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Resumo

O presente estudo teve como objetivo avaliar o impacto da partilha social, da
autoeficacia e da literacia em saude no bem-estar dos cuidadores de criangas e jovens
com paralisia cerebral. Foi utilizada uma amostra composta por 48 cuidadores. O
protocolo de investigacdo foi composto por questiondrio sociodemografico e as
seguintes medidas: Mental Health Continuum — MHC-SF (Keyes et al., 2008);Escala de
Autoeficacia do Cuidador — EAEC (adaptacdo de Mata, 2012); Questionario de Partilha
Social das Emocdes construido para este estudo, tal como o teste de Literacia em Saude
— Paralisia Cerebral. Os resultados indicaram que a partilha social € uma estratégia de
regulacdo emocional eficaz e que a sua utilizacdo se associa a niveis elevados de bem-

estar psicoldgico. Verificou-se ainda uma relacdo entre a autoeficacia e o bem-estar.

Palavras-chave: cuidadores, bem-estar, autoeficicia, partilha social das emocoes,

literacia em saude.

Abstract

This study aimed to evaluate the impact of social sharing of emotion, self-efficacy and
health literacy on well-being of caregivers of children and young people with cerebral
palsy. A sample was used consisting of 48 caregivers. The research protocol consisted
on a sociodemographic questionnaire and the following measures: Mental Health
Continuum — MHC-SF (Keyes et al., 2008); Scale for Caregiving Self-Efficacy - SCSE
(adaptation from Mata, 2012), Social Sharing questionnaire of Emotions and a test of
Health Literacy — Cerebral Palsy, both built for this study. The results of this paper
showed that social sharing of emotion is an effective emotional regulation strategy and
its use is associated with high levels of psychological well-being. The results also

showed a relationship between self-efficacy and well-being.

Keywords: caregivers, well-being, self-efficacy, social sharing of emotions, health

literacy.
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Lista de Abreviaturas e Siglas

AE — Autoeficacia

BE — Bem-estar

EAEC — Escala de Autoeficacia do Cuidador

IP — Intensidade de Partilha

MHC-SF — Mental Health Continuum-Short Form
PC — Paralisia Cerebral

RE — Regulacdo das Emocdes
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Introducéo

Os cuidadores informais desempenham um importante papel na sociedade. S&o
eles que fornecem uma porcdo significativa dos cuidados de saude a familiares
portadores de deficiéncias, doentes cronicos ou idosos dependentes (Elmore, 2014). A
atividade ligada a prestacdo de cuidados é extremamente exigente para os cuidadores,
podendo tornar-se no aspeto mais importante da vida destas pessoas. Segundo Raina e
colaboradores (2005), a prestacdo de cuidados pode ser perspetivada, como uma
carreira, que desafia os cuidadores informais a conciliar os problemas de saude da
pessoa dependente com suas as tarefas e ocupacdes do dia-a-dia. O desafio ndo € menor
quando o alvo de cuidado é uma crianga com Paralisia Cerebral (Brehaut et al., 2004).

A Paralisia Cerebral (PC) é uma perturbacdo de neuro-desenvolvimento que tem
inicio na infancia e persiste ao longo da vida (Bax et al., 2005). Cuidar de uma crianca
com limitacdes funcionais e possivel dependéncia a longo termo (Raina et al., 2005), €
algo gque pode colocar os cuidadores informais em risco substancial relativamente as
perturbacdes de stress (EImore, 2014), uma vez que organizam as suas vidas em fungédo
da prestacdo de cuidados. A prestacdo de cuidados pode ser prejudicial para a salude
fisica e para o bem-estar psicoldgico (King et al., 1999) dos cuidadores, uma vez que
estes estdo sujeitos a uma enorme pressao fisica e psicoldgica, que muitas vezes tém que
suportar sozinhos. Por este motivo acreditamos que se deve prestar atencdo a salde
mental e ao bem-estar dos cuidadores informais, procurando analisar os mecanismos
psicoldgicos que permitam minimizar este sofrimento.

Nos ultimos anos tem surgido um interesse crescente em definir o papel do apoio
social na salde e no bem-estar (Cohen, 2004). Propomos neste trabalho que as relagdes
sociais poderdo ser uma forma de promover a saude e o bem-estar dos cuidadores
informais. Existem muitas evidéncias do impacto positivo da interacdo social na saude e
no bem-estar. No entanto, estas evidéncias ndo sdo claras quanto aos mecanismos
psicolégicos subjacentes, ndo tendo, até a data, sido estudadas nos cuidadores de
criangas e jovens com paralisia cerebral. Sabe-se, no entanto, que a auséncia de uma
rede social € um fator que contribui para o aumento de stress e que ter alguém com
qguem falar reduz significativamente os efeitos do stress na salde fisica e psicoldgica
dos individuos em geral (Cohen, 2004; Cohen & Wills, 1988). House et al. (1988)

identificaram também que o isolamento social constitui um fator de risco para a
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mortalidade e morbilidade dos individuos. Acreditamos que as relacdes sociais sdo
importantes fontes de recursos psicoldgicos e tém a capacidade de proteger a salde e 0
bem-estar dos individuos em situacao de risco como é o caso dos cuidadores informais.

A carreira de cuidador informal, ao contrario de uma carreira comum, ndo é
escolhida ou planeada e surge de uma circunstancia que se associa a emogdes negativas.
Concentramo-nos neste trabalho nos mecanismos de interac¢do social que permitem
regular estas emocdes, conduzindo, potencialmente, a maiores niveis de bem-estar
psicolégico. De acordo com Rimé et al. (1991), os individuos tendem a procurar
contacto social ap6s uma experiéncia emocional positiva ou negativa. Ao verbalizar o
que sentiram, os individuos tém oportunidade de aliviar eventuais emogdes negativas
(Rimé, 1989) e reavaliam a situacdo que deu origem a experiéncia emocional, de tal
forma que o seu significado se associa a um menor impacto emocional. No que diz
respeito aos cuidadores, verbalizar o que sentiram revela-se particularmente importante
na medida em que tém oportunidade ndo s6 de regularem a sua experiéncia emocional
como também de reforgar lagos sociais.

A presente investigacdo tera como principal objetivo, avaliar o impacto da partilha
social no bem-estar, na autoeficicia e na literacia em salude dos cuidadores de criangas e
jovens com paralisia cerebral. Para a exposicdo das problemaéticas esta dissertacdo encontra-
se dividida em 3 capitulos: 1) Enquadramento tedrico: onde se visa 0 enquadramento da
paralisia cerebral e dos desafios dos cuidadores que lidam esta condigéo e se apresenta uma
breve revisdo da literatura das varidveis em estudo como o bem-estar, a autoeficacia a
partilha social como estratégia de regulacdo emocional e ainda a literacia em salde; 2)
Método: onde é caracterizada a amostra em estudo, as medidas utilizadas no estudo e o
procedimento do mesmo; 3) Resultados: onde se analisa os resultados obtidos de acordo
com o que é formulado no estudo; A discussdo de resultados, onde se discute 0s
resultados obtidos, relacionando também com a revisdo de literatura apresentada na
fundamentacéo tedrica; e por fim, segue-se a conclusao, onde constam as conclusdes do

presente estudo, as suas limita¢Oes e propostas para investigacdo futura.
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Capitulo 1

Enquadramento Tedrico
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1. Paralisia Cerebral

Com inicio na infancia, a Paralisia Cerebral (PC) é uma perturbacdo de neuro-
desenvolvimento que persiste ao longo da vida (Bax et al, 2005). Manifesta-se
principalmente por perturbagBes motoras e € uma das mais comuns na infancia, sendo
que, a cada 1000 nascimentos vivos, dois ou trés bebés tém paralisia cerebral (SCPE,
2000).

A Paralisia Cerebral é definida por Bax e colaboradores (2005) como um
conjunto de perturbacdes de desenvolvimento e da postura que provocam limitacGes na
atividade. Os autores atribuem a origem das manifestacdes clinicas da PC a uma lesdo
ndo progressiva do cérebro em desenvolvimento. Apesar de permanente, a paralisia
cerebral é suscetivel de melhoras e como tal é alterdvel (Mufioz, Blasco & Suarez,
1997). O diagndstico desta perturbacdo é complexo e surge apés a verificacdo de atrasos
de aquisicdo de competéncias (Ashwal et al., 2004). Estas competéncias sao
essencialmente motoras e atualmente, quebrando os obstaculos infraestruturais e com
uma adaptacdo curricular adequada as necessidades, € possivel as criancas com PC
frequentarem o ensino regular (Mufioz, Blasco & Suéarez, 1997).

Em termos clinicos, as criangas e jovens com paralisia cerebral sdo classificadas
de acordo com sinais neuroldgicos e perda de funcdo motora (Cans, De la Cruz &
Mermet, 2008). O distarbio motor pode ser espastico, disquinético, e ataxico (Bax et al.,
2005). A espasticidade manifesta-se pela perda de movimentos voluntarios e um
aumento dos reflexos e da tonicidade muscular, podendo afetar os membros de ambos
os lados do corpo — bilateral — ou apenas os membros de um lado — unilateral; A
paralisia cerebral disquinética € caracterizada pela presenca de movimentos irregulares,
recorrentes e involuntarios, e pode ser distdnica, se existe reducdo da atividade e
movimentos rigidos (hipertonia), ou coreoatetdsico, quando ha aumento da atividade e
perda de forca muscular (hipotonia); A ataxia € dominada pela perda de coordenacéo
muscular que provoca movimentos pouco precisos, e de forca e ritmo irregular (SCPE,
2000). De acordo com o Relatério de Vigilancia Nacional de Paralisia Cerebral aos 5
anos — VNPC5A (2012) em Portugal, o distirbio motor espastico € o tipo clinico mais
comum e foi identificado em 83,6% dos casos, seguido do tipo disquinético com 11,4%

das ocorréncias e por fim a ataxia ocorreu em 3,4% das criangas com paralisia cerebral.
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A paralisia cerebral caracteriza-se igualmente pela existéncia de inumeras
comorbilidades, como défices ao nivel da cognicdo, audi¢do, visdo, comunicacdo e
outras perturbacbes como epilepsia, microcefalia (tamanho reduzido da cabeca),
luxacdo da anca e défice estaturo-ponderal (peso e altura desajustados para a idade)
(VNPC5A, 2012; Cans, De la Cruz & Mermet, 2008). Importa mencionar que existe um
preconceito que associa as criangas com paralisia cerebral a um défice cognitivo, no
entanto apenas 60% dos casos estudados apresentou nivel cognitivo abaixo do normal
(VNPC5A, 2012). As dificuldades auditivas sdo menos frequentemente associadas a
PC, enquanto a epilepsia e os défices visuais ocorrem mais vezes (Cans, De la Cruz &
Mermet, 2008). A comunicacdo constitui, por vezes, uma dificuldade para as criancas
com paralisia cerebral. Sendo esta uma perturbacdo motora, essas dificuldades resultam,
ndo de um problema de linguagem mas de problemas motores nos sistemas de produgéo
do discurso, como articulacdo, respiracdo e nasalidade (Pennington, 2008). Os défices
visuais podem resultar, também, de problemas motores, sendo frequente uma alteracéo
na coordenacdo dos musculos que se pode refletir em problemas de percecdo e
integracao visual (Mufioz, Blasco & Suérez, 1997; Stiers et al., 2002).

Considerado um fator determinante na qualidade de vida, a funcionalidade &,
também, uma componente que caracteriza a paralisia cerebral (Zonta, Junior & Santos,
2011; VNPCBHA, 2012). A avaliacdo da capacidade funcional envolve o estudo de
pardmetros como: motricidade fina bimanual; funcdo motora global; desempenho na
alimentacdo; da comunicacao-expressao; classificagdo do controlo da baba (VNPC5A,
2012).

A situacdo clinica da paralisia cerebral é complexa, com etiopatogenia dificil de
definir e estd associada a mdaltiplos fatores de risco (VNPC5A, 2012). As causas
atribuidas foram anomalias congénitas, perturbacdo do cérebro em desenvolvimento,
infecdo congeénita, asfixia perinatal e lesbes pos-neonatais. Reddighough e Collins
(2003) realcam a utilidade de classificar a etiologia da PC de acordo com o momento
em que ocorre a lesdo. Neste sentido distinguem-se causas pré-natais, que incluem
anomalias congeénitas cerebrais e ocorrem antes do nascimento, causas perinatais,
quando a lesdo surge no parto e resulta em hipoxia para o bebé e causas pds-natais, que

resultam habitualmente de infe¢Ges e ferimentos depois do nascimento (Reddighough &
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Collins, 2003). E necesséario identificar e conhecer a etiologia da paralisia cerebral para
poder atuar preventivamente (Mufioz, Blasco & Suérez, 1997).

N&o menos importante é conhecer os fatores de risco, que podem estar presentes
antes e durante a gravidez mas também durante o parto (Reddighough & Collins, 2003).
A prematuridade é o fator com maior destaque, as criangas prematuras tém um risco 10
a 50 vezes superior de ter paralisia cerebral quando comparado com uma crianga
nascida de termo (Cans, De la Cruz & Mermet, 2008). A gestacdo multipla, o parto por
cesariana, anomalias congénitas, pré-eclampsia e infe¢fes intrauterinas constituem
também fatores de risco de paralisia cerebral (VNPC5A, 2012; Cans, De la Cruz &
Mermet, 2008; Stoknes et al., 2012).

Reconhecida como uma das deficiéncias mais severas da infancia (SCPE, 2000),
a PC exige cuidados e apoio de equipas transdisciplinares, com a participacdo da familia

nas areas de salde, educacéo e servicos sociais ao longo da vida (VNPC5A, 2012).

2. O papel dos cuidadores na paralisia cerebral

O diagnoéstico de uma condi¢do como a paralisia cerebral pode constituir um
ponto de viragem na vida de um pai/mae (Seltzer, Greenberg, Floyd, Pettee & Hong,
2001). Cuidar de qualquer crianca exige recursos. Quando o alvo de cuidado é uma
crianca com limitagcbes funcionais, essas exigéncias aumentam significativamente
(Brehaut et al., 2004). Cabe ao cuidador informal assistir o seu familiar na manutencédo
das tarefas diarias. Cuidar de uma crianca com paralisia cerebral pode incluir auxilio em
atividades como higiene, alimentacdo e mobilidade (Brehaut et al., 2004; Elmore,
2014).

Os cuidadores informais desempenham um papel fundamental na sociedade,
uma vez que fornecem uma porcédo significativa dos cuidados de saude aos familiares
portadores de deficiéncia, doentes cronicos ou idosos dependentes (Elmore, 2014).
Enfrentam o desafio de gerir os problemas de sadde do familiar dependente com as
tarefas e ocupacgdes do dia-a-dia (Raina, et al., 2005). Este desafio pode colocar os
individuos em riscos substanciais de stress, comprometendo as suas saudes fisica e
psicologica (Elmore, 2014). Brummett, e colaboradores (2006) acrescentam que 0S
cuidadores despendem pouco tempo em interacdes sociais como resultado do tempo que

dedicam ao auxilio ao seu familiar dependente.
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Os cuidadores informais tém sido alvo de interesse por parte de diversos
investigadores. Diversos estudos que pretendiam avaliar o impacto da prestacdo de
cuidados na saude dos cuidadores, encontraram uma associacdo da tarefa a efeitos
negativos para o bem-estar e salde fisica, e um aumento do stress e sintomas de
depressdo (Lach et al, 2009; Raina et al, 2005; Brehaut et al, 2004; Brehaut, et al.,
2009). Apesar destas evidéncias, um estudo identificou que um maior envolvimento na
prestacdo de cuidados pode estar associado a melhorias na satde mental (Beach, Schulz,
Yee & Jackson, 2000). O mesmo estudo acrescenta no entanto que esse beneficio
apenas € encontrado numa fase inicial da tarefa. O impacto da prestacdo de cuidados é
visivel também ao nivel das interacfes sociais, que se reflete numa diminuicdo da
percecdo do apoio social e aumento do afeto negativo (Brummett et al., 2006).
Investigacao adicional encontrou ainda uma diminuicdo da autoeficacia dos cuidadores
informais (Pinquart & Sorensen, 2003).

Os cuidadores organizam as suas vidas em funcdo da prestacdo de cuidados.
Sacrificam a sua prépria saude e bem-estar em detrimento do seu familiar dependente
(King et al., 1999; Brummett et al., 2006). Deste modo, é necessario prestar mais
atencdo a salude mental e bem-estar dos cuidadores informais. Uma meta-analise que
pretendia comparar as saldes, fisica e mental de cuidadores informais e ndo-cuidadores
identificou que os primeiros apresentam niveis mais elevados de stress e depressao, e
niveis mais baixos de bem-estar subjetivo, autoeficacia e salude fisica (Pinquart &
Sorensen, 2003). Baseado na ideia que o apoio social é um importante fator de protecao
do bem-estar, um estudo de Shakespear-Finch e Green (2013) encontrou uma
associacdo positiva entre apoio social e niveis elevados de bem-estar psicoldgico.
Reconhecendo o desgaste a que os cuidadores estdo sujeitos, Smith, Greenberg e Seltzer
(2012) investigaram o impacto do apoio social no bem-estar de mées de criancas
portadoras de deficiéncia e identificaram que uma rede social numerosa estava

associada a uma reducdo dos sintomas depressivos e a um aumento do afeto positivo.

3. Bem-estar
O conceito de bem-estar alude a um funcionamento psicologico 6timo e tem
vindo a ser reconhecido como um constructo complexo e controverso (Ryan & Deci,

2001). Numa revisdo de literatura Ryan e Deci (2001) distinguem as duas abordagens
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ao bem-estar, Eudemodnica e Hedonica. A primeira reflete os esforcos para atingir
determinado ideal (Waterman, 1993). A ideia subjacente é que o bem-estar implica uma
atualizacdo dos potenciais humanos (Ryan & Deci, 2001). A segunda depende de uma
experiéncia subjetiva, obtencdo de algo que se quer (Kraut, 1979). A perspetiva
hedonica assume que bem-estar é sinonimo de prazer e felicidade (Ryan & Deci, 2001).

Na abordagem hedonica, predomina a perspetiva de que o bem-estar consiste em
felicidade subjetiva (Ryan & Deci, 2001). O campo do bem-estar subjetivo ou
emocional compreende uma analise do como e porqué as pessoas experienciam as suas
vidas de forma positiva, incluindo julgamentos cognitivos e reacfes afetivas (Keyes et
al., 2008; Diener, 1984). Abrange as reacOes emocionais a eventos, 0s seus estados
afetivos, e julgamentos acerca da satisfacdo com a vida, realizacdo e satisfacdo em
dominios como trabalho e casamento (Diener, Oishi & Lucas, 2003).

Ao contrario da perspetiva hedodnica, as teorias eudemonicas assumem o bem-
estar como um conceito distinto de felicidade em si (Ryan & Deci, 2001). Ryff (1995)
debrugando-se sobre o bem-estar afirma que é necessario definir saide mental como a
presenca de caracteristicas positivas e ndo a mera auséncia de sintomas clinicos. A
autora (1989) teoriza o bem-estar psicoldgico através de seis dimensdes: a) Aceitacao de
si — atitude positiva relativamente ao proprio; b) Relacdes positivas com 0s outros —
capacidade de identificacdo com outros e sentir empatia e afeto; c) Autonomia —
autodeterminacdo, independéncia e regulacdo do comportamento; d) Dominio do meio —
capacidade para escolher e criar ambientes adequados; e) Objetivos na vida —
sentimento que a vida tem um proposito e significado; e f) Crescimento pessoal —
desenvolvimentos dos potenciais e crescimento enquanto pessoa. De acordo com esta
teoria, as relagdes sociais constituem uma parte fundamental para o bem-estar. E através
delas que os individuos recebem apoio e afeto e é por este motivo que as relacdes
sociais sdo essenciais para os cuidadores informais.

Os modelos referidos enfatizam caracteristicas pessoais, no entanto, e, de acordo
com Keyes (1998), os individuos pertencem a estruturas sociais e enfrentam desafios
relativos as relagdes interpessoais e propem uma extenséo social do bem-estar. O bem-
estar social pode ser definido como a avaliagdo de um individuo acerca do seu
funcionamento em sociedade e inclui dimensdes como: Integracdo social; Aceitacdo

social; Contribuicdo social; Atualizagdo social; e Coeréncia social (Keyes, 1998). O
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modelo de bem-estar social proposto por Keyes (1998) alarga a tradicdo eudemonica do
bem-estar, afasta-se do foco intrapessoal de Ryff (1989), apesar de esta ja ter incluido
dimensdes que ultrapassam o &mbito do individuo, para um dominio interpessoal
(Gallagher, Lopez & Preacher, 2009).

As abordagens ao bem-estar evoluiram separadamente, no entanto, existem
evidéncias que indicam que o bem-estar subjetivo e o bem-estar psicoldgico sdo aspetos
distintos mas relacionados de funcionamento psicoldgico positivo (Keyes, Shmotkin &
Ryff, 2002; King & Napa, 1998; McGregor & Little, 1998).

Keyes (2002) une os modelos de bem-estar emocional, psicolégico e social e
operacionaliza a saude mental como um conjunto de sintomas de afeto e funcionamento
positivo na vida. Para o autor a saude mental € um continuum que vai desde a salde
mental completa — florescimento — onde o individuo exibe niveis elevados de bem-estar,
emocBes positivas e funcionamento psicolégico e social positivo, até a auséncia de
salde mental — languido — que se caracteriza por vazio, estagnacgdo e niveis reduzidos de
bem-estar. Aqueles que ndo tem a salde completa ou incompleta, estdo moderadamente
saudaveis mentalmente. Estudos que pretendiam avaliar a presenca e auséncia de saude
mental na populacdo adulta norte americana, identificaram que os adultos
completamente sauddveis mentalmente revelaram o menor ndmero de limitacbes das
atividades do dia-a-dia, menos faltas ao trabalho, melhor saide emocional e bom
funcionamento psicossocial (Keyes, 2002; 2005).

O bem-estar determina o funcionamento psicossocial do individuo e é
fundamental para o desempenho 6timo das atividades quotidianas. A salde mental deve
ser concebida como a presenca do positivo (Ryff, 1989; Keyes, 2005). E qualquer
estado abaixo do que Keyes (2002; 2005) designa de florescimento fica aquém do
funcionamento saudavel na vida. De acordo com o modelo apresentado a auséncia de
saude mental, caracterizada pelos niveis reduzidos de bem-estar, é tdo grave como a
presenca de psicopatologia e circunscreve o nivel de funcionamento do individuo. Sabe-
se que a prestacdo de cuidados tem, sobretudo, um impacto negativo no bem-estar dos
cuidadores (Lach et al, 2009; Raina et al, 2005). A importancia do bem-estar no
desempenho da tarefa é pouco explorada, contudo existem evidéncias que o bem-estar €
essencial para a saude dos cuidadores e que aumenta a qualidade da relacdo entre o

prestador e o recetor de cuidado (Yeh, Wierenga & Yuan, 2009). Um estudo verificou
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que os individuos descrevem mais capacidade de resiliéncia perante uma situacdo
adversa quando conseguem retirar algum sentido positivo da experiéncia (Fredrickson,
Tugade, Waugh & Larkin, 2003). Deste modo, é necessario conhecer 0s mecanismos
responsaveis pelo bem-estar dos cuidadores A regulacdo emocional €, na literatura da
pratica clinica, referida como um fator crucial no bem-estar (Nyklicek, Vingerhoets &
Zeelenberg, 2011). E fundamental para o funcionamento adaptativo e a sua ineficacia
tem consequéncias negativas para o bem-estar (Gross & Mufioz, 1995).

4. Regulacdo emocional

Existem, no meio ambiente, determinados estimulos que evocam reacdes ou
alteracdes corporais que, segundo William James (1884), definem o que é a emocdo. O
autor afirma que a emocéo € o sentimento experienciado a medida que essas alteracGes
ocorrem. A emocdo é perspetivada como um fenémeno basico do funcionamento
humano que tem, habitualmente, um valor adaptativo (Nyklicek, Vingerhoets &
Zeelenberg, 2011). Resultando da avaliacdo dos eventos, as emocdes desencadeiam
tendéncias de acdo especificas. Estas tendéncias de resposta podem ser moduladas e é
isso que concede a forma final as respostas emocionais manifestas (Gross, 1998a).

Com as discrepancias entre as tendéncias de resposta emocional e o
comportamento manifesto surgiram algumas questdes acerca da tentativa dos individuos
tentarem regular as suas emocdes (Gross, 1998b). Gross (1998b) postula que o0s
processos utilizados pelos individuos na tentativa de influenciarem as suas emocdes
constituem a regulagdo emocional. Estes processos podem ser conscientes mas sdo
frequentemente automaticos (Gross & John, 2003). De acordo com o modelo proposto
por Gross (1998a) a regulacdo emocional (RE) pode ser feita através de dois processos
diferentes: regulacdo emocional focada no antecedente e regulacdo emocional focada na
resposta. O primeiro refere-se ao que fazemos antes da resposta emocional estar
totalmente ativada enquanto o segundo se refere ao que fazemos depois da tendéncia de
resposta ter sido gerada (Gross & John, 2003). Estes processos incluem estratégias
como a reavaliagdo e a supressdo, que constituem, respetivamente, exemplos de
regulacdo emocional focada no antecedente e regulacdo emocional focada na resposta
(Gross, 1998a). A reavaliacdo é uma forma de alteracdo cognitiva que envolve a

construcdo de uma situagdo potencialmente evocadora de uma emoc¢do de maneira a
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alterar o seu impacto emocional (Lazarus & Alfert, 1964). A supressdo consiste na
inibicdo consciente da expressdo da tendéncia de resposta emocional gerada (Gross,
1998a).

Num estudo que comparou as duas estratégias de regulacdo das emocdes,
reavaliacao e supressdo, 0s participantes assistiram a um filme que despoletava emocdes
negativas (Gross, 1998a). Aos participantes da condicdo reavaliacdo foi solicitado que
pensassem no filme que estavam a ver de modo a ndo responderem emocionalmente ao
filme. Os participantes da condicdo supressao foram instruidos a esconderem as reagdes
emocionais de modo que um observador ndo se apercebesse do que estavam a sentir. Os
individuos da condicdo reavaliacdo, comparados com o grupo de controlo relataram
menos experiéncia e expressao de emocBes negativas, 0 que sugere que esta é a
estratégia mais eficaz de regulacdo emocional. Os participantes da condicdo supresséo,
comparados com o grupo de controlo, demonstraram uma reducdo na expressdo da
resposta emocional, contudo experienciaram tantas emogfes negativas quanto 0 grupo
que assistiu ao filme sem instrucdo. Os resultados do estudo indicam que a estratégia de

regulacdo emocional mais eficaz para alcancar o bem-estar € a reavaliagdo.

5. Autoeficacia

A regulacdo das emocBes (RE) surge como um processo fundamental ao
funcionamento adaptativo do individuo. E através deste que influencia as suas
tendéncias de resposta, podendo aumentar ou diminuir tanto emogdes agradaveis como
desagradaveis (Gross, 1998b). A RE € indicada como um fator crucial no bem-estar e
funcionamento adaptativo do individuo (Nyklicek, Vingerhoets & Zeelenberg, 2011;
Gross & Mufioz, 1995). Com o intuito de perceber as implicagcbes da regulacéo
emocional para o bem-estar, Tamir e Mauss (2011) propdem que a regulagdo emocional
é influenciada por trés fatores-chave: estratégias e competéncias, crencas de controlo, e
objetivos e valores. De acordo com os autores 0s dois ultimos aparentam ser
determinantes no se e como os individuos regulam as suas emocdes. As crencas de
controlo, em particular, podem ter repercussdes no funcionamento social e emocional
do individuo (Tamir et al., 2007; De Castella et al., 2013).

A conviccdo de um individuo acerca da sua capacidade para ser bem-sucedido

na execugdo de determinado comportamento define a autoeficacia (Bandura, 1977). A
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autoeficdcia € um mecanismo de autorregulacdo (Bandura, 1991) que permite ao
individuo exercer algum controlo sobre os seus pensamentos, sentimentos, impulsos,
vontadesapetites e execucdo de algumas tarefas (Baumeister, Gailliot, DeWall &
Oanten, 2006). De acordo com Baumeister e Vohs (2007), uma boa autorregulacéo
aumenta a flexibilidade do comportamento humano e permite ao individuo ajustar as
suas acOes a uma grande amplitude diversidade de exigéncias situacionais e sociais.
Constituindo um requisito para o mecanismo referido, as crengas de controlo designam
as crencas que um individuo tem acerca da sua capacidade de exercer controlo sobre o
seu proprio funcionamento e sobre acontecimentos que afetam a sua vida (Bandura,
1991).

A autoeficacia surge neste trabalho como um constructo importante para a
compreensdo das reacdes dos cuidadores face as dificuldades relacionadas com a
prestacdo de cuidados (Steffen et al., 2002). De acordo com Bandura (1977) as crencas
de controlo estdo envolvidas ndo s6 com o exercicio de controlo sobre a acdo, mas
também com a regulacdo das cognicdes e dos estados afetivos. Considerando que 0s
cuidadores enfrentam diversos desafios cognitivos e emocionais ao longo da prestacao
de cuidados torna-se pertinente conhecer o perfil de crencas de capacidade dos
cuidadores, de modo a identificar as vulnerabilidades face as exigéncias da tarefa
(Steffen et al., 2002).

De acordo com Walker (2001) o conceito de controlo assume extrema relevancia
na psicologia da satde e tem aplicacfes no que concerne ao stress, promocao da salde,
adaptacdo e cuidado. A autora refere ainda que as crencas de um individuo acerca da
sua capacidade de controlo em diferentes tipos de situagdo estdo associadas a resultados
positivos para a saude fisica e psicologica. A percecdo de controlo surge como um
recurso poderoso para lidar com situagdes de vida stressantes (Skinner & Zimmer-
Gembeck, 2010) e a sua conceptualizacdo distingue trés conjuntos de crencas a fim de
compreender as relacdes entre agentes, meios e fins (Skinner, Chapman & Baltes,
1988). Os conjuntos da conceptualizacdo inicial eram crengas de controlo, que refletem
a relacdo entre o agente e o resultado desejado; crencas meios-fins, que aludem a
relacdo entre os meios e os fins e crencas de agéncia, que se referem as crencgas acerca
da relacdo entre o agente e determinados meios (Skinner, Chapman & Baltes, 1988).

Esta conceptualizacdo de percecdo de controlo é continuada por Skinner (1992; 1996)
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que distingue trés aspetos da percecdo de controlo; crencas de controlo, que define
como expetativas generalizadas acerca da medida em que o self consegue produzir
determinados resultados independentemente dos meios envolvidos; crengas de
estratégia, que descreve como expetativas generalizadas acerca do grau em que
determinadas categorias de potenciais causas (meios) podem ser efetivas na producédo de
resultados desejados e que correspondem as crencas meios-fins da conceptualizacao
original e crencgas de capacidade, expetativas generalizadas de que o self possui ou tem
acesso a determinados meios e correspondem as crencas de agéncia do modelo inicial.

A percecdo de controlo constitui uma necessidade basica para o funcionamento
psicolégico (Skinner, 1992) e a sua auséncia esta associada a sintomas de ansiedade e
depressdo (Walker, 2001). De acordo com Skinner (1992) os individuos tém
necessidade de sentir que sdo capazes de produzir e evitar determinados
acontecimentos. E essa necessidade que permite que a percecdo de controlo regule o
comportamento, a emogdo e a motivacdo em condicBes de desafio.

Para que um individuo inicie o seu processo de regulacdo das emoc0es, tem que,
em primeiro lugar, acreditar que as emocgdes podem ser controladas (Tamir & Mauss,
2011). As crencas de controlo podem ser perspetivadas como sendo maleaveis e
controlaveis ou como fixas e impossiveis de controlar (Tamir et al., 2007). O individuo
que acredita que pode controlar as emocgfes, tem mais probabilidade de as tentar
controlar e consequentemente aprende a usar estratégias de regulacdo mais adaptativas
(Tamir & Mauss, 2011). De acordo com De Castella e colaboradores (2013), as crencas
de controlo (teorias implicitas) podem explicar as diferencas individuais na utilizacdo de
estratégias de regulacdo emocional adaptativas, como é a reavaliacdo. O individuo que
perspetiva as emogbes como sendo incontrolaveis, nao faz esfor¢os no sentido de as
modificar, ao contrario do individuo que assume as suas emog6es como maleaveis e por
isso tenta ativamente modificar as suas emocOes através de estratégias de regulagédo
emocional adaptativas (Tamir et al., 2007). O individuo que acredita que pessoalmente
pode controlar as suas emoc0Oes, € mais bem-sucedido na regulacdo emocional, utiliza
estratégias mais adaptativas e tem experiéncias emocionais mais favoraveis (Tamir &
Mauss, 2011).

A importancia das crengas de controlo na RE estd documentada num estudo

longitudinal de Tamir e colaboradores (2007), que encontrou uma associacao entre as
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crencas de controlo e a utilizacdo de estratégias especificas de regulacdo das emocdes.
Os individuos tendem a usar a reavaliagcdo cognitiva quando acreditam que as emocdes
sdo controlaveis. O mesmo estudo identificou, também, que os individuos que veem as
emocBes como incontrolaveis experienciam menos emocdes positivas ao longo do
tempo quando comparados com os individuos que acreditam que podem controlar as
suas emogdes e por isso experienciam mais emocdes positivas. Os individuos com
emocOes mais intensas podem estar menos aptos para regular as suas emocdes e
consequentemente veem as emocdes como dificeis de controlar. As associagdes entre
crencas de controlo da emocdo e resultados emocionais foram mediados pela
autoeficacia na RE. As crencas de controlo das emocdes permitem que os individuos
desenvolvam um sentido de autoeficacia na RE, promovendo tentativas ativas de regular
as suas emocdes RE. Tamir e colaboradores (2007) concluem que os individuos que
acreditam que as emocdes sao controlaveis, sdo mais eficazes a controlar as mesmas e
desfrutam de beneficios emocionais e sociais ao longo do tempo.

Num estudo mais recente, De Castella e colaboradores (2013), reforcam a
importancia das crencas de controlo na regulacdo das emocgdes. Os resultados
demonstraram que as crencas de que as emogdes sdo impossiveis de controlar estavam
associadas a uma reducdo do bem-estar e aumento do stress e depressdo. Indicaram,
ainda, que a reavaliacdo cognitiva é uma estratégia com pouca probabilidade de ser
utilizada pelos que ndo acreditam na maleabilidade das emocdes e que pode ser uma
variavel importante para explicar a relacdo entre as crenc¢as de controlo das emogdes € a
salde psicoldgica e bem-estar. Os autores defendem um modelo no qual as crencas de
controlo orientam as estratégias de RE, que por sua vez tem consequéncias importantes
para 0 bem-estar e a salde psicoldgica.

As crencas de controlo das emogdes contribuem para o sucesso da regulacéo

emocional e promovem, assim, a saude mental e o bem-estar (Tamir & Mauss, 2011).

6. Partilha social das emocgdes

As relagbes sociais sdo fundamentais para o ajustamento comportamental,
emocional e cognitivo (Hawkley & Cacioppo, 2003). Existem poucas evidéncias do
impacto das relagdes sociais na satde e no bem-estar. Sabe-se no entanto que a auséncia

de relagBes sociais significativas pode levar a estados psicoldgicos negativos com
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sintomas de depressdo e ansiedade (Cohen & Wills, 1985). E que o isolamento social
pode ser responséavel por um aumento do stress, do afeto negativo e pela diminuic¢do da
autoestima e da percecdo de controlo (Cohen, 2004). House, Landis e Umberson (1988)
acrescentam, ainda, que o isolamento social constitui um fator de risco para a
mortalidade e morbilidade

De acordo com Hawkley e Cacioppo (2003) as relagdes sociais tém a capacidade
de moderar as respostas de stress atraves de apoio em situacdes de necessidade. O apoio
social surge, entdo, como um mecanismo de promocao de satde e bem-estar (Umberson
& Montez, 2010) e caracteriza-se pelo fornecimento de recursos materiais e
psicolégicos com o objetivo de ajudar o individuo a lidar com o stress (Cohen, 2004).
De acordo com Cohen e colaboradores (2000) o apoio social mantém a regulacdo dos
sistemas de resposta e previne respostas associadas com a disfun¢do. Uma rede social
fornece apoio emocional, informacional e material e pensa-se que é deste modo que
contribui para a regulacdo emocional (Cohen, 2004).

O tempo que os cuidadores dedicam no auxilio do seu familiar dependente pode
resultar em menos oportunidades de interagbes sociais, 0 que se reflete numa
diminuicdo da percecdo do apoio social e aumento do afeto negativo (Brummett et al.,
2006). O confronto com as dificuldades associadas a prestacao de cuidados implica que
ocorra uma regulacdo das emocdes induzidas e decorrentes da tarefa. A interacdo social
pode ser um fator que contribui para o sucesso da regulacdo emocional. Existem
evidéncias que partilhar pensamentos e sentimentos resultantes de experiéncias
stressantes pode reduzir a frequéncia de pensamentos intrusivos e reduzir o stress
psicolégico (Lepore, Ragan & Jones, 2000). Deste modo, e reconhecendo que € benéfico
falar de experiéncias emocionais negativas surge a perspetiva da partilha social das
emocdes (Rimé, Mesquita, Philippot & Boca, 1991). Esta perspetiva postula que 0s
individuos procuram interacdo social a fim de regular as suas emocdes, e salienta o
efeito poderoso que o contacto social pode ter no bem-estar.

De acordo com Rimé e colaboradores (1991), depois de um evento emocional,
os individuos procuram oportunidades para verbalizar a sua experiéncia. Depois de uma
emocao, € esperado gque as pessoas iniciem processos de comunicacdo com 0 objetivo

de reduzir o seu estado de dissonancia cognitiva.
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Qualquer emocéo deixa um rasto de consequéncias sociais e cognitivas. Este é o
caso ndo sO para eventos de vida importantes e experiéncias traumaticas mas também
para emocdes do dia-a-dia como alegria, medo, raiva e vergonha (Rimé, 2009). Um
estado emocional negativo provoca trabalho cognitivo e estimula a troca social como
objetivo de regular a experiéncia emocional. A partilha social das emocdes permite a
criacdo de lagos sociais e quando ocorre é esperado a existéncia de apoio, conforto,
consolo e procura de solugdes (Rimé, 2009).

7. Literacia em Saude

Da mesma forma que o apoio social contribui para o sucesso da regulacdo
emocional e para o alivio das experiéncias emocionais, também pode ser uma fonte de
apoio informacional (Cohen, 2004), sendo que a informacédo sobre a doenca € um aspeto
central para a prestacdo de cuidados de qualidade. No entanto, os cuidadores informais
enfrentam diversas responsabilidades, muitas vezes com acesso limitado a informacéo e
apoio (Yuen et al, 2014). De acordo com Hummelinck e Pollock (2005) a informagéo
relativa a condicdo do familiar é necessaria para uma boa provisdo de cuidados e
tomada de decisdo. Interessados em conhecer as necessidades de informacéo de pais de
criancas com condicBes cronicas, 0s autores realizaram entrevistas semiestruturadas e
identificaram que diagndstico, manutengdo da condicdo e expetativas de tratamento séo
as principais lacunas. O conhecimento de alguns aspetos e cuidados de saude pode,
entdo, revelar-se como uma competéncia fundamental na prestacdo de cuidados. Este
conhecimento insere-se hum conceito mais abrangente designado de literacia em saude
(Santos, 2010).

A literacia em saude, em termos globais, é definida como “o grau com que 0s
individuos podem obter, processar, compreender e comunicar informacdo relacionada
com salde necesséria para a tomada de decisGes informadas” (Berkman, Davis &
McCormack, 2010, p. 16). Este conceito, quando aplicado aos cuidadores informais, diz
respeito as caracteristicas pessoais e aos recursos necessarios para que os cuidadores
usem a informacdo e os servigos no sentido de participarem nas decisdes relacionadas
com a saude e cuidado do familiar dependente (Yuen et al., 2014). Jordan, Buchbinder e
Osborne (2010) alargam esta conceptualizacdo ao identificarem algumas competéncias

importantes no uso da informacdo sobre saude como saber quando e onde procurar
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informacdo, comunicacdo verbal e literacia. Identificaram ainda alguns fatores que

influenciam essas competéncias, entre os quais se destacam o apoio social.

A literacia em salde implica ainda a capacidade para exercer controlo em
situacOes do dia-a-dia relacionadas com a preservacdo e melhoria da satde (Nutbeam,
2000). A percecédo de controlo manifesta-se como um recurso poderoso para lidar com
eventos de vida stressantes como se pode revelar a prestacdo de cuidados (Skinner &
Zimmer-Gembeck, 2010). De acordo com Walker (2001) o apoio informacional tem um
impacto positivo na saude e no bem-estar. A relacdo entre a literacia em saude do
cuidador e as consequéncias dessa mesma literacia nos alvos de cuidado s&o pouco
conhecidas (Yuen et al., 2014). Existem, no entanto, evidéncias que sugerem que niveis
reduzidos de literacia em saude estdo associados a baixos niveis de saude fisica e
mental, pior qualidade de vida, indices elevados de hospitalizagdes e constitui ainda um
preditor de mortalidade (Kamimura, Christensen, Tabler, Ashby & Olson, 2013;
Berkman, Sheridan, Donahue, Halpern & Crotty, 2001; Apter et al., 2013; Bostock &
Steptoe, 2012). Reconhecendo que um baixo nivel de literacia em saude pode ter efeitos
adversos na saude, Lee e colaboradores (2004) chamam atencdo para o facto de os
individuos pertencerem a estruturas sociais nas quais podem obter determinados graus
de recursos e apoios. Os autores sugerem que 0 apoio social pode ter um impacto
positivo nos individuos com baixos niveis de literacia, uma vez que facilita a aquisi¢do
e compreensdo de informacdo médica. A informacédo sobre a doenca é entdo um aspeto
potenciador do controlo e da percecdo de controlo, fundamental para a prestagédo de
cuidados.

8. Objetivos e hipoteses

A presente investigacdo tem como principal objetivo, avaliar o impacto da
partilha social, da autoeficacia e da literacia em salde no bem-estar dos cuidadores de
criancas e jovens com paralisia cerebral.

Com base nos estudos e literatura referida ao longo do enquadramento tedrico,
foram formuladas as seguintes hipoteses: Hipotese 1 (H1) — Considerando as dimensdes
de autoeficacia do cuidador, é esperado que melhores niveis de autoeficacia se

encontrem associados a melhores niveis de bem-estar; Hipotese 2 (H2) — Considerando
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que os individuos procuram interacdo social a fim de regular as suas emocdes é
esperado que maiores niveis de partilha social se encontrem associados a maiores niveis
de bem-estar psicoldgico; Hipotese 3 (H3) — Considerando que a percecdo de controlo
constitui um mecanismo bésico para o funcionamento psicoldgico, é esperado que, por
melhorarem o controlo sobre a doenca, niveis elevados de literacia em saude se

encontrem associados a maiores niveis de bem-estar.
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Capitulo 2

Método
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1. Participantes

A amostra é constituida por cuidadores, de ambos 0s sexos, de criancas e jovens
com paralisia cerebral. E uma amostra de conveniéncia, recolhida através do software
Qualtrics e através de questiondrios em papel. Responderam ao presente estudo 48
individuos, 37.5% (n = 18) dos quais sdo homens e 62.5% (n = 30) mulheres. A média
de idades ¢ de 43.98 (DP = 6.83). O participante mais novo tem 21 anos e o mais velho
60 anos. Os participantes tém em média, 10.96 anos de escolaridade (DP = 3.19). Os
participantes com menor escolaridade estudaram 4 anos e 0s participantes com mais
anos de escolaridade estudaram 18 anos. Relativamente ao estado civil, 70.8 % (n = 34)
sdo casados ou estdo em unido de facto, 22.9% (n = 11) estdo divorciados e 6.3% (n = 3)
sdo solteiros. No que diz respeito ao parentesco com a pessoa cuidada, 56.3% (n = 27)
sdo mées, 33.3% (n = 16) pais, 8.3% (n = 4) irm&os e 2.1% (n =1) ndo se insere em
nenhum dos anteriores. Relativamente a terem ocupagéo fora de casa, 64.6% (n = 31)
tem ocupacdao/trabalho fora de casa e 35.4% (n = 17) ndo possui nenhuma ocupacéo,
dedicando todo o seu tempo a prestacdo de cuidados. Aos cuidadores que tinham
ocupagéo foi questionado se tinham considerado abandonar o emprego para cuidar do
seu familiar, 33.3% (n = 16) dos cuidadores ja pensou em abandonar 0 emprego para
cuidar do familiar dependente, 35.3% (n = 17) afirma que ndo considerou deixar o
trabalho com esse objetivo. Quanto a terem tido ocupacdo fora de casa, 93.8% (n = 45)
dos individuos respondeu afirmativamente e apenas 4.2% (n =2) respondeu que nunca
tinha tido ocupacéo, ouve ainda 2.1% (n = 1) que ndo respondeu. Quanto a terem ajuda
na prestacdo de cuidados, 81.3% (n = 39) afirma ter ajuda para cuidar do familiar e os

restantes 18.8% (n = 9) ndo tem ajuda.

2. Medidas

2.1. Questionario de Dados Sociodemograficos

Com o objetivo de recolher informacao acerca das variaveis sociodemogréaficas
que caraterizam os individuos foi elaborado um questionario. Este é composto por 9
perguntas que pretendem obter informacdo sobre idade, sexo, estado civil, anos de

escolaridade completos, parentesco com a pessoa cuidada, ocupacdo fora de casa e
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ajuda para cuidar. O Unico critério de inclusdo na amostra era ser cuidador de uma

crianca ou jovem com paralisia cerebral.

2.2. Mental Health Continuum — Short Form (Keyes et al., 2008)

Para avaliagdo do bem-estar utilizou-se o Mental Health Continuum — Short
Form (MHC-SF; Keyes et al., 2008) que é a versdo reduzida do MHC-LF e utiliza
apenas um item para cada dimensdo do bem-estar emocional, social e psicologico. E
uma medida composta por 14 itens, que se dividem em trés subescalas, bem-estar
emocional (itens 1-3), bem-estar subjetivo (itens 4-8) e bem-estar psicoldgico (9-14). O
formato de resposta é tipo Likert com 6 pontos, que variam de 0 (Nunca) a 5 (Todos 0s
dias), que correspondem a frequéncia de sintomas de salde mental positiva e cuja
amplitude varia de 0 (frequéncia minima de sintomas) a 70 (frequéncia maxima de
sintomas).

Este instrumento tem demonstrado boas qualidades psicométricas (Keyes et al.,
2008; Lamers et al., 2011). Os indices alfa de Cronbach tém apresentado valores
adequados para a escala total, com coeficientes entre .74 (Keyes et al., 2008) e .89
(Lamers et al., 2011). Relativamente as subescalas, a subescala bem-estar emocional
tem apresentado consistentemente valores adequados de alfa de Cronbach de .73 (Keyes
et al., 2008) e .83 (Lamers et al., 2011). A subescala bem-estar psicoldgico valores
aceitaveis .67 (Keyes et al., 2008) e adequados .83 (Lamers et al., 2011). E a subescala
bem-estar social apresenta a menor consisténcia interna com valores baixos .59 (Keyes
et al., 2008) e adequados .74 (Lamers et al., 2011).

2.3. Escala de Autoeficacia do Cuidador (Mata, 2012)

A Escala de autoeficicia do cuidador (Mata, 2012) € a versdo traduzida e
adaptada da The Revised Scale for Caregiving Self-Efficacy (Steffen, et al., 2002). A
versdo original é constituida por 15 itens distribuidos por trés dominios: Autoeficacia
para a obtencdo de uma pausa, Autoeficacia para responder a comportamentos
inadequados da pessoa cuidada, e Autoeficacia para controlar pensamentos negativos
acerca do ato de cuidar. Os indices de alfa de Cronbach apresentaram bons valores para

todas as subescalas, com coeficientes superiores a .8 (Steffen et al., 2002).
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A versdo traduzida é constituida por 22 itens distribuidos pelas dimensdes ja
referidas. O aumento de itens justifica-se com o facto de na primeira dimenséo da escala
original se questionar no mesmo item a capacidade para pedir ajuda a um familiar ou
um amigo e na versdo adaptada existe uma questdo para cada situacdo. A autora
acrescentou ainda duas questdes que entendeu como pertinentes. Uma referente a
colocagdo de limites ao familiar no dominio de autoeficacia para responder a
comportamentos inadequados da pessoa cuidada; e outra relativa ao sentimento de culpa
por ter maus pensamentos acerca do familiar na dimensdo autoeficacia para controlar
pensamentos negativos acerca do ato de cuidar.

O formato de resposta consiste numa escala tipo Likert que varia de 0 (nada
capaz) a 4 (completamente capaz). Com uma amplitude que pode variar entre 0 a 88
pontos, quanto maior a pontuacdo maior o sentimento de autoeficacia. Na anélise da

consisténcia interna foi obtido um valor de .879 de alfa de Cronbach (Mata, 2012).

2.4. Questiondrio de Partilha Social das EmocGes

Para avaliar o contetdo emocional de uma experiéncia relativa a prestacéo de
cuidados, foram construidas algumas questdes a partir da seguinte instrucdo “Por favor,
tente recordar-se de uma situacdo especifica relativa ao cuidado ao seu familiar com
paralisia cerebral na qual tenha sentido uma emocdo bastante forte. N&o é importante o
tipo de emocéo que sentiu, pode ter sido raiva, medo, tristeza, alegria ou qualquer outra.
O importante é que pense numa situacao especifica e que a emocao tenha sido intensa.

Por favor, responda as seguintes questdes relativamente a essa situacdo”.

Em primeiro lugar foi utilizada a Differential Emotional Scale (lzzard, 1972)
para avaliar o impacto emociona do acontecimento recordado pelo individuo. A escala é
constituida por 10 itens que avaliam as respostas emocionais relativas as emocoes
descritas por lzzard (1972). Estdo incluidas emogdes de alegria, tristeza, surpresa,
interesse, colera, desprezo, culpa, angustia, medo e nojo. Os itens 2 a 7 correspondem a
frequéncia de partilha social das emoces. O tipo de resposta e dicotdmica, tendo como
opcOes “sim” ou “ndo”. Existe também a possibilidade, em cada item, de responder, em
média, o ndmero de pessoas com quem 0s participantes partilharam a experiéncia
emocional. O item 8 pretende avaliar a necessidade de partilha social das emocgdes. O
formato de resposta surge numa escala que varia desde o 0 (Nenhuma necessidade) a 10
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(Muitissima necessidade). Os itens 9 a 12 avaliam como o individuo se sentiu ap6s a
partilha, ou seja, os aspetos emocionais e cognitivos. No item 13 é possivel perceber
com quem e em que medida os participantes partilharam as suas emogdes através de 3
possibilidades de resposta: familiares, amigos e companheiro/a. O tipo de resposta varia
entre 0 (Nada) e 10 (Muitissimo). O item 14 é relativo ao conteldo da experiéncia
emocional mais partilhado pelos participantes. As possibilidades de respostas sdo:
sentimentos e emog0es, acontecimento e reflexdo acerca do acontecimento. O tipo de

resposta varia entre 0 (Nada) e 10 (Muitissimo).
2.5. Literacia em Saude — Paralisia Cerebral

Foi construida uma medida para avaliar a literacia em saude relativa a paralisia
cerebral. A estrutura da medida foi concebida com base numa medida de literacia em
salde validada, cujo formato de resposta é dicotomico, e as opg¢des sdo “sim” e ndo”,
Newest Vital Sign (NVS; Weiss et al., 2005).

A medida assume a estrutura de um teste de conhecimentos e é constituida por
20 itens que abrangem diferentes areas da perturbacdo, sintomas, consequéncias e
fatores de risco. Estdo incluidos trés itens relativos a outra perturbagdo motora, espinha
bifida. O formato de resposta € dicotdmico, sendo as opg¢Bes “sim” e “ndo”. Existem 10
itens com resposta afirmativa (3, 6, 7, 11, 12, 14, 15, 16, 17, 20) e 10 itens com resposta
negativa (1, 2, 4, 5, 8, 9, 10, 13, 18, 19). Cada resposta correta equivale a 1 ponto e o
somatorio dos pontos gera o nivel de conhecimento do cuidador que pode variar entre
zero a vinte. Quanto mais o cuidador pontuar maior o seu nivel de conhecimento em

paralisia cerebral.

3. Procedimento

Foram contactadas diversas intuicbes de associacdo de pais e técnicos
especialistas de paralisia cerebral, para estabelecer contacto com os cuidadores A
recolha de dados ocorreu de duas formas, presenca nas instituicdes e contacto individual
com os cuidadores e ainda através de questionarios online inseridos previamente no

software Qualtrics e partilhados atraves das préprias instituicbes com os cuidadores. No
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protocolo constava o consentimento informado e o objetivo geral da investigacdo, sendo
que os individuos participaram voluntariamente e sem qualquer tipo de recompensa. A
aplicacdo decorreu entre Margo e Setembro de 2015. O tempo meédio de aplicacao foi de
25 minutos, ndo existindo tempo-limite. Apés o término da recolha de amostra, a

analise estatistica foi efetuada através do software IMB SPSS Statistics 20.
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Capitulo 3

Resultados
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1. Resultados

Com o objetivo de testar as hipoteses colocadas, comegou por descrever-se as

variaveis em estudo, analisando e a sua consisténcia interna e as suas relagoes.

Tabela 1

Alfa de Cronbach, Média e Desvio Padréo das variaveis

a de Cronbach M DP
Emocional .92 11.91 3.21
Bem-estar
Social .94 14.00 5.52
(MHC-SF)
Psicoldgico .90 23.85 5.72
Obtencéo Pausa .92 13.73 9.62
Autoeficacia  Comportamentos
.85 14.85 5.74
do Cuidador Inadequados
(EAEC)
Pensamentos
.80 11.64 5.85
Negativos
Literacia em
- - 13.06 2.64
Saude
Intensidade da
- - 18.31 17.34

Partilha
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A escala MHC-SF assume valores que podem variar entre O e 70. Na tabela 1 é
possivel verificar que os cuidadores se situam num nivel baixo de bem-estar. A
dimensdo que apresenta um valor médio mais elevado é a relativa ao bem-estar
psicolégico que, no entanto, ainda se encontra longe do ponto médio da escala. O bem-

estar social é aquele que apresenta valores mais baixos.

As dimensdes que constituem a Escala de Autoeficacia do Cuidador diferem
quanto ao namero de itens. A dimensdo autoeficacia para obtencdo de uma pausa pode
variar entre 0 e 40, verificando-se que os cuidadores apresentam um nivel de
autoeficécia para obtencdo de uma pausa muito baixo. As duas restantes dimensdes
podem variar ente 0 e 24. A autoeficacia para responder a comportamentos inadequados
é razoavel enquanto a autoeficacia para controlar pensamentos negativos se revela

média.

A intensidade de partilha, calculada a partir do somatério do nimero de alvos de
partilha em momentos que vao desde o dia do acontecimento emocional recordado até a
mais de uma semana depois do acontecimento. Apresenta um valor médio de 18.31
alvos, sendo este 0 nimero médio de pessoas com as quais o participante partilhou um

acontecimento alvo.

A Literacia em Salde pode variar entre 0 e 20. Em termos médios os cuidadores
apresentam um grau de conhecimentos dos assuntos relativos a paralisia cerebral

suficiente.

Foi analisada a percentagem de cuidadores que procurou falar sobre uma

situacdo especifica relativa ao cuidado do seu familiar com paralisia cerebral.
Tabela 2

Percentagem de cuidadores que partilhou o acontecimento

Falou sobre o Sim Nao
acontecimento % n % n
Imediatamente 60.4 29 39.6 19
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Horas que se

) 68.8 33 31.3 15
seguiram
Mesmo dia 68.8 33 31.3 15
Dois dias
) 60.4 29 39.6 19
seguintes
Semana do
_ 64.6 31 35.4 17
acontecimento
Apds semana do
50 24 50 24

acontecimento

Como de pode verificar na Tabela 2, mais de metade dos cuidadores falaram
com alguém sobre a situacdo especifica relativa ao cuidado do seu familiar nos diversos
momentos referidos. Apds a semana do acontecimento, ocorre uma diminuicdo da
partilha, sendo que 50% dos cuidadores ainda falou do acontecimento e os restantes
50% né&o falaram do acontecimento.

Apobs a analise das estatisticas descritivas referentes as varidveis em estudo,
procedeu-se a uma anéalise através da regressdo linear, de forma a obter uma
compreensdo pormenorizada das relagdes entre as variaveis em estudo e verificar as

hip6teses formuladas.
Tabela 3

Coeficientes de regressdo estandardizados e ndo estandardizados para a regressdo do
Bem-estar emocional sobre a autoeficAcia do cuidador, literacia em salde e

intensidade de partilha

Coeficientes ndo Coeficientes S
) ) 19
estandardizados estandardizados
Erro
B } Beta
padréo
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Bem-estar Emocional

Constante 2.63 42 6.191 .000

EAEC
Obtencéao .039 017 .353 2.370 .022

Pausa

EAEC
Comportamentos .037 .028 189 1.274 209

Inadequados

EAEC
Pensamentos .020 024 115 .848 401

Negativos

R?=.272; R? ajustado = .222; F (3) =5.479; p=.003

Constante 2.420 762 3.176 .003
Literacia em
] 116 .057 .287 2.030 .048
Saude

R? =.082; R? ajustado =.062; F(1) = 4.122; p=.048

Constante 4.086 192 21.246 .000

Intensidade da
Partilha

.008 .008 159 1.008 320

R?=.025; R? ajustado =.000; F (1) =1.016; p=.320

De acordo com os resultados apresentados na Tabela 3, para a variavel bem-estar
emocional, o modelo de regressdo é significativo, permitindo a identificagdo da
autoeficécia para obtencdo de uma pausa como preditora do bem-estar emocional. Deste
modo, um maior o sentimento de autoeficicia para obtencdo de uma pausa relaciona-se

com maiores niveis de bem-estar emocional. A literacia em salde tem um impacto
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positivo no bem-estar emocional, o que significa que quanto maior o nivel de

conhecimentos sobre paralisia cerebral maior o bem-estar emocional. A intensidade de

partilha ndo se relaciona com o bem-estar emocional. Verifica-se, assim, que o bem-

estar emocional é explicado pela autoeficicia para obtencdo de uma pausa e pela

literacia em salde.

Tabela 4

Coeficientes de regressdo estandardizados e nao estandardizados para a regressao do

Bem-estar social sobre a autoeficacia do cuidador, literacia em salde e intensidade de

partilha
Coeficientes ndo Coeficientes ; Si
19
estandardizados estandardizados
Erro
B Beta
padrdo
Bem-estar Social
Constante 1.312 451 2.910 .006
EAEC Obtencéo
.027 .018 232 1.532 133
Pausa
EAEC
Comportamentos .057 .031 276 1.826 .075
Inadequados
EAEC
Pensamentos .024 .026 .128 .923 .361
Negativos
R2=.244; R? ajustado = .192; F (3) =4.753; p=.006
Constante 1.745 .814 2.143 .037
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Literacia em

Saude

.078 .061 .186 1.281 .207

R? = .034; R?ajustado = .013; F(1) = 1,641; p=.207

Constante 2.623 .206 12.749 .000

Intensidade da
Partilha

017 .008 318 2.096 .043

R2=.101; R?ajustado =.078; F (1) =4.391; p=.043

Como se pode verificar na Tabela 4, o modelo de regressdo que associa a
autoeficécia do cuidado ao bem-estar social é significativo, no entanto, nenhuma das
dimensbes de autoeficacia é explicativa do bem-estar social. Da mesma forma, a
literacia em saude nédo se relaciona com o bem-estar social, assim, este € independente
do nivel de conhecimentos que os cuidadores possuem sobre a paralisia cerebral. A
intensidade de partilha revelou ter um impacto significativo no bem-estar social, quanto

maior a intensidade de partilha mais elevados sdo os niveis de bem-estar social.
Tabela 5

Coeficientes de regressdo estandardizados e ndo estandardizados para a regressao do
Bem-estar psicoldgico sobre a autoeficacia do cuidador, literacia em saude e

intensidade de partilha

Coeficientes ndo Coeficientes Si
19
estandardizados estandardizados
Erro
B Beta
padréo
Bem-estar Psicolégico
Constante 2.920 397 7.360 .000
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EAEC Obtencéo
.026 .015 .263 1.681 .100
Pausa

EAEC
Comportamentos .039 027 220 1.418 163

Inadequados

EAEC
Pensamentos .012 .023 .078 546 .588

Negativos

R2=.200; R? ajustado = .145; F (3) =3.660; p=.019

Constante 3.920 .709 5.530 .000
Literacia em
.004 .053 .012 .080 .936
Saude

R? = .000; R?ajustado = -.022; F(1) = .006; p=.936

Constante 3.890 165 23.606 .000

Intensidade da
Partilha

013 .007 .309 2.029 .049

R?=.095; R? ajustado =.072; F (1) =4.115; p=.049

Relativamente a Tabela 5, 0 modelo de regresséao € significativo para a variavel
bem-estar psicologico sobre a autoeficdcia, no entanto, nenhuma das dimensdes de
autoeficacia é explicativa do bem-estar psicoldgico. Quanto a literacia em salde, ndo se
encontra relacionada com o bem-estar psicoldgico. Por sua vez, a intensidade de partilha
estd associada ao bem-estar psicolégico. Este resultado apoia a hipdtese 2, uma vez que

gue quanto maior a intensidade de partilha maior o nivel de bem-estar psicoldgico.

Universidade Luséfona de Humanidades e Tecnologias — Escola de Psicologia e Ciéncias da Vida 40



Filipa Raquel Fragoso Clemente Ramos — O Impacto da Partilha Social, da Autoeficacia e da Literacia em
Salde no Bem-estar dos Cuidadores de Criangas e Jovens com Paralisia Cerebral

Tabela 6

Coeficientes de regressdo estandardizados e ndo estandardizados para a regressdo do

Bem-estar total sobre a autoeficacia do cuidador, literacia em saude e intensidade de

partilha
Coeficientes ndo Coeficientes ; si
19
estandardizados estandardizados
Erro
B Beta
padrdo
Bem-estar Total
Constante 31.875 5.025 6.344 .000
EAEC
Obtencao 405 196 .303 2.063 .045
Pausa
EAEC
Comportamentos .637 .348 267 1.829 074
Inadequados
EAEC
Pensamentos 257 .286 A21 901 373
Negativos
R?=.293; R? ajustado = .245; F (3) =6.079; p=.001
Constante 39.327 9.431 4.170 .000
Literacia em
777 .708 .160 1.098 278
Saude
R? = .026; R? ajustado = .004; F(1) = 1.206; p=.278
Constante 48.693 2.132 22.841 .000
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Intensidade da
Partilha

189 .085 335 2.218 .032

R%=.112; R?ajustado =.089; F (1) =4.919; p=.032

Tal como se pode verificar na Tabela 6, 0 modelo de regressao é significativo
para a varidvel de bem-estar total sobre a autoeficacia, porém, apenas a dimensdo de
autoeficicia para obtencdo de uma pausa é preditora do bem-estar total. N&o foi
encontrada uma relacdo entre a literacia em salde e o bem-estar total. Deste modo, e ao
contrario do esperado, melhores niveis de controlo sobre a doenca ndo aumentam o
bem-estar. Relativamente a intensidade de partilha, esta tem impacto sobre o bem-estar

total. Este resultado, reforca a importancia da partilha social na regulagéo das emocdes.

2. Discusséo

Partindo do impacto, conhecido, da prestacdo de cuidados no bem-estar, na
autoeficacia e nas relagbes sociais dos cuidadores informais, foram formuladas duas
hip6teses com o objetivo de obter uma melhor compreensdo da relacdo entre estas
varidveis. Foi, ainda, formulada uma terceira hipotese relativa a uma quarta variavel
baseada no referencial tedrico da mesma, sendo que ndo existem estudos empiricos
anteriores que suportem essa hipotese. No conjunto, as hipdteses colocadas procuram
esclarecer o contributo de diferentes fatores cognitivos e emocionais no bem-estar da

populacdo em analise.

A primeira hipotese pretendia compreender a relacdo entre as dimensfes de
autoeficacia e o bem-estar. Era esperado, em particular, que melhores niveis de
autoeficacia se encontrassem associados a melhores niveis de bem-estar. As crencas de
controlo estdo envolvidas na regulacdo das cognicdes e estados afetivos (Bandura,
1977) e deste modo um controlo sobre as proprias cogni¢cdes pode conduzir ao bem-
estar. Os resultados encontrados neste estudo indicaram que um maior sentimento de
autoeficcia para obtengdo de uma pausa se relacionavam com maiores niveis de bem-
estar emocional e bem-estar total, confirmando parcialmente a hipotese formulada. Isto

significa que quanto mais capacidade dos cuidadores para pedirem ajuda a um amigo ou
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familiar para ficarem com a pessoa cuidada, com o objetivo de dedicarem algum tempo
a eles proprios, maior o seu nivel de bem-estar. De recordar, que niveis elevados de
bem-estar implicam melhor satide emocional e menos limitagdes de atividade (Keyes,

2002; 2005). Acreditamos que, no que diz respeito aos cuidadores, 0 bem-estar é
fundamental para uma prestacdo de cuidados de qualidade. E que a autoeficacia revela-
se como um importante fator para o bem-estar na medida em que permite ao cuidador a
adaptacdo as exigéncias situacionais, sociais e emocionais da prestacdo de cuidados. A
titulo de exemplo, um estudo de De Castella e colaboradores (2013) identificou que as
crencas de ndo serem capazes de controlar as emocges estava associada a uma reducgéo

do bem-estar.

A segunda hipotese afirmava que os individuos procuram interacdo social com o
objetivo de regular as suas emogdes. Os estudos realizados sobre a partilha social das
emocOes apoiam a nocdo que a interagcdo social promove empatia e aproximagao
emocional (Nils & Rimé, 2012) Deste modo, era esperado que maiores niveis de
partilha social se encontrassem associados a maiores niveis de bem-estar psicolégico.
Os resultados indicaram ndo sO que existe uma associacdo entre as variaveis como
também, que quanto maior a intensidade de partilha, maior é o nivel de bem-estar
psicoldgico, confirmando a hip6tese a formulada. A regulacdo emocional € crucial para
o bem-estar (Nyklicek, Vingerhoets & Zeelenberg, 2011; Gross & Mufioz, 1995) e pode
ocorrer através da expressdao de sentimento ou factos relativos a um acontecimento
emocional com o objetivo de reduzir o impacto da emocgéo sentida ou de modificar o
seu significado — partilha social. Os resultados obtidos reforcam o efeito poderoso que o
contacto social pode ter no bem-estar. Alguns estudos tinham ja identificado que falar
sobre uma experiéncia emocional alivia o stress psicolégico (Pennebaker, 1989) e que
individuos com niveis elevados de apoio social apresentavam boa satude mental (Lepore
& Helgenson, 1998).

A revisdo da literatura realizada levou a formulacdo da terceira hipotese.
Considerando a percecdo de controlo como um recurso poderoso para lidar com
situacbes emocionais intensas (Skinner, & Zimmer-Gembeck, 2010), e que a
informacdo sobre a doenca é um aspeto potenciador do controlo e da percecdo de

controlo sobre a doenca, central para a prestacdo de cuidados, era esperado que 0s
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cuidadores, ao melhorarem o conhecimento sobre a doenca, apresentassem niveis
superiores de bem-estar. Em particular, era esperado, que niveis elevados de literacia
em salde se encontrassem associados a maiores niveis de bem-estar. Os resultados
contrariam a hipotese formulada, melhores niveis de controlo sobre a doenca néo
aumentam o bem-estar. Deste modo, os resultados sugerem que os fatores emocionais
sdo mais importantes para o bem-estar do que os fatores cognitivos. Uma justificagdo
adicional para estes resultados é que os conhecimentos testados podem n&o ter impacto
sobre a percecéo de controlo sobre a doenca.

3. Concluséo

Os cuidadores desempenham um papel fundamental na sociedade. As linhas de
investigacdo tem-se centrado em identificar o impacto da prestacdo de cuidados na
salde psicologica e fisica dos cuidadores. Este estudo procurou, mais do que identificar
0 impacto da prestacdo de cuidados, perceber os mecanismos subjacente que conduzem
ao bem-estar. A regulacdo das emocbes € um fator fundamental para o bem-estar e as
relacbes sociais sdo essenciais para 0 ajustamento comportamental, emocional e
cognitivo. Neste sentido, para compreender a relacdo entre estas variaveis, este estudo
teve como objetivo verificar o impacto da partilha social das emogdes no bem-estar dos
cuidadores de criangas e jovens com paralisia cerebral. Ao longo da revisdo da
literatura, conceitos como autoeficacia e crencas de controlo, surgiram como tendo
influéncia sobre o bem-estar. Estes guiaram o estudo para uma dimensdo pouco
estudada, em particular, na populacdo dos cuidadores, designada literacia em satde.

Os resultados indicaram que a partilha social das emocGes é uma estratégia de
regulacdo emocional eficaz para atingir o bem-estar e que a autoeficacia desempenha
também um papel importante na reacdo dos individuos face as dificuldades da prestacédo
de cuidados. Contudo, ao contrario do que era esperado, o conhecimento da doenca,
com potencial impacto sobre a percecdo de controlo, aspeto central para uma provisdo
de cuidados, ndo revelou ter impacto no bem-estar dos cuidadores.

Este estudo contribuiu para uma melhor compreensdo dos mecanismos que
podem conduzir ao bem-estar dos cuidadores informais, reforcando a importancia das
relagdes sociais e das crengas de capacidade para lidar com as exigéncias da prestacao

de cuidados.
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Ao longo do estudo verificaram-se algumas limitacbes, nomeadamente a
dimensdo reduzida da amostra e a dificuldade de acesso & mesma. A auséncia de
literatura referente a relacdo entre as variaveis, constituiu um obstaculo para aferir os
resultados e comparar com investigacoes anteriores.

No futuro, é pertinente voltar investigar a relacdo que o controlo sobre a doenca
pode ter no bem-estar dos cuidadores, uma vez que existem poucas evidéncias
empiricas sobre a mesma mas que a literatura aponta para o facto do apoio

informacional ter impacto na satde e no bem-estar.
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Apéndice | — Protocolo de Avaliacao

Consentimento informado

Os cuidadores desempenham um papel importante na sociedade. Fornecem uma
porcdo significativa dos cuidados de salde ao familiar portador de deficiéncia e
reorganizam a sua vida em funcdo dessa pessoa. Esta prestacdo de cuidados desafia o0s
cuidadores a gerir os problemas de saude da pessoa dependente com as tarefas e
ocupacdes do dia-a-dia e coloca os cuidadores em riscos substanciais de stress que

podem levar a uma fadiga psicoldgica e fisica.

Este questionario enquadra-se numa investigacdo sobre o impacto da partilha
social no bem-estar e na literacia em saude dos cuidadores de criangas com paralisia
cerebral. A investigacdo surge no ambito de uma Dissertacdo de Mestrado de Psicologia
Clinica e da Saude, na Escola de Psicologia e Ciéncias da Vida, da Universidade

Lusé6fona de Humanidades e Tecnologias.

Agradeco que responda ao questionario de forma sincera. Ndo existem respostas
certas ou erradas. As suas respostas sdo andénimas e confidenciais, sendo apenas

utilizadas para fins de investigacéao.

Obrigada pela sua colaboracao!
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Dados Demograficos

1. Idade:
2. Sexo:

Masculino O Feminino O
3. Estado Civil

Solteiro/a O

Casado/a ou Uniéo facto O
Divorciado/a O
Viavo/a O
4. Anos de escolaridade completos:
5. Cuida de uma pessoa com paralisia cerebral?
Sim Nzo [

Hé& quanto tempo?

6. Qual o parentesco com a pessoa cuidada?
Mée [ Pai
O Irméo/a
O Avo/é
O
Outro O Qual?
7. Tem alguma ocupacéo/trabalho fora de casa?
Sim0O Néo O

7.1 Se sim, alguma vez pensou em abandonar o trabalho para cuidar do seu

familiar?
Sim0O Néo O

8. Jateve ocupacao/trabalho fora de casa?
Sim0O Néo O

8.1. Se sim, a razdo que o levou a abandonar essa ocupacao/trabalho foi a
prestacdo de cuidados ao seu familiar?
9. Alguém o ajuda a cuidar do seu familiar?
Sim0O Néo O

9.1 Se sim, Quem?
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MHC-SF (Keyes, 2008)

Avalie como se sentiu durante o ultimo més. Utilize a escala de 0 a 5 para avaliar o
grau com que sentiu 0 que esta descrito em cada frase. (0 = Nunca; 1 = Uma vez ou
duas; 2 = Aproximadamente uma vez por semana; 3 = Aproximadamente duas ou trés
vezes por semana; 4 = Quase todos os dias; 5 = Todos os dias).

L FeliZ o 012345
2. Interessado NA vida .........oviieiniii e 012345
3. SALISTRITO vttt 012345
4. Que tinha algo importante para contribuir para a sociedade .................. 012345
5. Que pertence a um grupo (como uma associagao ou coletividade)........... 012345

6. Que a nossa sociedade se estd a transformar num lugar melhor para 012345
PESS0AS PAreCIdAS CONSIZO . vvuvrirint ettt eteeet ettt et e e eaeenans

7. Que as pessoas sdo basicamente boas ... 012345
8. Que 0 modo como a sociedade funciona lhe faz sentido ...................... 012345
9. Que gosta da maioria das facetas da sua personalidade ........................ 012345
10. Que se sentiu bem a gerir as responsabilidades da sua vida .................. 012345
11. Que tem relagdes de carinhosas e de confianga com os outros ............... 012345

12. Que teve experiéncias que o desafiaram a crescer e tornar-se uma pessoa

MEINOT .. 012345
13. Confiante em pensar e exprimir as suas ideias e opinides ..................... 012345
14. Que a sua vida tem uma direcédo e significado ..................ccooeiiinn. 012345
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Escala de Auto-eficacia do cuidador (Mata, 2012)

Avalie a sua capacidade de enfrentar aspetos relacionados com a sua funcdo de

cuidador. Face a cada questdo, assinale a op¢do que mais se adequa a sua situacgéo.

Em que medida se sente capaz de:

10.

Pedir a um amigo que lhe fique com a pessoa cuidada
durante uma manhé/tarde, quando vocé necessita de ir
a0 MEdICO ...,

Pedir a um familiar para que lhe fique com a pessoa
cuidada durante uma manhéd/tarde, quando vocé
necessita de irao médico ........................

Pedir a um amigo para que fique com a pessoa cuidada
por uma manhé/tarde, porque tem assuntos a resolver

Pedir a um familiar para que fiqgue com a pessoa
cuidada por uma manhé/tarde, porque tem assuntos
pararesolver ..............ocoeeiiiiiiiinnn

Pedir a um amigo que faca coisas a seu mando

Pedir a um amigo que fique com a pessoa cuidada por
um dia, porque sente que necessita de tempo para si

Pedir a um familiar que fiqgue com a pessoa cuidada
por um dia, porque sente que necessita de tempo para
]

Pedir a um amigo ara que fique por uma semana com a
pessoa cuidada, quando sente que tem necessidade de
descansar ............coeiiiiiiiinnn.

Pedir a um familiar para que fique por uma semana
com a pessoa cuidada, quando sente que tem
necessidade de descansar ..............coceeviiiiiininnn.

0123
4

0123

0123

0123

0123

0123

0123

0123

4

0123

0123
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Autoeficécia para responder a comportamentos inadequados da pessoa

cuidada

11. Se o seu familiar se esquece da sua rotina diaria e Ihe pergunta,
por exemplo, quando se vai vestir imediatamente apds té-lo feito,

em que medida seria capaz de lhe responder sem elevar a voz 01234

12. Se vocé se enerva porque o seu familiar repete a mesma pergunta
muitas vezes, em que medida pensa que ele seja capaz de
também  poder dizer-lhe coisas que a acalmem
............................................................... 01234

13. Se o seu familiar se queixa pela forma como vocé o cuida, em 01234
que medida serd capaz de poder responder-lhe sem discutir com
ele? ..o

14. Se o seu familiar o insulta, em que medida sera capaz de lhe

responder sem elevar a

01234
15. Se o seu familiar faz as suas necessidades sem o avisar (dejecbes 01234
e/ou micgbes) qual o seu nivel de seguranca em poder mudéa-lo
sem se zangar...

16. Pedir a um familiar que faca coisas a seu mando 01234

Em que medida seria capaz de controlar

17. Ter pensamentos de culpar o seu familiar por ter de o 01234
cuidar.................

18. Ter pensamentos acerca da injustica de ter de lidar cm esta
situacéo (cuidar 0 familiar)
................................................................... 01234
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19. Ter pensamentos acerca de quao boa era a sua vida antes da
doenca do seu familiar, e quanto perdeu por causa disso

.................................. 01234

20. Ter pensamentos acerca das inimeras coisas que esta a perder ou

a deixar de fazer porque tem de cuidar do seu familiar
.................................. 01234

21. Ter preocupagdo acerca de possiveis problemas que podem
surgir futuramente com o seu familiar que esta a cuidar 01234

22. Sentir-se culpado/a por ter maus pensamentos relativamente ao

seu familiar
01234

Por favor, tente recordar-se de uma situacdo especifica relativa ao cuidado ao seu familiar com

paralisia cerebral na qual tenha sentido uma emocgédo bastante forte. N&do é importante o tipo de

emocdo que sentiu, pode ter sido raiva, medo, tristeza, alegria ou qualquer outra. O importante é
que pense numa situacdo especifica e que a emocdo tenha sido intensa. Por favor, responda as

seguintes questdes relativamente a essa situacao.

1. O que sentiu nessa situacdo? (Assinale a sua resposta na
escala apresentada: zero significa a auséncia da emocéo;
5 significa uma emocdo intermédia; e 10 significa que a
emocdo € a mais forte que pode sentir).

Senti-me:
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2. Imediatamente a seguir ao acontecimento ou nos minutos
que se seguiram, falou com alguém sobre o que se tinha
passado?

Sim [ ] Ndo [ ]
Se sim, aproximadamente, com quantas pessoas?

3. Nas horas que se seguiram ao acontecimento, falou com
alguém sobre o que se tinha passado?

Sim [] Ndo []
Se sim, aproximadamente, com quantas pessoas?

4. No mesmo dia que ocorreu o acontecimento, falou com
Vagamente chateado, aborrecido 012345 6738910
Atento, concentrado, alerta 012345 6738910
Contente, alegre, feliz 012345 6789 10
Surpreso, espantado, impressionado 012345 6738910
Triste, deprimido, desanimado 012345 6738910
Zangado, enraivecido, furioso 012345 678910
Desagradado, enjoado, repugnado 012345 678910
Desdenhoso, altivo, soberbo 012345 6789 10
Receoso, com medo, assustado 012345 678910
Timido, embaracado, envergonhado 012345 678910
Culpado, censuravel, arrependido 012345 678910
Ansioso, tenso, nervosa 012345 678910

alguém sobre o que se tinha passado?
Sim [] Né&o []
Se sim, aproximadamente, com quantas pessoas?

5. Nos dois dias seguintes ap6s o acontecimento, falou com
alguém sobre o que se tinha passado?

Sim [ ] Nido [ ]
Se sim, aproximadamente, com quantas pessoas?

6. Durante a semana que ocorreu o0 acontecimento, falou
com alguém sobre o que se tinha passado?

Sim [] Nao []
Se sim, aproximadamente, com quantas pessoas?
7. Depois da semana que ocorreu o acontecimento, falou

com alguém sobre o que se tinha passado?
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Sim [] Nio []

Se sim, aproximadamente, com quantas pessoas?

8. Em que medida sentiu necessidade de falar com alguém
sobre o acontecimento?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Nenhuma Muitissima
necessidade necessidade

9. Em que medida, falar com alguém 1lhe proporcionou
alivio.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada Muitissimo

10. Em que medida, falar com alguém Ilhe causou mal-
estar.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada Muitissimo

11. Em que medida, falar com alguém sobre o
acontecimento o ajudou a ultrapassar a situacédo.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada Muitissimo

12. Em que medida, falar com alguém sobre o
acontecimento, o ajudou a ver a situacdo de uma
perspetiva diferente.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Nada Muitissimo
13. Em que medida, considerou falar acerca do

acontecimento com:

Familiares

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada Muitissimo
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Amigos:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada Muitissimo

Companheiro/a:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada Muitissimo

14. Quando partilhou o que lhe tinha sucedido com outras
pessoas (caso o tenha feito), falou sobre:

Sentimentos e Emocdes

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada Muitissimo

Acontecimento:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada Muitissimo

Reflexdo acerca do acontecimento:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada Muitissimo

Literacia em saude (Paralisia Cerebral)

As perguntas que se seguem s&o relativas a algumas areas da paralisia cerebral. Perante

cada questdo, e de acordo com os seus conhecimentos, assinale Sim ou N&o.
1. A paralisia cerebral enquadra-se no eixo das perturbagdes mentais?
SimO Né&oO

2. A paralisia cerebral consiste numa série de malformagdes congénitas?
SimO Na&o O
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3. Existem problemas de percecéo e integracdo visual associadas a paralisia
cerebral?
SimO Né&o O

4. A hidrocefalia € uma das doencas associadas a paralisia cerebral?
SimO Né&o O

5. A paralisia cerebral é uma condicdo permanente e inalteravel?
SimO Na&o O

6. E frequente uma alteracéo da coordenacio dos musculos dos olhos na paralisia
cerebral?
SimO Né&o O

7. A paralisia cerebral é uma perturbacdo de neuro-desenvolvimento?
SimO Né&o O

8. A paralisia cerebral tem origem numa predisposicao familiar que em interacao
com fatores ambientais determinam a malformacao do embrido?
SimO Né&o O

9. O défice cognitivo esta presente em todas as criangas com paralisia cerebral?
SimO Né&o O

10. As dificuldades de comunicacgdo que algumas criangas com paralisia cerebral

apresentam estéo associadas a problemas de linguagem?
SimO Né&o O

11. O parto por cesariana constitui um fator de risco para a paralisia cerebral?
SimO Né&o O

12. A asfixia perinatal € uma das causas que estdo na origem da paralisia cerebral?
SimO Na&o O

13. Apos o diagnostico de paralisia cerebral, ndo ha nada que se possa fazer para
melhorar as competéncias das criangas que o recebem?
SimO Na&o O
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14. O diagndstico de paralisia € complexo e sé é feito depois de se verificar atrasos
na aquisicdo de competéncias?
SimO Né&o O

15. O desempenho na alimentacdo é um dos atributos a avaliar na caracterizacdo
funcional da crianga com paralisia cerebral?
SimO Na&o O

16. Um dos défices associados a paralisia cerebral é o défice estaturo-ponderal?
SimO Na&o O

17. E pelo tipo de distarbio motor que as criancas com paralisia cerebral sdo
agrupadas?
SimO Né&o O

18. As criangas com paralisia cerebral, habitualmente, ndo frequentam o ensino
regular?
SimO Né&o O

19. Todas as criancas com paralisia cerebral tém perturbacGes mentais (por
exemplo: comportamentos de oposicdo, agressividade, hiperatividade, défice de
atencdo)?
SimO Né&o O

20. A epilepsia podera ser uma consequéncia da paralisia cerebral?
SimO Né&o O

Obrigada pela sua colaboracao!
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