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Resumo

O nascimento de uma criang¢a ¢ um acontecimento de vida para toda a familia que
exige transformacdes e adaptacdo na rotina familiar. Estas alteragdes ocorrem em todas
as familias, incluindo nas familias com deficiéncia e associam-se a fatores emocionais,
fisicos, sociais, econdmicos e comportamentais. Adaptar-se a chegada de um filho com
Paralisia Cerebral (PC) ndo ¢ um processo facil, sendo que a familia, aquando do
diagnostico deve passar por um processo de superacdo para responder as necessidades da
crianga, de forma a conseguir lidar com as exigéncias que esta condi¢do acarreta.

O presente estudo tem como objetivo analisar e explorar as relagdes entre a
sobrecarga, a qualidade de vida, o coping e a resiliéncia em pais de criangas com PC.
Neste estudo, descritivo e correlacional, participaram 34 sujeitos, 24 maes e 10 pais, com
idades compreendidas entre 31 e 60 anos (M = 43.03; DP =7.15).

Utilizaram-se um Questionario Sociodemografico, a Escala de Desgaste do
Cuidador (EDC), a EUROHIS-QOL-8, a Escala de Afrontamento do Stresse (Brief
COPE) e a Family Resilience Assessment Scale (FRAS).

Os resultados demonstraram que as familias com filhos com PC apresentam niveis
moderados de sobrecarga, boa qualidade de vida, um leque de estratégias de coping acima
da média e niveis elevados de resiliéncia familiar. Verificou-se que, quanto maior a
sobrecarga sentida pelos pais, menor a sua qualidade de vida. Verificou-se ainda que,
quanto mais resiliéncia tém os pais, melhor a sua qualidade de vida e que quanto mais
estratégias de coping tém, mais resilientes sdo. Nestas familias, as variaveis que predizem

significativamente a resiliéncia sdo o coping, a qualidade de vida e a idade da crianga.

Palavras-chave: Familias; Paralisia Cerebral; Sobrecarga; Qualidade de Vida; Coping;
Resiliéncia.



Abstract

The birth of a child is a life event for the whole family that requires changes and
adaptation in the family routine. These changes occur in all families, including families
with disabilities, and are associated with emotional, physical, social, economic and
behavioral factors. Adapting to the arrival of a child with Cerebral Palsy (CP) is not an
easy process, and the family, at the time of diagnosis, must go through a process of
overcoming to respond to the child's needs, in order to be able to deal with the demands
that this condition entails.

The present study aims to analyze and explore the relationships between burden,
quality of life, coping and resilience in parents of children with CP. In this descriptive
and correlational study, 34 subjects participated, 24 mothers and 10 fathers, aged between
31 and 60 years (M = 43.03; SD =7.15).

A Sociodemographic Questionnaire, the Caregiver Exhaustion Scale (EDC), the
EUROHIS-QOL-8, the Stresse Coping Scale (Brief COPE) and the Family Resilience
Assessment Scale (FRAS) were used.

The results showed that families with children with CP have moderate levels of
burden, good quality of life, an above-average range of coping strategies and high levels
of family resilience. It was found that the greater the burden felt by the parents, the lower
their quality of life. It was also found that the more resilient parents are, the better their
quality of life and that the more coping strategies they have, the more resilient they are.
In these families, the variables that significantly predict resilience are coping, quality of

life and the child's age.

Keywords: Family; Cerebral Palsy; Burden; Quality of Life; Coping; Resilience.
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INTRODUCAO

O nascimento de uma crianga ¢ um acontecimento de vida para toda a familia e
exige transformagdo e adaptacdo na rotina familiar. Estas alteracdes ocorrem em todas as
familias, incluindo nas familias com deficiéncia e associam-se a fatores emocionais,
fisicos, sociais, econdmicos e comportamentais (Brehaut et al., 2004; Silva & Ramos,
2014). Adaptar-se a chegada de um filho com Paralisia Cerebral (PC) ¢ um processo
dificil, sendo que a familia, aquando do diagnéstico deve passar por um processo de
superacao para responder as necessidades da crianga de forma a conseguir lidar com as
exigéncias que esta condi¢do acarreta (Fiamenghi & Messa, 2007; Wallander & Varni,
1998).

Entende-se como Paralisia Cerebral, as perturbagdes permanentes a nivel
neurologico e de carater ndo gradual que se apresentam no cérebro infantil, ainda em
desenvolvimento, nos periodos pré, péri e pds-natal, e que originam desordens no
desenvolvimento da postura e a nivel motor (Silva et al., 2016). Esta perturbacao afeta
cerca de 1,5 a 4 a cada 1000 nados vivos, na Europa (Kinsner-Ovaskainen et al., 2017) e
conforme os dados do Programa de Vigilancia Nacional de Paralisia Cerebral, em
Portugal, a taxa de incidéncia ¢ de 1,55 (Cunha et al., 2020).

Cuidar de um filho com perturbacdes no desenvolvimento pode apresentar-se como
um desafio fisico, emocional e financeiro (Al-Smadi & Bakar, 2019; Fritz, 2020).
Considerando o referido anteriormente, na generalidade, os pais/familia apresentam uma
maior sobrecarga, elevados niveis de stresse e consequentemente, menor qualidade de
vida (Silva & Ramos, 2014). Assinale-se, todavia os estudos de Das e os colegas (2017)
que aludem para a capacidade de adaptagdo familiar as adversidades, demonstrando
muitos destes progenitores resiliéncia e capacidade para lidar eficazmente com as
adversidades advindas da presenca de uma crianga com deficiéncia e/ou necessidades
especificas no seio familiar.

A sobrecarga do cuidador ¢ entendida como um constructo multidimensional que
afeta as emocdes e, naturalmente, os seus recursos. Esta advém do cuidado a individuos
com dependéncia fisica e/ou perturbagdo intelectual, que precisam de atengdo e cuidados
(Martins et al., 2003; Montegomery, et al., 2000 cit. por Savundranayagam et al., 2005).

De assinalar que a sobrecarga afeta também negativamente varios dominios da vida do
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cuidador, nomeadamente “a relagdo diddica (sobrecarga das relagdes), responsabilidades
de trabalho ou privacidade pessoal (sobrecarga objetiva) e aumenta ainda os niveis de
stresse e de ansiedade (sobrecarga subjetiva)” (Savundranayagam et al., 2011, p.321).

A qualidade de vida dos cuidadores relaciona-se com a fun¢do familiar e ¢
influenciada pela sobrecarga de cuidar. E entendida como um conceito multidimensional
e subjetivo que se define como ““a percecdo que o individuo tem sobre a sua posi¢do na
vida, tendo em consideracdo a sua cultura e de acordo com os valores vigentes na
sociedade, e em relacdo aos seus objetivos, padrdes, preocupagdes e expectativas” (Lim
& Zebrack, 2004; THE WHOQOLF GROUP, 1995, p.1405).

Como ja referido, as familias passam por um processo de aceitacio apds a chegada
de um filho com deficiéncia. Desta forma, véem-se forgadas a encontrar estratégias de
coping de forma a conseguirem responder as exigéncias subjacentes ao cuidado do filho
(Dardas & Ahmad, 2015). Define-se coping como o conjunto de estratégias que os
individuos utilizam para conseguirem gerir, controlar e adaptar-se as adversidades e
eventos stressantes (Antoniazzi et al., 1998; Folkman & Lazarus, 1980).

A resiliéncia das familias tem vindo também a ser defendida como um processo que
permite ultrapassar as situagdes de crise, de transi¢ado e stresse (McCubbin & McCubbin,
2005, cit. por Augusto, 2010) e que promove a qualidade de vida destas (Savari et al.,
2021). A resiliéncia ¢ assim definida como um processo de adaptagdo positiva as
adversidades, ao trauma e ao stresse (APA, 2020; Luthar et al., 2000). A resiliéncia
familiar ¢ entendida como a capacidade desta para se adaptar as adversidades e a forca e
o potencial da familia para apresentar flexibilidade que lhe possibilite mobilizar recursos
para a adaptacdo e superagdo das dificuldades com que se confronta no seu dia-a-dia
(Walsh, 2002).

A literatura revisada apresenta resultados contraditorios no que que diz respeito ao
estudo destas variaveis. Alguns pais com filhos com PC apresentam niveis de sobrecarga
elevados que afetam a saude mental e fisica dos cuidadores (Raina, 2004). Enquanto
alguns estudos referem que os pais apresentam qualidade de vida deteriorada devido as
exigéncias envolvidas no cuidado ao filho (Fritz, 2020), outros afirmam que a qualidade
de vida destes ndo ¢ inferior as dos pais com filhos com desenvolvimento normativo
(Santos et al., 2021). Descobrir que o filho tem uma perturbacdo como a PC pode

despertar nos pais varias reagdes, enquanto que alguns lidam mal com a noticia, outros



aceitam e esforcam-se para educar e cuidar da melhor forma, demonstrando resiliéncia
(Dewarna & Abdullah, 2019).

O presente estudo tem como propoésito conhecer e explorar as relagdes entre as
variaveis da sobrecarga, a qualidade de vida, o coping e a resiliéncia numa amostra de
pais com filhos com Paralisia Cerebral.

No que respeita a estrutura da investigagdo, esta divide-se em duas partes, o
enquadramento tedrico e o estudo empirico. O enquadramento tedrico € constituido por
uma revisdo de literatura distribuida por trés capitulos. O primeiro capitulo aborda o
conceito de Paralisia Cerebral, a sua classifica¢do e as implicagdes no desenvolvimento
da crianca. O segundo capitulo reflete sobre as familias com PC, iniciando com uma
exploracdo da defini¢do do conceito de familia e o impacto que esta perturbagdo tem na
mesma. Por fim, o terceiro capitulo explora as varidveis da sobrecarga, a qualidade de
vida, o coping e a resiliéncia, iniciando com a definicdo de conceitos e posteriormente
com a apresenta¢ao de estudos sobre a PC e as variaveis estudadas.

A segunda parte da presente investigagao esta organizada em quatro capitulos. O
quarto capitulo apresenta as questdes de investigacdo, os objetivos e as hipdteses de
estudo. O quinto capitulo descreve a metodologia da investigacdo, como a selecdo e
caracterizacdo da amostra, os instrumentos utilizados e os procedimentos de recolha e
analise de dados. No sexto capitulo sdo apresentados os resultados da presente
investigacdo que serdo discutidos no capitulo seguinte. Por ultimo, sdo apresentadas as

consideragdes finais do estudo, as limitagdes e sugestdes para investigacdes futuras.



PARTE I - ENQUADRAMENTO TEORICO



Capitulo 1 — A Paralisia Cerebral

1.1 Do conceito de Paresia a Paralisia Cerebral

O cirurgido inglés, William Little, foi o primeiro a considerar a Paralisia Cerebral
(PC) uma desordem médica. A experiéncia médica de Little impulsionou a
consciencializacdo de que poderia haver uma relag¢do entre o quadro clinico das criangas
e as perturbacdes pré-natais (Pietrzak, et al., 2016), defendendo que esta problematica
resultava de complicacdes ocorridas durante a gravidez e o parto (Stang et al., 2019).

Outro grande nome imprescindivel para o estudo desta problematica foi Sigmund
Freud. Foi considerado um especialista em paralisia infantil e em 1893, trouxe novas
ideias sobre a Paralisia Cerebral (Morris, 2007). Freud seguiu a base de estudos feitos por
Little corroborando o estudo de que a PC poderia ser o resultado de um dano cerebral por
asfixia ou de um trabalho de parto complicado.

A expressdo Paralisia Cerebral foi universalizada por Phelps em 1964 (Strapasson
& Duarte, 2009). Em 2006, ap6s as conferéncias lideradas por Peter Rosenbaum em 2004,
o Comité Executivo elaborou um relatorio sobre a Definicdo e Classificagdo da Paralisia
Cerebral. Desde entdo, o quadro clinico de Paralisia Cerebral passou a ser definido como
“um grupo de distirbios permanentes do desenvolvimento do movimento e da postura,
causando limitagdo da atividade, que sdo atribuidos a distirbios ndo progressivos que
ocorreram no desenvolvimento do feto ou do bebé” (Rosenbaum & Leviton, 2007, p.9).

Atualmente, entende-se como Paralisia Cerebral, as perturbagdes permanentes a
nivel neurologico e de carater ndo gradual que acontecem no feto e no cérebro infantil,
ainda em desenvolvimento, nos periodos pré, péri e pos-natal, que originam desordens no
desenvolvimento da postura e a nivel motor (Silva et al., 2016).

A prevaléncia da PC no mundo ¢, em média, de 2,5 em cada 1000 nascidos (Rana
etal.,2017). Na Europa, esta perturbagao afeta cerca de 1,5 a4 em cada 1000 nados vivos
(Kinsner-Ovaskainen et al., 2017) e, conforme os dados do Programa de Vigilancia
Nacional de Paralisia Cerebral, em Portugal, a taxa de incidéncia ¢ de 1,55 (Cunha et al.,

2020).



1.2 Classificacao e implicacoes da Paralisia Cerebral no

desenvolvimento

A PC pode ser identificada, segundo a classificagdo europeia, que se baseia no
Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE), através de dois critérios: pelo tipo de
disfuncdo motora evidente ou através da distribui¢do anatomica, ou seja, pelo
comprometimento de partes diferentes do corpo (Toledo et al., 2015).

O tipo de disfun¢do motora diz respeito ao quadro clinico e abrange os tipos
disquinésia (atetdide, coreico e distonico), atdxica e espastica. A distribuicdo anatomica
compreende a quadriplegia, tetraplegia, paraplegia ou diplegia e hemiplegia, que diz
respeito a localizagdo da parte do corpo afetado (Assis-Madeira & Carvalho, 2009;
Brianeze et al., 2009; Monteiro, 2011).

Apesar de existir a possibilidade de ocorrerem formas mistas, a mais prevalente ¢
a espastica, sendo habitual em 88% dos casos (Monteiro, 2011). A espasticidade ¢
compreendida como uma disfunc¢do do sistema sensdrio—motor que se caracteriza pela
ampliacdo do ténus muscular subordinado pela velocidade, com o agravamento dos
reflexos patoldgicos, a hiperreflexia e pelos sinais piramidais, levando a existéncia de um
padrdo anormal de postura e movimento (Bax, 1964 cit. por Stang et al., 2019; Mayer,
1997).

A PC espastica quadriplégica ¢ a forma mais grave e ¢ representada pelo
comprometimento de todos os membros superiores e inferiores, sendo a causa a lesdo
bilateral, simétrica ou assimétrica, extensa do encéfalo (Monteiro, 2011). As criangas com
quadriplegia ndo conseguem realizar movimentos voluntarios e tém muita dificuldade na
degluticio. Na maioria dos casos, sdo também observadas perturbagdoes de
desenvolvimento intelectuais graves e cerca de 50% das criangas tém atrofia Otica e
convulsdes (Menkes & Sarnat, 2000, cit. por Rana et al., 2017). Os individuos com
quadriplegia ndo conseguem tornar-se independentes e precisam diariamente de cuidados
(Lucchi et al., 2009). Esta forma clinica de PC tem prevaléncia de 10 a 15% (Singhi et
al., 2002).

Outra forma de PC ¢ a hemiplegia espastica caracterizada pela lesdo de um dos
hemisférios cerebrais que origina comprometimento das extremidades inferiores e
superiores contralaterais a lesdo, representando-se pela perda do controlo motor num dos
lados do corpo (Monteiro, 2011). Os individuos que tém hemiplegia, por norma,

apresentam assimetria na postura, e por isso tendem a ter dificuldades em controla-la e
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em conseguir transferir o peso para o lado do corpo que esté afetado. A prevaléncia desta
forma ¢ de 20 a 30% (Singhi et al., 2002).

A forma mais comum de PC ¢ a espastica diplégica e ¢ distinguida pela lesao de
um dos membros inferiores, sendo que os membros superiores estdo comprometidos, mas
menos comprometidos que os membros inferiores (Herrero & Monteiro, 2008). A
evolucdo destas criangas também apresenta um atraso significativo, observando-se que
nos primeiros meses de vida a movimentagao ¢ reduzida e o apoio plantar ¢ insuficiente
(Leite & Prado, 2004; Monteiro, 2011). A prevaléncia da diplegia ¢ de 30 a 40% (Singhi
et al., 2002).

A monoplegia ¢ um dos tipos de paralisia cerebral espastica unilateral em que
apenas um dos membros superiores ou inferiores ¢ afetado (Condie & Morris, 2009;
Hoque et al., 2014). Por vezes, apenas ¢ afetado o musculo, que consequentemente afeta
as fungdes do membro. As pessoas que tém esta forma de PC, por norma, conseguem
fazer as atividades didrias e ser independentes (Sankar & Mundkur, 2005).

A forma disquinésia que também ¢é conhecida por coreoatetoide, distonica e
atetdide ¢ determinada por posturas incomuns secunddrias € por movimentos
inconscientes, pois estes ocorrem mais vezes que os voluntdrios e também pela
irregularidade do tonus muscular e pelo predominio de padrdes de reflexos primitivos
(Assis-Madeira & Carvalho, 2009; Leite & Prado, 2004; Monteiro, 2011; Virella et al.,
2010). A forma coreatetdsica da PC associa-se aos kernicterus e ¢ definida pelos
movimentos coreicos e atetdsicos (Assis-Madeira & Carvalho, 2009; Monteiro, 2011).

O quadro clinico de PC disquinésia distonica ocorre menos vezes € tem como
causa principal a encefalopatia hipoxico-isquémica grave (Monteiro, 2011). Sao
caracteristicas desta forma de PC os movimentos involuntarios € os movimentos
voluntarios com posturas anormais provocados por contragcdes musculares (Virella et al.,
2010).

A forma de PC atéxica ¢ causada por uma lesdo no cerebelo, area responsavel por
coordenar e controlar movimentos, postura e equilibrio (Rosa et al., 2008), ocorre entre
5-10% dos casos, por isso € pouco frequente em relacdo as outras formas (Assis-Madeira
& Carvalho, 2009; Leite & Prado, 2004; Monteiro, 2011). Esta forma caracteriza-se pela
diminui¢do do tonus muscular e a desorientagdo espacial resultado da lesdo existente no
cerebelo (Monteiro, et al., 2011). Neste caso, a marcha independente ¢ dificilmente
conseguida. A fala ¢ inicialmente explosiva e, posteriormente, acaba por ter um carater
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lento e fragmentado, também os movimentos dos olhos rdpidos e repetitivos sdo
caracteristicos dos individuos que sofrem desta forma de paralisia cerebral (Leite &
Prado, 2004).

Os individuos com PC atéxica t€ém a sua coordenagdo muscular comprometida,
por isso os seus movimentos sdo realizados com forga, ritmo e inadequada destreza. A
diminui¢do do ténus, a ataxia do tronco e da marcha, a dismetria, ou seja, a dificuldade
em apontar, e o tremor sdo caracteristicas desta forma (Virella et al., 2010).

A forma hipodnica € rara e ¢ avaliada pela constancia da hipotonia. Esta leva a um
atraso do desenvolvimento motor, pois a crianga devido a dificuldade de conseguir manter
a postura, deambula. No entanto, esta forma também se encontra associada a epilepsia e
a perturbacdo de desenvolvimento intelectual (Assis-Madeira & Carvalho, 2009;
Monteiro, 2011; Silva et al., 2021).

Outra forma de PC ¢ a forma mista, também pouco habitual. Esta forma ¢ descrita
pela ocorréncia de duas formas de paralisia cerebral, sendo a combinagdo mais frequente
a espasticidade com movimentos atetoides (Leite & Prado, 2004; Monteiro, 2011).

A PC ¢ uma perturbacao que se padroniza no que diz respeito a sua fungao motora.
Para categorizar a alteragdo motora recorre-se ao Sistema de Classificacdo da Fungdo
Motora Grossa (GMFCS) que est4 organizado em cinco niveis (Zanelato et al., 2014). As
criangas que se encontrem no nivel I t€ém um comprometimento leve, o que significa que
conseguem andar de forma independente e sem qualquer limitagdes, as criangas com nivel
IT andam com algumas limitagdes, as criangas com nivel III tém comprometimento
moderado e podem ter de utilizar meios que os auxiliem na marcha, e por Ultimo, as
criangas classificados com nivel IV tem mobilidade propria, mas com algumas limitagdes
e as criangas com o nivel V apresentam um comprometimento grave e necessitam de
cadeiras de rodas para se deslocar (Patel, 2020; Ribeiro et al., 2016;).

As criancas que apresentam PC podem exibir atrasos no desenvolvimento e ao
nivel da comunicagdo, para além das dificuldades motoras devido a dificuldade em
controlar os movimentos (Liboni et al., 2018). As disfungdes motoras das criangas com
PC tornam-se ainda mais complexas devido ao desenvolvimento de outras deficiéncias
secundarias, como deformagdes nas articulagdes, contraturas musculares, deslocamento

da anca e escoliose (Neergérd, 2016).



Nas criangas com PC ¢ ainda comum apresentarem outras comorbilidades como
alteracdes psicologicas, dificuldades de aprendizagem ou a nivel emocional, e

dificuldades ao nivel da socializagdo (Andrade et al., 2011).



Capitulo 2 — Familia com criancas com Paralisia Cerebral

2.1. Defini¢ao de Familia

O conceito de familia tem vindo a sofrer alteragdes, acompanhando as
transformagoes da sociedade (Oliveira et al., 2017). De acordo com a literatura todas as
familias sdo singulares, pois sdo o produto do seu proprio ciclo vital e o resultado das
politicas sociais e econdmicas (Carter & McGlodrick, 1995; Faco & Melchiori, 2009).

Inicialmente, definia-se familia como uma linha de descendéncia unida através de
lacos de sangue (Kramer, 2021). No entanto, hoje, a familia ja ndo ¢ entendida apenas
como um conjunto de pessoas unidas através da consanguinidade e pelo sistema legal,
mas sim pelos lacos afetivos que unem os seus elementos (Faco & Melchiori, 2009).

Para Andolfi (1984, cit. por Rodrigo & Palacios, 2009, p.46) a familia ¢ “um
conjunto organizado e interdependente de unidades ligadas entre si por regras de
comportamento e por funcdes dindmicas, em constante interacdo entre si € em
intercambio permanente com o exterior.”

Alguns investigadores descrevem a familia como o produto resultante de um
matriménio que agrega uma rede de parentesco através da alianga, com as suas obrigacdes
e responsabilidades (Kramer, 2021). Por sua vez, Dessen e Polonia (2007) apontam que
a familia ¢ a base de constru¢do de valores e crengas. Esta ¢ também descrita como a
unidade das relagdes afetivas, sociais e cognitivas que se sucumbem as condi¢des
historicas, culturais e materiais do grupo social.

Crepaldi (1998) faz referéncia a individualidade que cada familia apresenta, pois
cada uma tem os seus valores e crengas. Dessen e Braz (2005) fazem também referéncia
as crengas e valores, explicando que a familia é entendida como um sistema complexo
baseado em crengas, praticas e valores que sdo construidos através das transformagdes
que a sociedade vai sofrendo de forma a garantir a sua sobrevivéncia. O sistema familiar
altera-se de acordo com as transformagdes que ocorrem na sociedade e, devido a essas
pressdes externas ou internas, as familias modificam-se para assegurar o desenvolvimento
psicossocial dos seus elementos.

A familia ¢ conceptualizada como um sistema, um todo, uma globalidade que
pode ser compreendida através da perspetiva holistica. De acordo com a Teoria Geral dos
Sistemas, “cada familia enquanto sistema ¢ um todo, mas ¢ também parte de sistemas, de

contextos mais vastos nos quais se integra” (Relvas, 1996, p.11).
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Para Rodrigo e Palacios (2009), a familia ¢ compreendida como uma unido de
pessoas que comportam um projeto vital de existéncia em comum e duradouro. Aqui
existem sentimentos de pertenga a um grupo, existe um compromisso pessoal entre os
membros integrantes onde se estabelecem relagdes intensas de intimidade, reciprocidade
e dependéncia. Este grupo ¢, por sua vez, entendido como um contexto de
desenvolvimento e socializa¢do, e tem como responsabilidade facilitar e promover o
desenvolvimento humano dos membros integrantes.

Para Alarcdo e Gaspar (2007), a familia ¢ considerada um pilar para o
desenvolvimento do ser humano e ¢ vista como um lugar propicio para a elaboragdo e
aprendizagem de dimensdes importantes de interacdo. Como ja foi referido a familia tem
grande influéncia no desenvolvimento da crianga. E no seio familiar que a crianga tem as
suas primeiras aprendizagens e comeca a organizar o mundo que a rodeia. A familia tem
varias responsabilidades principalmente quando a crianga ainda ¢ pequena, pois € nesta
fase que a crianca identifica a base para o seu desenvolvimento. E na instituigio familiar
que a crianca vai descobrir a afetividade, a motivacdo, a confianca, a autonomia e o

respeito necessario para o seu desenvolvimento (Oliveira et al., 2017).

2.2. O impacto da Paralisia Cerebral na familia

O nascimento de um bebé é considerado um acontecimento de vida para toda a
familia, especialmente para os pais que esperam a chegada do bebé. Os pais, e em
especial, a mae passa grande parte do periodo gestacional a imaginar como sera o filho e,
por isso, 0 nascimento do bebé ¢ sinénimo de felicidade (Brehaut et al., 2004; Lemes &
Barbosa, 2007; Silva & Ramos, 2014).

Quando o novo membro da familia chega, este origina varias alteragcdes no seio
familiar que se associam a fatores emocionais, fisicos, econdOmicos, sociais e
comportamentais. O nascimento de um filho com uma deficiéncia, ou seja, diferente do
que toda a familia imaginou como sendo o bebé perfeito, obriga a um processo de
adaptacdo a nova realidade (Silva & Ramos, 2014; Tsibidaki, 2020a), pois todas as
idealizagdes que a familia concebeu tém de ser desconstruidas (Oliveira et al., 2008).

Cuidar de um filho com PC nao ¢ uma tarefa facil; depende muito do tipo e da
gravidade da lesdo e dos fatores ambientais (Damido & Angelo, 2001; Liboni et al., 2018).

O momento em que a familia recebe o diagnostico do filho ¢ muito marcante para os pais
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porque estes passam a viver com desafios e adaptagdes diarias por ser uma problematica
cronica (Andrade et al.,, 2011). A forma como a familia recebe o diagnodstico pelo
profissional de satide ¢ muito importante, pois aquando do diagnostico a familia pode
experienciar sentimentos de culpa e de perda, rejei¢ao, negagdo, vergonha como também
de desprezo, tristeza, dor profunda, arrependimento, preocupacdo e raiva (Lemes &
Barbosa, 2007; Silva & Lima, 2018; Souza & Maranhao, 2018).

Cada familia encara a chegada de um filho com PC de forma singular, pois cada
instituicdo familiar ¢ Gnica e experimenta de maneira diferente o cuidado a crianca.
Enquanto algumas familias fortalecem a unido, outras desagregam-se (Liboni et al.,
2018), sendo que esta nova situagdo no seio familiar obriga a uma reestruturacdo das
relagdes na familia levando-a a passar por um processo de superagdo até aceitar a
condi¢dao do novo membro (Baltor & Dupas, 2013).

As reagoes dos pais a chegada de um filho com deficiéncia podem dividir-se em
trés tipos de crise: a crise da mudanga, a crise dos valores pessoais € a crise da realidade.
A primeira, a crise da mudanca resulta de uma mudanca que ndo era esperada na vida
individual. Esta ndo ¢ compreendida como uma reacdo a deficiéncia, mas sim uma reacao
a mudanca que vai ocorrer na vida dos pais. A segunda crise relaciona-se com a
transformac¢do dos valores pessoais, pois a maioria das pessoas cresce sob um sistema
ético que valoriza as capacidades e as realizagdes pessoais e a deficiéncia ainda ¢
entendida como uma privacao das realizagdes pessoais. A crise da realidade sucede-se
das implicagdes de cuidar de um filho com deficiéncia, sejam elas menos tempo livre para
os pais e a dedicacdo necessaria para o filho. Apesar das fases ndo serem vividas de forma
igual para todas as familias, todas passam por estes trés tipos de crise até chegar a
aceitagdo. Esta ultima surge quando a familia consegue enfrentar a adversidade e suportar
as crises. Neste processo, a familia consegue cuidar da crianga e de si mesma, ultrapassar
a crise e aceitar a crianga com deficiéncia (Kandel & Merrick, 2007).

Mesmo apds a aceitagdo desta problematica no meio familiar, os pais precisam de
ter consciéncia de que as suas vidas, os planos e papéis existentes no sistema familiar vao
alterar-se (Souza & Maranhdo, 2018) e que precisam de transformar o ambiente
domiciliar de forma que este seja propicio para o desenvolvimento da crianga (Lima et
al., 2021).

Ter um filho com PC afeta toda a familia, tendo impacto sobretudo nos pais (Irwin
et al., 2019; Liboni et al., 2018; Raina et al., 2005). O impacto que esta problematica tem
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na familia deve-se a varios fatores, sendo eles a complexidade da PC e o facto de ser uma
perturbacdo que ndo tem cura e que tem consequéncias a longo prazo para toda a familia
(Rentinck et al., 2007). A deficiéncia de um filho pode afetar negativamente a familia,
levando a que esta fique desnorteada, apresente baixa-autoestima, fique sobrecarregada
no que diz respeito as estratégias de coping, altere a sua rotina € comprometa o
crescimento profissional dos pais (Li-Tsang & Wai-Ping, 2001; Tsibidaki, 2020a).

Atendendo a que o cuidador por norma ¢ a mae da crianga, muitas vezes, esta
acaba por deixar de trabalhar por ndo conseguir conciliar o cuidado ao filho com a sua
rotina profissional. Muitas vezes esta muda a sua vida pessoal e profissional para
conseguir dar melhores condi¢cdes de vida a crianga, sendo que os papéis sociais da
progenitora ficam geralmente esquecidos (Liboni et al., 2018).

A deficiéncia do filho também pode interferir na vida do casal devido aos desafios
diarios que podem originar discussdes e divergéncias de opinides. Cada progenitor lida
com a situacdo de maneira diferente porque cada personalidade ¢ distinta e cada um tem

a sua experiéncia de vida, os seus valores e esperancas (Silva & Ramos, 2014).
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Capitulo 3 — Sobrecarga, Qualidade de Vida, Coping e
Resiliéncia nas familias de criancas com Paralisia Cerebral

3.1. Definicao de conceitos

O cuidado ¢ uma pratica social que advém pelas necessidades do outro. A crianca
que tenha alguma condicdo de ordem neuroldgica, como ¢ o caso da PC, precisa de
cuidados prolongados e, por isso, precisa de esforco e dedicacdo dos cuidadores
envolvidos (Welter et al., 2021).

O cuidador ¢ alguém que cuida de um individuo que ¢ incapaz de conseguir
realizar as atividades didrias sozinho devido a uma qualquer condicdo fisica ou
psicologica (Zarit, 2004). O cuidador pode ser formal ou informal, tendo como proposito
satisfazer as necessidades da crianga com deficiéncia no que diz respeito as suas
limita¢des, promovendo a qualidade de vida desta (Pasa & Silveira, 2020). A fun¢do do
cuidador exige também atencdo em diversos aspetos que visam promover o bem-estar da
crianga que estd sob cuidado (Welter et al., 2021).

Cuidar dos filhos ¢ uma das responsabilidades dos pais e, por isso, o cuidador ¢é
geralmente alguém de familia, geralmente quem passa mais tempo com a crianga. Deste
modo, o cuidador redefine a sua rotina que passara a ser mais exigente para conseguir
satisfazer as necessidades da crianga (Pasa & Silveira, 2020; Ribeiro et al., 2014;).
Todavia, ¢ necessario ressaltar que ndo ¢ s6 a rotina do cuidador que muda, mas sim de
toda a familia (Fernandes & Angelo, 2016).

Apesar da sobrecarga do cuidador ter sido um fendmeno negligenciado durante
muito tempo, na tltima década tem ganho relevancia nas investigagdes que tém decorrido
sobre o ato de cuidar de alguém com uma condi¢do crénica, como € o caso da PC. A
sobrecarga do cuidador ¢ entendida como um constructo multidimensional que afeta as
emogdes ¢, naturalmente, os seus recursos. Esta advém do cuidado a individuos com
dependéncia fisica e incapacidade mental, que precisam de atencdo e cuidados (Martins
et al., 2003; Montegomery et al., 2000 cit. por Savundranayagam et al., 2005).

A qualidade de vida dos cuidadores ¢ concebida também pela sobrecarga de cuidar
e pela fungdo familiar (Lim & Zebrack, 2004) e ¢ entendida como um conceito
multidimensional e subjetivo que se define como “a perce¢do que o individuo tem sobre

a sua posicao na vida, tendo em consideracdo a sua cultura e de acordo com os valores
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vigentes na sociedade, e em relagdo aos seus objetivos, padrdes, preocupacdes e
expectativas” (THE WHOQOL GROUP, 1995, p.1405). A qualidade de vida refere-se
também a avaliagdo que os individuos fazem nos varios dominios da sua vida ao nivel de
saude, emocional e cognitivo (Vila et al., 2003).

Ap6s o diagnostico do filho, a familia vé-se for¢ada a encontrar estratégias de
coping de forma a conseguir responder as exigéncias que a deficiéncia acarreta (Dardas
& Ahmad, 2015). Define-se coping como um conjunto de estratégias que os individuos
utilizam para conseguirem gerir, controlar e adaptar-se as adversidades e eventos
stressantes (Antoniazzi et al., 1998; Folkman & Lazarus, 1980). Folkman e Lazarus
(1985) definem este conceito como um processo transacional entre o individuo e o
ambiente, com destaque no processo e nos tragos de personalidade. O modelo de coping,
desenvolvido por Folkman e Lazarus (1980, 1984), diverge em duas categorias
funcionais: o coping focado no problema e o coping focado na emocdo. Segundo este
modelo, o coping ¢ concebido como um conjunto de esfor¢os cognitivos e
comportamentais, utilizado pelos individuos com o intento de lidar com exigéncias
especificas, internas ou externas, que aparecem em contextos de stresse e que excedem
os recursos pessoais do individuo.

O coping focado na emogao ¢ entendido como um esforco realizado pelo individuo
com o intuito de regular o seu estado emocional, resultado da situagdo stressante. Estes
esforcos tém como propodsito modificar o estado emocional do individuo, pois sdo
dirigidos a um nivel somatico e/ou de sentimentos. O coping focado no problema ¢
entendido como um esfor¢o para alterar a situagdo stressante. O objetivo desta estratégia
¢ alterar o problema entre o ambiente e o individuo que estd a ser motivo de stresse. O
coping focado no problema quando dirigido para a circunstancia externa de stresse traduz
estratégias como pedir ajuda a outras pessoas. Ja o coping dirigido para o estado interno
inclui reestruturagdo cognitiva, nomeadamente a redefinicdo da situacdo motivadora de
stresse. Coyne e DeLongis (1986) apresentaram uma terceira estratégia de coping focada
nas relagdes interpessoais onde o individuo procura apoio nas pessoas mais proximas de
forma a conseguir resolver o evento stressante.

Ter um filho com deficiéncia é considerado um evento stressante que afeta toda a
familia, obrigando-a a readaptar-se, rever os planos pensados, objetivos e relagcdes devido
as restri¢des e limitagdes do filho (Qamar & Latif, 2020). Neste momento de readaptacao
familiar, esta tende a recorrer a ajuda procurando alternativas para encontrar estratégias
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que a auxiliem no equilibrio entre os recursos da familia e as exigéncias da problematica
(Woodman & Hauser-Cram, 2013).

Virias sdo as reagoes das familias quando descobrem que o filho tem PC. Alguns
pais ficam desiludidos e sentem que os seus filhos sdo diferentes, outros aceitam as
condi¢des do filho e esforcam-se para educar e cuidar da melhor forma, demonstrando
resiliéncia (Dewarna & Abdullah, 2019). Algumas familias referem que ter um filho com
deficiéncia ¢ a razao para serem uma familia mais forte e espiritual, orgulhosa, realizada
e funcional. Estas consideram que, para além de se terem informado sobre a problematica
e de terem crescido a nivel pessoal, tornaram-se pessoas mais sensiveis, pacientes,
tolerantes e deixaram de ver a vida como algo garantido e passaram a viver um dia de
cada vez (Turnbull et al., 1986).

A resiliéncia ¢ definida como um processo de adaptacdo positiva as adversidades,
a0 trauma e ao stresse. E também considerada a capacidade para a resisténcia e adaptagdo
aos desafios da vida que se fortalecem com ajuda de recursos (APA, 2020; Luthar et al.,
2000).

Para Siebert (2009) a resiliéncia exprime-se pela capacidade de conseguir
ultrapassar uma situacdo adversa através de novos métodos de resolucdo, quando os
anteriores sdo considerados insuficientes. A resiliéncia motiva o individuo a lidar com os
problemas de forma diligente, racional e sem recurso a violéncia.

No mesmo sentido, Herrman (2011) atribui o termo resiliéncia a adaptacdo positiva
e a capacidade de recuperar ou manter a saide mental, mesmo apds experienciar alguma
adversidade. A resiliéncia ¢ também interpretada como a capacidade dindmica do uso de
recursos no processo de adaptacdo as ameacas ao bem-estar. Os investigadores que
aprofundam o estudo da resiliéncia referem que esta surge da interagao entre os fatores
pessoais, biologicos, sociais e ambientais. Estes fatores sdo definidos como fatores de
protecdo e como responsaveis pela adaptacdo positiva a adversidade (Rutter, 2012;
Southwick et al., 2014).

A resiliéncia como ja referido € o resultado da interag@o entre fatores de risco e de
fatores protetores, sendo que sdo os fatores de prote¢do que podem auxiliar os pais a lidar
com os fatores de risco (Rutter, 1985). Quando a situagao de stresse advinda de ter um
filho com uma deficiéncia, a ansiedade percebida e o ambiente sdo condi¢cdes com que 0s
pais tém de lidar e a adaptacdo a adversidade espelha a influéncia dos fatores de protegdo
no individuo.
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A resiliéncia das familias tem vindo a ser defendida como um processo que permite
ultrapassar as situagdes de crise, de transi¢ao e stresse (McCubbin & McCubbin, 2005
cit. por Augusto, 2010) e que promove a qualidade de vida destas (Savari et al., 2021).

A resiliéncia familiar ¢ entendida como a capacidade desta para se adaptar as
adversidades e a forga, o potencial e as relagdes positivas da familia para apresentar
flexibilidade que lhe possibilitem mobilizar recursos para a adaptagdo e superacdo das
dificuldades com que se confronta no seu dia-a-dia (Walsh, 2002; Walsh, 2016). A
resiliéncia familiar traduz-se assim pela capacidade de congregacdo de caracteristicas
individuais, padrdes e relagdes familiares e a interagdo entre os membros da familia,
sendo que a familia apds experienciar a adversidade tem de continuar a adaptar-se através
dos recursos que tem ao seu dispor para assumir as suas fungdes (Sekar et al., 2021).

Para Walsh (2016), a resiliéncia familiar ¢ mais do que uma capacidade para
enfrentar situagdes de stresse ou sobreviver a uma crise. Para esta investigadora, ¢
também o resultado que advém da superagdo da situagdo de crise que traz transformagao
pessoal e relacional que possibilita o crescimento e o desenvolvimento da familia e do
individuo que a integra.

O Modelo de Resiliéncia Familiar de McCubbin (2001) explica como ¢ que as
familias lidam com a condi¢do e como € que se tornam resilientes quando outras familias
na mesma situacao se tornam mais vulneraveis. Algumas familias, apds o diagnostico dos
filhos, quando ainda estdo a processar a informagao que foi recebida, tém sentimentos de
raiva, depressdo e procuram uma causa para a condic¢ao do filho, por isso, ndo conseguem
distinguir as necessidades mais prioritarias que o filho apresenta (Pianta et al., 1996).
Outras familias apesar dos problemas olham para estes com sabedoria e forga para os

identificar e lidar com eles (Tsibidaki, 2017).

3.2. Investigacées no ambito da Sobrecarga, Qualidade de Vida, Coping
e Resiliéncia

A PC ¢ uma condicdo que, por implicar diversas comorbilidades, recebe mais
queixas dos pais por ser considerada como dificil de cuidar (Park, 2021). Vérias
investigacdes evidenciam que o cuidado diario ao filho com PC acaba por afetar tanto os

pais como a crianga e, consequentemente, toda a familia (Byrne, et al., 2010; Kim, 2017,

Park, 2021, Ribeiro et al., 2014).
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Importa também referir que as caracteristicas, o tipo e a gravidade da condi¢ao sao
preditores do nivel de sobrecarga (Kim, 2017; Nam & Park, 2017).

Virios estudos concluem que os pais com filhos com PC apresentam niveis
elevados de sobrecarga, ansiedade, fadiga, irritabilidade, stresse, depressdo, sentimento
de baixa-eficacia, desmotivacdo e isolamento social (Albayrak et al., 2019; Fritz, 2020;
Monteiro et al., 2002; Parisi et al., 2016; Park, 2021; Pousada et al., 2013). As
investigacdoes de Souza e os colegas (2016) referem que estes sintomas surgem dos
cuidados incessaveis e intensivos, de conflitos familiares por vezes do cansaco dos pais
e dos problemas financeiros que advém do cuidado intensivo e diario.

Alude-se também para o impacto negativo que a sobrecarga traz aos Vvarios
dominios da vida do cuidador, nomeadamente “a relacdo diddica (sobrecarga das
relacdes), responsabilidades de trabalho ou privacidade pessoal (sobrecarga objetiva) e
aumento dos niveis de stresse e de ansiedade (sobrecarga subjetiva)” (Savundranayagam
etal., 2011, p.321).

A sobrecarga tem sido apontada como a principal causa da reducao do bem-estar
psicologico subjetivo e da satisfagdo de vida dos cuidadores, sendo também considerada
como indutora de stresse para os pais, afetando diretamente a saude destes, mas
principalmente a do cuidador principal, que por norma ¢ a mae (Farajzadeh &
Maroufizadeh, 2019; Garip et al., 2017; Glinac, 2017; Park, 2021).

E de assinalar que sio varios os estudos que referem que as maes cuidadoras para
além de evidenciarem condicdes psicoldgicas e fisicas mais deterioradas, apresentam
qualidade de sono pobre, fadiga e, consequentemente, pior qualidade de vida (Garip et
al., 2017; Ones et al., 2005; Tseng et al., 2016).

Os estudos de Vadivelan e os colegas (2020) sublinham que as exigéncias fisicas,
os recursos econdmicos, a falta de conhecimento sobre a doenga, a falta de suporte da
familia nuclear e alargada e o comprometimento da aten¢do aos outros filhos geram
stresse no cuidador, aumentando desta forma a sobrecarga sentida.

Na investigacdo de Santos e os colegas (2019) foi concluido que os pais que t€ém
ajuda e suporte da familia nos cuidados a crianca apresentam menor sobrecarga e melhor
qualidade de vida.

Na literatura, segundo alguns estudos, encontra-se relagdes entre a sobrecarga e a
resiliéncia, defendendo-se que quanto mais resiliéncia apresentam os cuidadores, menos
sobrecarga sentem (Ong et al., 2018; Scott, 2013).
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Geralmente, ¢ a mae, por ser a cuidadora principal da crianga que muda a sua vida
profissional para conseguir cuidar diariamente do filho (Farajzadeh & Maroufizadeh,
2019; Garip et al., 2017; Kim, 2017; Nam & Park, 2017), todavia esta alteragdo acaba por
ser um preditor de stresse para os pais devido a dispendiosidade dos tratamentos e dos
medicamentos necessarios ao cuidado da crianga (Welter, 2021).

De referir, contudo, que existem algumas contradi¢des na literatura cientifica no
que diz respeito a sobrecarga vivida pelos pais de filhos com deficiéncia. Assim,
destacam-se estudos, como os de Bocchi (2004) que refere que a gravidade da
incapacidade vai determinar a dependéncia da crianga em relacdo ao cuidador e,
consequentemente, a sobrecarga do cuidador vai depender do nivel de gravidade, ou como
as investigagdes de Fritz (2020) que mencionam que existe nos niveis mais elevados de
gravidade da deficiéncia variabilidade nos resultados do cuidador. Esta variabilidade
pode ser explicada pelas caracteristicas da crianga, pelos recursos que os pais tém e pelas
caracteristicas do ambiente.

Por sua vez, a investigacdo de Fouad e os colaboradores (2022) demonstrou que
72% das familias cuidadores experimentam sobrecarga moderada a severa e que o grau
de severidade da condi¢do ¢ um preditor da sobrecarga, sendo que as exigéncias relativas
ao cuidado podem vir a piorar consoante o grau de severidade de PC. Também neste
estudo foram encontradas relagdes negativas entre a sobrecarga e autoeficicia dos
cuidadores.

E de realcar ainda a importancia da satde do cuidador, propondo-se na literatura
que esta seja alvo de atencdo no contexto familiar, pois os cuidadores sdo fortemente
influenciados pela satide e pelo funcionamento e ambiente social dos filhos (WHO, 2001).

Neste sentido, a investigacdo de Chen (2014) alerta para a influéncia que a
qualidade de vida das familias tem na qualidade de vida do filho com deficiéncia. E sabido
que as maes cuidadoras tentam melhorar a qualidade de vida dos filhos, no entanto, a das
maes tende a alterar-se (Glinac et al., 2017). Neste sentido, os estudos de Lee (2019),
evidenciam que devido as responsabilidades que as maes assumem em tomar conta dos
filhos com esta condicdo, apresentam menor qualidade de vida do que as maes com filhos
saudaveis, e que por este motivo sdo consideradas populagdo de risco.

Assim, diversos estudos revelam que os pais com filhos com PC apresentam
qualidade de vida inferior comparada a qualidade de vida dos pais de filhos saudaveis
(Glinac, 2017; Ones et al., 2005). Revelam ainda que cuidar de um filho com PC ¢
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percebido como uma fonte de stresse para os pais e para a restante familia, pois estes
cuidados continuados afetam toda a institui¢do familiar a nivel social e fisico. E também
conhecido que os pais com filhos com PC apresentam menos liberdade e independéncia
e que, por sua vez, o conforto e a estabilidade financeira acabam por ser afetadas,
impactando deste modo a satde e a qualidade de vida dos pais (Davis et al., 2010;
Rassafiani et al., 2012).

Também os estudos de Carona (2014) encontraram relagdes entre a qualidade de
vida dos pais e a sua sobrecarga, demonstrando que quanto mais sobrecarga experienciam
pior qualidade de vida apresentam. Ainda neste estudo verificaram que a sobrecarga do
cuidador se relaciona com a qualidade de vida através da estratégia de coping e
desinvestimento comportamental. Por outras palavras significa que, quanto mais
stressados se encontram os pais pior pode vir a ser a sua adaptacdo a situagdo devido ao
desinvestimento comportamental.

Um dos pilares para uma boa qualidade de vida sdo as atividades de lazer, pois estas
aumentam a satisfacdo com a vida e a capacidade do individuo para lidar com o stresse,
diminuindo a sobrecarga sentida (Kim, 2017). Todavia, os pais de criangas com PC, por
norma, ndo tém nem muito tempo livre, nem energia para participar em atividades fisicas
ou de lazer e, por isso, isolam-se e deixam de realizar certas atividades de lazer
(Farajzadeh & Maroufizadeh, 2019; Fritz, 2020; Fritz & Sewell-Roberts, 2018;
Vadivelan, 2020). De acordo com algumas investigagdes, o isolamento social deve-se
também ao preconceito, discriminacio e constrangimento que os progenitores sentem por
ter um filho com deficiéncia (Vadivelan, 2020).

Ao encontro destes resultados refere-se a investigagcdo de Giinal et al., (2022) que
evidencia a qualidade de vida inferior das maes com criangas com PC nos dominios das
reacdes emocionais, do isolamento social e do sono. Estes autores associam estes
resultados a elevada sobrecarga que as maes experimentam no cuidado aos filhos.

Segundo os estudos de Farajzadeh e Maroufizadeh (2019), a qualidade de vida
associa-se também ao nivel de educagdo, ao emprego e a gravidade da lesdo/dependéncia
da crianga, a sobrecarga e a fadiga. Neste estudo concluiu-se que as maes que trabalham
apresentam maiores niveis de qualidade de vida do que as maes desempregadas, pois ter
a seguran¢a de que vai receber o ordenado mensal diminui a sobrecarga financeira,
promove a saude fisica e psicologica influenciando de forma positiva a qualidade de vida
dos pais.
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De assinalar, contudo, que ndo existe unanimidade e consenso na literatura, pois
existem algumas contradi¢des no que diz respeito a qualidade de vida dos pais com filhos
com PC. Assim, os estudos de Ozkan (2018) mencionam que quanto mais severa for a
lesdo da crianga com PC, mais sobrecarregada fica a mae levando a que esta apresente
qualidade de vida inferior. Assinale-se, contudo, que Lim ¢ Wong (2009), referem que a
qualidade de vida dos cuidadores se mostra pouco afetada. Ao encontro destes resultados
vao as investigacdes de Letovancova e colegas (2019) que estudaram o bem-estar
emocional e o suporte social como fatores importantes na qualidade de vida dos pais com
filhos com PC. Estas concluiram que, apesar de os participantes demonstrarem uma boa
qualidade de vida, a sua saude mental e o apoio social percebido estdo afetados.

Também a investiga¢do de Santos e os colaboradores (2021) que estudou maes e
pais de filhos com deficiéncia ou incapacidade intelectual refere que a qualidade de vida
destes ndo se encontra afetada em todas as areas. Pelo contrério, a investigacao de Raina
e os colegas (2004), no seu estudo, sublinham que cuidar diariamente de um filho com
PC afeta a satide mental e fisica do cuidador.

Também nas investigacdes de Lee (2019), a qualidade de vida dos cuidadores
estava relacionada com as caracteristicas do filho, as caracteristicas da méie e com o
ambiente. Na qualidade de vida fisica o ambiente ndo foi determinante, mas sim as
caracteristicas do filho (o grau de incapacidade deste) e o nimero de doengas cronicas da
mae. Ja para a qualidade de vida mental, as caracteristicas da crianga ndo foram
determinantes, mas sim o stresse parental e os comportamentos promotores de saude.

Assinale-se que a investigacao de Leng (2019) concluiu que os pais que recebem
mais apoio de colegas, amigos e vizinhos e familiares apresentam melhor qualidade de
vida, levando a crer que o suporte social ¢ um fator importante para a qualidade de vida
dos pais.

Muitos estudos aludem também para a relagdo entre qualidade de vida e o coping.
Neste sentido, as estratégias de coping focadas na emog¢do estdo associadas a pior
qualidade de vida (Carona et al., 2014; Dardas & Ahmad, 2015). J4 o uso da flexibilidade
como estratégia de coping associa-se a melhor qualidade de vida (Hamama-Raz &
Hamama, 2015).

O que a literatura indica também ¢ que algumas familias lidam mal com o
diagnostico contribuindo negativamente para o bem-estar psicoldgico e fisico trazendo
consequéncias tanto para o cuidador, como para o filho (Irwin et al., 2019). Outras
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fortalecem-se e adaptam-se com sucesso por apresentarem estratégias de coping eficazes
para lidar com as situagdes mais complexas (Mandleco et al., 2003; Raina et al., 2005;
Summers et al., 1989; Tsibidaki, 2017).

Como referido, muitos pais, depois do nascimento de uma crianga com deficiéncia,
apresentam niveis mais elevados de stresse, sendo que estes niveis podem ser
influenciados pela dependéncia da crianca, pelas suas estratégias de coping e pelos seus
sistemas de apoio, e influenciam, naturalmente, toda a familia (Krstic et al., 2017).

Segundo a literatura existem alguns fatores que influenciam as estratégias de coping
dos pais sendo eles a severidade da doenga, a presenga de problemas cognitivos ou
comportamentais (Fritz & Sewell-Roberts, 2018; Krstic et al, 2017) fatores
socioecondmicos como a baixa escolaridade das maes e o desemprego dos pais (Mobarak,
et al., 2000; Parkes et al., 2011), falta de suporte social (Krstic et al., 2017; Sawyer et al.,
2011) dificuldades na familia e no funcionamento matrimonial (Glenn et al., 2009;
Sawyer et al., 2011) e a forma como estes percecionam a dindmica familiar (Fritz &
Sewell-Roberts, 2018).

As estratégias de coping nas familias determinam-se pelo fortalecimento e a
manutengdo dos recursos familiares, diminui¢ao dos niveis de stresse ¢ de emogdes
negativas de forma a conseguir manter o equilibrio da fungdo familiar, todavia, estas
estratégias, utilizadas nas familias com filhos saudaveis, ndo se mostram eficazes nas
familias com filhos com deficiéncia (Paster et al., 2009). De referir também que algumas
investigacdes evidenciam que familias com filhos com deficiéncia que apresentam maior
leque de estratégias de coping adaptam-se mais facilmente (Bingham et al., 2012;
Churchill et al., 2010).

As estratégias de coping sdo utilizadas consoante o contexto, por isso € seguro
afirmar que tanto a situacdo adversa como o ambiente moldam a estratégia de coping
utilizada. E ainda importante referir que cada familia cria estratégias de coping proprias
realcando deste modo a sua variabilidade individual (Hastings et al., 2005).

A investigagdo de Sharma e Subedi (2022) pretendeu avaliar o stresse e as
estratégias de coping em pais de filhos com PC, Perturbacdo do Espetro do Autismo e
Perturbacdo de Deficiéncia Intelectual. Os resultados deste estudo revelam que as
estratégias de coping mais utilizadas foram a aceitacao, a reinterpretagao positiva e a auto-
distra¢do, enquanto as menos utilizadas foram a negagao, o uso de substancias e o recurso
ao humor. Também encontraram que as cuidadoras que utilizam estratégias de coping de

22



suporte instrumental e de desinvestimento comportamental apresentavam niveis elevados
de stresse, sendo que ao contrario, quem utiliza a religido e o suporte emocional apresenta
niveis inferiores de stresse.

O suporte social estd associado a saude e, por consequéncia, a qualidade de vida
dos pais com filhos com PC. Neste sentido, alguns estudos indicam que quanto mais
suporte social os pais experienciarem menos stresse € melhor satide psicoldgica e fisica
apresentam (Cohen & Wills, 1985; Dardas & Ahmad, 2015; Dunn et al., 2001; Fritz &
Sewell-Roberts, 2018; Ha et al., 2011; Hatzmann et al., 2009; Marchal et al., 2013; Peer
& Hillman, 2014).

Carver e os colegas (1989) referem também que a religido constitui uma das
estratégias de coping mais utilizadas pelos pais aquando do diagndstico de deficiéncia do
filho e para eventos stressantes, servindo como ponte para a reinterpretacao positiva. Esta
¢ assim entendida como a capacidade de conseguir redefinir a situagdo stressante de forma
positiva, vendo-a como benéfica, com significado e como um desafio positivo (Folkman,
1997). Investigadores defendem ainda que a capacidade de conseguir redefinir os eventos
adversos da vida, como ¢ o caso da chegada de um filho com deficiéncia, torna a familia
mais resiliente (Bingham et al., 2012).

E importante, contudo, ter em consideracdo que todas as familias tém dindmicas
diferentes e por isso, as estratégias utilizadas mudam consoante a familia, a fase de vida
e em funcdo da situagdo stressante (McCubbin & McCubbin, 1993). As adversidades que
cada familia atravessa afeta todos os membros e, por isso, todos precisam de se adaptar
aos desafios que advém desta situagdo (Krstic, 2017).

A literatura revela ainda que os niveis de stresse dos cuidadores sdo influenciados
pelas estratégias de coping utilizadas pelos mesmos (Nolan et al., 1994). Neste sentido,
as investigacdes de Ostman e Hansson (2001) observaram que as familias que cuidam de
criangas com deficiéncia quando estdo em fases de mudanga recorrem as estratégias de
coping centradas na resolugcdo de problemas e quando estdo em situagdes estaveis e
cronicas utilizam estratégias de coping centradas na emog¢ao. De acordo com Nolan e os
colaboradores (1994), as estratégias de coping centradas no problema sdo benéficas para
os cuidadores e restante familia, sendo que diminuem a sobrecarga do cuidador levando
a que este consiga adaptar-se eficazmente.

E mencionado na literatura que as familias que se conseguem adaptar sio aquelas
que apresentam boas capacidades de comunicagdo, veem as situacdes adversas de forma
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positiva ou como um desafio, acreditando que vao conseguir ultrapassa-las (Peixoto &
Santos, 2009).

Cuidar de um filho com deficiéncia pode levar a sobrecarga excessiva para o
cuidador e para a sua familia, no entanto, as estratégias de coping podem proporcionar
uma melhor adaptacdo familiar ao stresse. No estudo de Carona (2014) verificou-se que
os pais que tém filhos com deficiéncia devido a elevada sobrecarga sentida utilizam mais
estratégias de coping, como € o caso do desinvestimento comportamental.

Kuuppelomaki e os colaboradores (2004) desenvolveram um estudo para
identificar as estratégias de coping que cada cuidador utiliza no cuidado e que fatores
podem estar associados a essas estratégias. As estratégias de coping focadas no problema
mais utilizadas foram o estabelecimento de prioridades e a concentra¢d@o em si mesmo, a
confianga nas suas capacidades e na sua experiéncia. Estas familias preocupam-se
maioritariamente em promover o maximo de independéncia da pessoa com limitacdes e
em recolher informagdes acerca do diagndstico de forma a estarem preparados para fazer
planos otimistas e a tracar objetivos a longo prazo. Neste estudo nao foram encontradas
relacdes entre os estilos de coping e a satisfagdo geral com a vida dos cuidadores, as horas
que despendem no cuidado, nem com os niveis de fadiga.

Taanila e os colegas (2002) realizaram um estudo qualitativo com pais de criangas
com deficiéncia fisica ou intelectual, sendo que constataram que familias com melhor
funcionamento procuravam informagdes sobre a deficiéncia e o tratamento, trabalhavam
para manter a coesdo familiar e por isso, compartilhavam os seus problemas, apoiavam-
se nos familiares, procuravam apoio social, seja para recursos de saude como em apoio
de outros pais de criancas com deficiéncia, expressavam as suas emogdes, procuravam
um espacgo para estarem a sOs e praticarem hobbies, obtendo deste modo maiores niveis
de autoconfianca e autoeficacia.

Segundo as investigagdes de Walsh (2003, 2016) uma familia resiliente utiliza
como base familiar o coping positivo. Esta investigadora refere também que mesmo tendo
elevados niveis de stresse por meio do cuidado ao filho, demonstram resiliéncia, criando
sistemas que os ajudam a lidar com contratempos, mantém pensamentos positivos em
relag@o ao futuro resultado e reinterpretam as adversidades como positivas (Fritz, 2020;
Walsh, 2016). O seu sistema de crengas ¢ extremamente importante, sendo composto pela
construcdo de significado, esperancga e espiritualidade compartilhadas pelos membros da
familia (Walsh, 2016).
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Outra variavel importante, ¢ tal como referido na investigacdo de Milshtein e seus
colaboradores (2010), a aceitacdo dos pais, sendo considerada um indicador de
resiliéncia, associando-se a resultados positivos no cuidado a criangas com deficiéncia e
maior bem-estar para estas. O apoio conjugal no bem-estar e resiliéncia dos pais de
criangas com deficiéncia também promove uma vida harmoniosa e uma melhor relagao
familiar entre os conjuges (Aydogan & Kizildag, 2017; Robinson et al., 2016).

No estudo de Costa Cunha e os colegas (2018), foi observado através da andlise de
varios relatos de pais que a dor, o sofrimento e a superagdo foram primordiais para o
desenvolvimento da resiliéncia.

Também o suporte dos amigos ¢ considerado igualmente importante, pois este
apoio, quando disponivel, aumenta o bem-estar, reduz o stresse e promove a resiliéncia
dos pais (Bergstrom et al., 2020; Peer & Hillman, 2014; Thoits, 2020).

No estudo de Kenis-Coskun (2020) encontraram relagdes entre a qualidade de vida
e a resiliéncia, demonstrando que quanto mais resiliéncia os pais demonstram melhor
qualidade de vida tém.

As investigagdes de Raina e os colegas (2004) demonstram que a resiliéncia dos
pais ou cuidadores ¢ influenciada pelas suas proprias caracteristicas, as caracteristicas dos
filhos, as relagdes familiares e o suporte do contexto social. Enquanto Cousineau e os
colaboradores (2019), evidenciam que as exigéncias que advém de ter um filho com PC
leva a que a familia apresente por vezes adaptagao as exigéncias, sobrecarregando os pais,
pelo contrario, os estudos de Tsibidaki (2020b) sugerem que os pais de filhos com PC
conseguem ultrapassar as adversidades e conflitos inevitdveis que possam aparecer na
vida da familia, apresentando resiliéncia.

Também as investigagdes de Ozkan (2018) revelam que os pais consideram
positivo cuidar de um filho com PC, salientando que as exigéncias potenciam a adaptagdo
familiar. Estes resultados vao ao encontro das investigacdes de Toledano e os colegas
(2021) que referem que o aparecimento de uma condi¢do médica pode ser vista como um
processo de adaptacdo para a pessoa que cuida porque a ajuda a incrementar competéncias
que permitem superar as adversidades que advém com a doenga. Este estudo realga
também o papel importante que a resiliéncia apresenta para a supera¢ao do diagndstico e
para a adaptacdo psicossocial.

No mesmo sentido, as investigacdes de Diirr e Greeff (2020) referem que o processo
de adaptacdo pela qual os pais passam exige a utilizagdo de recursos internos e externos
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(McCubbin & McCubbin, 1996, cit. por Greeff & Durr, 2020), que de acordo com as
conclusodes deste estudo sdo a espiritualidade e os tragos positivos da familia. O suporte
social, o otimismo, o humor, a esperanga, a autoeficécia, as estratégias de coping e a fé
em Deus também tém sido estudados como promotores de resiliéncia em pais de filhos
com perturbagdes de desenvolvimento (Baker et al., 2005; Coplan et al., 2002; Freitag et
al., 2020; Fritz, 2020; Kayfitz et al., 2010; Lloyd & Hastings, 2009; Peer & Hillman,
2014; Walsh, 2003, 2016).

De acordo com a literatura, as maes com filhos com PC lidam com diversos desafios
que abalam a estabilidade de vida a que estavam habituadas e, por isso, veem-se obrigadas
a desenvolver resiliéncia para lidar com essas adversidades (Miodrag & Hodapp, 2010).
Neste sentido, na investigacdo de Dewarna & Abdullah (2019), a resiliéncia € considerada
fulcral para os pais de criangcas com PC, pois ajuda-os a conseguirem manter o
pensamento positivo, desenvolverem for¢a emocional e continuarem com a normalidade
da vida que tinham.

Face ao que foi explanado, da literatura cientifica, as investigacdes revelam
resultados e conclusdes contraditorias no que diz respeito a dindmica de uma familia com
um filho com PC. Assim, de entre as diversas questdes que se podem colocar, como mais
importantes, poder-se-4 questionar: sera que as familias portuguesas com filhos com PC
apresentam sobrecarga, ou uma boa percecao de qualidade de vida, apresentam resiliéncia
e estratégias de coping eficazes? Quais as variaveis que podem facilitar e funcionar como
fatores protetores e de resiliéncia nestas familias?

O conhecimento das dinamicas familiares pode ser importante para pais e técnicos
que trabalham com estas familias poderem desenvolver e potenciar o desenvolvimento

mais adequado das criancgas e jovens com Paralisia Cerebral.
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PARTE II - ESTUDO EMPIRICO
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Capitulo 4 — Defini¢cao da Problematica e dos Objetivos

4.1. Questoes de investigaciao

De acordo com o que foi apresentado na literatura podemos constatar que a presenca
de uma crianca com Paralisia Cerebral acarreta na familia altera¢gdes importantes, sendo
que os estudos apresentam resultados contraditorios no que respeita a sua dinamica
familiar. Neste sentido, poder-se-a levantar a questdo de quais as implicagdes que um
filho com PC traz para a familia. Serd que os pais das criangas com PC apresentam
sobrecarga nas relagdes familiares, subjetiva, objetiva? Serd que os pais apresentam uma
boa percegdo da sua qualidade de vida? Serd que desenvolveram estratégias de coping e
de resiliéncia que lhes permitem ir ultrapassando as adversidades advindas da presencga
de uma crianca com PC no seio da familia? Quais as varidveis que podem facilitar e
funcionar como fatores protetores e de resiliéncia nestas familias?

O interesse e relevancia do estudo e conhecimento destas questdes podera ajudar a
conhecer melhor as dindmicas familiares e promover melhores condi¢des nestas familias
potenciando um desenvolvimento mais adequado das criangas e jovens com paralisia

cerebral e uma melhor qualidade de vida.

4.1. Objetivo Geral

De forma a dar resposta as questoes de investigacdo pretende-se como objetivo
geral analisar e explorar as relagdes entre a sobrecarga, a qualidade de vida, o coping e a

resiliéncia em pais de criancas com Paralisia Cerebral.

4.2. Objetivos Especificos

No que respeita aos objetivos especificos pretende-se:

i.  Analisar a sobrecarga familiar, a qualidade de vida, o coping e a resiliéncia nas
familias de criangas com Paralisia Cerebral;

il.  Analisar as relagdes das varidveis sociodemograficas, a sobrecarga familiar, a
qualidade de vida, o coping e a resiliéncia nas familias de criangas com Paralisia
Cerebral,;

iii.  Analisar as relagdes entre as variaveis da sobrecarga familiar, qualidade de vida,

coping e a resiliéncia nas familias de criangas com Paralisia Cerebral,
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iv.  Analisar o valor preditivo das variaveis analisadas para a resiliéncia dos pais de

criangas com Paralisia Cerebral.

4.3. Hipoteses de Estudo

Para cumprir os objetivos do estudo, desenvolveram-se as seguintes hipdteses:

H1: Os pais/familias de criangas com PC apresentam niveis elevados de sobrecarga

nas relagdes de sobrecarga objetiva e de sobrecarga subjetiva.

H2: Os pais/familias de criancas com PC apresentam uma baixa perce¢ao de

qualidade de vida.

H3: Os pais/familias de criancas com PC apresentam elevadas estratégias de

coping.
H4: Os pais/familias de criancas com PC apresentam niveis elevados de resiliéncia.

HS: As maes de criangas com PC apresentam niveis mais elevados de sobrecarga,

e menor qualidade de vida do que os pais de criangas com PC.

He6: A resiliéncia dos pais/familias de filhos com PC ¢ influenciada pela sobrecarga,

pela qualidade de vida e pelas estratégias de coping.
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Capitulo 5 — Metodologia

5.1. Tipo de Estudo e Variaveis de Investigaciao

A investigacdo que se apresenta estrutura-se numa abordagem quantitativa com um
desenho transversal e de cariz descritivo e correlacional (Fortin, 2009). Neste sentido,
integra a aplicacdo de questiondrios e escalas que pretendem avaliar as variaveis

propostas.

5.2. Selecao e Caracterizacio da Amostra

No que respeita a técnica de amostragem, para a realizacdo desta investigacdo, esta
consistira numa amostragem nao probabilistica, intencional e de conveniéncia, em que 0s
participantes serdo selecionados por facilidade e disponibilidade de acesso (Fortin, 1999).

Como critérios para a inclusdo na amostra a populacdo-alvo deve ser constituida por
maes e/ou pais de criancas com Paralisia Cerebral, com idades compreendidas entre os 5
e os 13 anos. Sempre que possivel tentou-se recolher as respostas da diade (pai e mae),
solicitando que cada um respondesse individualmente aos questionarios propostos. A

amostra total ¢ de 34 sujeitos (N = 34).

5.2.1. Caracteriza¢ao da Amostra

A amostra em estudo ¢ composta por 34 pais (N = 34), em que 70.6% sdo do género
feminino (n = 24) e os restantes 29.4% sdo do masculino (#n = 10). Os inquiridos tém
idades compreendidas entre 31 e 60 anos de idade (M = 43.03; DP = 7.150).

No que diz respeito ao estado civil verificou-se que a maior parte dos pais estdo
casados (61.8%; n = 21), 23.5% vivem em unido de facto (n = 8), 5.9% (n = 2) dos
inquiridos vivem separados, 5.9% (n = 2) sdo divorciados e 2.9% dos individuos sdo
solteiros (n = 1) (Tabela 1).

No que concerne as habilitagdes académicas constatou-se que 32.4% dos inquiridos
concluiram o ensino secundario (n = 11), cerca de 26.5% terminou o 3° ciclo (n = 9),
20.6% dos pais tém uma licenciatura (n = 7) e 8.8% terminou o 2°ciclo (n = 3) (Tabela
1).

A nivel profissional 70.6% dos pais estd empregado a tempo inteiro (n = 24), 11.8%
trabalha a tempo parcial (n = 4), sdo cuidadores cerca de 8.8 % dos pais (n = 3), 5.9% dos
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inquiridos encontra-se desempregado (n = 2) e, por ultimo, 2.9% dos inquiridos encontra-

se de baixa (n = 1) (Tabela 1).

Nesta amostra 11.8 % (n = 4) dos inquiridos sdo cuidadores de outros membros da

familia com problema de saude crénica ou deficiéncia (Tabela 1).

Tabela 1.

Caracterizacdo da amostra dos pais em fungdo do género, do estado civil, das habilitagdes académicas, da

profissdo e do cuidado a outros.

Frequéncias (n)

Percentagens (%)

Género
Feminino 24 70.6
Masculino 10 29.4
Estado Civil
Casado 21 61.8
Solteiro 1 2.9
Unido de Facto 8 23.5
Separado 2 59
Divorciado 2 5.9
Habilitacées Académicas
2°ciclo 3 8.8
3°iclo 9 26.5
Secundario 11 324
Bacharelato 2 5.9
Licenciatura 7 20.6
Mestrado 2 5.9
Profissao
Empregado a Tempo Inteiro 24 70.6
Empregado a Tempo Parcial 4 11.8
Desempregado 2 59
Baixa 1 2.9
Cuidadora 3 8.8
Cuidadores de outros
Sim 4 11.8
Nao 30 88.2

No que diz respeito ao grau de parentesco, a maior parte da amostra sdo maes

compreendendo 67.6% da amostra (n = 23), 29.4% dos inquiridos sdo pais (n = 10) e, por

ultimo, 2.9% dos individuos sao avos (n = 1) (Tabela 2).

Relativamente a estrutura familiar verificou-se que 79.4% da amostra pertence a uma

familia nuclear (n = 27), cerca de 17.6% pertence a uma familia monoparental (n = 6) e,
p P

or ultimo, 2.9% pertence a uma familia alargada (n = 1) (Tabela 2).
P p
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No que diz concerne a composic¢do do agregado familiar, a maior parte das familias
¢ constituida por 4 pessoas (41.2%; n = 14), 38.2% da amostra pertence a uma familia de
3 pessoas, segue-se 17.6% da amostra com 5 pessoas no agregado familiar (n = 6) e, por
fim, cerca de 2.9% amostra pertence a um agregado familiar com 6 pessoas (n = 1)

(Tabela 2).

Tabela 2.
Caracteriza¢do da amostra em funcdo do grau de parentesco, da estrutura familiar e da composi¢do do

agregado familiar

Frequéncias (n) Percentagens (%)
Grau de Parentesco
Mae 23 67.6
Pai 10 29.4
Avo 1 2.9
Estrutura Familiar
Nuclear 27 79.4
Alargada 1 2.9
Monoparental 6 17.6
Composicio Agregado Familiar
3 13 38.2
4 14 41.2
5 6 17.6
6 1 2.9

No que diz respeito a idade das criangas com PC, a maior parte das criangas t€ém 5
anos (17.6%, n = 6) e 11 anos (17.6%, n = 6). Segue-se 14.7% da amostra com 10 anos
(n=15), 11.8% das criancas t€ém 7 anos (n = 4), 8.8% das criangas tém 8 anos (n = 3) ¢
cerca de 5.9% das criangas tém 9 anos (n = 2) (Tabela 3).

No que diz respeito ao género das criangas com Paralisia Cerebral, 79.4% sdo do
sexo masculino (n = 27) e os restantes 20.6% sao do sexo feminino (n = 7) (Tabela 3).

Relativamente a sua posicao na fratria 61.8% dos inquiridos ¢ o primeiro filho (n =
21), segue-se 23.5% das criangas como sendo o segundo filho (n = 8) e, por fim, 11.8%

¢ o terceiro filho (n = 4) (Tabela 3).

32



Tabela 3.

Caracteriza¢ao da amostra dos filhos com Paralisia Cerebral em fun¢do da idade, do género e da posigdo

na fratria
Frequéncias (n) Percentagens (%)
Idade

5 6 17.6

7 4 11.8

8 3 8.8

9 2 59

10 5 14.7
11 6 17.6
12 4 11.8
13 4 11.8

Género
Feminino 7 20.6
Masculino 27 79.4
Posicao na Fratria

1° filho 21 61.8
2°filho 8 23.5
3°filho 4 11.8
Néo respondeu 1 2.9

No que diz respeito a idade do seu diagndstico, verificou-se que a maior parte das
criangas foi diagnosticada até 1 ano de idade (58.8%; n = 20), segue-se 14.7% das criangas
que receberam diagndstico aos 2 anos de idade (n = 5) e cerca de 5.9% recebeu o
diagndstico com 5 anos (n = 2) (Tabela 4).

No que concerne ao grau de severidade da Paralisia Cerebral, cerca de 35.3% das
criangas apresentam grau de severidade nivel I (n = 12), segue-se 17.6% das criancas com
grau de severidade nivel II (n = 6), 14.7% das criangas apresentam grau de severidade
nivel IV (n = 5), 11.8% das criangas apresentam grau de severidade nivel III (n = 4) e,
por ultimo, 2.9% das criangas apresentam grau de severidade nivel V (n = 1) (Tabela 4).

Relativamente a forma clinica verificou-se que a maior parte das criangas tem
hemiplegia (32.4%; n = 11), 23.5% das criangas foram diagnosticadas com diplegia (n =
8), 23.5% da amostra foi diagnosticada com tetraplegia (n = 8) e apenas 2.9% foi

diagnosticada com quadriplegia (n = 1) (Tabela 4).
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Tabela 4.

Caracterizacdo da amostra dos filhos com Paralisia Cerebral em fun¢do da idade de diagnoéstico, do grau de

severidade e da forma clinica

Frequéncias (n)

Percentagens (%)

Idade do Diagnostico
Até 1 ano de idade 20 58.8
2 anos 5 14.7
3 anos 1 2.9
4 anos 1 2.9
5 anos 2 59
6 anos 1 2.9
Néo respondeu 4 11.8
Grau de Severidade
I 12 353
I 6 17.6
I 4 11.8
v 5 14.7
v 1 2.9
Nao respondeu 6 17.6
Forma Clinica
Quadriplegia 1 2.9
Tetraplegia 23.5
Hemiplegia 11 324
Diplegia 8 23.5
Nao respondeu 6 17.6

No que diz respeito ao nivel de escolaridade das criangas, a maior parte frequenta o

4°ano de escolaridade (20.6 %; n=7), 17.6% das criangas frequentam o jardim de infancia

(n=16), 14.7% das criangas frequenta o 1° ano (n = 5) e o 5%ano de escolaridade (14.7%;

n=15) (Tabela 5).

Relativamente aos apoios do Servigo de Educacao 88.2% das criangas usufrui desse

apoio (n = 30) sendo que 73.5% das criancas tem apoio de um Professor de Educacao

Especial (n =25), 26.5% usufrui do apoio de um profissional de Psicologia (n =9), 38.2%

favorece do apoio de Terapia da Fala (n = 13), 41.2% tem Fisioterapia (n = 14) ¢ 5.9%

tem outros apoios em contexto escolar (n = 2) (Tabela 5).
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Tabela 5.

Caracterizacdo da amostra dos filhos com Paralisia Cerebral em fungdo da escolaridade e dos apoios que

recebem ao nivel do Servico de Educacao

Frequéncias (n)

Percentagens (%)

Escolaridade
Jardim de Infancia 6 17.6
1°ano 5 14.7
2°ano 2 5.9
3%no 2 5.9
4°ano 7 20.6
5%no 5 14.7
6°ano 2 5.9
7°ano 3 8.8
8°ano 2 5.9
Apoios do Servico de Educacio
Sim 30 88.2
Nao 4 11.8
Professor de Educaciao Especial
Sim 25 73.5
Nao 9 26.5
Psicologo
Sim 9 26.5
Nao 25 73.5
Terapeuta da Fala
Sim 13 38.2
Nao 21 61.8
Fisioterapia
Sim 14 41.2
Nao 20 58.8
Outro

Sim 2 5.9
Nao 32 94.1

No que diz respeito ao apoio fora do Servico de Educacdo, 85.3% das criangas

usufrui desse apoio (7 = 29) sendo que 8.8% das criangas tem apoio de um Professor de

Educacdo Especial (n = 3), 14.7% tem apoio do Psicologo (n = 5), 23.5% favorece de

apoio de um profissional de Terapia da Fala (n = 8), 58.8% das crian¢as tem Fisioterapia

(n=20), 35.3% tem Terapia Ocupacional e, por ultimo, 17.6% tem outros apoios fora do

contexto escolar (n = 6) (Tabela 6).
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Tabela 6.
Caracterizacdo da amostra dos filhos com Paralisia Cerebral em fungdo dos apoios que recebem fora do

Servigo de Educagao

Frequéncias (n) Percentagens (%)
Apoios Fora do Servico de Educacio
Sim 29 853
Nao 5 14.7
Professor de Educacao Especial
Sim 3 8.8
Nao 31 91.2
Psicologia
Sim 5 14.7
Nao 29 853
Terapia da Fala
Sim 8 23.5
Nao 26 76.5
Fisioterapia
Sim 20 58.8
Nao 14 41.2
Terapeuta Ocupacional
Sim 12 353
Nao 22 64.7
Outro
Sim 6 17.6
Nao 28 82.4

5.3. Instrumentos

Para a consecuc¢do dos objetivos anteriormente apresentados utilizou-se:

5.3.1. Questionario Sociodemografico

Este foi construido para a presente investigacdo com o objetivo de recolher dados
sociodemogréficos sobre os progenitores (pais e maes) e criangas. E constituido por dados
sobre o género, idade, nacionalidade, grau de parentesco, estado civil, habilitagdes
literarias, situacao face ao emprego, nimero de filhos, posi¢ao do filho com PC na fratria,
género e idade do filho com PC, grau de severidade, ano de escolaridade e que tipos de

apoio a crianga usufrui.

5.3.2 Escala de Desgaste do Cuidador (EDC)
A Escala de Desgaste do Cuidador (EDC) ¢ a versdo adaptada para a populacdo
portuguesa da Revised Burden Measure (Montgomery, et al., 2000; Montegomery &

36



Koslosky, 2006) por Carona, et al. (2017). Esta escala permite avaliar a sobrecarga e as
gratificagdes. A escala apresenta um total de 22 itens, contendo trés subescalas de
sobrecarga (Sobrecarga nas relacdes, Sobrecarga objetiva e Sobrecarga subjetiva) e uma
subescala relativa as Gratificagdes na prestacao de cuidados. A sobrecarga objetiva mede
a condicdo psicologica negativa resultante da influéncia que a aprestagdo de cuidados
exerce no tempo livre do cuidador, a sobrecarga na relagdo avalia a percecdo que o
cuidador tem sobre as exigéncias de cuidados e atencdo que a pessoa cuidada faz e que o
cuidador perceciona como sendo superiores ao necessario da condi¢ao da pessoa cuidada
e a sobrecarga subjetiva mede o afeto negativo resultante da prestacao de cuidados. No
que concerne a escala das gratificacdes mede o resultado psicoldgico positivo que esta
associado a prestacdo de cuidados. O formato de resposta ¢ do tipo Likert e varia entre o
1 (Nada) e o 5 (Muitissimo). Esta escala apresentou um alfa de Cronbach superior a .80.

No presente estudo apresentou um alfa de Cronbach de .89

5.3.3. EUROHIS-QOL-8

O EUROHIS-QOL-8 (Power, 2003; Schmidt et al., 2006) foi adaptado a
populagao portuguesa por Pereira, et al., (2011) e tem como propdsito avaliar a Qualidade
de Vida. Esta escala foi desenvolvida a partir dos instrumentos WHOQOL-100 e
WHOQOL-Brief e ¢ composta por 8 itens. Cada um dos dominios que se pretende avaliar
¢ representado por dois itens, perfazendo um total de 4 dimensdes, nomeadamente a
psicologica, a fisica, a social e a ambiental. O resultado ¢ um indice global calculado a
partir da soma dos oito itens, em que o valor mais elevado equivale a uma melhor
percecdo de qualidade de vida. As respostas podem ser dadas através de uma escala do
tipo Likert que varia entre 1 (Nada) e 5 (Completamente). O alfa de Cronbach obtido na
adaptagdo portuguesa da escala foi de .83.

No presente estudo apresentou um alfa de Cronbach de .79

5.3.4. Estratégias de Afrontamento do Stresse (Brief COPE)

A Escala de Estratégias de Afrontamento do Stresse (Brief COPE) ¢ a versdo
adaptada para a populacdo portuguesa da Brief COPE (Carver, 1997), por Nunes et al.,
(2021). Esta escala mede as estratégias de afrontamento que um individuo tem numa
situacdo de stresse e detém 14 subescalas, com 2 itens cada, sendo elas: coping ativo;
planeamento; utilizagdo do suporte social emocional; utilizacdo do suporte social,
religido; reinterpretacdo positiva; aceitagdo; auto-culpabilizacdo; expressdo de
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sentimentos; auto-distracdo; negacdo; uso de substancias; desinvestimento
comportamental e humor. O formato de resposta varia entre 1 (“Nao tenho agido desta
forma”) e 4 (“Tenho agido desta forma muitas vezes™). Os resultados de alfa de Cronbach
encontrados foram na sua maioria bons ou aceitaveis, compreendidos entre .37 e .88.

No presente estudo apresentou um alfa de Cronbach de .85

5.3.5. Family Resilience Assessment Scale (FRAS)

A Family Resilience Assessment Scale (FRAS) foi desenvolvida por Sixbey em
2005 e a versdo para a populagdo portuguesa ja foi objeto de uma Analise Fatorial
Exploratoria (Martins, 2017), e uma Analise Fatorial Confirmatoria (Martins, in prelo).
A FRAS teve como base tedrica o modelo de Resiliéncia de Froma Walsh e tem como
objetivo avaliar a resiliéncia familiar.

Esta versdo avalia a resiliéncia em cinco fatores: a Comunicacdo Familiar e a
Resolucdo de Problemas, a Aceitacdo e Habilidade para dar Sentido & Adversidade, as
Perspetivas Positivas, as Ligacdes Familiares e as Ligagdes com a Comunidade. E
composta por 22 itens e o formato de resposta pode ser dado através da escala tipo Likert
que varia entre o Discordo Totalmente, Discordo, Concordo e Concordo Totalmente. Esta
escala apresenta um alfa de Cronbach de .96 para a escala total (Martins, in prelo).

No presente estudo apresentou um alfa de Cronbach de .93

5.4. Procedimentos de recolha e tratamento de dados

Para a realizagdo da investigagdo efetuou-se o pedido ao Encarregado de Protecao
de Dados ¢ a Comissdo de Etica da Universidade do Algarve (Anexos 5 ¢ 6), tendo-se
obtido pareceres positivos. Seguiu-se o contacto com as Dire¢des das Instituigdes que
apoiam criancas com PC, nomeadamente a Associa¢ao Portuguesa de Paralisia Cerebral
de Faro e o Centro Hospitalar Universitario do Algarve — Hospital de Portimao, através
do Servico de Medicina Fisica e Reabilitacdo, para obter as autorizagdes para a
concretizagdo do estudo (Anexos 7 e 8). Realizou-se ainda a divulga¢ao junto aos pais de
criangas com PC. Os participantes foram esclarecidos no que diz respeito aos objetivos
da investigacdo e de que a sua participacdo seria voluntaria e anénima ao entregar o

Consentimento Informado, cumprindo-se todos os procedimentos éticos.
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Foi também realizada uma divulgacdo online junto de Associacdes de Pais de
criangas com PC e outras Associacdes de Paralisia Cerebral a nivel nacional de forma a
obter um maior niimero de participantes. Este pedido realizou-se acompanhado de uma
apresentacao do objetivo geral da investigagdo sendo também facultado o Consentimento
Informado. Importa referir que confidencialidade e o anonimato dos participantes foi
garantida.

O preenchimento dos instrumentos realizou-se em formato papel e online, iniciando-
se pelo Questionario Sociodemografico, seguindo-se a Escala de Desgaste do Cuidador,
o EUROHIS-QOL-8, a Escala Estratégias de Afrontamento do Stresse (Brief COPE) e,
por fim, a Family Resilience Assessment Scale (FRAS).

A recolha dos dados foi realizada entre fevereiro de 2022 e julho de 2022.

Apds o periodo de recolha dos dados, procedeu-se ao tratamento dos mesmos
realizando a estatistica descritiva e inferencial com recurso ao software Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS — versao 28.0). Iniciou-se com andlise estatistica
descritiva dos dados de forma a sumariar as informagdes recolhidas através da média,
desvio-padrao, minimo e maximo. De seguida explorou-se as relagdes entre as variaveis
através das correlagdes de Pearson que medem a forca da relacdo linear entre duas
variaveis. Relativamente as diferengas entre grupos recorremos aos testes ndo
paramétricos utilizados para quando ndo se consegue garantir a normalidade da amostra.
Para verificar a existéncia ou ndo de diferengas entre dois grupos independentes recorreu-
se ao teste Mann-Whitney e quando comparados mais que dois grupos em simultineo
recorreu-se ao teste Kruskal-Wallis. Para analisar o valor preditivo das variaveis utilizou-
se a Regressdo Linear Multipla que analisa o efeito das variaveis independentes numa

dependente.
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Capitulo 6 — Apresentacao dos Resultados

6.1. Analise Descritiva
6.1.1. Escala de Desgaste do Cuidador

A sobrecarga foi avaliada através da utilizagdo da Escala de Desgaste do Cuidador
Familiar. O item que apresenta pontuagdo mais baixa ¢ o “Fizeram-no sentir que o seu
familiar se estava a aproveitar de si?” (M = 1.03; DP = .17) e o item com valores médios
mais elevados ¢ o “Fizeram-no apreciar o tempo que passa com o seu familiar?” (M =

4.32; DP = 1.14) (Tabela 7).

Tabela 7.

Estatistica descritiva para os itens da EDC

Item N=34 M DpP Min. Max.
1.Aumentaram as tentativas do seu 1.65 1.04 1 4
familiar o manipular?
2.Diminuiram o tempo que tem 3.21 1.45 1 5
para si proprio?
3.Deram origem a um sentimento 2.88 1.64 1 5
de desespero?
4.Deram mais sentido a sua vida? 3.74 1.26 1 5
5.Aumentaram o numero de 2.15 1.41 1 5
pedidos descabidos feitos pelo
familiar?
6.Impediram-no de participar em 2.79 1.51 1 5
atividades de lazer?
7.Deixaram-no nervoso? 3.29 1.48 1 5
8.Deixaram-no mais satisfeito com 3.18 1.19 1 5
a sua relagdo?
9.Fizeram-no sentir que o seu 1.35 0.73 1 4

familiar faz exigéncias muito
superiores aquilo que necessita?

10.Prejudicaram a sua vida social? 2.18 1.56 1 5
11.Deixaram-no deprimido? 2.79 1.51 1 5
12.Deram-lhe uma sensagdo de 2.76 1.28 1 5
realizagdo pessoal?

13.Fizeram-no sentir que o seu 1.03 0.17 1 2
familiar se estava a aproveitar de

si?

14.Alteraram a sua rotina? 3.62 1.39 1 5
15.Deixaram-no ansioso? 3.35 1.43 1 5
16.Fizeram-no sentir bem? 2.71 1.50 1 5
17.Provocaram conflitos com o 1.59 1.15 1 5

seu familiar?
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18.Deixaram-lhe pouco tempo
para os seus amigos e familiares?
19.Causaram-lhe preocupacdes?
20.Fizeram-no gostar mais de
estar com o seu familiar?
21.Deixaram-no quase sem tempo
para descontrair?

22 Fizeram-no apreciar o tempo
que passa com o seu familiar?

2.56

3.88
4.15

3.15

4.32

1.41

1.40
1.18

1.45

1.14

De acordo com a tabela 8 podemos verificar que os valores médios das dimensdes

sdo variados. Neste sentido, a dimensdo com valores mais clevados é a das

“Gratificagdes” (M = 3.48; DP = .92), de seguida encontra-se a dimensdo “Sobrecarga

Subjetiva” (M = 3.24; DP = 1.28) e a dimensao com valor mais baixo ¢ a de “Sobrecarga

da Relagdo” (M = 1.56; DP = .70). A média da escala da Sobrecarga ¢ moderada (M =

2.83; DP = 0.74).

Tabela 8.

Estatistica Descritiva para as dimensdes da EDC

N=34 M DpP Min. Max
Sobrecarga da Relaciao 1.56 .70 1 3
Sobrecarga Objetiva 2.92 1.30 1 5
Sobrecarga Subjetiva 3.24 1.28 1 5
Gratificacoes 3.48 92 1 5
Sobrecarga Total 2.83 74 1 4

6.1.2. EUROHIS-QOL-8

Foi utilizada a EUROHIS-QOL-8 para medir a Qualidade de Vida. O item que

apresenta pontuacdo mais alta € o “Até que ponto esta satisfeito(a) com as condi¢des do

lugar em que vive?” (M = 4.12; DP =1) e o item com pontuagdo mais baixa ¢ o “Tem

dinheiro suficiente para satisfazer as suas necessidades?” (M = 3.29; DP = 1.08). Os

valores médios da escala que avalia a Qualidade de Vida foram considerados altos (M =

3.6; DP = .67) (Tabela 9).
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Tabela 9.

Estatistica Descritiva para os itens da EUROHIS-QOL-8

Itens N=34 M DpP Min Max.
1.Como avalia a sua qualidade 341 0.85 1 5
de vida?
2.Até que ponto esta satisfeito 3.56 1.23 1 5
com a sua saude?
3.Tem energia suficiente para a 3.50 1.02 2 5
sua vida diaria?
4.Tem dinheiro suficiente para 3.29 1.08 1 5
satisfazer as suas necessidades?
5.Até que ponto esta 3.85 0.89 2 5

satisfeito(a) com a sua
capacidade para desempenhar
as atividades do seu dia-a-dia?

6.At¢ que ponto estd 3.68 1.03 1 5
satisfeito(a) consigo proprio?
7.Até que ponto estd 3.59 1.13 1 5

satisfeito(a) com as suas

relagdes pessoais?

8.Até que ponto estd 4.12 1.00 2 5
satisfeito(a) com as condigdes

do lugar em que vive?

Qualidade de Vida Total 3.6 .67 2 5

6.1.3. Escala de Afrontamento do Stresse (Brief COPE)

Para medir o coping utilizou-se a Escala de Afrontamento do Stresse (Brief
COPE). Os itens que apresentam valores médios mais baixos sdo os “Tenho-me refugiado
no alcool ou noutros medicamentos/drogas para me sentir melhor” (M = 1.12; DP = .40)
e 0 “Consumi alcool ou outros medicamentos ou drogas para me ajudar a ultrapassar isto”
(M =1.12; DP = .40) enquanto que o item que apresenta valor médio mais alto ¢ o “Tenho
pensado bastante sobre os passos que devo dar” (M = 3.26; DP = 1.02), seguindo-se do
item “Tenho estado a aprender a viver com isto” (M = 3.15; DP = 1.07). Os valores
médios da escala que avalia as estratégias de coping foram considerados ligeiramente

acima da média (M = 2.22; DP = .48) (Tabela 10).
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Tabela 10.

Estatistica Descritiva para os itens da Brief COPE

Item N=34 M DP Min. Max.
1.Tenho-me refugiado no 2.18 1.29 1 4
trabalho ou noutras atividades

para esquecer certas coisas

2.Tenho concentrado os meus 2.88 1.22 1 4
esforgos para resolver a situacdo

em que me encontro

3.Tenho dito a mim mesmo(a): 2.00 1.25 1 4
“isto ndo esta a acontecer”

4.Tenho-me refugiado no alcool 1.12 40 1 3
ou noutros

medicamentos/drogas para me

sentir melhor

5.As pessoas tém-me dado 2.32 1.19 1 4
apoio emocional

6.Desisti de tentar lidar com isto 1.35 73 1 3
7.Tenho feito coisas para tentar 3.12 1.09 1 4
melhorar a situagao

8.Tenho recusado acreditar que 1.38 77 1 4
isto aconteceu

9.Tenho dito coisas para me 2.09 1.11 1 4
libertar dos meus sentimentos

desagradaveis

10.Tenho tido ajuda e conselhos 2.38 1.15 1 4
de outras pessoas

11.Consumi alcool ou outros 1.12 40 1 3
medicamentos/drogas para me

ajudar a ultrapassar isto

12.Tenho tentado ver isto numa 2.97 1.05 1 4
perspetiva diferente para que

parega mais positivo

13.Tenho-me criticado a mim 1.94 1.07 1 4
proprio(a)

14.Tenho estado a arranjar uma 291 1.11 1 4
estratégia sobre o que fazer

15.Tenho tido o conforto ¢ a 2.74 1.23 1 4
compreensao de alguém

16.Desisti de tentar afrontar isto 1.47 74 1 3
17.Tenho procurado ver algo de 2.82 1.29 1 4
bom no que esta a acontecer

18.Tenho feito piadas sobre isto 1.65 1.12 1 4
19.Tenho feito coisas para 1.97 1.14 1 4
pensar menos sobre isto, por

exemplo, ir ao cinema, ver

televisdo, ler, sonhar acordado,

dormir ou ir as compras

20.Estou a aceitar a realidade 3.12 1.12 1 4

daquilo que me aconteceu
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21Tenho manifestado os meus 2.09 1.08 1 4
pensamentos negativos

22.Tenho tentado encontrar 2.09 1.31 1 4
conforto na minha religido ou

crengas espirituais

23.Tenho tentado arranjar 2.24 1.07 1 4
conselhos ou ajuda de outras

pessoas sobre o que fazer

24.Tenho estado a aprender a 3.15 1.07 1 4
viver com isto

25.Tenho pensado bastante 3.26 1.02 1 4
sobre os passos que devo dar

26.Tenho-me culpado pelas 1.88 1.12 1 4
coisas que aconteceram

27.Tenho rezado ou meditado 2.24 1.32 1 4
28.Tenho brincado com a 1.71 1.08 1 4
situacao

Coping Total 2.22 48 1 3

6.1.4. Family Resilience Assessment Scale (FRAS)

Neste estudo, a resiliéncia foi avaliada através da FRAS que avalia a resiliéncia
familiar. O item que obteve pontuagdo mais alta foi o “Aceitamos que os problemas
podem surgir sem estarmos a espera” (M = 3.63; DP = .49), seguindo-se do item “Na
nossa familia podemos ser honestos uns com os outros “(M = 3.56; DP = .66 e do item
“Conseguimos funcionar enquanto familia durante uma dificuldade” (M = 3.56; DP =
.66) e o item com pontuacdo mais baixa foi o “Somos compreendidos pelos outros

membros da familia.” (M =2.91; DP = .96) (Tabela 11).

Tabela 11.

Estatistica Descritiva para os itens da FRAS

Item N=34 M DpP Min. Max.

1.As coisas que 341 .82 1 4
fazemos uns pelos

outros fazem-nos

sentir parte da familia

2.Aceitamos as 3.15 .82 1 4
situagdes stressantes

como fazendo parte da

vida

3.Na nossa familia 3.12 .97 1 4
dividimos a

responsabilidade

44



4.Conseguimos
resolver grandes
problemas

5.Na nossa familia
podemos ser honestos
uns com os outros
6.Sentimos que as
pessoas da nossa
comunidade estiao
dispostas a ajudar em
caso de emergéncia
7.Conseguimos
funcionar enquanto
familia durante uma
dificuldade
8.Aceitamos que os
problemas podem
surgir sem estarmos a
espera
9.Acreditamos que as
coisas/situacdes se vao
resolver, mesmo nos
tempos mais dificeis
10.Consultamo-nos
uns aos outros acerca
das decisoes a tomar
11.Na nossa familia
podemos desabafar
sem aborrecer
ninguém

12.Somos capazes de
lidar com a dor e
chegar a um
entendimento
13.Encaramos os
problemas de forma
positiva para resolvé-
los

14.Entendemos a
forma de comunicar
dos outros membros da
familia

15.Dizemos uns aos
outros o quanto nos
preocupamos com eles
16.Na nossa familia
estamos abertos a
novas maneiras de
fazer as coisas
17.Discutimos os
problemas e sentimo-
nos bem com as
solucdes

3.35

3.56

2.94

3.56

3.62

3.32

3.47

3.12

3.32

3.38

3.06

3.38

3.47

3.35

.69

.66

1.04

.66

49

.80

.66

1.06

.68

.69

81

.81

.61

.64

45



18.Conseguimos 3.32 .63 2 4
sobreviver se outro

problema surgir

19.Discutimos as 3.32 12 1 4
coisas/situacgoes até

chegarmos a uma

solucdo

20.Sentimo-nos 3.18 .86 1 4
seguros vivendo na

nossa comunidade

21.Somos 2.91 .96 1 4
compreendidos pelos

outros membros da

familia

22.Sentimo-nos livres 3.47 .61 2 4
para expressar as

nossas opinides

No que diz respeito a analise das dimensdes da FRAS, através da tabela 12, pode-
se observar que a dimensdao Comunicacdo Familiar e Resolu¢cdo de Problemas tém a
média mais elevada (M = 3.40; DP =.49), de seguida a dimensdo Aceita¢do, Habilidade
de dar Sentido a Adversidade (M = 3.39; DP = .45) e a dimensao Ligacdo Familiar
apresenta a média mais baixa (M = 3.01; DP = .96). Os valores médios da escala da

Resiliéncia Familiar foram considerados altos (M = 3.30; DP = .50).

Tabela 12.

Estatistica Descritiva para as dimensdes da FRAS

N=34 M DpP Min. Max.
CFRP 3.40 49 2 4
AHSA 3.39 45 2 4
PP 3.27 57 1 4
LF 3.01 .96 1 4
LC 3.05 .85 1 4
Resiliéncia Total 3.30 .50 2 4
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6.2. Analise Correlacional

6.2.1. Correlacio entre as variaveis sociodemograficas dos pais e as variaveis
sobrecarga, qualidade de vida, coping e resiliéncia.

Observando as relagdes entre as variaveis sociodemograficas, nomeadamente, o
género, a idade, o grau de parentesco, a escolaridade, a profissdo, o cuidar de outros, o
estado de civil, o tipo de familia e a composi¢do do agregado familiar com a sobrecarga,
a qualidade de vida, o coping e a resiliéncia verificaram-se algumas correlagdes
significativas (Tabela 13).

A Sobrecarga Total apresenta correlagdo negativa moderada com o género (r = -
403; p =.018) e correlacdo positiva moderada com as habilitagcdes académicas (» = .415;
p = .015) e, por sua vez, evidencia correlagdo positiva fraca com a situacao profissional
(r=.392; p =.022). Ainda no que diz respeito a Sobrecarga, das suas quatro dimensdes,
apenas a Sobrecarga Objetiva e a Sobrecarga Subjetiva apresentaram varias correlagdes
significativas com as variaveis sociodemograficas. Verificou-se correlagdo positiva
moderada entre a Sobrecarga Objetiva e a escolaridade dos pais (r = .478; p =.004) e a
sua profissdo (r = .533; p = .001). Ao contrario, a Sobrecarga Objetiva apresenta
correlacdo negativa moderada com o género (» =-.452; p = .007) e o Cuidado a outros (r
=-486; p = .004). A Sobrecarga Subjetiva apresenta correlacdo positiva moderada com
a escolaridade ( = .507; p = .002) e correlacdo positiva fraca com a profissdo (r = .357;
p = .038); no entanto apresenta correlacdo negativa moderada com o grau de parentesco
(r = -421; p = .013) e correlagdo negativa fraca com o género (r=-.348, p=.044) e o
cuidado a outros (» =-.393; p = .022). A dimensao das Gratificagdes apresenta correlaciao
negativa fraca com a idade (» = -.342; p =. 048) (Tabela 13).

A Resiliéncia Total apresenta correlagdo positiva fraca com as habilitacdes
académicas (r = -.397; p = .020). Relativamente as dimensdes da resiliéncia familiar, a
dimensdo Aceitagdo, Habilidade de dar Sentido a Adversidade ostenta uma correlacio
negativa fraca com a escolaridade (» = -.388; p = .023). A dimensao Perspetiva Positiva
apresenta uma correlagdo negativa moderada com a escolaridade (r = -.465; p = .006) e
uma correlacdo negativa fraca com a profissao (r=-.361; p =.036). A dimensao Liga¢des
Familiares evidencia correlacdo negativa moderada com a escolaridade (r = -.550; p =
.001) e uma correlagdo positiva moderada com o cuidado a outros (» = .441; p =.009). A
dimensdo Liga¢do a Comunidade apresenta correlacdo negativa fraca com a escolaridade
(r=-.346; p = .045) (Tabela 13).
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Analisando as

relagdes

entre a Qualidade

de Vida e as

variaveis

sociodemograficas dos pais verifica-se que esta apresenta correlagdo negativa forte com

a escolaridade (» =-.625; p = <.001) (Tabela 13).

Por fim, o Coping apresenta correlagdo negativa moderada com a idade (» =-.403;

Tabela 13.

p =.018) (Tabela 13).

Relagdo entre as variaveis sociodemograficas dos pais e a sobrecarga, a qualidade de vida, o coping e a

resiliéncia
Género Idade Habilitacdoes Profissio Cuidadoa Estado Tipode Composicio
Académicas outros Civil Familia do
Agregado
Familiar
Sobrecarga -.403* -.255 415% 392* -.323 -.152 -.103 -.268
Total
Sobrecarga
Sobrecarga da -.031 -.116 214 .108 -.182 -.132 .100 -.284
Relagdo
Sobrecarga - 452%* -.109 478%* 533%* -.486%* -.110 -.062 -.257
Objetiva
Sobrecarga -.348* -.156 S507%* 357% -.393* -.119 -.089 -.282
Subjetiva
Gratifica¢des -.125 -.342* -.180 -.084 .309 -.070 =177 .082
Qualidade 208 -.070 -.625%* -.060 .069 -.185 -,124 283
de Vida
Coping -.152 -.403* .099 -.157 .194 .035 127 -.248
Resiliéncia 184 -.175 -.397* -.269 270 -.178 -.103 211
Total
Resiliéncia CFRP .143 -.166 -.300 -.252 249 -.250 -.154 182
AHSA -.058 .015 -.388* 150 .012 -214 -.136 .057
PP 212 -.194 -.465%* -361* 292 -.029 .004 .053
LF 298 -.235 -.290 -.550%%* 441** -.073 -.048 330
LC 224 -.147 -.346* -.071 135 -.092 -.035 338

*p<.05 **p<.01
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6.2.2. Correlacio entre as variaveis sociodemograficas das criangas e as variaveis
sobrecarga, qualidade de vida, coping e resiliéncia

Analisando as relagdes entre as varidveis sociodemograficas das criangas com
Paralisia Cerebral e a sobrecarga, qualidade de vida, coping e a resiliéncia verificam-se
relacdes significativas (Tabela 14).

No que diz respeito as dimensdes da sobrecarga ndo se verificaram correlagdes
significativas sendo que apenas a dimensdo das Gratificagdes evidenciou correlagio
positiva fraca com a forma clinica da PC das criangas (» = .392; p = .022) (Tabela 14).

No que concerne a Resiliéncia Familiar Total, ostenta correlacdo negativa
moderada com a idade das criangas (r = -.435; p = .010). Ainda no que diz respeito as
dimensdes da Resiliéncia Familiar verificou-se que a Comunica¢do Familiar e Resolucao
de Problemas apresenta correlacdo negativa moderada com a idade (» = -.478; p = .004)
e com o nivel de escolaridade da crianca (» = -.402; p =.019), mas evidencia correlacio
positiva fraca com o género (r = .366; p = .034). A dimensdo Aceitagdo e Habilidade de
dar Sentido a Adversidade ostenta correlacdo positiva moderada apenas com o género da
crianga (» = .449; p = .008) e correlacdo negativa fraca e negligencidvel com as restantes
variaveis sociodemograficas. A dimensdo Perspetivas Positivas apresenta correlagao
positiva fraca com o género (»r = .399; p = .019), no entanto, a dimensdo Ligac¢des
Familiares apresenta correlacdo negativa moderada com a idade (» = .400; p = .019) e
correlacdo negativa fraca com o nivel de escolaridade das criancas (» = -.346; p = .045).
Por sua vez, a dimensao Ligacdo a Comunidade apresenta correlagdo negativa fraca com
aidade (r =-.357; p = .038) e com o grau de severidade (» =-.374; p = .029) (Tabela 14).

No que diz respeito a Qualidade de Vida, esta evidencia correlagdo moderada

positiva com o género da crianga (r = .400; p = .019) (Tabela 14).
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Tabela 14.

Relagdo entre as variaveis sociodemograficas das criangas, a sobrecarga, a qualidade de vida, o coping ¢ a

resiliéncia
Idade  Género Grau de Forma
Severidade  Clinica
Sobrecarga Total 142 -.021 329 161
Sobrecarga da .062 -.160 297 144
Relagdo
Sobrecarga Sobrecarga .089 .099 311 -.003
Objetiva
Sobrecarga 192 -214 .149 -.004
Subjetiva
Gratificagoes .029 147 167 392*
Qualidade de Vida -.044 400% -.160 -.048
Coping -.106 -.058 -.117 -.017
Resiliéncia Total ~ -.435% 338 -.239 113
CFRP -478%* 366* -.138 164
AHSA -.260 449%* -218 -.083
Resiliéncia PP =272 .399* -.146 177
LF -.400* .047 =311 162
LC -.357* .079 -.374* -.074

*p<.05 **p<.01

6.2.3. Correlacio entre as variaveis da sobrecarga, qualidade de vida, coping e
resiliéncia
No que diz respeito a relacdo entre as variaveis da Sobrecarga Familiar, Qualidade
de Vida, Coping e Resiliéncia verificam-se algumas relagdes significativas (Tabela 15).
A Qualidade de Vida apresenta correlagdo negativa moderada com a Sobrecarga
Total (r = .541; p = .001). A Resiliéncia Total ostenta uma relagdo positiva moderada

com a Qualidade de Vida (»=.580; p =.001) e evidencia uma relagdo fraca com o Coping
(r=.347; p=.044) (Tabela 15).

Tabela 15.

Correlagao entre as variaveis da sobrecarga, qualidade de vida, coping e resiliéncia

Sobrecarga Total Qualidade de Coping Resiliéncia
Vida
Sobrecarga Total -
Qualidade de Vida -.541%* -
Coping .381%* -.185 -
Resiliéncia Total -.336 S580%* 347+ -

*p<.05 **p<.01
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6.2.4. Correlacio entre a sobrecarga e a resiliéncia familiar

A dimensao Sobrecarga da Relagdo apresenta correlacdo negativa fraca com a
dimensao Perspetivas Positivas (» = -.354; p = .040). No que diz respeito a Sobrecarga
Objetiva ostenta correlagdo negativa fraca com as Perspetivas Positivas (» = -.353; p =
.041) e correlagdo negativa forte com as Liga¢des Familiares (» = -.602; p = <.001).
Relativamente a Sobrecarga Subjetiva, este apresenta correlagdo negativa moderada com
a Comunica¢do Familiar e Resolu¢dao de Problemas (r = -.504; p = .002), as Perspetivas
Positivas (» = -.503; p = .002), as Liga¢des Familiares (» = -.573; p = <.001) e com a
Liga¢do a Comunidade (» = -.469; p = .005) (Tabela 16).

A dimensao das Gratificagdes € a Uinica que apresenta correlagdes positivas com
as dimensdes da Resiliéncia Familiar, evidenciando correlagdo positiva fraca com a
Aceitagdo e Habilidade para dar Sentido a Adversidade (» =.344; p = .046) e com as
Perspetivas positivas (= .342; p = .048), por sua vez, com a dimensdo Comunicagdo
Familiar e Resolucdo de Problemas apresenta correlacdo positiva moderada (» = .404; p

=.018) (Tabela 16).

Tabela 16.

Correlagdo entre as dimensdes da sobrecarga e as dimensdes da resiliéncia familiar

CFRP AHSA PP LF LC
Sobrecarga da -.300 =271 -.354* -.313 -.243
Relacao
Sobrecarga -.237 -.062 -.353* -.602** =312
Objetiva
Sobrecarga -.504%* -.326 -.503** -573%* -469**
Subjetiva
Gratificacoes 404* .344* 342* 255 .012

*p<.05 **p<.01

6.2.5. Correlacdes entre qualidade de vida, o coping e resiliéncia familiar
Relativamente as correlagdes entre a Qualidade de Vida, o Coping e as dimensdes

da Resiliéncia Familiar verificam-se que a Qualidade de Vida apresenta correlacio

positiva moderada com todas as dimensdes da Resiliéncia. O Coping evidencia correlagdo

positiva fraca com a dimensao Perspetivas Positivas (r = .359; p = .037) (Tabela 17).
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Tabela 17.

Correlagdo entre qualidade de vida, coping e as dimensoes da resiliéncia familiar

Qualidade de Vida Coping
CFRP 490%* 333
AHSA A485%* 318
PP ST72%* 359*
LF A497%* 295
LC 509** 142

<05 **p<.01

6.2.6. Correlacio entre qualidade de vida, coping e sobrecarga familiar

No que diz respeito a relagdo entre Qualidade de Vida, Coping e Sobrecarga
Familiar verificam-se algumas correlagdes significativas. A Qualidade de Vida apresenta
correlacdo negativa fraca com a dimensdo Sobrecarga da Relacdo (» = -.390; p = .023),
evidencia correlagdo negativa moderada com a dimensao Sobrecarga Objetiva (» = -.497;
p =.003) e ostenta correlacdo negativa forte com a dimensao Sobrecarga Subjetiva (r = -
.644; p =<.001). O Coping apresenta correlacdo positiva moderada com a dimensao das

Gratificagdes (r = .518; p = .002) (Tabela 18).

Tabela 18.

Correlagdo entre qualidade de vida, coping e as dimensdes da sobrecarga familiar

Sobrecarga da Sobrecarga Sobrecarga Gratificacoes
Relacio Objetiva Subjetiva
Qualidade de -.390* -497%* -.644%* .106
Vida
Coping 187 102 292 S18**

*p<.05 **p<.01

6.3. Influéncia das variaveis sociodemograficas na Sobrecarga, Qualidade de Vida,
Coping e Resiliéncia
6.3.1. Comparacio entre méies e pais de crian¢as com Paralisia Cerebral

De forma a compreender a diferenga entre pais e maes de criangas com Paralisia
Cerebral foi realizado o teste Mann Whitney. Os resultados evidenciam a existéncia de
diferengas significativas entre pais e maes ao nivel da sobrecarga total (U = 59.5; p =
.022) e especificamente na sobrecarga objetiva (U = 51; p = .009) e na sobrecarga

subjetiva (U = 65.5; p = .039). Nas restantes variaveis nao foram encontradas diferencas
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significativas entre maes e pais, no entanto importa referir que ao nivel da qualidade de
vida e na resiliéncia os pais apresentam valores superiores e ao nivel da coping sdo as

maes a apresentar valores superiores (Tabela 19).

Tabela 19.

Diferenca entre pais e maes para as variaveis da sobrecarga, qualidade de vida, coping e resiliéncia

Feminino Masculino U p
(n=24) (n=10)
Total 20.02 11.45 59.5 022
Sobrecarga 18.50 15.10 96.00 342
da Relagao
Sobrecarga
Sobrecarga Objetiva 20.38 10.60 51.00 .009
Sobrecarga Subjetiva 19.77 12.05 65.5 039
Gratificagdes 18.31 15.55 100.5 460
Qualidade de Vida 16.17 20.70 88.0 224
Coping 18.21 15.80 103.0 .520
Total 16.27 20.45 90.5 264
Resilidnci CFRP 16.27 20.45 90.5 262
esiencia AHSA 17.67 17.10 1160 878
PP 16.00 21.10 84.00 164
LF 15.92 21.30 82.00 142
LC 16.17 20.70 88.00 216

De forma a explorar diferencas entre os niveis de escolaridade dos pais e as
variaveis estudadas realizou-se o teste Kruskal-Wallis. Foram encontradas diferengas
significativas entre os niveis de escolaridade dos pais e a qualidade de vida (K= 13.18; p
=0.022) (Apéndice 5).

Nao foram encontradas diferencas significativas entre a situagdo face ao emprego
e as varidveis da sobrecarga, da qualidade de vida, o coping e a resiliéncia (Apéndice 6).
No que diz respeito entre os graus de severidade da crianga e as varidveis da sobrecarga,
qualidade de vida, coping e resiliéncia também ndo foram encontradas diferencas
significativas (Apéndice 7).

No que diz respeito as diferencas entre o grau de severidade e as dimensdes da
resiliéncia familiar verificaram-se diferengas significativas entre o grau de severidade e a

dimensdo Liga¢des com a Comunidade (K = 10.08; p = 0.039) (Apéndice 8).
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6.4. Contributo Preditivo das variaveis sociodemograficas, do Coping e da

Qualidade de Vida na Resiliéncia

De forma a analisar o valor preditivo das varidveis sociodemograficas, da

qualidade de vida e do coping na resiliéncia recorreu-se a regressao linear miltipla. Foram

apenas utilizadas as variaveis que apresentam correlagdes significativas com a resiliéncia

e por esse motivo nao foi incluida a varidvel sobrecarga.

Observando a tabela verifica-se que o conjunto das variaveis explicam de forma

significativa 68.7% da resiliéncia (R = .829; R? = .687; p = .000). Todavia, analisando as

variaveis individualmente verifica-se que apenas o coping (f = .424; t=3.976, p=<.001),

a qualidade de vida (f = .567, t = 4.155, p = <.001) e a idade dos filhos (f =-.376, t = -

3.547, p = .001) predizem significativamente a resiliéncia (Tabela 20).

Tabela 20.

Regressao linear multipla entre as variaveis sociodemograficas, o coping e a qualidade de vida e a

resiliéncia
B t yu
Coping 424 3.976 <.001
Qualidade de Vida .567 4.155 <.001
Habilitagdes Académicas -.120 -.888 382
Idade da Crianca -.376 -3.547 001

R=.829; R>=.687; p=000
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Capitulo 7 — Discussao de Resultados

A presenca de um filho com Paralisia Cerebral no seio familiar traz a familia
altera¢des importantes no seu quotidiano. A familia tem de se adaptar as novas exigéncias
que esta condi¢do acarreta e, por sua vez, encontrar recursos que a auxilie no cuidado a
crianga (Andrade et al., 2011). Deste modo torna-se importante perceber as dindmicas
familiares destas familias de forma a ser possivel potenciar o desenvolvimento mais
adequado das criangas e jovens com Paralisia Cerebral.

Desta forma, a presente investigagdo teve como objetivo geral analisar e explorar
as relagdes entre a sobrecarga, a qualidade de vida, o coping e a resiliéncia em pais de
criangas com Paralisia Cerebral.

Neste estudo verificou-se que a populagdo que compde a presente amostra &
compreendida maioritariamente por sujeitos do género feminino. Este resultado pode
dever-se ao facto de a maior parte dos cuidadores dos filhos com Paralisia Cerebral serem
as maes. De acordo com a literatura as maes continuam a ser as principais cuidadoras
quando os filhos tém deficiéncia (Farajzadeh & Maroufizadeh, 2019; Garip, 2017; Kim,
2017; Liboni et al., 2018). Refira-se ainda a dificuldade de que os pais participem nestes
estudos. Também a investigacdao de Byrne e os colegas (2010) corrobora esta informagao,
pois no seu estudo com 100 maes e 61 pais de criangas com PC concluiu que sdo
geralmente as maes que assumem mais as responsabilidades parentais.

Relativamente aos resultados dos alfas de Cronbach das escalas utilizadas para a
realizacdo deste estudo todas elas apresentaram valores entre excelentes a bons, com
excecdo da escala EUROHIS-QOL-8, que avalia a qualidade de vida, que apresentou
consisténcia interna de a = .79, ainda assim considerado um valor aceitavel. No que
concerne a consisténcia interna das dimensdes da escala EDCF, que avalia a sobrecarga,
apresentam valores entre excelentes a bons, com exce¢do da dimensdo Sobrecarga da
Relagdo que ostenta um alfa de Cronbach de o =.74, considerado um valor aceitavel.
Relativamente a consisténcia interna das dimensdes da FRAS, utilizada para avaliar a
resiliéncia familiar, estas demonstram valores entre bons a aceitaveis, com excecao da
dimensdo Aceitacdao, Habilidade de dar Sentido & Adversidade em que o alfa de Cronbach

foi de a = .60, considerado questionavel.
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7.1. Caracterizacdo das familias relativamente a sobrecarga, qualidade de

vida, coping e resiliéncia

A sobrecarga foi avaliada através da Escala de Desgaste do Cuidador que esta
dividida em quatro dimensdes: Sobrecarga das Relagdes, Sobrecarga Subjetiva,
Sobrecarga Objetiva e Gratificagdes.

No que diz respeito aos niveis da escala Sobrecarga Total, os valores médios
demonstram que as familias do presente estudo, de um modo geral, apresentam niveis
moderados de sobrecarga. Assinale-se, no entanto que ao analisar os niveis médios das
subescalas da sobrecarga se verifica que a média das subescalas ¢ mais elevada; apenas a
subescala Sobrecarga da Relagdo apresenta um valor inferior a média. Desta forma os
dados sugerem que os pais consideram que os filhos ndo fazem muitas exigéncias para
além das necessarias quanto ao seu cuidado. As restantes subescalas apresentam valores
elevados verificando-se que a subescala da Sobrecarga Objetiva apresenta média de 2.92,
a subescala de Sobrecarga Subjetiva ostenta média de 3.24 e, por fim, a subescala das
Gratificagdes evidencia média de 3.48.

Tal como revisado na literatura alguns estudos evidenciam que estes pais
apresentam niveis elevados de sobrecarga decorrente de cuidar de um filho com
deficiéncia (Albayrak et al., 2019; Fritz, 2020; Monteiro et al., 2002; Parisi et al., 2016;
Park, 2021; Pousada et al., 2013). De acordo com estes resultados podemos confirmar
parcialmente a H1: “Os pais/familias de criangas com PC apresentam niveis elevados de
sobrecarga nas relagdes, de sobrecarga objetiva e de sobrecarga subjetiva”.

No que diz respeito aos niveis da qualidade de vida verifica-se que as familias do
presente estudo parecem apresentar uma boa percecdo da sua qualidade de vida, sendo
que os valores médios sdo de 3.6, pelo que, ndo nos ¢ possivel confirmar a H2: “Os
pais/familias de criangas com PC apresentam baixa percecdo de qualidade de vida”. Estes
resultados podem revelar ja uma boa adaptagdo a condicao e necessidades do filho com
PC, contudo, podem também revelar alguma acomodagdo e conformismo, atendendo a
que, sendo as maes que maioritariamente responderam e conforme diversos estudos estas
passam a dedicar a sua vida quase exclusivamente a estas criangas, sendo que muitas
vezes até abandonam a sua profissdo (Farajzadeh & Maroufizadeh, 2019; Garip et al.,
2017; Kim, 2017; Nam & Park, 2017). Assinale-se que também os estudos de Lim e
Wong (2009) corroboram os nossos resultados, verificando que a qualidade de vida dos
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pais com filhos com PC ndo se encontrava afetada. A investigacao de Letovancova e os
colaboradores (2019) também € concordante com estes resultados porque na sua pesquisa
concluiram que os pais com criangas com PC apresentam uma boa qualidade de vida.

No que concerne aos valores médios do coping verifica-se que as familias
apresentam um leque de estratégias de coping ligeiramente acima da média com valores
de 2.22. Estes resultados podem dever-se ao facto de os pais ainda estarem a descobrir
quais as melhores estratégias de coping que funcionam melhor na familia. Tendo em
atencdo os resultados da presente investigacdo, podemos confirmar parcialmente a H3:
“Os pais/familias de criangas com PC apresentam elevadas estratégias de coping”, uma
vez, que estas se apresentam apenas como ligeiramente acima da média. Nesta
investigacdo, os pais utilizam maioritariamente as estratégias de coping de planeamento
e aceitagdo, sendo que os itens com valores mais altos foram o item 25 “Tenho pensado
bastante sobre os passos que devo dar” e o item 24 “Tenho estado a aprender a viver com
isto”, pertencentes a Escala de Afrontamento do Stresse (Brief COPE). Estes resultados
podem assim também justificar a qualidade de vida percecionada no presente estudo,
atendendo a que parecem ter aceite a condi¢do do filho(a) e esta procura de estratégias de
planeamento lhes permitir viver o dia-a-dia com mais satisfagao.

A resiliéncia foi avaliada através da FRAS que esta dividida em cinco dimensdes
sendo elas, Comunicacdo Familiar ¢ Resolugdo de Problemas (CFRP), Aceitagao,
Habilidade para dar Sentido a Adversidade (AHSA), Perspetivas Positivas (PP), Ligacdes
Familiares (LF) e Ligacdo a Comunidade (LC). Relativamente aos valores médios da
resiliéncia familiar, verifica-se que as familias apresentam niveis elevados de resiliéncia
demonstrando desta forma que sdo pais resilientes, confirmando a H4: “Os pais
apresentam niveis elevados de resiliéncia” e justificando ainda a perce¢do sobre a sua
qualidade de vida, a aceitacdo e a planificagdo para resolver as situagdes com que se
defrontam no seu dia-a-dia.

A andlise dos resultados obtidos permite ainda concluir que as familias que
compdem esta amostra demonstram niveis elevados de comunica¢do familiar e de
resolucdo de problemas, de aceitacdo e habilidade para dar sentido a adversidade, bem
como de manuten¢ao de uma perspetiva positiva, dimensdes com valores médios mais
elevados. Estes resultados evidenciam ainda que sdo familias que comunicam em prol da
resolucdo de problemas, que conseguem atribuir significado as adversidades que a vida
lhes traz e que tém perspetivas positivas em relagdo ao futuro. Também estes resultados
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sdo concordantes com os encontrados em alguns estudos na literatura (Ozkan, 2018;
Raina, 2005; Toledano, et al., 2021). De assinalar que também na investigacdo
desenvolvida por Peixoto e Santos (2009), estes também mencionaram que as familias
que se conseguem adaptar sdo as que apresentam boas capacidades de comunicagdo,
fazem reinterpretacdo positivas sobre as situagdes mais adversas e acreditam que

conseguem ultrapassa-las.

7.2. Analise das variaveis da sobrecarga, qualidade de vida, coping e

resiliéncia em funcio das variaveis sociodemograficas.

No que diz respeito a relagdo entre as varidveis sociodemograficas e as variaveis,
neste estudo, ndo foram encontradas relagdes significativas entre as variaveis e o estado
civil, o tipo de familia e a composi¢do do agregado familiar.

Assinale-se, contudo, que foram encontradas diferencas significativas entre os
pais e maes no que diz respeito a sobrecarga, sendo que, de um modo geral, as maes
apresentam niveis de sobrecarga superiores aos pais, principalmente no que diz respeito
a sobrecarga subjetiva e objetiva. Refira-se ainda, que quando comparada a qualidade de
vida entre maes e pais, apesar de ndo se verificarem diferencas significativas a qualidade
de vida mostra-se superior nos progenitores do género masculino. Tendo em atengao estes
resultados podemos confirmar a H5: “As maes de criangas com PC apresentam niveis
mais elevados de sobrecarga e menor qualidade de vida que os pais”. Estes resultados sdo
corroborados por diversos estudos que demonstram que as maes, ao assumirem a maior
parte das fungdes advindas do cuidar, acabam por ter menos tempo livre para si mesmas
em relacdo aos pais. Por serem estas as principais cuidadoras dos filhos, verifica-se que
apresentam maior desgaste psicoldgico e fisico. Estes resultados vao ao encontro de
varias investigacdes presentes na literatura, sendo que as maes por assumirem o papel
principal de cuidadoras demonstram mais sobrecarga e condi¢des psicoldgicas e fisicas
mais deterioradas (Garip et al., 2017; Ones et al., 2005; Tseng et al., 2016).

A escala Gratificacgdes, pertencente a escala EDC, apresenta correlagdo negativa
fraca com a idade, o que quer dizer que quanto mais idosos os pais menos satisfaciao
apresentam no cuidado ao filho. Assinale-se que foram encontradas também relacdes
entre a idade da mae e o nivel da sobrecarga, sendo que quanto mais idade apresentam as
cuidadoras, maiores niveis de sobrecarga apresentavam (Davis et al., 2010).

58



Nao foram encontradas relagdes entre a idade dos pais e a satisfacdo de cuidar do
filho. Sendo esta uma amostra composta por pais com idades compreendidas entre os 31
e os 60 (M = 43.03), estes resultados podem sugerir que estes pais, por terem ja mais
idade podem ficar mais facilmente sem energia e, como ndo tém tempo para descansar
devido ao cuidado ao filho, acabam por ter niveis de satisfacdo inferiores no que diz
respeito ao cuidado.

Por sua vez, a idade parece ter influéncia no coping, sendo que de acordo com os
resultados verifica-se que, quanto mais idade tém os pais menos estratégias de coping
apresentam. Estes resultados podem ficar-se a dever ao natural cansacgo advindo da idade,
mas também podem dever-se ao facto de uma grande parte da amostra ser composta por
criangas com 5 e 11 anos, idades que intercedem com a passagem para um novo ciclo
escolar (transi¢cao do Pré-Escolar para o 1° Ciclo aos 5/6 anos e depois transi¢do para o 2°
Ciclo de Escolaridade). As transi¢des implicam novas adaptacdes, sendo em que os pais
tém de se adaptar as novas exigéncias que estas novas etapas acarretam, justificando
menos estratégias de coping ainda desenvolvidas, sendo que estes ainda podem estar a
tentar descobrir que estratégias de coping funcionam melhor nestas etapas.

Quanto mais elevados os niveis de habilitagdes académicas maior ¢ a sobrecarga
sentida, seja a sobrecarga subjetiva que diz respeito a forma geral de afeto negativo
resultado da prestacdo de cuidados, seja a sobrecarga objetiva que diz respeito ao estado
psicologico negativo que resulta da interferéncia da prestacdo de cuidados no tempo livre
do cuidador. Ao terem maiores habilitagdes académicas estes pais podem apresentar
expetativas mais elevadas face a educacao dos filhos com PC, maior procura de respostas
e apoios para os filhos (terapias diversas, como fisioterapia, terapia da fala,
psicomotricidade, etc), o que pode conduzir ainda a uma maior sobrecarga. Também os
estudos de Isa (2017) referem que os pais com o Ensino Universitario e Secundario
apresentavam maiores niveis de stresse que os pais com o Ensino Bésico. Estes resultados
podem dever-se ainda a carga horaria a nivel laboral que, em adicdo as horas de cuidado
ao filho levam ao desgaste emocional e fisico.

No que diz respeito a resiliéncia, também se verificou uma relacdo negativa com
as habilitacdes académicas, sendo que quanto mais elevado o nivel de escolaridade dos
pais, menos resilientes estes parecem ser. Estes resultados sdo contraditorios aos
apresentados por Farajzadeh e Maroufizadeh (2019) que referem que os pais com niveis
elevados de escolaridade apresentam maior capacidade para lidar com as dificuldades.
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Verificou-se também que quanto mais letrados sdo os pais pior qualidade de vida tém.
Também na literatura ocorreu esta relagdo, pois num estudo verificou-se que as maes que
tém o Ensino Secunddrio apresentam pior qualidade de vida do que as maes que t€ém o
primeiro ciclo (Glinac, 2017). A analise a estes resultados pode sugerir mais uma vez a
tomada de consciéncia das capacidades e dificuldades que os filhos vao evidenciar ao
longo da vida, ndo cumprindo as expetativas que tinham para os seus filhos, sendo que
ainda podem estar a desenvolver estratégias que lhe permitam ultrapassar as
adversidades.

Também foram encontradas relagdes positivas entre a sobrecarga e a situagao face
ao emprego. Quando comparados os grupos, embora ndo demonstrando diferencas
significativas, verificou-se que as cuidadoras que estavam de baixa e que eram cuidadoras
informais apresentavam niveis mais elevados de sobrecarga que as que trabalhavam a
tempo integral. Estes resultados sugerem que, atendendo ao facto de as maes se
encontrarem de baixa e serem cuidadoras a tempo inteiro do filho, esta situagdo pode
acarretar mais cansaco, esgotamento e, consequentemente, maiores niveis de sobrecarga.
Cuidar de um filho com PC durante todo o dia é muito cansativo. Provavelmente, estes
resultados evidenciam que as maes que deixaram de trabalhar para cuidar do filho com
PC, pelas exigéncias que advém do cuidado, levam a que as maes ndo consigam parar
para descansar e cuidar de si, apresentando maior sobrecarga.

No que diz respeito a relag@o entre o género da crianga foram encontradas relagdes
positivas significativas com algumas dimensdes da resiliéncia e com a qualidade de vida.
Verificou-se que, na presente amostra, as familias sdo mais resilientes e apresentam
qualidade de vida superior quando os filhos sdo do género masculino. De assinalar,
contudo que este resultado pode estar justificado pela constituicdo da amostra, sendo que
27 das 34 criangas sdo do género masculino, o que pode ter influenciado este resultado.

Foram encontradas relacdes fracas e moderadas negativas significativas entre
algumas variaveis da resiliéncia e a idade da crianga. Desta forma, constatou-se que
quanto mais idade apresenta a crianga, menos a familia parece comunicar de forma a
encontrar solucdes para os problemas, situacdo esta que afetard inevitavelmente as
ligagdes familiares e, por sua vez, as relagcdes com a comunidade. Estes resultados podem
também dever-se ao facto de que a medida que as criangas vao crescendo os cuidados
passam a ser mais exigentes e as familias podem estar a ter mais dificuldades em lidar
com essas exigéncias, o que acaba por afetar a familia no seu todo. Estes resultados sdo
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corroborados pelas investigagcdes de Raina e os colegas (2004) que referem que a
resiliéncia dos pais ou cuidadores ¢ influenciada pelas caracteristicas destes, pelas
caracteristicas dos filhos e pelo suporte familiar e social.

No que diz respeito a relacdo entre o grau de severidade e as varidveis sobrecarga,
qualidade de vida, coping e resiliéncia apenas se verificou uma relagdo negativa
significativa entre o grau de severidade e as liga¢cdes a comunidade, dimensdo pertencente
a FRAS. Este resultado parece significar que, quanto pior o grau de severidade menos
relagdes com a comunidade a familia apresenta, ou seja, a familia parece fechar-se mais
em torno de si e da crianga. Estes resultados podem dever-se ao preconceito que muitas
vezes as familias ainda sentem por ter um filho com PC. Sendo uma perturbagdo muito
visivel, devido as caracteristicas que esta perturbagdo evidencia e, de forma a evitar lidar
com esses constrangimentos a familia tende muitas vezes a isolar-se, afetando a sua
relacdo com a comunidade. O isolamento social da familia deve-se ao preconceito,
discriminacdo e constrangimentos que os pais sentem por ter um filho com PC (Pereira
& Diogo, 2020; Vadivelan, 2020). Apesar de os resultados deste estudo ndo terem sido
significativos no que diz respeito a relacdo entre o grau de severidade e a sobrecarga
verifica-se, contudo, que quanto pior o grau de severidade da crianga mais
sobrecarregados estdo os pais. Também algumas investigagcdes alertam neste sentido,
referindo que as caracteristicas da crianga, o tipo e a gravidade da condi¢do sdo preditores

do nivel de sobrecarga (Kim, 2017; Nam & Park, 2017).

7.3. Relacio entre sobrecarga, qualidade de vida, coping e resiliéncia

A sobrecarga do cuidador ¢ considerada um constructo multidimensional que
inclui as emogoes de tensao ¢ ansiedade, as alteracoes ocorridas nas relagdes diadicas e
os constrangimentos temporais decorrentes do cuidado (Savundranayagam et al., 2011).

Como esperado, verificou-se uma relacdo significativa negativa entre a sobrecarga
e a qualidade de vida. Isto significa que, quanto mais sobrecarregados se encontram 0s
pais, pior ¢ a sua percecdo de qualidade de vida. Tais resultados vao ao encontro do
exposto na literatura, sendo que também na investigacdo de Albayrak e os colegas (2019),
se verificou que os pais de criancas com Paralisia Cerebral apresentam pior percegdo de

qualidade de vida, niveis elevados de cansago e niveis elevados de sobrecarga.
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Analisando a relagdo entre a qualidade de vida e as dimensdes da sobrecarga, foi
possivel verificar que existem relagdes negativas significativas entre estas. A sobrecarga
da relagdo ¢ o resultado negativo das exigéncias excessivas que o individuo cuidado faz
ao seu cuidador que sdo entendidas como superiores as exigéncias expectaveis. Neste
estudo, a dimensao anterior referida apresenta correlacao negativa fraca com a qualidade
de vida, o que quer dizer que, quanto mais exigéncias superiores ao expectavel o filho
faz, pior a qualidade de vida da familia. Uma justificativa para estes resultados pode ser
o facto de quanto mais exigéncias a crianca faz, menos tempo os pais tém para si,
elevando desta forma a sobrecarga sentida por estes e, naturalmente, acaba por influenciar
negativamente a sua perce¢do de qualidade de vida. Assinale-se que durante o
crescimento da crianga a relagdo entre mae e filho torna-se mais forte, desta maneira a
qualidade de vida da cuidadora ndo ¢ considerada muitas vezes prioridade para esta,
focando-se maioritariamente nas exigéncias e necessidades do filho com PC (Pereira &
Diogo, 2020).

A sobrecarga objetiva refere-se ao estado psicoldgico resultante da interposi¢ao
que os cuidados ao filho tém no tempo livre e de lazer do cuidador. Verificou-se uma
correlacdo negativa moderada entre a sobrecarga objetiva e a qualidade de vida,
evidenciando deste modo que, quanto mais a prestagao de cuidados diminui o tempo livre
do cuidador, menor a qualidade de vida deste. Estes resultados sdo corroborados na
literatura. Na sua investigacao Fritz e Sewell-Roberts (2018) concluiram que os pais tém
pior qualidade de vida porque ndo tém tempo livre para si, nomeadamente para praticar
exercicio e ter tempo para as suas atividades de lazer. Também o estudo de Giinal (2022)
concluiu que, devido ao excesso de cuidados ao filho, as maes, principais cuidadoras tém
menos tempo para si e para estar com 0s seus amigos.

Por fim, a sobrecarga subjetiva apresenta uma correlagdo negativa forte com a
qualidade de vida, o que significa que a qualidade de vida dos cuidadores piora quanto
maior a tensdo e a ansiedade que estes evidenciam pela prestagdo de cuidados ao filho.
Esta informacao encontra-se na literatura existente, pois sabe-se que devido a sobrecarga
excessiva e ao stresse que as maes experienciam, resultado do cuidado a longo prazo ao
filho a sua qualidade de vida acaba por ser afetada (Farajzadeh, 2019; Giinal, 2022;
Pereira & Diogo, 2020).

Relativamente a relacdo entre coping e sobrecarga, verifica-se uma relagdo
positiva significativa. Percebe-se que, quanto maior sobrecarga os pais experienciam
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mais estratégias de coping utilizam. A investiga¢do de Carona e os colaboradores (2014)
corrobora também esta informagao, pois na sua pesquisa verificou que os pais com filhos
com perturbagdes de neurodesenvolvimento que experienciam niveis elevados de tresse
utilizam mais estratégias de coping, como ¢ o caso do desinvestimento comportamental.

O coping apresenta relacdo positiva moderada com a dimensdo das Gratificagdes,
pertence a EDCF. Este resultado significa que, quanto maior o leque de estratégias de
coping, mais satisfeitos em relagdo ao cuidado estdo os pais, sugerindo que as familias
que apresentam estratégias de coping que se mostram eficazes, sentem-se mais auto
eficazes para cuidar do seu filho, e consequentemente, a sua satisfacao face ao cuidado
aumenta. Tal como na investigacdo de Dewarna e Abdullah (2019) est4d descrito que
muitos pais aceitam a condi¢do do filho e esfor¢am-se para cuidar da melhor forma.

No que diz respeito a relag@o entre a sobrecarga total e a resiliéncia total ndo foram
encontradas relagdes significativas. No entanto, analisando as relagdes entre as dimensdes
da sobrecarga e as dimensdes da resiliéncia familiar encontram-se alguns resultados
significativos. A sobrecarga da relacdo apresenta correlacdo negativa fraca com a
dimensdo das Perspetivas Positivas, dimensdo pertencente a FRAS e, deste modo,
observa-se que quanto mais exigéncias fazem os filhos, menos perspetivas positivas em
relacdo ao futuro apresentam os pais. Num estudo que avalia a qualidade de vida, a
resiliéncia e a sobrecarga das maes com filhos com epilepsia verificou-se que as maes
ficam muito mais afetadas que os pais, por estas apresentarem uma ligacdo mais forte e
uma maior responsabilidade face aos cuidados a prestar aos filhos. Devido a essa relagdo
as maes tornam-se mais vulneraveis ao estado de doenca do filho o que parece afetar a
negativamente a sua resiliéncia (Zhang et al., 2022).

A sobrecarga objetiva apresenta também relacdo negativa fraca com as
Perspetivas Positivas e relagdo negativa forte com as Ligag¢des Familiares. Desta forma,
conclui-se que, quanto menos tempo livre os cuidadores tém devido ao cuidado aos filhos,
menos perspetivas positivas em relagdo ao futuro apresentam, tendo impacto também na
capacidade de organizacdo e apoio entre os membros da familia. Corroborando estes
nossos resultados encontra-se a investigacdo de Vadivelan e colegas (2020) que
concluiram que a sobrecarga também esta associada a falta de suporte da familia nuclear
e, ao facto de o cuidador perceber que ndo tem tanto tempo para dedicar aos outros filhos.
Também a investigacdo de Liboni (2018) fez referéncia as maes que sentem muita
dificuldade em conseguir dar atengdo aos outros filhos.
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A sobrecarga subjetiva apresenta relacdo negativa moderada significativa com
todas as dimensdes da escala FRAS, com exce¢do da dimensdo Aceitacdo e Habilidade
para dar Sentido a Adversidade. Este resultado significa que, que quanto mais tensdo e
ansiedade os pais sentem, menos comunicam para resolver os seus problemas, ndo tém
perspetivas positivas em relagdo ao futuro e as ligagdes familiares e com a comunidade
sdo afetadas de forma negativa. A literatura revisada ja alertava para esta relagdo,
atendendo a que, de acordo com as investigacdes de Santos e os colegas (2016) os
sintomas negativos advém da sobrecarga dos cuidados, dos conflitos familiares e dos
problemas financeiros. Também o estudo de Veisson (1999) revela que as maes tém
sentimentos negativos em relacdo ao cuidado do filho devido a falta de pensamentos
positivos, tais como felicidade, prazer, orgulho e esperanca. Também alguns estudos
referem que o apoio da comunidade e dos amigos podem conduzir a redugdo de stresse
dos pais (Bergstrom et al., 2020; Peer & Hillman, 2014; Thoits, 2020). As investigagdes
de Farajzadeh e os colegas (2018) e Garip e os colaboradores (2017) remetem nesse
sentido, afirmando que as maes devido a sobrecarga acabam por apresentar sentimentos
de desesperanca, o que acaba por afetar a sua relagdo com o futuro.

As Gratificacdes correspondem a satisfacdo que os pais experienciam no cuidado
ao filho, a atribui¢do de significado existencial, a presenga de um afeto positivo geral e a
relacdo positiva entre cuidador e crianca. A dimensdo referida anteriormente apresenta
correlacdes positivas fracas e moderadas com todas as dimensdes da resiliéncia, quer isso
dizer que, quanto mais satisfeitos os pais estdo em relacdo ao cuidado ao filho e a relacao
que tém com este, mais resilientes se tornam. Este resultado vai ao encontro dos
resultados da investigagdo de Milshtein e os colaboradores (2010) que menciona a
associagdo entre o cuidado a crianga e a aceitagdo dos pais como pec¢a fundamental para
o desenvolvimento de resiliéncia. Também o estudo de Ozkan (2018) mostra que os pais
consideram positivo cuidar de um filho com PC e que estas exigéncias potenciam a
adaptagdo familiar.

A qualidade de vida apresenta uma correlacdo positiva moderada com a
resiliéncia, pelo que, deste modo, pode-se afirmar que quanto mais resilientes os pais se
mostrarem, melhor ¢ a sua perce¢do de qualidade de vida. As familias com bom
funcionamento informam-se sobre os tratamentos do filho, trabalham para manter a
coesdo familiar compartilhando os problemas familiares, expressam as emocdes,
priorizam tempo para si mesmo e para praticarem exercicio fisico ou hobbies obtendo
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deste modo maior bem-estar e demonstrando niveis superiores de confianca (Taanila et
al., 2002).

Analisado a relacdo entre a qualidade de vida e as dimensdes da resiliéncia
verifica-se que apresentam uma relagdo positiva moderada com todas as dimensdes da
resiliéncia. Deste modo, podemos afirmar que as familias por terem uma boa
comunicagdo entre si, a0 reconhecerem os seus problemas, apresentarem capacidade para
dar sentido as situacdes adversas e terem esperanga num futuro positivo leva a que
apresentem melhor percecdo de qualidade de vida. Assinale-se que, o apoio conjugal no
bem-estar e resiliéncia dos pais com filhos com deficiéncia promove uma vida
harmoniosa e uma melhor relagdo familiar entre estes (Aydogan & Kizildag, 2017,
Robinson et al., 2016). Outra investigacdo remete nesse sentido, afirmando que estas
familias, com filhos com deficiéncia, sdo mais fortes, espirituais e realizadas (Turnbull et
al., 1986). Também as investigacdes de Leng (2019) referem que os pais que recebem
apoio de familiares, amigos e vizinhos apresentam melhor qualidade de vida.

No que diz respeito a relagdo entre coping e a resiliéncia evidencia-se uma
correlagdo positiva, demonstrando desta forma que os pais que apresentam um maior
leque de estratégias sdo mais resilientes. De forma a lidar com os desafios que ameacam
a estabilidade de vida que os pais tinham, estes veem-se for¢ados a desenvolver resiliéncia
(Miodrag & Hodapp, 2010). Analisando detalhadamente a relagdo entre o coping e as
dimensodes da resiliéncia, verifica-se que todas as dimensdes tém relagdo positiva com o
coping, mas que apenas a dimensdo Perspetivas Positivas tem uma relagdo positiva
significativa com esta variavel, evidenciando que, quanto maior o leque de estratégias de
coping os pais tém, mais esperanga tém em relacdo ao futuro, mesmo perante uma
situacdo adversa. Na revisdo da literatura também se encontram estes resultados, em que
as familias que utilizam o coping positivo para a superagdo de adversidades sao familias
mais resilientes. Estas familias perante as situagdes adversas mantém pensamentos
positivos em relacdo ao futuro e reatribuem um significado positivo as adversidades

(Walsh 2003; 2016).
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7.4. Analisar o valor preditivo das varidveis analisadas para a resiliéncia dos

pais de criancas com PC.

A resiliéncia ¢ fundamental para os pais de criangas com PC atendendo a que esta
os ajuda a manter pensamentos positivos em relacdo ao futuro e a construir uma base
emocional segura (Dewarna &Abdullah, 2019).

Na presente investigagdo a qualidade de vida, o coping, as habilitagdes
académicas e a idade da crianca contribuem para a explica¢do da resiliéncia familiar.
Analisando de forma mais isolada, verificou-se que o coping, a qualidade de vida e a
idade da crianga contribuem de forma significativa para a resiliéncia, sendo desta forma
percecionadas como fatores protetores para a resiliéncia. Quer isto dizer que, nesta
amostra, podemos afirmar que a idade da crianga, uma boa percecao da qualidade de vida
e um maior leque de estratégias de coping contribuem para a forma como as familias se
adaptam as adversidades que a vida lhes traz. Neste sentido, podemos confirmar
parcialmente a H6: “A resiliéncia dos pais de filhos com PC ¢ influenciada pela
sobrecarga, pela qualidade de vida e pelas estratégias de coping”. De assinalar que
também na literatura ¢ referido que a percecdo de qualidade de vida contribui para a
resiliéncia e que as familias que tém estratégias que os ajudam a adaptar-se as
adversidades apresentam comunicagao entre si e olham para os desafios de forma positiva

(Peixoto & Santos, 2009; Savari et al., 2021).
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Consideracoes Finais

A presente investigagdo teve como objetivo geral analisar e explorar as relagdes
entre a sobrecarga, a qualidade de vida, o coping e a resiliéncia em pais de criangas com
Paralisia Cerebral de forma a conseguir compreender melhor as dindmicas familiares e,
futuramente, promover melhores condicdes nestas familias potenciando um
desenvolvimento mais adequado das criangas e jovens.

Decorrente da analise feita, ¢ possivel concluir que no presente estudo as maes
sdo as principais cuidadoras dos filhos e partilham o cuidado ao filho com o emprego a
tempo integral. As criangas com PC s3o maioritariamente do género masculino, grande
parte ¢ o primeiro filho do casal e pertence a uma familia nuclear. Nesta amostra, o
diagnostico foi realizado na sua grande maioria no primeiro ano de vida do bebé. A maior
parte das criancas apresenta o nivel I de grau de severidade e tem hemiplegia,
constituindo-se como casos mais leves de PC.

As familias apresentam, na sua generalidade, niveis moderados de sobrecarga,
uma boa qualidade de vida, um conjunto de estratégias de coping ligeiramente acima da
média e niveis elevados de resiliéncia.

Relativamente a idade, verifica-se que, quanto mais idade as familias apresentam
menos satisfacdo tém no cuidado ao filho e menos estratégias de coping evidenciam.
Existe na familia mais do que um individuo com problemas de satde e destaca-se que a
mae ¢ quem cuida de outro familiar para além do filho com PC, pelo que se encontra mais
sobrecarregada e evidencia menores niveis de resiliéncia. Nao foram encontradas relagdes
significativas entre o estado civil, a estrutura familiar, a composi¢ao do agregado familiar
e as varidveis estudadas.

Neste estudo, verificou-se que as familias apresentam maior qualidade de vida e
resiliéncia quando tém filhos do género masculino. Verificou-se também que, quanto
mais elevados os niveis de sobrecarga, menos resiliéncia apresentava a familia. Como
espectado, as familias que demonstram pior percecdo de qualidade de vida, evidenciam
maiores niveis de sobrecarga. No entanto, quanto maiores os niveis de sobrecarga, mais
estratégias de coping manifestam. Por sua vez, quanto maiores niveis de resiliéncia da
familia, melhor a sua percecao de qualidade de vida. Por ultimo, quanto maior o leque de
estratégias de coping da familia, mais resiliente a familia de apresenta.

Destaca-se também que, quanto mais elevados os niveis de habilitacdes

académicas, maior sobrecarga, menos qualidade de vida e menos resiliéncia. De acordo
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com os resultados da investigagao verifica-se que sdo as maes que apresentam niveis mais
elevados de sobrecarga e menor qualidade de vida quando comparadas com os pais.

Tal como referido esta investigagdo teve como propdsito conhecer as dinamicas
familiares para posteriormente conseguir promover melhores condigdes nestas familias e
potenciar um desenvolvimento mais adequado das criangas e jovens com PC e uma
melhor qualidade de vida. Neste sentido, os resultados deste estudo aludem para a
importancia do trabalho do Psic6logo da Educacgdo ao nivel de Interven¢ao Precoce na
Infancia com estas criangas e com as suas familias. Sendo a Paralisia Cerebral uma
condi¢do que pode surgir nos periodos pré, péri e pds-natal, a intervencao iniciada apos
o diagnostico ¢ fundamental para as familias conseguirem construir estratégias que os
auxiliam na diminuic¢ao dos niveis de stresse, bem como a edificar estratégias de coping
eficazes, e a desenvolverem uma maior resiliéncia que ajude a familia a melhor conseguir
ultrapassar as dificuldades e adversidades advindas da condi¢do de um filho com uma
paralisia cerebral.

E igualmente importante o papel do psicélogo no apoio aos pais ao longo da vida
da crianga porque a medida que a crianga vai crescendo o cuidado torna-se mais exigente
devido as limita¢des funcionais da crianca ao nivel da higiene, nutri¢do e alimentagdo,
posicionamento da crianga e da comunicacdo. Desta forma, uma intervengdo essencial
seriam formagdes para as familias sobre o cuidado ao filho nas etapas mais importantes
ao longo do ciclo de vida, de forma a contribuir para a diminui¢do da sobrecarga e da
promocao da qualidade de vida dos cuidadores.

Seria importante também uma interven¢ao com os pais € maes de forma a que
estes, em conjunto, consigam dividir as tarefas decorrentes do cuidado. Dividindo o
cuidado pelo casal, as maes teriam mais tempo para si mesmas, diminuiam a sobrecarga
sentida e a qualidade de vida destas melhoraria.

Igualmente pertinente seria uma interven¢do familiar ao nivel das competéncias
de comunicag¢do, de forma a conseguir melhorar as comunicagdes familiares, tornando-a
mais funcional. Muitas sdo as pistas e orienta¢des que desta investigacdo podera revestir
para o trabalho do Psicologo com os pais e familia mais proéxima.

Como qualquer estudo esta investigagdo apresenta algumas limitagdes que
importa ter em atencdo. Relativamente as limitagdes, uma das principais relaciona-se com
o tamanho da amostra, tendo sido a dificuldade em recolher uma amostra mais
significativa e a nivel nacional. Apesar de se ter recorrido a partilha de questionarios
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online de forma a conseguir divulgar o estudo e a conseguir uma maior amostra, a maior
parte da amostra foi apenas recolhida em duas institui¢des do distrito de Faro. Neste
sentido, esta ndo ¢ representativa da realidade nacional circunscrevendo-se praticamente
a regido do Algarve.

Outro fator relativamente a amostra relaciona-se com esta ser maioritariamente
constituida por respondentes do género feminino, ou seja, pelas maes. Apesar de ser
compreensivel devido ainda ao facto de na nossa sociedade, o papel importante do
cuidado ainda estar muito centrado nas maes, seria igualmente importante estudar o
cuidado através do género masculino, ou seja, a visdo dos progenitores pais € conseguir
realizar comparagdes mais significativas entre os dois géneros, ao nivel da sobrecarga, da
qualidade de vida, do coping e da resiliéncia.

Outra limitacdo pode ainda estar relacionada com a desejabilidade social, sendo
que as maes podem ter respondido atendendo aquilo que se espera que elas sintam, digam
e pensem.

No que diz respeito a sugestdes para investigagdes futuras sugere-se uma recolha
mais significativa da amostra que compreenda de forma significativa os restantes
distritos. Também seria interessante realizar uma investigacdo comparativa entre pais de
criangas com PC e pais de criangas com desenvolvimento normativo, de forma a comparar
os niveis de sobrecarga, qualidade de vida, coping e resiliéncia entre estes dois grupos.
Outra sugestdo seria comparar as variaveis em fun¢do do género da crianca. Tendo em
atengdo que esta amostra foi constituida por mais criangas do género masculino ndo nos
foi possivel fazer a comparagdo entre géneros.

Importa, contudo, referir a importancia que a presente investiga¢ao detém a nivel
profissional, contribuindo para uma visao mais real da vida de maes de criangas com PC.
Os conhecimentos advindos desta investiga¢do, decerto possibilitaram a abertura de
novos caminhos para a intervengdo enquanto futura Psic6loga da Educacao.

De salientar a importancia deste estudo para a minha formacdo profissional e
pessoal, permitindo-me amadurecer conteudos, aliar os conhecimentos aprendidos

anteriormente a investigacdo e conhecer melhor uma tematica tdo importante para mim.
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Apéndice 1 - Consentimento Informado

Consentimento Informado

Eu, Inés Alexandra Marques Silva, encontro-me atualmente a realizar uma investigacao
no ambito do Mestrado em Psicologia da Educagéo, na Universidade do Algarve, sob a orientagdo
da Professora Doutora Maria Helena Martins, intitulada “Sobrecarga, Qualidade de Vida, Coping

e Resiliéncia — Contribui¢des para o estudo de Familias com filhos com Paralisia Cerebral.

O objetivo geral deste estudo ¢ analisar e explorar as relacdes entre a sobrecarga, a

qualidade de vida, o coping e a resiliéncia em pais de criangas com Paralisia Cerebral.

No ambito desta investigacdo ¢ necessario recolher dados por meio de questionarios,
sendo que a analise destes dados vai permitir uma melhor compreensao sobre esta tematica. A

sua participacao ¢ muito importante, pelo que pedimos a vossa colaboragdo no presente estudo.

Os questionarios sdo anonimos ¢ garantimos a confidencialidade dos dados recolhidos.

Os dados serdo utilizados apenas no ambito desta investigacao.

A sua participacdo ¢ voluntaria, podendo a qualquer momento, recusar participar, desistir

e invalidar que os seus dados sejam utilizados.

Em caso de duvida, coloque-a em qualquer momento. Se desejar obter outros
esclarecimentos acerca desta investigagdo pode contactar-me através do seguinte email:

260941 (@ualg.pt.

Desde ja agradecemos a sua disponibilidade na colaboragdo e participagdo deste estudo.
Com os melhores cumprimentos,
Inés Silva

Professora Doutora Maria Helena Martins

Declaro que fui informado/a acerca do procedimento para esta investigacao e que tive
oportunidade de colocar questoes e obter respostas para o esclarecimento de dtividas. Declaro
que aceito participar de livre vontade e que autoriza a utilizagdo das respostas para futura

investigacdo cientifica.
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Data: / /

(Assinatura da Investigadora)

Data: / /

(Assinatura do Participante)
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Apéndice 2 - Questionario Sociodemografico

Questionario Sociodemografico

Familias com criangas com Paralisia Cerebral

Responda a todas as questoes, por favor. Coloque um X na opg¢ao que melhor corresponde a sua situagao.

Obrigada pela sua colaboracao.

A- Dados dos pais
1. Dados Pessoais:
1.1 Idade:
Nacionalidade:

Sexo: M ] F L]

Grau de parentesco com a crianga:

1.2. Escolaridade:

|| Nio sabe ler nem escrever

| ] Sabe ler e/ou escrever

1° ciclo

2°ciclo

3°ciclo

Secundario

Bacharelato

Licenciatura

N e O e O B A N

Mestrado
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| Doutoramento

1.3. Profissao:

1.3.1. Situacao Atual:

| |Empregado(a) a tempo inteiro

| |Empregado(a) a tempo parcial

|| Desempregado(a)

| |Baixa

| |Reformado(a)

| Outra:

1.4. Para além do seu filho(a), cuida de mais alguém da sua familia que tenha um problema de

saude cronico ou uma deficiéncia?

_ISim

| IN3o

1.4.1. Se sim, de quem ainda esta a cuidar?

2. Dados do Agregado Familiar?
2.1. Estado Civil:

[ |Casado(a)

I Solteiro(a)
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|| Unido de Facto

[ |Separado(a)

" IDivorciado(a)

| Viavo(a)

2.2. Tipo de Familia

| I Nuclear (Pai, mae, filho/filhos)

|| Alargada (Pai, mée, filho/filhos, outros)

|| Monoparental (Pai ¢ filho/filhos; Mie e filho/filhos)

| |Reconstituida (Pai, madrasta e filho/ filhos; mae, padrasto e filho/filhos)

| Outra:

2.3. Quantas pessoas vivem no seu agregado familiar?

Numero de filhos: Idade:

B- Dados da Crianca/Jovem

1. Data de Nascimento:
1.1.1dade: 1.2. Sexo da crianga/jovem: M [ | F []

1.3 Posig@o do(a) filho(a) com PC na fratria:

L 1° filho

L1 2°filho
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| 13°filho
_4°filho

[]5°filho
1.4. Idade em que foi realizado o diagnostico:

1.5. Grau de severidade: [ ] I
Hh
Hin
L

v

1.6. Forma clinica: [ ] Quadriplegia
[ | Tetraplegia
| |Hemiplegia
| IDiplegia

[ IMonoplegia

2. Ano de escolaridade que a crianga/jovem frequenta:

2.1.Est4 a frequentar a escola do Ensino Regular: Sim [ | Nzo []

2.2. Se nao frequenta a escola do Ensino Regular indique que Institui¢ao/Escola frequenta?

2.3. Tem apoios dos Servicos de Educag¢ao? Sim ] Nao LI
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(Se tem apoio responda a questdo 2.3.1 Se ndo tem apoio passe para a questdo 2.4.)

2.3.1. Que tipos de apoio tem?

Quem da? Quantas vezes por Quantas horas?
semana?

Professor de Educagdo Especial

Psicologo

Terapeuta da fala

Fisioterapia

Outros

2.4. Tem apoios fora da Instituigdo Escolar? Sim L] Nzo [
(Se tem apoio responda a questdo 2.4.1)

2.4.1 Que tipos de apoios tem?

Quantas vezes | Quantas horas? | Institui¢do onde

por semana tem esse apoio?
Quem da?

Professor de Educagdo Especial

Psicologo

Terapeuta da Fala

Terapeuta Ocupacional

Fisioterapia

Outros
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Apéndice 3 - Teste de Normalidade para as varidveis Sobrecarga, Qualidade de

Vida, Coping e Resiliéncia Familiar

Kolmogorov-Smirnov Shapiro-Wilk
Estatistica gl P Estatistica gl D
Sobrecarga Total .092 34 .200%* 970 34 461
Qualidade de 116 34 .200* 975 34 .604
Vida
Coping .149 34 .052 937 34 .050
Resiliéncia Total 122 34 .200%* 946 34 .093

*_ Este ¢ um limite inferior da significancia verdadeira

a. Corregdo de Significancia de Lilliefors
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Apéndice 4 — Tabela com os valores de Alpha de Cronbach

N° itens Alpha
Cronbach
EDC-R 22 .894
Sobrecarga na 5 147
relacdo
Sobrecarga 6 946
Objetiva
Sobrecarga 5 908
Subjetiva
Gratificagdes 6 .821
EUROHIS- 8 798
QOL-8
EASBC 28 .854
FRAS 22 933
CFRP 10 .856
AHSA 4 .604
PP 4 77
LF 2 871
LC 2 727
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Apéndice 5 - Diferencas entre os niveis de escolaridade dos pais para as variaveis

da sobrecarga, qualidade de vida, coping e resiliéncia

2°iclo  3°ciclo  Secundiario Bachalerato Licenciatura  Mestrado K p
n=3) (n=9) (n=11) (n=2) (n=7) (n=2)
Sobrecarga Total 6.33 17.89 15.41 13.25 23.86 26 8.96 .110
Qualidade de Vida  25.67 21.11 19.68 21.50 8.21 5.50 13.18 022
Coping 21.17 17.72 15.23 18.25 16.21 27.25 3.03 .694
Resiliéncia Total ~ 26.83 19.56 18.41 17 9.79 16.75 7.35 .196
Apéndice 6 - Diferencas entre a situacio face ao emprego para as variaveis da
sobrecarga, qualidade de vida, coping e resiliéncia
Empregadoa  Empregadoa Desempregado Baixa  Cuidadora K P
tempo inteiro  tempo Parcial (n=2) (n=2) (n=3)
(n=24) (n=4)
Sobrecarga Total 15.69 17.25 14.75 33 29 738 117
Qualidade de 17.15 20.13 26.75 1 16.17 488 299
Vida
Coping 17.67 18.63 24.50 28.50 6.33 6.05  .195
Resiliéncia Total 17.60 21.13 28.75 10.50 6.67 7.15 128

107



Apéndice 7 - Diferencas entre os graus de severidade das criancas para as

variaveis da sobrecarga, qualidade de vida, coping e resiliéncia

I 11 111 v vV K p
m=12) =6) (=4) @=5) (@=1)
Sobrecarga Total 1133 2325 2475 1780 800 1023 .069
Qualidade de Vida 21.88  13.42 13 18.3 14 453 476
Coping 1996 17 2138 1470 1950 330  .652
Resiliéncia Total 2338 1125 1513 1510 2050 752 184

Apéndice 8 — Diferencas entre o grau de severidade e as dimensées da resiliéncia

I 1 I 1A% v K p
(n=12) (n=6) (n=4) (n=5) (n=1)
CFRP 18,38 8.83 13 12.80 16.50 6.02 .198
AHSA 17.63 8.08 14.25 12.80 25 7.48 112
PP 18 9.50 12.75 13.30 15.50 4.86 302
LF 19 12.25 10.88 9.90 11.50 6.81 .146
LC 19.25 9.08 16.38 9.90 5.50 10.08 039
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Anexos
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Anexo 1 — Escala de Desgaste do Cuidador

EDC-R

Montgomery & Kosloski (2006)

(Versdo adaptada a populacao portuguesa por Carona, Silva & Canavarro, 2011)

Em consequéncia do apoio que presta a pessoa de quem cuida, os seguintes aspetos da sua vida sofreram
alguma alteragao?

Nada; Pouco; Nem pouco nem muito; Muito; Muitissimo

Exemplo de itens:
— diminuiram o tempo que tem para si proprio?
— alteraram a sua rotina?
— deram origem a um sentimento de desespero?
— fizeram-no gostar mais de estar com o seu familiar?

— deixaram-no quase sem tempo para descontrair?
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Anexo 2 — EUROHIS-QOL-8

EUROHIS-QOL-8

Power (2003); Schmidt, Muhlan & Power (2006)

(Versao adaptada para a populagao portuguesa por Pereira, Melo, Gameiro & Canavarro, 2011)

Por favor, leia cada pergunta, veja como se sente a respeita dela, e coloque um circulo a volta do numero da escala
que, em cada pergunta, lhe parecer que da a melhor resposta.

Instrugoes

Este questionario procura conhecer a sua qualidade de vida, satide e outras areas da sua vida.

Por favor, responda a todas as perguntas. Se ndo tiver a certeza da resposta a dar a uma pergunta, escolha a que
lhe parecer mais apropriada. Esta pode muitas ser a resposta que lhe vier primeiro a cabeca.

Nada — 1; Pouco — 2; Moderadamente — 3; Bastante — 4; Completamente — 5.

Exemplo de itens:
— Até que ponto estd satisfeito(a) com a sua saude?
— Até que ponto esta satisfeito(a) consigo proprio?
— Até que ponto esta satisfeito(a) com as condi¢des do lugar em que vive?

— Tem energia suficiente para a sua vida diaria?
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Anexo 3 - Estratégias de Afrontamento do Stresse (BRIEF COPE)

Carver (1997)

(Versdo adaptada para a populagdo portuguesa por Nunes et al., 2021)

Este instrumento tem como objetivo avaliar as estratégias de afrontamento que um individuo tem numa
situacdo se stresse. Leia atentamente todas as perguntas e selecione a op¢ao que melhor descreve a
forma como tem agido e com que frequéncia ou intensidade isso tem acontecido.

1= Nao tenho agido desta forma;
2= Tenho agido um pouco desta forma;
3= Tenho agido desta forma as vezes;

4= Tenho agido desta forma muitas vezes.

Exemplo de itens:
— Tenho pensado bastante sobre os passos que devo dar
— Desisti de tentar lidar com isto
— Tenho manifestado os meus sentimentos negativos

— Estou a aceitar a realidade daquilo que me aconteceu
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Anexo 4 — Family Resilience Assessment Scale (FRAS)

A presente escala tem como objetivo avaliar a capacidade da sua familia para ultrapassar
adversidades. Leia cuidadosamente cada afirmacgdo e assinale com uma cruz (X) a opgdo que
melhor descreve a sua familia. Obrigada pela colaboragao!

Para cada afirmacgao escolha uma alternativa.

Discordo totalmente — 1; Discordo — 2; Concordo — 3; Concordo Totalmente — 4

Exemplo de itens:
— Conseguimos funcionar enquanto familia durante uma dificuldade
— Conseguimos resolver grandes problemas
— Sentimo-nos livres para expressar as nossas opinides

— Consultamo-nos uns aos outros acerca das decisdes a tomar
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Anexo 5 - Parecer da Comissio de Etica da Universidade do Algarve

©) Unlg

UNIVERSIDADE DO ALGARVE
COMISSAQ DEETICA

N2 DO PROCESSO CEUAIg Pn°63a)/2021

DATA DO PEDIDO 14/12/2021

Sobrecarga, Qualidade de Vida, Coping e Resiliéncia —

TITULO/TEMA Contribuigdes para o estudo de Familias com filhos com Paralisia
Cerebral.
RESPONSAVEL Inés Alexandra Marques Silva

FUNDAMENTO DO PEDIDO Na qualidade de responsavel pelo estudo, solicita a CEUAIg
DE PARECER parecer favoravel para a sua realizagdo.

Positivo com recomendagbes.
PARECER FINAL DA COMISSAQ
DE ETICA DA UALG Recomenda-se que seja incluido no consentimento

informado o tempo previsto para a resposta ao questiondrio.

Universidade do Algarve, 11/02/2022

O Vice-Presidente da Comissdo de Etica da UAlg

Prof. Doutor Virgilio Machado
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Anexo 6 —Declaracio do Encarregado de Protecio de Dados da Universidade do

Algarve

Re: Termos de Informacgéao e Consentimento

Regulamento Geral da proteqao de Dados sexta-feira, 3 de dezembro de 2021, 14:57
Para: INES ALEXANDRA MARQUES SILVA

— Reencaminhou esta mensagem a 03/12/21, 15:00.
/i, Para proteger a sua privacidade, algumas imagens nesta mensagem ndo foram descarregadas. Descarregar imagens

Cara Inés Silva

Na qualidade de Encarregado da Protecdo de Dados da UALG e na sequéncia da continuidade do Vosso pedido de
Parecer sobre a Conformidade RGPD do questiondrio no ambito do estudo “Sobrecarga, Qualidade de Vida, Coping e
Resiliéncia em Familias com filhos com Paralisia Cerebral “, confirmo encontrar no estudo as condigdes necessarias
para evitar possiveis situacdes que possam responsabilizar a UAlg em termos de falta de cumprimento de requisitos
da conformidade de privacidade de dados conforme o RGPD e LPDP.

Este email representa parecer do EPD sobre tratamentos de dados pessoais e pode ser apresentado para Parecer da
Comissdo de Etica da Ualg.

Ao dispor para eventuais esclarecimentos ou informacgdes adicionais.
Melhores Cumprimentos
Julio Fernandes - na qualidade de EPD da UAlg

Anexo 7 — Autoriza¢io para recolha de dados no Centro Hospitalar Universitario

do Algarve — Hospital de Portimao

Unidade de Apoio Investigagao - PTM <uai.ptm@chalgarve min-saude pt> segunda, 2/05,10:53 Yy €
para mim, mhmartin@ualg.pt +

Cara Investigadora,

Venho por este meio comunicar a aprovagao do projeto "Sobrecarga, qualidade de vida, coping e resiliéncia -
contribuigées de familias com filhos com paralisia cerebral".

Devera enviar uma cépia do trabalho de investigagao realizado, assim como, todas as publicagdes e apresentagdes
realizadas no @mbito deste trabalho de investigagéo.

Com os melhores cumprimentos,

Ana Paula Alves

Unidade de Apoio a Investigagéo do

Centro Hospitalar Universitario do Algarve-
Departamento de Ensino, Inovagéo e Investigagéo.
Ext.35521 , Tel. 966479442
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Anexo 18 — Autorizacio para recolha de dados na Associacio Portuguesa de

Paralisia Cerebral de Faro

~-DECLARAGXO-

Para os devidos efeitos se declara que Inés Alexandra Marques Silva, nascida

em 13/07/1997, portadora do cartio de cidadio n® 14314902 4 ZXS8, nimero de
identificagdo fiscal 232855145, encontra-se a realizar o Estdgio de Psicologia da
Educagio na Associagdo Portuguesa de Paralisia Cerebral de Faro desde 06 de
outubro de 2021 até 31 de junho de 2022 ¢ que tem autorizagho para a recolha
dos dados necessdrios nesta Instituigio para a realizagdo da sua tese de
dissertaglo intitulada: “Sobrecargas, Qualidade de Vida, Coping ¢ Resiliéncia -

Contribuicdes para o estudo de Familias com Paralisia Cerebral”,

Por ser verdade ¢ nos ter sido solicitado, passamos a presente declaragio,

Faro, 17 de janeiro de 2022

A Diretora Executiva

(Graciete Campos)

Associagio Portuguers

S Paraliva Coredra
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