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RESUMO

A paralisia cerebral (PC) merece destaque, por se referir a um grupo de disturbios permanentes de
movimento e postura que causam limitagdes nas atividades de seus portadores. A sobrecarga
enfrentada pelos cuidadores e seu impacto na qualidade de vida tém sido amplamente investigados.
Diante desse panorama, emerge a necessidade de refletir sobre o papel essencial que pais e
cuidadores desempenham no cuidado de criangas com paralisia cerebral, considerando as
abdicagdes, o estresse ¢ as mudangas na satisfacdo e no estilo de vida que essa fun¢ao implica.
Portanto, o objetivo principal deste trabalho ¢ identificar como sdo abordados o suporte e a atencdo
especializada aos pais e cuidadores de criangas com PC. O estudo desenvolveu-se a partir de uma
revisdo integrativa da literatura de carater qualitativo e descritivo através das seguintes bases
cientificas online: SciELO, PubMed, BVS e PEDro e o condensador Google Académico. O impacto
do diagnéstico da paralisia cerebral pode afetar diretamente o relacionamento familiar por diversos
fatores, entre eles a fase de luto, choque, negacdo, aceitagdo e adaptacdo dos pais. Evidenciou-se
assim, a importancia da avaliacao biopsicossocial por parte dos profissionais da satde para que estes
se tornem instrumentos de encorajamento e resiliéncia aos familiares de criangas com PC. Com isso,
infere-se a necessidade de ampliar o olhar de cuidado da crianga com paralisia cerebral, estendendo
também para os seus cuidadores. Conclui-se que a inclusdo da atencdo integral a satde fisica e
mental de pais e cuidadores, promove o bem estar de toda a familia.
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1 Introducao

A atenc¢do a saude da crianca com deficiéncia no Brasil historicamente se iniciou com a
organizag¢do da sociedade em servigos filantropicos, pautados em uma perspectiva moral e caritativa.
Esse modelo prevaleceu até a promulgacdo da Constituicdo Federal de 1988 e a criagdo do Sistema
Unico de Saade (SUS), quando passaram a surgir leis complementares e acgdes, ainda que
fragmentadas, voltadas a garantir o acesso a saude de criancas e adolescentes (Mendonga et al.,

2024).

Nesse contexto, a paralisia cerebral (PC) merece destaque, por se referir a um grupo de
distirbios permanentes de movimento e postura que causam limitagcdes nas atividades de seus
portadores, subdividindo-se em cinco tipos: diplegia, hemiplegia, tetraplegia, discinesia e ataxia.
Frequentemente, a PC estd associada a limitacdes sensoriais, dificuldades na comunicagdo,
percep¢ao, raciocinio e comportamento, além de outras condigdes de saude como epilepsia,
complicagdes musculoesqueléticas secundarias e, em alguns casos, distirbios do sono (Almeida et

al., 2024).

Segundo Dias, Rodrigues e Duarte (2024), a sobrecarga vivenciada pelos cuidadores de
criangas com paralisia cerebral estd diretamente relacionada as demandas intensas do cuidado, que
afetam sua satde fisica e mental. Os autores destacam que fatores como renda, estrutura familiar,
apoio social e contexto escolar influenciam significativamente essa experiéncia. Além disso, embora
o funcionamento familiar esteja ligado a independéncia funcional e as condi¢des socioecondmicas,
a qualidade de vida familiar depende da percep¢ao de todos os seus membros. Nesse sentido, baixos
niveis educacionais, pouco suporte ambiental e deficiéncias fisicas ou comunicacionais severas sao

apontados como determinantes importantes para a redugdo dessa qualidade de vida.

Apesar de existirem estudos sobre o impacto da PC na vida dos cuidadores, ainda sdao
escassas as iniciativas direcionadas a promogao da saiude e a prevengao de complicacdes para esse
grupo. Tal cenario se deve, em parte, a dificuldade em encontrar alguém que possa compartilhar a
responsabilidade do cuidado, além do tempo expressivo dedicado a assisténcia da crianga. A
literatura cientifica também apresenta poucas intervencdes voltadas a reduzir a sobrecarga e a dor
experimentada pelos cuidadores. Um exemplo ¢ um estudo com 12 participantes que receberam

apenas orientacdes de fisioterapia e foram reavaliados apos cinco semanas. Embora tenha havido



uma discreta diminuicdo da dor, ndo foram observadas mudancas significativas na sobrecarga,

segundo o Questiondrio de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (Nohara et al., 2017).

Diante desse panorama, emerge a necessidade de refletir sobre o papel essencial que pais e
cuidadores desempenham no cuidado de criangas com paralisia cerebral, considerando as
abdicagdes, o estresse € as mudancas na satisfacdo e no estilo de vida que essa funcao implica. A
caréncia de atengdo a saude fisica e mental desses individuos pode comprometer seu bem-estar e,

consequentemente, sua capacidade de oferecer suporte adequado aos filhos.

Com isso, emergiu a pergunta norteadora desta pesquisa: qual a importancia de direcionar
atencdo a satde de pais e cuidadores de criangas com paralisia cerebral? Nesse sentido, ¢
fundamental ampliar o olhar da sociedade, dos profissionais de saude e das politicas publicas para
além da crianca atipica, reconhecendo a importancia de quem dedica a vida ao seu cuidado. Este
trabalho, portanto, buscou identificar como sdo abordados o suporte e a atengdo especializada aos
pais e cuidadores de criangas com PC, apresentando sua realidade, evidenciando a negligéncia ainda

existente e verificando os impactos fisicos, sociais e mentais decorrentes da auséncia de amparo.

2 Desenvolvimento
2.1 Metodologia

O estudo desenvolveu-se a partir de uma revisao integrativa que de acordo com Souza et al.,
(2010), a revisdo integrativa que € uma abordagem de natureza descritiva e exploratoria que permite
a sintese e a andlise critica de estudos diversos, com o objetivo de integrar conhecimentos
provenientes de diferentes metodologias. Essa técnica ¢ amplamente utilizada na area da saude para
consolidar evidéncias e subsidiar a pratica profissional, permitindo uma compreensdo mais ampla

e contextualizada do tema pesquisado.

Foram realizadas consultas através das seguintes bases cientificas online: Scientific
Electronic Library Online (SciELO), Public MEDLINE (PubMed), Biblioteca Virtual em Saude
(BVS) e Physiotherapy Evidence Database (PEDro) com base no condensador Google Académico.

Utilizando os descritores em satude operados pelo boleado AND entre os termos: “assisténcia integral

2 ¢

a saude”, “paralisia cerebral” e “pais”.



Ao estudo, foram incluidos artigos publicados no periodo de 2018 a 2025, disponibilizados
de forma gratuita e completa que se relacionavam com o tema, redigidos em portugués, inglés ou
espanhol e que apresentaram uma metodologia clara e resultados consistentes, sendo excluidos os
artigos duplicados, pagos, incompletos, relatos de experiéncia e revisdes sem fundamentacio

cientifica adequada.

Inicialmente, foi realizado uma triagem de titulos e resumos para visualizar a pertinéncia dos
artigos, nos locais supracitados, para organizagdo fundamentada na tematica e nos objetivos da
pesquisa. Com isso, foi feita a leitura dos resumos, seguida por uma andlise detalhada das
informagdes relevantes, para extragdo de dados referentes as abordagens de cuidado aos pais e
cuidadores de criancas com paralisia cerebral, dificuldades enfrentadas por estes pais e evidenciar
a caréncia na atengdo direcionada aos cuidadores. Por fim, os trabalhos selecionados foram
analisados na integra e interpretados seus dados, sintetizando os resultados pertinentes. Essa
abordagem permitiu identificar a principal fonte de informagao e compreender os objetivos centrais

da pesquisa.

Os dados obtidos foram sistematizados de forma comparativa através de uma analise
organizada em um quadro, no programa Word®, onde os estudos selecionados foram dispostos
evidenciando a caracterizacdo dos mesmos. Apds a exposi¢do no quadro, os estudos foram
analisados de forma descritiva. No fluxograma a seguir, expde como foi realizado a selecao dos

artigos para o presente estudo.

1.2 Resultados e Discussao

Inicialmente, foram identificados 400 artigos nas bases de dados selecionadas para o
desenvolvimento da pesquisa. Apos a aplicagdo dos critérios de inclusao previamente estabelecidos,
procedeu-se a leitura dos titulos e resumos de todos os estudos encontrados, resultando na seleg¢ao
de 8 artigos que apresentavam aderéncia ao tema proposto. Os artigos incluidos foram provenientes
das seguintes bases de dados: SciELO (3), PubMed (2), Biblioteca Virtual em Saude — BVS (1),
Plataforma PEDro (1) e Google Académico (1).



Fluxograma 1: Divisdo dos artigos incluidos na revisdo integrativa. Juazeiro do Norte, Ceara. 2025.
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Fonte: Pesquisa Direta, 2025.

O quadro 1 apresenta os estudos selecionados, organizados por ordem de identificagao,

contendo titulo, autores e ano de publicacdo, delineamento metodoldgico e principais resultados.

Quadro 1 — Sintese dos artigos incluidos na revisao integrativa. Juazeiro do Norte, Ceara — Brasil,

2025.

Titulo do artigo

Autores/ano

Metodologia

Principais Resultados

A percepcdo de pais-
cuidadores sobre o impacto
da paralisia cerebral nas

Antonio, 2020.

Estudo qualitativo.

Existe uma fase de pré-diagndstico marcada pela
incerteza e que, com a chegada do diagnostico, as
maées vivem intensamente para a crianga, levando

suas vidas: um estudo a sobrecarga do cuidador, que pode ser diminuida
qualitativo. com ajuda familiar e o cuidado integral a saude.
A satde mental Fontenele; Estudo Transversal, | Uma parte significativa das maes cuidadoras

dos cuidadores de Souza; descritivo e apresenta indicativo de sofrimento mental segundo
criangas com paralisia Lourengo, 2023. quantitativo. o SRQ
cerebral.
Paralisia Cerebral e o [Silva; Romao; Estudo de campo | Apesar da aceitagdo do diagnéstico por parte dos
Impacto do Diagnostico descritivo  analitico | pais-cuidadores, ha uma experiéncia de sobrecarga

i Andrade, 2019. - .

Para a Familia. de abordagem | por parte das mae ao dedicar cem por cento de

quantitativa.

suas vidas ao cuidado do filho.




A qualidade de vida de
de

criangas/adolescentes com

pais-cuidadores

Paralisia Cerebral

Sotero et al., 2020.

Estudo transversal de
abordagem
qualitativa.

Dentro das varidveis sociodemograficas, a
existéncia de um(a) companheiro(a) se associa a
uma melhor qualidade de vida.

Qualidade de wvida e
sobrecarga de cuidadores
de criangas com paralisia
cerebral.

Souza et al., 2018.

Estudo transversal de
abordagem
qualitativa.

Existe uma associacdo entre os escores da crianga
na GMFCS com os escores na QV dos cuidadores,
uma vez que as melhoras no desempenho motor
estdo relacionadas a qualidade de vida de
cuidadores.

0] impacto da
funcionalidade e
participagdo  social  de
criangas com  paralisia

cerebral na qualidade de
vida dos pais.

Pereira; Ortiz;

Callegari, 2024.

Estudo transversal

Criangas com maiores indices de participagdo em
atividades obtiveram correlagdes significativas
com a saude psicoldgica dos seus cuidadores.

Qualidade da
coparentalidade e o estresse
em pais de criangas com
paralisia cerebral.

Cunha et al., 2021.

Estudo transversal e
descritivo.

Mostrou que cuidadores de criangas com PC que
apresentaram relacdes coparentais altas foram
classificados com niveis menores de estresse.

Investigagdo da qualidade
de vida dos cuidadores de
criangas com  paralisia
cerebral.

Gomes; Martinello;
Marques, 2021.

Estudo transversal.

A maior necessidade de auxilio para locomogao
e/ou tarefas manuais interferem diretamente na
qualidade de vida dos cuidadores de criangas com
PC.

Fonte: Pesquisa Direta, 2025.

Pereira, Ortiz e Callegari (2024), em uma abordagem multidimensional e, sobretudo,

biopsicossocial, correlacionam o indice de participacdo social de criangas com PC com a satde

psicoldgica dos seus cuidadores, analisando de maneira assertiva que intervengdes adequadas

relacionadas a melhor inclusdo social e participagao dessas criangas em atividades, pode gerar

beneficie ndo apenas na vida da crianga, mas também na de seus pais e/ou cuidadores. Reitera-se

ainda, que o grau de assisténcia do cuidador apresenta uma correlagdo negativa na participagdo da

crianga, haja vista que quanto maior a necessidade de suporte nas atividades ou até mesmo na

locomogao, menor a capacidade de interagdo com o meio social.




Tal relacdo também foi destacada por Irwin (2019), que evidenciou que programas
estruturados de inclusdo social tém impacto direto na redugdo do estresse parental, refor¢ando que
a participagdo da crianga exerce efeito protetor sobre a saide mental do cuidador. De maneira
complementar, Valverde (2023) argumenta que a ampliacdo de redes de apoio e o incentivo a
participagdo comunitaria aumentam a autonomia infantil e reduzem a sobrecarga percebida pelos

responsaveis.

Outro dado condicionante, trazido por Souza et al. (2018) demonstra uma elevada proporcao
de maes como cuidadoras, sugerindo a influéncia de fatores culturais e sociais no que diz respeito
ao dever especifico atribuido as mulheres como “cuidadoras da prole”. Esse fator, se liga a outro
dado significativo, onde se compreende a existéncia de uma associagdo entre os escores encontrados
na Gross Motor Function Classification System (GMFCS) com os escores encontrados na escala de
Qualidade de Vida (QV) dos cuidadores no dominio social, sendo crucial para entender a
importancia de dispor de recursos e estratégias de promogao de saude voltadas tanto para o cuidador
quanto para a crianga com PC, j& que observam-se ganhos no desempenho motor quando
relacionados a qualidade de vida de seus cuidadores no dominio social. Nesse sentido, Lima (2021)
reforga que a sobrecarga ¢ vivenciada majoritariamente por mulheres e estd diretamente associada

a intensidade das demandas motoras da crianca.

Sotero et al. (2018), aborda o tema Distress parental, para tratar sobre a influéncia do estresse
adquirido pelos pais, pela sobrecarga dos cuidados de criangas e adolescentes com PC em detrimento
a todos os dominios da escala QV, além de associar a influéncia do nivel socioeconémico ¢ das
dificuldades familiares. Corroborando com o estudo de Souza et al. (2018), constatou-se que a
existéncia de um(a) companheiro(a) associa-se a uma melhor qualidade de vida ambiental e pais que
possuem mais de um filho apresentaram melhora na qualidade de vida psicologica. Nao ha como
dissociar um melhor funcionamento familiar de uma melhor satde fisica e psicoldgica de pais de
criangas com PC. A importancia de redes de apoio e suporte social para reduzir a sobrecarga e
melhorar a qualidade de vida dos cuidadores ¢ bem documentada por Davis et al., 2021, enquanto
Valverde (2023) ressalta que familias com suporte coparental apresentam menor incidéncia de

ansiedade e maior capacidade de enfrentamento.

Coparentalidade se define como a responsabilidade compartilhada de criar um filho por duas

ou mais pessoas que nao possuem um relacionamento amoroso ou conjugal entre si. Cunha et al.



(2021), revelou como achado em seu estudo uma forte associagdo, seja positiva ou negativa, da
coparentalidade com o estresse parental nas dimensdes do Indice de Estresse Parental (PSI),
demonstrando que a construgdo de coparentalidade se desenvolve na relacao estabelecida entre os
membros que compdem os cuidadores da crianca. Este dado implementa que, as adversidades
ocasionadas pela deficiéncia, quando desenvolvido um padrao adequado de coparentalidade, ¢
possivel gerir estratégias mais bem-sucedidas de enfrentamento das dificuldades do dia-a-dia, do
que aqueles cuidadores que ndo conseguem desenvolver relagdes coparentais adequadas. Essa
perspectiva ¢ refor¢ada por Irwin (2019), que aponta que estratégias de cuidado compartilhado

funcionam como amortecedores do impacto emocional.

Além dessas relagdes ja descritas anteriormente, ndo se deve preterir o impacto do
diagnostico de PC para a familia. Silva, Romao e Andrade (2019), revelaram em seu estudo que o
impacto do diagnostico da paralisia cerebral pode afetar diretamente o relacionamento familiar por
diversos fatores, entre eles a fase de luto, choque, negagdo, aceitacdo e adaptacdo dos pais, onde
grande parte dos responsaveis demonstram medo e inseguranca com a fragilidade da crianca.
Evidenciou-se neste estudo a importancia da avaliagdo biopsicossocial por parte dos profissionais
da satde para que estes se tornem instrumentos de encorajamento e resiliéncia aos familiares de
criangas com PC, tornando estes a primeira fonte de atengao aos responsaveis e cuidadores dessas
criangas. Corroborando essa necessidade de suporte estruturado, Asige et al. (2025), ao avaliarem
o Akwenda Intervention Program em um ensaio clinico randomizado, demonstraram reducdes
significativas na sobrecarga percebida, no estresse e em aspectos do funcionamento psicossocial dos
cuidadores. Os autores ressaltam que intervengdes centradas na familia, com educagdo em saude,
fortalecimento de habilidades de enfrentamento e apoio comunitario, sdo essenciais para promover
adaptacdo mais saudavel, especialmente nos periodos que sucedem o diagnostico e as mudangas

complexas na rotina familiar.

Anténio (2020), percebeu um periodo de incerteza durante a fase pré-diagnostico seguido
por uma dedicacdo integral intensa vivenciada pelas maes de criangas ja diagnosticadas com PC,
complementados pela necessidade de uma atencao especial e pelo acompanhamento permanente da
crianca. Essa visdo justifica a sobrecarga do cuidador principal que pode ser diminuida com suporte
familiar. Assim, parece imperativo que os esforcos dos servigos de satde, sejam ampliados para
auxiliar as familias no enfrentamento no periodo pré-diagndstico, assim como a vivéncia do

posdiagnostico, levando como base as preocupagdes individuais de cada cuidador. Carvalho (2023)



reforca que agdes educativas e orientagdes sistematizadas reduzem significativamente a sensagao de
incerteza e ansiedade, enquanto programas grupais descritos por Valverde (2023) mostram melhora

na percepgao de apoio social entre cuidadores.

A relagdo de saude mental dos pais com diagnéstico de paralisia cerebral de seus filhos ¢é
muito complexa, subjetiva e dependente de variados fatores. Fontenele, Souza e Lourenco (2023),
compreendem a PC como um fator de risco inegavel, porém sem pretensao de excluir outras
alteracOes, patologias e deficiéncias como partes somatérias no sofrimento mental dessas
maes/cuidadoras, bem como outros fatores de risco (social, ambiental, pessoal, socioecondmico
entre outros). Com isso, infere-se a necessidade de ampliar o olhar de cuidado da crianga com
paralisia cerebral, estendendo também para os seus cuidadores, considerando mais uma vez a visao
biopsicossocial, ndo se limitando ao fisico/biologico (motor, linguistico etc), mas também ao
emocional. Nesse sentido, Irwin (2019) pontua que intervencdes familiares apresentam efeitos
modestos, porém relevantes, na redu¢do de sintomas de depressdo e ansiedade, enquanto Poojari
(2024) enfatiza que suporte emocional estruturado deve ser parte integrante do cuidado

interprofissional.

Nunes e Faro (2025), descreveram uma certa variabilidade na forma como pais e cuidadores
coordenam e se adaptam as demandas geradas pela paralisia cerebral, onde alguns conseguem
permanecer saudaveis fisico e mentalmente, e outros experimentam problemas de satde. As
evidéncias encontradas nos estudos da Psicologia da Saiude, mostram que intervencdes voltadas ao
desenvolvimento de crencas adaptativas de autoeficacia e a flexibilidade psicoldgica potencializam
e reforcam a sua eficiéncia na obtencao de desfechos mais bem adaptativos, voltando suas acdes ao
bem-estar desse publico de pais e cuidadores. Para além disso, outras abordagens merecem ser
abordadas, como investigar mediadores cognitivos e emocionais, como a resiliéncia, o suporte social

e os estilos de enfrentamento.

Em comum acordo, a literatura aborda os niveis de funcionalidade das criancas com PC,
correlacionando a sua classificagdo de acordo com a GMFCS, onde niveis moderados e graves de
comprometimento funcional reverberam negativamente na realiza¢do de atividades de vida dessas
criangas, trazendo como consequéncia comprometimentos em relagdo a qualidade de vida dos pais
e cuidadores. Gomes, Martinello e Marques (2021), relataram os esforcos de maes cuidadoras ao

dedicarem a mudanca na sua rotina de vida para melhor adaptar-se a condicdo de sua crianca,



passando assim a ndo desenvolver papéis fundamentais em sua propria vida, como cuidar de si

mesma, estudar e ter uma profissao.

Por fim, dedicar a avaliacdo multidimensional de acordo com percepgdes individuais da
posi¢ao desses cuidadores na vida, no contexto cultural e dos sistemas de valores em que vivem, ¢
crucial para intervir de forma assertiva e corroborando para a abordagem integral e biopsicossocial
no manejo de criangas com PC e seus cuidadores. Carvalho (2023) salienta que programas
educativos integrados ampliam o engajamento dos responsaveis e fortalecem os resultados

terapéuticos da crianca.

2 Conclusao

O presente estudo destacou a associagdo entre os diagndsticos de Paralisia Cerebral com os
seus impactos na qualidade de vida e saide mental dos pais/cuidadores, tendo como ponto central
a importancia de avaliar uma abordagem descentralizada e abrangente aos cuidadores. Evidenciou-
se que o diagnostico de PC impacta os pais de maneira emocional, sobretudo quando se ha
inseguranca financeira, abandono por parte do(a) companheiro(a) ou quando nao hé suporte familiar,
e ainda o estresse adquirido pela sobrecarga do cuidado integral a crianga, vem como fator atenuante

na reducgdo da qualidade de vida e da satide mental dos pais.

Caminhando com os objetivos desta pesquisa, verificou-se as formas de abordagem a atenc¢ao
voltada aos pais e cuidadores de criancas com PC, onde as pesquisas recentes demonstram
possibilidades de abordagens e interven¢des, mas evidenciam como esse tema ¢ preterido na
realidade, transformando o cuidado da criangca com paralisia cerebral de forma centralizada, sem
enfoque nas condi¢des emocionais e psicoldgicas dos cuidadores, evidenciando a negligéncia ainda
existente na atengdo desses pais. Assim, pais € responsaveis por criancas diagnosticadas com PC,
enfrentam o impacto social, fisico e emocional da falta de amparo dos sistemas de saude que
negligenciam a atencdo integral e ainda assim individualizada, verificando contextos sociais,

culturais e socioecondmicos destes.

Entao, conclui-se que as abordagens de atengdo a crianca com paralisia cerebral, devem
perpassar o tratamento estrutura/funcdo do corpo e incluir as outras dimensdes descritas pela

Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satide (CIF), sobretudo no que diz



respeito aos contextos ambientais e pessoais, incluindo a atencdo integral a saude fisica e mental de
pais e cuidadores, promovendo o bem estar de toda a familia. Destaca-se a necessidade de seguir
com pesquisas mais aprofundadas, com estudos longitudinais e sistematizados, para que se possa

amparar o acesso desses pais ao cuidado para com eles, promovendo a humanizagao em saude.
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