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Resumo

A paralisia cerebral (PC) ¢ uma condi¢do cronica do neurodesenvolvimento marcada por
limitacdes motoras e funcionais, frequentemente associadas a comorbidades, que exigem
cuidados continuos ao longo do ciclo de vida. Evidéncias apontam que pais de filhos com PC
apresentam piores indicadores de ajustamento psicoldgico, como niveis mais elevados de
estresse, maior sintomatologia depressiva e menor bem-estar psicologico, quando comparados
a pais de filhos sem deficiéncia. Entretanto, observa-se ampla variabilidade no processo
adaptativo que pode ser explicada por mecanismos psicologicos adaptativos, como a
autoeficacia e a flexibilidade psicologica parentais. A compreensdo articulada desses processos
mostra-se fundamental para subsidiar o desenvolvimento de intervencgdes especificas mais
efetivas, orientadas a promog¢ao de maior adaptabilidade as demandas da parentalidade no
contexto da PC. Assim, a presente tese pretendeu testar um modelo tedrico explicativo do
ajustamento psicoldgico de pais de filhos com PC. Especificamente, a Tese objetivou: (a)
revisar a literatura cientifica sobre o ajustamento psicologico de pais de filhos com PC na
perspectiva da Psicologia da Saude; (b) realizar revisdo de escopo acerca dos desfechos em
saude mental de pais de filhos com PC, identificando a ocorréncia de Transtornos Mentais
Comuns e fatores associados; (c) adaptar para o contexto brasileiro e reunir evidéncias de
validade de instrumentos psicologicos voltados a avaliagdo de processos relevantes ao
ajustamento parental, e (d) avaliar modelo explicativo acerca do processo de ajustamento
psicolégico desses pais. A tese contribui para o avango tedrico, metodologico e aplicado da
Psicologia da Satude ao oferecer evidéncias empiricas, instrumentos adaptados e subsidios para
intervengdes clinicas e psicossociais mais contextualizadas e alinhadas as demandas reais das
familias de filhos com PC.

Palavras-chave: paralisia cerebral; ajustamento psicoldgico; parentalidade; psicologia da

saude; autoeficécia parental; flexibilidade psicoldgica parental



Abstract
Cerebral palsy (CP) is a chronic neurodevelopmental condition characterized by motor and
functional limitations, often associated with comorbidities, which require continuous care
throughout the life span. Evidence indicates that parents of children with CP present poorer
indicators of psychological adjustment—such as higher levels of stress, greater depressive
symptomatology, and lower psychological well-being—when compared to parents of children
without disabilities. However, there is wide variability in the adaptive process, which may be
explained by adaptive psychological mechanisms, such as parental self-efficacy and parental
psychological flexibility. An integrated understanding of these processes is fundamental to
support the development of more effective, targeted interventions aimed at promoting greater
adaptability to the demands of parenting in the context of CP. Accordingly, the present thesis
sought to test a theoretical explanatory model of the psychological adjustment of parents of
children with CP. Specifically, the thesis aimed to: (a) review the scientific literature on the
psychological adjustment of parents of children with CP from a Health Psychology perspective;
(b) conduct a scoping review of mental health outcomes among parents of children with CP,
identifying the occurrence of Common Mental Disorders and associated factors; (c) adapt
psychological instruments to the Brazilian context and gather validity evidence for tools aimed
at assessing processes relevant to parental adjustment; and (d) evaluate an explanatory model
of the psychological adjustment process of these parents. This thesis contributes to the
theoretical, methodological, and applied advancement of Health Psychology by providing
empirical evidence, adapted instruments, and support for more contextualized clinical and
psychosocial interventions aligned with the real-life demands of families of children with CP.
Keywords: cerebral palsy; psychological adjustment; parenting; health psychology; parental

self-efficacy; parental psychological flexibility
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- CAPITULOI -
Apresentacio da Tese

A Paralisia Cerebral (PC) € caracterizada por altera¢cdes neuroldgicas permanentes
que afetam o desenvolvimento motor e cognitivo, envolvendo o movimento e a postura. A PC
¢ etiologicamente uma condic¢do heterogénea, com tipos e gravidade variados, sendo que
diversos fatores podem contribuir para sua ocorréncia (Pereira, 2018). A principal causa de
PC esta associada a hipdxia, ou seja, falta de oxigenacdo no cérebro da méae e/ou do bebé
durante a gesta¢do, o parto ou periodo neonatal. Além da hipoxia, a ocorréncia de PC pode
estar associada a uma série de outras complicagdes menos recorrentes como anormalidades
da placenta, hipertensdo (eclampsia), desnutri¢do, uso de drogas e alcool durante a gestagdo,
traumas no momento do parto, prematuridade, entre outras (Gerzson et al., 2019).

Ha grande variabilidade no quadro clinico apresentado por pessoas com PC. Essa
heterogeneidade esta associada a extens@o do dano neurologico, em que lesdes mais extensas
provocam quadros mais graves. A PC ¢ caracterizada pelas alteragdes estruturais e funcionais
como os disturbios do tdnus muscular, postural e da movimentago voluntaria, atraso no
desenvolvimento neuromotor e deficiéncia cognitiva. As alteragdes cognitivas incluem
problemas na fala, no comportamento e na interag@o social (Vitrikas et al., 2020). O quadro
clinico pode, ainda, variar em decorréncia de outros agravos a saide, tais como desnutrigao,
refluxo gastroesofagico, distirbios de degluticdo, transtornos de linguagem, deficiéncia
auditiva e visual, crises convulsivas, for¢a muscular respiratoria insuficiente e maior
vulnerabilidade a doengas respiratdrias. Ressalta-se que esses distirbios nem sempre estdo
presentes, variando de acordo com o local da leséo, tipo e gravidade da PC (Pereira, 2018).
Contudo, independentemente do quadro clinico apresentado, a ocorréncia de PC causa
importante impacto a pessoa acometida, familias e comunidades, uma vez que ao longo da

vida existem custos consideraveis refletidos pela necessidade de assisténcia médica
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frequente, reabilitacdo, educacdo e intervengdes sociais especificas (Ministério da Saude,
2013; Silva et al., 2015).

Estima-se que 8,1 milhdes (7,1-9,2) ou 1,2% (1,1-1.4) de criangas menores de cinco
anos tenham PC. Aproximadamente 95% residem em paises de baixa e média renda (Cieza et
al., 2020). Essa disparidade demografica evidencia caracteristicas especificas associadas a
PC, incluindo aspectos sociais como renda, etnia e escolaridade. Uma revisao sistematica da
literatura buscou identificar as relagdes entre PC e status socioecondmico (Olusanya et al.,
2022; Solaski et al., 2014) e viu que a maioria dos estudos apontou que diferentes indicadores
socioeconomicos foram fator de risco para ocorréncia de PC, mesmo controlando fatores de
risco clinicos como peso ao nascer e idade gestacional. Constatou-se, ainda, diferencas raciais
na prevaléncia de PC, sendo mais alta em criangas negras (3,6 por 1.000 nascidos vivos). No
que se refere a outros marcadores, a revisdo indicou que mulheres que ndo receberam
cuidados pré-natais e mulheres com baixa escolaridade tiveram um risco aumentado de ter
um filho com PC. Condig¢des de empregabilidade também foram associadas a vulnerabilidade
para a sindrome, sendo observado risco aumentado em filhos de trabalhadores com menor
qualificacdo profissional (Solaski et al., 2014).

Ser pai e mie de uma crianga com alguma condigdo cronica de satde implica na
presenca de estressores especificos que comprometem criticamente a saide fisica, mental e o
ajustamento psicologico desses cuidadores (Couzino & Hazen, 2013; Willemen et al., 2022).
Na PC, os pais lidam com problemas psicolégicos e emocionais, demandas de satude fisica,
dificuldades para controlar as alteragdes comportamentais dos filhos, bem como o medo
constante relacionado ao futuro (Elangkovan & Shorey, 2020). Cuidar de uma crianga com
PC exige adaptacdo ativa dos pais nas diferentes fases do desenvolvimento, situando-os em
seus papéis de cuidadores por prazo indeterminado, o que acarreta um constante desgaste

adaptativo, comparativamente a pais de filhos com desenvolvimento tipico (Tsibidaki, 2020).
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Ter um filho com PC requer dos pais adaptagdo para lidar com inumeros estressores que
variam conforme heterogeneidade do quadro clinico e dos recursos adaptativos individuais
(Lima et al., 2021).

A sobrecarga associada ao cuidado, os problemas emocionais e comportamentais do
filho, bem como a severidade de seu quadro clinico, sdo os principais estressores relatados
pelos pais de filhos com PC (Fritz & Sewell-Roberts, 2020). O estresse parental frente a
percepcdo de incapacidade de lidar com tais demandas pode afetar os resultados relacionados
a saude mental e fisica desses pais (Ribeiro et al., 2013). Uma revisdo sistematica da
literatura constatou que a preseng¢a de sintomatologia depressiva e ansiosa sdo mais
prevalentes em pais de criangas com PC do que em pais de criangas com desenvolvimento
tipico (Barreto et al., 2019). Além disso, esses pais apresentam mais condi¢des fisicas
cronicas, como dores de cabega, ulceras estomacais/intestinais e maior sofrimento geral em
comparagdo com outros pais (Murphy et al., 2011). As implica¢des associadas aos estressores
acarretam em resultados de saide ndo so para os pais, mas se relacionam também a satde do
filho através do manejo de sua condicéo cronica. Isto €, se um pai ou mae se sente incapaz de
enfrentar os desafios de cuidar de uma crianga devido ao adoecimento fisico ou mental, a
crianga pode ndo atingir um nivel de funcdo tdo alto quanto € capaz e comprometer, mesmo
que indiretamente, seu quadro de saude (Haque et al., 2022).

A avaliagdo do ajustamento psicoldgico tem ganhado importancia crescente no campo
da psicologia da saude, especialmente no contexto de familias que convivem com condigdes
cronicas, como a PC. Esse construto constitui um indicador relevante tanto da presenca ou
auséncia de sintomas psicologicos quanto do nivel de bem-estar subjetivo dos individuos
envolvidos no cuidado (Cruz et al., 2020; Seaton, 2009). Nesse sentido, o ajustamento
psicologico pode ser positivo, associado a melhores niveis de saide e bem-estar, ou negativo,

relacionado ao mal-estar e adoecimento. O ajustamento positivo pode ser mensurado a partir
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da auséncia de sintomas psicopatoldgicos, como sintomas depressivos € ansiosos, ou por
indicadores de saude mental positiva, como niveis adaptativos de autoeficacia, satisfacdo de
vida e qualidade de vida (Seaton, 2009). No contexto da parentalidade associada a PC estudos
apontam que baixos niveis de ajustamento psicologico estdo associados a uma maior
vulnerabilidade ao sofrimento psiquico, incluindo sintomas de ansiedade e depressdo, além
de estarem relacionados a sentimentos intensos de exaustdo emocional, como os
frequentemente relatados por pais que enfrentam as exigéncias continuas do cuidado de filhos
com PC (Lucas-Mangas et al., 2022). Ademais, esse baixo ajustamento pode impactar
negativamente a qualidade de vida e reduzir a percepcdo de satisfagdo com a préopria vida,
aspectos essenciais para o bem-estar das familias (Bender et al., 2019; Gurtovenko et al.,
2021). Apesar da relevancia do tema, ainda existem lacunas importantes na forma como o
ajustamento psicologico é avaliado, especialmente em contextos familiares de cuidado
prolongado, o que evidencia a necessidade de investigar a capacidade adaptativa desses pais.
Nesta tese, adota-se o conceito de ajustamento psicoldgico como a capacidade dos
individuos, incluindo pais e cuidadores, de se adaptar de forma eficaz as mudancas,
estressores e desafios presentes em seu ambiente, por meio de respostas emocionais,
comportamentais e fisiologicas que favoregam o equilibrio interno e o bem-estar. Isso inclui,
por exemplo, 0 modo como os pais compreendem e enfrentam os desafios do cuidado
cotidiano, mantém a esperanga e constroem estratégias para lidar com o estresse e com as
incertezas associadas ao desenvolvimento do filho (Peterson, 2015). Em contrapartida, o
desajuste psicologico manifesta-se por dificuldades de adaptagao, refletindo-se na
incapacidade de manejar o estresse, de manter relagdes familiares e sociais saudaveis e de
sustentar uma sensac¢do continua de satisfacdo e bem-estar (McSweeney, 2023). Portanto,
nesta investigacdo, o ajustamento psicologico sera apreendido a partir de desfechos em saiude

mental, incluindo sintomas psicoldgicos e também a partir de niveis de bem-estar de pais de
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filhos com PC, incluindo avaliag¢do da qualidade de vida e da satisfagdo com a vida dessa
populagdo.

Uma das formas de se entender como os individuos se ajustam ao meio sdo os
mediadores cognitivos/psicologicos de adaptacdo (Faro & Kluge, 2018). Eles sdo entendidos
como recursos psicologicos, cognitivos ou emocionais, que influenciam o modo como
percebemos, avaliamos e interpretamos estimulos internos e externos. Ou seja, sdo 0s
mecanismos psicologicos de adaptagdo (geralmente estudados em forma de construtos
psicoldgicos) que nos possibilitam dar significado as nossas vivéncias diarias, o que nos leva
a emitir certos comportamentos buscando a adaptacdo as situacgdes.

No contexto da parentalidade atipica, a variabilidade na resposta adaptativa dos pais
pode ser compreendida por meio de mediadores cognitivos, que ajudam a explicar a
capacidade de ajustamento psicoldgico positivo de pais de filhos com paralisia cerebral.
Dentre os mediadores mais investigados nesse campo, destacam-se a autoeficacia e a
flexibilidade psicoldgica parentais, construtos relevantes que modificam a relacdo entre a
presenca de estressores e o ajustamento psicologico desses pais (Dickinson et al., 2020).
Grande parte das intervengdes voltadas a pais tem incluido a autoeficécia e/ou a flexibilidade
psicoldgica como variaveis-alvo, com resultados que indicam melhorias significativas no
bem-estar psicologico (Irwin et al., 2019).

A autoeficécia se refere a crenca do individuo em sua competéncia pessoal para
organizar uma série de a¢des na obten¢do de um resultado. Em outras palavras, trata-se da
crenca na capacidade de ser ativo no controle de eventos, direcionando suas habilidades para
alcancar resultados (Bandura, 1977; 1997). A autoeficacia é um construto central da Teoria
Social Cognitiva (TSC) desenvolvida por Albert Bandura. A TSC propde uma compreensio
do comportamento humano baseada no principio do determinismo reciproco, segundo o qual

fatores pessoais (cognitivos, afetivos e biologicos), comportamentais e ambientais interagem
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de forma dinamica e bidirecional ao longo do desenvolvimento (Bandura, 1986).
Diferentemente de modelos deterministas classicos, essa abordagem atribui papel ativo ao
individuo, concebendo-o como agente capaz de influenciar o proprio funcionamento
psicoldgico e o ambiente no qual esta inserido. Nesse sentido, 0s processos cognitivos
assumem centralidade na regulagdo da a¢do humana, uma vez que as interpretacdes,
expectativas e crengas moldam a forma como os individuos percebem demandas, avaliam
riscos e oportunidades e organizam seus comportamentos frente aos desafios. O modelo
enfatiza, ainda, que o comportamento ndo ¢ produto exclusivo de contingéncias externas, mas
resulta da interag@o continua entre experiéncias vividas, aprendizagem observacional e
autorregulacdo (Bandura, 2008).

O conceito de agéncia humana constitui um eixo organizador fundamental das crencas
de autoeficacia e reflete a capacidade do individuo de exercer controle intencional sobre seus
pensamentos, motivagdes e agdes, orientando-se por metas e expectativas de resultado. Essa
perspectiva desloca o foco da adaptacdo psicoldgica de respostas reativas ao ambiente para
processos autorregulatérios que sustentam a persisténcia frente a adversidades, especialmente
em contextos caracterizados por demandas prolongadas e imprevisiveis. Assim, o modelo
oferece um arcabougo teérico robusto para compreender como individuos em situagdes
cronicas de estresse podem manter funcionamento psicologico adaptativo, uma vez que a
percepcdo de controle, a antecipacdo de consequéncias e a autorregulagdo emocional
influenciam diretamente o ajustamento psicoldgico e a satide mental ao longo do tempo
(Bandura et al., 2009)

No contexto parental, a autoeficacia pode ser definida como a confianga do cuidador
ou dos pais sobre sua capacidade de obter sucesso nas demandas parentais (Jones & Prinz,
2005). A autoeficacia parental esta diretamente relacionada ao funcionamento psicologico de

pais e filhos (Orozco-Vargas et al., 2022). Na PC, esse construto diz respeito ao senso de
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competéncia e de controle pessoal sobre as demandas associadas a condigdo atipica de
desenvolvimento do filho, especialmente as demandas de cuidado (Guillamén et al., 2013).
Isto é, as crencas de autoeficacia parental envolvem a habilidade de autocuidado e de obter
descanso quando necessario, a capacidade de responder as alteragdes comportamentais e
emocionais do filho, bem como de outros desafios relacionados ao cuidado. O construto se
refere, ainda, a capacidade de controlar e manejar pensamentos intrusivos, automaticos
disfuncionais e sentimentos negativos ativados nos cuidados com o filho (Ceran & Ceylan,
2021).

Diferentes estudos reforcam o papel da autoeficacia parental no ajustamento
psicolédgico de pais de filhos com PC (Guillamoén et al., 2013; Harniess et al., 2022; Hohlfeld
et al., 2018). Niveis rebaixados de autoeficacia parental foram preditores de piores
indicadores de ajustamento psicologico, incluindo menor qualidade de vida e maior presenca
de sintomas ansiosos e depressivos em pais de crianca com PC (Guillamon et al., 2013).
Achados dessa natureza sugerem que a intervengo precoce baseada no desenvolvimento de
crencas de autoeficicia adaptativas tem resultados positivos para os pais de criangas com PC
(Hohlfeld et al., 2018). A titulo de exemplo, um estudo baseado nas habilidades e
competéncias parentais para lidar com as demandas comportamentais de filhos com PC
apontou um aumento significativo no desempenho funcional e na qualidade de vida, bem
como uma diminui¢do dos sintomas psicologicos dos pais, indicadores importantes de
ajustamento psicologico. (Whittingham et al., 2016). Além dos impactos positivos no
processo adaptativo dos pais, os achados de pesquisa apontam que os resultados em saude da
crianga também seriam potencialmente mais satisfatdrios a partir do aprimoramento das
crengas de autoeficicia parental (Hohlfeld et al., 2018).

A flexibilidade psicoldgica parental também tem demonstrado relevancia no processo

adaptativo de pais de filhos com PC (Irwin et al., 2019). A flexibilidade psicologica se refere
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a capacidade de estar aberto as experiéncias dificeis a medida que elas ocorrem, ao passo em
que se envolve em comportamentos consistentes com valores auto-orientados. Ao
desenvolver a flexibilidade psicoldgica, os individuos podem se tornar mais capazes de lidar
com adversidades (Hayes et al., 2006). A flexibilidade psicologica é fundamentada no
contextualismo funcional e na Teoria dos Quadros Relacionais (Relational Frame Theory -
RFT), que fornecem a base filosofica e conceitual da Terapia de Aceitagdo e Compromisso
(ACT). O contextualismo funcional compreende o comportamento a partir de sua fungéo e de
suas relagdes com o contexto historico e situacional, priorizando a utilidade pratica das
explicagdes psicologicas. A RFT, por sua vez, explica como a linguagem e a cogni¢do
humanas, baseadas em relagdes arbitrarias entre estimulos, podem tanto ampliar repertorios
adaptativos quanto gerar rigidez comportamental. Nesse sentido, o sofrimento psicoldogico €
entendido como resultado de padrdes inflexiveis de resposta, sustentados por processos como
fusdo cognitiva e evitagdo experiencial, que limitam a capacidade do individuo de se adaptar
as demandas do contexto e de agir de forma funcional diante de experiéncias internas
aversivas.

Inserida nesse modelo, a ACT concebe a flexibilidade psicologica como seu processo
central de mudanga, definida como a habilidade de entrar em contato com o momento
presente, de forma consciente e aberta, e persistir ou mudar comportamentos em funcio de
valores pessoalmente significativos. Essa capacidade é promovida por seis processos inter-
relacionados: aceitagdo, defus@o cognitiva, contato com o momento presente, self como
contexto, valores e agdo comprometida (Hayes et al., 2006). Para cada um desses
componentes, hd um processo inverso que promove inflexibilidade, favorecendo o inicio e a
manuten¢do da psicopatologia (Barbosa & Murta, 2014).

A aceitacdo envolve a disponibilidade em lidar com os eventos internos do modo

como aparecem, enquanto que a evitagdo experiencial diz respeito a indisponibilidade de
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lidar com eventos adversos, implementando a¢des para reduzir sua forma, frequéncia e
intensidade (Hayes-Skelton & Eustis, 2020). A aceitagdo quando eficaz, reduz parte da
reatividade automatica das emogdes e sensac¢des. Por outro lado, evitar situagdes que geram
pensamentos ou sentimentos indesejados pode ter efeitos negativos, como limitar o repertorio
comportamental do individuo e resultar em padrdes disfuncionais de comportamento
(Barbosa & Murta, 2014; Hayes et al., 2013). A defusdo cognitiva envolve a separagdo ou
desvinculag@o dos pensamentos de seus significados literais ou emocionais. Em vez de tentar
controlar ou eliminar pensamentos perturbadores, na defusdo cognitiva, o objetivo é observar
0s pensamentos como eventos mentais passageiros, sem necessariamente acreditar neles ou se
envolver emocionalmente com eles. Isso permite que a pessoa se afaste dos pensamentos e 0s
veja em outra perspectiva, o que pode ajudar a reduzir o impacto emocional e facilitar a
adocdo de comportamentos mais alinhados com os valores pessoais (Barbosa & Murta, 2014;
Hayes et al., 2013). A aten¢fo presente consiste na capacidade de manter contato com o aqui
e agora, Unico momento passivel de atuag@o, de modo que o individuo passa a experimentar o
mundo mais diretamente e se comportar de forma mais flexivel (Hofmann & Gémez, 2017;
Schuman-Olivier et al., 2020).

O self em contexto se refere a capacidade da pessoa se desvincular de seus
pensamentos, sentimentos e sensacdes internas, e perceber esses eventos mentais como
eventos passageiros, em vez de se identificar se plenamente com eles. Em outras palavras, ¢ a
habilidade de observar a experiéncia interna sem julgamento ou identificagdo completa com
os contetidos mentais. Essa perspectiva ajuda a pessoa a desenvolver uma relacdo mais
flexivel e compassiva consigo mesma, permitindo que ela escolha agir de acordo com seus
valores e objetivos, independentemente das experiéncias internas que possam surgir (Barbosa
& Murta, 2014; Hayes et al., 2006; Hayes et al., 2013). Por sua vez, os valores sdo eventos

internos escolhidos livremente que resultam de padrdes de comportamento especificos e
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dinamicos. Isto €, sdo principios e ideais que sdo considerados significativos e importantes
para uma pessoa e que orientam suas escolhas, agdes e comportamentos. No modelo de
flexibilidade psicoldgica, reconhecer e agir de acordo com os valores pessoais ¢ fundamental
para uma vida significativa e satisfatéria, diante de desafios e dificuldades (Hayes et al.,
2006; Hayes et al., 2013; Tyndall et al., 2020). Por fim, a agdo comprometida se refere a
disposi¢do e capacidade de se engajar em comportamentos consistentes com os valores
pessoais, mesmo quando surgem pensamentos, emogdes ou sensag¢des desagradaveis. Isso
envolve agir de forma deliberada e consistente em dire¢do aos valores pessoais, apesar da
presenga de obstaculos internos ou externos e de desconforto emocional (McCracken, 2013).
Em sintese, esse conjunto de habilidades inter-relacionadas representa o modelo de
flexibilidade psicoldgica e visa promover uma vida mais plena e satisfatoria. Esses processos
atuam no enfrentamento eficaz diante dos desafios adaptativos e das adversidades
(Christodoulou et al., 2023).

No contexto parental, isso diz respeito a capacidade de persistir em agir de acordo
com os proprios valores parentais positivos e de responder com flexibilidade as demandas
dos filhos, mesmo na presenga de sofrimento emocional significativo. A flexibilidade
psicoldgica aumenta a capacidade desse grupo de usar suas habilidades em contextos de
adversidade (Burke & Moore, 2015). Na parentalidade atipica, a flexibilidade psicologica €
uma resposta e um estilo de enfrentamento das adversidades com base na aceitacdo e
orientacdo de valores. Trata-se de um modo de se relacionar com eventos privados negativos
vinculados as demandas parentais, como emogdes, pensamentos e sentimentos comuns ao
contexto de pais de filhos com deficiéncias (Benjamin et al., 2020). Na PC, a flexibilidade
psicoldgica tem impacto na melhoria da sensacdo de felicidade e bem-estar. Além disso,

favorecem respostas mais adaptativas as demandas do filho mesmo na presenca de sofrimento
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emocional que, por sua vez, influem no desenvolvimento mais saudavel da crianga (Isa et al.,
2016).

A literatura aponta que quando relacionada a PC, a flexibilidade psicoldgica parental
esta associada a desfechos em saude mental e ao funcionamento adaptativo dos pais nos
cuidados do filho (Ben-Ari et al., 2021; Flujas-Contreras et al., 2023; Yu & Xiao, 2021).
Além disso, os estudos demonstram que as intervengdes baseadas na ACT sio eficazes para
aumentar a flexibilidade psicologica dos pais no processo de ajustamento frente as demandas
parentais relacionadas a PC (Gur & Reich, 2023). O desenvolvimento e aprimoramento da
flexibilidade psicoldgica proporciona a redugdo da adogdo de estilos parentais disfuncionais
e, implicando no desenvolvimento emocional e comportamental do filho com PC.

Proposta de Tese

Os pais de filhos com PC tém uma experiéncia de vida inica e complexa, com muitas
desvantagens e desafios (Ryan & Quinlan, 2018; Scherer et al., 2019). Diante das
circunstancias desafiadoras, € necessario explorar recursos psicoldgicos que possam
promover enfrentamento eficaz e ajustamento positivo. Considerando a heterogeneidade no
quadro clinico e as dificuldades encontradas no tratamento, pessoas com diagndstico de PC
podem enfrentar desafios inicos para o desenvolvimento social, emocional e psicologico.
Nesse sentido, hd uma variacio consideravel na forma como esses pais se adaptam as
demandas de cuidado e outros estressores. Enquanto alguns pais adoecem fisica e
mentalmente, outros conseguem se manter saudaveis frente aos desafios adaptativos da
parentalidade atipica. Essa variabilidade no ajustamento psicologico parental pode ser
parcialmente atribuida a niveis mais elevados de autoeficacia e de flexibilidade psicologica.

Portanto, destaca-se a necessidade de abordar o ajustamento psicoldgico de pais de
filhos com PC, tendo em vista a elaboragd@o de propostas interventivas baseadas na

autoeficéacia e flexibilidade psicoldgica parentais, a fim de incrementar as respostas
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adaptativas desses cuidadores. Embora a relevancia da tematica se mostre evidente, poucos
estudos buscaram entender os processos adaptativos desses pais, especialmente no contexto
nacional. Para além disso, a PC, diferente de outras condi¢des do neurodesenvolvimento,
recebe pouca atencéo na elaboracéo de protocolos de intervengdo para o bem-estar
psicolédgico de pais baseados em modelos explicativos consistentes e robustos, evidenciando
a baixa assisténcia psicoldgica a esse publico. Destaca-se, ainda, que pais com melhor
ajustamento psicologico tendem a estar em melhores condi¢des para explorar o potencial de
desenvolvimento de seus filhos, promover cuidados adequados e, consequentemente,
favorecer desfechos de saude mais positivos. A despeito da presenca marcante de variaveis
psicologicas associadas ao ajustamento psicologico de pais de filhos com PC e da escassez de
modelos tedricos que enfatizem essas variaveis, a Figura 1 ilustra um modelo explicativo do
ajustamento psicologico, no qual a exposicdo a estressores (sobrecarga dos cuidados e os
problemas de satide mental dos filhos), quando ndo mediada de forma eficaz por recursos
cognitivos de adaptag@o, como a autoeficécia e a flexibilidade psicoldgica, pode resultar em

desfechos desadaptativos no ajustamento parental.
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Figura 1
Modelo Teorico Explicativo do Ajustamento Psicologico de Pais de Filhos com Paralisia

Cerebral

Depressio

"

Autoeficicia parental

Estresse p.ln‘nl.ll 4 9] Ansicdade

Flexibilidade psicologica
13

parental

A Beme-estar psicologico

|

Dadas as consequéncias relacionadas ao ajustamento psicologico de pais de filhos
com PC, acredita-se que, por meio de intervencdes especificas baseadas em um modelo
tedrico explicativo do fenomeno, seja possivel reduzir a prevaléncia de sintomas de
sofrimento psiquico nesse grupo, bem como melhorar a qualidade de vida e satisfagdo com a
vida desses pais. Considera-se que ha componentes cognitivos e afetivos do ajustamento que,
se forem alvos de intervengdo em sua dindmica, podem modificar a probabilidade de
desenvolvimento de sintomas relacionados a transtornos mentais comuns e outros indicadores
de ajustamento. Além disso, diante dos desafios continuos impostos pela condic¢do cronica
dos filhos e das demandas da parentalidade atipica, ¢ necessario compreender como esses
estressores impactam a percepcdo de sobrecarga e quais fatores psicoldgicos podem ser
determinantes na promogao de saude mental e bem-estar desses cuidadores. Logo, a presente

tese propde um modelo teorico explicativo de ajustamento psicologico de pais de filhos com
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PC baseado no papel dos mediadores cognitivos autoeficacia e flexibilidade psicoldgica
parentais.

Para tanto, objetivou-se (a) apresentar e analisar o aporte tedrico-cientifico acerca da
PC na perspectiva da Psicologia da Satude, por meio de revisdo narrativa da literatura; (b)
apresentar e analisar aporte teorico-cientifico acerca dos processos de mediagdo psicoldgica
de pais de criangas com PC, por meio de revisdo narrativa da literatura; (c) realizar revisdo de
escopo acerca dos desfechos em saude mental de pais de crianga com PC, identificando a
ocorréncia de transtornos mentais comuns e fatores associados; (d) conduzir estudo de
adaptacdo e evidéncias de validade de medidas associadas aos processos de mediagdo
psicoldgica para pais de crianga com PC; e (e) avaliar modelo tedrico explicativo acerca do
processo de ajustamento psicologico desses pais com base na autoeficacia e flexibilidade
psicoldgica parentais.

O Capitulo I ¢ composto pela apresentacdo da tese, a qual trouxe uma
contextualiza¢do do tema, bem como suas problematicas. O Capitulo II (Estudo I) pretendeu
coletar e reunir aporte tedrico-cientifico acerca da PC na perspectiva da Psicologia da Saude,
com foco nas repercussdes psicologicas presentes nesse quadro clinico. Buscou-se, com esse
capitulo, debater com aprofundamento as caracteristicas presentes na PC, as implica¢des na
saude fisica e mental para a pessoa acometida pela condicdo e seus familiares, bem como a
variabilidade na resposta adaptativa desses pais diante dos estressores presentes na
parentalidade de filhos com PC. Para além disso, buscou-se ainda levantar na literatura os
principais processos cognitivos que auxiliam no entendimento dessa variabilidade, com
énfase na flexibilidade psicologica parental e apontar direcionamentos de pesquisa.

No Capitulo ITI (Estudo II) buscou-se realizar uma revisdo de escopo sobre os
desfechos em saude mental de pais de filhos com PC, a partir da seguinte questio norteadora:

Quais as principais evidéncias disponiveis na literatura sobre desfechos em saide mental de



28

pais de filhos com PC? Para isso, buscou-se investigar: a) as caracteristicas bibliométricas e
psicométricas dos trabalhos encontrados; e b) o contetido dos principais achados. Sendo este
ultimo categorizado pelos dados dos desfechos em satide mental e variaveis associadas:
caracteristicas da crianga, caracteristicas dos pais (caracteristicas sociodemograficas e
recursos psicoldgicos).

Os Capitulos IV e V (Estudo III e IV) objetivaram adaptar e apresentar evidéncias de
validade da Brief Parental Self-Efficacy Questionnaire (Questionario Breve de Autoeficacia
Parental; Woolgar et al., 2023) e da Parental Acceptance and Action Questionnaire
(Questionario de Acdo e Aceitacdo Parental; Cheron et al., 2009), respectivamente, através de
analise da estrutura interna, da relagcdo com variaveis externas e distribui¢do social dos
escores.

O Capitulo VI (Estudo V) teve como objetivo testar um modelo explicativo do
ajustamento psicologico de pais de filhos com PC. Nesse estudo, investigou-se a relagéo entre
estresse parental e indicadores de ajustamento psicoldgico, por meio de modelos de
mediagdo. Especificamente, buscou-se compreender de que forma a autoeficécia parental e
flexibilidade psicoldgica parental atuam como mecanismos psicoldgicos adaptativos nessa
relagdo. O estudo permitiu examinar a complexidade do ajustamento psicoldgico parental,
considerando a influéncia das condi¢des estruturais do cuidado e contribuindo para uma

compreensdo mais refinada e integrada dos fatores envolvidos nesse processo.
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— CAPITULO 11 -
Estudo I — Parentalidade no Contexto da Paralisia Cerebral: Uma Revisdo Narrativa
sob Enfoque da Psicologia da Saude'!
Resumo

A presente revisdo narrativa objetivou analisar aporte tedrico-empirico acerca da parentalidade
no contexto da Paralisia Cerebral (PC), sob enfoque da psicologia da saide. A PC engloba uma
variedade de sindromes clinicas distintas, marcadas por dificuldades motoras e/ou problemas
de postura. Pais de criancas com PC estdo em maior risco de experimentar estresse parental,
sintomas ansiosos e depressivos, diminui¢do do bem-estar psicologico e da saude geral. Apesar
da presengca de desfechos negativos em saude desses pais, constatou-se que ha certa
variabilidade no ajustamento psicoldgico frente aos desafios adaptativos da PC. As evidéncias
reunidas sugerem que essa variabilidade adaptativa pode ser explicada por mediadores
cognitivos como a autoeficacia parental e flexibilidade psicologica parental. A sintese dos
achados demonstrou a capacidade de ambas as variaveis de influenciar significativamente o
ajustamento psicoldgico de pais de filhos com PC. O fortalecimento das crengas de autoeficéacia
e da capacidade de adaptacdo flexivel as demandas da parentalidade tem se mostrado uma
prioridade e uma estratégia promissora para profissionais da saude que visam favorecer
respostas mais adaptativas entre esses cuidadores. Finalmente, entende-se a necessidade do
desenvolvimento de intervengdes voltadas a promogao de estados psicoldgicos mais saudaveis
através da flexibilidade psicologica e da autoefic4cia parental desses pais.

Palavras-chave: paralisia cerebral; ajustamento psicoldgico; autoeficiacia parental;

flexibilidade psicoldgica parental; psicologia da saude

1 Nunes, D., & Faro, A. (2025). Parentalidade no Contexto da Paralisia Cerebral: Uma Revisdo Narrativa sob
Enfoque da Psicologia da Saude. Psicologia Argumento, 43(120).
https://doi.org/10.7213/psicolargum.43.120.A015
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Abstract

This narrative review aimed to analyze theoretical and empirical contributions regarding
parenting in the context of Cerebral Palsy (CP) from a health psychology perspective. CP
encompasses various clinical syndromes marked by motor difficulties and/or posture problems.
Parents of children with CP are at higher risk of experiencing parental stress, anxiety, and
depressive symptoms, reduced psychological well-being, and overall health. Despite the
presence of negative health outcomes for these parents, it was found that there is some
variability in psychological adjustment in response to the adaptive challenges of CP. The
evidence gathered suggests that cognitive mediators such as parental self-efficacy and parental
psychological flexibility may explain this adaptive variability. The synthesis of the findings
demonstrated the ability of both wvariables to significantly influence the psychological
adjustment of parents of children with CP. Enhancing self-efficacy beliefs and the ability to
flexibly adjust to parental demands proved to be a priority and a valid option for healthcare
professionals seeking to promote more adaptive responses in this population. Finally, there is
a recognized need for the development of interventions to promote healthier psychological
states through the psychological flexibility and self-efficacy of these parents.

Keywords: cerebral palsy; psychological adjustment; parental self-efficacy; parental

psychological flexibility; health psychology
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Introducio

Quando um filho nasce com deficiéncia, os pais se deparam com uma série de
demandas. Séo exigidos recursos adaptativos, muitas vezes adicionais, para lidar com
questdes como o diagndstico, as expectativas criadas em relagdo ao filho idealizado, para
além dos cuidados que um bebé com deficiéncia requer. Familias de criangas com deficiéncia
enfrentam estressores Unicos ao longo do tempo (Staunton et al., 2023) e, dentre os diferentes
tipos de deficiéncias, ha a Paralisia Cerebral (PC). A PC descreve um grupo de alteragdes de
carater permanente e ndo progressivo do desenvolvimento motor, que ocorre durante o
desenvolvimento do cérebro fetal ou infantil, estando associado a limita¢des no perfil de
funcionalidade da pessoa acometida (Branjerdporn et al., 2022).

Os pais de filhos com PC estdo mais vulneraveis ao adoecimento devido a
heterogeneidade do quadro clinico que envolve alteragdes neuroldgicas, motoras,
comportamentais, intelectuais e emocionais (Pinquart, 2018). As evidéncias sugerem que ha
variabilidade consideravel em como os pais se adaptam a essas demandas. Enquanto alguns
pais se mantém saudaveis, outros apresentam quadros de adoecimento fisico e mental (Boyd
et al., 2019). Entender essa variabilidade na resposta adaptativa e o porqué de algumas
pessoas adoecerem e outras se manterem sauddveis € uma das importantes questdes para a
psicologia da saude.

A psicologia da saude € um campo de conhecimento da psicologia relativamente
recente, desenvolvida a partir da década de 1970, que estd interessada em compreender o
processo saude-doenga numa perspectiva psicoldgica. Essa area busca compreender o papel
das variaveis psicologicas sobre a manutenc¢do da satude, o desenvolvimento de doengas e
seus comportamentos associados (Faro & Sousa, 2021). Segundo a Associagdo Americana de
Psicologia (APA, 1978), a psicologia da satide tem como objetivo trazer contribui¢des

educacionais, cientificas e profissionais da disciplina psicologia a promog¢do e a manutencio
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da saide, a prevengdo e o tratamento das enfermidades. Além disso, visa identificar a
etiologia e o diagndstico dos componentes associados a satide, a doenga, a analise do sistema
de saide e ao planejamento da politica de satde (APA, 1978).

A psicologia da satde tem desempenhado um papel essencial na adaptacdo e
intervengdo em varios desfechos de satude, incluindo a PC, que compreende uma tematica
relevante para esse campo em fung¢do das repercussdes psicoldgicas e do processo de
ajustamento psicologico na pessoa acometida e seus familiares (Branjerdporn et al., 2022).
Entender os fatores associados a vulnerabilidade desse grupo ao adoecimento, bem como os
fatores mediadores do ajustamento psicologico pode ajudar os profissionais de saude a
desenvolver estratégias apropriadas que possam ajudar esses pais a lidar com as demandas
parentais.

A literatura sobre estresse traz importante contribuigo para a Psicologia da Satde em
seu objetivo central de compreender o processo de saude e doenga. O estresse consiste em
uma reagdo fisioldgica do organismo que ativa diversos mecanismos de defesa diante de uma
situacdo que € percebida como ameagadora ao equilibrio desse organismo. No corpo, o
organismo reage, produzindo hormonios e substiancias como a adrenalina, cortisol, e
norepinefrina que sdo essenciais para desencadear uma resposta ao estimulo. No entanto, o
estresse se torna prejudicial quando nosso corpo ativa esse mecanismo em situagdes
inadequadas e por tempo prolongado, trazendo consequéncias e danos para a saude.
(O’Connor et al., 2021).

No contexto da parentalidade de filhos com PC, compreender os mecanismos de
estresse se torna imprescindivel em razio das diversas demandas e situagdes adversas
enfrentadas por esses pais. Além disso, auxilia no entendimento de como a resposta ao
estresse pode explicar a vulnerabilidade para o adoecimento, sendo relevante para elaboragéo

de intervengdes a fim de mitigar efeitos deletérios do estresse a saude. Evidéncias indicam
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que pais de filhos com PC apresentam maior risco para ocorréncia de estresse parental,
mesmo quando comparados a pais de filhos com outras condigdes clinicas, pois esses pais
vivenciam desafios unicos ao longo do desenvolvimento de seu filho (Fritz & Sewell-
Roberts, 2020).

Estudos sobre a PC t€ém mostrado que algumas das principais fontes de estresse
parental incluem a gravidade do quadro clinico e as dificuldades de cuidado, as relagdes
familiares, o isolamento social decorrente da mobilidade reduzida ou de problemas de
comportamento da crianga, bem como o processo de luto vivenciado pelos pais,
especialmente aqueles que receberam o diagndstico mais recentemente, entre outros fatores
(Fritz & Sewell-Roberts, 2020). Compreender os mecanismos de estresse nesse contexto é
fundamental, uma vez que o desenvolvimento das criangas com PC estd intimamente ligado a
saude de seus pais e o estresse excessivo pode afetar a fungéo parental, impactando no
desenvolvimento de seus filhos (Sivaratnam et al., 2021). Os achados sobre o estresse
parental podem ser usados para planejar intervengdes eficazes, visando ao bem-estar dos
cuidadores e desenvolvimento potencial de seu filho. Logo, entender os fatores associados a
vulnerabilidade ao estresse, bem como os fatores mediadores do ajustamento psicologico
pode ajudar os profissionais de satde a desenvolver estratégias apropriadas que possam
ajudar os pais a lidar com as demandas parentais.

O ajustamento psicoldgico pode ser entendido como processo ou como
resultado/produto, frente as demandas que mobilizam recursos adaptativos. Em outras
palavras, consiste na adaptacdo relativa de um individuo as mudancgas que requerem a
disponibilidade de mecanismos de enfrentamento. Como produto, compreende a qualidade
desse enfrentamento, ou seja, pode ser positivo e refletir saide e bem-estar, ou negativo,
relacionando-se ao adoecimento. O ajustamento positivo pode ser mensurado a partir da

auséncia de sintomas psicopatolégicos, como sintomas depressivos € ansiosos, ou por
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indicadores de bem-estar como satisfagdo com a vida ou qualidade de vida. Ja como
processo, diz respeito a habilidade e capacidade de manejo dos individuos de lidarem de
modo efetivo as demandas ambientais e ao estresse (Dufner et al., 2019). Nessa dimenséo, o
ajustamento psicologico pode ser entendido como um processo continuo de regulagéo de
aspectos intraindividuais, como os afetos, cogni¢des e comportamentos para enfrentar
situacdes que evocam a necessidade de adaptagdo (Kluge & Faro, 2018). No contexto da
parentalidade associada a PC, o fendmeno pode ajudar a entender como funciona a
capacidade psicoldgica de adaptacdo de pais diante dos desafios e das adversidades presentes
em seu cotidiano (Whittingham et al., 2022).

Evidéncias cientificas t€m demonstrado, de forma consistente, que pais de filhos com
PC apresentam resultados mais negativos de ajustamento psicoldgico (Dickinson et al., 2020;
Whittingham et al., 2022). Os recursos intraindividuais adaptativos desses pais tendem a
apresentar-se reduzidos, manifestando-se, por exemplo, em niveis mais baixos de
autoeficacia parental (Ceran & Ceylan, 2021) e menor flexibilidade psicologica (Benjamin et
al., 2020). Contudo, apesar de algumas evidéncias denotarem a prevaléncia de ajustamento
psicolégico negativo, parte dos pais de filhos com PC se mostram capazes de lidar
efetivamente com as demandas da parentalidade atipica, tomar decisdes, resolver problemas e
superar desafios que se apresentam. Essa variabilidade adaptativa pode ser explicada por
fatores socioambientais, genéticos e psicoldgicos. A Psicologia da Saude interessa
especialmente este ultimo, ou seja, de que modo os afetos, as cogni¢des e os comportamentos
contribuem para que alguns pais adoegam, enquanto outros se mantenham saudaveis (Faro &
Sousa, 2021).

No campo da psicologia da saude, uma das formas de compreender o ajustamento
psicolédgico se da a partir dos mecanismos cognitivos de adaptagdo. A analise desses

mecanismos permite entender a variabilidade de respostas adaptativas e a vulnerabilidade ao
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adoecimento ou manutencdo dos niveis de saude. Esses mecanismos podem ser entendidos
como recursos que influenciam o modo como percebemos, avaliamos e interpretamos
estimulos internos e externos e as respostas que emitimos para lidar com tais demandas. Eles
possibilitam a emissdo de comportamentos em busca de algum nivel de adaptagdo, alterando
a probabilidade e/ou intensidade de desfechos em saude (Kluge & Faro, 2018). Dentre os
mecanismos cognitivos de adaptacgéo, estudos apontam a autoeficacia e a flexibilidade
psicoldgica parentais como as principais variaveis que intervém no processo de mediag¢do
entre os estressores e 0s desfechos em saude desses pais (Dickinson et al., 2020).

A autoeficacia parental refere-se a confianga do cuidador ou dos pais sobre sua
capacidade de obter sucesso nas demandas parentais. Esse construto esta diretamente
relacionado ao funcionamento psicologico tanto dos pais quanto dos filhos. No contexto da
PC, esse construto diz respeito ao senso de competéncia e de controle pessoal sobre as
demandas associadas a condi¢@o atipica de desenvolvimento do filho, especialmente as
demandas de cuidado (Guillamon et al., 2013). Assim como a autoeficacia parental, a
flexibilidade psicoldgica também tem demonstrado relevancia no processo adaptativo de pais
de filhos com PC (Irwin et al., 2019). A flexibilidade psicologica se refere a capacidade de
estar aberto as experiéncias dificeis a medida que elas ocorrem, enquanto se envolve em
comportamentos consistentes com valores auto-orientados. Na PC, a flexibilidade psicoldgica
¢ uma resposta e um estilo de enfrentamento das adversidades com base na aceitacdo e
orientacdo de valores. Trata-se de um modo de se relacionar com eventos privados negativos
vinculados as demandas parentais, como emogdes, pensamentos e sentimentos comuns ao
contexto da PC (Gur & Reich, 2023).

O presente estudo se propde a analisar a parentalidade no contexto da PC, sob
enfoque da Psicologia da Saude, a partir de uma revisdo narrativa, apontando lacunas e

direcionamentos de pesquisas. Esse tipo de revisdo ndo se limita a um levantamento
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sistematico de evidéncias, mas busca integrar diferentes perspectivas tedricas, metodologicas
e contextuais sobre o topico abordado. Uma revisdo dessa natureza, sob enfoque da
psicologia da saude pode trazer grande contribui¢do para o campo da PC, especialmente, na
compreensdo dos aspectos que influenciam o processo adaptativo desses pais. No contexto
brasileiro, ndo foi identificado nenhum estudo dessa natureza. Uma revisdo narrativa permite
uma analise abrangente da literatura existente sobre os aspectos psicologicos da PC,
incluindo evidéncias empiricas, teoricas e praticas. Isso ajuda a consolidar o conhecimento
atual e identificar lacunas ou areas de discrepancia que merecem investigacdo adicional.

Profissionais de satude, incluindo psicologos, terapeutas ocupacionais e
fisioterapeutas, podem se beneficiar de uma revisdo narrativa que sintetize achados acerca do
manejo dos aspectos psicoldgicos da PC. Isso pode contribuir para o desenvolvimento de
intervengdes eficazes para abordar as necessidades dessas familias. Evidéncias sustentam que
pais mais bem adaptados aos desafios da parentalidade atipica apresentam maior
probabilidade de promover ambientes que favorecem o desenvolvimento de seus filhos com
PC. Logo, uma revisdo narrativa sobre as implicagdes psicologicas da PC pode contribuir
para compreender variaveis associadas ao processo de ajustamento dessas familias,
identificando evidéncias cientificas, lacunas e direcionamentos necessarios.

Portanto, este estudo objetivou coletar, reunir e analisar aporte tedrico-empirico
acerca da parentalidade no contexto da PC, sob enfoque da psicologia da saude.
Especificamente, pretende-se: (a) discutir as caracteristicas presentes na PC, incluindo
tipologias, perfil epidemioldgico e quadro clinico; (b) revisar estresse parental nesse
contexto; (c) revisar o ajustamento psicoldgico de pais e discutir o papel dos mediadores
cognitivos; (d) discutir o papel da autoeficicia parental e, por fim, (e) da flexibilidade

psicolédgica parental.
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Método

O presente estudo se trata de uma revisdo narrativa, que permite a elaboragdo de
artigos com analises e interpretagdes criticas mais abrangentes. Esse formato contribui para
uma melhor compreensdo do estado da arte de um determinado tema, seja a partir de uma
perspectiva tedrica ou contextual. Por ser uma abordagem ampla, ndo exige, necessariamente,
a aplicag@o de uma metodologia rigorosa e replicavel no que diz respeito a reprodugdo de
dados (Vosgerau & Romanowski, 2014).

Foram consultados artigos teoricos, empiricos e outras revisdes da literatura,
handbooks, capitulos de livros, entre outros, nas bases de dados Scielo, PsycINFO, PubMed,
Science Direct, Scopus e Google Académico, para identificar estudos sobre o tema. Optou-se
por ndo impor uma limitagdo temporal, com o intuito de nfo descartar trabalhos relevantes na
tematica. Utilizaram-se os termos “paralisia cerebral”, “estresse parental”, “ajustamento
psicologico” e “pais”. Como critério de inclusdo, foram selecionados textos que
apresentassem elementos relevantes para a tematica da parentalidade na PC, na perspectiva
da psicologia da saude. Os artigos excluidos ndo atendiam ao critério de inclusdo estabelecido
ou eram duplicados, ou seja, recuperados em mais de uma base de dados. Apds a leitura dos
titulos e resumos, foram selecionados material tedrico e empirico que continham informagdes
pertinentes ao objetivo do presente estudo, os quais foram lidos integralmente. A partir da
analise dos elementos discutidos em cada texto, emergiram cinco grandes categorias de
analise: (a) paralisia cerebral: caracterizagdo, etiologia, prevaléncia e diagnostico; (b) estresse
parental no contexto da PC; (c¢) ajustamento psicolégico de pais de filhos com PC; (d)

Autoeficacia Parental na PC; e (e) Flexibilidade Psicologica na PC.
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Resultados e Discussio
Paralisia Cerebral: Caracterizagdo, etiologia, prevaléncia e diagndstico

A PC abrange um grupo heterogéneo de sindromes clinicas caracterizadas por déficit
motor e/ou disfuncéo postural. Essas altera¢des decorrem de uma lesdo encefélica
permanente e ndo progressiva, causada por fatores hereditarios e/ou danos causados no
bindmio materno-fetal durante a gestagdo ou mesmo ao recém-nascido no periodo perinatal
(Sadowska, 2020). As desordens motoras sdo normalmente acompanhadas por disturbios de
sensacdo, percepg¢do, cogni¢cdo, comunicagdo, comportamento, por epilepsia e por problemas
musculoesqueléticos secundarios. Apesar da PC se caracterizar por uma condi¢do permanente
ndo progressiva, as sequelas e implicagdes clinicas podem variar ao longo da vida, tornando o
prognostico e enfrentamento a condig¢do acentuadamente complexos (Vitrikas et al., 2020).

A variabilidade no quadro clinico em termos de severidade e tipologias se deve a
extensdo do dano neuroldgico, em que lesdes mais extensas estdo associadas a quadros mais
graves de PC. As principais alteragdes motoras incluem problemas na marcha (paralisia nos
membros inferiores), hemiplegia (fraqueza em um dos lados do corpo), alteracdes do tonus
muscular (espasticidade caracterizada por rigidez dos musculos) e distonia (contracio
involuntéria dos membros). As alteragdes de carater cognitivo englobam problemas na fala,
no comportamento, no desenvolvimento intelectual, entre outras (Vitrikas et al., 2020).

A PC pode decorrer de multiplos fatores enddgenos e exdgenos, compreendendo uma
constelagdo etioldgica. O principal fator enddgeno se refere a aspectos genéticos, isto €, a
maior ou menor suscetibilidade do cérebro de se lesionar, o que depende em parte do ritmo
de evolugdo do sistema nervoso. J& os fatores exdgenos levam em consideragdo o momento
que o agente incide sobre o Sistema Nervoso Central (SNC), sua duracdo e sua intensidade.
Esses agentes sdo distinguidos por periodo, a saber: (a) pré-natal, em que os principais fatores

etioldgicos sdo infecgdes e parasitoses, como rubéola, toxoplasmose, HIV, intoxicagdes por
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abuso de alcool e outras drogas, radiacdes, traumatismos e fatores maternos (desnutricao,
anemia grave, eclampsia, idade avancada, etc.); (b) perinatal, que estdo relacionados, em sua
maioria, a fatores maternos como despropor¢do céfalo-pélvica, anomalias da placenta e
corddo umbilical, a fatores fetais como prematuridade e malformagdes e a fatores de parto,
incluindo anomalias de posi¢o e duracdo do parto; por fim, (c) poés-natal, em que se
enquadram fatores como quadros de hipoglicemia, de infec¢des (por exemplo, meningites),
de traumatismos cranioencefalicos (TCE), de desnutri¢do, entre outros. O mapeamento dos
fatores de risco para a PC ¢ essencial para o planejamento de agenda de saude publica que
vise o desenvolvimento potencial da pessoa acometida, com vistas a prevengao desses fatores
e intervengdes adequadas (Vitrikas et al., 2020).

A PC é considerada a principal causa de incapacidade fisica da infancia, com
prevaléncia global de 2,11 por 1000 nascidos vivos. Em paises em desenvolvimento, essa
prevaléncia pode chegar a 7,00 por 1000 nascidos vivos (Sadowska, 2020). Essa disparidade
demografica evidencia caracteristicas especificas associadas a PC, incluindo aspectos como
renda, etnia e escolaridade. Uma revisdo sistematica da literatura buscou identificar as
relagdes entre PC e status socioecondmico (Solaski et al., 2014). A sintese dos achados
apontou que diferentes indicadores foram fator de risco para ocorréncia de PC, mesmo
controlando fatores de risco clinicos como peso ao nascer e idade gestacional. Constatou-se,
ainda, diferencas raciais na prevaléncia de PC, sendo mais alta em criangas negras (3,6 por
1000 nascidos vivos). No que se refere a outros marcadores, a revisdo indicou que mulheres
que ndo receberam cuidados pré-natais e mulheres com baixa escolaridade tiveram um risco
aumentado de ter um filho com PC. Condig¢des de empregabilidade também foram associadas
a vulnerabilidade para a sindrome, sendo observado risco aumentado em filhos de

trabalhadores com menor qualifica¢do profissional (Solaski et al., 2014).
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Ha poucos dados acerca da distribuigéo social da PC no Brasil. Um estudo em uma
capital do nordeste brasileiro verificou que criangas e adolescentes com PC sdo, em grande
parte, pertencentes a minorias sociais, de raga/cor parda ou preta, e suas familias vivem na
linha da extrema pobreza (Peixoto et al., 2020). Os achados dessa pesquisa revelam a
necessidade urgente de uma abordagem ampla e sistematizada dessas familias no que se
refere a atengdo em saude que proporcione melhor qualidade de vida e manutengdo dos
vinculos sociais. Para além da assisténcia multiprofissional as pessoas com PC, constata-se a
indispensabilidade do cuidado em satde voltado também para os pais, visto que os resultados
em saude de seus filhos estdo intrinsecamente relacionados ao seu papel de cuidador.

O individuo com PC necessita de uma rede articulada de cuidados em satde entre as
equipes de saude e a familia, desenvolvendo estratégias que garantam cuidado ampliado e
ndo apenas focado na doenca. Verifica-se que € necessario o planejamento de agdes de apoio
e de intervengdo que promovam o desenvolvimento da crianga em seu potencial maximo.
Logo, se torna essencial abordar a saude e bem-estar dos cuidadores, particularmente na
perspectiva da psicologia, a fim de promover mecanismos de adaptacdo frente aos desafios,
favorecendo a satde de pessoas com PC.

Estresse parental no contexto da PC

A chegada de um filho com PC na familia requer uma série de reajustes e adaptagdes
de seus membros, demandando a disponibilidade e manejo de recursos materiais, cognitivos e
comportamentais para lidar com as demandas parentais de cuidado, rotina terapéutica,
escolar, entre outras. O diagnostico de PC, além de frustrar expectativas dos pais em relagdo
ao filho idealizado, exige uma readaptagdo familiar que se estendera por todas as fases de
desenvolvimento desse filho (Freitag et al., 2020). Nesse cenario, para além das demandas
presentes na parentalidade neurotipica, os pais (em sua maioria, as maes) assumem um papel

de cuidador permanente por tempo indeterminado de uma pessoa com uma condi¢do cronica,
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0 que acarreta em um constante desgaste adaptativo. Esse desgaste pode se sobrepor aos
recursos disponiveis de enfrentamento e sobrecarregar a satude fisica e mental desses
cuidadores (Crnic & Ross, 2017). Aspectos como a visibilidade da deficiéncia, isolamento
social devido as dificuldades de mobilidade, a fragilidade de saide do filho, os problemas
emocionais e comportamentais sdo uma fonte continua de estresse e sobrecarregam os pais
(Haque, 2022).

Estudos apontam que o estresse parental traz mais repercussdes para os pais e
desenvolvimento dos filhos do que o estresse em qualquer outro dominio da vida como, por
exemplo, no trabalho (Crnic & Ross, 2017). O ponto central na maioria das teorias sobre
estresse parental € o de que todos os pais, independentemente de seus recursos cognitivos,
materiais e sociais, experimentam algum grau de estresse parental. Contudo, pais de filhos
com alguma condic@o clinica apresentam niveis mais elevados de estresse parental e,
consequentemente, mais resultados negativos de saude, desenvolvimento cognitivo infantil
prejudicado e alteragcdes comportamentais (Cousino et al., 2013).

O estresse parental se refere a um conjunto de processos que leva a reagdes
psicologicas e fisiologicas aversivas decorrentes de tentativas de adaptacdo as demandas da
paternidade. Isso geralmente é vivenciado como crengas negativas em relacdo a si mesmo e
as atribui¢des parentais. Ele surge quando as expectativas dos pais sobre os seus recursos
para atender as demandas da parentalidade néo sdo correspondidas e reflete o sofrimento
psicolédgico frente a essa percepgdo. Isto €, o estresse parental pode ser entendido como um
desequilibrio desadaptativo que ocorre a partir da avaliacdo dos pais de que os seus recursos
ndo sdo suficientes para lidar com as exigéncias de seu papel parental. Essa defini¢do sugere
que, apesar de haver influéncias sociais, ambientais e bioldgicas, as crencas dos pais sdo

determinantes para o sofrimento psicoldgico vivenciado (Abidin, 1995; Pinquart, 2018).
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Na PC, os pais apresentam maior vulnerabilidade ao estresse em virtude de uma série
de fatores. Além das tarefas de cuidador tipicas da parentalidade, esses pais enfrentam outras
tarefas relacionadas ao gerenciamento de doengas, como auxiliar na mobilidade,
acompanhamento terapéutico regular, realizacdo de exercicios e atividades terap€uticas
prescritas, o que acarreta em maior sobrecarga (Elangkovan & Shorey, 2020). Apesar da PC
ser uma condi¢do permanente, seu quadro clinico pode variar em um grande espectro ao
longo do tempo e outras condi¢des associadas podem surgir (Sadowska et al., 2020). Logo, os
pais precisam lidar com a incerteza e falta de previsibilidade do curso da condi¢o de seu
filho.

Outras fontes significativas de estresse parental na PC podem incluir a presenga de
niveis elevados de problemas comportamentais de internaliza¢do e/ou externalizag¢do que sdo
frequentemente observados em criangas com PC (Lima et al., 2021). Além disso, pessoas
com PC tendem a fazer parte de grupos mais vulneraveis economicamente, a0 mesmo tempo
em que ha um alto custo envolvido nos cuidados, o que culmina na dilui¢édo de recursos
financeiros que ja s@o escassos e/ou numa assisténcia fragilizada em saude (Flanagan et al.,
2021). Por fim, os pais podem experimentar sentimento de culpa e de remorso, o que pode
afetar a qualidade das relacdes familiares e os cuidados com filho, além de acarretar em
intenso e constante sofrimento (Dickinson et al., 2020).

O desgaste adaptativo provocado pelo estresse parental na PC pode acarretar em risco
de adoecimento. Evidéncias apontam que a presenca de sintomatologia depressiva e ansiosa
sdo mais prevalentes em pais de criangas com PC do que em pais de criangas com
desenvolvimento tipico (Haque et al., 2022). Além disso, esses pais apresentam mais
condigdes fisicas cronicas, como dores de cabeca, tlceras estomacais/intestinais € maior
sofrimento geral em comparag@o com outros pais (Cousino et al., 2013). As implicagdes

associadas aos estressores acarretam em resultados de saide ndo sé para os pais, mas se
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relacionam também a satde do filho através do manejo de sua condigéo cronica. Isto é, se um
pai/mae ¢ incapaz de enfrentar os desafios de cuidar de uma crianca devido ao adoecimento, a
crianga pode ndo atingir um nivel de funcdo tdo alto quanto € capaz e comprometer, mesmo
que indiretamente, seu quadro de saude (Haque et al., 2022). Logo, entender os fatores
associados a vulnerabilidade ao estresse e o processo adaptativo pode ajudar os profissionais
de saiude a desenvolver estratégias apropriadas que possam ajudar os pais a lidar com as
demandas parentais.

Ajustamento psicologico de pais de filhos com PC

O diagnostico de PC ndo impacta apenas a crianga acometida pelo quadro, mas
também exerce um profundo efeito sobre os pais. A maneira como os pais enfrentam esses
desafios e se ajustam as demandas parentais influencia a vida de seus filhos com PC
(Elangkovan & Shorey, 2020). O ajustamento psicologico se refere a capacidade de uma
pessoa de se adaptar e lidar de forma eficaz com as demandas, estressores e desafios da vida.
Envolve a capacidade de manter um equilibrio emocional, cognitivo e comportamental,
mesmo diante de situagdes dificeis ou adversidades. Isso inclui a capacidade de enfrentar o
estresse, manter relacionamentos saudaveis, regular as emogdes e lidar com mudangas
(Dufner et al., 2019).

O ajustamento psicoldgico € um processo continuo e dindmico. As pessoas podem
enfrentar desafios ao longo de suas vidas que requerem ajustes e adaptacdes constantes. A
literatura aponta que a capacidade de resposta adaptativa do individuo varia conforme a sua
disponibilidade de recursos cognitivos de enfrentamento (Dufner et al., 2019). Isto €, algumas
pessoas podem ter uma capacidade maior de se ajustar as demandas ambientais, enquanto
outras podem precisar de apoio para desenvolver essas habilidades. No contexto da

parentalidade, o construto diz respeito a capacidade dos pais de lidar com os desafios,
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estresses ¢ demandas associados a paternidade de uma forma que promova tanto a satide
mental deles quanto o bem-estar de seus filhos (Whittingham et al., 2022).

O ajustamento psicoldgico dos pais tem sido visto como uma area central de foco na
literatura que explora do desenvolvimento das criangas com PC (Whittingham et al., 2022).
Evidéncias sugerem piores desfechos em saude para filhos de pais com problemas de saude
mental do que em filhos de pais sem essas dificuldades (Dickinson et al., 2020; Dieleman et
al., 2021; Sivaratnam et al., 2021). Por exemplo, viu-se que pais com piores resultados de
ajustamento psicologico tendem a apontar seus filhos como tendo mais problemas de
comportamento. Enquanto que pais mais bem ajustados, ou seja, aqueles que utilizavam seus
recursos adaptativos de forma mais assertiva, percebiam seus filhos como tendo niveis mais
elevados de comportamentos pro-sociais (Dieleman, et al., 2021). Esses achados reforcam a
necessidade de uma abordagem mais profunda da compreenséo dos fatores que influenciam a
saude mental dos pais, visto que pais mais bem adaptados favorecem um ambiente de
desenvolvimento potencial aos seus filhos com PC.

O ajustamento psicoldgico parental no contexto da PC pode explicar a variabilidade
na adaptagdo de pais diante dos desafios presentes em seu cotidiano, bem como possibilita
mapear as competéncias a serem abordadas em intervencdes. Evidéncias sugerem que ha uma
consideravel variagdo na forma como os cuidadores se adaptam as adversidades presentes na
rotina de familias com criangas com PC (Elangkovan & Shorey, 2020). Enquanto alguns pais
percebem sua situacdo familiar como pouco estressante, outros experimentam impactos na
sua saude fisica e mental. Mas por que alguns pais tém sucesso, enquanto outros tém
dificuldade em lidar com a situacdo relacionada as demandas parentais de seu filho com PC?
Fatores socioambientais como o suporte social, bem como fatores associados a crianga,
incluindo problemas de comportamento, idade e gravidade do quadro clinico podem explicar

a variabilidade no processo de ajustamento psicologico (Sivaratnam et al., 2021). Varidveis
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cognitivas como, por exemplo, a autoeficacia e a flexibilidade psicoldgica parentais estdo em
destaque na compreensdo das diferengas na adaptagdo frente as experiéncias adversas
vivenciadas por pais de filhos com PC (Bingdl et al., 2023; Ceran & Ceylan, 2021; Gur &
Reich, 2023; Reisiee et al., 2021; Whittingham et al., 2022).
Autoeficdacia parental na PC

O conceito de autoeficacia descreve as crengas individuais acerca de sua competéncia
pessoal para realizar um comportamento especifico ou conjunto de comportamentos
necessarios para produzir um resultado ou obter um desempenho em algum dominio
(Bandura, 1997). Em outras palavras, refere-se a crenga pessoal na capacidade de agir
ativamente sobre eventos que afetam suas vidas, a partir de uma série de processos
cognitivos, motivacionais, afetivos e decisorios, a fim de produzir certas realizagcdes. O ponto
central do conceito de autoeficacia € que a iniciacdo e a persisténcia em comportamentos e
cursos de agdo sdo determinadas, principalmente, por avaliagdes e expectativas em relagdo as
habilidades comportamentais e a probabilidade de ser capaz de lidar com demandas
ambientais na execucdo dessas agdes (Bandura, 1997).

A autoeficacia exerce influéncia no ajustamento psicoldgico a partir de trés processos:
(a) na definicdo de metas e persisténcia; (b) na eficiéncia cognitiva; e (c) na adaptabilidade
emocional. Isso significa que, pessoas com crencgas positivas de autoeficicia tendem a
estabelecer metas mais desafiadoras e a persistir em seus objetivos mesmo diante dos
obstaculos, pois, diante dos desafios, elas utilizam seus recursos cognitivos na resolugéo de
problemas, ao invés de focarem em suas limitagdes. Em outras palavras, a autoeficacia
implica no modo como as pessoas interpretam as demandas adaptativas. Individuos com
crengas mais positivas tendem a percebé-las como desafios a serem superados e ndo como
ameagas, estabelecendo metas e cursos de agdes para resolvé-las. Eles direcionam seus

esfor¢os para o diagndstico e solugdo de problemas, proporcionando um feedback para
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melhorar o desempenho. Logo, a probabilidade de obterem sucesso no enfrentamento dos
problemas reforca crengas de autoeficacia preexistentes, produzindo estados emocionais mais
bem adaptativos (Maddux & Lewis, 1995).

A autoeficacia parental (AEFP) se refere a um dominio especifico da autoeficacia e
pode ser definida como a crenca dos pais na sua capacidade de influenciar os seus filhos de
forma a promover um desenvolvimento infantil positivo. A Teoria Social Cognitiva que
sustenta a Teoria da Autoeficacia, prevé que AEFP ¢ um importante determinante das
praticas parentais. Especificamente, os pais com niveis mais elevados nesse dominio sdo mais
propensos a utilizar praticas parentais que apoiem as competéncias e potenciais dos seus
filhos, bem como a agir de forma a reduzir a probabilidade de piores resultados de
ajustamento da crianga, comparativamente aos pais com niveis mais baixos (Jones & Prinz,
2005).

Na PC, a AEFP refere-se a capacidade dos pais de lidar com as dificuldades presentes
no cotidiano de cuidado e alcangar os objetivos orientados para o futuro (Souza et al., 2019).
A percepgdo de competéncia pessoal dos pais para lidar com os desafios e encargos
adicionais associados ao cuidado de criangas com PC varia. Niveis elevados de autoeficacia
parental estdo associados a satde psicoldgica, ao enfrentamento eficaz de situagdes
desatiadoras e a uma perspectiva positiva (Whittingham et al., 2022). Estudos sugerem que os
pais com crencgas adaptativas de autoeficacia apresentam comportamentos parentais positivos,
como melhorar a condi¢do de saide e qualidade de vida da crianga com PC, e reduzir os
niveis de dependéncia, proporcionando maior autonomia (Bingél et al., 2023). Além disso, a
AEFP desempenha um papel crucial no controle e no enfrentamento de fatores que causam
estresse, ansiedade, depressdo, desesperanga e pensamentos negativos (Ceran & Ceylan,
2021; Fritz & Sewell-Roberts, 2020) em familias com criangas com deficiéncia como a PC.

Logo, a AEFP € considerada um recurso cognitivo dos pais na sua adaptacdo a condigo de
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saude da crianga, na gestfo da situagdo de cuidado e no seu proprio bem-estar fisico,
emocional e social (Guillamon et al., 2013).

A autoeficacia é identificada como um recurso pessoal significativo que pode ter
implicagdes no ajustamento psicoldgico dos pais de filhos com PC (Whittingham et al.,
2022). O construto reflete a capacidade de cuidar de si mesmo, buscar descanso quando
necessario e lidar com as alteragdes de comportamento apresentados pela crianga. Crengas
adaptativas nesse dominio compreendem a competéncia de gerenciar pensamentos intrusivos
e emoc¢des negativas associadas as atividades de cuidado e o manejo das demandas do filho.
Em outras palavras, a crenga dos pais na sua capacidade de lidar com a situagdo de cuidado
o0s capacita a realizar agdes como fazer pausas, delegar tarefas e buscar ajuda quando
necessario. Quando os pais de filhos com PC t€ém um forte senso de autoeficécia, estes se
percebem capazes de implementar agdes benéficas no contexto do cuidado. Isto, por sua vez,
leva a resultados positivos tanto para as tarefas de cuidado como para o ajustamento
psicologico dos pais, implicando, ainda, no bem-estar e desenvolvimento de seus filhos
(Guillamén et al., 2013).

Cuidar de criangas com deficiéncia fisica pode representar um risco adicional para a
saude mental dos pais. Estudos mostram que melhorar a autoeficécia desses pais € crucial
para o desenvolvimento fisico, social e emocional dos filhos (Elangkovan & Shorey, 2020;
Reisiee et al., 2021). Um estudo apontou que a AEFP esteve relacionada as alteragdes
comportamentais e emocionais dos filhos com PC. Especificamente, viu-se que os filhos de
pais com niveis mais baixos de autoeficacia apresentaram mais problemas de conduta,
hiperatividade, problemas com pares e piores resultados na interagdo pais-filhos (Bingol et
al., 2023).

A AEFP influencia a adogdo de praticas parentais positivas e fortalece a relago pais-

filhos, sendo essa interagdo um elemento fundamental para o desenvolvimento infantil. A
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interagdo eficaz entre pais e filhos esta associada a varios resultados positivos para as
criangas, incluindo melhor desenvolvimento emocional e social, maior autoestima e melhor
desempenho académico. Intervengdes que visam o aprimoramento das crengas de
autoeficacia indicaram melhores praticas parentais e, consequentemente, melhores resultados
infantis e maior satisfacdo com seu papel como pais, sendo um indicador de ajustamento
(Reisiee et al., 2021).

Um estudo conduzido com 153 pais de filhos com PC demonstrou que os niveis de
AEFP pode variar em decorréncia de fatores como o apoio das institui¢cdes, sessoes regulares
de formacdo para os pais e facil acesso a informagao através da Internet (Ceran & Ceylan,
2021). Os achados dessa pesquisa apontaram que o quadro clinico da crianga influencia a
crencga de competéncia dos pais, em que a medida que aumentava o nimero de areas afetadas
pela doenga, os niveis de autoeficacia parental diminuiam. Além disso, os pais que relataram
ndo se sentirem tristes e terem menos preocupagdes com o futuro apresentaram maiores
escores de AEFP. Por fim, viu-se que experiéncias parentais bem-sucedidas e historias
positivas relacionadas a individuos com caracteristicas semelhantes sdo mencionadas como
impactando positivamente a familia e contribuindo para o desenvolvimento de crengas de
autoeficacia nos pais (Ceran & Ceylan, 2021). Esses achados reiteram a necessidade de
incluir a AEFP nos programas de interveng@o em satde mental nesse grupo.

Em sintese, tais achados demonstram a notoriedade do papel da autoeficicia no
entendimento de desfechos em satde de pais de filhos com PC. Isso ocorre porque as crengas
de competéncia pessoal apresentam capacidade explicativa sobre a probabilidade de adoecer
ou se manter saudavel diante das demandas ao lidar com um filho com deficiéncia. Por razdes
como essas, a autoeficacia vem sendo um importante topico dentro da Psicologia da Satude e
um foco potencial na elaboracdo de intervencdes nesse grupo, com vistas a promogéo de

ajustamento psicologico as demandas desse ambiente. Assim como a autoeficacia, a
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flexibilidade psicoldgica também tem se situado como um construto relevante para a
compreensdo do processo adaptativo desses pais.
Flexibilidade psicologica parental na PC

Nos ultimos anos, tem havido um forte foco na investigagéo da relagdo entre
flexibilidade psicoldgica e resultados psicologicos em pais (Crasta et al., 2020; Flujas-
Contreras et al., 2023; Gur & Reich, 2023). A flexibilidade psicoldgica refere-se a capacidade
de um individuo aceitar experi€ncias emocionais aversivas no momento, mantendo o
envolvimento em comportamentos baseados em valores (Hayes et al., 2006). Uma maior
flexibilidade psicoldgica parental estd relacionada com uma série de resultados positivos de
ajustamento psicologico, incluindo maior qualidade de vida, maior bem-estar emocional e
funcionamento psicologico mais adaptativo (Benjamin et al., 2020). Em contrapartida, a
inflexibilidade, entendida como evitagdo experiencial, esta associada a uma maior reatividade
emocional e ocorréncia de transtornos mentais comuns (Zimmer-Gembeck et al., 2022).
Logo, a investigacdo sobre a flexibilidade psicologica parental vem recebendo destaque no
campo da Psicologia da Saude, pois tem sido topico crucial para entender como os pais
podem se ajustar de forma eficaz as demandas da cria¢do dos filhos, promovendo um
ambiente de desenvolvimento potencial (Byrne et al., 2021).

A flexibilidade psicoldgica envolve estar no momento presente de forma mais plena e
consciente frente a situacdes adversas, sem julgar ou tentar mudar os pensamentos e emog¢des
que ocorrem naquele momento, mantendo persistentemente em foco os valores e objetivos
pessoais. Em outras palavras, ser psicologicamente flexivel geralmente envolve aceitar e se
desvincular de experiéncias internas dificeis, implementando a¢des consistentes com esses
valores (Hayes et al., 2006). A flexibilidade psicologica pode ser entendida como a

capacidade de se ajustar com flexibilidade aos desafios adaptativos por meio da aceitagéo e
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da vivéncia plena de pensamentos e sentimentos, ao passo em que se confia em uma estrutura
de objetivos e valores para executar estratégias de enfrentamento (Harris, 2019).

No contexto da parentalidade, o construto reflete a capacidade dos pais de gerir
pensamentos e emogdes negativas frente aos desafios presentes nos cuidados de seus filhos,
sendo capazes de manter boas praticas parentais. Isto é, a flexibilidade psicologica parental
promove praticas parentais positivas e consistentes através da aceita¢do parental de
experiéncias aversivas, de modo que a resposta dos pais, em momentos de estresse,
permanece enraizada nos valores parentais da familia e no melhor interesse da crianca
(Flujas-Contreras et al., 2023). Pais menos flexiveis psicologicamente tendem a apresentar
mais praticas parentais ineficazes, como disciplina muito severa ou regras inconsistentes
(Reisiee et al., 2021). Além disso, o construto tem sido relacionado a desfechos negativos em
saude tanto nos pais quanto nos filhos (Benjamin et al., 2020). A evitacdo experiencial, ou
seja, a tendéncia de evitar, suprimir ou modificar experiéncias desconfortaveis ou eventos
privados (contrariamente a flexibilidade psicoldgica), tem sido relacionada a maior
sintomatologia depressiva nos pais, maior sofrimento psicologico e alteracdes
comportamentais e afetivas em criancas (Brassell et al., 2016; Crasta et al., 2020). Portanto,
pais mais flexiveis psicologicamente estdo mais bem preparados para promover ambientes
familiares estimulantes e potencializar o desenvolvimento de seus filhos (Byrne et al., 2021)

Frente aos desafios da parentalidade, os pais que apresentam baixa flexibilidade
psicoldgica tendem a avaliar negativamente as suas experiéncias internas de estresse, o que 0s
levam a implementar estratégias de evitacdo, supressdo e controle (Fonseca et al., 2020).
Estas estratégias de evitacdo podem parecer eficazes a curto prazo, no entanto, a longo prazo,
ampliam experiéncias internas negativas, o que pode levar ao aumento do estresse parental, a
aplicagdo de praticas parentais desadaptativas e a piores resultados de ajustamento

psicolégico (Byrne et al., 2020). Por exemplo, quando confrontados com situagdes parentais
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dificeis (por exemplo, alteragdo de comportamento dos filhos), os pais com maior
flexibilidade psicoldgica sdo, provavelmente, mais capazes de tolerar os seus pensamentos
negativos (por exemplo, “O meu filho nunca me ouve™), emogdes (por exemplo, raiva do
filho) e impulsos (por exemplo, vontade de gritar). Acredita-se que esta capacidade de manter
a aceitacdo dessas experiéncias por meio da observagdo sem julgamento no momento, ao
interagir com a crianga, promove praticas parentais adaptativas e orientadas por valores
(Flujas-Contreras et al., 2023).

Pais de filhos atipicos enfrentam desafios tnicos ao longo do desenvolvimento, como
barreiras devido ao estigma e costumam experimentar sentimentos de desesperanga e
esgotamento (Benjamin et al., 2020). Uma revisdo sistematica da literatura verificou que em
pais de criangas com deficiéncia, a flexibilidade psicoldgica esta associada a varios aspectos
da satde mental dos pais, como sofrimento psicoldgico, ansiedade, depressdo, sintomas de
tristeza cronica, entre outras (Gur & Reich, 2023). Viu-se, por exemplo, que entre familias de
criangas com PC (idades entre 2 e 12 anos) a flexibilidade psicoldgica afetou
significativamente os sintomas depressivos relatados. Além disso, uma maior evitagdo
experiencial (que reflete inflexibilidade psicoldgica) foi associada ao aumento de tristeza,
raiva, desesperanca, medo e culpa (Whittingham et al., 2022).

Ter um filho com PC traz implicacdes complexas em multiplas dimensdes para a
familia, incluindo o aumento das responsabilidades de cuidados parentais, dificuldades
financeiras, sofrimento parental e isolamento social (Staunton et al., 2023). Evidéncias
apontam que pais de filhos com PC mais saudéveis psicologicamente tém mais capacidade de
criar criangas psicologicamente saudéaveis (Dieleman et al., 2021; Elangkovan & Shorey,
2020). Na psicologia contemporanea, poucos processos tém sido mais preditivos da satde
psicolédgica ao longo do tempo do que a flexibilidade psicologica. Na PC, a flexibilidade

psicologica parental € relevante pois aborda o complexo contexto emocional da parentalidade
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para essa popula¢do, a0 mesmo tempo que promove a capacidade de persistir de forma
flexivel na descoberta do que funciona na pratica com o seu filho (Gur & Reich, 2023).

Um estudo demonstrou que processos de flexibilidade psicologica, incluindo evitagdo
experiencial e desfusdo cognitiva, estiveram associados ao sofrimento psicoldgico de pais de
filhos com condi¢des cronicas de saiude, incluindo PC. Especificamente, viu-se que a evitagéo
experiencial previu significativamente burnout, depressdo, ansiedade e estresse nos pais ¢ a
desfusdo cognitiva previu apenas sintomas depressivo. Ja a atengdo plena ndo esteve
associada a nenhum dos desfechos investigados (Sairanen et al., 2018). Outro estudo
investigou se a mudanca na flexibilidade psicologica dos pais de filhos com PC desde a
admissdo até o acompanhamento previu sintomas depressivos e qualidade de vida relacionada
a saude. Os resultados evidenciaram que a mudanca na flexibilidade psicologica dos pais
esteve associada a melhoria da saide mental e da qualidade de vida no pés-intervencéo. A
subescala de aceitagdo emocional foi o preditor mais forte (Benjamin et al., 2020).

Outras intervengdes baseadas no aprimoramento da flexibilidade psicologica em pais
de filho com PC, demonstraram que o construto impactou a disponibilidade emocional na
relacdo pais-filhos, com efeito significativo no ajustamento psicoldgico por meio da
qualidade de vida e bem-estar dos pais (Reisiee et al., 2021; Whittingham et al., 2022). Os
pais relataram maior conforto com o diagndstico de PC, maior probabilidade de procurar
apoio e de permanecerem conectados com outras pessoas, bem como uma vida mais
significativa. A andlise da durabilidade dos efeitos da interveng@o mostrou que todos os
ganhos foram mantidos seis meses mais tarde, com vantagens adicionais na qualidade de vida
das criancas relatadas pelos pais (Whittingham et al., 2022). Outra intervengdo verificou que
a flexibilidade psicoldgica medeia o efeito da interveng@o em estilos parentais disfuncionais e
ajustamento parental (estresse parental e da sintomatologia depressiva) (Whittingham et al.,

2022). Essas descobertas apoiam a plausibilidade do papel da flexibilidade psicolégica no
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ajustamento psicologico, fortalecendo a capacidade dos pais de lidar eficazmente com os
desafios emocionais e praticos associados a PC de seus filhos.

Os achados reunidos refor¢am as evidéncias da capacidade de a flexibilidade
psicolodgica parental influenciar significativamente o ajustamento psicologico de pais de
filhos com PC. Logo, o aprimoramento da capacidade de se ajustar com flexibilidade as
demandas parentais demonstra ser uma prioridade e uma opgéo valida para profissionais da
saude que almejem promover respostas mais bem adaptativas desse publico frente aos
desafios implicados na parentalidade de um filho com PC. Finalmente, entende-se que ha
espaco ¢ demanda para intervengdes voltadas a promocgdo de estados psicoldgicos mais
saudaveis através da flexibilidade psicoldgica desses pais.

Consideracoes Finais

O foco da Psicologia da Satude € atuar nos aspectos psicoldgicos e comportamentais
relacionados a saude e ao adoecimento. Partindo dessa premissa, este estudo buscou analisar
aspectos da parentalidade de um filho com PC na perspectiva da Psicologia da Saude. A PC
engloba uma variedade de sindromes clinicas distintas, marcadas por dificuldades motoras
e/ou problemas de postura. Essas condi¢des resultam de danos permanentes no cérebro, ndo
progressivos, que podem ser causados por fatores genéticos, lesdes durante a gestacdo ou
complicacdes durante o parto. Demonstrou-se que hé certa variabilidade na forma como os
pais se adaptam a essas demandas. Enquanto alguns pais se mantém saudéveis, outros
experimentam problemas de saude fisica e mental. Entender essa variabilidade na resposta
adaptativa e o porqué de algumas pessoas adoecerem e outras se manterem saudaveis ¢ uma
das importantes questdes para a Psicologia da Satde, o que torna pertinente 0 mapeamento de
variaveis protetivas a saude dessa populagio.

Os achados aqui reunidos buscaram evidenciar a capacidade da autoeficacia parental e

da flexibilidade psicoldgica parental de explicarem a probabilidade dos pais de filhos com PC
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se manterem saudaveis ou mesmo adoecerem diante das adversidades impostas pelo estresse
e sobrecarga de cuidados. Intervengdes voltadas ao desenvolvimento de crengas adaptativas
de autoeficacia e a flexibilidade psicoldgica acumulam evidéncias que refor¢am sua
eficiéncia na obtencdo de desfechos mais adaptativos, revelando-se como opgdes validas para
acdes voltadas ao bem-estar e saude mental desse publico.

Face ao conhecimento obtido com a sintese de trabalhos que permitiu a confecgéo
deste estudo, cumpre destacar a escassez de estudos brasileiros voltados a compreenséo da
PC na perspectiva da Psicologia da Saude, especificamente, de variaveis psicologicas sobre a
capacidade adaptativa de pais de filhos com PC. Logo, ressalta-se a importancia do
investimento em pesquisas nessa tematica, para que seja possivel discriminar o quanto e em
quais contextos o conhecimento internacional sobre o ajustamento psicologico nesse publico
se aplica ou reflete a realidade brasileira.

Outras lacunas identificadas incluem a escassez de estudos longitudinais visto que a
maioria dos estudos tem carater transversal, o que impede uma andlise mais profunda das
mudangas no ajustamento psicoldgico ao longo do tempo. Estudos longitudinais poderiam
fornecer uma visdo mais clara sobre como os pais se ajustam aos desafios de longo prazo
impostos pela PC. Constatou-se também escassez de estudos de intervengdo sobre o
ajustamento de pais de filhos com PC, isso se deve, em parte, a complexidade da condigdo,
que se manifesta de forma variada e dificulta a elaboracdo de intervengdes padronizadas. Essa
problematica pode estar associada ainda a limita¢des de recursos e financiamentos,
especialmente quando envolve grupos especificos como pais de criancas com deficiéncias.
Isso pode restringir a quantidade de estudos voltados para essa populacdo. Além disso, muitas
pesquisas na area tem um foco preponderante no ajustamento infantil e se concentram no
desenvolvimento e bem-estar da crianga com PC. Essa énfase nos filhos pode resultar em

menos atengdo as intervengdes voltadas para os cuidadores.
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Cumpre destacar que embora o papel de fatores como a autoeficacia e a flexibilidade
psicoldgica tenha sido explorado, ha uma necessidade de investigar outros mediadores
cognitivos e emocionais, como a resiliéncia, o suporte social e os estilos de enfrentamento,
que também podem impactar o ajustamento parental. Ademais, a presente revisdo se propos a
investigar o processo adaptativo de pais frente aos desafios dos cuidados de seus filhos com
PC. Logo, ndo foram incluidos estudos que buscassem entender o ajustamento psicoldgico de
outros membros da familia como irméos, avos, tios, entre outros. De modo geral, o impacto
da PC sobre a dinamica familiar como um todo € pouco explorado na literatura, sendo uma
lacuna de estudo no campo. Estudos mais amplos que incluam a rede de suporte familiar
poderiam fornecer uma visdo mais abrangente sobre o ajustamento psicolégico no contexto
da PC.

Espera-se, enfim, que as ponderacdes realizadas neste estudo possam contribuir com a
discussao a respeito da adaptagéo e do ajustamento psicologico em pais de filhos com PC,
considerando a diversidade de estressores aos quais estdo expostos no cotidiano de cuidados
de seus filhos. Os achados entdo reunidos podem ajudar no planejamento de programas e
politicas publicas em saude, orientando futuras intervengdes que tenham como intuito a
prevenc¢do de adoecimento fisico e mental e, sobretudo, a promocéo de bem-estar

psicologico.
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— CAPITULO 111 -
Estudo II — Desfechos em Satide Mental de Pais de Filhos com Paralisia Cerebral: Uma
Revisdo de Escopo?
Resumo

Esta revisdo buscou reunir as principais evidéncias disponiveis na literatura sobre desfechos
em saude mental de pais de filhos com Paralisia Cerebral (PC). As bases de dados pesquisadas
foram SciELO, PubMed, Science Direct, Scopus e Web of Science. Utilizou-se a metodologia
JBI para revisdes de escopo, o protocolo PRISMA-ScR e o sofiware StArt para a selecdo e
inclusdo dos estudos. Apoés a leitura e a aplicag@o dos critérios de incluso e exclusdo restaram
12 estudos para a sintese quantitativa. Os desfechos mais investigados foram o estresse
parental, depressdo e ansiedade, com elevada ocorréncia na populagdo. As caracteristicas
sociodemograficas que demonstraram relacdo com os desfechos investigados foram género,
renda, estado civil, idade, escolaridade e situagdo de emprego dos pais. As caracteristicas do
filho incluiram o tipo de PC, sexo, idade, presenca de alteracdes do comportamento, dor,
comprometimento intelectual e de linguagem. Verificou-se que autoeficicia parental,
flexibilidade psicoldgica, sobrecarga de cuidado, suporte social, impactaram a ocorréncia de
desfechos em saide mental. A andlise dos estudos primarios integrou o conhecimento sobre o
tema, oferecendo subsidios baseados em evidéncias para orientar profissionais na compreensao
da carga parental e na identificacdo de fatores de risco que possam ser alvos de intervengdo
junto a essas familias.

Palavras-chave: paralisia cerebral; pais; saude mental; revisdo de escopo

2 Artigo aprovado para publicagfo na Revista Psicologia em Pesquisa (UFJF)
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Abstract

This review aimed to compile the main available evidence in the literature regarding mental
health outcomes of parents of children with Cerebral Palsy (CP). The databases searched were
SciELO, PubMed, Science Direct, Scopus, and Web of Science. The JBI methodology for
scoping reviews, the PRISMA-ScR protocol, and the StArt software were used for study
selection and inclusion. After reading and applying the inclusion and exclusion criteria, 12
studies remained for quantitative synthesis. The most investigated outcomes were parental
stress, depression, and anxiety, which showed a high prevalence in this population.
Sociodemographic characteristics associated with the investigated outcomes included gender,
income, marital status, age, education level, and employment status of the parents. Child-
related characteristics included the type of CP, sex, age, presence of behavioral changes, pain,
intellectual impairment, and language impairment. It was found that parental self-efficacy,
psychological flexibility, caregiving burden, and social support influenced the occurrence of
mental health outcomes. The analysis of primary studies integrated knowledge on the subject,
providing evidence-based insights to guide professionals in understanding parental burden and
identifying risk factors that may be targets for intervention with these families.

Keywords: cerebral palsy; parents; mental health; scoping review
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Introducio

A paralisia cerebral (PC) € a deficiéncia fisica mais comum na infancia, com
prevaléncia global estimada em 2 a 3 casos por 1.000 nascidos vivos (Goldsmith et al., 2023).
Trata-se de um grupo de distarbios do movimento e da postura, causados por lesdes cerebrais
ndo progressivas ocorridas no periodo pré, peri ou pos-natal (Vitrikas et al., 2020). Além das
altera¢des motoras, a PC pode envolver déficits sensoriais, cognitivos, comunicativos e
comportamentais, epilepsia e problemas musculoesqueléticos, além de comorbidades como
perda auditiva, cegueira e escoliose progressiva. Embora seja uma condi¢do permanente, suas
manifestagdes variam entre individuos e ao longo do desenvolvimento (Sadowska et al.,
2020), configurando um quadro heterogéneo com implicagdes complexas e multifacetadas
para a pessoa acometida, sua familia e a sociedade.

Familias de criangas com PC enfrentam desafios e estressores especificos ao longo do
tempo, com maior probabilidade de apresentarem sintomas depressivos (Barreto et al., 2020)
e pior qualidade de vida (Pousada et al., 2013) em comparag@o a pais de criangas com
desenvolvimento tipico. Vivenciam também um luto continuo, intensificado em marcos
importantes da vida (Whittingham et al., 2013), além de maior risco de estresse parental (Lee
et al., 2020), redugdo do bem-estar psicoldgico (Callanan et al., 2021) e piora da saiude fisica
(Fritz et al., 2020). Mesmo em relacdo a outras condi¢des cronicas, pais de criangas com PC
mostram-se mais vulneraveis ao adoecimento fisico e mental (Hsiao, 2018; Lee et al., 2020).
Essa variabilidade na resposta adaptativa esta relacionada as caracteristicas dos pais, fatores
relacionados ao filho e fatores socioambientais (Fritz et al., 2020).

Diferentes varidveis e condigdes t€m sido associados a saude mental de pais de filhos
com PC, incluindo caracteristicas da crianga como idade, sexo, tipo e gravidade de PC, bem
como problemas comportamentais e emocionais. No que se refere aos pais, varidveis como

autoeficacia, flexibilidade psicoldgico, percepgdo de suporte social, sexo, idade, escolaridade
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e estado civil podem impactar o seu bem-estar. Quanto a familia, fatores como status
socioecondmico e acesso a servigos de saide também influenciam os desfechos parentais
(Sivaratnam et al., 2021).

Outros fatores de risco também incluem a falta de pausas no cuidado, poucas
oportunidades para autocuidado e niveis baixos de autoeficacia no desempenho das tarefas
dessa natureza (Fritz et al., 2020). Além disso, dinamicas familiares que facilitam a
adaptacdo, como coesdo, apoio mutuo e a capacidade de reavaliar positivamente os desafios
relacionados a deficiéncia, desempenham um papel importante na redugdo do impacto
negativo (Farajzadeh et al., 2020).

Considerando os riscos a saide mental associados a parentalidade de um filho com
PC, evidencia-se uma lacuna na organizag¢ao e sistematizacdo do conhecimento existente
sobre a ocorréncia de problemas psicoldgicos nesse publico e suas variaveis associadas. A
revisdo de escopo, por sua abordagem sistematica, permite mapear a extensao da literatura
disponivel, sintetizar os principais achados e identificar lacunas de conhecimento que
orientem investigagcdes futuras (Peters et al., 2020). Diante disso, esse método mostra-se
especialmente adequado para compreender o estado atual das pesquisas sobre parentalidade
de criangas com PC e apoiar o avango cientifico na area.

A pergunta norteadora que orientou esta revisdo de escopo foi: Quais as principais
evidéncias disponiveis na literatura sobre desfechos em satide mental de pais de filhos com
PC? Para isso, buscou-se investigar: a) as caracteristicas bibliométricas dos trabalhos
encontrados; e b) o contetido dos principais achados. Sendo este tltimo categorizado pelos
dados dos desfechos em saide mental e variaveis associadas: (a) caracteristicas da crianga,
(b) caracteristicas dos pais (caracteristicas sociodemograficas e recursos psicoldgicos).

Método

Estratégia de buscas
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Esta revisdo de escopo foi conduzida de acordo com a metodologia JBI para (JBI Manual for
Evidence Synthesis, 2020) e pelo Preferred Reporting Items for Systematic Review and
Meta-Analyses extension for Scoping Reviews [PRISMA-ScR]. A estratégia de busca contou
com uma busca inicial nas bases SciELO, Pubmed, Science Direct, Scopus ¢ Web of Science,
realizada para identificar artigos sobre o tema. As palavras contidas nos titulos e resumos de
artigos relevantes e os termos de indexago empregados para descrever os artigos foram
usados para desenvolver uma estratégia de busca final, sendo aplicada de modo similar em
cada base. A busca completa foi realizada em janeiro de 2025. Utilizou-se o software StArt v.
3.3 Beta 03 para sele¢do dos artigos e extracdo dos resultados.

A pergunta norteadora foi elaborada com base na estratégia PCC (Populagdo, Conceito e
Contexto), considerando os pais de filhos com PC como populagéo, a saude mental
(depressdo, ansiedade, sofrimento psicoldgico, estresse parental, entre outros) como conceito
e a paralisia cerebral (PC) como contexto. Foram incluidos estudos primarios, disponiveis
integralmente em inglés, portugués ou espanhol, via acesso livre ou pelo portal
CAPES/CAFe, que avaliassem desfechos em saude mental como variaveis dependentes, sem
restricdo temporal. Os artigos duplicados foram previamente identificados e excluidos
automaticamente pelo StArt. Em seguida, excluiram-se estudos que incluissem outras
condi¢des além da PC (como sindrome de Down ou Transtorno do Espectro Autista), que ndo
tivessem os pais como populacdo principal, que ndo mensurassem quantitativamente as
variaveis de interesse com instrumentos padronizados, bem como revisdes da literatura e
estudos psicométricos.

Como a terminologia utilizada para se referir aos pais € abordada de maneira ampla e variada
na literatura, a estratégia de busca contou com o uso do Descritores em Cié€ncias da Satde
(DeCS), e os termos indexados “parents”, “mothers™ e “family” foram utilizados durante as

buscas nas bases de dados. Para os desfechos em satide mental, empregou-se os descritores
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“depression”, “anxiety”, “mental health”, “psychological problems”, “psychological

9% ¢ EEENYY 29 <

functioning”, “distress”, “parental distress”, “stress”,

99 ¢

parental stress”, “psychological
adjustment”, “mental illness” e “mental disorder”. Em rela¢do ao contexto, utilizou-se o
descritor “cerebral palsy”. As buscas foram realizadas por meio de combinagdes
independentes, sempre unindo um termo da populag@o, um termo de saide mental e o termo
“cerebral palsy”, conectados exclusivamente pelo operador booleano “AND”. Por exemplo,
em [parents AND depression AND "cerebral palsy"] ou [mothers AND anxiety AND
"cerebral palsy"]. Esse procedimento foi repetido para todas as combinagdes possiveis entre
os termos definidos, garantindo abrangéncia, transparéncia e reprodutibilidade conforme as
recomendacdes do PRISMA-ScR.
Seleciao dos estudos

A selec@o dos estudos foi realizada em duas etapas: leitura de titulos e resumos,
seguida da leitura integral dos artigos elegiveis. Dois revisores aplicaram os critérios de
inclusdo, e divergéncias foram resolvidas por consenso ou por um terceiro revisor. A extracio
dos dados utilizou um formulario baseado no instrumento do JBI, contendo informagdes
sobre os estudos (autor, ano, pais, idioma), amostra, caracteristicas dos pais e filhos,
instrumentos utilizados, objetivos e principais achados relacionados a saude mental dos pais
de criangas com PC (Peters et al., 2020).
Analise e apresentacio de dados

Do total de 10.492 artigos, excluiram-se 8.172 (77,8%) duplicados. Esse valor
expressivo de artigos duplicados pode ser explicado devido a quantidade de sindnimos
empregados na estratégia de busca, que pretendia incluir o maior numero possivel de estudos
relevantes. Apds a leitura dos titulos e resumos (2.320; 22,2 %), restaram 145 (6,2%) estudos
para serem lidos na integra. Apos aplicagdo dos critérios de inclusdo e exclusdo, restaram 12

estudos primérios. O procedimento pode ser observado na Figura 1.
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A Tabela 1 apresenta a sumarizac¢do dos principais achados dos estudos primarios que

compdem esta revisdo de escopo.
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Caracteristicas bibliométricas

O presente estudo revisou desfechos em saude mental no total de 2.804 pais de filhos
com PC. A menor amostra foi constituida por 62 participantes e a maior por 818 (M = 233.,6).
A maioria dos estudos primarios (58,3%; n = 7) foi composta por pais de ambos os sexos. Os
demais estudos (41,7%; n = 5) tiveram amostras exclusivas compostas por maes. A idade dos
pais variou entre 17 e 58 anos. Ja a faixa etaria dos filhos foi de 8 meses a 21 anos. Com
relacdo ao ano de publicagdo, 2011, 2013 e 2021 tiveram o maior nimero de publicagdes,
com dois artigos publicados em cada ano, totalizando 50% nesta revisdo. O estudo mais
recente foi publicado em 2023 (Sharar et al., 2023) e o mais antigo em 2000 (Mobarak et al.,
2000). Os paises que mais publicaram foram Bangladesh (25,0%; n = 3), seguido pela
Australia (16,6%; n = 2). A Finlandia, Ira, Canad4, Brasil, China e Espanha tiveram apenas
um estudo cada nesta amostra. Cumpre ressaltar que o Estudo 7 (E7; Parkes et al., 2011) foi
realizado em diferentes paises europeus (Inglaterra, Suécia, Irlanda, Franga, Italia, Dinamarca
e Alemanha).

Os desfechos em saude mental mais investigados foram o estresse parental, depressio
e ansiedade, sendo cada variavel avaliada em seis estudos. O sofrimento psicologico, a
tristeza cronica e a sobrecarga do cuidador foram avaliadas apenas uma vez cada varidvel. O
indice de Estresse Parental (Parental Stress Index; PSI) foi o instrumento mais utilizado para
avaliar o estresse parental (n = 3). J4 a Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) foi a
medida mais empregada para avaliar depressdo e ansiedade, sendo utilizada em dois estudos.
As variaveis sofrimento psicoldgico, tristeza cronica e sobrecarga do cuidador foram
mensuradas a partir da subescala “Distresse Parental” do PSI, do Adapted Burke
Questionnaire e do Daily Parenting Tasks Checklist — Parenting Burden, respectivamente.

Analise de conteudo

Desfechos em saude mental de pais de filhos com PC
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Dos seis estudos primarios que avaliaram estresse parental, cinco apresentaram o
percentual de pais que pontuaram acima do ponto de corte da escala utilizada. Verificou-se
que 25,0% dos pais experimentaram estresse muito alto, sendo constatada diferengas
significativas nas pontua¢des médias de pais de criangas com PC em todas as subescalas do
PSI quando comparados com as pontuagdes médias da amostra da populagdo em geral
(Parkes et al., 2011). Observou-se que 59,3% das mées apresentaram estresse acima do ponto
de corte na Escala de Estresse Percebido (Perceived Stress Scale; PSS), sendo o maior
percentual verificado nesta revisdo. No Estudo 6 (E6; Wang et al., 2020) o escore médio de
estresse parental foi de 99,0 (DP =22,10; Min. = 36,0; Mdx. = 180,0).

Dentre os principais achados acerca da sintomatologia depressiva, observou-se que no
Estudo 1 (E1; Gugala et al., 2019) o escore médio de depressdo foi maior em pais de filhos
com PC (M =6.,8; DP = 3.,80; Min. = 0; Mdx. = 21,0), comparativamente ao grupo controle
(pais de filhos com desenvolvimento tipico). A diferenca foi estatisticamente significativa (p
<0,001). No inventario de Beck-II (BDI-II), utilizado no Estudo 11 (E11; Guillamoén et al.,
2013), o escore médio foi de 13.6 (DP = 8.,41; Min. = 0; Mdx. = 34.,0). Quanto aos estudos
que relataram o percentual de pais que pontuaram acima do ponto de corte na escala de
depressao, viu-se que 45% dos pais de filhos com PC apresentaram diagndstico de rastreio
positivo na HADS (E2; Farajzadeh et al., 2021) e 29% na escala de depressdo da Center for
Epidemiological Studies — CES-D (E4; Sawyer et al., 2011).

A sintomatologia ansiosa dos pais de filhos com PC foi verificada em quatro dos
estudos primarios (33.3; n =4). Viu-se que na HADS os escores médios dos pais foram de
8,1 (DP =3.,40) e de 7.8 (DP =3.,94), nos estudos E1 e E2, respectivamente. No E2, 45,0%
dos pais apresentaram diagndstico positivo de rastreio para ansiedade. No E11, utilizando a
Escala de Tracos do Inventario de Ansiedade Trago-Estado (STAI-Trago), o escore médio

dos pais foi de 24,2 (DP = 9,65; Min. = 5.,2; Mdax. = 44.2). Por fim, no E12, a ansiedade foi
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avaliada como uma medida de problemas psicologicos, a partir da Escalas de Depresséo,
Ansiedade e Estresse (DASS), sendo observada pontuacdo média de 24,6 (DP =22,79).

Embora, estresse parental, ansiedade e depressdo tenham sido os desfechos em satde
mental mais investigados nesta revisdo, outras variaveis também foram avaliadas. Observou-
se no Estudo 3 (E3; Majnemer et al., 2012) que o escore médio de sofrimento psicologico
parental de pais de filhos com PC foi de 27,3 (DP = 10,30; Min. = 12,0; Max. = 55,0). Além
de investigar problemas psicoldgicos, o E12 também analisou tristeza cronica e sobrecarga do
cuidador, observando uma pontua¢do média total de 9,9 (DP = 6,44) e de 45,7 (DP = 17,67),
respectivamente.
Caracteristicas sociodemogrdficas associadas

As caracteristicas sociodemograficas que demonstraram relagdo com os desfechos em
saude mental dos pais foram género, renda, estado civil, idade, escolaridade e situacdo de
emprego. Quatro estudos (33,3%; n = 4) constataram a relacdo entre renda familiar e
desfechos como, depressdo, ansiedade e estresse. Com base nesses estudos, observou-se que
maes de uma zona rural de Bangladesh que viviam com menor renda tiveram cerca de trés
vezes mais chances de apresentarem niveis altos de estresse parental, comparativamente as
maes com maior renda familiar (Shahar et al., 2023). A renda familiar também foi preditora
de sintomatologia ansiosa (f = 1,11; p = 0,038) e de depresséo (5 = 1,24; p = 0,009) em
estudo conduzindo com pais de filhos com PC da Finlandia (Gugala et al., 2019). Outro
estudo também verificou que a renda foi fator de risco para estresse parental em méaes (OR =
2,159; p <0,001).

O estado civil impactou os resultados de saude mental dos pais em trés estudos
distintos (25%; n = 3). Viu-se que em dois desses estudos, estar separada ou divorciada foi
fator de risco para niveis altos de estresse parental (Shahar et al., 2021; Shahar et al., 2023).

Por outro lado, estar casado previu sintomatologia ansiosa em pais de filhos com PC no Ira
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(Farajzadeh et al., 2021). A situagdo de emprego também foi fator de risco para depressdo e
sofrimento psicologico. Especificamente, viu-se que pais desempregados tiveram quase trés
vezes mais chances de apresentarem diagnostico de rastreio positivo para depressdo (Sawyer
etal., 2011) e quase trés vezes mais chances de pontuarem acima do ponto de corte na escala
de sofrimento psicolédgico (Ribeiro et al., 2014).

A relagdo entre género, escolaridade e desfechos em saide mental foi verificada em
apenas um estudo (8,3%; n=1). O gé€nero feminino foi preditor de ansiedade (Gugala et al.,
2019). Ja o nivel de escolaridade dos pais previu ansiedade e depressdo (Farajzadeh et al.,
2021). A variavel idade esteve associada ao estresse parental em dois estudos (16,6%; n = 2).
Viu-se que méaes acima de 30 anos tiveram trés vezes mais chances de apresentar estresse
parental acima do ponto de corte (Shahar et al., 2021), comparativamente a maes com menos
de 30 anos. Ter idade entre 29-38 anos (OR = 3,665; p <0,001) e 39-48 anos (OR =5,190; p
<0,001) também foi fator de risco para niveis mais altos de estresse parental.
Caracteristicas dos filhos

O tipo de PC, sexo, idade, presenga de alteragdes do comportamento, de dor,
comprometimento intelectual e de linguagem do filho impactaram a ocorréncia de desfechos
em saide mental. Ter um filho com PC do tipo diplégica (Farajzadeh et al., 2021) e do sexo
masculino (Shahar et al., 2021; Shahar et al., 2023) foram um fator de risco para estresse
parental. Além disso, viu-se que pais de filhos com comprometimento na linguagem tinham
25% mais chances de apresentar niveis mais altos de estresse parental, comparativamente a
pais de filhos com PC sem comprometimento na linguagem (Parkes et al., 2011). A presenca
de dor severa (OR =2,5; p = 0,002) e de comprometimento intelectual de moderado a severo
(OR=1,8; p=0,008) no filho também impactou a ocorréncia de estresse parental (Parkes et

al., 2011).
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Dos quatro estudos (33.3; n = 4) que tiveram como objetivos investigar a relacdo entre
altera¢des do comportamento e os desfechos em saude mental, trés deles apontaram
associagdes estatisticamente significativas. Especificamente, constatou-se que a presenga de
problemas comportamentais nos filhos foi preditora de sofrimento psicolégico parental
(Majnemer et al., 2012), de problemas psicoldgicos e sobrecarga parental (Whittingham et
al., 2013) e de estresse materno (Mobarak et al., 2000).

Variaveis psicologicas e psicossociais associadas

As variaveis psicoldgicas autoeficacia parental, evitagdo experiencial, sobrecarga de
cuidado (preocupagdo com a crianga, impacto sobre si mesmo, apoio para cuidar e tensdo
social e econdmica), suporte social recebido e percebido impactaram a ocorréncia de
desfechos em saude mental. Um estudo objetivou avaliar o papel da autoeficacia parental e
do coping na saide mental e depressdo em pais de filhos com PC. Apenas a autoeficacia
parental foi preditora em ambos os desfechos (= 0.4, p = 0,006), (5 =-0,3, p = 0,050),
respectivamente (Guillamon et al., 2013). A evitag@o experiencial foi preditora de problemas
psicolégicos (f = 0,450; p <0,001), tristeza cronica (= 0,390, p <0,001) e sobrecarga
parental (f = 0,460, p = 0,003) (Whittingham et al., 2013). J4 a sobrecarga de cuidado foi
fator de risco para ocorréncia de depressdo (f = 0,170; p < 0,001) e ansiedade (= 0,140; p <
0,001).

O suporte social foi a varidvel mais investigada na associagdo com desfechos em
saude mental de pais de filhos com PC (25%, n = 3). Viu-se que o suporte social recebido foi
preditor de sintomatologia depressiva. J& o suporte social percebido, investigado apenas nesse
estudo foi fator de risco tanto para depressdo, quanto para sintomatologia ansiosa (Gugala et
al., 2019). Em outro estudo, pais que informaram receber menos suporte social tiveram mais
chances de apresentar problemas de saude mental e de ter sintomas depressivos (Sawyer et

al., 2011). Por fim, um estudo investigou o papel mediador do suporte social na relacdo entre
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estresse parental e satisfacdo com a vida (Wang et al., 2020). Constatou-se que o efeito total

do estresse parental na satisfagdo com a vida diminuiu quando os mediadores (suporte

familiar, de amigos e de outras pessoas significativas) foram incluidos no modelo.
Discussao

Esta revisdo de escopo investigou evidéncias sobre desfechos em satide mental de pais
de filhos com paralisia cerebral (PC). Observou-se que, embora muitos estudos incluam pais
de ambos os sexos, a maioria das amostras era composta por maes, indicando que elas
assumem predominantemente o papel de cuidadoras. Tal atribuicéo ¢ influenciada por normas
sociais que esperam das mulheres a responsabilidade principal pelo bem-estar dos filhos,
especialmente diante de desafios de saide. Fatores econdmicos também contribuem, pois, as
maes enfrentam mais obstaculos para manter empregos com flexibilidade compativel com os
cuidados exigidos. Ademais, a baixa participacdo paterna pode refletir a prevaléncia de
familias monoparentais, o que intensifica a carga fisica e emocional sobre as maes. Esses
elementos ajudam a compreender o impacto diferenciado da PC sobre a saide mental dos
cuidadores, especialmente das mulheres (Barreto et al., 2020; Vadivelan et al., 2020).

A maioria dos estudos primarios foi publicada na tltima década, indicando o
crescente destaque do tema na Psicologia. Na América do Sul, apenas o Brasil apresentou
publicagdes. No Canada, foi identificado o unico estudo da América do Norte. Bangladesh foi
0 pais com maior nimero de estudos, embora a maioria derivada de uma mesma pesquisa. Na
Europa, houve contribui¢des de paises como Finlandia, Espanha, Inglaterra, Suécia, Irlanda,
Franga, Italia, Dinamarca e Alemanha. Esses dados demonstram que a saude mental de pais
de filhos com PC tem sido investigada em diversos contextos internacionais, ainda que com
concentragdes regionais.

As variaveis de desfecho mais investigadas foram estresse parental, depressio e

ansiedade. O estresse foi predominantemente mensurado pelo PSI (Abidin, 1983), enquanto
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ansiedade e depressdo foram avaliadas majoritariamente pela HADS (Snaith & Zigmond,
1986). Embora sejam instrumentos amplamente consolidados na literatura, ambos t€ém mais
de quatro décadas, o que indica a necessidade de desenvolver ou atualizar medidas mais
sensiveis as especificidades de familias que cuidam de criangas com deficiéncia.

Os estudos avaliados indicaram elevada ocorréncia de desfechos em satde mental
entre pais de filhos com PC, confirmando achados da literatura que apontam maior
prevaléncia de problemas psicologicos nesse grupo (Barreto et al., 2020; Elangkovan &
Shorey, 2020). Mesmo em comparac¢do com pais de criangas com outras condig¢des cronicas,
pais de filhos com PC tendem a apresentar pior ajustamento psicologico (Lee et al., 2020).
Especificamente, observaram-se altos niveis de estresse parental, ansiedade, depressdo,
tristeza cronica e sobrecarga do cuidador. Diversos estudos corroboram a importancia de
considerar o ajustamento psicoldgico dos cuidadores, uma vez que pais mais bem ajustados
tendem a lidar melhor com os desafios da parentalidade de uma crianga com PC e a oferecer
suporte mais eficaz as necessidades dos filhos (Dieleman et al., 2021; Fritz & Sewell-
Roberts, 2020).

Na presente revis@o, observou-se que méaes inseridas em contextos de maior
vulnerabilidade social, com menor nivel de escolaridade e situa¢do de desemprego,
apresentam maior predisposi¢@o a desfechos negativos em saude mental. Esses achados
convergem com evidéncias que destacam a influéncia dos determinantes sociais, como
condi¢cdes de trabalho, moradia, escolaridade e renda, nos processos de saide e doenga no
contexto da PC (Ostojic et al., 2024). Nesse contexto, o cuidado continuo e intensivo exigido
pode dificultar a manuten¢do de empregos estaveis, especialmente para as maes, favorecendo
instabilidade financeira ¢ maior vulnerabilidade socioeconomica (Vadivelan et al., 2020).
Esses desafios, por sua vez, tendem a intensificar o impacto emocional e psicologico

vivenciado pelos cuidadores.
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A renda merece atengdo especial, pois familias com menor renda tém menos acesso a
servigos de saude mental, apoio psicologico e recursos especializados, limitando sua
capacidade de lidar com o estresse e desgaste do cuidado diario (Lee et al., 2019; Ostojic et
al., 2024). Em contrapartida, familias com melhor condi¢do socioecondmica tém maior
acesso a suporte, flexibilidade no trabalho e possibilidade de delegar cuidados, favorecendo a
saude mental dos pais. Essa relago entre determinantes sociais € adoecimento mental
também esté associada ao aumento do risco de comorbidades em pais de filhos com PC,
configurando importante questao de saude publica (Ostojic et al., 2024). Quanto ao estado
civil, os achados foram inconclusivos. Em alguns estudos, estar separada ou divorciada
elevou o estresse parental (Shahar et al., 2021; 2023), enquanto outro indicou que estar
casado previu sintomas de ansiedade (Farajzadeh et al., 2021). Assim, futuras pesquisas
devem esclarecer o impacto do estado civil na saide mental desses pais.

O tipo de PC, sexo, idade, alteragdes comportamentais, dor, comprometimento
intelectual e de linguagem do filho influenciam a satide mental dos pais. Filhos com
problemas de comportamento, como agressividade e dificuldade em regular emog¢des, geram
maior estresse nos cuidadores, que frequentemente enfrentam esses desafios sem suporte
adequado. A idade da crianga também impacta a sobrecarga emocional, pois a falta de
autonomia em idades mais avangadas aumenta preocupagdes com o futuro e a necessidade de
cuidado continuo. O género do filho interfere nas expectativas sociais e culturais, gerando
pressdes que afetam como os pais lidam com as demandas da condi¢do. Essas caracteristicas
elevam o risco de esgotamento emocional, estresse parental, ansiedade e depresséo,
evidenciando a constante adaptag@o que os pais precisam realizar. Devido a diversidade
desses fatores, esses subgrupos merecem atenc¢do especial para melhor compreender e apoiar

o bem-estar dos cuidadores (Sivaratnam et al., 2021).
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Quanto as variaveis psicoldgicas e psicossociais, a revisdo identificou trés principais
preditores dos desfechos em satide mental dos pais: autoeficacia parental, flexibilidade
psicolégica (evitagdo experiencial) e suporte social. No contexto da PC, a autoeficacia
parental reflete a capacidade de cuidar de si mesmo, buscar descanso quando necessario e
lidar com as alteragdes de comportamento apresentadas pela crianga. Pais com maior senso
de autoeficacia estdo mais preparados para adotar praticas benéficas no cuidado, favorecendo
seu proprio ajustamento psicologico e o desenvolvimento dos filhos (Guillamén et al., 2013).
Por sua vez, baixos niveis de flexibilidade psicoldgica levam os cuidadores a interpretar o
estresse de forma negativa, recorrendo a estratégias de evitagdo e controle. Embora uteis a
curto prazo, essas estratégias tendem a intensificar experi€éncias negativas e a comprometer
tanto as praticas parentais quanto o bem-estar psicologico (Byrne et al., 2020). Por tltimo, o
suporte social percebido e recebido, atua como fator protetivo facilitando respostas
adaptativas dos cuidadores ao longo do tempo (Moriwaki et al., 2022). Assim, intervengdes
para essas familias devem incentivar a construg@o de redes de apoio social e fortalecer a
autoeficécia parental e a flexibilidade psicoldgica.

Em ultima andlise, a revis@o evidenciou a necessidade de desenvolver ou adaptar
instrumentos psicoldgicos especificos para pais de criangas com PC, uma vez que as medidas
utilizadas atualmente foram criadas para populagdes parentais gerais e ndo captam dimensdes
relevantes desse contexto. Os instrumentos empregados tendem a subestimar fatores como a
intensidade das demandas de cuidado didrio, o impacto funcional das limitacdes motoras da
crianga, as exigéncias relacionadas as multiplas terapias e atendimentos médicos, além das
repercussdes emocionais decorrentes da gestdo continua da dependéncia fisica e das
incertezas progndsticas. A auséncia desses elementos nas escalas genéricas reduz a
sensibilidade das avaliacdes e limita a compreensdo do sofrimento psicologico nesse grupo.

Assim, o desenvolvimento de ferramentas proprias se torna fundamental para avaliagdes que
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subsidiem triagem, monitoramento e intervencdes alinhadas as necessidades reais desses
cuidadores (Davis & Gavidia-Payne, 2009).

Como limitacdo deste estudo, ressalta-se que so foi possivel acessar os artigos
disponibilizados na integra, de acesso livre ou através do periédicos CAPES/MEC. Além
disso, ndo foram incluidos materiais oriundos de literatura cinzenta (dissertacdes, teses,
capitulos de livro, outros), embora sua incorporacéo seja recomendada em revisdes de escopo
pelo JBI e pelo PRISMA-ScR, por ampliar o mapeamento e reduzir o viés de publicagio.
Dessa forma, a amostra deste trabalho ndo reflete, necessariamente, toda a produgdo sobre o
tema, restringindo-se apenas aquelas publicadas em periddicos cientificos. Portanto, o
conjunto de dados analisados, ainda que suficiente para o objetivo em questdo, pode ser uma
sub-representagdo do rol de pesquisas que ndo foram acessadas.

E importante destacar que revisdes de escopo, diferentemente das revisdes
sistematicas, ndo incluem avaliacdo da qualidade metodoldgica dos estudos selecionados.
Essa é uma caracteristica cldssica desse tipo de sintese, o que significa que os achados
apresentados mapeiam a literatura disponivel, mas ndo permitem inferir a robustez ou a
consisténcia metodoldgica das evidéncias identificadas. Assim, embora a revisdo ofere¢a um
panorama amplo do campo, futuras investigagdes podem se beneficiar de revisdes
sistematicas que incluam avaliagdo critica dos estudos para fortalecer a solidez das
conclusoes.

Por fim, os achados desta revisdo refor¢am que o ajustamento psicologico de pais de
criangas com PC ¢ um fendmeno multifatorial, influenciado por fatores sociodemograficos,
caracteristicas da crianga e aspectos psicoldgicos e psicossociais. Ao sistematizar o
conhecimento disponivel, este estudo oferece subsidios para profissionais na identificagdo de

riscos e demandas emocionais, além de orientar intervengdes mais eficazes. Ademais, os



resultados podem embasar politicas publicas e programas de suporte, contribuindo para

mitigar os efeitos da sobrecarga e promover a saide mental dos cuidadores.
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CONSIDERACOES FINAIS

A presente tese teve como objetivo compreender o ajustamento psicoldgico de pais de
filhos com paralisia cerebral (PC) a partir de um modelo explicativo fundamentado em
mediadores cognitivos adaptativos, especificamente a autoeficacia parental e a flexibilidade
psicolodgica parental. Ao integrar diferentes delineamentos metodoldgicos, incluindo revisdes
da literatura, estudos psicométricos e de mediacdo, este trabalho oferece uma compreensio
ampliada, integrada e contextualizada do fendmeno, contribuindo para o avango tedrico,
metodoldgico e aplicado da Psicologia da Satde no campo da parentalidade associada a PC.

O Estudo I, de natureza tedrico-narrativa, permitiu sistematizar e integrar evidéncias
sobre a parentalidade no contexto da PC sob o enfoque da Psicologia da Satude. Os achados
reforcaram que a experiéncia parental nesse contexto é marcada por estressores cronicos,
imprevisiveis e cumulativos, associados tanto as demandas de cuidado quanto as repercussdes
emocionais do diagnostico e do curso da condi¢do. Contudo, a revisdo evidenciou que o
ajustamento psicologico parental ndo se configura de forma homogénea, destacando a
presenca de significativa variabilidade adaptativa entre os pais. Essa variabilidade foi
compreendida a luz de mediadores cognitivos, especialmente a autoeficacia e a flexibilidade
psicologica parentais, que se mostraram capazes de modificar a relagdo entre estressores e
desfechos em saude. Do ponto de vista do cotidiano de cuidados, esses achados refor¢am a
importancia de intervengdes que ndo se limitem a redugdo de sintomas, mas que promovam
recursos psicoldgicos capazes de sustentar respostas mais adaptativas diante das demandas
continuas da PC.

O Estudo II, aprofundou a compreensdo dos desfechos em satide mental de pais de
filhos com PC a partir de uma revisdo de escopo, evidenciando elevada prevaléncia de
transtornos mentais comuns, especialmente sintomas depressivos, ansiosos e elevados niveis

de estresse parental. Os resultados demonstraram que tais desfechos estdo associados néo
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apenas a caracteristicas da crianca — como gravidade do comprometimento funcional e
presencga de comorbidades —, mas também a fatores parentais e contextuais, incluindo
condi¢des socioecondmicas, suporte social e recursos psicologicos. A partir dessa sintese,
torna-se evidente que o cuidado as familias de criangas com PC exige abordagens integrais e
interdisciplinares, que considerem simultaneamente as demandas do cuidado, os
determinantes sociais da satude e os processos psicologicos envolvidos no ajustamento
parental. Esses achados reforgam a necessidade de politicas publicas e praticas em saude que
reconheg¢am os pais como populacdo vulneravel, demandando atengao sistematica em
servigos de reabilitacdo e atengdo psicossocial.

O Estudo III, ao adaptar e reunir evidéncias de validade do Questionario Breve de
Autoeficacia Parental (QBAP) para o contexto brasileiro, contribuiu metodologicamente para
a avaliagdo da autoeficacia parental. Os resultados indicaram estrutura fatorial adequada,
bons indices psicométricos e evidéncias de validade convergente, demonstrando que a
medida € sensivel para captar crengas parentais relacionadas a competéncia no manejo das
demandas do cuidado. De forma complementar, o Estudo IV apresentou a adaptacéo e
evidéncias de validade do Parental Acceptance and Action Questionnaire (PAAQ),
ampliando o repertdrio de instrumentos disponiveis para a avaliagdo da flexibilidade
psicologica parental no Brasil. Os resultados sustentaram a adequag@o da medida para captar
processos de aceitagdo, evitagdo experiencial e rigidez comportamental no contexto da
parentalidade.

Por fim, o Estudo V integrou os achados empiricos da tese ao testar um modelo
explicativo do ajustamento psicologico de pais de filhos com PC. Embora a literatura
frequentemente aponte a autoeficacia parental elevada como um recurso protetivo, 0s
resultados desta tese evidenciaram um padr@o mais complexo, no qual niveis elevados de

autoeficacia ndo se traduziram melhor ajustamento psicolégico. A luz do conceito de base da
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autoeficacia, compreendida como uma crenga contextual e dependente das possibilidades
reais de agdo, esses achados sugerem que, em contextos de cuidado cronico e baixa
controlabilidade, crencas elevadas de competéncia podem ndo operar de forma protetiva
quando nd3o acompanhadas por condi¢des ambientais que permitam o exercicio efetivo dessa
agéncia. Ainda assim, o modelo testado indicou que as crencas parentais de competéncia
exercem papel central na relagdo entre estresse parental e desfechos em saude mental,
incluindo sintomas depressivos, ansiedade e bem-estar psicoldgico, ressaltando que a
exposic¢do a elevados niveis de estresse ndo conduz necessariamente a desfechos negativos,
mas que seus efeitos sdo modulados pela forma como os pais avaliam sua capacidade de lidar
com as demandas do cuidado. Do ponto de vista pratico, os resultados indicam que
intervengdes devem ir além do fortalecimento indiscriminado da autoeficacia, priorizando o
desenvolvimento de crengas de competéncia mais realistas, contextualizadas e funcionais,
alinhadas as condi¢des concretas de controle e as demandas continuas, muitas vezes pouco
modificaveis, associadas ao cuidado de filhos com PC.

Em sintese, os achados reforcam a necessidade de avaliagdes psicoldgicas que
considerem tanto indicadores de sofrimento quanto recursos adaptativos, possibilitando
intervencdes mais precisas e individualizadas. Em termos interventivos, os resultados
sustentam o desenvolvimento e a implementacdo de programas voltados a pais de filhos com
PC que priorizem a construgdo de crencas de autoeficacia contextualizadas e o alinhamento
das praticas parentais a valores pessoais significativos.

Apesar das contribui¢des tedricas, metodologicas e aplicadas desta tese, algumas
limitagdes devem ser consideradas na interpretagdo dos achados. Primeiramente, os estudos
empiricos utilizaram delineamento transversal, o que impossibilita inferéncias causais e
limita a compreensdo da dindmica temporal do ajustamento psicologico parental,

especialmente em um contexto marcado por demandas cronicas e mudangas ao longo do ciclo
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de vida da pessoa com PC. Além disso, os dados foram obtidos majoritariamente por meio de
autorrelato, o que pode introduzir vieses associados a desejabilidade social, a percepcéo
subjetiva dos participantes e as condi¢des emocionais no momento da coleta. A composi¢ao
amostral, embora adequada aos objetivos propostos, concentrou-se predominantemente em
maes, o que restringe a generalizagdo dos resultados para pais e outros cuidadores, além de
limitar analises comparativas por género. Soma-se a isso a auséncia de controle mais refinado
de variaveis contextuais, como suporte social formal e informal, que pode influenciar
significativamente o processo de ajustamento psicoldgico. Por fim, embora a autoeficacia
parental tenha se mostrado um mediador central no modelo testado, outros processos
psicolégicos relevantes ndo foram incluidos, o que sugere que o ajustamento parental no
contexto da PC ¢ um fendmeno multifacetado que demanda investigagdes futuras com
modelos mais abrangentes e delineamentos metodologicos mais robustos.

Quanto aos direcionamentos futuros de pesquisa, destaca-se a necessidade de estudos
longitudinais que permitam compreender a dindmica temporal do ajustamento psicologico
parental ao longo do ciclo de vida da crianca com PC. Investigagdes que considerem
diferencas de género, diversidade familiar e contextos socioculturais distintos também se
mostram fundamentais. Do ponto de vista avaliativo, recomenda-se a conducio de estudos de
desenvolvimento, adaptagéo e evidéncias de validade de medidas especificas para pais de
filhos com deficiéncia, a fim de considerar as especificidades da parentalidade atipica. Além
disso, pesquisas interventivas que testem a eficacia de protocolos baseados no aprimoramento
das crencas de autoeficacia podem contribuir para o refinamento de préaticas clinicas baseadas
em evidéncias. Finalmente, recomenda-se ampliar o escopo de investigacdo para incluir
outros cuidadores significativos e explorar o impacto do ajustamento parental sobre os

desfechos de desenvolvimento e saude do filho.
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Por fim, entende-se que esta tese contribui para o avanco da Psicologia da Satude ao
oferecer um modelo explicativo consistente do ajustamento psicoldgico de pais de filhos com
PC, instrumentos adaptados ao contexto brasileiro e subsidios tedricos e praticos para
intervengdes mais sensiveis as demandas reais dessas familias. Ao reconhecer a
complexidade da experiéncia parental na PC, este trabalho reforca a importancia de
abordagens que promovam ndo apenas a redugdo do sofrimento, mas também o
fortalecimento de processos psicoldgicos que sustentem adaptagdo, bem-estar e qualidade de

vida ao longo do tempo.



ANEXOS
Anexo 1
Brief Parental Self Efficacy Scale (BPSES)

Questionario Breve de Autoeficacia Parental
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Instructions: The following are a number of statements about you and your child. Please say

how much you agree and disagree with each one.

Instrucdes: A seguir estio algumas declaracdes sobre vocé e seu filho. Por favor, diga o

quanto vocé concorda e discorda com cada uma.

Strongly disagree Disagree Neutral Agree Strongly agree
Discordo Discordo Neutro Concordo Concordo
fortemente fortemente
1 2 3 4 5
01. Even though I may not always manage it, I know what I need to 2 3 4 5
do with my child.
Mesmo que eu nem sempre consiga lidar com tudo, sei o que
preciso fazer com meu filho/a.
02. I am able to do the things that will improve my child’s behavior. 2 3 4 5
Sou capaz de fazer as coisas que vao melhorar o comportamento
do meu filho/a.
03. I can make an important difference to my child. 2 3 4 5
Eu posso fazer uma diferenca importante para meu filho/a.
04. In most situations I know what I should do to ensure my child 2 3 4 5
behaves.
Na maioria das situagdes, sei o que devo fazer para garantir que
meu filho/a se comporte.
05. The things I do make a difference to my child’s behavior. 2 3 4 5

As coisas que eu fago, fazem diferenga no comportamento do
meu filho/a.
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Instrucdoes: Em seguida, apresentam-se 17 frases que procuram descrever os seus

sentimentos sobre ser mae ou pai. Por favor, leia atentamente cada frase e assinale em

que medida acredita que refletem o que sente, elegendo entre as seguintes opcdes.

Discordo Discordo Discordo Concordo em Concordo Corcordo
totalmente em parte parte totalmente
1 2 3 4 5 6
01. Eu ja aprendi que os problemas que se tem ao cuidar de filhos sdo 3456

facilmente resolvidos quando se sabe como minhas agdes afetam a

crianga.

02. Embora ser mae/pai seja gratificante em alguns momentos, 3 456
atualmente me sinto frustrada.

03. Como mée/pai, eu durmo e acordo sentindo que nio alcancei muitas 3456
coisas na vida.

04. Nao sei porque, mas sinto que estou sendo manipulada pelo meu 345 6
filho, quando eu deveria estar no controle.

05. Meus pais estavam mais preparados para serem bons pais do que 3 456
eu.

06. Eu seria um exemplo para uma pessoa que quer aprender como ser 3 45 6
boa mae/pai.

07. Ser mae/pai € algo possivel de administrar e qualquer problema 3 456
pode ser facilmente resolvido.

08. A maior dificuldade em ser mae/pai € ndo saber se vocé esta fazendo 3 456
um bom ou mau trabalho.

09. Sinto que ndo estou conseguindo atingir meus objetivos como 3456
mae/pai.

10. Superei minhas expectativas em ser mae/pai pela experiéncia em 3456
cuidar do meu filho.

11. Se alguém pode descobrir o que esta incomodando meu filho, essa 3456
pessoa sou eu.

12. Meus talentos e interesses estdo relacionados com outras areas mas 3 456
ndo em ser mae/pai.

13. Considerando o tempo em que me tornei mae/pai, posso dizer que 3456
estou bem familiarizado com esse papel.

14. Se a fungéo de mée/pai fosse um pouco mais interessante, eu ficaria 3 456
mais motivado em fazer um melhor trabalho.

15. Eu acredito que tenho todas as habilidade necessarias para ser uma 3 456

boa mée/pai.
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16. Ser méae/pai é algo que me deixa tenso e ansioso.
17. Ser uma boa mae/pai € algo gratificante por si s6.

—_—
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Anexo 3 — Questionario sobre a saide do paciente-9 (PHQ-9)

Instrucdes: A seguir ha uma lista de sentimentos e comportamentos. Para cada
afirmativa, por favor, com que frequéncia vocé se sentiu assim recentemente,

selecionando a opcio com que vocé mais concorda. Durante os ultimos 14 dias, em

quantos foi afetado/a por algum dos seguintes problemas?

Nunca Em varios dias Em mais de metade Em quase
do nimero de dias todos os dias
0 1 2 3

1. Tive pouco interesse ou prazer em fazer coisas. 0 1 213

2. Senti desanimo, desalento ou falta de esperanca. 0 1 213

3. Tive dificuldade em adormecer ou em dormir sem interrupgdes, 0 1 213

ou dormi demais.

4. Senti cansago ou falta de energia. 0 1 213

5. Tive falta ou excesso de apetite. 0 1 21 3

6. Senti que ndo gosto de mim prdprio/a — ou que sou um(a) 0 1 213

falhado/a ou me desiludi a mim proprio/a ou a minha familia.

7. Tive dificuldade em concentrar-me nas coisas, como ao ler o 0 1 21 3

jornal ou ver televisdo.

8. Movimentei-me ou falei tdo lentamente que outras pessoas 0 1 213

poderdo ter notado. Ou o oposto: estive agitado/a a ponto de

andar de um lado para o outro muito mais do que é habitual.

9. Pensei que seria melhor estar morto/a, ou em magoar-me amim | 0 1 213

préprio/a de alguma forma.
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A seguir, vocé encontrara uma lista de afirmacdes. Por favor, avalie quanto cada

afirmacio é verdadeira para vocé e circule o numero correspondente. Use a escala abaixo

para fazer sua escolha:

Nunca Muito Raramente Algumas Frequentemente Quase Sempre
raramente Vezes sempre
1 2 3 4 5 6 7
01. Minhas experiéncias e lembrangas dolorosas dificultam que eu viva 2 3 56
a vida que eu gostaria
02. Tenho medo dos meus sentimentos. 2 3 5 6
03. Eu me preocupo em ndo conseguir controlar minhas preocupagdes 2 3 5 6
e sentimentos.
04. Minhas lembrangas dolorosas me impedem de ter uma vida plena. 23 56
05. Emog¢des causam problemas na minha vida 23 5 6
06. Parece que a maioria das pessoas lida com suas vidas melhor do que 23 56
eu
07. preocupagdes atrapalham o meu sucesso. 2 3 5 6
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Anexo 6 — Questionario sociodemografico utilizado nos estudos de adaptacio e

validacio de escalas de interesse da pesquisa

Sexo: () Masculino ( ) Feminino ( ) Intersexual ( ) Prefiro ndo informar ( ) Outro:

Como vocé se identifica em relacio ao género?

(Marque a opcao que melhor se aplica)

() Mulher/ Homem/ Pessoa ndo-binaria/ Mulher trans/ Homem trans/ Prefiro ndo opinar/

Outro

Qual a sua idade em anos (digite apenas em nameros, por exemplo, 18)
Qual a cor de pele que vocé se identifica?

Branca/ Preta/ Parda/ Amarela/ Indigena/ Outra

Como vocé define seu status de relacionamento atual?

Solteiro/a sem relacionamento/ Unido estavel/ Casamento/ Morando junto sem unido

estavel/ Namoro/ Viuvo/ Outro
Escolaridade: () ensino fundamental ( ) ensino médio ( ) ensino superior

Atualmente trabalha? ( )sim ( ) nfo / sou estudante/ sou aposentado ou pensionista/

outro

Renda média familiar (altimos 3 meses, em saliarios minimos): Até 1 salario minimo/
Entre 2 e 4 salarios minimos/ Entre 5 e 6 salarios minimos/ Entre 7 e 8 salarios minimos/

Entre 9 e 10 salarios minimos/ Mais de 10 saldrios minimos/ prefiro ndo opinar
Numero de filhos:
Idade dos filhos (em anos):

Vocé possui alguma doenca cronica diagnosticada? ( ) Nao () Sim

Se sim, qual?

Toma algum remédio controlado? ( ) Nao ( ) Sim
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Se sim, qual?
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Anexo 7 - Registro de Consentimento Livre e Esclarecido (RCLE)

REGISTRO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA PESQUISAS EM AMBIENTE VIRTUAL
Modelo baseado na Resolugdo CNS 510/2016 e no Oficio Circular
1/2021/CONEP/SECNS/MS

Vocé estd sendo convidado a participar de uma pesquisa. O titulo da pesquisa é
“Ajustamento Psicoldgico de Pais de Filhos com Paralisia Cerebral”. Esta pesquisa tem como
objetivo investigar o ajustamento desses pais, propor e avaliar um protocolo de intervengéo por
meio dos mediadores cognitivos. A fim de atingir esse objetivo, propomos a adaptacdo e
validagdo de duas escalas que avaliam variaveis relacionadas ao objeto estudado. O (a)
pesquisador(a) responsavel por essa pesquisa ¢ Daiane Nunes dos Santos, doutoranda em
Psicologia pela Universidade Federal de Sergipe, sendo orientada pelo Professor Dr. André
Faro.

Vocé receberd todos os esclarecimentos necessarios antes, durante e apos a finalizagdo
da pesquisa, e lhe asseguro que o seu nome nio sera divulgado, sendo mantido o mais rigoroso
sigilo mediante a omisséo total de informagdes que permitam identifica-lo/a.

As informagdes serdo obtidas de forma individual, com duracdo estimada de 20
minutos. Os questiondrios da pesquisa serfo identificados apenas por um cddigo, sendo
mantidas sob sigilo todas as suas informagdes. Ressalta-se também que as informagdes
coletadas serdo utilizadas somente conforme os objetivos propostos na pesquisa. A aplicagdo
sera realizada online e com autorizagio do Comité de Etica em Pesquisa com seres humanos
da Universidade Federal de Sergipe. O conteudo e os resultados do presente estudo serdo
divulgados em meio cientifico apenas de forma agrupada impossibilitando a sua identificagdo

pessoal.
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Sua participagdo ndo é obrigatdria e apresenta risco quanto ao possivel constrangimento
frente a situacdo de responder as perguntas dos questionarios, caso ocorra este tipo de situacdo,
além dos riscos caracteristicos de disponibilizar dados online, os pesquisadores estardo
preparados para oferecer o suporte necessario ao participante e fardo o download de todos os
dados ao final do periodo de coleta. Havendo algum dano decorrente da pesquisa, o participante
tera direito a solicitar indenizagdo através das vias judiciais (Cédigo Civil, Lei 10.406/2002,
Artigos 927 a 954 e Resolugdo CNS n° 510 de 2016, Artigo 19). Esta pesquisa ndo trara nenhum
beneficio financeiro ou privilégios particulares por vocé estar participando. Os beneficios
esperados s@o com relagdo a ampliacdo do conhecimento acerca da relagdo de variaveis ao
ajustamento psicologico de pais de filhos com PC, de modo a oferecer subsidios para
profissionais de saude na elaboragdo de planos de atencdo mais efetivos. Ressalta-se que este
¢ um projeto cuja metodologia utilizada é de Ciéncias Humanas e Sociais, estando em
conformidade com a Resolugdo CNS n° 510 de 2016.Assim, vocé esta sendo consultado sobre
seu interesse e disponibilidade de participar dessa pesquisa. Vocé € livre para recusar-se a
participar, retirar seu consentimento ou interromper sua participacdo a qualquer momento. A
recusa em participar ndo acarretara nenhuma penalidade. Apesar de a participagdo na pesquisa
ndo oferecer nenhum beneficio imediato direto, sera de extrema relevancia na construcédo de
futuros projetos voltados para a assisténcia psicoldgica de pais de filhos com PC. Além disso,
sera proporcionado durante toda a execugdo da pesquisa assisténcia imediata, bem como os
pesquisadores responsabilizam-se pela assisténcia integral aos participantes da pesquisa no que
se refere as complicagdes e danos decorrentes da pesquisa que por ventura ocorrerem. Além
disso, assume-se o compromisso de divulgar os resultados desta pesquisa em formato acessivel
em periddicos de livre acesso.

Caso vocé desista de participar da pesquisa, vocé€ podera solicitar a qualquer momento

e sem nenhum prejuizo, a exclusio dos dados coletados. Para isso, por favor envie e-mail para
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daianenunesufs@gmail.com, solicitando a exclusdo dos seus dados coletados. Vocé ndo

receberd pagamentos por ser participante. Todas as informag¢des obtidas por meio de sua
participacdo serdo de uso exclusivo para esta pesquisa e ficardo sob a guarda do/da
pesquisador/a responsavel. Caso a pesquisa resulte em dano pessoal, o ressarcimento e
indenizagdes previstos em lei poderdo ser requeridos pelo participante. Os pesquisadores
poderdo contar para vocé os resultados da pesquisa quando ela terminar, se vocé quiser saber.

Para maiores informacdes sobre os direitos dos participantes de pesquisa, leia a
Cartilha dos Direitos dos Participantes de Pesquisa elaborada pela Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa (Conep). que estd disponivel para leitura no  site:

http://conselho.saude.gov.br/images/comissoes/conep/img/boletins/Cartilha_Direitos Particip

antes de Pesquisa 2020.pdf

Se vocé tiver qualquer duvida em relag@o a pesquisa, vocé€ pode entrar em contato com
o pesquisador através do(s) telefone(s) (79) 991262173, pelo e-mail
daianenunesufs@gmail.com, e endere¢o Av. Marechal Rondon, s/n - Jardim Rosa Elze, Séo
Cristévao - SE, 49100-000.

Este estudo foi analisado por um Comité de Etica em Pesquisa (CEP). O CEP &
responsavel pela avaliagdo e acompanhamento dos aspectos éticos de todas as pesquisas
envolvendo seres humanos, visando garantir a dignidade, os direitos e a seguranga de
participantes de pesquisa. Caso vocé tenha duvidas e/ou perguntas sobre seus direitos como
participante deste estudo, ou se estiver insatisfeito com a maneira como o estudo estd sendo
realizado, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal

de Sergipe, situado na Rua Cldudio Batista s/n° Bairro: Sanatério — Aracaju CEP: 49.060-110

— SE. Contato por e-mail: cep@academico.ufs.br .Telefone: (79) 3194-7208 e horarios para

contato— Segunda a Sexta-feira das 07:00 as 12:00h.
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Se aceitar fazer parte como participante, vocé deve salvar e/ou imprimir este documento
para o caso de precisar destas informagdes no futuro.
Consentimento do participante

Ao assinalar a opg¢do “Concordo”, a seguir, vocé declara que entendeu como é a
pesquisa, que tirou as duvidas com o/a pesquisador/a e aceita participar, sabendo que pode
desistir em qualquer momento, durante e depois de participar. Vocé autoriza a divulgagdo dos
dados obtidos neste estudo mantendo em sigilo sua identidade. Pedimos que salve em meus
arquivos este documento, e informamos que enviaremos uma via desse Registro de
Consentimento para o meu e-mail.
» Concordo
» Nao concordo
Declaracio do pesquisador

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria, o Consentimento Livre e
Esclarecido deste participante (ou representante legal) para a participag@o neste estudo. Declaro

ainda que me comprometo a cumprir todos os termos aqui descritos.
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Instrugdes: As seguintes afirmagdes descrevem sentimentos e percepgdes acerca da

experiéncia de ser pai/mae. Pense em cada um dos itens em termos de como ¢ tipicamente a

sua relag@o com o seu filho(a). Por favor, indique até que ponto concorda dos seguintes itens,

colocando o numero no respectivo espago, de acordo com a grelha seguinte:

Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente totalmente
1 2 3 4 5
1. Estou contente no meu papel de pai (méae) 2131415
2. Faco tudo o que for preciso pelo (s) meu (s) filho (s) 2131415
3. Cuidar do (s) meu (s) filho (s) por vezes exige mais tempo e energia do que 213145

aquele que tenho para dar

4. As vezes penso se faco o suficiente pelo (s) meu (s) filho (s) 2131415
5. Sinto-me préximo do (s) meu (s) filho (s) 2131415
6. Gosto de passar tempo com o (s) meu (s) filho (s) 2131415
7. O (s) meu (s) filho (s) € uma importante fonte de afeto para mim 2131415
8. Ter um filho (s) da me uma perspectiva mais convicta e optimista do futuro 2131415
9. A maior fonte de stress na minha vida é o meu (s) filho (s) 2131415
10. Ter um filho (s) deixa-me pouco tempo e ndo me permite uma grande 2131415
flexibilidade na minha vida

11. Ter um filho (s) tem sido um peso financeiro 2131415
12. E dificil contrabalangar diferentes responsabilidades por causa do (s) meu (s) 2131415
filho (s)

13. O comportamento do (s) meu (s) é muitas vezes embaragador ou stressante 2131415
para mim

14. Se fizesse tudo de novo decidia ndo ter filho (s) 2131415
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15. Eu sinto-me oprimido (s) pela responsabilidade de ser pai (mée) 11213]4(5

16. Ter um filho (s) significa ter poucas escolhas e pouco controlo sobreaminha [ 1|23 ]4(5
vida

17. Sinto-me satisfeito(a) como pai (mée) 112131415

18. Acho o (s) meu (s) filho (s) adoravel 11213145
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Anexo 10 — Questionario de Capacidades e Dificuldades

Instrucdes: Encontra-se a seguir 25 frases. Para cada uma delas responda conforme a
escala abaixo. Ajuda-nos muito se responder a todas as afirmac¢oes o melhor que puder,
mesmo que niio tenha a certeza absoluta ou que a afirmacio lhe pareca estranha. Por
favor, responda com base no comportamento do seu filho/da sua filha nos ultimos seis

meses.

Nao é verdade E um pouco verdade E muito verdade

1 2 3

01. E sensivel aos sentimentos dos outros.

02. E irrequieto/a, muito agitado/a, nunca para quieto/a.

03. Queixa-se frequentemente de dores de cabeca, dores de barriga ou vomitos.
04. Partilha facilmente com as outras criangas (guloseimas, brinquedos, lapis, etc.)
05. Irrita-se muito facilmente e faz muitas birras.

06. Tem tendéncia a isolar-se, gosta mais de brincar sozinho/a.

07. Obedece com facilidade, faz habitualmente o que os adultos lhe mandam.
08. Tem muitas preocupagdes, parece sempre preocupado/a.

09. Gosta de ajudar se alguém esta magoado, aborrecido ou doente.

10. Nao sossega. Esta sempre mexendo as pernas ou as maos.

11. Tem pelo menos um bom amigo/uma boa amiga.

12. Briga frequentemente com as outras criangas, ameaca-as ou intimida-as.
13. Anda muitas vezes triste, desanimado/a ou choroso/a.

14. Em geral as outras criangas gostam dele/a.

15. Distrai-se com facilidade, estd sempre com a cabega no ar.

16. Em situac¢des novas € receoso/a, muito agarrado/a e pouco seguro/a.

17. E simpatico/a e amavel com criangas mais pequenas.

18. Mente frequentemente ou engana.

19. As outras criancas metem-se com ele/a, ameacam-no/a ou intimidam-no/a.
20. Sempre pronto/a a ajudar os outros (pais, professores ou outras criangas).
21. Pensa nas coisas antes de as fazer.

22. Rouba em casa, na escola ou em outros sitios.

23. Dé-se melhor com adultos do que com outras criangas.

24. Tem muitos medos, assusta-se com facilidade.

25. Geralmente acaba o que comega, tem uma boa atengao.

O S Y T e S S g e e e S Y [ S Sy S S S
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Anexo 11 - Questionario sobre a saude do paciente-4 (PHQ-4)

Instrucdes: A seguir ha uma lista de sentimentos e comportamentos. Para cada
afirmativa, por favor, com que frequéncia vocé se sentiu assim recentemente,

selecionando a opcio com que vocé mais concorda. Durante os ultimos 14 dias, em

quantos foi afetado/a por algum dos seguintes problemas?

Nunca Em varios dias Em mais de metade Em quase
do nimero de dias todos os dias
0 1 2 3

1. Tive pouco interesse ou prazer em fazer coisas.

2. Senti desanimo, desalento ou falta de esperanca.

3. Sentir-se nervoso/a, ansioso/a ou muito tenso/a

4. Nao ser capaz de impedir ou de controlar as preocupagdes.

OSIO|IO|1O
[t | | —
NN NN | \OR | \S)
WIW[L|W




Anexo 12 — Escala de Satisfacio com a Vida
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Instrucdes: Por favor, indique o quanto cada afirmacio é verdadeira ou falsa para si,

utilizando a escala abaixo.

Discordo Discordo Discordo Nao Concordo Concordo Concordo
plenamente um concordo um pouco plenamente
pouco nem
discordo
1 2 3 4 5 6 7

01. Na maioria dos aspectos, minha vida ¢ préxima ao meu ideal. 1 2 3 4 5 6 7
02. As condi¢des da minha vida sdo excelentes. 1 2 3 4 5 6 7
03. Estou satisfeito com minha vida. 1 2 3 4 5 6 7
04. Dentro do possivel, tenho as coisas importantes que queronavida. 1 2 3 4 5 6 7
05. Se pudesse viver uma segunda vez, ndo mudaria quase nadana 1 2 3 4 5 6 7

minha vida.
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Anexo 13 - Instrumento de Qualidade de Vida da OMS Abreviado (WHO-5)

Instrucdes: Por favor, indique o quanto cada afirmacio é verdadeira ou falsa para si,

utilizando a escala abaixo.

Em momento Algumas Menos da Mais da A maior O tempo
algum vezes metade do metade do parte do todo
tempo tempo tempo
1 2 3 4 5 6

1. Eu me senti alegre e de bom humor. 1 2 3 4 5 6 7
2. Eu me senti calmo(a) e relaxado(a). 1 2 3 4 5 6 7
3. Eu me senti ativo(a) e vigoroso(a). 1 2 3 4 5 6 7
4. Eu acordei me sentindo descansado(a) e bem-disposto(a). 1 2 3 4 5 6 7
5. Minha vida esteve cheia de coisas que me interessam. 1 2 3 4 5 6 7
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Anexo 14 - Questionario Sociodemografico Estudo V

Sexo: () Masculino ( ) Feminino

Idade (em anos):

Cor de pele: () branco (a) ( ) negro (a) ( ) pardo (a) ( ) outra:

Estado civil: ( ) solteiro ( ) casado ( ) viavo ( ) divorciado
Escolaridade: ( ) ensino fundamental ( )ensino médio ( ) ensino superior
Atualmente trabalha: ( )sim ( )nao

Renda familiar (em salarios):

Nuimero de filhos:
Idade dos filhos (em anos):
Vocé possui alguma doenca cronica diagnosticada? ( ) Nao ( ) Sim

Se sim, qual?

Toma algum remédio controlado? ( ) Nao ( ) Sim

Se sim, qual?

Com que idade seu filho (a) foi diagnosticado com Paralisia Cerebral (em anos)?

Grau de comprometimento:

Leve( )  Moderado ( ) Severo ( )  Nao sei responder ()
Alteracoes associadas:

() Deficiéncia Auditiva-Sim ( ) Nao( )

() Deficiéncia Visual - Sim ( ) Na&o( )

() Deficiéncia Intelectual - Sim ( ) Nao ( )

() Epilepsia- Sim( ) Nao( )

() Distarbios do comportamento Sim ( ) Nao ( )
Momento presumido do acometimento

( ) Pré-natal ( ) Perinatal ( ) Pés-natal

Tipo de Parto:

Normal ( ) Cesarea ()

Frequenta algum servico de reabilitacio?

Sim( ) Nao( )
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Anexo 15 — Registro de Consentimento Livre e Esclarecido Estudo V

Universidade Federal de Sergipe
Programa de P6s-Graduaciio em Psicologia

Doutorado em Psicologia

REGISTRO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA PESQUISAS EM AMBIENTE VIRTUAL

Vocé estd sendo convidado a participar de uma pesquisa. O titulo da pesquisa é
“Ajustamento Psicologico de Pais de Filhos com Paralisia Cerebral”, que tem como objetivo
investigar o ajustamento desses pais, propor e avaliar um protocolo de intervengdo por meio
dos mediadores cognitivos. A fim de atingir esse objetivo, propomos a avaliacdo do modelo
teorico de ajustamento psicologico de pais de filho com PC. O (a) pesquisador(a) responsavel
por essa pesquisa ¢ Daiane Nunes dos Santos, doutoranda em Psicologia pela Universidade
Federal de Sergipe, sendo orientada pelo Professor Dr. André Faro.

Vocé receberd todos os esclarecimentos necessarios antes, durante e apos a finalizagéo
da pesquisa, e lhe asseguro que o seu nome nio sera divulgado, sendo mantido o mais rigoroso
sigilo mediante a omissdo total de informagdes que permitam identifica-lo/a.

As informagdes serdo obtidas de forma individual, com duracdo estimada de 20
minutos. Os questiondrios da pesquisa serdo identificados apenas por um cddigo, sendo
mantidas sob sigilo todas as suas informagdes. Ressalta-se também que as informagdes
coletadas serdo utilizadas somente conforme os objetivos propostos na pesquisa. A aplicagdo
sera realizada online e com autorizagio do Comité de Etica em Pesquisa com seres humanos

da Universidade Federal de Sergipe. O conteudo e os resultados do presente estudo serdo
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divulgados em meio cientifico apenas de forma agrupada impossibilitando a sua identificagéo
pessoal.

Sua participagdo ndo é obrigatdria e apresenta risco quanto ao possivel constrangimento
frente a situacdo de responder as perguntas dos questionarios, caso ocorra este tipo de situacdo,
além dos riscos caracteristicos de disponibilizar dados online, os pesquisadores estardo
preparados para oferecer o suporte necessario ao participante e fardo o download de todos os
dados ao final do periodo de coleta. Havendo algum dano decorrente da pesquisa, o participante
tera direito a solicitar indenizagdo através das vias judiciais (Cédigo Civil, Lei 10.406/2002,
Artigos 927 a 954 e Resolugdo CNS n° 510 de 2016, Artigo 19). Esta pesquisa ndo trara nenhum
beneficio financeiro ou privilégios particulares por vocé estar participando. Os beneficios
esperados s@o com relagdo a ampliacdo do conhecimento acerca da relagdo de variaveis ao
ajustamento psicologico de pais de filhos com PC, de modo a oferecer subsidios para
profissionais de saude na elaboragdo de planos de aten¢do mais efetivos. Ressalta-se que este
¢ um projeto cuja metodologia utilizada ¢ de Ciéncias Humanas e Sociais, estando em
conformidade com a Resolugdo CNS n° 510 de 2016.Assim, vocé esta sendo consultado sobre
seu interesse e disponibilidade de participar dessa pesquisa. Vocé € livre para recusar-se a
participar, retirar seu consentimento ou interromper sua participagdo a qualquer momento. A
recusa em participar ndo acarretara nenhuma penalidade. Apesar de a participagdo na pesquisa
ndo oferecer nenhum beneficio imediato direto, sera de extrema relevancia na construcdo de
futuros projetos voltados para a assisténcia psicoldgica de pais de filhos com PC. Além disso,
sera proporcionado durante toda a execugdo da pesquisa assisténcia imediata, bem como os
pesquisadores responsabilizam-se pela assisténcia integral aos participantes da pesquisa no que
se refere as complicagdes e danos decorrentes da pesquisa que por ventura ocorrerem. Além
disso, assume-se o compromisso de divulgar os resultados desta pesquisa em formato acessivel

em periddicos de livre acesso.
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Caso vocé desista de participar da pesquisa, voc€ podera solicitar a qualquer momento
e sem nenhum prejuizo, a exclusio dos dados coletados. Para isso, por favor envie e-mail para

daianenunesufs@gmail.com, solicitando a exclusdo dos seus dados coletados. Vocé nio

receberd pagamentos por ser participante. Todas as informagdes obtidas por meio de sua
participacdo serdo de uso exclusivo para esta pesquisa e ficardo sob a guarda do/da
pesquisador/a responsavel. Caso a pesquisa resulte em dano pessoal, o ressarcimento e
indenizagdes previstos em lei poderdo ser requeridos pelo participante. Os pesquisadores
poderdo contar para vocé os resultados da pesquisa quando ela terminar, se vocé quiser saber.

Para maiores informacdes sobre os direitos dos participantes de pesquisa, leia a
Cartilha dos Direitos dos Participantes de Pesquisa elaborada pela Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa (Conep). que estd disponivel para leitura no site:

http://conselho.saude.gov.br/images/comissoes/conep/img/boletins/Cartilha_Direitos Particip

antes de Pesquisa 2020.pdf

Se vocé tiver qualquer duvida em relagdo a pesquisa, vocé pode entrar em contato com
o pesquisador através do(s) telefone(s) (79) 991262173, pelo e-mail
daianenunesufs@gmail.com, e endereco Av. Marechal Rondon, s/n - Jardim Rosa Elze, Sao
Cristévao - SE, 49100-000.

Este estudo foi analisado por um Comité de Etica em Pesquisa (CEP). O CEP &
responsavel pela avaliagdo e acompanhamento dos aspectos éticos de todas as pesquisas
envolvendo seres humanos, visando garantir a dignidade, os direitos e a seguranga de
participantes de pesquisa. Caso vocé tenha duvidas e/ou perguntas sobre seus direitos como
participante deste estudo, ou se estiver insatisfeito com a maneira como o estudo estd sendo
realizado, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal

de Sergipe, situado na Rua Cldudio Batista s/n° Bairro: Sanatério — Aracaju CEP: 49.060-110



210

— SE. Contato por e-mail: cep@academico.ufs.br .Telefone: (79) 3194-7208 e horarios para

contato— Segunda a Sexta-feira das 07:00 as 12:00h.

Se aceitar fazer parte como participante, vocé deve salvar e/ou imprimir este documento
para o caso de precisar destas informagdes no futuro.
Consentimento do participante

Ao assinalar a opg¢do “Concordo”, a seguir, vocé declara que entendeu como é a
pesquisa, que tirou as duvidas com o/a pesquisador/a e aceita participar, sabendo que pode
desistir em qualquer momento, durante e depois de participar. Vocé autoriza a divulgagdo dos
dados obtidos neste estudo mantendo em sigilo sua identidade. Pedimos que salve em meus
arquivos este documento, e informamos que enviaremos uma via desse Registro de
Consentimento para o meu e-mail.
» Concordo
» Naéo concordo
Declaracio do pesquisador

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria, o Consentimento Livre e
Esclarecido deste participante (ou representante legal) para a participag@o neste estudo. Declaro

ainda que me comprometo a cumprir todos os termos aqui descritos.



