestdes praticas, emocionais ou
psiquicas. A passagem do tempo parece necessasando suficiente, visto que é preciso
que ocorram mudancas internas e ajustes praticostitiano. A presenca de intervencgéo de
profissionais também parece uma necessidade pgwasakasos. Os demais periodos se
mostram ainda difusos. Ainda que Barnett et al.0820tenham um estudo acerca dos
processos de adaptacdo e estabelecam critérioggbseavacdo e mensuracdo podem ser
complicadas e/ou pouco confiaveis. De todo modimrga-se a necessidade de pesquisas
longitudinais que possam explorar as mudancasifeasmtes variaveis ao longo do tempo.

Conclusao

Este artigo teve como objetivo revisar e discutiitezatura acerca da depressdo em
pais de criancas com deficiéncia fisica nos Ultimioso anos. Comparando com o ultimo
artigo de revisao realizado por Pousada et al.3R6dnsidera-se que houve pouca mudanca
na literatura. Ainda ha uma predominancia dos estadantitativos e transversais. A questao
da severidade da deficiéncia em sua relacdo compeessdo parental continua um tema
frequente, assim como o uso @ross Motor Function Classification Systgpara sua
avaliacao.

Frente aos resultados, foi possivel encontrar ndades como o uso das escalas Beck
de ansiedade e depressao. Criticou-se 0 uso predotai dos instrumentos restritos ao
desempenho motor, indicando a necessidade de @diaglobais. Foi encontrada uma
tendéncia em tratar a severidade da crianca con® das explicacbes para o sofrimento
parental, sem que se considere a relacdo invessavahcos nas Ultimas décadas acerca da
importancia da relacdo pais-crianca para o deseinvehto infantil, sendo necessério
incorpora-los a esta literatura para uma maior cemmsao. Também se fizeram pouco
expressivas as contribuicbes da psicanalise. A daedm que se trabalha no ambito do
singular, a variacédo das possibilidades se mu#ptiemandando estudos.

A importancia do fator temporal foi elencada potrasi trabalhos, sendo analisada
detalhadamente. Aponta-se que os diferentes momentoque estas familias se encontram
trazem consigo caracteristicas especificas. E swestiblinhar que “fator temporal” contém
em si outros fatores. E possivel avancar questimarpeso do diagndstico para o sofrimento

(para além das dificuldades concretas), fatoreslali®racdo, adaptacdo e o modo pela qual
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os pais dao significado e vivenciam a criacao ddillnm com deficiéncia fisica. Destacamos

a forma pela qual atribuem significado, pois esteege ter uma importante influéncia sobre

as demais. Ainda que nédo se tenha algo estabelécmteciso atentar ao fator temporal tanto
para a pesquisa quanto para a clinica, visto qisteex diferentes demandas a depender do
momento. Este estudo teve como limitacao o rec&tiemas especificos. Frente a um campo
complexo como este, outros pontos podem ser abmsdatrabalhados em pesquisas futuras
como as diferencas entre depressao, ansiedadeessestcorrelacdes entre a qualidade de

vida e as diferencas entre genitores.
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