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Abstract The study sought to identify and ana-
lyze research related to knowledge and informa-
tion received by parents of children with cerebral
palsy or Down syndrome about these disabilities.
It involves a bibliographical revision limited to
the period from 1996 through 2008. Computer-
ized data bases were used to collect information,
using the following terms as key words: cerebral
palsy, Down syndrome, knowledge and family. Fif-
ty-seven studies were located from which 16 were
selected; of these, seven were related to cerebral
palsy, four to Down syndrome and five were relat-
ed to sundry deficiencies. The parents receive little
information from the healthcare staff and clearly
have many doubts about cerebral palsy and Down
syndrome. This makes it very difficult for the par-
ents to assist in the treatment of their children, as
well as interfering in educational practices and
decision-making. There is a need for educational
actions to change this reality. Only one research
project sought to implement educational strate-
gies which focused on broadening knowledge among
family members about aspects related to Down
syndrome. It was concluded that there is an ur-
gent need to conduct research and develop actions
that contribute to parents being better informed
and more secure about their children’s health care.
Key words Cerebral palsy, Down syndrome,
Knowledge, Family

Resumo O estudo objetivou identificar e anali-
sar pesquisas relacionadas ao conhecimento e as
informagdes recebidas pelos pais de criangas com
paralisia cerebral ou sindrome de Down. Trata-
se de revisdo bibliografica com limitagdo tempo-
ral de 1993 a 2008. Utilizaram-se as bases de da-
dos informatizadas para a coleta das informacdes,
tendo como palavras-chave os termos paralisia
cerebral, sindrome de Down, conhecimento e fa-
milia. Foram encontrados 57 estudos e seleciona-
dos 16; dentre estes, sete relacionados a paralisia
cerebral, quatro referentes a sindrome de Down e
cinco sobre deficiéncias diversas. Os pais recebem
poucas informagdes dos profissionais e apresen-
tam muitas davidas em relagdo a paralisia cere-
bral e a sindrome de Down, o que dificulta a ade-
sdo deles ao tratamento dos filhos, interfere nas
praticas educacionais e nas tomadas de decisao.
Existe caréncia de a¢fes educacionais no sentido
de mudar essa realidade. Somente uma pesquisa
teve como proposta implementar estratégias de
educacdo que buscassem ampliar o conhecimento
da familia a respeito de aspectos relacionados a
sindrome de Down. Concluiu-se que ha urgéncia
em pesquisar e elaborar agdes que contribuam
para que 0s pais sejam mais bem informados e se
tornem seguros no cuidado dos filhos.
Palavras-chave Paralisia cerebral, Sindrome de
Down, Conhecimento, Familia
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Introducéo

A paralisia cerebral (PC) constitui um grupo de
desordens permanentes do desenvolvimento, da
postura e do movimento, que causam limitagdes
da atividade atribuidas a distUrbios ndo progres-
sivos que ocorrem no desenvolvimento fetal ou
no cérebro infantil. As desordens motoras sdo
frequentemente acompanhadas por alteracGes
sensoriais, cognitiva, perceptiva, de comunica-
¢ao e de comportamento, além de epilepsia e pro-
blemas musculoesqueléticos secundarios?.

A sindrome de Down (SD), uma condigéo
genética que resulta em caracteristicas fisicas e
mentais especificas, & a causa genética mais co-
mum de deficiéncia mental. Individuos com esta
sindrome apresentam atraso no desenvolvimen-
to de habilidades com uma predominancia de
déficits motores na primeira infancia e de déficits
cognitivos na idade escolar??,

Criangas com limitacGes funcionais crénicas
tém mais dificuldade nos aspectos sociais e com-
portamentais do que as criangas com desenvol-
vimento normal. Assim, é preciso oferecer a elas
possibilidade de intervencao que considere essas
diferencas e possibilite 0 aprimoramento de suas
potencialidades.

As orientagdes e os esclarecimentos presta-
dos por profissionais que atendem essas crian-
¢as buscam tornar os pais mais envolvidos e se-
guros e, assim, modificar suas atitudes e seus
comportamentos por meio de um planejamento
que envolva métodos instrutivos e criativos para
que o processo de aprendizagem acontega®. A
educacdo e o suporte familiar sdo os aspectos
mais benéficos quando se trata uma crianga com
deficiéncia. Contudo, isso nem sempre tem sido
feito de maneira adequada, provavelmente em
decorréncia de alguns fatores, como a formacéo
académica tradicional com curriculos que néo
privilegiam a¢des de educagdo em salde, assim
distanciando o profissional do contato com a
comunidade’.

Quando os pais recebem o diagnostico de que
o seu filho apresenta alguma deficiéncia, ficam
ansiosos, com duavidas e expectativas. Devem,
portanto, ser orientados e informados sobre as
diversas implicagBes do diagnoéstico recebido. A
familia, diante de uma situacdo nova e inespera-
da, precisa de auxilio para se adaptar a essa rea-
lidade*. Diante disso, fica evidente a necessidade
de se estabelecer uma relagdo de parceria entre a
familia da crianga com deficiéncia e os profissio-
nais que estardo envolvidos (médicos, terapeu-
tas, psicélogos, educadores).

A parceria estabelecida deve ser firmada com
respeito, tendo como objetivo capacitar os pais
para que eles se tornem aptos a cuidar de seus
filhos, a fim de que seja possivel tomar decisGes
de forma conjunta®.

Moura et al.”, em ampla pesquisa em psicolo-
gia do desenvolvimento que avaliou o conheci-
mento dos pais sobre o desenvolvimento infantil
em criancgas ditas normais, demonstraram que
0s pais que apresentam melhor conhecimento em
relagdo as etapas da evolugdo da crianga conse-
guem executar com mais eficiéncia as préaticas de
cuidado com o filho, e isto interfere de forma
positiva no desenvolvimento da crianca. E justo,
portanto, questionar se o conhecimento dos pais
de criangas com deficiéncia também pode interfe-
rir no cuidado e na educacdo prestados a elas,
considerando que eles desempenham um papel
essencial como educadores de seus filhos, especi-
almente durante os primeiros anos de formacéo,
e que isso proporcionara a todos oportunidades
de participacdo, aprendizado e crescimento.

Tendo em vista a importancia de maior ade-
sdo e melhor preparo dos pais para o cuidado
dos filhos com deficiéncia, é oportuno buscar na
literatura publicacdes elaboradas com a finali-
dade de verificar qual o conhecimento deles em
relacdo aos diversos aspectos relacionados a pa-
ralisia cerebral e & sindrome de Down.

Assim, o objetivo deste estudo é investigar a
producdo cientifica referente aos conhecimentos
e as informacgdes recebidas pelos pais de criancas
com paralisia cerebral ou sindrome de Down.

Método

Trata-se de um artigo de revisdo bibliografica,
com limitagdo temporal de 1993 a 2008. O inicio
foi a identificacdo dos descritores em ciéncias da
salide: paralisia cerebral/cerebral palsy, sindrome
de Down/Down syndrome, familia/family, conheci-
mento/knowledge, no site do Decs (Descritores em
Ciéncias da Saude): http://decs.bvs.br. A busca
de artigos foi realizada de janeiro a julho de 2008
por meio da Biblioteca Virtual em Sadde (BVS),
disponivel no enderego eletrdnico da Bireme (Bi-
blioteca Regional de Medicina): http://
www.hireme.br, onde foram pesquisadas as ba-
ses de dados da Literatura da América Latina e
do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs), Litera-
tura Internacional em Ciéncias da Saude (Medli-
ne), Biblioteca Cochrane e Scientific Electronic
Library Online (SciELO), e no United States Na-
tional Library of Medicine (PubMed), disponi-



vel no endereco eletrénico do PubMed: http://
www.pubmed.gov.

Foram encontradas 57 publicacGes, dentre as
quais 16 foram selecionadas. A selecdo dos arti-
gos baseou-se na conformidade dos limites dos
assuntos com os objetivos deste trabalho, tendo
sido desconsiderados aqueles que, apesar de apa-
recerem nos resultados da busca, ndo aborda-
vam o assunto em foco.

Resultados

Dos 16 estudos selecionados, sete estdo relacio-
nados a paralisa cerebral, quatro a sindrome de
Down e cinco abordam deficiéncias de diversas
causas (incluindo a paralisia cerebral e a sindro-
me de Down). Nove foram publicados em lingua
inglesa, sendo que cinco sdo resultados de am-
plos estudos quantitativos populacionais reali-
zados no Canadg, na Austrélia, na Suécia e nos
Estados Unidos. Dentre os sete estudos publica-
dos em portugués estdo duas teses de doutora-
do, duas dissertagdes de mestrado, um artigo de
abordagem qualitativa e trés artigos de revisdo
de literatura.

Para melhor compreensao e visualiza¢do, 0s
estudos publicados em inglés estdo apresenta-
dos de forma resumida no Quadro 1, e os estu-
dos publicados em portugués estdo apresenta-
dos de forma resumida no Quadro 2. Foram
expostos de acordo com autor, ano, idioma, pais,
tematica, caracterizacdo da amostra, objetivos,
tipo de estudo e metodologia utilizada.

Discussao

No passado, os profissionais da area médica
dominavam com exclusividade as agdes de rea-
bilitacdo. Somente a partir dos anos 80 amplia-
ram-se as discussdes a respeito da importancia
da participacdo ativa dos pais no tratamento dos
seus filhos.

Existem, pelo menos, dois argumentos im-
portantes para manter os pais aderidos ao trata-
mento: o primeiro é a necessidade de transferir
para a vida cotidiana da crianga as habilidades
aprendidas nas sessfes de reabilitacdo; o segun-
do é o efeito dessa participacdo no aprendizado
que o0s pais adquirem em relagdo a condicéo cli-
nica dos seus filhos, que pode redundar em au-
mento da confianca desses pais na propria com-
peténcia e na confianca depositada na equipe que
cuida da crianga®.

A maioria dos estudos concentra-se em ava-
liar os ganhos funcionais apresentados pelo pa-
ciente ap6s determinada intervengéo e em conhe-
cer 0s sentimentos dos pais apds 0 nascimento
de um filho com deficiéncia. Poucas pesquisas
sdo feitas com o intuito de avaliar qual o conhe-
cimento dos pais a respeito da paralisia cerebral
e/ou sindrome de Down e a repercussao desse
entendimento na vida da crianca e da familia.

Os pais apresentam muita dificuldade em con-
ceituar a paralisia cerebral e/ou sindrome de
Down, compreender suas causas e repercussdes®
12 Isto causa um impacto negativo, aumenta 0s
guestionamentos, gera angustia e ansiedade®9134,

Guazzeli®, por exemplo, verificou que o pou-
co conhecimento a respeito da paralisia cerebral
influencia negativamente o processo de orienta-
¢ao familiar, dificultando a intervengéo e dimi-
nuindo a adesdo. Estes dados estdo de acordo
com 0s encontrados por Peres' ao investigar o
conhecimento de mées de criangas com paralisia
cerebral sobre o desenvolvimento motor, cogni-
tivo e social dos filhos. As mées tém conheci-
mento limitado e uma visdo pessimista quanto a
potencialidade dos filhos. Isto repercute na dina-
mica familiar e diminui os investimentos no tra-
tamento e na educagéo.

Lima®4, em dissertagdo que avaliou o envol-
vimento materno no tratamento fisioterapéuti-
co de criancas com deficiéncia, concluiu que os
profissionais que assistem a crianca desempe-
nham papel fundamental na transformagao do
olhar dos pais em relagdo ao filho. Considera
que esse olhar socialmente moldado pela desin-
formacdo, preconceito e carga histérica negativa
pode ser transformado com o conhecimento e 0
apoio oferecido.

Hedov et al.’® avaliaram como foram as pri-
meiras informacdes e o suporte destinados aos
pais de criangas recém-nascidas com sindrome
de Down. As informagdes sobre as experiéncias
foram coletadas com base na memoria (recor-
dacdo) de 165 pais, sendo que 75% das familias
foram informadas sobre o diagnéstico até 24
horas apds o parto. Metade se disse satisfeita
com relagcdo ao momento em que foi dado o di-
agnéstico; por sua vez, cerca de 70% dos pais
consideram que as informac@es recebidas foram
insuficientes e 60% sentiram-se privados de su-
porte. Houve critica quanto a forma como as
informagcdes sdo dadas, pois os informantes ge-
ralmente enfatizam os aspectos negativos. Os pais
consideram que tanto a habilidade na comuni-
cagdo como 0s conhecimentos basicos, por par-
te dos profissionais, poderiam ser melhores.
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Stegbauer®’, ao investigar qual a opinido de
25 pais sobre possiveis causas da paralisia cere-
bral, concluiu que a opinido deles diverge das
evidéncias cientificas em relagdo a diversos fato-
res causais. A maioria dos pais discorda de que a
idade da mée ao dar a luz, a duragdo do parto
(mais ou menos longo), nascimentos multiplos
(gestacdo gemelar), fatores hereditarios e infec-
¢des pré-natais podem estar relacionados ao nas-
cimento de criangas com paralisia cerebral. Fato
curioso foi a ocorréncia de nove pais concorda-
ram com a assertiva “a pessoa pode ter paralisia
cerebral porque é vontade de Deus” Yano®, em
pesquisa realizada no Brasil, também observou
que 0s pais associam a causa da paralisia cere-
bral a vontade divina e apontam a religiosidade
como forma de alcangar a cura.

Suriadi et al.®® aplicaram um questionario com
11 itens que investigou o conhecimento de du-
zentas maes de criangas com sindrome de Down
em relagdo aos termos usados em genética (exem-
plo: mapeamento genético, cromossomo, doen-
¢a genética). O conhecimento é limitado, especi-
almente entre as m&es com baixa escolaridade. A
maioria ja ouviu falar no termo, mas nédo sabe
dizer o que significa.

Em amplo estudo populacional realizado no
Canada e em outro com desenho metodolégico
semelhante desenvolvido na Australia, verificou-
se que pacientes e familiares demonstraram in-
satisfacdo em relacdo as informagdes recebidas
da equipe de satde (médico, fisioterapeuta, fo-
noaudiologo, terapeuta ocupacional). Entre o0s
itens classificados como insatisfatorios, incluem-
se: desejo ser esclarecido sobre as opg¢des de tra-
tamento, ter informaces a respeito dos progres-
sos da crianca, obter informacGes a respeito da
condicdo de deficiéncia da crianca (causas, evo-
lucdo, previsdes). Paradoxalmente, os resultados
apontaram que o fornecimento de poucas infor-
magdes ndo influiu na satisfagdo com o atendimento
recebido. Isto demonstra claramente que as famili-
as ainda nao perceberam a importancia de serem
mais bem esclarecidas®®?.

Baird et al.?t, ao entrevistarem 180 pais de
criangas com paralisia cerebral sobre a percep-
¢do deles em relacdo ao diagnéstico, constata-
ram que 92,86% ja haviam suspeitado de que
“havia algo errado com a crianga” antes de serem
informados do diagnéstico. Houve relagdo entre
a insatisfacdo deles com a forma como foi dado
o diagndstico e as a¢des judiciais contra o hospi-
tal em que a crianga nasceu. Entre os comentari-
os frequentes estdo a necessidade de descobrir
mais informacdes, o desejo de serem informa-

dos quanto aos direitos e beneficios, como en-
trar em contato com outros pais, além de orien-
tacdo de onde encontrar centros de referéncia
para o tratamento dos filhos.

Rosenbaum®, em revisdo de literatura com o
objetivo de investigar o que pais e médicos co-
nhecem a respeito da paralisia cerebral, concluiu
que ainda existem questdes que precisam ser mais
bem compreendidas pelos médicos; dentre elas
os fatores causais, o quadro clinico e a preven-
¢do. O autor ressalta que houve avancgos e que
existe esforgo da ciéncia em pesquisar e desen-
volver estratégias de intervengdo mais efetivas.
Quanto aos pais, estes apresentos seus filhos
vdo andar.

Sloper?, em estudo de reviséo sobre as experién-
cias e necessidades de pais de criancas com deficién-
cia, afirma que uma das principais queixas é a difi-
culdade em descobrirem a respeito dos servicos de
apoio e de obterem informagdes quanto aos cuida-
dos com os filhos. Esse autor discute problemas
com 0s servigos de apoio, mas da exemplos de
modelos que tém conseguido bons resultados. Nes-
tes a abordagem é holistica, o foco esta nas necessi-
dades da familia, existe investimento na autonomia
dos pais e reconhecimento da habilidade deles em
relacdo aos filhos.

Somente um autor, Colnago®, teve como obje-
tivo elaborar um programa de intervencédo para
oferecer suporte emocional e informacional aos pais
de criangas com sindrome de Down. O programa
foi elaborado com base nas necessidades apresen-
tadas pelas familias participantes. As atividades in-
cluiram grupo de discussdes, dindmicas de grupo e
leituras de material didético.

Os profissionais da satde (a maioria deles
fisioterapeutas, fonoaudidlogos e terapeutas ocu-
pacionais) admitem que oferecem poucas infor-
magcdes aos pacientes e familiares de pacientes
com deficiéncia. Entre os itens mencionados
como insuficientes, estdo: necessidade de discutir
0s gquestionamentos, promover troca de experi-
éncias entre as familias, oferecer informagdes em
relacdo as preocupagdes dos pais com o cuidado
de seus filhos®.

Existe necessidade de informar e melhor ori-
entar a familia sobre o diagnéstico, tratamento e
progndstico, além das potencialidades da crian-
¢a, custos e modelos de servigos disponiveis para
tratamento e educacédo de individuos com para-
lisia cerebral e/ou sindrome de Down. Assim, 0s
pais poderdo tomar decisdes mais adequadas so-
bre suas criangas e aliviar o estresse que surge da
ignorancia e daincerteza. Maior entendimento pode
ser decisivo para um relacionamento de confianga



entre a familia da crianca com deficiéncia e os pro-
fissionais da salide, além de interferir diretamente
nos cuidados e na educacéo prestados aos filhos.

O conhecimento das alteragGes causadas por
essas condicoes clinicas constitui o primeiro pas-
S0 para se implementarem estratégias que tenham
como objetivo tornar a familia bem orientada,
consciente e integrada aos programas de inter-
vencdo propostos. Diante disso, os profissionais
devem repensar sua pratica clinicaimplementan-
do a¢des de educagdo em saude.

O Ministério da Saude define educacdo em
salide como o conjunto de préaticas que contri-
buem para maior autonomia das pessoas no seu
cuidado e no dialogo com os profissionais. Afir-
ma ainda que ela potencializa o exercicio da par-
ticipacdo popular e do controle social sobre as
politicas e os servigos de salide?. Isso diminui 0s
questionamentos, reduz a angustia e promove
autonomia. A autonomia, componente essencial
em situacdes dessa natureza, pode ser represen-
tada pela capacidade que a familia tera de decidir
sobre a educacéo e o tratamento da crianca, dis-
cutir seu ponto de vista e analisar opgdes com
maior seguranga. Com isso, a decisdo sobre 0s
cuidados ndo ficara centralizada exclusivamente
nas méos dos profissionais.

Nos ultimos anos, muito tem sido feito para
reestruturar a formacao e a atuacdo dos profis-
sionais da satde. As Novas Diretrizes Curricula-
res dos Cursos de Saude®, aprovadas em 12 de
setembro de 2001, que estabelecem o perfil, as
competéncias e as habilidades desses profissio-
nais, preconizam uma formacéo generalista, hu-
manista, critica e reflexiva para a atuagdo em to-
dos os niveis de atencdo a salide, bem como o
dominio de contetidos epidemioldgicos essenciais.
No entanto, isso ndo pode ficar restrito ao indivi-
duo, devendo incluir a realidade familiar e social.

Embora as diretrizes proponham reformula-
¢Bes curriculares, observam-se lacunas na forma-
¢do e na pratica profissionais. O fisioterapeuta, por
exemplo, tem sua histéria vinculada as agdes reabi-
litadoras e uma identidade profissional ligada es-
sencialmente a a¢des curativas®. Esta imagem po-
derd ser modificada a partir da ampliacdo das
acOes do profissional.

Existe, também, necessidade de maior inves-
timento em abordagem familiar e social, melhor
preparo dos profissionais e reestruturacdo dos
servicos de salide com estratégias que contribu-

am para melhor interacdo familia-terapeuta-
paciente, diminuindo a resisténcia da familiaem
relagdo as propostas terapéuticas e dos profissio-
nais em relagdo a participacdo familiar.

Consideragdes finais

Como se pdde ver, os estudos sdo escassos e su-
gerem que 0s pais ndo estdo recebendo informa-
¢Oes suficientes dos profissionais de salde. So-
mente trés pesquisas, publicadas em inglés, ava-
liaram o conhecimento como foco principal. Nas
demais, o tema foi abordado por ter emergido
da fala dos pais ou surgiu como dado comple-
mentar em pesquisas planejadas para avaliar as-
pectos relacionados ao momento do diagnosti-
co, satisfacdo das familias em relagdo aos servi-
¢cos de reabilitacdo, participacdo familiar no tra-
tamento dos filhos e questdes educacionais. Exis-
te, portanto, necessidade de um nimero maior
de pesquisas com desenhos metodoldgicos pre-
cisos que permitam mensurar com maior fideli-
dade o que os pais conhecem a respeito da para-
lisia cerebral e da sindrome de Down.

Percebe-se que 0 pouco conhecimento dos
pais a respeito do diagndstico e sua repercussao
na vida da crianga com paralisia cerebral ou sin-
drome de Down é um fator limitante da partici-
pacdo deles no tratamento, na educacdo e no
cuidado dessas criangas. Os pais reivindicam in-
formacdes mais esclarecedoras, suporte emaoci-
onal e esperam ser mais bem orientados; criti-
cam a forma como as informag@es sdo dadas,
consideram que 0s aspectos negativos sdéo muito
valorizados e ressaltam o despreparo dos pro-
fissionais em lidar com a familia.

E evidente a necessidade de mudancas na
maneira como os profissionais da salde abor-
dam as familias, principalmente aquelas que pos-
suem crianga com necessidade especial. As mu-
dancas devem ser iniciadas na formagao acadé-
mica, e neste contexto as politicas publicas desem-
penham um papel fundamental de investimentos
em acdes educacionais e preventivas, além da mo-
dificagdo do modelo de formagdo académica.

O esclarecimento da populacéo a respeito das
deficiéncias certamente contribuira para atitudes
mais positivas em relagdo a essas pessoas, além
de representar uma estratégia importante para a
inclusédo social.
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Quadro 1. Principais dados dos artigos publicados em inglés.

Autor/ano| ldioma/ Tematica Amostra Objetivo Tipo de estudo/
pais metodologia
Stegbauer | Inglés/ Opinido dos pais 25 pais de | Avaliar a opinido dos Estudo transversal e
(1996)Y EUA sobre possiveis criancas pais sobre os fatores descritivo com
causas da PC. com PC. que poderiam causar a | aplicacdo da Escala
PC. Likert para avaliar a
opinido dos pais sobre
as causas da PC.
Sloper Inglés/ Necessidade dos (Artigo de | Verificar quais as Revisdo sistematica da
(1999)% EUA pais de criangas revisdo.) necessidades dos pais de |literatura. Analise de
com deficiéncia e criangas com textos publicados em
modelos e servigos deficiéncia e avaliar os  |um intervalo de 25
de apoio. servigos de apoio para  |anos.
pais e criancas.
Baird et al.| Inglés/ Percepcdo dos pais | 180 pais de | Compreender a Estudo transversal e
(2000)* EUA sobre a PC. criancas percepcao dos pais descritivo. Aplicacéo de
com PC. sobre o diagnostico de | questionario para
PC. avaliar a opinido sobre a
forma como o
diagnéstico foi dado e
satisfacdo com as
informacdes recebidas.
Hedov et | Inglés/ Informacgdes dadas | 165 pais de | Avaliar informacfes e | Estudo transversal e
al. Suécia aos pais de criangas | criangas suporte destinados aos | descritivo. Questionario
(2002)%¢ com SD. com SD. pais de criangas com respondido com base
SD. na memoria
(recordacéo) dos pais.
Granat et | Inglés/ Participacdo dos 2.265 Avaliar a satisfacdo das | Estudo transversal e
al. (2002) | Canadd |paisno processo |familias de | familias de usuarios de |descritivo. Aplicagdo de
» de reabilitacdo da | usudriosde |servico de reabilitagdo | questionario para
crianca com programas | com 0S Servigos avaliar a opinido das
deficiéncia. de recebidos. familias em relagdo aos
reabilitagdo. servigos recebidos.
Jansen et | Inglés/ Experiéncia da (Artigo de | Avaliar a participacéo Revisdo sistematica da
al. (2003)? | Inglaterra | participacéo dos revisdo.) dos pais no literatura. Andlise de 21
pais no processo de atendimento artigos publicados no
reabilitagdo de fisioterapéutico para periodo de 1980 a
criangas com criangas com 2000.
deficiéncia. deficiéncia fisica.
Rosenbaum| Inglés/ Conhecimento dos | (Artigo de | Compreender melhor a | Andlise critica da
(2003)¢ Canadd | pais e dos médicos | revisdo.) PC e discutir a literatura.
sobre a PC. participagdo familiar na
reabilitacdo de
individuos com PC.
Suriadi et | Inglés/ Conhecimento 200 mées. | Avaliar o que as méaes Estudo transversal e
al. Austrélia |sobre termos conhecem sobre termos | descritivo. Questionario
(2004)18 genéticos genéticos relacionados | de avaliagéo do
relacionados a SD. a sb. conhecimento materno
em relagdo aos termos
usados na SD.
Dyke et al.| Inglés/ Satisfacdo das 266 familias | Avaliar a satisfacdo das |Estudo transversal e
(2006)% Australia |familias e dos e 45 familias e dos descritivo. Questionario

profissionais em
relagdo aos servicos
de reabilitacao.

profissionais.

profissionais em relacéo
aos servicos de
reabilitacdo centrados
na familia.

para avaliar a opinido de
266 familias em relagdo
aos cuidados recebidos e
de 45 profissionais em
relagdo aos servigos
oferecidos.

PC: paralisia cerebral; SD: sindrome de Down.




Quadro 2. Principais dados dos artigos publicados em portugués.

Autor/ano| ldioma/ Tematica Amostra Objetivo Tipo de estudo/
pais metodologia
Colnago | Portugués/ | Programa de 8 familias de| Conhecer as Pesquisa qualitativa e
(2000)** Brasil orientacdo para criancas dificuldades descritiva. Entrevista
pais de criancas com SD. apresentadas pelos pais |semiestruturada e
com SD. e elaborar um programa | questionario de
de orientacéo. avaliagdo do programa
de orientagao.
Petean & | Portugués/ | Conhecimento das | 20 mées de | Compreender o que as |Pesquisa qualitativa e
Murata Brasil mées sobre o criangas mées conhecem sobre a |descritiva. Entrevista
(2000)% diagnoéstico de PC | com PC. PC e 0 impacto desse  |semiestruturada com 20
e impacto desse diagndstico na mées de criangas com
diagnéstico na dindmica familiar. PC.
familia.
Guazzelli | Portugués/ | Cenério da 9 mées de | Avaliar os fatores que Pesquisa qualitativa e
(2001)° Brasil orientagdo familiar | criangas interferem no processo |descritiva. Entrevista
na PC. com PC. de orientacdo das semiestruturada com 9
familias de criancas mdes de criangas com
com PC. PC.
Silva & Portugués/ | Caracterizacdo e (Artigo de | Caracterizar a SD e Andlise critica da
Dessen Brasil impacto da SD na |revisdo.) verificar seu impacto na |literatura.
(2002)* familia. familia.
Yano Portugués/ | Préaticas de 10 familias | Compreender as Pesquisa qualitativa e
(2003)*2 Brasil educagdo em de criangas | praticas de educagdo e | descritiva. Entrevista
familias de com PC. cuidado adotadas por semiestruturada e
criangas com PC. pais de criangas com observacdo do ambiente
PC. familiar.
Lima Portugués/ | Envolvimento 15 mées de | Compreender fatores  |Pesquisa qualitativa e
(2006)* Brasil materno no criangas relacionados a adesdo | descritiva. Entrevista
tratamento com das mées ao tratamento |semiestruturada, visitas
fisioterapéutico de | deficiéncia | dos filhos com domiciliares e consultas
criangas com (incluindo | deficiéncia. aos prontuarios.
deficiéncia. PC e SD).
Peres Portugués/ | Percepcao das 7 mées de | Avaliar a percepcdo das |Pesquisa qualitativa e
(2007)% Brasil mdes de criangas | criangas mées sobre o descritiva. Entrevista
com PC sobre o com PC. desenvolvimento semiestruturada com as
desenvolvimento motor, cognitivo e maes.
motor, cognitivo e social dos filhos com
social dos filhos. PC.

PC: paralisia cerebral; SD: sindrome de Down.
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