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Resumo

A paralisia cerebral ¢ uma condi¢do crénica de caracter neurologico, ndo progressiva,
secundaria a uma lesdo no cérebro precocemente desenvolvido. Acarreta inumeras limitagdes
e requer inumeras adaptacdes da familia face a tarefa de cuidar. Os pais cuidadores assumem
de imediato a fungdo, realgando a mae como cuidadora principal por resultado das necessidades
que o filho padece. Pretende-se, compreender a adaptacdo e os esforcos da prestacdo de
cuidados, da familia que convive com esta limitagdo. O presente estudo, pretende avaliar a
sobrecarga dos cuidadores informais (QASCI) do descendente com paralisia cerebral. Para esta
investigagdo, foi aplicado o QASCI a quinze progenitores, doze mae (80%) e trés pais (20%),
dos quais trés (duas maes e um pai), responderam a uma entrevista semiestruturada, onde
possibilitou reunir informagao crucial do seu dia-a-dia como prestadores desses cuidados. No
grupo reunido, os resultados ndo demonstraram sobrecarga na tarefa de cuidar, apenas em
algumas dimensoes da escala. O que nos leva a assumir que os cuidadores que participaram no
estudo, embora sob o impacto da tarefa, conseguem lidar de forma consciente perante as
limitagdes do descendente, reagindo de forma adaptativa as vdarias situagdes que causam stress,
que advém das comorbilidades da paralisia cerebral. Através do tipo de vinculagdo, que se cria
entre maes-filho, gera forgas intrinsecas de superagao e desenvolvem gratificagdo na tarefa que
desempenham, através de competencias como, resiliéncia e os mecanismos de coping,
privilegiando de um suporte social adaptativo, conduz a diminuigdo de situagdes
potencializadoras de stress, promovendo qualidade de vida e saude.

Palavras-chave: Cuidadores informais, paralisia cerebral, sobrecarga, gratificacdo no cuidar,

superacao

vil



Abstract

Cerebral palsy is a chronic neurological condition, not progressive, secondary to an early brain
injury. It entails numerous limitations and requires numerous adaptations of the family in the
face of the task of caring. Caring parents immediately assume the role, highlighting the mother
as the primary caregiver as a result of the needs that the child suffers. It is intended to understand
the adaptation and efforts of the care provision, of the family that lives with this limitation. This
study aims to assess the burden of informal caregivers (QASCI) of the descendant with cerebral
palsy. For this investigation, the QASCI was applied to fifteen parents, twelve mothers (80%)
and three fathers (20%), of whom three (two mothers and one father), answered a semi-
structured interview, where it was possible to gather crucial information from their day-to-day
care providers. In the group gathered, the results did not demonstrate overload in the task of
caring, only in some dimensions of the scale. Which leads us to assume that the caregivers who
participated in the study, although under the impact of the task, are able to deal consciously in
the face of the descendant's limitations, reacting in an adaptive way to the various situations
that cause stress, which arise from the comorbidities of cerebral palsy . Through the type of
bonding, which is created between mother-children, it generates intrinsic forces of overcoming
and develop gratification in the task they perform, through skills such as resilience and coping
mechanisms, privileging an adaptive social support, leading to the reduction of stress-
potentiating situations, promoting quality of life and health.

Keywords: Informal caregivers, cerebral palsy, burden, gratification in care, overcoming
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Introduciao

A deficiéncia € vista como uma perspetiva estrutural e social, enquadrada no modelo
médico, que operou durante varios anos, € que levou a sociedade a classificar os sujeitos
mediante as suas deformacdes, limitagdoes ou impossibilidades (OMS, 2011; Reis et al., 2019).
A sociedade, no seu geral, ainda tem o pressuposto que as pessoas com deficiéncia sdo
frequentemente excluidas da participagdo na sociedade, e quando incluidas ¢ esse o resultado,
negativo, pelos entraves de atuacdo a nivel das atitudes, das participacdes fisicas e na
colaborac¢do em atividades institucionais (Santos, 2010; 2016)

Cerca de 10 % da populagdo (= 650 milhdes de pessoas) (OMS, 2011), deparam-se
diariamente com barreiras que evidenciam essas desigualdades, o que conduz a exclusdo e
marginaliza¢do destas pessoas. Esta evidéncia, resulta no estigma, isto €, aquele que nao se
enquadra na sociedade, ¢ alvo do preconceito social, o que advém a estigmatizagdo pelas suas
caracteristicas fisicas, intelectuais, e de desenvolvimento (Reis et al., 2019). E uma concecdo
baseada no modelo em que a pessoa com deficiéncia ¢ um impedimento a nivel fisico,
sensorial e intelectual. Passdmos a fase em que era considerada um castigo, mas ndo deve ser
objeto de caridade, ou sentimentos piedosos e condescendentes que s6 geram dependéncia. A
deficiéncia ¢ uma construcdo social criada pelo ambiente que gera exclusdo (Graland-
Thomson, 2002; Smith & Andresen, 2004). Parente (2017) acrescenta que a deficiéncia ndo ¢
sinénimo de incapacidade, mas sim, uma impossibilidade de a pessoa, nessas condicdes, viver
satisfatoriamente, sem ajuda de terceiros, perante alteracdes fisicas, sociais e psicoldgicas.

Assim, o portador de deficiéncia € “pessoa que sofre de desvantagem fisica, mental ou
sensorial, que limita a sua capacidade de executar as atividades do quotidiano, provocada ou
agravada por condi¢des sociais ou ambientais (OMS, 2011). Realcar o termo disability, de
acordo com o novo paradigma e no que toca hda humanizacao da pessoa que padece de uma

limitagdo fisica ou mental, que a incapacita em realizar determinadas atividades de vida diaria

16



(AVD) (Gooding, 2015; OMS, 2011) e ndo como condi¢do que implica inferioridade.
Gooding (2015) acrescenta a necessidade de se compreender a deficiéncia para que, esta seja
encarada pela sociedade mediante o seu valor, realgando as suas potencialidades e nao pelas
suas limita¢des, Gomes (2006) realga o novo modo de nomear a singularidade da condicao
humana. A mudanca de paradigma no conceito da deficiéncia, permite que, o sujeito promova
a sua singularidade, ndo como uma pessoa detentora de um defeito ou por ser marcada pela
deficiéncia, mas aquela que tem o direito a intervengdo na vida civica e social, mesmo
apresentando limitagoes e dificuldades, mas que sdo passiveis de adaptacdo. O portador de
incapacidade, merece tal como os outros, o direito de que o grupo social a que pertence,
incentive a sua inclusdo, tendo a oportunidade de prosperar no seu percurso, € assim atingir os
resultados, com a oportunidade de se sentirem inseridos na vida social (Gooding, 2015).

Em Portugal, estima-se que vivam mais de um milhdo de pessoas com algum tipo de
deficiéncia (Garcia & Fernandes 2007; Instituto Nacional Estatistica 2012). Deve ser
encarado que a deficiéncia estd longe de ser considerada um acontecimento exclusivo da
pessoa portadora, mas da sua familia pela dedicagdo como cuidador e promotor da igualdade
(Gooding, 2015; Graland-Thomson, 2002; Smith & Andresen, 2004). Acarreta para a familia
um compromisso para toda a vida, € encarado como um desafio, para quem cuida (Carona et
al., 2014). Decorre em complicagdes estaticas ou degenerativas, visiveis como invisiveis, a
longo prazo ou temporarios, atinge a crianga que acaba de nascer, o jovem vitima de acidente,
a mulher que sofre de doenga oncoldgica ou o idoso que padece de uma doenca degenerativa,
ndo depende assim do status social, da cultura ou do poder econémico (OMS, 2011).
Entendesse que cada vez mais, ¢ uma luta pelos direitos humanos, que infelizmente por todo
o mundo, as pessoas com deficiéncia ndo tém essa percep¢do quando a mesma equidade de

oportunidades, de emprego, no acesso a educagdo ou na assisténcia a satide, sendo muitas
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vezes excluidos socialmente das atividades do quotidiano (OMS, 2011; Reis et al., 2019)
impedidos de se sentirem parte ativa.

A declaracao dos direitos das pessoas com deficiéncia (CDPD) (OMS, 2011), enaltece a
necessidade em promover e proteger os direitos humanos de toda a pessoa com deficiéncia.
Tem como principio fundamental “o direito de acesso em condi¢cbes de igualdade (pag.12)” a
todos os cidadaos, no que diz respeito aos direitos civicos, culturais, econdmicos, politicos e
sociais (Pinto & Pinto, 2019). Os autores supracitados, acrescentam a importancia da cessao
de toda e qualquer discriminagdo, a fim de se alcangar os direitos e dignidade das pessoas
com deficiéncia (Pinto & Pinto, 2019).

A deficiéncia na infancia apresenta uma taxa de prevaléncia elevada, acarretando
variadissimas implica¢des para o desenvolvimento da mesma (Almeida & Sampaio, 2007,
Carona et al., 2014; Castro & Piccinini, 2002). Pimenta, Rodrigues e Greguol (2010)
descrevem a defici€éncia ndo como um traco absoluto do portador, mas sim como um atributo
que interage ativamente com o meio sociocultural, indo ao proposto de que a deficiéncia nao
deve ser entendida como uma questdao puramente social ou médica, mas sim uma simbiose,
devido a dindmica multidimensional da mesma (OMS, 2011, p. 4; Santos, 2016).

Quando a familia recebe o diagnostico de deficiéncia, e esse ¢ Paralisia Cerebral (PC) as
mudancgas podem representar diferengas significativas (Monteiro et al., 2004), ao que diz
respeito a organizagao, as relacdes e aos papéis familiares desempenhados (Gomes, 2006;
Nunes & Morgado, 2012). Requer um esforco acrescido na adaptagdo a nova realidade,
quanto as alteragdes de rotinas didria e as exigéncias inerentes (Dantas et al., 2010; Nunes &
Morgado, 2012). Esta adaptag@o para a familia e para a crianga, portadora de paralisia
cerebral, provoca um misto de sentimentos negativos, como momentos de rejeicao ou choque,
a descrenca e consequentemente a desorganizacdo emocional, projeta sentimentos de culpa,

raiva, tristeza, frustracdo e a sensa¢do de inabilidade em tomar conta de uma crianga com as
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limitagdes provenientes da PC (Carona et al., 2014; Cordeiro, 2012; Freitas de Sousa, 2015;
Gomes, 2006; Nunes & Morgado, 2012). Por sua vez, o vinculo e o ajustamento destas
familias conduz a organizagdo emocional, que nem sempre se aceita, mas adaptam-se a
situacdo por necessidade (Carona et al., 2014; Martins et al., 2003). Este ajuste como refere
Gomes (2006), depende muito do significado, que cada membro da familia, confere a
deficiéncia. Depende do nivel sociocultural de cada elemento, da personalidade, das formas
de lidar com as adversidades; e dos mecanismos que utiliza para se adaptar, como pelas
proprias experiéncias pessoais de vida (Rosario & Silva, 2016).

O dificil processo de adaptacdo de toda a familia é notorio (Cordeiro, 2012; Monteiro et
al., 2004) devido a incompreensao, desconhecimento perante a deficiéncia e as necessidades
especiais que a crianga carece (Farias et al., 2018). A familia, perante a deficiéncia exibe
inquietagdes como, a procura de todo o tipo de informagdes sobre deficiéncia, tratamentos e
ou caminhos alternativos, bem como outro tipo de cuidados (Castro & Piccinini, 2002)
especificos, que a crianca com necessidades especiais (Nunes & Morgado, 2012) requer.
Como menciona Cordeiro (2012) a relagdo estabelecida dos pais como cuidadores dos filhos,
¢ fundamental, perante a necessidade de se ajustar a nova situacao, alcancando variadissimas
formas de lidar com a tarefa de ser pais de uma crianga especial (Carona, Crespo, et al., 2013;
Gomes, 2006; Lima et al., 2016). Assimilar que, o novo membro necessitara de cuidados
especificos de todos os elementos envolvidos, na procura de ferramentas e ou adaptar recursos
para o bem- estar e ajuste da crianca, referindo que o tipo de vinculagao entre os cuidadores e
o recetor de cuidados, ¢ visto como mediador, bem como o suporte social como facilitador
desse ajuste (Carona, Crespo, et al., 2013; Dantas et al., 2010; Lima et al., 2016; Martins &
Couto, 2014; Nunes & Morgado, 2012).

A familia como grupo, constitui um pilar basilar quanto ao primeiro contexto relacional,

fundamental para o desenvolvimento da crianca para futuro (Nunes & Morgado, 2012; Sousa
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et al., 2014). Varios autores afirmam que nao ¢ s6 a crianga que carece de cuidados, mas
como toda a familia, beneficiara de apoio especifico, eficaz e constante (Ahanotu et al., 2018;
Castro & Piccinini, 2002; Nunes & Morgado, 2012).

Como referido anteriormente, em Portugal, o nimero de pessoas com deficiéncia ¢
elevado (Garcia & Fernandes, 2007), onde se denota a pertinéncia em abordar este tema face a
cronicidade da patologia, sobretudo pela escassez de estudos (Alves-Nogueira et al., 2020;
Monteiro et al., 2002), simultaneamente abordar a importancia dos cuidadores, na prestacao
de cuidados e promotores de condigdes para as pessoas portadoras de paralisia cerebral (Rosa
et al., 2010), por conseguinte compreender as implicagdes no ajustamento das familias como
cuidadores, bem como as dificuldades e necessidades sentidas (Carona et al., 2014; Nunes &
Morgado, 2012), procurando correlacionar a interferéncia ou da qualidade de vida, a
adaptacao familiar e a influéncia da resiliéncia familiar (Mauricio, 2013; Peixoto & Santos,
2009).

A dissertacao aqui apresentada, € composta por quatro capitulos de enquadramento
tedrico, onde sdo abordadas as variaveis de estudo. O primeiro capitulo ¢ abordado o tema da
paralisia cerebral e as consequéncias para quem sofre com esta disfun¢do. No segundo
capitulo, o cerne a que se deve a investigagdo, aborda os cuidadores informais, pais de
pessoas portadoras de PC, as dificuldades e implicagdes no desempenho da fun¢do ainda
pouco valorizada socialmente, bem como os ajustes inerentes a tarefa de cuidar do seu
descendente. Perante essa adaptagdo, relacionamos a qualidade de vida, muitas vezes
negligenciada, pois perante as necessidades provenientes da condi¢@o crénica, ndo lhes é
devido expressar bem-estar na prestacdo de cuidados. Para desmistificar este paradigma, ¢
relacionado no quarto capitulo a capacidade de resiliéncia e os mecanismos de coping como
mediadores do stress proveniente de ser pais de alguém com limitagdes de uma condicao

cronica.

20



Posteriormente foi desenvolvida uma investigacao, em que estipulamos os seguintes
objetivos de estudo. O primeiro objetivo prende-se em avaliar a sobrecarga no grupo de
estudo, no cuidar de descendentes com paralisia cerebral. Seguidamente, compreender e
analisar a relacdo entre as dimensdes do QASCI na dificil tarefa de cuidar do filho portador de
paralisia cerebral. Tendo em conta as entrevistas que realizamos a trés dos CI, pretendemos,
compreender a influéncia do suporte social formal da familia, na satisfagdo do desempenho
dessa atividade como cuidador informal. Por ultimo, relacionar a QdV e os mecanismos de
coping/ resiliéncia com o suporte social, e iremos analisar a influéncia das variaveis do

estudo, na adaptacdo a tarefa como cuidador informal.
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Enquadramento Teorico
Paralisia Cerebral

Paralisia Cerebral (PC) ¢ uma disfungdo neuromotora ndo progressiva com prejuizo do
sistema nervoso central (SNC), secundéria a uma lesdo que pode ocorre no periodo pré, peri
ou pos-natal, (Andrada et al., 2012; Barata, 2015; Leite & Prado, 2004; Matos & Lobo, 2009;
Rosenbaum et al., 2007; Souza & Pires, 2003).

Descrita pela primeira vez por W. Little em 1840, como encefalopatia crénica da infancia
derivado a diferentes causas e caracteristicas, destacando-se a rigidez muscular (Graham et
al., 2016). Leite e Prado (2004) e Simdes e colaboradores (2013) evidenciam o contributo de
Freud, que em 1861, sugeriu a denominagdo de paralisia cerebral, sendo consagrada por
Phelps no mesmo ano, através da observagao a criangas com alteragcdes motoras associadas ao
SNC, ao qual se mantem a denominagao, até¢ aos dias de hoje (Graham et al., 2016). Contudo,
nos ultimos anos Barata (2015) e Freitas de Sousa (2015) admitem que, o termo de PC ndo ¢ o
mais adequado nem o mais preciso, por este ndo corresponder a realidade, sendo
inclusivamente rejeitado por muitos progenitores e familiares, pela auséncia total da fungao
motora e psicologica, esta deficiéncia corresponde a uma sintomatologia parcial e ndo
propriamente a denominag¢do de “completamente paralisado”.

No estudo desenvolvido por Andrada et al (2012) e Rosenbaum et al. (2007), estes
realcam a complexidade e heterogeneidade da situagdo clinica, que acarreta infinitas
consequéncias no cérebro precoce em desenvolvimento. Caracterizada como uma limitagao
funcional cronica, ao nivel motor e da postura, que envolve comorbilidades sensoriais,
cognitivas, preceptivas, de comunicacao e de comportamento, além de comprometimentos
musculo-esqueléticos secundarios (Farias et al., 2018; Graham et al., 2016).

A PC ¢ descrita como a deficiéncia motora mais frequente da infancia, com uma taxa de

incidéncia de 1.5 a 2.5 por mil nados-vivos na Europa (Andrada et al., 2012; Graham et al.,
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2016). Esta patologia deriva de varias etiologias, como o desenvolvimento congénito anormal
do cérebro, mais precisamente no cerebelo; anoxia cerebral (falta de oxigénio) perinatal
associada a prematuridade; lesdo traumatica do cérebro ocorrido durante o trabalho de parto
prolongado ou a utilizacao indevida de instrumentos obstétricos (forceps), pode dever-se as
incompatibilidades sanguineas (eritroblastose, anemia fetal) ou infe¢des cerebrais (encefalites
p6s-natal) (Cruz, 2009; Graham et al., 2016; Leite & Prado, 2004; Sankar & Mundkur, 2005).
Sankar e Mundkur (2005) classificam a etiologia como diversa e multifatorial, demonstrando
o enorme desafio derivado das inumeras origens: anomalias congénitas, malformagao
genética, de carater inflamatoria ou infecioso, andxico, traumatico e metabolico, em que a
causa mais recorrente sdo as lesdes pré-natais, destacando a prematuridade como o fator de
risco mais predominante (Graham et al., 2016), refere Cordeiro (2012), que devem ser
excluidas na totalidade todas as anomalias posturais e de movimento momentaneas,
consequéncia de uma doenca progressiva ou associadas a doen¢a mental, destacando a
componente permanente e estatica (Margre et al., 2010).

Perante a condicao cronica incapacitante (Mauricio, 2013) e de carater neurologico,
Dantas e colaboradores (2010) salientam, que a classificacao ¢ dependente da localizagdo da
lesdo e extensdao do problema (Alves-Nogueira et al., 2020), e consequentemente a observagao
do tonus muscular, com resultado de um desvio do padrao normal de movimentos voluntarios
(Freitas de Sousa, 2015). Assim, a classificagdo topografica ¢ relativa ao grau de severidade
associado (Dantas et al., 2010), a lesdo pode situar-se num dos hemisférios, designadamente:
unilateral, como monoplegia (que afeta um membro) ou a hemiplegia (que afeta um dos
lados); e bilateral, como diplegia (que se caracteriza pela perda total das fun¢des motoras de
todos os membros), a triplegia (que se refere ao comprometimento dos membros assimétricos)
e a quadriplegia (que abrange os quatro membros, incluindo o tronco) (Alves-Nogueira et al.,

2020; Graga, 2015; Graham et al., 2016). Esta avaliacdo ¢ realizada pela observagao do tonus,

23



como ja referido, mas também com recurso a exames de neuroimagem (e.g. TAC angiografia,
RM, entre outras) (Andrada, 2010; Graham et al., 2016; Leite & Prado, 2004).

No que se refere a classificagdo nosoldgica da deficiéncia, esta enquadra-se nas
perturbagdes do movimento e ou da postura (Ahanotu et al., 2018; Andrada, 2010; Cruz,
2009; Rosenbaum et al., 2007) com modificagdes sensoriomotoras, sobretudo na aquisi¢ao
tardia de reagdes posturais, fundamentais para superar a for¢a da gravidade (Almeida &
Sampaio, 2007). Pode denotar-se atraso ou retardo no desenvolvimento motor, persisténcia de
reflexos primitivos e anormais (Leite & Prado, 2004), flacidez ou rigidez muscular (Matos &
Lobo, 2009), ou o comprometimento do controlo do movimento e/ou da postura (Rosenbaum
et al., 2007). Outros autores, relacionam outras comorbidades como, défices visuais e
auditivos, como os mais comuns (Cruz, 2009; Freitas de Sousa, 2015; Sankar & Mundkur,
2005), surgimento de perturbagdes do comportamento ou défices da aprendizagem (Souza &
Pires, 2003), a possibilidade de ataques epiléticos (Andrada, 2010; Cruz, 2009; Graham et al.,
2016; Matos & Lobo, 2009; Rosenbaum et al., 2007; Souza & Pires, 2003) ou ainda ataques
convulsivos (Alves-Nogueira et al., 2020; Schiariti et al., 2015). Com o passar do tempo,
surgem deformacdes ortopédicas graves, fraqueza, diminuicao da flexibilidade muscular,
degeneracao articular, osteoporose, fadiga, dores e o agravamento das limitacdes relativas as
atividades funcionais (e.g. a marcha, quando presente) (Margre et al., 2010; Santos et al.,
2017) e o agravamento do tonus muscular (Souza & Pires, 2003).

Relativamente ao desenvolvimento cognitivo, este varia do normal ou acima do normal, o
portador pode apresentar atraso intelectual grave. Quanto as perturbacdes da linguagem e da
fala ¢ mencionado no estudo feito por Andrada e colaboradores em 2005, em que 58% de uma
amostra de 585 criangas portadoras de PC apresentavam problemas na comunicagao (citado

por Andrada, 2010).
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De forma, a colmatar as variadissimas consequéncias e retardar estas degeneracdes, ¢
fundamental um acompanhamento e incentivo constante a pessoa com paralisia cerebral ao
longo da sua vida, em areas como, a saude, educagdo, a vida social e civica (Andrada, 2010;
Graham et al., 2016; Junior et al., 2011; Souza & Pires, 2003). Face ao avango da medicina e
dos cuidados a ter com esta populagdo, ¢ do conhecimento médico que se a pessoa for
estimulada precocemente, tanto a nivel muscular como fisico e consequentemente, na
componente cerebral, é passivel de compensagdo das areas cerebrais (Graham et al., 2016;
Monteiro et al., 2002), privilegiando a restruturagdo pela plasticidade cerebral (Nunes &
Morgado, 2012).

Gomes (2016) salienta que, diante das variadissimas complicagdes a que estes individuos
sdo sujeitos, podem ser consideradas pessoas felizes. Desde que, sejam colmatadas todas as
suas necessidades basicas, desde a alimentagdo, a higiene, a questdo afetiva e os cuidados de
saude, permitindo uma melhoria na qualidade de vida e a inclusao na aquisigdo de
competéncias (Cruz, 2009; Marques & Sa, 2016), e assim, proporcionar igualdade de
oportunidades, para se tornar adultos adaptados e ativos (Nunes & Morgado, 2012).

Quando chegam a adolescéncia, este periodo € visto como um momento em que acresce
as preocupacoes, sendo uma fase de stress para a familia, que convive com o portador de
paralisia cerebral (Nunes & Morgado, 2012), acarretando preocupagdes relativas a duvidas e
medos face a independéncia e autonomia, quanto ao seu desenvolvimento, relativo as
questdes da sexualidade e interesses, que sdo fundamentais para a formagado do equilibrio
socioemocional do adolescente (Sousa et al., 2014). E de realgar, nesta fase a importancia da
vinculacdo, entre pais e filhos enquanto criangas e adolescentes, no que realga o
desenvolvimento saudavel e bem-estar dos mesmos (Martins & Couto, 2014; Nunes &
Morgado, 2012; Sousa et al., 2014), beneficiando a pessoa com paralisia cerebral, permitindo

o conhecimento e explora¢do do mundo fisico e social, o desenvolvimento da autonomia, com
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a aquisicdo de competéncias, sejam estas emocionais ou motivacionais (Sousa et al., 2014).
Como citam Nunes e Morgado (2012), dependendo da fase de desenvolvimento dos filhos
como estas limitacdes, as preocupacdes apresentam modificagdes, mas nunca se esgotam. Ja
adultos surgem outros receios, como preocupagdes financeiras ou de saude, quanto a
seguranga € apoios institucionais, ou no que se refere as relagdes interpessoais, em constituir
familia ou a necessidade de ter a ajuda de terceiros. Marques e Sa (2016) referem o trabalho
que, deve ser desenvolvido em colaboragdo, entre a equipa de saude e a familia, para que se
alcance a integragao da pessoa com paralisia cerebral, na promog¢ao de um melhor
funcionamento adaptativo e crescimento de toda a familia.

Parte da familia ha necessidade de procurar e de criar condi¢des, para o dia-a-dia da
crianga com PC, esta necessita de ser acompanhada e apoiada, considerando todas as
limitagdes quanto a sua condicdo, para que seja possivel a sua adaptagdo (Nunes & Morgado,
2012). Tém com o proposito, adquirir competéncias necessarias a construcao do seu futuro
(Cruz, 2009; Marques & Sé&, 2016); perante o citado, ¢ imprescindivel o papel da familia, na
transmissao de competéncias, no preparar para a vida (Nunes & Morgado, 2012; Sousa et al.,

2014).
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Cuidador Informal de portadores de Paralisia Cerebral

O nascimento de um filho ¢ visto como o acontecimento, que se traduz numa das fases
que implica maiores transformagdes e reorganizacdes no seio familiar, dando inicio a uma das
fungdes cruciais da familia (Dantas et al., 2010; Graga, 2015) o cuidar. Porém, quando o novo
membro necessita de cuidados especiais, causa repercussoes no seio familiar. O papel de
cuidar assume outro significado, quando o descendente apresenta um diagnostico de PC,
tendo em conta o tipo de lesdo, a gravidade bem como outras comorbilidades associadas a
nova realidade (Dantas et al., 2010; Farias et al., 2018; Nunes & Morgado, 2012; Silva et al.,
2010; Souza & Pires, 2003).

Prudente e colaboradores (2010) citam que, € no seio familiar onde se encontram os
principais cuidadores da pessoa com necessidades especiais. A familia exerce o papel de
prestadores de cuidados de saude, e simultaneamente tem de aprender a lidar com o dificil
processo de adaptacao a doenga (Dantas et al., 2010). Sdo inimeras as exigéncias ¢ mudangas,
perante a adaptacdo a dinamica familiar, ao ambiente envolvente, bem como nos diversos
servicos e tratamentos necessarios. Consequentemente, produz instabilidade nos habitos e no
or¢amento familiar, que por vezes se traduz na necessidade de um dos progenitores abandonar
0 emprego, para cuidar da crianga a tempo inteiro (Ahanotu et al., 2018; Graga, 2015;
Rodrigues, 2011; Silva et al., 2010).

A constatagdo e o choque sentido, de que o filho com PC nao corresponde ao “filho
idealizado”, traduz-se num sentimento de ambivaléncia e vulnerabilidade, que ¢ comparado
ao processo de luto (Carona, Crespo, et al., 2013; Farias et al., 2018; Gomes, 2006; Silva et
al., 2010). Autores como Carvalho e colaboradores (2010) e Martins e Couto (2014) frisam a
carga emocional sentida, associada a adaptagdo que a familia necessita concretizar, quando se
recebe a noticia que o filho tem paralisia cerebral, sendo confrontada com a situagdo

desafiadora que ¢ ter um filho portador de tal condi¢o. E compreendido como, uma
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“aventura, um compromisso para a vida”. Neste processo, 0s pais passam por um misto de
sentimentos que passa pela culpa, a aceitacdo ou rejei¢ao, até a superprotecao do seu filho,
pois (Carvalho et al., 2010; Cordeiro, 2012; Martins et al., 2003; Monteiro et al., 2004) ser-se
pai ou mae de criangas especiais, ganha outro significado, quando esta apresenta tais
limitagdes, e se perspetiva numa dependéncia a longo prazo (Graga, 2015). Compreende-se
que a familia necessita de se reorganizar e reconstruir a identidade familiar, no convivio com
o novo elemento (Dantas et al., 2012; Farias et al., 2018). Os pais, como cuidadores, assumem
o dever e a obrigacdo de serem o pilar fundamental na promog¢ao de bem-estar e de equilibrio
socioemocional e adaptativo, como na relagdo entre eles e a crianga e com a restante familia
(Almeida & Sampaio, 2007; Ahanotu, Ibikunle, & Hammed, 2018; Cordeiro, 2012; Sousa et
al., 2014).

O papel da familia no desenvolvimento dos portadores de PC, tem influéncia com o
contexto relacional da mesma, com o ambiente social e fisico, sendo imprescindivel na
consolidagdo dessa relagao vinculativa para o bem-estar do grupo (Carona, Crespo, et al.,
2013; Freitas de Sousa, 2015; Santos et al., 2017; Sousa et al., 2014). Santos e colaboradores
(2017) referem a dedicagdo a pessoa com PC, como cuidadores informais e pais, passando a
viver com e para o filho, dedicando a ele, a maior parte do seu tempo, na satisfagao desses
cuidados (Freitag et al., 2018) .

Virios autores descrevem a paralisia cerebral como doencga cronica mais comum na
infancia, descrita com cardcter permanente nao progressiva, que ocorre no cérebro ainda em
desenvolvimento, que afeta o SNC e o funcionamento motor (Ahanotu et al., 2018; Andrada
et al., 2012; Carona, Crespo, et al., 2013; Rosenbaum et al., 2007; Santos et al., 2017). Os
cuidadores destas criangas, como citam Cordeiro (2012) e Cruz (2009) exige uma forte
relacdo entre o grau de deficiéncia, a classifica¢ao da lesdo e gravidade, com as necessidades

de cuidados especiais e necessidades individuais unicas, que inerentemente afeta a crianga e
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quem com ela vive (Graga, 2015; Marques & S4a, 2016). Perante o quadro, a familia carece de
tempo e energia, assim como necessita de se ajustar a nova situacdo, que tera de se manter
durante toda a infancia e idade adulta (Chiluba & Moyo, 2017; Freitas de Sousa, 2015).

Em Portugal, estima-se que 80% dos cuidados sejam prestados por cuidadores informais
(Soeiro & Araujo, 2020). Perante o descrito, os cuidadores informais sdo pessoas, que de
forma voluntaria, prestam cuidados a um familiar que sofra de uma doenga, deficiéncia ou de
qualquer condi¢do que exige especial atengdo (Ahanotu et al., 2018; Diario da Republica,
2019; Gérain & Zech, 2019). Portugal, aprovou a 6 de setembro de 2019, o estatuto do
cuidador informal principal (lei n°. 100/2019) realgando a importancia do CI na vida de quem
deles necessita (Didrio da Republica, 2019). Esta lei, prevé o contributo do cuidador informal,
na manutencdo da qualidade de vida (QdV) de quem necessita de cuidados, sem lucrar
qualquer remuneragdo (Ahanotu et al., 2018; Diario da Republica, 2019). Esta aprovacao veio
destacar o papel do cuidador informal, a importancia da familia e do apoio social/econémico,
com a atribuicao de subsidio a terceira pessoa e o complemento por deficiéncia (Soeiro &
Araujo, 2020) ao portador.

Segundo Carona e colaboradores (2014) a tarefa de cuidar de um filho portador de uma
condic¢do cronica, desenvolve nos progenitores riscos referentes ao bem-estar psicologico, que
se traduz num esforco, resultante da prestacao de cuidados necessarios e nas inimeras tarefas
que tém de executar (Ahanotu et al., 2018; Lima et al., 2016). Santos e colaboradores (2010)
salientam que esta tarefa envolve sobrecarga e acarreta prejuizo, por isso, € caracterizada
como uma perturbagdo, que resulta no lidar com as comorbilidades da paralisia cerebral. A
sobrecarga, ¢ assim caracterizada por uma experiéncia desgastante com impacto negativo que
provoca, no cuidador, repercussdes na sua qualidade de vida e na autoestima, através da
autonegligéncia do proprio cuidado (Ahanotu et al., 2018; Martins et al., 2004; Pereira &

Soares, 2011), influenciando o bem-estar de toda a familia. Lopes (2011) cita o bem-estar,
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definindo-o como um construto influenciado pelas circunstancias da vida e correlaciona-se
com a forma como a pessoa interpreta as diferentes situagdes de prazer ou desgaste no seu
dia-a-dia. Este conceito, enquadra-se no campo da qualidade de vida, da satisfacao pessoal e
psicossocial, ¢ um conceito subjetivo da area da psicologia que aborda conceitos, como as
vivéncias das pessoas relativamente as circunstancias ambientais, e incluem o porqué e a
forma como determinadas circunstancias podem contribuir para o desenvolvimento humano
(Erikson & Erikson, 1998; Roger, 1966; Seligman, 2002). Com base na satisfacio das
necessidades e sentimentos pessoais, as pessoas tendem a identificar a avaliagdo que fazem da
sua vida em termos de bem-estar. Perante o referido, o bem-estar subjetivo corresponde a
quantidade elevada de experiéncias positivas, relaciona-se com a percepg¢ao avaliativa perante
a satisfacdo com a vida, onde se incluem os aspetos cognitivos de afetividade, a reacao
emocional, recursos de saude e recursos materiais. O bem-estar psicoldgico constitui, um
rumo para a vida e desenvolve-se através da procura de significados, segundo a identidade de
cada um (Peixoto & Santos, 2009; Pereira & Soares, 2011).

Desta forma, Ahanotu, Ibikunle, & Hammed (2018) afirmam que cuidar ¢ a funcao
natural de se ser pais. A ambivaléncia sentida no momento de adaptacdo, ¢ superado pelo
vinculo mae-filho, que acontece de forma mais natural por parte da mae do que do pai
(Oliveira Nascimento & Faro, 2015; Silva et al., 2010). E a mée por ineréncia a figura
cuidadora, desde cedo e quase em exclusivo (Ahanotu et al., 2018; Carvalho et al., 2010;
Gérain & Zech, 2019; Milbrath et al., 2008; Nunes & Morgado, 2012), ndo s6 para se fazer de
acompanhante as diferentes necessidades médicas e tratamentos, como em outros cuidados de
vida diaria, como o vestir, a alimentacdo e a higiene (Monteiro et al., 2002; Nunes &
Morgado, 2012; Santos et al., 2010; Silva et al., 2010). Mae assume, total responsabilidade
pelos cuidados necessarios, considerando-se imprescindiveis na defesa do seu filho (Carvalho

et al., 2010; Silva et al., 2010). Véem os seus habitos e rotinas alteradas, com grande impacto
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na saude fisica e mental, bem como o nivel de sobrecarga exigido nas atividades prestadas
(Ahanotu et al., 2018; Carvalho et al., 2010; Monteiro et al., 2004; Pimenta et al., 2010;
Santos et al., 2010). Face ao exposto, ¢ importante esclarecer a dissemelhanga entre
sobrecarga subjetiva da sobrecarga objetiva, quanto a subjetiva realga os ganhos e aspetos
positivos associados a tarefa de cuidar, quanto a objetiva € a carga negativa, o distress
psicolégico, ansiedade, depressao, perda de liberdade e tempo como a mudanga de habitos e
rotinas (Gérain & Zech, 2019; Graca, 2015; Pereira & Soares, 2011; Rosa et al., 2010; Santos
et al., 2010).

Quando a autonomia e a independéncia familiar escasseiam, aparece a frustrag¢ao, o
pensamento de falta de controle da vida familiar, despoleta fragilidades no que toca ao
cuidado, demonstrando varias insegurancas (Silva et al., 2010), ndo permitindo atuar para ver
cumprido o seu papel. Fica evidenciada a dificil tarefa de cuidar, pela impoténcia perante as
limitag¢des, quanto as preocupagdes com o futuro da pessoa com paralisia cerebral (Oliveira
Nascimento & Faro, 2015), o surgimento de problemas fisicos, devido a sobrecarga em
atividades que necessitam de executar esfor¢o extra, devido ao nivel de dependéncia (Marron
et al., 2013; Santos et al., 2010) e ainda o desenvolvimento de problemas somaticos (Ahanotu
et al., 2018).

Esta fun¢ao, exige das maes maior disponibilidade de tempo e a polivaléncia nas
atividades exercidas (Gérain & Zech, 2019; Nunes & Morgado, 2012; Simdes et al., 2013).
Outros autores acrescentam ainda a reducao dos seus tempos livres, alteracao da situagdo
profissional como a financeira e a possivel sensa¢@o de isolamento (Freitag et al., 2018;
Gérain & Zech, 2019; Monteiro et al., 2004; Silva et al., 2010) evidenciando a sobrecarga
objetiva quanto ao desgaste (Graga, 2015; Martins et al., 2003; Rosa et al., 2010). Como ja

mencionado, esta situagcdo pode despoletar o surgimento de perturbagdes emocionais, 0
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desgaste, a depressdo e o stress, interferindo assim no bem-estar fisico e psiquico do cuidador
principal (Martins et al., 2004; Oliveira Nascimento & Faro, 2015).

Virios estudos afirmam existir correlagdo direta entre o cuidado e a sobrecarga,
influenciando na qualidade de vida dos cuidadores (Graga, 2015; Navarro-Abal et al., 2019;
Pimenta et al., 2010; Raina et al., 2005), contudo, varios autores, afirmam nao ser consensual
a presenca de carga, na tarefa de cuidar, e a diminui¢do da QdV (Carona, Pereira, et al., 2013;
Graga, 2015).

Mauricio (2013) refere variaveis como preditores de qualidade de vida para os cuidadores
como para o descendente com paralisia cerebral, como as caracteristicas pessoais dos pais, a
relacdo vinculativa pais-filho, o funcionamento emocional e comportamental, o suporte social
e os mecanismos de coping. O suporte social € percecionado pela familia, esta diretamente
associado aos niveis de stress da mesma, e deve ser visto como fator protetor e um mediador
fundamental na familia (Ahanotu et al., 2018; Almeida & Sampaio, 2007; Gérain & Zech,
2019). Os cuidadores, quando apoiados socialmente do ponto de vista formal, pelos
profissionais de satde, professores, centros de atividade ocupacionais ou inseridos numa rede
de servigos e equipamentos sociais, ¢ compreendido como uma mais valia, um apoio
imprescindivel. O suporte social, informal € exercido pelos familiares e amigos intimos, que
reconhecem os seus esfor¢os incansaveis, do ponto de vista motivacional € emocional; sentem
por consequente uma maior satisfagdo com a qualidade de vida e bem-estar psicoldgico e a
consequente ampliacdo da autoestima (Ahanotu et al., 2018; Gérain & Zech, 2019),
privilegiando os fatores positivos da prestagdo de cuidados, destacando a sobrecarga subjetiva
(Graga, 2015; Martins et al., 2003; Rosa et al., 2010). Martins, Pais-Ribeiro ¢ Garret (2003)
citam a responsabilidade exercida como cuidadores, na promog¢ao de bem-estar e nos cuidados
que prestam ao seu filho. Estes, referem os ganhos que advém do papel de cuidador, quanto a

promocgao de bem-estar e satisfagdo proporcionada. Torna-se imprescindivel promover a QdV

32



nesta populagcdo bem como nos seus cuidadores, com o objetivo fundamental de promover a
saude dos mesmos.

Fica expresso que auxiliar os cuidadores, na promogao de saude, saide mental e bem-
estar, aumentara o apoio social e o ajustamento fase a deficiéncia (Peixoto & Santos, 2009),
proporcionando um nivel adequado de qualidade de vida (Monteiro et al., 2004; Nunes &
Morgado, 2012). Esta qualidade de vida ¢ ajustavel ao papel que desempenham na vida dos

portadores (Santos et al., 2010), evidenciando como os cuidadores informais primarios

influenciam a vida e o desenvolvimento dos seus filhos (Cordeiro, 2012; Sousa et al., 2014).
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Qualidade de Vida: Os familiares e as implicacées da PC

Quem convive com a paralisia cerebral ¢ confrontada diariamente com a sensacao de
impoténcia face a condi¢do, esta experiéncia requer inimeras exigéncias e mudangas
constantes, como adaptagdes nas suas rotinas (Augusto, 2012), o que implica o surgimento de
culpa, remorso ou vergonha (Dantas et al., 2010) e desenvolve nos pais um sentimento de
incapazes no desempenho da parentalidade (Cordeiro, 2012). Ahanotu e colaboradores (2018)
e Carvalho et al., (2010) realgam a luta constante destes pais, quanto a promog¢ao da saude e
no desenvolvimento adaptativo da crianga que padece de PC (Farias et al., 2018).

Este grupo, responsavel pela ardo-a tarefa de cuidar (Oliveira Nascimento & Faro, 2015;
Santos et al., 2017; Simdes et al., 2013) centra-se na satisfagdo das necessidades da crianca
portadora de paralisia cerebral, que carece de tratamentos e servigos especializados, que se
traduzem numa melhor adaptacdo a vida do portador de deficiéncia, negligenciando muitas
vezes as suas proprias necessidades (Andrade et al., 2006; Parente, 2017; Santos et al., 2017).
E evidenciada a dificuldade e o desgaste, com o comprometimento do bem-estar do cuidador,
que pode resultar no comprometimento da saide mental (Ahanotu et al., 2018; Rodrigues,
2011). Pimenta e colaboradores (2010) admitem que, o ato de cuidador e lidar com o
descendente portador de PC, carece de atengdo permanente, o que coincide no aumento da
sobrecarga fisica e emocional, que prejudica a satide e a percep¢ao da qualidade de vida
diminuida, sobretudo da mae que assume de imediato a tarefa de cuidar, (Ahanotu et al.,
2018; Carvalho et al., 2010; Milbrath et al., 2008; Miura & Petean, 2012; Nunes & Morgado,
2012), mas também de quem, com ela vive.

E constatado por vérios autores que é a familia, os pais e mais concretamente o cuidador
informal principal, aqueles que correm riscos elevados na diminui¢ao da qualidade de vida,
pela influéncia de problemas psicoldgicos, fisicos, emocionais, sociais e financeiros, que

advém da tarefa de cuidar, pois tém ao seu cargo alguém que carece de cuidados permanentes
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(Ahanotu et al., 2018; Alves-Nogueira et al., 2020; Canavarro et al., 2010; Carona, Crespo, et
al., 2013; Freitag et al., 2018; Graga, 2015; Parente, 2017; Serra et al., 2006). Rosa, Vieira e
Carvalheiro (2010) e Farias e colaboradores (2018) referem a carga impactante que a
deficiéncia, no caso, a PC impde na dindmica familiar no que remete a modificagao no estilo
de vida e a propria restruturagdo. Esta experiéncia stressante, causa alteragdes significativas
nas maes cuidadoras, denotando-se vulnerabilidades a varios niveis (Cordeiro, 2012) tais
como, o comprometimento do sistema imunitario, diminui¢do das horas de descanso, o que se
traduz em fadiga cronica e o esgotamento emocional derivado da tensdo sentida, com prejuizo
o proprio bem-estar psicologico e a saude fisica, o que resulta para a deterioragdo da QdV dos
cuidadores informais (Gérain & Zech, 2019; Junior et al., 2011; Miura & Petean, 2012;
Parente, 2017; Raina et al., 2005) que se refere a sobrecarga subjetiva (Graga, 2015; Navarro-
Abal et al., 2019; Pimenta et al., 2010).

Desta forma, segundo a OMS a qualidade de vida ¢ descrita como a percecao que um
individuo tem sobre a sua posi¢do na vida (...) contempla a influéncia da satde fisica e
psicoldgica, o nivel de independéncia, as relagdes sociais e crengas pessoais (...) € vista como
“a satisfacdo do individuo no que diz respeito a sua vida quotidiana”. Assim, a no¢ao de
qualidade de vida diz respeito a saude e aos respetivos cuidados, tendo em conta a avaliacao
da mesma, como a percepgao do impacto e a evolugdo da doenga (Alves-Nogueira et al.,
2020; Canavarro et al., 2010; Serra et al., 2006). De acordo com a prestacdo de cuidados de
portadores de paralisia cerebral, varios autores referem que a qualidade de vida e satide sdo
termos indissociaveis, isto €, a saude coincide com melhor qualidade de vida, e esta contribui
para um aumento de saide (Canavarro et al., 2010; OMS, 2011; Prudente et al., 2010). E
entdo fundamental a promocao de QdV e saude, pois reflete no cuidador e, consequentemente,
na restante familia (Peixoto & Santos, 2009). Varios autores entendem a qualidade de vida

como um construto multidimensional, que relaciona a dimensao fisica, a satde, a saude
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psicoldgica, a interagdo social e o meio ambiente (Alves-Nogueira et al., 2020; Junior et al.,
2011; Serra et al., 2006). A fun¢do de ser pais, ¢ evidenciada pela interagdo estabelecida entre
os cuidados e a crianga, a luz dos seus comportamentos, o ambiente envolvente e as acdes do
proprio cuidador principal, influenciam a crianga a medida que esta cresce (Cordeiro, 2012;
Sousa et al., 2014).

Salienta-se assim, que a caréncia de saide associado a condigdo crénica proveniente da
PC, ndo coincide totalmente com o auséncia da QdV (Cruz, 2009, Gomes 2016, Marques ¢
S4a, 2016) dos cuidadores e da pessoa com paralisia cerebral. Lima e colaboradores (2016)
assumem existir varidveis como, o ajustamento as experiéncias de stress, o vinculo parental e
o suporte social, podem ter influéncia na qualidade de vida dos cuidadores (Augusto, 2012;
Cordeiro, 2012).

Entende-se ser possivel fomentar bem-estar e qualidade de vida, e consequentemente,
promover saude através da valorizacao dos cuidadores informais (Martins et al., 2004; Simdes
et al., 2014). A familia e todo o seu grupo de apoio sao considerados fontes ricas que
influenciam o modo como a crianga lida e vive com a doenga (Castro & Piccinini, 2002;
Gomes, 2006; Simdes et al., 2014; Sousa et al., 2014). Os esfor¢os levados a cabo pelo
cuidador, traduzem-se eficazes na prestagdao de cuidados e no funcionamento, mesmo sob
forte influéncia de fatores de stress (Mauricio, 2013; Peixoto & Santos, 2009). Sendo possivel
proporcionar um nivel adequado de qualidade de vida (Monteiro, Matos & Coelho, 2004;
Nunes & Morgado, 2012), tendo em conta o papel fundamental que desempenham, na vida
dos portadores (Martins et al., 2003).

Desta forma, est4 assim sustentada a relevancia em abordar a sobrecarga dos Cl e o
impacto da QdV (Martins et al., 2003; Pimenta et al., 2010). Parente (2017) acrescenta o quao
fundamental ¢ capacitar estes pais, como cuidadores, a fim de melhorar o seu bem-estar fisico

e mental e o reconhecimento do trabalho dos cuidadores informais e a merecida remuneragao
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do mesmo, que com a implementagdo da lei n° 100/2019 aprovada a 6 de Setembro de 2019

(Diario da Republica, 2019; Soeiro & Araujo, 2020), consagra.

Os mecanismos de coping e a resiliéncia na adaptacao da familia face as
adversidades

Os individuos com PC e a familia apresentam caréncias a longo prazo. Sao diariamente
confrontados com dificuldades e desafios a nivel do suporte social, cuidados de satide, bem
como as adaptagdes necessarias, perante os obstaculos impostos pela condi¢do cronica de um
filho (Almeida & Sampaio, 2007; Augusto, 2012; Matos & Lobo, 2009).

Perante as caracteristicas neuroldgicas desta condi¢ao que se traduzem em inumeras
limitagdes funcionais (Farias et al., 2018; Graga, 2015; Rodrigues, 2011), como o presente
desenvolvimento anormal, o comprometimento da sua autonomia, como a inabilidade em se
adaptar ao ambiente, podendo ainda originar problemas emocionais e sociais (Matos & Lobo,
2009). A pessoa com PC vé-se diferente, tem um desenvolvimento fisico distinto, o que a
impede de participar em determinadas atividades (Sousa, Aratjo & Vieira, 2014). A familia
confrontada com situacao e com o desgaste, pode também ela, desenvolver sintomatologia
ansiosa, depressao, culpa ou stress (Ahanotu et al., 2018; Carvalho et al., 2010; Dantas et al.,
2010; Monteiro et al., 2004; Pimenta et al., 2010). E importante realgar que face aos
obstaculos provenientes da PC, a fim de colmatar e ultrapassar as adversidades, véem-se na
necessidade de desenvolver estratégias que provém da capacidade intrinseca de enfrentamos
obstaculos (Augusto, 2012; Carona, Pereira, et al., 2013; Gomes, 2006; Simdes et al., 2013).
Augusto (2012) acrescenta que diante das dificuldades e obstaculos, estas familias, ajustam-se
e conseguem adaptar-se positivamente, perante a tarefa de cuidar (Martins et al., 2003).

Virios autores definem esta capacidade como, resiliéncia (Filho, 2014; Gomes, 2006;

Mateus & Fernandes, 2019; Matos & Lobo, 2009; Yunes, 2003) um construto recente, com
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grande interesse, na vertente psicoldgica e social (Filho, 2014; Yunes, 2003). E entendido
como um processo dindmico pela adaptagdo eficiente a uma situagdo adversa (Crespo &
Fernandez-Lansac, 2015; Yunes et al., 2007)

Os autores Mateus e Fernandes (2019) e Yunes (2003) explicam a resiliéncia como skills
(aptiddes), para enfrentar e superar as adversidades, conferindo resisténcia e persisténcia quer
individual quer familiar (Mateus & Fernandes, 2019; Ribeiro & Morais, 2010; Yunes et al.,
2007). A relevancia em manter ou desenvolver recursos psicoldgicos que auxiliam na
potencializagdo da resiliéncia, pode ser entendido, como eficaz na capacidade em lidar com
situacdes adversas (Connor & Davidson, 2003; Ribeiro & Morais, 2010). A resiliéncia ¢
entendida como sendo um conceito presente no desenvolvimento humano, pessoas resilientes
tém grande sentido de compromisso, forte sensacao de controle sobre acontecimentos, e com
boa abertura a mudanca (Filho, 2014; Gomes, 2006; Yunes, 2003) fundamentais para
enfrentar os cuidados do dia-a-dia e as implicacdes inerentes da PC.

Quando se relaciona a resiliéncia ao papel da familia, no cuidar, pretende-se promover o
desenvolvimento da crianga, quanto ao desempenho, na aprendizagem e nas habilidades de
estimulagdo cognitiva, a fim de proporcionar resultados na adaptacao dos portadores de PC
(Cordeiro, 2012; Peixoto & Santos, 2009). Salientar que a familia € vista como uma forca
impulsionadora, na capacitacao de esforgos, para encarar momentos de transigao e stress,
através de estratégias de coping bem-sucedido (Augusto, 2012; Carona, Crespo, et al., 2013;
Melo & Alarcao, 2011; Pais-Ribeiro & Morais, 2010; Peixoto & Santos, 2009). Cordeiro
(2012) e Pais-Ribeiro e Rodrigues (2004) referem o coping (ajustamento) como facilitador
para a adaptacdo, sendo a ferramenta fundamental no ajuste a situagdes externas negativos ou
stressantes. A utilizagdo deste construto pelas familias resilientes, permite o foco atencional a
adversidade, permite responder de forma mais positiva aos varios desafios, impostos na tarefa

de cuidar de uma pessoa (Mateus & Fernandes, 2019; Pais-Ribeiro & Rodrigues, 2004) com
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paralisia cerebral. Peixoto e Santos (2009) afirmam que, um ajustamento (coping) eficaz,
enfraquece os efeitos negativos provenientes das dificuldades da paralisia cerebral de que
sofre o descendente. Parente (2017) define o coping através de processos cognitivos e
comportamentais, que permitem agir face as exigéncias da tarefa de cuidar. Quando
promovidas, as capacidades de adaptacdo, esta t€ém influéncia na diminui¢ao do stress, ao
mesmo tempo influenciam o aumento do bem-estar (Carona et al., 2014). Desta forma,
sugere-se a resiliéncia, como a capacidade de superar das adversidades, € um termo
indissociavel das estratégias de coping como tatica, pois permite ver as adversidades de forma
consciente (Pais-Ribeiro & Rodrigues, 2004; Ribeiro & Morais, 2010).

A resiliéncia assenta em dois pilares, o enfrentar de uma situagdo adversa e a consequente
resposta positiva diante do sofrimento, verificando o fortalecimento e a superagao, quer
individual quer na familia (Carona et al., 2014; Filho, 2014; Ribeiro & Morais, 2010).
Denota-se ser possivel, através da aplicagdo destas estratégias, a estimulacao da capacidade
adaptativa da pessoa a doenca, tendo em conta todas as suas limitagdes, com a promocgao de
bem-estar no seio familiar e individual (Peixoto & Santos, 2009).

A dinamica familiar assenta em complexidades relacionadas ao grupo, ha que convir, a
relevancia nesta populagdo, ndo apenas pelas complicagdes inerentes da deficiéncia, algumas
ainda desconhecidas (Graham et al., 2016), mas pelas implicagdes motoras que surgem
precocemente, como pelas inimeras mudangas exercidas por estas familias, consideradas
“especiais” (Cordeiro, 2012) para a comunidade cientifica. A satde fisica e psicologica da
familia ¢ inerente ao seu funcionamento saudavel, a eficacia nas estratégias, permite as
familias e as pessoas portadoras de paralisia cerebral, adquirem uma capacidade de interpretar
situacdes, que estd diretamente relacionada com a qualidade de vida (Peixoto & Santos,

2009).
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Objetivos

A presente investigacdo, pretende estudar os cuidadores informais de descendentes,
portadores de paralisia cerebral, através de objetivos previamente estabelecidos, sdo eles:

o Analisar a sobrecarga no grupo de estudo, no cuidar de descendentes com paralisia
cerebral;

o Compreender e analisar a relagdo entre as dimensdes do QASCI, na dificil tarefa de
cuidar do filho portador de paralisia cerebral;

o Compreender a influéncia do suporte social formal da familia na satisfacao do
desempenho da atividade de cuidador informal com a QdV;

o Compreender a influéncia do suporte social informal da familia na satisfagdo no
desempenho da atividade de cuidador informal com a QdV;

o Analisar a influéncia das variaveis do estudo, na adaptacdo a tarefa como cuidador

informal.
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Método
Participantes
O grupo reunido para o estudo, ¢ composto por 15 progenitores de nacionalidade
Portuguesa [3 pais (20%) e 12 maes (80%)], com idades compreendidas entre os 37 € os 65
anos (M= 48.60; DP = 7.88). Todos os participantes sdo cuidadores informais dos seus
repetitivos filhos, caracteristica obrigatéria para o estudo. Maior parte dos progenitores tém o
ensino secundario (M=3.54; DP= 1.19) e encontram-se empregados (M=1.40; DP=.83), como

demonstra a tabela 1.

Tabela 1.
Caracteristicas sociodemogrdficas da amostra (n=15)

Varidveis Niveis n %

Sexo Masculino 3 20
Feminino 12 80

Idade 37 1 6.7
40 1 6.7
41 1 6.7
43 2 13.3
44 1 6.7
46 2 13.3
50 1 6.7
52 2 13.3
55 2 13.3
60 1 6.7
65 1 6.7

Habilitagdes 1°ciclo (1* — 4° 1 4.5
classe)
2°ciclo (5°-6°ano) 2 9.1
3°ciclo (7°-9%ano) 3 13.6
Ensino  secundario 6 27.3
(10° - 12° ano)
Ensino superior 3 13.6

Situagdo profissional Empregado 12 54.5
Doméstico 3 13.6
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Instrumentos

Os progenitores responderam presencialmente e em formato papel ao questionario
sociodemografico (Anexo 2) e ao Questionario de avalia¢do da sobrecarga do cuidador
informal (QASCI Martins, Pais- Ribeiro e Garrett, 2003) (Anexo 3), que pretende avaliar a
sobrecarga dos cuidadores informais, tendo em aten¢do o impacto fisico, emocional e social
no papel de cuidador informal. A escala ¢ constituida por 32 itens, subdivididos em 7
dimensoes, i) Sobrecarga emocional —SE (1 - 4); ii) Implica¢des na vida pessoal do cuidador -
IVP (5 - 15); iii) Sobrecarga financeira- SF (16 e 17); iv) Reagdes a exigéncias —RE (18 - 22);
v) Mecanismos de eficacia e de controlo -MEC (23 - 25); vi) Suporte Familiar -SpF' (26, 27) e
vii) Satisfacdo com o papel e com o familiar —-SPF (28 - 32).

A escala na sua globalidade, apresenta uma boa consisténcia interna, indicado pelo
coeficiente de Alfa de Cronbach de 0.90 e referente as diferentes 7 dimensoes, apresenta
valores de 0.89 e 0.57 (Martins et al., 2003).

De forma a enriquecer a investigagao, foi aplicada a trés dos cuidadores uma entrevista
semiestruturada (Anexo 5), desenvolvida com base em estudos nacionais e internacionais
(Jennings et al., 2015; Marrén et al., 2013; Martins et al., 2003; Martins et al., 2004; OMS,
2004; Onega, 2013; Pais-Ribeiro & Rodrigues, 2004), com o intuito de realcar a experiéncia e
ponto de vista dos cuidadores informais, através da recolha dos seus depoimentos,
conhecendo as implicagdes, obstaculos e a perce¢do quanto ao presente e o futuro, da dificil

tarefa de cuidar.

Procedimento
Numa primeira fase, os questiondrios foram entregues na Associagdo Portuguesa de
Paralisia Cerebral Almada Seixal (APCAS), por recomendacdo da assistente social da

associagdo, a sua aplicacdo ficou ao encargo das equipas de apoio a vida independente (AVI),
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através das varias atividades desenvolvidas pela APCAS, como nos domicilios e os treinos de
Boccia. No decorrer da investigacdo, a adesdo e as condi¢des de recolha, ndo foram as ideais,
sendo necessario modificar a metodologia e o tempo de recolha do grupo. Através de contactos
pessoais alargado. O grupo reunido, permite conhecer um pouco a experiéncia individual dos
pais, através de diferentes pontos de vista, quanto as suas experiéncias como cuidadores.

Juntamente com o questionario, constituido pelo consentimento informado (anexo 1), onde
se solicitava a participag¢ao dos CI, os dados sociodemograficos (anexo 2) para que permitisse
recolher algumas caracteristicas de forma a diferencia-los, e o instrumento que avalia o impacto
fisico, emocional e social do papel do cuidador informal (QASCI) (anexo 3) (Martins et al.,
2003; Martins et al., 2004), para este procedimento, foi assegurada a confidencialidade bem
como a protecao de todos os dados recolhidos.

A aplicagdo do QASCI foi iniciada a 15 de janeiro de 2020 e terminada a dia 20 de julho.
Do grupo reunido, foi solicitado a trés dos participantes uma entrevista semiestruturada e o
consentimento informado (anexo 5 e anexo 6), possibilitar assim, registar os depoimentos de
como vivem, os sentimentos envolvidos, e as reagdes de como se lida com a paralisia cerebral
de um filho, e posteriormente transcrita tendo em conta as questdes €ticas e deontologicas. Apos
terminada a recolha de dados, os mesmos foram inseridos no programa Statistical Package for
Social Sciences (SPSS; IBM SPSS Statistics. Version 26.0, Armonk, NY: IBM Corp.) para

tratamento dos mesmos.
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Resultados

Comparacio de grupos

Os resultados mostram diferencgas estatisticamente significativas no grupo de estudo
(N=15), entre as habilitagdes literarias, a situagdo profissional e as dimensdes do QASCI,
através da ANOVA Two Way.

Foram encontradas diferencas estatisticamente significativas entre as habilitagdes
literarias e as implicagdes com a vida pessoal (IPV) (F(1,14) = 22.24, p = .013), tendo sido
também encontradas diferencas estatisticamente significativas entre a situagdo profissional e o

suporte familiar (SpF) (F(1,14) = 3.48, p =.054).

Analise de correlagoes

Nas analises de correlagdo, os resultados deste estudo mostram que existe relagdo entre as
varias dimensdes do QASCI e a situagdo laboral dos cuidadores (Tabela 2). Foram encontradas
correlagdes estatisticamente significativas positivas entre a sobrecarga emocional (SE), as
implicagdes na vida pessoal (IPV) (r=.778, p = .001) e a sobrecarga financeira (SF) (r = 516,
p = .049). Também foram encontradas correlacdes estatisticamente significativas positivas
entre as implicacdes na vida pessoal (IVP), a sobrecarga financeira (SF) (r = 656, p =.008), as
reagoes e exigéncias (RE) (r = .551, p = .033), assim como foram encontradas correlagdes
estatisticamente significativas entre a sobrecarga financeira (SF) e as reagdes e exigéncias (RE)
(r=.661, p=.007). Assim como foram encontradas correlagdes estatisticamente significativas
entre as reacdes e exigéncias (RE) e a satisfacdo com o papel e com o familiar (SPF) (r =.519,
p = .048). Tendo em conta a situagdo laboral, foram encontradas correlagcdes estatisticamente

significativas na dimensao suporte familiar (SpF) (r =.517, p =.049).

Tabela 2.
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Correlagoes de Pearson entre as dimensées do QASCI e a situagdo laboral (n = 15)

Escalas 1. 2. 3. 4. 5. 6. 7. 8.
1. Sobrecarga emocional (SE) - T78%%  516% 462 027 250 483 240
2. Implicagdes para a vida pessoal

- 656%*  551% -.075 224 394 363
(IPV)
3. Sobrecarga financeira (SF) _ 661** -.110 369 300 113
4. Reagdes e exigéncias (RE) - 027 107 519 -175
5. Mecanismos de eficacia e de
controle (MEC) - 175 154 -.072
6. Suporte familiar (SpF) - 021 517
7. Satisfacdo com o papel e com a
familia (SPF) - -.302

8. Situagdo Laboral

Nota. *p <.05. **p <.01.

Estudo Quantitativo

Inserir tabela 3, aproximadamente aqui

Transcricao das entrevistas

Os resultados aqui apresentados, foram obtidos pela observagdo das respostas a trés
cuidadores informais presentes no grupo reunido. As entrevistas, a seguir, foram previamente
desenvolvidas para este estudo, tendo em conta as mesmas categorias que constituem o
instrumento QASCI, e foram consultadas outros estudos (Jennings et al., 2015; Marrén et al.,
2013; Martins et al., 2003; OMS, 2004; Onega, 2013; Pais-Ribeiro & Marques, 2009). Os trés
cuidadores informais presentes no grupo reunido, que se disponibilizaram a responder a
entrevista, t€ém 51, 50 e 46 anos de idade, sendo que duas sao do sexo feminino e um do sexo
masculino, com niveis de escolaridade do ensino superior em educadora de infancia, outra do
segundo ciclo e trabalha como empregada doméstica em casa de outrem e por ultimo,
frequentou o ensino secundario e ¢ motorista de pesados, os filhos dos trés CI tém 14, 28 e 12,

respetivamente (Tabela 3, anexo 7).
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Constitui um momento repleto de informagdo, que permitird conhecer um pouco da
experiéncia de cada um dos participantes, privilegiando o seu cunho, perante as exigéncias,
sentimentos e dificuldades que todos os pais sentem e passam, como cuidadores.

A paralisia cerebral ¢ uma disfun¢do neuroldgica que acarreta infinitas limitagoes,
ocorrem no cérebro precocemente formado, com intima relagdo com o desenvolvimento do
SNC (Rosenbaum et al., 2007; Santos et al., 2017), com prejuizo permanente ndo progressivo,
que se traduz em limitag¢des a nivel motor, na postura, a nivel cognitivo, na comunicagao
linguistica ou comprometimento no sistema musculo-esquelético (Ahanotu et al., 2018;
Andrada et al., 2012; Farias et al., 2018; Graham et al., 2016; Rosenbaum et al., 2007).
Perante esta condig¢@o cronica incapacitante, os pais assumem o papel imprescindivel de
cuidadores, atividade que requer deles tempo, dedicagdo, energia e um grande ajuste no
planeamento, a nivel fisico, financeiro, profissional e emocional.

Este estudo, tem como foco, os cuidadores, € a complexidade da sua experiéncia no
processo de adaptacdo, na organizacao dos papéis desempenhados na familia. Estes
cuidadores como pais, sdo diariamente confrontados por variadissimas inquietacdes €
necessidades que uma crianga especial necessita (Almeida & Sampaio, 2007; Castro &
Piccinini, 2002; Nunes & Morgado, 2012), ¢ um processo que contempla um esforgo coletivo,
no confronto com a nova realidade (Dantas et al., 2010; Prudente et al., 2010). Uma das CI
descreve a situagdo como “...muito mau, complicado...que se prolongou durante muito
tempo...s0 a palavra me assustava...o mundo cai! (sic).

Caracterizado por um misto de sentimentos de revolta, de choque e descrenga, que resulta
em uma desorganiza¢do emocional que potencializa sentimentos de culpa, de raiva, tristeza,
frustracdo e o isolamento (Cordeiro, 2012; Freitag et al., 2018; Freitas de Sousa, 2015;

Monteiro et al., 2004).
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Perante a descrigdo anterior, foi sentida a necessidade em relacionar a dimensdo da
sobrecarga emocional (1,2, 11,13, 18, 19), foi abordado num primeiro momento, o impacto
em que se recebe a noticia e como ¢ comunicada a mesma, caracterizado como um momento
dificil, os pais descrevem: “quando se ouve paralisia cerebral, o mundo cai (sic)”; “ndo se
sabe muito bem o que é...(sic) ,uma fase de anedonia total, “apaguei metade da minha
memoria (sic)”. Outro momento marcante ¢ a forma de como lhe é comunicado, relatam “foi
muito mau (sic)”’; “recebemos o diagnostico juntos...posso dizer que ndao houve uma
conversa, acho que nunca conversamos (sic)”, a descri¢ao dos cuidadores, ¢ corroborada pela
literatura quanto a carga emocional ap6s a comunicagao do diagnostico, ¢ comparado ao
processo de luto, em que o filho com paralisia cerebral, ndo corresponde ao filho, que é
idealizado ao longo de 9 meses (Farias et al., 2018; Gomes, 2006; Silva et al., 2010). O ser-se
pais de uma crianga que carece de cuidados, ganha outro significado, traduz-se num
compromisso para a vida (Ahanotu et al., 2018; Almeida & Sampaio, 2007; Cordeiro, 2012;
Martins & Couto, 2014; Sousa, Aratjo, & Vieira, 2014). E relatado uma preocupacio
generalizada perante as dificuldades do filho com paralisia cerebral, ou de um modo geral
diante de uma deficiéncia, que em pleno século XXI, ainda ¢ uma construcao social criada
pelo ambiente, que devido a limitagdes fisicas, sensoriais ou intelectuais do individuo, se
traduz em exclusao (Graland-Thomson, 2002; Smith & Andresen, 2004). E totalmente
descurada a luta pelos direitos humanos e a dignificagdo da pessoa com deficiéncia, como de
outra pessoa (OMS, 2011; Pinto & Pinto, 2019; Reis et al., 2019), neste sentido, os pais
relatam a sua indignacdo “as vezes choro... é injusto a falta de civismo (sic)”.

A ambivaléncia sentida, quanto ao dever e a obrigacao em zelar pelo bem-estar, equilibrio
socioemocional e adaptativo do descendente, despoleta um certo desgaste face os cuidados
“...sinto-me cansado (sic)” (Ahanotu et al., 2018; Almeida & Sampaio, 2007; Cordeiro,

2012; Farias et al., 2018; Gomes, 2006; Silva et al., 2010; Sousa et al., 2014). E relatado, o
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momento de total anulacdo como pessoa, uma total anedonia ou alexitimia “ndo pensava em
mim...tinha um foco, anulei-me por completo, vivi...esquecida de mim (sic)”, evidenciando a
dedicacdo o assumir da responsabilidade pelos cuidados, que maioritariamente fica ao
encargo das maes. Estas, véem os seus habitos e rotinas alterados com grande impacto na sua
saude fisica e mental, desencadeando elevados niveis de desgaste e stress (Ahanotu et al.,
2018; Carvalho et al., 2010; Freitag et al., 2018; Freitas de Sousa, 2015; Monteiro et al., 2002;
Nunes & Morgado, 2012; Oliveira Nascimento & Faro, 2015; Santos et al., 2010; Silva et al.,
2010). Compreende-se, desta forma que a prestacao de cuidados, ¢ uma fun¢ao, que interfere
significativamente no bem-estar fisico e psiquico, comprometendo a qualidade de vida, de
quem cuida, existindo um forte correlagdo, com a sobrecarga, o desgaste, a depressdo e o
stress (Alves-Nogueira et al., 2020; Carona, Crespo, et al., 2013; Graga, 2015; Martins et al.,
2003; Navarro-Abal et al., 2019; Oliveira Nascimento & Faro, 2015; Pimenta et al., 2010).

O tornar-se cuidador de um filho com PC, acarretam inimeras implicagoes na vida
pessoal (5, 6,15,21,22), advém da ardua tarefa de cuidar, as resposta agora explanadas, vao ao
encontro as necessidades materiais, quanto ha no¢ao de modificagdes de espaco e a
concretizagdo de uma mudanca de casa, os pais entrevistados relatam: “durante muito tempo,
ndo tive consciéncia que tinha de alterar tudo (sic) “, “adaptagoes no espago para uma
cadeira de rodas...(sic) ’ ou “tinha duas opgoes, ou fechava a minha filha em casa, ou nao a
tinha comigo, tive de recorrer a camara...(sic), estes relatos, referem-se as exigéncias e
modifica¢des a que muitos pais tém necessidade de fazer, vao ao encontro do que citam varios
autores, quanto ao ajustamento face a condi¢do cronica, mediante o grau e o nivel de
dependéncia. Perante a situacdo, o desenvolvimento de estratégias para enfrentar obstaculos, ¢
em respeito a forma de “aceitar a doenga (sic)”’, como lidam e vivem com as vdrias
complicacdes provenientes da paralisia cerebral, ¢ fundamental, pois para estes pais, o cuidar

¢ o verdadeiro foco da familia (Augusto, 2012; Gomes, 2006; Simdes et al., 2013). Nunes e
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Morgado (2012) apontam que sdo muitas as altera¢des inevitaveis, para estes pais, que nao
pensam apenas nas preocupagdes com o dia-a-dia, mas quanto ao futuro, que aumenta os
receios e as suas inquietacdes, uma das cuidadora descreve “receio que seja muito nos, o resto
da vida, ndo queria isso...ndo vai ser facil...(sic) .

Quanto a percepcao dos cuidadores, face as reacoes a exigéncias (4, 7, 9, 17) é recordada
por uma mae, que teve a confirmacao do diagndstico um ano apds do nascimento, esta notava
as diferengas quanto ao desenvolvimento do seu filho “sentia que algo ndo estava bem, foi um
choque...ndo estava preparada...”, esta mae, mesmo desconhecendo o que realmente padecia
a sua filha, sentia, tinha a percepgao que algo ndo estava certo, esta incerteza antes da
confirmagdo do diagnostico, € proveniente da etiologia da paralisia cerebral, denotando-se o
enorme desafio pelas inimeras origens e comorbilidades associadas (Graham et al., 2016;
Sankar & Mundkur, 2005). Para esta dimensao, foi tido em conta as dificuldades que o
descendente se depara “tenho muito medo dessa essa fase, as suas limitagoes ndo lhe permite
realizar as atividades domésticas, para ter uma casa, devido a coordenagdo... (sic)”, “...que
me preocupam, quando tem de sair a rua, ou saiu com ela a rua, é dificil pelos acesso para
pessoas com cadeira de rodas, a falta de civismo...eu reclamo eu luto pelos seus direitos
(sic)”, “a ajuda, para pode participar nas atividades de lazer...ndo tem as condicoes
necessarias para uma cadeira de rodas...(sic)”’, a descri¢do do cuidadores, ¢ corroborado
pela literatura. Importante realcar a interagdo estabelecida entre os cuidadores e o recetor de
cuidados, pela relacdo estabelecida, proporciona a ambos a influéncia na forma como a pessoa
lida, cresce e vive a doenga e as suas consequéncias (Castro & Piccinini, 2002; Gomes, 2006;
Simdes et al., 2014; Sousa et al., 2014). Acrescentam o esfor¢o “incluia-a sempre em
atividades ludicas, escoteiros e ia em acampamentos mesmo ficando longe dela, tentei sempre

prepara-la para a vida, ndo estava errada...(sic)”, perante estes relatos, verifica-se a jornada,
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dificil de ultrapassar, que implica transformacdes, e acarreta repercussoes, afetando o seio
familia.

A entrevista conduziu a descri¢cdo da uma fase de descontrolo, esta carga emotiva vai ao
encontro da necessidade de que as pessoas portadoras de PC, quanto a um acompanhamento
permanente, de condigdes e apoios, para os muitos tratamentos a que sao sujeitos. Para que
lhe seja proporcionada uma equidade de oportunidades adaptadas, na promog¢ao da qualidade
de vida, em prol da inclusdo e do futuro desta populagao (Cruz, 2009; Marques & S4, 2016;
Nunes & Morgado, 2012), “é dificil, os acessos para pessoas com cadeira de rodas...(sic)”,
“durante muitos anos, anulei-me por completo...dei muito de mim, quando era so eu e ela,
levava-a para todo o lado...ia lanchar ao jardim...(sic)” por outro lado tem esperanca e
vislumbra um futuro “por isso, como disse, o futuro vai ser bonito, mas comigo!!(sic)”.

A dimensao da satisfa¢do com o papel e com o familiar (13, 24, 25) pretende evidenciar a
superagao dos pais, com a dificil tarefa de cuidar, Almeida e Sampaio (2007), e Matos e Lobo
(2009) denotam as privagdes a que os cuidadores se deparam, a luta didria a que sao
submetidos, na presenca de inumeras dificuldades, desafios e ajustes necessarios. Varios
autores afirmam, o exposto pelos pais entrevistados, a capacidade de superagdo dos
cuidadores, no que se refere a mobilizacao de recursos, no enfrentar momentos de transi¢ao
de desenvolvimento normativos que resultam num aumento dos niveis de stress, a fim de
promover o sucesso adaptativo de quem carece de cuidados (Augusto, 2012; Carona, Crespo,
et al., 2013; Melo & Alarcao, 2011; Peixoto & Santos, 2009), os pais falam de alguns
momentos em que baixam os bracos perante as dificuldades dos filhos, “jd chorei com ela,
quando esta em baixo, quando as coisas estdo mais dificeis...mantenho-me sempre ao lado
dela...nas suas piores fases, ja dormi muitas vezes agarrada a ela (sic)”; “passei pelas varias
fases...as vezes sinto-me cansada, mas vou ultrapassando, sempre fui positiva, o pai é mais

negativo ... (sic)”, “eu tinha um foco, cuidar...neste momento ela esta autonoma, gragas aos
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auxilios (e.g. TVDE) (sic)”, “olhar para a minha filha e consigo perceber que fiz dela uma
pessoa positiva, ndo se sente diferente dos outros...hoje olho para ela e vejo um ser humana
extraordinario, acho que esta preparada para a vida! (sic)”, “sei que me veem como um
exemplo...quando sdao os meus filhos a fazé-lo, sinto (o gratificacao pelo esforgo) (sic)”,
contudo demonstram no decorrer da analise das entrevistas, onde sdo denotadas as estratégias
de coping que a cuidadora desenvolveu ao longo dos anos, para se adaptar aos desafios do
dia-a-dia e auxiliar na promogao de bem-estar e suporte emocional (Cordeiro, 2012;Pais-
Ribeiro & Rodrigues, 2004; Ribeiro & Morais, 2010), percebe-se a relevancia em envolver o
conceito para lidar e superar situagdes adversas, conferindo resisténcia e persisténcia
individual e coletiva, “faco tudo com vontade de o ajudar a superar as dificuldades e ganhar
alguma autonomia e ferramentas para o futuro (sic)”’; “procuro ajuda-lo...(sic)”; através da
capacidade de resiliéncia, desenvolvida por cada um, dos membros que presta cuidados,
permitindo o foco atencional e respostas mais positivas perante as consequéncias da paralisia
cerebral (Connor & Davidson, 2003; Mateus & Fernandes, 2019; Yunes, 2003). Associada a
inerente transformagao, que surge apds o processo de luto, a que praticamente todos os pais
passam, e mediante o confronto com a realidade, para toda a vida, o cuidador pode
desenvolver sintomatologia ansiosa e depressiva, perante o aumento substancial de carga,
desgaste e stress. Pode ser observado, no seio familiar, o desenvolvimento intrinseco de
estratégias de coping ou a capacidade de ser resiliente, a fim de colmatar as complicagdes
inerentes pela deficiéncia (Ahanotu et al., 2018; Augusto, 2012; Carona, Crespo, et al., 2013;
Carona, Pereira, et al., 2013; Carvalho et al., 2010; Monteiro et al., 2004; Pimenta et al.,
2010).

Gomes (2006) e Pais-Ribeiro e Marques (2009) indica que uma pessoa resiliente ¢ aquela
que quando exposta a um conjunto de fatores de riscos, tém como skills, a superagao a

adversidade, de crescer e desenvolver-se, que coincide com a experiéncia do portador de
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paralisia cerebral e o seu cuidador, que perante a sua funcdo, adquire mecanismos de eficdcia
ou controlo (10,12, 16) “sinto-me bem, ndo o sinto como um peso, as coisas ja sao
automdticas, mesmo quando ndo é preciso, eu ja la estou... (sic)“, “...ndo é facil, com isto
aprendi a valorizar as partes boas, mas ndo posso aligeirar desta forma...a situagoes piores
que a minha (sic)”, “por vezes sozinha..(sic)”, “tinha a necessidade de falar com outras
pessoas, ele (pai) ndo, sempre muito negativo, eu tive de me reinventar, ver as coisas pelo
lado positivo” esta cuidadora conseguiu, inclusive sentir empatia com outros cuidadores, que
estejam na mesma situagdo, através de um equilibrio entre fatores de risco e fatores protetores
e a personalidade (Gérain & Zech, 2019; Gomes, 2006). Peixoto e Santos (2009) admite que
uma boa adaptacdo a doenga, conduz a promogao de bem-estar e qualidade de vida no seio
familiar. Correlacionar o ajustamento psicologico, como imprescindivel na superagao das
adversidades, ¢ assim fundamental, incentivar e fortalecer a perspetiva de futuro, e promover
a saude fisica e mental da pessoa com paralisia cerebral como de quem com ela vive (Simdes
et al., 2014), os relatos a seguir, confirmam o descrito, “com receio, mas espero que lhe
consiga dar alguma autonomia(sic)”’, “um futuro sorridente...(sic)”, “vejo um futuro muito
bonito para a minha filha...mas acredito nela desde o primeiro dia, formou-se, tenho muito
orgulho, tém me mostrado que tinha razdao em lutar...(sic)”; "sinto-me uma vencedora, olho
para ela e consigo ver que fiz um bom trabalho, ndo se sente diferente ...(sic)”, “uma pessoa
vai-se a baixo...mas quando vemos o miudo a ter boas notas, no ensino normal ddo-nos muita
forga, e conseguimos pensar que pode ter um futuro sorridente e vir ser autonomo sem ajuda
de terceiros (sic)”.

Virios estudos mencionam o quao indispensavel € o suporte familiar (3,20, 23), para
colmatar a sobrecarga dos cuidadores e suprimir as adversidade (Carona, Pereira, et al., 2013;

Lima et al., 2016; Martins et al., 2003; Ribeiro et al., 2013) e a exclusividade na tarefa de

cuidar “pouco (tempo que lhe resta), mas ha sempre um esforgo, tentei voltar a estudar, tirei
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o mestrado (sic)”. Esta ¢ uma dimensao crucial para a investiga¢do desenvolvida, pois refere-
se ao ajustamento que as familias necessitam para enfrentar as adversidades, “ndo, eu nunca
pensei isso (ideia na exclusividade em cuidar)...muitas vezes me fazia acompanhar da minha
sogra da tia, e o pai estd la sempre”, para esta cuidadora, esta questdo ndo era sentida,
enumerando apoio nas atividades, do ntcleo familiar, estes eram vistos como colaboradores,
exceto nos cuidados especificos, pois demonstravam receio de fazer errado, nunca se
descurando na participagao de cuidador da pessoa acometida, “durante a altura a que
precisei, prestaram sim, a avo, as tias, mas quanto aos pormenores do problema em si...ndo
faziam ndo por ndo quererem, mas por ndo saberem como fazer (sic)”. Um dos cuidadores,
real¢a o reconhecimento que o proprio portador, lhe demonstra “pelas atitudes, o fazer
questdo de me presentear quando saimos juntas, demonstrando muita satisfa¢do quando o
faz...ndo mudava nada na minha vida (sic)”. Vérios autores revelam uma forte relacdo entre a
sobrecarga e o apoio social que ¢ dado a familia, através do reconhecimento dos mais
proximos, como auxilio dos profissionais de saude e educacao, estes facilitam e influenciam
significativamente a tarefa de cuidador e a qualidade de vida (Ahanotu et al., 2018; Graga,
2015; Navarro-Abal et al., 2019; Pimenta et al., 2010) no bem-estar psicologico ao
desempenhar a funcao de cuidador.

Por fim, relacionar a sobrecarga financeira (8, 14), € uma dimensao do esforco
financeiro, que ¢ inerente quando se tem ao seu encargo uma pessoa com limitagdes. As
necessidades e gastos sdo excessivos, derivado das vdrias terapias que os cuidadores se
dispdem a suportar, com o intuito de colmatar ou retardar as degeneragdes consequentes da
paralisia cerebral, “os fins de semana sdo aproveitados para fazer fisioterapia...(sic)”, “...no
ensino normal da-nos for¢a, e conseguimos pensar que o miudo pode vir a ter um futuro
sorridente, e vir a ser autonomo sem a ajuda de terceiro (sic)” este relato vai ao encontro do

que varios autores referem. Os pais proporcionam ao seu filho um constante acompanhamento
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multidisciplinar, varias terapias, educagdo o mais inclusiva possivel, proporcionam atividades
extracurriculares, para manterem uma atividade prazerosa e estimulante, pois ¢ reconhecido
pela comunidade cientifica, que é passivel de melhorias através da estimulagdo a nivel
muscular e cerebral, privilegiando da plasticidade cerebral (Andrada, 2010; Graham et al.,
2016; Junior, Ciasca, & Rodrigues, 2011; Nunes & Morgado, 2012; Souza & Pires, 2003). E
do senso comum que, as necessidades dos portadores de PC, sdo por vezes muitos e variadas,
estdo inerentes os gastos, que estes pais como cuidadores despendem, e que sdo necessarios
para a promocao da qualidade de vida de quem cuida e do destinatario desse cuidado. Perante
a ardua tarefa, desempenhada pelos que cuidam, ¢ totalmente compreensivel a sensagao de
abandono social pelas entidades e servigos competentes. Pois so, desde 2017 é que o portador
de deficiéncia tem direito a um subsidio, em que prevé auxiliar os individuos portadores de
alguma limitacao “os apoios sociais sdo minimos, por vezes vergonhosos...(sic)”. Simultanea
s0 no ano anterior, foi dado ao cuidador informal o estatuto de pessoa que presta cuidados,
atribuindo-lhe um reconhecimento e uma remuneragdo que lhe permita algum sustento,
quanto a prestacao de cuidados (Diario da Republica, 2019; Soeiro & Aratjo, 2020) “como
CI nao tenho nada, ela recebe o PSI (pensdo social para a inclusdo) (sic)”; “apenas o PSI
desde os dois anos, e um outro subsidio por assisténcia a 3° pessoa (sic)”. Nesta situacao
conhecem-se muitas maes, que desde cedo se identificam como as cuidadoras, quase em
exclusivo do seu filho. Que mediante a tarefa de cuidar, pode coincidir com a alteracdo da sua
situagdo profissional, chegando a prescindir da sua carreira, levando a mais encargos
financeiros e ainda redugdo dos seus tempos livres (Didrio da Republica, 2019; Freitag et al.,
2018; Monteiro et al., 2004), os relatos sdo descricdes de uma experiéncia desgastante,
sobrecarregada e por vezes solitaria “a minha vida profissional foi muito complicada, foram
20 anos de sufoco, sem folgas, sem férias, era aquela que todos iam de férias e eu ficava, pois

tinha de compensar as horas em que a levava a fisioterapia (sic).
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As dimensdes aqui descritas, sustentadas pela descri¢do riquissima dos cuidadores, sdo de
extrema relevancia para a investigacao, destacar a interacao entre si, no relacionamento entre
a familia o descendente e o proprio cuidador, como ja mencionado, ha fortes indicios que ao
serem colmatadas todas as necessidades basicas, ¢ passivel de elevados niveis de qualidade de

vida (Monteiro et al., 2004; Nunes & Morgado, 2012).
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Discussao dos Resultados

Para este trabalho foi desenvolvido um estudo misto, para o qual foram previamente
estipulados objetivos. Pretendeu-se aferir o impacto fisico, emocional e social nos CI. Perceber
a influéncia das dimensdes do QASCI na tarefa de cuidar. Compreender a influéncia do suporte
social e familiar perante a satisfacdo no desempenho da tarefa de cuidador informal na QdV do
cuidador e no descendente. E, por fim, perceber a influéncia das varidveis de estudo, na
adaptacao a tarefa de cuidador informal. Referente ao estudo qualitativo, teve como objetivo
registar a percepg¢ao da tarefa de cuidar do descendente, portador de paralisia cerebral, com base
nas entrevistas realizadas a trés pais deste estudo.

Este trabalho teve como finalidade, enaltecer a importancia dos cuidadores informais, na
desgastante tarefa de cuidar dos portadores de paralisia cerebral (Cf, p. 42, 43 e 46) (Rosa et
al., 2010). E fundamental reconhecer que, a prestagio de cuidados ¢ uma atividade remunerada
(Soeiro & Aratjo, 2020), desde setembro de 2019, sendo publicado em diario da republica o
reconhecimento social do papel do cuidador DL: 100/2019 (Diario da Republica, 2019). Deve
ser elucidado que devido as consequéncias nefastas na qualidade de vida e na saude fisica,
emocional, financeira e social dos pais, cuidadores do seu filho, importa afirmar, que esta tarefa
acarreta sobrecarga nos CI, com prejuizos na satilde mental, podendo ainda desencadear numa
perturbacao, que resulta na tarefa em lidar com as comorbilidades provenientes a PC e com as
repercussoes negativas para quem cuida (Ahanotu et al., 2018; Alves-Nogueira et al., 2020;
Lima et al., 2016; Martins et al., 2004; Pereira & Soares, 2011; Santos et al., 2010). A
pertinéncia desta atividade desgastante, estd associada no estudo Gérain e Zech (2019) a
sindrome de burnout, que relaciona ao esgotamento laborar, de cuidar, com a sobrecarga do
cuidador valorizando o esgotamento emocional. Este construto, ¢ entendido como uma resposta
ao stress cronico, mais concretamente a exaustdo emocional. Quando confrontados com as

exigéncias de uma situacao stressante, o cuidador reage com uma elevada sobrecarga, tanto na
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vertente emocional como fisica, originando o comprometimento das estratégias de ajustamento
implementadas por estes pais, transformando-se em sofrimento (Freitas de Sousa, 2015; Gérain
& Zech, 2019; Pais-Ribeiro & Marques, 2009).

Referir que no grupo reunido para este estudo, a sua grande maioria, ¢ do sexo feminino
80% (n= 12) e apenas 20% (n=3) participantes do sexo masculino demonstrando uma
heterogeneidade neste grupo. As mulheres por ineréncia, assumem na maioria, o papel de
cuidadoras dos seus filhos, como descrito em muitos dos estudos consultados (Martins et al.,
2003, 2004; Mauricio, 2013; Monteiro et al., 2002, 2004; Raina et al., 2005; Rosa et al., 2010;
Santos et al., 2010; Santos et al., 2017), referindo que sdo as mae que desempenham de imediato
o papel de cuidadora do filho com paralisia cerebral, evidenciando a dedicacdo e o assumir da
responsabilidade pelos cuidados (Ahanotu et al., 2018; Carvalho et al., 2010; Farias et al., 2018;
Lazzarotto & Schmidt, 2013; Monteiro et al., 2004; Oliveira Nascimento & Faro, 2015; Pimenta
et al., 2010; Raina et al., 2005; Silva et al., 2010). Os cuidadores entrevistados relataram essa
mesma dedicagdo, como a alteracdo do seu dia-a-dia, de tal modo que se anulavam por
completo, demonstrando no depoimento uma anedonia “...ndo pensava em mim...tinha um
foco, anulei-me por completo, vivi...esquecida de mim (sic)”, onde € evidenciado a necessidade
de uma ressocializagdo, por se isolar de tudo e de todos, vivendo em fun¢do do filho que

“«

necessita de cuidados “...as coisas ja sdo automdticas, mesmo quando ndo é preciso, eu ja la
estou (em algumas AVD) (sic)”, ou “pouco (tempo livre), mas ha sempre um esforgo...(sic)”.
Este estudo, pretendia percecionar o impacto gerado no papel do cuidador a nivel fisico,
social e emocional “durante muito tempo, ndo tive consciéncia que tinha de alterar tudo (sic)
“, “...adaptagoes no espaco para uma cadeira de rodas...(sic)” ou “...tinha duas opg¢oes, ou
fechava a minha filha em casa, ou ndo a tinha comigo, tive de recorrer a camara...(sic);

“durante muitos anos, anulei-me por completo...dei muito de mim, quando era so eu e ela

(sic)”; “...as vezes choro com ela, quando as coisas estdo muito dificeis, permito que sinta ela
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e eu (...) nas suas piores fases, dormi muitas noites agarrada a ela (sic)”, como ja mencionado
por varios autores, referidos ao longo do estudo (Ahanotu et al., 2018; Carona et al., 2014; Lima
et al., 2016; Martins et al., 2003; Pereira & Soares, 2011; Santos et al., 2010). A observagao
dos resultados através das diferencas encontradas entre as dimensdes do QASCI e as variaveis,
habilitagdes literarias e a situagdo profissional, este resultado suscitou curiosidade, perante o
grupo de estudo analisado, os dados ndo demonstram sobrecarga. No entanto, foram
identificadas diferencas entre as implicagdes na vida pessoal (IVP) e as habilitagdes literarias,
o estudo de Martins, Pais-Ribeiro e Garrett (2004) afirma que a IVP, tem uma
representatividade acrescida na vida dos CI, de portadores de PC. Que como relatam os pais
entrevistados, estes sdo diariamente confrontados com a situagdo, dificil e desafiadora, que
implica alteragdes e transformacgdes, que inevitavelmente afeta o cuidador principal como o
seio familiar (cf. p.43 e 47). Estes pais, perante as exigéncias e mudancas inerentes da patologia,
desencadeiam neles um turbilhdo de sentimentos: como o choque; a rejeicao ou incredulidade
e a desorganizagao emocional (onde espelham sentimentos de culpa, frustragado, raiva, tristeza
e magoa) (cf. p.42, 44 e 45). Ja quantas as diferencas identificadas entre o suporte familiar (SpF)
e a situacao profissional dos nos CI, devesse ao que os autores do instrumento, refere ser uma
dimensao importantissima na gestao da tarefa de cuidar (Martins et al., 2004) de um filho com
necessidades (cf. p. 46, 47), esta dimensao influéncia o processo de adaptagdao dentro do seio
familiar, capacitando e facilitando no enfrentar os problemas, perante o desempenho das
funcdes de cuidador, sobretudo entre mae-filho, este vinculo proporciona-lhe, a mae, a
reorganizar-se emocionalmente através do ajustamento, descrevendo como superagdo fase ao

“«“

problema, “...eu tive de me reinventar, ver as coisas pelo lado positivo (sic)” sdo considerado
um dos recursos intrinsecos para “aceitar a doen¢a (sic)” de forma adaptativa, através das

estratégias de coping, que os cuidadores desenvolveram ao longo dos anos, para se adaptar aos

desafios do dia-a-dia e auxiliar na promogao de qualidade de vida e o fortalecimento do vinculo
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pais-filho (Cordeiro, 2012; Pais-Ribeiro & Rodrigues, 2004; Peixoto & Santos, 2009), percebe-
se a relevancia em envolver o conceito que confere resisténcia e persisténcia individual e

I3

coletiva, a capacidade intrinseca de resiliéncia “...sinfo-me uma vencedora..(sic)”’; “fago tudo
com vontade de o ajudar a superar as dificuldades e ganhar alguma autonomia e ferramentas
para o futuro (sic)”’; “...hoje olho para ela e vejo um ser humana extraordindrio, acho que
estd preparada para a vida! (sic)”, “sei que me veem como um exemplo...quando sdo os meus
filhos a fazé-lo, sinto-o (gratificagdo pelo esforco) (sic) ”’; “um futuro sorridente, vejo um futuro
muito bonito para a minha filha, ...(sic)”, as estratégias de coping como ferramenta, aliadas a
capacidade de resiliéncia, permite observar as adversidades conscientemente, promovendo o
bem-estar e a qualidade de vida do cuidador e do portador, bem como de toda a familia (Carona
et al., 2014; Filho, 2014).

Embora, estudos confirmem, uma correlagdo direta entre o cuidado e a sobrecarga,
prejudicando a qualidade de vida dos progenitores e da restante familia (Navarro-Abal et al.,
2019; Pimenta et al., 2010; Raina et al., 2005). A investigacdo demonstra que as experiéncias
positivas, como a gratificagdo de cuidar do filho (Carona, Pereira, et al., 2013), promove nestes
progenitores o desenvolvimento de recursos intrinsecos e extrinsecos, que ajudam a
compreender melhor este arduo processo de prestacdo de cuidados, que resultam em niveis
qualidade de vida elevados, em comparagao a familias com criangas saudaveis (Graca, 2015;
Santos et al., 2017). Os relatos dos pais entrevistados, vao ao encontro da revisdo da literatura,
no que referem a gratificacdo no cuidar “...ndo é facil, com isto aprendi a valorizar as partes
boas...a situagoes piores que a minha (sic)”; ”...sinto-me uma vencedora, olho para ela e
consigo ver que fiz um bom trabalho, ndo se sente diferente ...(sic)”; “uma pessoa vai-se a
baixo...mas quando vemos o miudo a ter boas notas... no ensino normal dao-nos muita forga,
e conseguimos pensar que pode ter um futuro sorridente e vir a ser autonomo sem ajuda de

terceiros (sic)”’; ultrapassando, sempre fui positiva, o pai é mais negativo, mas ajuda (sic)”.
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Leva-nos a crer, perante este resultado que a tarefa de cuidar, resulta numa relagdo entre o
aumento na saude emocional e fisica e na consequente redu¢do no impacto da sobrecarga
(Carona, Pereira, et al., 2013).

O objetivo seguinte, foi analisar a relagdo existente entre as dimensdes que constituem o
QASCI e a situagdo laboral. Foi possivel perceber, quais as dimensdes que se relacionam entre
si, e influenciam a tarefa de cuidar de um filho com PC, no grupo reunido. Assim, foram
encontrados dados estatisticamente positivos e significativos entre a SE face as IVP e a SF.
Também foram encontradas correlagdes estatisticamente significativas positivas entre a IVP e
a SF e RE; como foram evidenciadas correlagdes estatisticamente significativas positivas entre
a SF e as RE, como foram encontradas correlagdes estatisticamente significativas positivas
entre as RE e a SPF, esta relagao entre as dimensoes do QASCI ¢é descrita no estudo de Martins
e colaboradores (2003, 2004), referindo que a subescala IVP ¢ a que mais influencia a
sobrecarga pelas inferéncias que impdem a nivel fisico, emocional e social, como ja referido
anteriormente. Referir ainda os resultados estatisticamente significativos positivos entre o SpF
e a situacdo laboral, relativamente a situacao profissional e ao suporte familiar, no estudo de
Gérain e Zech (2019) a realizacao pessoal pode representar um mediador no que se refere, em
lidar com a tarefa de cuidar, agindo como fator protetor (Gérain & Zech, 2019; Lima et al.,
2016; Martins et al., 2003; Martins et al., 2004) os autores supracitados corroboram com os
resultados do estudo, mesmo com um significativo aumento dos encargos provenientes da
situacdo de dependéncia que o descendente detém, e que tende a agravar-se quando um dos
progenitores, abandona a sua profissdo em prole do seu filho com PC.

Como terceiro e quarto objetivo, perante as entrevistas, conduz-nos a presumir a
influéncia do suporte social (SS) e familiar, face a satisfacdo no desempenho da atividade de
cuidador informal na QdV do cuidador e no descendente. O suporte social previne e atenua as

situacdes de stress, atuando no desenvolvimento e promogao de bem-estar e QdV (Freitas de
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Sousa, 2015; Lima et al., 2016; Lopes, 2011; Pais-Ribeiro & Marques, 2009) de toda a familia
como sendo um potencializador de desenvolvimento saudavel da pessoa com PC, Ahanotu e
colaboradores (2018) admite que ter um amigo préximo coincide com um apoio extra na
diminuicao de situagdes geradoras de stress, sendo o suporte social, um promotor de QdV e
estratégias de controlo (Gérain & Zech, 2019; Lopes, 2011; Ribeiro et al., 2013). Os CI
relataram “...muitas vezes me fazia acompanhar da minha sogra, da tia, e o pai esta ld
sempre (sic)”, “...durante a altura a que precisei, prestaram sim, a avo, as

tias...(sic)”, "neste momento a CC estd autonoma gragas aos auxilios disponiveis...(sic)
“...no ensino normal da-nos for¢a, e conseguimos pensar que o miudo pode vir a ter um
futuro sorridente, e vir a ser autonomo sem a ajuda de terceiro (sic)”,” ...neste momento ela
estd autonoma, gragas aos auxilios (e.g. TVDE) (sic)”’; pressupde-se que a capacidade destas
familias em se ajustarem, auxilia a promocgao QdV, isto ¢, quando os cuidadores se sentem
apoiados ao nivel de suporte social formal e informal, resulta numa relagdo direta entre a
diminui¢do da sobrecarga e do stress (Augusto, 2012; Monteiro et al., 2004; Nunes &
Morgado, 2012), embora estes apoios estejam muito aquém das necessidades de muitos “...os

I T

apoios sociais sdo minimos, por vezes vergonhosos...(sic)”, “recebe o PSI (pensdo social

3

para a inclusdo) (sic)”; *“ o PSI desde os dois anos, e um outro subsidio por assisténcia a 3“

pessoa (sic)”, ja quanto ao apoio informal a mae refere “...olhar para a minha filha e consigo
perceber que fiz dela uma pessoa positiva, ndo se sente diferente dos outros...(sic) “, “...muita
gente diz-me que sou uma lutadora...veem como um exemplo, pedem-me para falar com
determinada mde...(sic)”. Fica expresso que auxiliar os cuidadores, na promogao de satde,
saude mental e bem-estar, aumentard o apoio social e o ajustamento fase a deficiéncia

(Peixoto & Santos, 2009) para assim proporcionar um nivel adequado de qualidade de vida

(Monteiro et al., 2004; Nunes & Morgado, 2012) sendo fundamental para a inclusdo dos
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portadores de PC perante as suas limitacdes como na aceitagcdo da sua condi¢do, como refere
esta cuidadora.

Referente ao ultimo objetivo, deve ser realgada a importancia dos CI no dia-a-dia, dos
portadores de PC. Vérios autores referem determinadas caracteristicas sociodemograficas e
pessoais, como sendo mediadores da sobrecarga destes pais cuidadores, referem-se a idade e ao
sexo, estatuto socioecondmico e as habilitacdes literarias como os tracos de personalidade;
relacionam o grau de dependéncia quanto a gravidade do portador de PC, o tipo de vinculagao
entre pais-filho e o suporte social. Esta atuacdo, permite desenvolver, nos pais um foco
direcionado para a promocao da QdV, atenuando as situagdes de stress. Este ajustamento
adaptavel derivado da gratificagcdo no ato de cuidar, potencializa consequentemente niveis de
QdV a estes CI, gerando uma correlagao direta entre os mecanismos adaptativos e o bem-estar
deles e do portador de PC (cf. p.48) (Ahanotu et al., 2018; Almeida & Sampaio, 2007; Carona,
Crespo, et al., 2013; Martins et al., 2003; Mauricio, 2013; Raina et al., 2005; Ribeiro et al.,
2013; Rosa et al., 2010; Santos et al., 2017). Os pais, descrevem essas mesmas caracteristicas
“...ultrapassando, sempre fui positiva, o pai é mais negativo, mas ajuda (sic)”; “eu tive de me
reinventar, ver as coisas pelo lado positivo (sic)”’; “aceitar a doenga...(sic)”; “...sinto-me uma
vencedora..(sic)”’; “faco tudo com vontade de o ajudar a superar as dificuldades e ganhar
alguma autonomia e ferramentas para o futuro (sic)”’; “um futuro sorridente, vejo um futuro
muito bonito para a minha filha, ... (sic) ”, ”conseguimos pensar que o miudo pode vir a ter um
futuro sorridente, e vir a ser autonomo sem a ajuda de terceiro (sic)”. De acordo com o
descrito, ¢ pertinente relacionar a personalidade do CI quanto a sobrecarga, mencionar os tragos
de personalidade que coincide como a tarefa de cuidador, os pais que tenham caracteristicas
como pessimismo, submissdo, que demonstre ansiedade e insegurangas, traduzem-se com
niveis elevados de sobrecarga indicando tracos de neuroticismo, pelo contrario, pais com

caracteristicas como otimismo, confiantes e com um forte sentido de compromisso,
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desenvolvem menores niveis de sobrecarga, demonstrando tragos de extroversdo, na execugao
das tarefas como CI (Gérain & Zech, 2019; Gomes, 2006). Subentende-se assim, que ao
relacionar os tracos de personalidade (neuroticismo como indicativo de sobrecarga e
extroversdo com niveis inferiores de sobrecarga face ao anterior), ¢ um indicativo da
necessidade de atuar com os pais que estejam em risco de sobrecarga extrema. Vendo como
premente a intervencao com estes pais, para a diminui¢do da sobrecarga objetiva (cf. p. 30, 51).

Neste estudo, apesar de ndo estar verificada a sobrecarga geral os CI, avaliada pelo
QASCI, esta tarefa ndo deixa de ser uma fun¢do que desencadeia um esforgo didrio, que
depende da componente fisica, cognitiva ¢ emocional, ndo sendo ainda, entendida como
atividade laboral, pela componente “de obrigagdo moral” (Martins et al., 2003) sendo filho, ¢
muitas vezes descurada, pelo pouco reconhecimento social e economico (Parente, 2017). Fica
expresso que auxiliar os cuidadores, na promog¢dao de saude, saude mental e bem-estar,
potencializa o apoio social e o ajustamento fase a deficiéncia (Peixoto & Santos, 2009) e
aumenta a qualidade de vida (Ahanotu et al., 2018; Monteiro et al., 2004; Nunes & Morgado,
2012). Fica assim demonstrado, a importancia em desenvolver mais estudos que envolvam os
cuidadores informais e as implicagdes inerentes da prestacdo de cuidados de filhos portadores
de paralisia cerebral (Carona, Crespo, et al., 2013; Gomes, 2006; Martins et al., 2004; Monteiro
et al., 2004), abordando a satisfacdo da familia com a utilizagao dos mecanismos de coping
presente nos cuidadores e por eles desenvolvidos e promover a diminuigao de situagdes de stress
(Alves-Nogueira et al., 2020; Martins et al., 2003; Mauricio, 2013; Parente, 2017; Peixoto &
Santos, 2009), pois para estes pais, o foco ¢ ver satisfeitas as necessidades do seu filho, portador
de PC. Entende-se desta forma que a QdV para os progenitores, cruza-se essencialmente pela

promog¢ao de bem-estar para o seu filho (Pimenta et al., 2010).
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Conclusao final

Com a realizagdo deste estudo, foi possivel imergir no dia-a-dia de cuidadores informais
que constituem o grupo de estudo escolhido, com a finalidade de conhecer particularidades
envolvidas na sua experiéncia como pais de portadores de paralisia cerebral.

Ao investigar o impacto deste diagnostico, para quem com ele convive, permite reafirmar,
a dificil tarefa como CI, sendo os principais responsaveis pelos cuidados de um filho com PC.
Representa uma situagdo que origina grandes niveis de stress, ¢ conduz ao surgimento de
desequilibrios no funcionamento pessoal, familiar e social. A familia vé-se na necessidade de
se reorganizar, para se adaptar a nova situagdo, que envolve alteragdes no seu quotidiano de
modo a superarem as dificuldades inerentes a tarefa que desempenham. Esta tarefa, carece dos
pais cuidadores informais, uma dedicagdo ao descendente, vendo muitas vezes as suas
necessidades como secundarias. A mae por assumir de imediato a tarefa de cuidar do filho
portador de PC, evidencia alteragcdes nos seus habitos e rotinas e um declinio, quanto ao seu
bem-estar, a saide mental, fisica e emocional, que advém do desgaste proveniente do impacto
negativo da sobrecarga, para verem colmatadas todas as caréncias do seu filho.

Com base no estudo efetuado, e corroborado pela literatura, fica expresso a necessidade
em auxiliar os cuidadores, na promocao de saude, saide mental e bem-estar, destes pais e de
quem deles depende, quanto a promogao da qualidade de vida, contribuindo para um aumento
de satide. Como ¢ constatado, ao longo deste trabalho, a promogao, ¢ possivel através da
utilizagdo de mecanismos promovidos pelos CI, como as caracteristicas sociodemograficas
como: a idade, o estado civil, o sexo, o fator socioecondmico, a personalidade e a
competéncia em enfrentar as adversidades, o vinculo entre os pais e o portador PC, a idade, a
gravidade e a aceitacdo da doenca; os fatores sociais como o acesso € a percepgao do suporte
social bem como o contexto cultural em que se inserem. Os mecanismos desenvolvidos pelos

CI sdo fundamentais no ajuste dos mesmos, quanto a sua experiéncia, como ao entendimento
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e aceitacdo perante a doenga. Sera importante referir, ainda, que o estudo permitiu evidenciar
o suporte social como mediador na minimizacao de situagdes de stress; como auxilio nas
respostas as exigéncias destes cuidadores. Bem como o vinculo estabelecido entre mae-filho,
esta relacdo aumenta nas maes, uma gratificagdo no cuidar como uma realizacao alcangada,
produzindo bem-estar e QdV. Esta competéncia deve ser vista como uma relagdo reciproca
com os mecanismos de coping ¢ a resiliéncia, estes permite desenvolver uma postura face as
exigéncias do dia-a-dia na promogao de bem-estar e suporte emocional, sdo definidas como
skills, para enfrentar as adversidades conferindo-lhe resisténcia em responder de forma mais
positiva.

A observagao dos resultados, conseguidos essencialmente pelas entrevistas, permitiu
confirmar que, ao promover QdV aos pais, vai necessariamente potencializar bem-estar e
QdV nos filhos, que mesmo com as limitagdes provenientes da condigao, sdo pessoas
detentoras de um futuro, com plenos direitos de o alcangar. No entanto, 0 nosso estudo deve
ser lido, tendo em conta as suas limitagdes, que se prendem essencialmente com a situacao
pandémica que nos assombrou a nivel mundial, ndo sendo possivel conseguir a amostra a que
este tema merecia, pela importancia que os CI, tém na vida dos portadores de PC. Para este
estudo, foi reunido um grupo restrito de CI com caracteristicas proximas a um estudo de caso,
a limitagdo, quanto ao numero reduzido de participantes, ndo permitiu confirmar sobrecarga
nos participantes do estudo, que se esperaria face a tarefa que desempenham, apenas perante.
caracteristicas sociodemograficas.

Este estudo demonstrou ser impulsionador, quanto aos cuidadores informais, perante as
implicagdes inerentes da tarefa de cuidar de um filho portador de paralisia cerebral e, na sua
relevancia na promocao de bem-estar perante as comorbilidades que surgem ao longo dos

anos.
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E também pioneiro pela utilizagdo do QASCI em CI na populagio referida, o que
impossibilitou a sua andlise cientifica, comparativamente a outros estudos nos resultados
obtidos.

A relevancia em reunir estas caracteristicas, possibilitou enaltecer as peculiaridades dos
15 participantes do estudo, valorizando os dados recolhidos, que relatam um pouco das suas
historias de vida, e as vivéncias dos CI de pessoas portadoras de PC, que merecem ser
contadas, pelo forte contributo que prestam. Desta forma, referir uma vez mais, a necessidade
de mais estudos que evidenciam, ndo s6 os portadores de PC e implicagdes perante a
condi¢do, mas os seus cuidadores como promotores de igualdade em prol da inclusdo e de
condi¢des dignas, na alteracao de pré-conceitos, que se traduzem na exclusdo da vida social e
civica, ndo lhes permitindo equidade de oportunidades e direitos. Desta forma, conduziu ao
desejo, de no futuro, desenvolver um estudo que abarcasse uma amostra a nivel nacional,
perante as mesmas variaveis de estudo, incluindo outras fatores sociodemograficos como, o
estado civil do CI, implicar a idade do portador e do seu cuidador, como o grau de
incapacidade e a fase de desenvolvimento.

Foi para mim um privilégio, dar voz a estes cuidadores, como forma de alertar a
sociedade e a quem de direito tem, para que se mude a mentalidade e politicas, com o objetivo
de melhorar nao s6 os deveres mas os direitos, que sdo muitas vezes negados, no que toca a
acessibilidade na adaptagdo a vida, nos auxilios e apoios sociais e econdmicos. Bem como,
ser verdadeiramente reconhecido, o papel social e econdmico, quanto a remuneracao da
atividade de cuidador informal, como sendo um dever requeré-lo, perante as inimeras
despesas, obrigacdes e necessidades destes pais, resultantes da prestacdo de cuidados e as

implicacdes face as limitagdes inerentes.
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Anexo 1

Lisboa, janeiro de 2020

Exmo.(a) Sr.(a),

Eu Isabel Pires Fernandes aluna da Universidade Lusiada de Lisboa no @mbito da minha tese
de mestrado em Psicologia Clinica para obtencdo do grau de mestre, com a orientacdo do
professor doutor Anténio Rebelo, peco a sua colaboracio no estudo por mim dirigido em que

pretendo conferir a subcarga dos cuidadores informais de pessoas com paralisia cerebral

Na presente investigacado pretendo aplicar aos participantes um conjuntos de questdes, que
constituem os dados sociodemograficos, que permita reunir informagdes imprescindivel para
conhecer a historia e algumas peculiaridades, e um breve questionario que avalia o impacto

da sobrecarga do cuidado da pessoa com paralisia cerebral.

A informacao recolhida destina-se Unica e exclusivamente para o tratamento estatistica, sera
tratada pelo investigador e orientador. A sua recolha é confidencial e sera mantida todo o

anonimato das participantes.

ACEITO NAO ACEITO
Participar neste estudo, confirmando que fui esclarecido sobre as condigbes do mesmo e que nao tenho

duvidas.



Anexo 2

Dados Sociodemograficos dos cuidadores

1) Sexo do prestador de Cuidados Feminino
Masculino
2) Idade
3) Nacionalidade 4) Elementos do Agregado familiar
6) Habilitacoes literarias: 7) Situacgao Profissional
6.1)  1°ciclo (1*- 4* classe) 7.1) __ Empregado
6.2)  2°ciclo (5° e 6° ano) 7.2) _ Desemprego
6.3)  3°ciclo (7°-9°ano) 7.3) _ Doméstico
6.4)  Ensino Secunddrio (10°-12°) 7.4) _ Reformado/Pensionista

6.5) __ Ensino Superior
(Bacharelato/licenciatura)
6.6)  Mestrado 8) Atividade profissional

6.7)___ Doutoramento

9) Idade do portador de paralisia cerebral 10) Grau de incapacidade

11) Atividades de vida diaria que presta auxilio: Tudo ___ Levantar (transferéncias)

Higiene intima Vestir Calcar Alimentacio

Outro, Qual(ais)?

12) Apoio especializado Sim__ Niao

Qual/Quais:




Anexo 3

Avaliagdo do impacto fisico, emocional e social do papel de cuidador informal (QASCI)*

No quadro seguinte apresentamos uma lista de situagdes que outras pessoas, que prestam
assisténcia a familiares doentes, consideraram importantes ou mais frequentes. Por favor
indique referindo-se as ultimas 4 semanas, a frequéncia com que as seguintes situacdes

ocorreram COIlSigO.

N&o/
Nas ultimas 4 semanas % Rara- As | Quase
Nunca Sempre
mente | vezes | sempre
1. Sente vontade de fugir da situagdo em que se| 1 2 3 4 5
encontra?
2. Considera que, tomar conta do seu familiar, é 1 2 3 4 5
psicologicamente dificil?
3. Sente-se cansada(o) e esgotada(o) por estar a 1 2 3 4 5
cuidar do seu familiar?
4. Entra em conflito consigo prépria por estar a tomar | 4 2 3 4 5
conta do seu familiar?
5. Pensa que o seu estado de saude tem piorado por | 1 2 3 4 5
estar a cuidar do seu familiar?
6. Cuidar do seu familiar tem exigido um grande| 1 2 3 4 5
esforco fisico?
7. Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que | 1 2 3 4 5

o seu familiar adoeceu?

8. Os planos que tinha feito para esta fase da vida
tém sido alterados em virtude de estar a tomar 1 2 3 4 5
conta do seu familiar?

9. Acha que dedica demasiado tempo a cuidar do 1 2 3 4 5
seu familiar e que o tempo é insuficiente para si?

10.Sente que a vida lhe pregou uma partida?

11. E dificil planear o futuro, dado que as necessidades do seu 1 2 3 4 5
familiar ndo se podem prever (sdo imprevisiveis)?

12. Tomar conta do seu familiar da-lhe a sensacao de 1 2 3 4 5
estar presa(0)?

13. Evita convidar amigos para sua casa, por causa 1 2 3 4 5
dos problemas do seu familiar?




14.A sua vida social, (p. ex., férias, conviver com
familiares e amigos) tem sido prejudicada por estar
a cuidar do seu familiar?

15.Sente-se so e isolada(o) por estar a cuidar do seu
familiar?

16. Tem sentido dificuldades econdmicas por estar a
tomar conta do seu familiar?

17.Sente que o seu futuro econdémico é incerto, por
estar a cuidar do seu familiar?

18.Ja se sentiu ofendida(o) e zangada(o) com o
comportamento do seu familiar?

19.Ja se sentiu embaragada(o) com o comportamento
do seu familiar?

20.Sente que o seu familiar a(o) solicita demasiado
para situacoes desnecessarias?

21.Sente-se manipulada(o) pelo seu familiar?

22.Sente que nao tem tanta privacidade como gostaria,
por estar a cuidar do seu familiar?

23.Consegue fazer a maioria das coisas de que
necessita, apesar do tempo que gasta a tomar
conta do seu familiar?

24.Sente-se com capacidade para continuar a tomar
conta do seu familiar por muito mais tempo?

25.Considera que tem conhecimentos e experiéncia
para cuidar do seu familiar?

26.A familia ( que nao vive consigo) reconhece o
trabalho que tem, em cuidar do seu familiar?

27.Sente-se apoiada(o) pelos seus familiares?

28.Sente-se bem por estar a tomar conta do seu
familiar?

29.0 seu familiar mostra gratidao pelo que esta a
fazer por ele?

30.Fica satisfeita(o), quando o seu familiar mostra
agrado por pequenas coisas (como mimos)?

31.Sente-se mais proxima(o) do seu familiar por estar
a cuidar dele?

32.Cuidar do seu familiar tem vindo a aumentar a sua
auto-estima, fazendo-a(0) sentir-se uma pessoa
especial, com mais valor?

* Martins, T; Ribeiro, JLP; Garrett, C (2003



Anexo 4

Autorizacio para utilizacdo do Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador
informal (QASCI)

Cara [zabel Pires Femandes
Porto, 21 de novembro de 2018

Serve o presente documento para autorizar a apliuagﬁn do Questionario de .ﬁ.'-.raliag:ﬁc: da
Sobrecarga do Cuidader Informal (QASCI) no seu projete integrado mo mestrado de
Psicologia Clinica da Universidade Lusiada de Lishoa.

Para os autores, a aplicagdo do QASCI em novos contextos e lugares representa uma
recompensa e um contributo para que esta drea de actuagdo adquira maior relevancia na
prafica dos cuidados.

Se tiverem alguma divida ou precisar de algum esclarecimento ndo hesite em contactar.

Com os melhores cumprimentos,

i
|

p—— |
lectar Tmﬁ:_p,g

Tarasa Martins



Anexo 5

Lisboa, janeiro de 2020

Exmo.(a) Sr.(a),

Eu Isabel Pires Fernandes aluna da Universidade Lusiada de Lisboa no @mbito da minha tese
de mestrado em Psicologia Clinica para obtencdo do grau de mestre, com a orientacdo do
professor doutor Anténio Rebelo, peco a sua colaboracio no estudo por mim dirigido em que
pretendo conferir a subcarga dos cuidadores informais de pessoas com paralisia cerebral. Na
presente investigacao pretendo aplicar uma entrevista semiestruturada alargando o pedido
para que a mesma seja gravada, para que seja possivel reunir informagdes imprescindivel
para conhecer a histéria e algumas peculiaridades da dificil tarefa de cuidar perante o impacto

da sobrecarga do cuidado da pessoa com paralisia cerebral.

A informacao recolhida destina-se uUnica e exclusivamente para o tratamento estatistica, sera
tratada pelo investigador e orientador. A sua recolha é confidencial e sera mantida todo o

anonimato das participantes.

ACEITO NAO ACEITO
Participar neste estudo, confirmando que fui esclarecido sobre as condigbes do mesmo e que nao tenho

duvidas.

(Assinatura do participante)



Anexo 6

Entrevista

1. Apos a confirmagao do diagnostico, como foi vivido o momento constatacao?

2.  Como lhe foi transmitido o diagnostico?

3. A familia/amigos prestam-lhe algum tipo de auxilio na tarefa de cuidar?

4. Como vive a deficiéncia do seu (filho/neto/sobrinho)?

5. Devido a prestagdo de cuidados por si desempenhada, que adaptagdes teve de
tomar? (casa, disponibilidade, horarios)

6. Devido a prestacao de cuidados que desempenha, sente que os seus planos de vida
sdo/foram, desde cedo, alterados?

7. Quanto a independéncia, que atividades podem ser efetuadas pelo seu
(filho/neto/sobrinho) sem o seu auxilio?

8. Devido as necessidades do seu (filho/neto/sobrinho) que ajuste foram feitos, quanto
4 sua vida? A que niveis? (profissdo, lazer, econdémicos)

9. Alguma vez sentiu constrangimento por prestar cuidados ao seu familiar, quando
estdo em publico?

10. Apds os cuidados que desempenha ao seu familiar, sobra algum tempo para si e
para as suas atividades?

11. Como se sente emocionalmente ao ter de cuidar do seu familiar “24/24” horas por
dia?

12. Quanto ao futuro, como o interpreta?

13. O que sente perante as dificuldades do seu familiar?

14. Que apoios/suporte social lhe ¢ prestado, como cuidadora e ao seu familiar?

15. Como vé o seu futuro como cuidadora?

16. Pode mencionar como se sente como cuidadora principal do seu familiar?

17. O ser cuidador, € para si uma tarefa gratificante?

18. Sente-se com capacidades para cuidar de seu familiar?

19. O papel de cuidar de um familiar, ¢ desgastante, pesa mais a carga fisica ou a
emocional?

20. Na sua auséncia, quem das pessoas que rodeiam o seu familiar, estdo dispostas a

desempenhar o seu papel como cuidadora?



21. Sente que o seu familiar depende de si para tudo? Inclusivamente nas atividades
que consegue desempenhar?

22. Que AVD tem nogao serem exequiveis para o seu familiar?

23. Sente o reconhecimento do seu esfor¢o no papel de cuidadora perante o seu
familiar/pessoas proximas?

24. Dada a sobrecarga de ser cuidadora, como sente essa atividade, quanto ao

desanimo, motivag¢ao, realizagdo, capacidade de superagao, consternagao?



Anexo 7

Tabela 3.
Caracteristicas dos cuidadores entrevistados (n=3)
Variaveis Niveis
Idade do cuidador 50
51
46
Sexo Feminino
Feminino
Masculino

Habilitagdes literarias

Situagdo profissional

Idade do portador

Ensino superior

2° ciclo (5° ao 7° ano)

Ensino Secundario (10° ao 12°
Ed. De infancia

Empregada doméstica em casa de
outrem

Motorista de pesados

14

28

12
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