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RESUMO

Necessidades, Barreiras e Facilitadores na Adesao a Fisioterapia na Paralisia Cerebral.
O que dizem os Cuidadores Informais?

Monica Calha', Célia Soares>

Introducio: A paralisia cerebral (PC) ¢ a causa mais comum de comprometimento motor
na infancia e a Fisioterapia tem um papel fulcral na reabilitagdo destas criangas. Os
cuidadores sdo atores centrais para garantir a adesdo e continuidade da intervengdo em casa,
no entanto, apenas conseguem seguir parcialmente as recomendacdes. Uma melhor
compreensdo das suas perspetivas acerca desta tematica ira contribuir para o reforgo de
competéncias dos proprios e para a melhoria do suporte prestado por parte dos
fisioterapeutas.

Objetivos: O presente estudo analisou a perspetiva de cuidadores informais de criangas com
PC acerca das suas necessidades face a adesdo a intervencao da Fisioterapia. Paralelamente,
permitiu explorar as principais barreiras e facilitadores por eles sentidas neste dominio.
Metodologia: Realizou-se um estudo qualitativo, do tipo andlise tematica, com amostragem
ndo-probabilistica, por conveniéncia e em bola de neve. Foram realizadas 16 entrevistas
semiestruturadas, em formato online, a cuidadores informais de criancas com PC entre os 2
e os 11 anos. Recolheram-se ainda dados de caracterizagdo sociodemografica e clinica
através de um questiondrio.

Resultados: Verificou-se que 37,5% dos cuidadores consideraram “relativamente facil” a
adesdo a intervengdo. Da andlise tematica emergiram seis temas principais, onde se destacam
a necessidade de reconhecer ganhos para o desenvolvimento global da crianga, a natureza
do acompanhamento terapéutico, as caracteristicas dos proprios, mas também da crianga, a
importancia da educagdo e capacitagao dos cuidadores, mas também o impacto de fatores
contextuais e de suporte.

Conclusoées: Este estudo indica que os cuidadores valorizam a adesao a interven¢do e a sua
continuidade em casa, porém, sdo varios os fatores que influenciam a sua implementacao. O
conhecimento sobre estes fatores, enquanto barreiras ou facilitadores da adesao, vai permitir
informar a pratica clinica e facilitar mudangas alinhadas com as necessidades da familia e
da crianga, maximizando assim o seu envolvimento na intervengao.

Palavras-chave: paralisia cerebral; cuidadores informais; necessidades, facilitadores e
barreiras; adesdo a fisioterapia.
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ABSTRACT

Needs, Barriers and Facilitators in Adherence to Physiotherapy in Cerebral Palsy.
What do Informal Caregivers tell us?

Monica Calha', Célia Soares>

Introduction: Cerebral palsy (CP) is the most common motor disability in childhood and
physiotherapy plays a key role in the rehabilitation of these children. Caregivers are central
actors to ensure adherence and continuity of the intervention at home, however, they can
only partially follow the recommendations. A better understanding of their perspectives on
this topic will contribute to strengthening their own skills and improving the support
provided by physiotherapists.

Objectives: The present study analyzed the perspective of informal caregivers of children
with CP about their needs regarding adherence to Physiotherapy intervention. At the same
time, it allowed to explore the main barriers and facilitators felt by them in this domain.
Methodology: A qualitative study was carried out, using a thematic analysis, with a non-
probabilistic, convenience, and snowball sampling. It involved 16 semi-structured
interviews, in an online format, with informal caregivers of children with CP between 2 and
11 years old. Sociodemographic and clinical data were also collected through a
questionnaire.

Results: It was found that 37.5% of caregivers consider “relatively easy” to adhere to the
intervention. From the thematic analysis, six main themes emerged, highlighting the need to
recognize gains for the child's global development, the nature of therapeutic support, the
characteristics of themselves, but also of the child, the importance of education and training
of caregivers, but also the impact of contextual and supporting factors.

Conclusion: This study indicates that caregivers value adherence to the intervention and its
continuity at home, however, there are several factors that influence its implementation. The
knowledge about these factors, such as barriers or facilitators to adherence, will allow to
assist clinical practice and facilitate changes according to the family's needs, maximizing
their involvement in the intervention.

Keywords: cerebral palsy; informal caregivers; needs, barriers and facilitators; adherence
to physiotherapy.
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INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) ¢ a causa mais comum de comprometimento motor na infancia,
com uma incidéncia de 1.5 a 2.5 por cada mil nascimentos na Europa (Graham et al., 2016;
Sellier et al., 2016). E também uma das condigdes incapacitantes mais comuns entre criangas
em idade escolar (Houtrow et al., 2012). Segundo o relatério do Programa de Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral, entre 2006 ¢ 2015, a prevaléncia de PC em Portugal foi de

1.65% entre as criangas com 5 anos de idade (Virella et al., 2018).

A PC corresponde a um grupo de desordens de comprometimento motor permanente € nao
progressivo, mas frequentemente mutaveis, em consequéncia de uma lesdo ou anomalia
cerebral aquando do desenvolvimento do sistema nervoso central (Bax et al., 2005;
Rethlefsen et al., 2010). Refere-se a um grupo de distirbios que afetam o movimento e a
postura, causando limitagdes da atividade ou incapacidade (Eunson, 2016). Estes sdo
frequentemente acompanhados por alteragcdes da sensibilidade, percec¢do, cognigdo,
comunicacdo e¢ comportamento, bem como epilepsia e problemas musculoesqueléticos

secundarios (Rosenbaum et al., 2007).

A etiologia da PC ¢ multifatorial e esté relacionada a causas pré, peri e pds-natais. As causas
pré-natais sao efeitos toxicos (sobretudo a medicamentos e drogas), distirbios metabdlicos
(como diabetes e desnutri¢do) e infe¢des. As causas perinatais incluem hipoxia, hemorragia
intracraniana, baixo peso no nascimento e prematuridade, sendo esta ultima identificada
como fator de risco predominante (Diament & Cypel, 2005; Graham et al., 2016). Como
causas poés-natais identificou-se a meningite, traumatismo cranioencefalico, encefalopatias

e sindromes epiléticas (Diament & Cypel, 2005).

Os individuos com PC tém sido tradicionalmente agrupados pelo tipo predominante de
distarbio motor, de acordo com o sistema de classificacdo descrito no Reference and Training
Manual of the Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE), que divide a PC em trés
grupos com base na anormalidade neuromotora predominante: espastica, disquinética e
ataxica (Cans, 2000). Embora a espasticidade seja frequentemente o distiirbio dominante,
muitas criangas com PC apresentam espasticidade combinada com distonia. Quando esta
presente mais do que um tipo de disturbio do movimento, recomenda-se que a crianca seja
classificada pelo distiirbio predominante (Rosenbaum et al., 2007), ndo esquecendo os seus

disturbios secundarios (Bax et al., 2005).



O Sistema de Classificacdo da Fungdo Motora Global (SCFMG) (Gross Motor Function
Classification System, [GMFCS]), para a PC, ¢ baseado no movimento autoiniciado com
énfase no sentar, transferéncias ¢ mobilidade. Assenta numa classificagao de cinco niveis
que considera que as distingdes entre niveis teriam significado na vida diaria. Assim, as
distingdes sdo basecadas nas limitagdes funcionais, na necessidade de utilizacdo de
dispositivos auxiliares de locomog¢ao (andarilhos, canadianas, bengalas) ou cadeiras de
rodas, e em menor extensdo, na qualidade do movimento (Palisano et al., 1997, 2008). As
criancas com o nivel I s3o as mais independentes na fungdo motora e as do nivel V as mais

dependentes.

A reabilitacdo tem sido apontada como o principal tratamento para criangas com PC, com o
objetivo principal de melhorar a atividade motora funcional da crianga (Graham et al., 2016),
a partir de uma abordagem multidisciplinar, na qual a Fisioterapia desempenha um papel

fulcral (Giinel et al., 2014).

Logo que o diagnéstico ¢ confirmado, ou ha suspei¢do, as criangas sdo frequentemente
encaminhadas para a Fisioterapia. Esta consegue oferecer-lhes varios beneficios, tais como
uma avalia¢do detalhada das competéncias motoras, de maneira a identificar pontos fortes e
possiveis alvos para a intervencdo, fornecer aconselhamento sobre a mobilidade ou o
posicionamento para melhorar o dia a dia, bem como ser uma fonte de apoio e informagao

relativamente a propria condi¢do (Graham et al., 2016).

Para além de um suporte terapéutico continuo, as criangas com PC necessitam de uma pessoa
responsavel por ajuda-las a realizar as suas atividades diarias, o que as torna dependentes de
outros (Dantas et al., 2012). Deste modo, a presenca de um cuidador torna-se vital para a
manutengdo do bem-estar da crianca com PC (Dantas et al., 2012), j& que esta ¢ uma

condi¢do que, normalmente, requer cuidados 24 horas por dia, 7 dias por semana.

O cuidador informal ¢ aquele que, de forma voluntaria e sem recompensa remuneratoria,
presta cuidados e apoio em casa e na comunidade a um familiar que sofre de uma deficiéncia,
doenca cronica ou qualquer condi¢ao que exige especial atengao (Diario da Republica, 2019;
Pelchat & Lefebvre, 2004). No contexto da PC, os cuidadores informais sdo aqueles que
podem ajudar a prolongar o cuidado destas criangas, participando ativamente na sua
reabilitagdo (Mlenzana et al., 2018). E estes cuidadores sdo habitualmente da familia da

crianca (Pelchat & Lefebvre, 2004).



A importancia da participac¢do da familia, pais ou cuidadores tem sido apontada por diversos
autores como fundamental na 4rea da fisioterapia neuropediatrica (Bodang & Amwe, 2017;
Lillo-Navarro et al., 2015). No contexto da PC, Dalakgi e colaboradores (2024) salientam
que os profissionais de satide devem colaborar com as familias para desenvolver planos de
intervencdo mais abrangentes, enfatizando os pontos fortes da familia e apoiando as suas
necessidades. Ou seja, a intervencao devera ser alicer¢ada no Cuidado Centrado na Familia
(CCF), definido pelo Institute for Patient and Family Centered Care (IPFCC) como uma
abordagem para o planeamento, prestagdo e avaliagdo dos cuidados de satde que beneficia
de uma parceria estabelecida entre profissionais de saude, cliente e familia, em qualquer
contexto de cuidados e em clientes de todas as idades (Cerqueira & Barbieri-Figueiredo,

2020; IPFCC, 2021).

Em relacdo ao desenvolvimento de competéncias funcionais em criancas com PC, ¢
necessario existir pratica repetitiva numa variedade de ambientes, incluindo em casa da
crianga, ndo sendo alcancado apenas a partir da terapia convencional, em contexto de clinica
ou centro de reabilitacdo (Kleim & Jones, 2008). Bodang ¢ Amwe (2017) referem que,
quando os cuidadores participam na reabilitagdo ambulatéria dos seus filhos, poderemos
estar perante um ambiente mais natural para o desenvolvimento saudével e o bem-estar fisico
e psicossocial das criancas. Por este motivo, torna-se essencial que os cuidadores adiram ao

processo de intervencao terapéutica.

A adesdo ¢ a medida em que o comportamento de uma pessoa corresponde as orientagdes
fornecidas por um profissional de satide (World Health Organization (WHO), 2003).
Compreende uma grande variedade de comportamentos, incluindo iniciar e dar continuidade
a um programa de interven¢ao, comparecer as sessoes e realizar exercicios em casa (Taylor

etal., 2004).

Os cuidadores reconhecem a importancia do seu papel na continuidade da interveng¢do com
as criangas e, como tal, estdo dispostos a realizar em casa as tarefas recomendadas pelos
terapeutas (Domenech et al., 2016). As caracteristicas da interven¢do e a forma como os
fisioterapeutas explicam e demonstram os exercicios influenciam a sua adesdo. Demonstrar
0s exercicios enquanto os pais assistem, pedir que demonstrem os exercicios pelo menos
uma vez por més, observar a pratica do exercicio enquanto se fornece feedback e se faz as

corregdes necessarias, dar instrugdes e explicagdes em formato escrito de uma forma



simples, sdo praticas que aumentam a adesdo (Lillo-Navarro et al., 2015). Para além disso,
fatores ambientais, como o apoio emocional e fisico de familiares, a entrega de equipamentos
e de um diario de exercicios, bem como fatores pessoais, tais como a motivacao, a autonomia
e a gestdo do tempo, afetam significativamente a adesdo a intervencdo em contexto

domiciliar (Taylor et al., 2004).

A evidéncia indica que, quando os cuidadores participam no processo de reabilitagdo dos
seus filhos, a fungdo motora da crianga melhora mais, comparativamente a realizagao
exclusiva da intervencdo pelo terapeuta (Dambi & Jelsma, 2014). J4 a baixa adesdo a
intervengdo esta diretamente associada a piores resultados (Santer et al., 2014). De facto,
tem-se vindo a verificar uma reduzida participagdo dos pais, assim como o recurso a poucas
estratégias por parte dos fisioterapeutas para monitorizar e avaliar adequadamente a adesao

(Demeke et al., 2023).

Por outro lado, alguns cuidadores referem que apenas conseguem seguir parcialmente as
recomendacdes dadas pelos fisioterapeutas (Domenech et al., 2016). Os motivos apontados
para isso acontecer sdo: a falta de tempo para a realiza¢do dos exercicios, a inseguranga e
medo de ndo seguir corretamente as instrugdes e prejudicar o desenvolvimento da crianga, a
falta de compreensdo das orientagdes/recomendacgdes € a ndo cooperagcdo da crianca. O
reduzido apoio familiar, os recursos limitados e a falta de conhecimento dos cuidadores sao

também apontados por afetarem negativamente a adesdo (Demeke et al., 2023).

A investigagdo revela ainda que as interagdes regulares entre cuidadores e terapeutas podem
levar a uma melhor adesdo a terapia, com base no apoio emocional, transmissao de seguranga
e no trabalho com o utente com base na igualdade de papéis (Essery et al., 2017). O
desenvolvimento de iniciativas que promovam o vinculo entre o profissional de saude e o
cuidador ¢ primordial, uma vez que, para desempenhar os cuidados, o proprio cuidador

depende de acdes educativas capazes de empodera-lo (Panhoca & Pupo, 2010).

O estudo de Jackman e colaboradores (2022) teve como objetivo fornecer recomendagdes
de intervencdes para melhorar a func¢ao fisica das criangas e jovens com PC. Os resultados
indicam que a intervengdo realizada pelos pais ¢ uma componente chave em toda a
intervencdo e que os profissionais de saide devem fornecer: educacdo, formacdo e
informacao para apoiar os cuidadores a envolverem-se ativamente na interven¢ao, incluindo

0 incentivo a autonomia, resolucao de problemas e pratica de metas especificas para tarefas;



um programa domicilidrio estruturado, que envolve a pratica dos objetivos escolhidos pela
crianga e/ou familia; revisdo continua, bem como apoio a crianga e a familia (Jackman et al.,

2022).

Recentemente, foi desenvolvida uma revisao sistematica com o objetivo de identificar os
fatores que potenciam a adesdo de pais de criangcas com PC ao programa de exercicios em
casa e, concluiu-se que, a relagdo entre terapeuta e pais € um aspeto que pode ser fortalecido
(Niyonsenga et al., 2024). Estes resultados sublinham a importancia de uma formagao
substancial e de apoio psicossocial para os terapeutas, para aumentar a sua consciéncia e

competéncia na construcao de relagcdes de apoio com os cuidadores.

Apesar de existirem varios estudos que abordam as necessidades de pais-cuidadores de
criangas e adolescentes com PC, a literatura revela-se ainda reduzida quando se trata das
necessidades especificas relacionadas a adesdo e continuidade da intervencao da
Fisioterapia, por parte dos pais. Abdullahi e Isah (2020) destacaram a importancia da
participa¢do dos cuidadores de criancas com PC no processo de reabilitacdo. Entre os
facilitadores para a participagdo, os cuidadores referiram fatores como o incentivo do
terapeuta que acompanha a crianga, o apoio familiar, a empatia pela crianga, o
reconhecimento da melhoria da condigao de outras criangas com PC, a cooperagdo da crianca
durante a terapia e a presenc¢a de melhorias na sua condi¢do. No entanto, mencionaram a sua
propria ocupagdo, a falta de recursos financeiros e o nimero de filhos enquanto principais

barreiras.

O estudo qualitativo de Abdullahi e Isah (2020) representa uma referéncia importante para
este campo de investigacdo, no entanto foi realizado no Noroeste da Nigéria, pelo que a
escassez de estudos desta natureza em Portugal torna pertinente explorar e caracterizar as
necessidades de cuidadores informais, face a adesdo a interveng¢do da Fisioterapia em
criangas com PC, no contexto nacional. De facto, uma vez que sdo eles quem esta em
contacto mais proximo com a crianga, podem assumir um papel central para o sucesso da

intervengao.

Neste sentido, o presente estudo teve como objetivo analisar a percecdo de cuidadores
informais de criangas com PC acerca das principais necessidades que sentem ter na adesao
a intervengao da Fisioterapia. Pretendeu ainda, explorar as principais barreiras e facilitadores

por eles sentidas face a adesdao. Considerando estes objetivos, foram formuladas as seguintes



questdes de investigacdo: Qual a perspetiva dos cuidadores informais de criangas com PC
relativamente as suas necessidades na adesdo a interven¢ao da Fisioterapia? Quais os fatores

facilitadores e quais as barreiras por eles identificados quanto a sua adesdo a intervengao?

METODOLOGIA

Desenho metodolégico

Para atender aos objetivos do estudo, optou-se por uma investigacdo qualitativa, por permitir
uma compreensao aprofundada acerca das necessidades dos cuidadores informais quanto a

sua adesdo a intervencdo da Fisioterapia em criancas com PC.

O desenho do estudo ¢ do tipo andlise tematica, apropriada para se entender um conjunto de
experiéncias, pensamentos ou comportamentos num conjunto de dados (Braun & Clarke,
2006,2021). Trata-se de um estudo transversal, uma vez que ¢ realizado num inico momento

(Gerhardt et al., 2009).

Populac¢io e amostra

A populacdo do estudo ¢ constituida por cuidadores informais de criangas com PC. Estes

foram incluidos tendo em conta os seguintes critérios:
1) terem idade igual ou superior a 18 anos;

2) serem cuidadores informais de uma crianga com PC ha pelo menos um ano (Abdullahi &

Isah, 2020);

3) a crianca que cuidam ter entre 1 ¢ 11 anos de idade (Domenech et al., 2016; Peplow &
Carpenter, 2013), para garantir incluir apenas cuidadores de criancas que j& experienciaram
e vivenciaram resultados da interven¢do durante algum tempo (Domenech et al., 2016),
compreendendo as fases de desenvolvimento desde a primeira infancia até ao fim da idade

escolar;

4) a crianca usufruir de acompanhamento em Fisioterapia hd pelo menos seis meses

(Domenech et al., 2016);

5) serem residentes em Portugal ha pelo menos um ano;



6) falarem fluentemente e saberem ler e escrever em lingua portuguesa.

Trata-se de uma amostra ndo-probabilistica, por conveniéncia, ja que foi realizada uma
selecdo de participantes que estavam facilmente disponiveis (Polit & Beck, 2017). Utilizou-
se também a estratégia de amostragem em bola de neve, uma vez que foi realizada a sele¢ao
de individuos por indicacdo de participantes previamente selecionados ou de pessoas com

acesso a potenciais participantes (Moser & Korstjens, 2017).

Nao existem regras rigidas para a estimativa do tamanho da amostra na investigacao
qualitativa, pois esta mantém alguma flexibilidade a esse respeito (Hansen et al., 2014).
Assim, foram recrutados participantes até se atingir a saturagdo de dados, a qual foi
alcancada até ndo surgirem novas informagdes analiticas (Moser & Korstjens, 2017). Assim

sendo, no presente estudo resultou uma amostra de 16 participantes.

Procedimentos para selecdo e recrutamento de participantes

De forma a proceder ao recrutamento dos participantes, foram realizados contactos via e-
mail (Apéndice 1) e/ou telefone para os representantes das direcdes de varias instituigdes
que fazem o acompanhamento reabilitativo de criancas com PC, nomeadamente das
Associagdes Portuguesas de Paralisia Cerebral e outras instituigdes de diversas regides de
Portugal continental. Nesse contacto foi apresentado o estudo e respetivos objetivos, com
um pedido de colaboragdo, e divulgado um poster (Apéndice 2), no qual se encontrava o

link/ OR Code que remetia para o preenchimento de um questionario.

Essa divulgacdo foi igualmente realizada junto de algumas clinicas de reabilitacdo do
conhecimento da investigadora principal, em varios pontos do pais, tendo sido dirigida a
direcdo clinica pelas mesmas vias. Solicitou-se aos responsaveis das instituicoes e clinicas,

que divulgassem o estudo entre os utentes e associados.

Foi também realizada a divulgagdo em formato online, com a partilha da informacao acerca
do estudo, nas redes sociais, bem como em grupos digitais de pais de criangas com
Necessidades Educativas Especiais, grupos de fisioterapeutas dedicados a area da pediatria

e que trabalham em contexto educativo.



Por ultimo, foi ainda solicitada a divulgagdo do estudo a partir de participantes previamente
selecionados, tendo sido adotados os mesmos procedimentos descritos para as instituigdes e

clinicas quanto ao pedido de autorizagdo de contacto e pedido de participagao.

Em todas as formas de recrutamento utilizadas, caso os cuidadores manifestassem interesse
em participar, eram transmitidas informag¢des mais detalhadas sobre o estudo e realizado um
pedido formal de participagdo, através da Carta-Convite (Apéndice 3). Apos serem
verificados os critérios de elegibilidade, era enviado um e-mail com o /ink para o formulério
online (Apéndice 4), que dava acesso a toda a informacao necessaria, nomeadamente a Carta
Informativa para Participantes (Apéndice 5) e a Declaracdo de Consentimento Informado,

Esclarecido e Livre (Apéndice 6).

O processo de recrutamento decorreu entre outubro de 2023 e fevereiro de 2024.

Instrumentos

Os instrumentos utilizados neste estudo foram o questiondrio de caracterizacao

sociodemografica e clinica dos participantes e a entrevista semiestruturada.

e (Questionario de caracterizacdo sociodemografica e clinica — Cuidador e crianca:

Recorreu-se ao questionario de caracterizagao sociodemografica e clinica dos participantes
(Apéndice 7) para explorar variaveis respeitantes ao cuidador, tais como: idade, género,
nacionalidade, distrito de residéncia, estado civil, habilitacdes literarias, situagao
profissional, grau de parentesco para com a crianga, tempo desde o inicio dos cuidados, entre
outras. Quanto a crianga, o questionario teve por base variaveis como idade, género, nivel
da fun¢do motora de acordo com o SCFMG, comorbilidades e tempo desde o inicio de

acompanhamento em Fisioterapia (Abdullahi & Isah, 2020; Dambi & Jelsma, 2014).

e [Entrevista semiestruturada:

Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com o intuito de explorar as perspetivas e as
experiéncias de cuidadores quanto a adesdo a intervencao da Fisioterapia das criangas, bem

como facilitadores e principais barreiras por eles identificadas.



Nas entrevistas semiestruturadas, o entrevistador ¢ responsavel pela conduciao das mesmas
e utiliza questdes abertas pré-determinadas na forma de um guido, para que os entrevistados
possam selecionar eles proprios o sentido e as informagdes que querem revelar (Birmingham
& Wilkinson, 2003), tais como as suas experiéncias pessoais, incluindo sentimentos e

emocdes (Moser & Korstjens, 2017).

O guido da entrevista individual (Apéndice 8) foi desenvolvido a partir da literatura
(Abdullahi & Isah, 2020; Domenech et al., 2016; Peplow & Carpenter, 2013) e explora cinco

dimensoes de analise, entre elas:

1) experiéncias em torno da adesdo a interven¢do da Fisioterapia na crianga com PC, com o
objetivo de entender, na perspetiva dos cuidadores, a importancia do processo de reabilitagao
e das recomendacdes do fisioterapeuta (FT) para a continuidade da intervencao em casa, por
exemplo, através da pergunta “Na sua opinido, qual ¢ a utilidade e importancia das
recomendacdes feitas pelo fisioterapeuta da crianga, para a continuidade da intervencao em
casa?”. Nesta dimensdo, pretendeu-se ainda perceber se os cuidadores pdem em pratica as
recomendagdes e estratégias e como o fazem (por exemplo, “De que forma consegue dar
continuidade a interven¢ao? Pode dar-me exemplos concretos?”’), bem como explorar a

resposta dada no questionario quanto ao nivel de facilidade na adesdo a intervengao;

2) necessidades na adesdo a intervengdo da Fisioterapia, com o objetivo de explorar o que
os cuidadores necessitam ou sentem falta para aderir a intervengao, através das perguntas:
“Quais sdo as suas principais necessidades no que diz respeito a adesdo e continuidade da

interven¢do da Fisioterapia? Pode dar-me exemplos concretos?”’;

3) facilitadores na adesdo a intervencao, com o objetivo de entender o que ajuda ou contribui
positivamente para a adesdo. Para tal, recorreu-se as perguntas: “O que o motiva ou facilita
mais na adesdo ao plano de intervencao da Fisioterapia proposto para a crianga? Pode dar-

me exemplos concretos da sua experiéncia?”’;

4) barreiras na adesdo a interveng¢ao, explorando as dificuldades e entraves encontrados no
processo, através das perguntas: “O que o impede ou torna mais dificil a adesdo ao plano de
intervencao da Fisioterapia proposto para a crianca? Pode dar-me exemplos concretos da sua

experiéncia?”;

5) impacto da adesdo a intervenc¢do na vida da crianca e do cuidador, tentando entender o

que mudou nas suas vidas € o que isso representa para as mesmas. Foram colocadas



perguntas como: “Em que medida ¢ importante para si a participagdo/adesio na intervengao
da Fisioterapia? Quais sdo os principais ganhos para a crianca?” ¢ “E para si, enquanto

cuidador?”.

Antes de iniciar a recolha de dados, realizou-se uma entrevista pré-teste a um cuidador
voluntario, que ndo foi incluido na amostra, de forma a avaliar a clareza das questdes e
permitir o treino de competéncias, proporcionando a investigadora a oportunidade de
explorar a linguagem, a clareza das perguntas e aspetos de escuta ativa (McGrath et al.,
2019). Com base no feedback da pessoa entrevistada e na percecao da investigadora apos
entrevista, procedeu-se a alteracdo do guido, com a eliminacdo de uma questdo, devido a

redundancia da mesma.

Procedimentos

Apobs a inscrigdo formal no estudo, obtida através do consentimento informado, os
participantes preenchiam o questionario de caracterizacdo sociodemografica e clinica,
disponibilizado na plataforma Google Forms através do [link enviado por e-mail.
Posteriormente, era agendada a data e hora mais conveniente para a realizagao da entrevista
individual, por videochamada (através da plataforma Zoom). Todas as entrevistas foram
realizadas pela investigadora principal, fisioterapeuta com pratica clinica em neuropediatria
e sem experiéncia em estudos qualitativos. Antes das entrevistas, verificou-se junto dos
participantes que era possivel escolher um local reservado, para garantir a privacidade e
evitar interrupgdes, bem como certificar-se da qualidade da ligagdo a internet. Os
participantes foram ainda recordados que lhes assistia o direito de desistir da entrevista a

qualquer momento.

As entrevistas tiveram uma duragdo aproximada entre 15 e 50 minutos e os dados foram

gravados em formato 4udio e video.

A recolha de dados decorreu entre dezembro de 2023 e margo de 2024.

Analise de dados

Apos a fase de recolha, procedeu-se a analise dos dados. Todos os dados de caracterizacao

sociodemografica e clinica dos participantes, obtidos através do preenchimento do
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questionario no Google Forms, foram posteriormente exportados para o Excel, de maneira a

iniciar a organizagdo da base de dados.

Os dados das entrevistas foram submetidos a uma analise tematica, a qual valoriza a
importancia da subjetividade do investigador como recurso analitico € o seu envolvimento
reflexivo com a teoria, os dados ¢ a interpretacdo (Braun & Clarke, 2021). Este estudo teve
por base um método indutivo, ou seja, um processo de codificagdo dos dados sem tentar
encaixa-los num quadro de codificacao pré-existente. Nesse sentido, optou-se por uma

analise temadtica orientada pelos dados (Braun & Clarke, 2006, 2021).

No presente estudo, foram tidas em conta as seis fases da analise temdtica propostas por
Braun e Clarke (2006, 2021), nomeadamente: 1) familiarizacdo com os dados (leitura dos
dados, com a anotagao de ideias iniciais); 2) codificacao sistematica dos dados; 3) criacao
de temas iniciais a partir de dados codificados e agrupados; 4) desenvolvimento e revisdo de
temas; 5) definicdo e nomeacdo de temas (andlise continua para aperfeicoar as

especificidades de cada tema); e 6) redagdo do relatorio.

A analise dos dados iniciou-se ap0s a realiza¢do de cada entrevista, sendo cada uma transcrita
na integra pela investigadora principal. Em simultineo, foram realizadas anotagdes sobre o
processo de entrevista, de modo a gerar ideias sobre possiveis temas. Procedeu-se,
posteriormente, a familiarizacdo com os dados, com a leitura integral das transcri¢des, e
fases seguintes descritas acima. Os resultados obtidos foram depois revistos por uma
segunda investigadora, tendo sido discutidos aspetos de dissenso entre as duas versdes até

se obter uma versao consensual.

Procedimentos éticos

O presente estudo obteve parecer favoravel da Comissdo de Etica do Instituto Politécnico de

Setbal - CE-IPS n° 67/2023 (Anexo A).

No decorrer deste estudo, garantiu-se o respeito pelos procedimentos éticos, assegurando o

anonimato, a confidencialidade, bem como a protecao de todos os dados recolhidos.

De acordo com a Declara¢do de Helsinquia sobre os principios éticos para a investigacgao,
todos os participantes receberam um e-mail com a Carta-Convite para participar no estudo,

bem como com a Carta Informativa para Participantes.
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Para a realizag@o da entrevista em formato online, foi enviado um /ink previamente, apenas
acessivel por participantes que tenham aceitado e assinado previamente o consentimento

informado.

Aquando da transcri¢do de cada entrevista, foi utilizado um sistema de codificagdo numérica
que ndo permitisse a identificagdo dos participantes. Todos os dados recolhidos foram
guardados na plataforma de armazenamento One Drive Académico do IPS, protegidos por

uma chave de acesso, apenas do conhecimento da equipa de investigagao.

RESULTADOS

Caracteriza¢ao da Amostra
Caracterizaciio Sociodemogriafica dos Cuidadores

No presente estudo, participaram 16 cuidadores informais, todos eles pais de criangas com
PC, com maior representatividade de individuos do sexo feminino (93,8%) na amostra. A
idade média dos participantes foi de 38,50 anos (DP = 7,19), compreendida entre os 29 e 54

anos.

Foram recrutados participantes de varios pontos do pais, sendo que os distritos de Beja,
Castelo Branco, Evora, Faro e Leiria foram representados cada um com apenas um

participante (6,2%). Lisboa foi o distrito mais representado, com seis participantes (37,5%).

A maioria dos cuidadores ¢ casada (68,8%) e, no que diz respeito as habilitagdes literarias,
metade possui o0 ensino secundario e os restantes distribuem-se entre o 3° ciclo do ensino

basico, licenciatura/bacharelato e mestrado.

Estes resultados sdo apresentados em maior detalhe na tabela 1.

Tabela 1

Caracteristicas Sociodemogridficas dos Cuidadores (N=16).

Variavel N % Média (DP)  Minimo / Miximo
Idade - - 38,50 (7,19) 29 /54
Género
Feminino 15 93,8 - -
Masculino 1 6,2 - -

Distrito de residéncia
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Beja 1 6,2 - -
Braga 2 12,5 - -
Castelo Branco 1 6,2 - -
Coimbra 3 18,8 - -
Evora 1 6,3 - -
Faro 1 6,2 - -
Leiria 1 6,3 - -
Lisboa 6 37,5 - -
Estado civil
Casado(a) 11 68,8 - -
Em unido de facto 3 18,8 - -
Solteiro(a) 1 6,2 - -
Divorciado(a)/ Separado(a) 1 6,2 - -
Habilitacoes literarias
3° ciclo do ensino basico 2 12,5 - -
Ensino secundéario 8 50,0 - -
Licenciatura/Bacharelato 3 18,8 - -
Mestrado 3 18,7 - -

Caracterizaciao Profissional e Ocupacional dos Cuidadores

Quanto a situagdo profissional atual, 25,0% dos cuidadores estdo desempregados, enquanto
18,8% ndo desempenha uma atividade profissional, ja que apresentam estatuto de cuidador
informal. Quatro participantes referiram também encontrar-se atualmente fora do ativo, por
motivo de licenga para assisténcia a filho com deficiéncia, doenca crénica ou doenga

oncologica (25,0% da amostra).

No conjunto dos cuidadores, 93,8% reporta ter alterado a sua situagao profissional em fungao
da prestacdo de cuidados a crianca. A maioria deles refere ter-se despedido do emprego para
poder prestar cuidados, incluindo quem escolheu usufruir de estatuto de cuidador informal.
Houve ainda quem referisse ter reduzido o nimero de horas de trabalho (por exemplo, em
trabalho a tempo parcial ou por conta propria) ou articulado um horério flexivel com a

entidade patronal.

O tempo médio de experiéncia como cuidador da crianga ¢ de 5,46 anos (DP = 2,68), sendo
que o minimo de tempo relatado ¢ de 2,2 anos e 0 maximo de 11 anos. O tempo médio de
prestacao de cuidados diarios € de 18,62 horas (DP = 3,53), sendo que o tempo minimo ¢ de
14 horas e o tempo maximo de 24 horas por dia, nos casos de permanéncia constante com a

crianga.

Verificou-se ainda que 56,2% dos participantes referem ter outros dependentes a seu cargo,
todos eles filhos menores de idade. Estes sdo maioritariamente mais velhos e, no caso de

dois participantes, trata-se de um filho gémeo, também com PC.
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Por ultimo, 93,8% menciona usufruir de apoios, nomeadamente da Seguranga Social, como
Prestagdo Social para a Inclusdo (PSI), bonificacdo do abono de familia para criangas e
jovens com deficiéncia e subsidio por assisténcia de terceira pessoa. No caso dos cuidadores
informais com estatuto, contam também com o subsidio de apoio ao cuidador informal
principal. H& ainda quem refira o apoio financeiro conseguido através de iniciativas

particulares solidarias.

A tabela 2 sistematiza estes resultados.

Tabela 2

Caracteristicas Profissionais/ Ocupacionais dos Cuidadores, relacionadas com os cuidados (N=16).

Variavel N % Média (DP) Minimo / Miximo
Situacao profissional

Empregado(a) a tempo inteiro 3 18,8 - -
Empregado(a) a tempo parcial 1 6,2 - -
Desempegado(a) 4 25,0 - -
Trabalhador por conta propria 1 6,2 - -
Cuidador informal com estatuto 3 18,8 - -
Licenca para assisténcia a filho com

deficiéncia, doenga cronica ou doenga 4 25,0 - -
oncologica

Alteracio da situaciio profissional*

Sim 15 93,8 - -
Nio 1 6,2 - -
Tempo como cuidador (anos) - - 5,46 (2,68) 2,2/11
Tempo de prestaciao de cuidados por dia i ) 18,62 (3,53) 14 /24

(horas)
Outros dependentes a cargo
Sim 9 56,2 - -
Nio 7 43,8 - -
Beneficio de apoios
Sim 15 93,8 - -
Nio 1 6,2 - -

* Em fungdo da prestacdo de cuidados a crianga.

Caracterizacao Sociodemografica e Clinica das Criancas Cuidadas

Em relagdo as criangas cuidadas, a amostra foi composta por 18 criangas, uma vez que foram
contabilizados os dois filhos gémeos, ambos com PC, de dois participantes do estudo. A sua
média de idade foi de 5,39 anos (DP = 2,63), compreendida entre os 2 e 11 anos, sendo que

55,6% sao do sexo masculino.
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De acordo com o SCFMG, que indica o nivel da fungdo motora, a maioria das criangas
enquadra-se nos Niveis IV (33,3%) e V (44,5%), ou seja, crianga com limitagdes na
mobilidade e crianga transportada numa cadeira de rodas manual, respetivamente. Em
relacdo a existéncia de outras comorbilidades, 77,8% das criangas apresentam uma ou mais
questdes associadas, sendo as mais frequentes epilepsia, dificuldades visuais e alteracdes de

comportamento.

O tempo médio de acompanhamento em Fisioterapia ¢ de 5,03 anos (DP = 2,30),
compreendido entre 2,2 ¢ 10 anos. Relativamente ao local de acompanhamento na area,
atualmente, 22,2% das criangas s3o acompanhadas em clinica privada de reabilitacdo e 5,6%
em hospital publico, porém, a maioria tem acompanhamento em dois ou mais locais (72,2%).
Os locais incluidos nas respostas foram: clinica privada de reabilitacdo, Instituicdo Particular
de Solidariedade Social (IPSS), Interven¢do Precoce (IP), hospital publico, hospital privado
e pratica privada em domicilio. A combinag@o mais frequente para o acompanhamento destas

criangas € em clinica privada de reabilitagdo e IPSS.

A caracterizagdo das criangas € apresentada na tabela 3.

Tabela 3

Caracteristicas Sociodemograficas e Clinicas das Criangas (N=18) que usufruem dos cuidados dos

participantes.

Variavel N % Média (DP) Minimo / Maximo
Idade - - 5,39 (2,63) 2/11
Género
Feminino 8 44.4 - -
Masculino 10 55,6 - -
Nivel da funcdo motora de acordo com o
SCFMG*
Nivel 1T 2 11,1 - -
Nivel IIT 2 11,1 - -
Nivel IV 6 333 - -
Nivel V 8 445 - -
Presenca de outras comorbilidades
Sim 14 77,8 - -
Nao 4 222 - -
Tempo de acompanhamento em Fisioterapia i ) 5.03 (2.30) 22710
(anos)
Local de acompanhamento atual em Fisioterapia
Clinica privada de reabilitacao 4 22,2 - -
Hospital publico 1 5,6 - -
Dois ou mais locais 13 722 - -

*SCFMQG, Sistema de Classificagdo da Fung¢ao Motora Global.
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Facilidade na Adesao a Intervencao da Fisioterapia da Crianca

A percecdo dos cuidadores quanto a facilidade na adesdo a intervengdo da Fisioterapia da
crianca foi avaliada através da pergunta no questionario “Em que medida tem conseguido
aderir a intervengao da Fisioterapia da crianga e dar continuidade em casa?”, com uma escala
de resposta de 1 (extremamente facil) a 5 (nada facil). Verificou-se que 37,5% dos cuidadores
consideraram “relativamente facil” a adesdo a intervencdo e a média de respostas foi de 3,81
pontos (DP = 0,95), sendo que as mesmas variaram entre 2 ¢ 5 pontos. Constatou-se ainda

que a maioria dos participantes (56,2%) considera que ndo ¢ facil aderir a intervencao.

Os resultados descritos encontram-se presentes na tabela 4.

Tabela 4

Nivel de Facilidade na Adesdo a Intervencao da Fisioterapia da Crianga, segundo os cuidadores.

Variavel N % Média (DP) Minimo / Maximo
.Em que nledlda t.el.n consgguldo a‘derlr a ) i 3.81 (0.95) 2/5
intervencio da Fisioterapia da crianca

2 - Muito facil 1 6,3 - -
3 - Relativamente facil 6 37,5 - -
4 - Naio tdo facil 4 25,0 - -
5 - Nada facil 5 31,2 - -

Resultados Qualitativos

O primeiro objetivo deste estudo foi analisar a percecdo de cuidadores informais de criangas
com PC acerca das suas necessidades face a adesdo a intervengdao da Fisioterapia. Ja o
segundo objetivo pretendeu identificar os principais fatores facilitadores e as barreiras por
eles sentidas na adesdo a intervencdo. Para responder a estes objetivos, as 16 entrevistas
realizadas foram submetidas a uma analise tematica, tendo sido identificados seis temas e
cinco subtemas: Da prevencio a reabilitacio motora: ganhos para o desenvolvimento
global da criang¢a (tema 1); Acompanhamento terapéutico (tema 2) - Perfil do
fisioterapeuta (FT) (subtema 2.1); Relacdo cuidador-FT (subtema 2.2); Abordagem
terapéutica multidisciplinar (subtema 2.3); Caracteristicas pessoais e contextuais dos
cuidadores (tema 3) - Perfil, expectativas e motivagoes (subtema 3.1); Conciliacao de papéis

e gestdo de tempo (subtema 3.2); Sobre o impacto das caracteristicas e atitudes da
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crianca (tema 4); Educacio e capacitacio dos cuidadores (tema 5); ¢ Sobre fatores

contextuais e de suporte (tema 6).

Os resultados obtidos sdo de seguida apresentados pelos respetivos temas e subtemas, sendo

utilizados excertos ilustrativos para cada um deles.

A tabela 5 sistematiza os temas e subtemas que emergiram na analise.

Tabela 5

Temas e Subtemas resultantes da Analise Temdtica.

Temas Subtemas
1 - Da prevenciao a reabilitacio motora: ganhos
para o desenvolvimento global da crian¢a

2 - Acompanhamento terapéutico 2.1 - Perfil do FT

2.2 - Relacdo cuidador-FT

2.3 - Abordagem terapéutica multidisciplinar
3 - Caracteristicas pessoais e contextuais dos 3.1 - Perfil, expectativas e motivagdes
cuidadores 3.2 - Conciliag@o de papéis e gestdo de tempo
4 - Sobre o impacto das caracteristicas e atitudes
da crianca

5 - Educacgao e capacitacao dos cuidadores

6 - Sobre fatores contextuais e de suporte

Tema 1 - Da Prevencao a Reabilitacao Motora: Ganhos para o Desenvolvimento

Global da Crianca

O primeiro tema mostra que a Fisioterapia ¢ considerada pelos participantes como um
instrumento fundamental para a qualidade de vida e desenvolvimento da crianga,
favorecendo novas aquisi¢des e evolucdes a nivel motor, cognitivo e social. Paralelamente,
também ¢ encarada no sentido da prevenc¢ao, por permitir contrariar o declinio motor e evitar

a regressdo nas aprendizagens.

Segundo a perspetiva dos cuidadores, ¢ de extrema importancia que a intervengao tenha em
vista o bem-estar, o crescimento saudavel e uma maior qualidade de vida para a crianca. As

suas maiores preocupagdes sdo sobretudo a prevencdo de deformidades (como alteragdes
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posturais, o agravamento da escoliose, encurtamentos musculares, deformidades ao nivel
dos membros superiores e inferiores), a prevencao/diminuicao de dores, a normalizagdo do
tonus muscular, a melhoria dos posicionamentos da crianga e o seu desenvolvimento a nivel

fisico, social e psicologico.

“(...) temos conseguido que ela ndo tenha tanta deformidade, sobretudo nos pés
e pernas. Ela ja tem uma pré-luxagdo da anca e estamos a tentar que isso nao
agrave, assim como o desvio dos pezinhos e das mados. E tudo trabalhado em

fisioterapia, para que ela ndo fique com encurtamentos, nem escolioses (...)"

P7,136, SF

A melhoria da mobilidade, for¢ga muscular, postura, controlo postural, equilibrio e marcha
sdo alguns dos objetivos da intervencao da Fisioterapia e da sua continuidade em casa por
parte dos cuidadores. Estes identificam a importancia do seu papel para que possam

presenciar mudangas significativas, como revela o excerto que se segue:

“Tenho a certeza que os ganhos a nivel motor que o J. teve e tem tido a acontecer
até agora, foi sempre devido a fisioterapia, porque a maneira como ele comegou
a sentar, a levantar, a gatinhar, a iniciar a marcha, é exatamente como temos

treinado nas fisioterapias e em casa também.” P11, 129, SF

A atuacdo no sentido de controlar a espasticidade possibilita uma maior facilidade na
manuten¢do de um correto posicionamento da crianga e na prestagdo dos cuidados diérios
(como higiene, vestir, alimentacdo, entre outros), facilitando uma maior funcionalidade e

autonomia da crianca.

“Ela agora ja esta muito autonoma em tudo, seja no vestir, seja no despir, que
ndo faz ainda sozinha, mas a fisioterapeuta passa-nos muitas estratégias nesse

sentido também. (...) cada vez eu necessito menos de a apoiar...” P3, 142, SF

Os cuidadores reconhecem também que estas evolugdes representam ainda um contributo

importante ao nivel das aptiddes de intera¢ao social € comunicagdo da crianga.

“E esses beneficios sdo visiveis depois na postura dela e na qualidade de vida

dela, na maneira como ela interage também com as outras pessoas.” P2, 153,

SM
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Tema 2 — Acompanhamento Terapéutico

Usufruir de um acompanhamento terapéutico diferenciador pode revelar-se crucial no
processo de reabilitacao da crianga com PC. Este segundo tema esta relacionado com os trés
seguintes subtemas: Perfil do FT (subtema 2.1); Relacao cuidador-FT (subtema 2.2);

Abordagem terapéutica multidisciplinar (subtema 2.3).

Subtema 2.1 — Perfil do FT

A disponibilidade e dedicacdo sdo caracteristicas bastante valorizadas por todos os

cuidadores, quando falam na figura do FT que acompanha a crianga com PC.

“(...) seja a qualquer hora, seja a qualquer momento. Ela pode ndo atender
logo, mas manda mensagem, liga mais tarde. E por isso, qualquer coisa esta

sempre disponivel para nos ajudar. Eu acho que isso também é muito bom.’

(referindo-se a FT da crianga) P4, 131, SF

A relacdo deve ser também dotada de carinho, como nos mostra o seguinte excerto:

“«“

do é so o trabalho, também é o carinho que o envolve, ndo é? Porque uma
crianga é uma crianga. Se ndo tiver carinho da parte da pessoa que esteja a
trabalhar com ele, também ndo vai trabalhar. E é isso que me motiva.” P14, 134,

SF

Pelo contrario, a auséncia de competéncias do FT ao intervir com criancas com esta

problematica, incluindo a inseguranga demonstrada, ¢ apontada como uma possivel barreira.

“(...) se calhar uma pessoa em que a crianga ndo tem o grau de incapacidade
que tem a minha filha... se calhar até é facil fazer fisioterapia. Agora, uma
crianga como a L., que eu reconhego que a maior parte dos fisioterapeutas ndo
se sentem preparados para trabalhar com ela (...) Depois, a desmotivagdo por
parte do profissional é outro dos aspetos que ainda nos leva a nos a ficarmos

mais desmotivados.” P7, 136, SF

Esta participante relembra ainda que a aparente desmotivagao apresentada pelo profissional
pode causar, por consequéncia, uma desmotivacao nos pais/cuidadores e um desinteresse na

adesdo a intervencao.
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Subtema 2.2 — Relacdo cuidador-FT

Também a relacdo entre o cuidador e o FT ¢ um indicador para o sucesso da intervengdo e

foi consensual entre os cuidadores a importancia da cooperagao entre as duas partes.

“(...) existe sempre um trabalho em conjunto, quer de casa, com a fisioterapia.
Tem que ser sempre feito esse trabalho, porque sendo ndo adianta de nada. Ndo
€ 0s 45 minutos ou uma hora, no maximo, que ele vai a fisioterapia, que vai
resolver o problema dele, ndo é? Portanto, tem que sempre haver um trabalho

em conjunto. Sempre.” P1, 136, SF

Uma boa relagdo terap€utica, de alianga e partilha de opinides, ¢ também fundamental para

uma maior facilidade de adesdo por parte dos cuidadores.

“Darmo-nos bem com os fisioterapeutas, isso é o ponto chave. Estarmos em

paralelo, em sintonia, com as mesmas opinioes.” P9, 131, SF

Estar perante uma relagdo de confianga e honestidade revela-se essencial para os cuidadores
e ha quem faga referéncia a necessidade da presenca de estratégias de comunicagdo mais
adequadas, centradas no cuidador, com maior sensibilidade e empatia, como nos mostra o
seguinte excerto de uma participante insatisfeita com a abordagem perante a condi¢do da

filha.

“(...) dizem-nos sempre que ndo adianta estarmos com sonhos porque, no nosso
caso, nunca vai sair daquilo que é. Entdo, se ndo vai sair daquilo que é, o que é
que nos vamos fazer? Vamos cruzar os bragos? (...) Por isso também ndo deve
ser uma informagdo que deva ser passada aos pais, pelo menos desta forma.
Porque enquanto ha vida ha esperanga, e nos devemos receber por parte do
profissional, sempre uma estratégia para melhorar. Ndo é para curar, porque no
caso da L. ndo ha cura, mas ha de haver sempre uma estratégia que possa

melhorar a qualidade de vida dela.” P7, 136, SF

Alguns participantes refor¢am ainda a relevancia da comunicacio entre cuidador/familia e
terapeuta, no sentido da orientagdo e aconselhamento, ndo esquecendo a importancia de uma

comunicac¢do em saude adequada, sem recurso a jargdo técnico.

“Entdo, na maneira como falar, muitas vezes falam com termos técnicos, e para

nos pais, que ndo temos especialidade na area, é muito complicado conseguir
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perceber o que é que nos querem transmitir. Entdo, eles falavam connosco, pais,
como se fosse tipo uma conversa corrente para a gente conseguir perceber.” P9,

I31, SF

Todas as caracteristicas da relacao terapéutica podem vir a possibilitar uma maior motivacao
por parte do cuidador e o seu reconhecimento acerca da importancia deste profissional de

saude na vida da crianga.

Subtema 2.3 — Abordagem terapéutica multidisciplinar

O acompanhamento em Fisioterapia deve ser precoce e realizado de forma continua.
Segundo a perspetiva dos cuidadores, a intervengdo deve ser especializada em
neuropediatria, intensificada e frequente, de forma a poder colmatar, por vezes, um menor
volume de trabalho em casa. De forma geral, os participantes consideram necessario um

aumento da periodicidade da Fisioterapia.

“Claro que as vezes conseguimos motivd-la com alguma coisa, mas é muito
complicado. Por isso é que ela tem terapias todos os dias, por isso é que ela tem
um acompanhamento externo muito grande, para colmatar a falta de trabalho

em casa.” P3, 142, SF

Ainda assim, alguns dos cuidadores valorizam o facto de poderem dar continuidade em casa

e nao ter terapia, todos os dias, em contexto de sessao.

“E bom saber que podemos fazer a diferenga, em casa, sem ter que os trazer
todos os dias a terapia. Ou seja, fazer as vezes pouquinhas coisas em casa, que

podem ajudar bastante (...)” P8, 133, SF

Por outro lado, os cuidadores ndo deixam de valorizar uma abordagem holistica e uma
interven¢do multidisciplinar, refletindo o trabalho em equipa entre os profissionais de satde
dos varios contextos em que a crianga ¢ acompanhada (médicos e terapeutas) e profissionais
do contexto escolar, através da articulacao estreita, comunicagdo e cooperagdo por parte da

familia, em prol da evolugdo e bem-estar da crianca.

“(...) eu vejo que as profissionais sdo muito competentes, dedicadas, e isso tem
feito com que elas (as duas filhas gémeas) tenham avancado muito na parte

motora, mas também na parte cognitiva, que eu acho que, no final, vocé acaba
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tratando a crian¢a como um global. (...) Eu tenho uma grande equipa comigo,
eu tenho muitas pessoas comigo, entende? Entdo a gente da continuidade com
tudo aqui em casa, do que nos é passado pelos profissionais que, sem duvida

nenhuma, sem eles, eu acho que ndo seria possivel.” P6, 154, SF

Tema 3 — Caracteristicas pessoais e contextuais dos cuidadores

Os cuidadores consideram que as suas proprias caracteristicas, tanto pessoais como a nivel
contextual, podem ser determinantes na adesdao a intervencdo e estdo intimamente
relacionadas as suas necessidades neste campo. O terceiro tema tem por base dois subtemas:
Perfil, expectativas e motivacées (subtema 3.1) e Conciliacdo de papéis e gestio de

tempo (subtema 3.2).

Subtema 3.1 — Perfil, expectativas e motivacoes

Segundo a perspetiva dos proprios, a figura de cuidador destaca-se pela resiliéncia, forca de

vontade, sentido de compromisso e crescimento pessoal.

“Entdo, é um trabalho bem de formiguinha, sabe? Ele é bem assim,
pequenininho, continuo, e vocé tem que ser muito resistente, muito resiliente...
E nao pode dar muito ouvidos a negatividade, sendo vocé nao caminha para a

frente.” P6, 154, SF

A responsabilidade dos cuidados a uma crianga com deficiéncia traz uma mudanga repentina

na vida do cuidador, que passa por um processo de aceitagdo perante a condi¢do da crianga.

“Por exemplo, para ela passar do carrinho de bebé, mas adaptado as
necessidades dela, para a cadeira de rodas foi um processo muito complicado
para mim. Porque eu ndo queria aceitar que a minha filha ia andar de cadeira

de rodas.” P5, 140, SF

Muitos dos cuidadores destacam o cansago, a sobrecarga fisica € momentos de desanimo
como fatores que podem impedir ou dificultar, por vezes, a adesdo a intervengdo, bem como

alguma tendéncia para aligeirar o rigor da intervencdo com a crianga.
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“E depois somos os pais, ndo é? (...) facilitamos o que ndo devemos facilitar.
(...) ndo faz agora, faz daqui a bocado, ndo faz daqui a bocado, faz agora. “Olha

’

0s pés, ndo estas a por bem”, “mas pronto, deixa estar, que hoje ja trabalhou’

(..)” P4,131, SF

Porém, outros participantes consideram que a sobrecarga sentida ¢ compensada com a

evidéncia da evolugdo da crianca. Os participantes encontram-se, maioritariamente,

motivados e satisfeitos com a intervencao, tendo em conta os resultados alcangados a nivel

do desenvolvimento, autonomia ¢ bem-estar da crianca.

“Se ela for trabalhada em casa, avang¢a mais nas terapias, ndo é? (...) Por
exemplo, o gatinhar. Nos treinavamos muito o gatinhar com ela em casa. E ela,
parecendo que ndo, quando ia para as terapias, jd conseguia evoluir um
bocadinho mais, (...) ja tinha mais for¢ca no braco esquerdo, conseguindo
gatinhar melhor em casa depois também. (...) vamos continuar no trabalho para

que ela evolua um bocadinho mais ou que fique mais autonoma.” P5, 140, SF

Os participantes foram consensuais quanto a satisfacdo e ao reconhecimento da importancia

da adesdo, tal como ao seu compromisso, € da familia, para uma fisioterapia continua,

complementada com trabalho em casa.

“Eu acho que a adesdo é 100%, ndo tem como vocé ficar metade. Ndo tem como
vocé ndo se doar 100%, se vocé quer resultado. (...) as dificuldades, elas podem
ser diminuidas, se tiver a adesdao 100%. (...) Com a cara e a coragem, que eu sei
que acontece a melhora. Eu sei que através da fisioterapia gradativa, gradual,
aquele trabalho de “familinha” todo o dia e toda a hora em casa, eu sei que da

resultado, porque eu faco e eu vejo. Entdo, é imprescindivel, ndao tem como

parar.” P6, 154, SF

Subtema 3.2 — Conciliacdo de papéis e gestdo de tempo

Segundo a maioria dos cuidadores, uma das grandes necessidades ¢ a disponibilidade de

tempo para dedicar a crianca e a adesdo a intervencdo. A gestdo do tempo € uma das maiores

dificuldades, tendo em conta a gestdo das tarefas do dia a dia, nomeadamente os cuidados
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diarios a crianga (perante a especificidade das suas necessidades) e, muitas vezes, a outro

filho menor, as tarefas domésticas e a vida profissional.

“Por vezes, na logistica do dia-a-dia é que nem sempre sobra tempo... Uma vez
que o horario é muito preenchido com as terapias, nem sempre é possivel (...) a

adesdo ideal a essas recomendagoes e esse treino feito em casa.” P16, 138, SF

Numa diferente perspetiva, ha participantes que optaram pela dedicagdo a tempo inteiro a
crianga, por terem abdicado da vida laboral, o que acaba por facilitar a logistica da rotina

diaria e a continuidade da interven¢ao em casa.

“O que ajuda a que acontega... primeiro é eu ter tempo de poder ter este tipo de
dedicag¢do ao meu filho, ndo é? Porque abdiquei da minha vida e abdiquei de

muita coisa, para me dedicar a 100% a ele.” P13, 137, SF

Tema 4 — Sobre o impacto das caracteristicas e atitudes da crianca

A propria crianga também exerce um importante papel ao nivel da adesdo, pelo seu perfil
individual, nomeadamente caracteristicas e atitudes, e pela forma de relacionamento com os

outros.

No que concerne a crianca cuidada, fatores como a espasticidade, um elevado grau de

incapacidade e o seu crescimento (maior peso e altura) influenciam a adesdo dos cuidadores.

“Porque era mais facil, ela era mais pequenina e conseguiamos, agora ndo.
Agora ela esta muito alta e pesada e nos ndo conseguimos fazer, nem temos

condigoes para tal.” P5, 140, SF

Também a personalidade da crianga, a expressao de gostos e opinides, pode interferir

na adesdo.

“Ele ja tem uma certa idade que ja compreende, e ndo se deixa fazer (...) ja ndo
tenho capacidade de o fazer, porque ele é bastante ativo e sabe muito bem o que

quer e o que ndo quer (risos). ” P11, 129, SF

A colaboragdo e satisfacao da crianga durante a pratica dos exercicios em contexto de terapia

permite uma sensacao de bem-estar e maior facilidade na reproducdo dos mesmos em casa.
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3 ~ . ~ .
‘Agora quase ndo o ouvimos chorar, e ele responde tao bem nas terapias e faz
tudo (...) o que o encaminham a fazer... E isso é uma conquista também, ver que

ele gosta." P13, 137, SF

Muitas vezes, a nao colaboragdo da crianga comega em contexto de sessao, devido a presenga
dos cuidadores na terapia. A falta de colaboracdo estd maioritariamente associada a
maturidade, vontade propria e maior compreensao por parte da crianga (perda de interesse

pela repeticao).

“Dificilmente o consigo obrigar. Mesmo nas terapias, ultimamente, tem corrido
muito mal. Ele ndo aceita a minha presenga, ou seja... aceitar aceita, ndo aceita
fazer seja o que for com a minha presenga. Ultimamente, tenho saido sempre da

sala das terapias e as coisas correm melhor.” P11, 129, SF

Os cuidadores deparam-se também com uma menor necessidade de realizar determinados
exercicios, dado o aumento de autonomia da crianga que, por sua vez, vem facilitar um pouco

a prestacdo de cuidados e promover uma maior independéncia da crianca nas varias tarefas.

“«“

oje em dia, faco menos coisas... Também ele ndo tem tanta necessidade
porque tem uma marcha livre e ja consegue subir escadas, com ajuda de um

corrimdo.” P11, 129, SF

Por outro lado, observa-se uma certa diferenciacdo no comportamento da crianca quando em
ambiente terapéutico ou familiar. Alguns participantes acreditam que a familiaridade ao
contexto doméstico, faz com que este seja um ambiente facilitador a intervengao e a propria

motivacao da crianga.

“(...) sinto falta de acompanhamento em casa (...) Eu acho que isso era muito
importante para o S. (...) este é o porto seguro dele. E eu sinto que ele aqui se
sente mesmo a vontade e responde bem. Porque ele ja conhece os sons, ele

conhece os cheiros...” P13, 137, SF

Alguns dos cuidadores valorizam a importancia da inclusdo da crianca nas diferentes rotinas
e atividades da familia, de modo que a crianga possa ter experiéncias diversas em ambientes

variados, fora do contexto doméstico e terapéutico.

“Passearmos, ndo o escondermos... (...) O meu filho anda comigo para todo o

lado e acho que isso também é o que o faz feliz (...) ndo é so estar em casa. "Ndo,
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agora sdo seis da tarde, tem que fazer este exercicio”. (...) A gente tem uma vida
para além disso... E também podemos ir a praia. (...) Isso foi sempre também um

ponto estratégico, que o fisioterapeuta sempre me passou.”’ P9, 131, SF

Também a integracao da crianga em contexto escolar € a interagdo com os pares revelam-se
bastante importantes para o seu desenvolvimento. Assim, isto torna-se significativo para a

preparagdo da crianga para a interacao social, inclusdo e diferenga.

“Porque ja na escola, notam-se os meninos que vao-lhe perguntar porque é que
ela anda daquela forma. E sdo todas estratégias que nos tentamos dar-lhe para

ela conseguir estar bem, claro.” P3,142, SF

Tema 5 — Educacio e capacitacao dos cuidadores

Este tema destaca a capacitagio dos cuidadores para uma adesdo eficaz. E consensual entre
os participantes que o acompanhamento do FT tem de ter por base o apoio, aconselhamento
e feedback acerca dos varios aspetos da vida da crianca. E essencial uma passagem de
estratégias e recomendacdes para a continuidade da intervengdo em casa, com monitorizagao

e avaliag¢do constante por parte do terapeuta.

“Na maioria das vezes, eu gravo video do que as fisioterapeutas estdo fazendo
com elas. O modo de sentar, o modo de levantar, a maneira de abordar (...) Elas
fazem em casa o standing frame, entdo eu tiro foto. (e pergunta as
fisioterapeutas) "Td certo? E assim a perna? E assim o corpo? E assim a posi¢do

do brago?". E vamos sempre assim atualizando isso, com as fisioterapeutas.”

P6, 154, SF

Virios cuidadores reconhecem a importancia do acompanhamento das sessdes, por permitir
uma aprendizagem por observagdo, imitacdo e repeticao frequente dos exercicios em casa,
para um completo desenvolvimento de competéncias e um reforco do conhecimento mais

aprofundado na area.

“E assim, normalmente eu estou presente nas sessoes de fisioterapia, pronto. O
que também me ajudou e facilitou aqui um bocadinho na parte de aprender o

que é que tem que fazer, o que ¢ que ndo tem, como é que hei de fazer, ou
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estratégias para, ndo é? (...) Penso que foi mesmo o que me ajudou mais, foi o

poder estar presente durante as sessoes de fisioterapia.” P15,137, SF

Hé quem destaque ainda o aconselhamento sobre os equipamentos a utilizar e a aquisi¢ao de

produtos de apoio (p.e. andarilho).

"Os produtos agora ja tenho, ja esta tudo tratado e também, la estd, também foi
com a ajuda da fisioterapeuta, que foi também la comigo, ao centro que
prescreve, para poder também explicar melhor o que é que era bom para ele."

P14, 134, SF

A auséncia das competéncias técnicas dos cuidadores leva a que sintam medo de fazer mal,

provocar dor ou prejudicar a crianga durante a realiza¢do dos exercicios.

“«“

as, por outro lado, fica sempre a inseguranca e o medo se estamos ou ndo a

fazer corretamente, ndo é?” P7,136, SF

Nao obstante, a possibilidade de reproduzir estratégias mais simples € vista por outros como

algo que pode facilitar e motivar.

“Normalmente, o que pedem sdo coisas muito faceis. Muito simples de
reproduzir. (...) Basta se calhar té-lo de barriga para baixo no meio do chdo, ja

estamos a fazer alguma coisa por ele.” P8, 133, SF

A integragdo das estratégias e recomendacdes na rotina da crianca e cuidador ¢ uma das
ferramentas mais valorizadas. A maioria dos cuidadores depara-se com a facilidade,
flexibilidade e simplicidade das recomendagdes, principalmente por poderem fazé-lo

durante os cuidados diarios, adequando as proprias necessidades da crianga e cuidador.

“Eu uso em contexto até a mudar a fralda. Mexo-lhe as perninhas (...) Eu acho

que em todos os bocadinhos, vou usando. Até quando estou com ele ao colo.’

P13, 137, SF

A adaptagd@o ao espago ludico permite também uma melhor participagdo e colaboragdo da

crianga, proporcionando novas experiéncias sensoriais € uma interven¢ao mais interativa.

“Nos incentivamos muitas vezes a dar caminhadas maiores, a ir ao parque, a ir

’

aqui, a ir ali... E é nesse contexto que nos damos as dicas e que trabalhamos.’

P3, 142, SF
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Um dos motivos para que a adesdo seja maior, ¢ o numero insuficiente de sessodes e o dificil
acesso a Fisioterapia. Por isso, hd quem fale na relevancia de poder receber orientagdes e

aconselhamento do FT em contexto domiciliar.

“Se houvesse possibilidade, gostaria de ter uma fisioterapeuta em casa, nos dias
que ela ndo faz mais nada (...) Nem era tanto para fazer, era mais para explicar
como deviamos fazer as coisas em casa. Uma coisa é ver ld e depois tentar fazer

em casa...” P5, 140, SF

Tema 6 — Sobre fatores contextuais e de suporte

O 1ultimo tema remete para fatores contextuais e de suporte ao cuidador e familia. As
questodes financeiras representam uma das principais barreiras apontadas pelos cuidadores,
estando intimamente relacionada a menor adesdo. E unanime que os elevados custos das
terapias representam um problema, associado a insuficiéncia de apoios formais para o seu

financiamento.

“Entdo, visto que o Sistema Nacional de Saude ndo da as terapias reais que eles
necessitam, ndo é¢? Uma vez por semana que diferenga faz na vida destes
miudos? (...) depois como ndo ha no Sistema Nacional de Saude, nos temos que
ir para o privado, e as terapias no privado ndo sdo baratas... E vezes dois, pior

ainda... (risos)” P10, 137, SF (cuidadora de duas criangas gémeas)

O apoio financeiro através de iniciativas solidarias (recolhas de tampinhas, eventos e

sorteios) permite ajudar a financiar essas terapias.

“Fazemos algumas coisas, algumas iniciativas (...) fazemos os bares dos bailes
que a Junta faz (...) Fazemos assim para conseguirmos ter o dinheiro.” P12, 148,

SF

A maioria dos participantes destaca a necessidade de apoios por parte do Estado, a partir de
recursos € apoios as familias, que possibilitassem a dedicagao total do cuidador a crianca,

podendo prescindir da sua vida laboral e, por consequéncia, uma maior adesao a intervengao.

“Eu acho que aquilo que todos os pais desejariam era mais apoio... Mas isso
era do Estado. E se nos pudéssemos estar em casa e cuidar totalmente... E

pudéssemos cuidar somente deles... E ai daria tempo para tudo.” P14, 134, SF
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Alguns dos cuidadores deparam-se ainda com a dificuldade no acesso as terapias, por
viverem em meios rurais, necessitando de Fisioterapia especializada mais proxima do local

de residéncia.

“E depois, ¢ também o facto de... Eu ndo conseguir ter quem trabalhe com ele,
porque aqui na minha zona ndo had, ndo tenho ninguém que faga a fisioterapia
qualificada para a condi¢do dele (...) E entdo, ele tem que estar sempre dois,

trés meses sem fazer, porque é longe...” P12, 148, SF

A auséncia do material necessario a interven¢ao em casa, bem como do local e das condig¢oes

ideais ¢ igualmente encarada como uma barreira.

“(...) éa falta de condicoes e de material (...) ndo temos as condigoes. Para fazer
numa cama, a cama ou é alta ou é baixa. Para fazer no chdo temos que ter tudo

(...) com colchées, com tudo... Ndao temos essas condigoes.” P5, 140, SF
O suporte familiar € varias vezes destacado como crucial na logistica dos cuidados a crianga.

“O fisioterapeuta claro que nos ajuda, mas também se tivermos familia mais
proxima que nos ajude, isso também é fundamental para nos, ter apoio. Eu acho

que isso é muito importante também (...)” P4,131, SF

Alguns dos cuidadores mostram-se apreensivos com a escassez de recursos e identificam a

necessidade de estratégias de inclusdo adaptadas a crianga, como relatado de seguida:

“O importante era existir meios, existirem recursos, para que, na propria escola,
eles pudessem ter esse tipo de respostas. Porque fala-se tanto em inclusdo, mas
a inclusdo é uma inclusdo sempre de papel, porque na pratica, ndo se faz quase
nada para que eles sejam incluidos de uma forma... Ou seja, eles serem incluidos

da forma que necessitam.” P7,136, SF

De forma geral, os cuidadores apontam ainda algumas dificuldades relativamente ao apoio
em contexto de saude, entre elas a insatisfagdo com o acompanhamento médico, pela pratica
pouco centrada nas especificidades da crianga, bem como uma descrenga nas suas evolugdes

e consequente atitude conformista, por parte dos profissionais de saude.

“E quando eu falei que ia procurar outros métodos de fisioterapia e outras

coisas mais intensivas, disseram-me que eu tinha era que dar amor ao meu filho
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e tinha que me conformar, que ele era uma crianga que tinha muitas dificuldades

e que ia ser sempre assim.” P13, 137, SF

Perspetivas dos Cuidadores Informais de Criancas com PC acerca das suas

Necessidades associadas a Adesdo a Intervencio da Fisioterapia

Atendendo ao primeiro objetivo do estudo, a andlise da perce¢do dos cuidadores, permitiu
identificar as suas necessidades quanto a adesdo a interven¢ao da Fisioterapia, de acordo

com as dimensoes de cada tema e subtema.

A possibilidade de ter profissionais especializados (nomeadamente FT) para a condi¢do da
crianga, o recurso a estratégias de comunicagdo centradas no cuidador e uma maior
periodicidade de Fisioterapia, foram necessidades identificadas pelos participantes,
associadas ao segundo tema da andlise temadtica, “Acompanhamento terapéutico”
(distribuidas pelos subtemas “Perfil do FT”, “Relacao cuidador-FT” ¢ “Abordagem

terapéutica multidisciplinar”, respetivamente).

A disponibilidade de tempo por parte do cuidador, para a adesdo a intervengdo e gestdo
familiar, foi também reconhecida como necessidade, enquadrada no tema “Caracteristicas
pessoais e contextuais dos cuidadores”, mais concretamente no subtema “Conciliacdo de

papéis e gestao de tempo”.

Também o conhecimento sobre a condi¢do da crianca e autogestdo e a aprendizagem de
estratégias em contexto domiciliar, foram fatores que os cuidadores consideraram como

necessarios, relacionados com o tema “Educacio e capacitacio dos cuidadores”.

Os apoios para a reabilitagdo das criangas, o acompanhamento especializado mais proximo
do local de residéncia e a implementacdo de estratégias de inclusdo e Ensino Especial
adaptadas as necessidades da crianga, foram também necessidades sentidas pelos cuidadores,

incluidas no ultimo tema, “Sobre fatores contextuais e de suporte”.

Segue-se a tabela 6, onde se sistematizam as necessidades identificadas.
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Tabela 6

Necessidades dos Cuidadores, associadas a cada Tema.

Temas Necessidades
1 - Da prevencio a reabilitacio motora: ganhos
para o desenvolvimento global da crianga

2 - Acompanhamento terapéutico - Profissionais (FT) especializados para a condigo
da crianga;

- Recurso a estratégias de comunicagio centradas
no cuidador;

- Maior periodicidade de Fisioterapia.
3 - Caracteristicas pessoais e contextuais dos - Disponibilidade de tempo por parte do cuidador.
cuidadores

4 - Sobre o impacto das caracteristicas e
atitudes da crianca

5 - Educacio e capacitacido dos cuidadores - Conhecimento sobre a condi¢@o e autogestio;

- Aprendizagem de estratégias em contexto
domiciliar.

6 - Sobre fatores contextuais e de suporte - Apoios para a reabilita¢do das criangas;

- Acompanhamento especializado mais préximo do
local de residéncia;

- Implementag@o de estratégias de inclusdo e
Ensino Especial adaptadas as necessidades.

Principais Facilitadores e Barreiras sentidas pelos Cuidadores Informais de Criancas

com PC na Adesio a Intervenc¢io da Fisioterapia

Tendo em conta o segundo objetivo, associado aos fatores que dificultam ou facilitam a
adesdo a intervengao da Fisioterapia e a sua continuidade em casa pelos cuidadores, foram

identificados barreiras e facilitadores em cada tema e subtema.

Um dos facilitadores a adesdo identificados foi o reconhecimento de ganhos para o
desenvolvimento da crianga associados a intervencdo, que surgiu a partir do tema, “Da

prevencao a reabilitacio motora: ganhos para o desenvolvimento global da crian¢a”.

A disponibilidade do FT, o seu profissionalismo, dedicacdo e empatia foram considerados
facilitadores, enquanto, por outro lado, a auséncia de competéncias especializadas do FT, ao
intervir com criangas com maior grau de incapacidade, foi encarada como uma barreira a

intervencdo. Todos estes fatores se enquadram no tema “Acompanhamento terapéutico”,
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especificamente no subtema “Perfil do FT”. Também a alianc¢a/cooperagdo entre cuidador-
FT e a qualidade da comunicacdo entre cuidador/familia e terapeuta foram dois aspetos
identificados como algo que pode facilitar a adesao (subtema “Relacao cuidador-FT”),
porém, a sobrecarga de estratégias para contexto domiciliar, recomendadas pelos varios
profissionais que acompanham a crianca (FT, TO e TF) foi identificada como barreira

(subtema “Abordagem terapéutica multidisciplinar”).

A resiliéncia e motivacdo do cuidador e a confianca nos cuidados prestados foram
considerados facilitadores. Ja o cansaco e sobrecarga do cuidador e a baixa assertividade
com a crianca representam barreiras a adesdo. Estes topicos estdo enquadrados nas
“Caracteristicas pessoais e contextuais dos cuidadores”, subtema “Perfil, expectativas

e motivacoes”.

Como facilitador identificou-se ainda a possibilidade de dedicacdo a tempo inteiro a crianga,
enquanto a dificuldade na gestdo de tempo na rotina didria foi encarada como algo que

dificultava a adesdo, ambos dentro do subtema “Conciliacao de papéis e gestao de tempo”.

No que diz respeito a crianga, um elevado grau de incapacidade, o crescimento (maior peso
e altura), a maturidade e personalidade foram consideradas barreiras a adesdo, enquanto a
familiaridade com o ambiente doméstico foi considerada um facilitador. A colaboragao da
crianca, ou auséncia da mesma, pode funcionar como facilitador ou barreira, respetivamente.
Todos os topicos se enquadram no tema “Sobre o impacto das caracteristicas e atitudes

da crianca”.

A monitorizagdo e avaliagdo constante do FT, a simplicidade e flexibilidade das
recomendacdes foram referidas como algo que contribui para a adesdo. Ja a auséncia de
conhecimento técnico dos cuidadores e a dificuldade na execug¢do dos
exercicios/recomendacdes foram considerados como barreiras. Todos estes aspetos

pertencem ao tema “Educacio e capacitacio dos cuidadores”.

Alguns topicos funcionam como facilitadores, mas também como barreiras, consoante a sua
presenca ou auséncia, nomeadamente: o apoio financeiro para equipamentos € terapias; €
materiais/equipamentos para a interven¢ao. Também o apoio/suporte familiar foi encarado
como facilitador e a dificuldade no acesso as terapias fora dos centros urbanos como barreira.

Todos eles estdo enquadrados no tema “Sobre fatores contextuais e de suporte”.

Estes resultados encontram-se sistematizados na tabela 7.
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Tabela 7

Facilitadores e Barreiras associadas a cada Tema.

Temas

Facilitadores

Barreiras

1 - Da prevencio a
reabilitacio motora:
ganhos para o
desenvolvimento global
da crianca

2 - Acompanhamento
terapéutico

3 - Caracteristicas
pessoais e contextuais
dos cuidadores

4 - Sobre o impacto das
caracteristicas e
atitudes da crianca

5 - Educacgao e
capacitacio dos
cuidadores

6 - Sobre fatores
contextuais e de suporte

- Reconhecimento de ganhos para o
desenvolvimento da crianca.

- Disponibilidade do FT;

- Profissionalismo, dedicagdo e
empatia do FT;

- Alianca/cooperacdo cuidador-FT;

- Qualidade da comunicagdo entre
cuidador/familia e terapeuta.

- Resiliéncia e motivagdo do
cuidador;
- Confianga nos cuidados prestados;

- Dedicagdo a tempo inteiro a
crianga.

- Familiaridade com o ambiente
doméstico;

- Colaboragao da crianga.

- Monitorizagdo e avaliagao
constante do FT;

- Simplicidade e flexibilidade das
recomendagoes.

- Apoio financeiro para
equipamentos e terapias;

- Disponibilidade de materiais e
equipamentos de apoio;

- Apoio/suporte familiar.

- Auséncia de competéncias
especializadas do FT;

- Sobrecarga de estratégias para
contexto domiciliar, pelas varias
terapeutas (FT, TO e TF).

- Cansaco e sobrecarga do cuidador;
- Baixa assertividade com a crianga;

- Dificuldade na gestdo de tempo na
rotina didria.

- Elevado grau de incapacidade;
- Crescimento da crianga;
- Maturidade e personalidade;

- Auséncia de colaboragdo da
crianga.

- Auséncia de conhecimento técnico
do cuidador;

- Dificuldade na execugdo dos
exercicios/recomendagdes.

- Escasso apoio financeiro para
equipamentos e terapias;

- Auséncia de materiais e
equipamentos para a intervengao;

- Dificuldade no acesso as terapias
fora dos centros urbanos.

A presente analise tematica encontra-se representada

Apéndice 9.

no mapa tematico, presente

no
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DISCUSSAO

O primeiro objetivo do presente estudo, associado a primeira questdo de investigacao,
pretendia analisar a perce¢ao de cuidadores informais de criangas com PC acerca das suas

principais necessidades face a adesdo a intervencao da Fisioterapia.

Relativamente a amostra, todos os participantes eram pai/mae da crianga com PC, sendo a
maioria do sexo feminino. Estes dados vao ao encontro daqueles reportados por estudos
anteriores (Abdullahi & Isah, 2020; Alwhaibi et al., 2022). Assim, parecem ser as maes a
desempenhar o papel de cuidador da crianga com PC, evidenciando a sua dedicacdo e
responsabilidade face aos cuidados (Ahanotu et al., 2018). Os participantes do presente
estudo relataram também essa mesma dedicacdo, visto que a grande maioria reportou ter

alterado a sua situacdo profissional para poder prestar cuidados a crianga, grande parte do

dia.

Segundo a Guideline publicada em 2022, que tem por base um conjunto de recomendagdes
de boas praticas, de forma a melhorar a funcdo fisica de criangas e jovens com PC, a
intervencgao por parte dos pais-cuidadores ¢ recomendada como um complemento importante
a terapia presencial pelos profissionais (Jackman et al., 2022). Os resultados do presente
estudo, semelhantes aos de pesquisas anteriores (Abdullahi & Isah, 2020; Domenech et al.,
2016), apoiam a ideia de que os cuidadores apresentam uma percegado positiva relativamente

a intervencao, valorizam e reconhecem os seus beneficios.

Os dados obtidos no presente estudo permitem afirmar que, para que seja possivel uma
adesdo eficaz e precoce, € necessario aumentar a capacitagdo dos cuidadores, com o treino
de competéncias pelos FT, para novas aquisi¢des € a otimizacdao de recursos. De facto, os
cuidadores identificaram como necessidade, o uso de estratégias de comunicac¢ao centradas
no cuidador e sem recurso a jargdo técnico por parte dos profissionais. Estes dados vao ao
encontro do estudo de Peplow e Carpenter (2013), no qual os cuidadores destacaram o uso
de linguagem profissional e jargdo técnico como uma forma inapropriada de se comunicar

com as familias.

Associada a esta questdo estd uma outra necessidade identificada neste estudo, mas também
na investigagdo de Peplow & Carpenter (2013), que diz respeito a importancia da
especializacdo dos profissionais (FT) face a condi¢do das criangas com PC, o que vem

salientar a relevancia da experiéncia pedidtrica para o ganho de competéncias dos FT.
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Os resultados obtidos sugerem também a necessidade de conhecimento por parte dos
cuidadores acerca da condicdo da crianca e dos processos de autogestdo. Segundo o estudo
de Domenech e colaboradores (2016), o aconselhamento técnico deve também enfatizar
estratégias de educagdo em satde e informagdes sobre o diagndstico, tratamento e
prognostico. Os pais de criangas com sequelas neuroldgicas, como a PC, geralmente tém
muitas perguntas sobre a condi¢@o dos seus filhos. Por outro lado, pais informados tendem
a participar mais ativamente no processo de reabilitacdo e isso impacta nos resultados da

intervengao (Domenech et al., 2016).

De forma geral, os cuidadores também gostariam de garantir uma maior periodicidade de
Fisioterapia. A maioria das criangas incluidas no presente estudo tem acompanhamento em
dois ou mais locais, tendo sido iniciado, na sua maioria, numa fase precoce do
desenvolvimento, contudo, os cuidadores reclamam um maior apoio por parte do Estado. De
facto, os dados resultantes da caracterizacdo indicam que apenas uma crianga tem
acompanhamento em hospital publico. Por ultimo, também se identificou a necessidade de
acompanhamento especializado mais proximo do local de residéncia. Ainda que o estudo
tenha sido aplicado em varios pontos de Portugal continental, percebe-se que os cuidadores
que tém a sua residéncia em regido rural sentem esta necessidade adicional, uma vez que os

acessos a servicos de saude especializados sdo escassos ou praticamente inexistentes.

O segundo objetivo do estudo passou por explorar os principais fatores facilitadores e as
barreiras sentidas na adesdo a intervencdo. Os resultados mostram que as melhorias na
condicdo da crianga e o reconhecimento de ganhos no seu desenvolvimento sdo um dos
facilitadores que mais motivam os cuidadores, o que vai no mesmo sentido da literatura
(Abdullahi & Isah, 2020; Domenech et al., 2016; Lillo-Navarro et al., 2015). Por exemplo,
no estudo de Domenech e colaboradores (2016), os participantes reforcaram a importancia
da Fisioterapia no processo de reabilitacio das criangas, pelo contributo para o
desenvolvimento motor, psicoldgico e social, melhoria da funcionalidade, bem como auxilio

na prevencao de complicagdes, sequelas e incapacidades.

Na recente revisao sistematica de Niyonsenga e colaboradores (2024), a evidéncia indica
que os fatores que aumentam a adesdo aos programas de exercicio em casa pelos pais-
cuidadores enquadram-se em trés categorias principais: fatores relacionados com a crianga;

fatores relacionados com o cuidador; orientacao e aconselhamento do terapeuta. O presente

35



estudo vai de encontro a estes resultados. Relacionado com a crianga, os dados apontam a
sua colaboracdo como facilitador, o que veio confirmar as conclusdes de estudos anteriores
(Abdullahi & Isah, 2020; Peplow & Carpenter, 2013). Por outro lado, uma idade mais jovem

da crianga também facilita a adesao do cuidador (Niyonsenga et al., 2024).

Ainda relacionado com a crianga, mas no plano das barreiras, os resultados do presente
estudo mostram que o elevado grau de incapacidade, o crescimento, a maturidade e
personalidade da crianca e a falta de colaboragdo, dificultam a adesdao por parte dos
cuidadores, encontrando-se na mesma linha dos estudos anteriores (Domenech et al., 2016;
Niyonsenga et al., 2024; Santer et al., 2014). Por outro lado, a ndo cooperagdo da crianga
podera estar relacionada com a associagdo entre o espaco doméstico e o tempo de lazer e

ndo propriamente com procedimentos de Fisioterapia (Domenech et al., 2016).

Quanto ao cuidador, os dados do presente estudo revelam que a resiliéncia e motivagao, a
dedicacdo a tempo inteiro a crianga e o apoio familiar, facilitam a adesdo. Estes dados estdo
em linha com estudos anteriores (Abdullahi & Isah, 2020; Peplow & Carpenter, 2013). Numa
perspetiva diferente, o cansago e a sobrecarga do cuidador dificultam a adesdo (Demeke et
al., 2023). A literatura destaca que a inseguranca, as duvidas sobre a sua capacidade para
completar exercicios e o nivel de stress e sobrecarga/exaustdo emocional, sdo prejudiciais

para a adesao dos cuidadores (Niyonsenga et al., 2024).

Os resultados revelaram também que a dificuldade na gestdo de tempo na rotina diaria do
cuidador ¢ um dos entraves principais a adesdo. Outros estudos confirmam estes dados,
referindo: falta de tempo para realizar os exercicios prescritos (Domenech et al., 2016);
ocupacdo do cuidador limita a reabilitagdo da crianca (Abdullahi & Isah, 2020); elevado
numero de filhos (Abdullahi & Isah, 2020); restricdo de tempo para relacionamento e tempo

de lazer com os filhos (Lillo-Navarro et al., 2015).

Quanto a questdes relacionadas com o FT, os resultados destacam a disponibilidade, apoio e
empatia como facilitadores do processo, o que vai ao encontro da literatura (Abdullahi &
Isah, 2020; Cerebral Palsy Guide, 2017). Também a alianca/cooperacao entre cuidador e FT
tem importancia (Niyonsenga et al., 2024; Peplow & Carpenter, 2013), o que indica que a
percecdo de um ambiente de apoio e colaboracdo na relacdo com o terapeuta ¢ uma das

condigdes que mais favorece a adesao.
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Para a educagdo e capacitacdo do cuidador, os resultados destacaram como facilitador a
orientacdo, monitorizagdo e avaliagdo constante do FT, tal como a utilizagdo de estratégias
de aprendizagem vicariante para os cuidadores (Demeke et al., 2023; Jackman et al., 2022).
A simplicidade e flexibilidade das recomendagdes, bem como a relevancia de implementar
uma interven¢ao motivadora para a crianga, adaptada ao contexto ludico e inserida nas suas
rotinas diarias, sao igualmente relevantes para a capacitacao dos cuidadores (Jackman et al.,

2022; Lillo-Navarro et al., 2015; Peplow & Carpenter, 2013).

A auséncia de conhecimento técnico dos cuidadores foi apontada como uma barreira a
adesdo. Estudos anteriores suportam este resultado, o que sugere que a capacitacao dos pais
ajuda a reduzir a sua ansiedade e inseguranga em relagdo a possibilidade de prejudicar o
desenvolvimento da crianga (Niyonsenga et al., 2024; Domenech et al., 2016). Para além
disso, a capacitacao ¢ uma forma de ultrapassar as dificuldades sentidas na execugdo dos
exercicios/recomendagdes, outra barreira identificada, também mencionada em estudos

anteriores (Domenech et al., 2016).

Em relacdo aos fatores contextuais e de suporte, a falta de apoio financeiro (para
equipamentos e terapias) dificulta a adesdo, o que ¢ concordante com a literatura (Abdullahi
& Isah, 2020) e refor¢a a importincia da acessibilidade dos servicos de satde e da
reabilitagdo. Na sua maioria, os participantes mostram que as dificuldades emergem da
interacdo entre duas barreiras, a gestdo financeira e a gestdo de tempo, uma vez que
dificilmente o cuidador podera abandonar a vida profissional por motivos financeiros, o que
dificulta a gestdo do tempo enquanto figura de cuidador. A auséncia de materiais e
equipamentos foi também encarada como uma barreira neste estudo, tal como em anteriores

(Demeke et al., 2023; Peplow & Carpenter, 2013).

Em suma, os resultados deste estudo destacam o desafio associado ao conceito de triade
terapéutica, onde crianga, cuidador e FT desempenham um papel central para as praticas de
adesdo. Conhecer e avaliar os fatores relacionados permite que os investigadores e
profissionais de saude disponham de mais opg¢des para melhorar o tipo de intervencgdo e de
praticas que permitem o fortalecimento dos facilitadores e a redugdo dos obstaculos face a

adesdo a Fisioterapia por parte dos cuidadores (Niyonsenga et al., 2024).
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Limitacoes do estudo

Apesar deste estudo ser pioneiro no contexto da populagdo portuguesa, reconhecem-se
algumas limitagdes. O facto de se ter recorrido a uma amostragem por conveniéncia
impossibilita a generalizacdo dos resultados a populacdo alvo (cuidadores informais de
criangas com PC). Também algumas caracteristicas da amostra, nomeadamente a sua
homogeneidade no que diz respeito ao sexo dos cuidadores, j4 que a amostra ¢ composta,
quase na totalidade, por mulheres (apenas foi entrevistado um individuo do sexo masculino),

pode ser identificada como limitagao.

Quanto a recolha de dados, esta foi realizada online, o que apresentou algumas vantagens,
como a facilidade de divulgacao e a utilizagdo de baixos recursos financeiros. No entanto, o
autopreenchimento do questiondrio de caracterizacdo sociodemografica e clinica dos
participantes, sem a presenc¢a da investigadora, pode ter levado a uma m4 interpretacdo das
questdes. Em relagdo a avaliagdo do nivel da fung¢do motora da crianga, de acordo com o
SCFMG, os cuidadores poderiam ndo ter conhecimento suficiente para responder de forma
correta a essa questdo. Ainda assim, para colmatar essa limitacdo, no questionario foi dada
uma breve explicacdo, referindo ainda que, no caso de ndo saberem responder, a

investigadora ou o proprio cuidador poderiam perguntar ao FT que acompanha a crianca.

Por ultimo, outra limitagao do presente estudo prende-se com o facto de todas as entrevistas
terem sido realizadas em formato online, o que podera ter dificultado a comunicagdo ndo

verbal, pela distancia entre entrevistador e entrevistado.

CONCLUSAO

Com o objetivo de contribuir para a investigacao na area da PC, o presente estudo permitiu
compreender melhor a percecao de cuidadores informais de criangcas com PC no contexto
portugués, no que diz respeito a sua adesdo a intervencao da Fisioterapia, bem como explorar

os fatores facilitadores e as barreiras por eles sentidas.

A adesdo a intervencdo em condi¢des pediatricas de longo prazo tem efeitos positivos nos
resultados funcionais das criangas com PC, porém, estas dependem integralmente de outra

pessoa para realizarem as suas atividades diarias e levarem a cabo as estratégias que
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permitem a melhoria da sua condi¢do. Os cuidadores mostraram-se disponiveis para
implementar as recomendacdes fornecidas pelo FT, tendo em vista principalmente o bem-

estar ¢ o desenvolvimento da crianca.

Os fatores que influenciam a adesdo, quer enquanto facilitadores, quer como barreiras, sao
multifatoriais. O conhecimento sobre estes fatores vai permitir informar a pratica clinica e
facilitar mudancgas alinhadas com as necessidades da familia e da crianga, maximizando
assim o seu envolvimento na interven¢do em contexto domiciliar. Neste sentido, o reforco
de competéncias profissionais para melhor consolidar uma relagdo de apoio ajustada as

especificidades dos cuidadores ¢ fundamental.

Tendo em conta a relevancia da triade terapéutica no contexto da PC, considera-se pertinente
que a investigacdo futura explore as perspetivas dos FT, enquanto agentes de mudanga na
educagdo e capacitacdo dos cuidadores, a fim de identificar outros fatores relevantes
associados a adesdo a intervengdo e, assim, poder contrastar face aos resultados do presente

estudo.
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APENDICE 1 - E-MAIL MODELO PARA PEDIDO DE
COLABORACAO
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Assunto: Divulgacdo de Estudo - Mestrado em Prética Avancada de Fisioterapia em
Neurologia

Exmo(a). Sr(a). Presidente / Diretor(a) Clinico(a) da Associacdo / Centro / Clinica

O meu nome é Monica Calha, sou responsavel do estudo “Perspetivas de cuidadores
informais de criangcas com paralisia cerebral acerca da sua adesao a intervencéo da
Fisioterapia”, desenvolvido no &mbito do projeto de investigacdo do Mestrado em Pratica
Avancada de Fisioterapia em Neurologia, da Escola Superior de Salde do Instituto
Politécnico de Setubal, sob orientacdo cientifica da Professora Doutora Célia Soares e
aprovado pela Comisséo de Etica do Instituto Politécnico de Setdbal (CE-IPS).

Este estudo tem como principal objetivo avaliar a percecdo de cuidadores informais de
criangas com paralisia cerebral acerca das suas necessidades associadas a adesdo a
intervencdo da Fisioterapia, bem como explorar as principais barreiras e facilitadores por
eles sentidas. A informacgdo obtida com este estudo contribuird, no futuro, com dados
concretos, para o desenvolvimento da pratica clinica, possibilitando uma melhoria do suporte
prestado por parte dos fisioterapeutas e o refor¢co de competéncias aos cuidadores informais
de criancas com paralisia cerebral.

E, neste sentido, que venho solicitar a colaboracéo de V. Ex2. na divulgacéo deste estudo
junto dos seus associados/ clientes, de forma a informa-los sobre os seus objetivos e pedir
autorizacdo para serem contactados pela investigadora, via e-mail ou por contacto telefénico,
onde sera transmitida informacéo detalhada e feito um pedido formal de participacéo.

Serdo incluidos individuos com idade igual ou superior a 18 anos, que sejam cuidadores
informais de uma crianca com paralisia cerebral hd pelo menos um ano, sendo que esta
deverd ter idade compreendida entre 1 e 11 anos e usufruir de acompanhamento em
Fisioterapia ha pelo menos seis meses.

A participacdo no estudo consiste no preenchimento de um questionario de caracterizagdo
sociodemogréfica e clinica e na realizacdo de uma entrevista pela investigadora principal,
fisioterapeuta com experiéncia em neuropediatria, em formato presencial ou online, onde lhe
serdo colocadas algumas questdes com o intuito de compreender a percegédo e experiéncia
enquanto cuidador(a) informal de uma crianga com paralisia cerebral.

Envio em anexo o poster para divulgacao e a carta-convite para os participantes.

Estou a inteira disposi¢do para qualquer esclarecimento ou questdo através do e-mail:
220537008 @estudantes.ips.pt

Aguardo resposta.
Grata pela atencéo.
Com os melhores cumprimentos,

Monica Calha
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APENDICE 2 — POSTER PARA DIVULGACAO DO ESTUDO
EM FORMATO MULTIMEDIA
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APENDICE 3 — CARTA-CONVITE
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7: |
[
IPS bt

Escola Superior de
aude

Carta-Convite

Perspetivas de cuidadores informais de criangas com paralisia cerebral acerca da sua adeséo a
intervencgéo da Fisioterapia

Caro(a) Senhor(a),

O meu nome é Monica Calha, sou responsavel do estudo “Perspetivas de cuidadores informais de
criangas com paralisia cerebral acerca da sua ades&o a intervengao da Fisioterapia”, desenvolvido
no ambito do projeto de investigacdo do Mestrado em Pratica Avancada de Fisioterapia em
Neurologia, da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setlbal, sob orientacéo cientifica
da Professora Doutora Célia Soares e aprovado pela Comisséo de Etica do Instituto Politécnico de
Setubal (CE-IPS).

Este estudo tem como principal objetivo avaliar a perce¢éo de cuidadores informais de criangas com
paralisia cerebral acerca das suas necessidades associadas a adesao a intervencao da Fisioterapia,
bem como explorar as principais barreiras e facilitadores por eles sentidas. A informagéo obtida com
este estudo contribuira, no futuro, com dados concretos, para o desenvolvimento da pratica clinica,
possibilitando uma melhoria do suporte prestado por parte dos fisioterapeutas e o reforgo de
competéncias aos cuidadores informais de criangas com paralisia cerebral.

Neste sentido, vimos por este meio convida-lo(a) a participar neste estudo, onde a sua colaboragéo
consiste na realizacdo de uma entrevista com resposta a algumas questdes sobre o tema acima
apresentado. Sera usado um sistema de codificacdo, o que permitira que o estudo funcione em
anonimato. As respostas serdo armazenadas de forma segura, sob a responsabilidade dos
investigadores e apresentadas, exclusivamente, no @mbito do projeto de investigagdo do Mestrado
em Pratica Avancada de Fisioterapia em Neurologia. Uma vez apresentados os resultados, os dados
originais serdo destruidos.

A deciséo de participar ou ndo no estudo é completamente voluntaria. Caso aceite participar no
estudo, podera desistir a qualquer momento, sem dar qualquer justificagéo.

Para continuar, por favor selecione os itens abaixo:

[ ] Declaro que li e compreendi a informagéo facultada na carta informativa e que pude esclarecer
todas as duvidas com os investigadores.

[] Declaro que aceito participar nesta investigagio, com a salvaguarda da confidencialidade e
anonimato e sem prejuizo pessoal de cariz ético ou moral.

Data: __/__/__ Investigadora principal: Ménica Calha

E-mail: 220537008@estudantes.ips.pt
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APENDICE 4 - FORMULARIO ONLINE
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Link do formulario online: https://forms.gle/7D2iNJyrDSXytTVv5

Perspetivas de cuidadores informais de
criangcas com paralisia cerebral acerca da
sua adesao a intervencao da Fisioterapia

Se tem mais de 18 anos, & cuidador informal de uma crianca com paralisa cerebral
ha pelo menos um ano, e a crianca tem entre 1 e 11 anos de idade e usufrui de
acompanhamento em Fisioterapia ha pelo menos seis meses, gostariamos de o(a)
convidar a participar no estudo "Perspetivas de cuidadores informais de criancas
com paralisia cerebral acerca da sua ades#&o & intervencéo da Fisioterapia”.

O objetivo deste estudo & avaliar a percecéo de cuidadores informais de criancas
com paralisia cerebral acerca das suas necessidades associadas & adeséo a
intervencio da Fisioterapia, bem como explorar as principais barreiras e
facilitadores por eles sentidas.

Para participar devera ler a ficha informativa, preencher o consentimento
informado e o questionario que se segue. Estima-se que o preenchimento tenha a
duracéo de aproximadamente 10 minutos. Numa fase posterior, sera realizada
uma entrevista individual com resposta a algumas questes sobre o tema acima
apresentado.

Ficamos ao seu dispor para esclarecer qualquer davida afraveés do seguinte e-
mail: 220537008@estudantes ips pt

Agradecemos desde ja a sua colaboracéol

Mdnica Calha
Célia Soares
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APENDICE 5 - CARTA INFORMATIVA PARA
PARTICIPANTES
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7.1
I..

Escola Superior de
Satde

Carta Informativa para Participantes

Perspetivas de cuidadores informais de criangas com paralisia cerebral acerca da sua adeséo a
intervengédo da Fisioterapia

Gostariamos de convida-la(o) a participar neste estudo. Antes de tomar qualquer deciséo, é
importante que compreenda as razdes pelas quais este estudo esta a ser conduzido e o nivel de
envolvimento que Ihe é pedido. Por favor, utilize o tempo que necessitar para ler a informagéo que se
segue.

Este documento inclui duas partes: a Parte 1 apresenta-lhe informacao sobre o proposito deste estudo
e o nivel de envolvimento que Ihe sera solicitado; a Parte 2 oferece-lhe informagdo mais detalhada
sobre a forma como o estudo sera conduzido.

Se algum aspeto nao for claro ou se desejar mais informacgéo, por favor ndo hesite em colocar-nos as
suas questdes. Utilize o tempo que necessitar para decidir se deseja ou ndo participar neste estudo.

Parte 1: Propésito da primeira fase do estudo e o nivel de envolvimento que lhe é solicitado

A finalidade deste estudo € avaliar a percecdo de cuidadores informais de criangas com paralisia
cerebral acerca das suas necessidades associadas a adesao a intervencdo da Fisioterapia, bem
como explorar as principais barreiras e facilitadores por eles sentidas.

Porque fui convidado(a)?

Foi convidado(a) a participar neste estudo por ser um(a) cuidador(a) de uma crianga com paralisia
cerebral.

A sua participacdo neste estudo ird ajudar-nos a compreender as perspetivas de cuidadores de
criangas com paralisia cerebral quanto a adesdo a intervencdo e reconhecer as barreiras e
facilitadores por eles sentidas e, desta forma, contribuir para uma melhoria do suporte prestado por
parte dos fisioterapeutas e o reforgo de competéncias aos cuidadores.

Tenho mesmo de participar?

A deciséo de participar € sua. O estudo e os respetivos procedimentos seréo descritos ao longo desta
carta informativa. Tera o tempo que necessitar para a ler e colocar questdes. De seguida, iremos
solicitar o seu consentimento informado. E livre de desistir do estudo a qualquer momento, sem que
tenha que o justificar. Para tal, basta que interrompa o preenchimento do questionario, sem
necessidade de submeter qualquer resposta obrigatdria.

O que acontece se aceitar participar?

Se aceitar participar, sera redirecionado para o formulario de consentimento informado, no qual estara
disponivel a sele¢do da opgéo “declaro que aceito participar”.
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O que terei que fazer?

Tera de preencher um questionario sociodemografico e clinico de caracterizagéo e de participar numa
entrevista individual, onde Ihe seréo colocadas algumas questdes com o intuito de compreender a
percecao e experiéncia enquanto cuidador(a) informal de uma crianga com paralisia cerebral. De
maneira a obter uma analise completa dos dados, a entrevista sera gravada por video e/ou audio
(para ser possivel, posteriormente, a transcricdo da mesma), com a duragao de aproximadamente 1
hora. A entrevista podera realizar-se presencialmente ou online, conforme a sua preferéncia.

Quais sdo as possiveis vantagens em participar?

Né&o Ihe podemos prometer que este estudo o(a) ajude de alguma forma. Contudo, podemos garantir-
lhe que a informag&o que dele retirarmos ajudar-nos-a a compreender as perspetivas de cuidadores
informais de criangcas com paralisia cerebral quanto a ades@o a intervengéo, a identificar os
facilitadores e barreiras por eles sentidas, contribuindo no futuro, com informagédo concreta, para o
desenvolvimento da pratica clinica, possibilitando uma melhoria do suporte prestado por parte dos
fisioterapeutas e o reforco de competéncias aos cuidadores informais de criangas com paralisia
cerebral.

E se houver algum problema?

N&o se antecipam inconvenientes ou efeitos secundarios diretos na participagédo do estudo. Qualquer
queixa que tenha sobre este estudo, sobre a forma como foi abordado(a) ou qualquer dano associado
sera considerada. Na parte 2 deste documento, podera encontrar mais informagao sobre este aspeto.

A minha participagao neste estudo sera confidencial?

Sim. Seréo adotados um conjunto de procedimentos de natureza ética de forma a assegurar que a
sua participacao sera mantida em confidencialidade. Na parte 2 deste documento, podera encontrar
mais informagao sobre este aspeto.

Se a informacao disponibilizada na parte 1 lhe despertou interesse em participar, por favor
leia a informagao adicional apresentada na parte 2 antes de tomar qualquer decisao.

Parte 2: Informagao sobre a forma como o estudo sera conduzido

0 que acontece se eu nao aceitar participar no estudo?

A sua participagéo é totalmente voluntaria e € livre de desistir do estudo a qualquer momento, sem
qualquer penalizagao nos cuidados que lhe sao prestados e nos seus direitos legais, sem que tenha
que o justificar. Caso ndo queira aceitar ou pretenda desistir durante a realizagdo do estudo, devera
contactar os investigadores presencialmente ou através do e-mail fornecido no final desta carta. Se
desistir do estudo, ndo serao utilizados quaisquer dados que Ihe digam respeito e 0s mesmos serao
eliminados.

E se houver algum problema?

Se tiver alguma queixa ou duvida sobre qualquer aspeto deste estudo, devera contactar um membro
da equipa de investigacdo. Nessa situacdo, faremos o nosso melhor para responder as suas
questdes. Podera  contactar-nos através dos  seguintes  enderegos  eletrdnicos:
220537008 @estudantes.ips.pt (fisioterapeuta Monica Calha) ou celia.soares@ess.ips.pt (Professora
Célia Soares).
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Se pretende informagéo adicional da instituicdo que suporta esta investigagao, ou se desejar fazer
uma reclamacao, podera contactar a Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal,
através do contacto telefonico 265 709 300, o responsavel das Unidades Curriculares “Projeto de
Investigacdo/Melhoria da Qualidade” e “Dissertagdo/Trabalho de Projeto”, Professora Carla Mendes
Pereira, através do enderego eletronico carla.pereira@ess.ips.pt, ou um membro da CE-IPS, através
do enderego comissao.etica@ips.pt.

A minha participacao neste estudo sera confidencial?

Sim. Seréo adotados um conjunto de procedimentos de natureza ética de forma a assegurar que a
sua participagédo sera mantida em confidencialidade. Os seus dados sociodemograficos, clinicos e as
suas respostas a entrevista serdo codificados e introduzidos por mim (Ménica Calha) em ficheiro
proprio, sem qualquer referéncia ao seu nome ou outros dados identificativos. Toda a documentagédo
sera armazenada no One Drive Académico do IPS, protegida por chave de acesso, bem como em
armario fechado a chave, ambos apenas acessiveis as investigadoras deste estudo, pertencentes ao
Departamento de Fisioterapia da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal.

O que ira acontecer as informagoes que der sobre mim?

Seré&o recolhidos dados relativos as suas caracteristicas sociodemogréficas e clinicas. Estes dados
serdo agregados e nunca serdo apresentados de forma individual. Pretendem apenas caracterizar os
participantes neste estudo, no seu conjunto. Todos os dados recolhidos serdo codificados, garantindo
desta forma o anonimato no seu armazenamento. O codigo que permite a identificacdo indireta do
titular dos dados sera eliminado apds o fim do estudo.

O que ira acontecer com os resultados deste estudo?

Os investigadores comprometem-se a utilizar a informagéo recolhida somente para fins de
investigacao cientifica. Os resultados do estudo serdo apresentados no &mbito da apresentagéo do
Projeto de Investigagdo do Mestrado em Pratica Avangada de Fisioterapia em Neurologia, da Escola
Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal, nunca sendo os participantes identificados de
forma individual. Eventualmente, os resultados poderdo ser apresentados/publicados em
congressos/revistas da especialidade, de forma agregada, garantindo a impossibilidade de
individualizar as respostas de cada participante. Uma vez apresentados os resultados, os dados
originais serdo destruidos.

Muito obrigada pela atencao dispensada.

A equipa de investigagéo:

Ménica Calha - E-mail: 220537008 @estudantes.ips.pt
Célia Soares - E-mail: celia.soares@ess.ips.pt

Escola Superior de Saude - Instituto Politécnico de Setubal (ESS-IPS)
Contacto: 265 709 300
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APENDICE 6 - DECLARACAO DE CONSETIMENTO
INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE
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Declaragao de Consentimento Informado, Esclarecido e Livre

Titulo do Projeto: “Perspetivas de cuidadores informais de criangas com paralisia cerebral acerca da
sua adesdo a intervencao da Fisioterapia”

Investigador Principal/Responsavel do Projeto: Fisioterapeuta Ménica Calha

Orientador Cientifico: Professora Doutora Célia Soares

No é&mbito do presente estudo, enquadrado nas Unidades Curriculares “Projeto de
Investigagdo/Melhoria da Qualidade” e “Dissertacao/Trabalho de Projeto”, do Mestrado em Pratica
Avancada de Fisioterapia em Neurologia, da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de
Setibal, aprovado pela Comissdo de Etica do Instituto Politécnico de Setibal (CE-IPS), e com a
finalidade de compreender as perspetivas de cuidadores de criangas com paralisia cerebral quanto a
adesao a intervencao e reconhecer as barreiras e facilitadores por eles sentidas, foi-me proposta a
participacdo na primeira fase do mesmo, sendo que (assinale com X para confirmar as seguintes
afirmagoes):

(] Compreendi que a minha selecdo para participar neste estudo teve por base, numa primeira
fase, a minha inscrigdo, sendo respeitada a ordem de realizagdo da mesma. Numa segunda
fase, teve por base a presenga dos critérios de elegibilidade previamente definidos.

[_] Foi-me explicado de forma clara o propésito do estudo e procedimentos, e todas as minhas
questdes foram esclarecidas de forma satisfatéria. Li e compreendi a informacao constante na
carta informativa e todos os procedimentos do estudo.

[_] Compreendi que a minha participagdo é voluntaria e que ndo foram identificados riscos
associados a participacao neste estudo. Estou consciente que irei dar a minha percegao sobre
a adesdo a intervencdo da Fisioterapia em criangas com paralisia cerebral e sobre os
facilitadores e barreiras que identifico face a essa ades&o. Estou consciente de que toda a minha
informacdo sera mantida anénima e confidencial e apenas manuseada pelas investigadoras
deste estudo, utilizada para fins de investigacéo e destruida apés a sua publicagao.
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[ ] Seique tenho o direito de n&o participar no estudo e que sou livre para abandona-lo em qualquer
momento, sem qualquer consequéncia, prejuizo ou sem necessidade de justificagdo, apenas
comunicando a decisao a responsavel do estudo, presencialmente ou por e-mail.

[] Fui também informado(a) quanto & auséncia de quaisquer potenciais riscos, do ponto de vista
social, legal e financeiro.

[ ] Mais declaro que compreendi que toda a informagéo fornecida e adquirida no ambito deste
projeto seré armazenada no One Drive Académico do IPS, protegida por chave de acesso, bem
como em armario fechado a chave, ambos apenas acessiveis as investigadoras deste estudo.

[] Os dados serdo utilizados apenas para fins de investigacdo cientifica, sendo que serdo
apresentados em formato de relatorio, podendo ainda ser apresentados em congressos/revistas

da especialidade ou noutras formas de divulgag&o.

[_] Aceito participar neste estudo.

Nome do participante:

Assinatura:

Nome do investigador:

Assinatura:

Data: [/ [

Este documento inclui 2 paginas e é feito em duplicado:
uma via para a investigadora e outra para a pessoa que consente.

Para entrar em contacto com a responsavel do estudo ou com a sua orientadora cientifica, podera fazé-lo através dos
respetivos e-mails: 220537008@estudantes.ips.pt (fisioterapeuta Ménica Calha), celia.soares@ess.ips.pt (Professora
Célia Soares).

Caso pretenda um contacto com um elemento externo a equipa de investigacdo, podera recorrer ao elemento
responsavel pelo Mestrado em Pratica Avancada de Fisioterapia em Neurologia, através do e-mail
carla.pereira@ess.ips.pt (Professora Carla Pereira).

59


mailto:celia.soares@ess.ips.pt
mailto:carla.pereira@ess.ips.pt

APENDICE 7 — QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO
SOCIODEMOGRAFICA E CLINICA DOS PARTICIPANTES
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Questionario de caracterizagao sociodemografica e clinica dos participantes

Titulo do Projeto: “Perspetivas de cuidadores informais de criangas com paralisia cerebral acerca da
sua adesé&o a intervencgao da Fisioterapia”

Investigador Principal/Responsavel do Projeto: Fisioterapeuta Ménica Calha

Orientador Cientifico: Professora Doutora Célia Soares

Selecione as suas respostas com um X, de acordo com o que corresponder melhor & sua situagéo
atual e responda as restantes questdes abertas.

A) Dados do cuidador informal

1. Género:

] Masculino 1 Feminino 1 Outro

2. Idade: anos

3. Nacionalidade:

4. Distrito de residéncia:

5. Estado civil:

[] Casado(a) [ Em unido de facto
[1 Divorciado(a)/ Separado(a) [1 Solteiro(a)

[1 Vidvo(a)
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6. Habilitagoes literarias:

[1 1° ciclo do ensino basico (4° ano) [1 2° ciclo do ensino basico (6° ano)
[1 3° ciclo do ensino basico (9° ano) 1 Ensino secundario (12° ano)
[1 Ensino superior (Licenciatura/Bacharelato) [1 Mestrado

] Doutoramento

7. Situacgao profissional:
[] Empregado(a) a tempo inteiro [1 Empregado(a) a tempo parcial
[ Desempegado(a) [ Reformado(a)

] Qutra. Qual?

8. Alterou a sua situagao profissional em fungao da prestagdo de cuidados a crianga?

L1 Sim [1 Nao

Se sim, especifique o tipo de alteragdo (ex: reduziu o numero de horas de trabalho para poder cuidar,
despediu-se para poder cuidar):

9. Grau de parentesco com a crianga:

[1 Mae/ pai L1 Avé/ avod
L1 Irma/ irmao L1 Tia/ tio

] Qutro. Qual?

10. Ha quanto tempo é cuidador dessa crianga?

11. Em média, quanto tempo por dia presta cuidados a crianga?
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12. Tem mais alguém dependente a seu cargo? (Incluindo filhos menores de idade.)

] Sim ] Ngo

Se sim, quem?

13. Usufrui de algum tipo de apoios? (Ex: financeiro, seguranca social, etc.)

L1 Sim [1 Nao

Se sim, quais?

B) Dados da crianga

1. Género:

] Masculino 1 Feminino 1 Outro

2. Idade: anos

3. Nivel da fungao motora, de acordo com o Sistema de Classificagao da Fungao Motora Global
(SCFMG):

O Sistema de Classificagdo da Fung¢do Motora Global (SCFMG) € um sistema de classificagéo de
cinco niveis, com a finalidade de determinar qual o nivel que melhor representa as atuais
competéncias e limitagcdes na fungdo motora global da crianga com paralisia cerebral.

(Caso n&o saiba, questionaremos posteriormente o(a) fisioterapeuta que acompanha a crianga.)

] Nivel | 1 Nivel Il ] Nivel Il

1 Nivel IV ] Nivel V

4. Outras comorbilidades:

] Dificuldades auditivas ] Dificuldades visuais

[1 Epilepsia [1 Alteragdes de comportamento
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Quais?

] Qutra. Qual?

5. Em que local a crianga se encontra durante o dia, quando nao esta aos seus cuidados? (Pode
selecionar mais do que uma opgao.)

] Creche 1 Ama
] Jardim de infancia / Pré-escolar ] Escola
[1 Associagdo / IPSS [] Atividades de Tempos Livres (ATL)

] Outra. Qual?

6. Ha quanto tempo (meses/anos) tem acompanhamento em Fisioterapia? (Por exemplo: 2 anos
e 4 meses)

7. Local (ou locais) de acompanhamento atual em Fisioterapia:

[] Hospital publico L1 Hospital privado
1 Clinica de reabilitagdo L1 IPSS
[1 Intervengdo Precoce L] Prética privada em domicilio

] Outro. Qual?

C) Adesao a intervengao

1. Em medida tem conseguido aderir a intervencdo da Fisioterapia da crianga e dar
continuidade em casa?

1 Extremamente facil 2 Muito facil 3 Relativamente facil

4 N3o tao facil 5 Nada facil
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APENDICE 8 — GUIAO DA ENTREVISTA INDIVIDUAL
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7: |
[
IPS bt

Escola Superior de
aude

Guiao da Entrevista Individual

Titulo do Projeto: “Perspetivas de cuidadores informais de criangas com paralisia cerebral acerca da
sua adesé&o a intervencgao da Fisioterapia”

Investigador Principal/Responsavel do Projeto: Fisioterapeuta Ménica Calha

Orientador Cientifico: Professora Doutora Célia Soares

1. Na sua opinido, que importancia tem a intervencdo da Fisioterapia no processo de
reabilitacdo da crianga?

1.1.Pode dar-me exemplos concretos?

2. Na sua opinido, qual é a utilidade e importancia das recomendacdes feitas pelo fisioterapeuta
da crianga, para a continuidade da intervengéo em casa?

2.1.Consegue seguir essas recomendacdes? De que forma consegue dar continuidade a
intervencdo? Pode dar-me exemplos concretos?

3. E sepensar na sua resposta a ultima pergunta do questionario (recordar questéo e resposta),
quais sdo as principais razdes que o(a) levaram a responder dessa forma?

4. Quais sdo as suas principais necessidades no que diz respeito a adesao e continuidade da
intervencéo da Fisioterapia? Pode dar-me exemplos concretos?

5. O que o motiva ou facilita mais na ades&o ao plano de intervengao da Fisioterapia proposto
para a crianga? Pode dar-me exemplos concretos da sua experiéncia?
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6. O que o impede ou torna mais dificil a adesdo ao plano de intervengdo da Fisioterapia
proposto para a crianga? Pode dar-me exemplos concretos da sua experiéncia?

7. Em que medida é importante para si a participagdo/ adesao na intervengao da Fisioterapia?
Quais s&o os principais ganhos para a crianga? (ex: melhorias a nivel motor, integragao social
| prestacdo de cuidados, qualidade de vida.)

7.1.E para si, enquanto cuidador? (ex: confianga nos cuidados, qualidade de vida.)
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APENDICE 9 - MAPA TEMATICO
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Mapa tematico (Braun & Clarke, 2006, 2021)
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ANEXOS



ANEXO A — PARECER DA COMISSAO DE ETICA DO
INSTITUTO POLITECNICO DE SETUBAL
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—}
7|
|
IPS Pt se oo
Comiss3o de Etica
|dentificagdo do documento: CE-IPS n2 67 / 2023

Titulo do projeto: Perspstivas de cuidodores informais de criancas
com paralisia cerebral acerca da sua adesdo d intervenglio da
Fisioterapia

Investigador principal: Monica Sofia Lopes Calha, aluna do

Mestrado de Pratica Avancada de Fisioterapia em Meurologia da
Escola Superior de Sadde do IPS

Equipa de investigagdo: Prof2 Doutora Célia Cristina Casaca Soares (orientadora)
Unidade Organica do IPS: Escola Superior de Sadde - IPS

Qutras Unidades/Participantes: n/a

ANALISE E JUSTIFICACED DO PARECER

Documentos recebides

Foram recebidos os seguintes documentos:

- Reguerimento de pedido de apreciagdo do projeto;

- CV do IP e restante membro da equipa;

- Pratocolo do estudo (introducdo, metodologia, cronograma, referéncias);

- Apéndices com cartas, questionario e guido da entrevista a implementar;

- Consentimento informado, esclarecido e livre;

- Decdlaracdo de auséncia de conflito de interesses e incompatibilidades;

- Declaragdo de Compromisso com as boas praticas assinada pelo investigadore e orientador:

- Documento de registo das atividades de recelha e tratamento de dados do IP5.

Andlise e justificagdo do Parecer
1. O projeto € proposto no ambito das Unidades Curriculares de “Projeto  de
Investigagdo/Melhoria da Qualidade” e “Dissertacdo/Trabalho de Projeto” do Mestrado de
Pratica Avancada de Fisioterapia em Meurologia, da Escola Superior de Salde do Instituto

Politécnico de Setdbal (ESS-IPS).
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2. O estudo tem como objetivo “avaliar a percegdo de cuidadorss informais de criangas com PC

zcerca das suas necessidades associadas @ ades3o 3 intervencio da Fisioterapia. Pretends
ainda, explorar as principais barreiras & facilitadores por eles sentidas.

. Selegdo e recrutamento de participantes: “A populagdo deste estudo sera constituida por
cuidadores informais de criangas com PC. Os cuidadores informais, definidos como a pessoa
que presta apoio & crianga com PC em contexto domiciliar, sem recompensa remuneratornis,
serao incluidos se:

1) tiverem idade igual ou superior a 18 anos;

2) forem cuidadores informais de uma crianga com PC ha pelo menos um ano (Abduliahi &
Isah, 2020);

3) a crianga que cuidam tiver entre 1 e 11 anos de idade {Domenech et al,, 2016; Peplow &
Carpenter, 2013), para garantir incluir apenas cuidadores de criangas que ja experienciaram &
vivenciaram resultados da inmtervengdo durante algum tempo (Domenech et al, 2016),
compreendendo as fases de desenvolvimento desde a primeira infdncia até ao fim da idade
escolar;

4) a frianga usufruir de acompanhamento em Fisioterapia hd pelo menos seis meses
(Domenech et al., 2016);

5) forem residentes em Portugal hd pelo menos um ano;

6) falarem portugués fluentemente,

Serdo excluidos participantes que ndo saibam ler nem escrever em lingua portuguesa.

No presente estudo, iremos recorrer a uma amostra ndo-probabilistica, por conveniéncia, ja
que serd realizada uma seleg3o de participantes que estdo facimente disponiveis (Polit & Beck,
2017), e em bola de neve, a partir da selegdo de individuos por indicagdo de participantes
previamente selecionados ou de pessoas que tenham acesso a potenciais participantes (Moser
& Korstjens, 2017)."

Esta descrito o programa 2 implementar: “Serdo realizadas entrevistas semiestruturadas, com
0 intuito de explorar as perspetivas e as experiéncias de cuidadores quanto 3 adesdo 3
intervengdo da Fisioterapia das criangas. Nas entrevistas semiestruturadas, o entrevistador €
responsavel pela conducio das mesmas e utiliza questdes abertas pre-determinadas na forma
de um guido, para que os entrevistados possam selecionar eles proprios o sentido € as
informagdes que quersm revelar (Birmingham & Wilkinson, 2003) tais como as suas
experiéncias pessoais, incluindo sentimentos e emogdes (Moser & Korstjens, 2017). O guido
de entrevista semiestruturads, presente no Apéndice V, foi desenvolvido a partir da literatura
£ ir2 explorar cinco dimensdes de anélise, entre elas: experiénciz face 3 adesdo a intervencio
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da Fisioterapia na crianca com PC, por exemplo, atraveés da pergunta “De que forma consague
participar na intervengdo da Fisioterapia e dar continuidade em casa?; necessidades na
adesdo & intervencdo da Fisioterapia, atraves da pergunta “Quais sdo as suas principais
necessidades no que diz respeito a adesdo e continuidade da intervencdo da Fisioterapia? Pode
dar-me exemplos concretos?; facilitadores na adesdo a intervencdo — “0 que o motiva ou
facilita mais a adesdo ao plano de intervencdo da Fisioterapia proposto para a crianga? Pode
dar-mes exemplos concretos da sua experiénciar™; barreiras na adesdo a intervengio — "0 que
o impede ou torna mais dificil a adesdo ao plano de intervengao da Fisioterapia proposto para
a crianga? Pode dar-me exemplos concretos da suz experiénca?”; e por ditimo, impacto da
adesdo & intervengao na vida da crianga e do cuidador, atraves das perguntas “Em gue medida
€ importante para si a participacde/ adesdo na intervencdo da Fisioterapia? Quais =80 os
principais ganhos para a criangca? e “E para si, enquanto cuidador?” (Abdullahi & Isah, 2020;
Domenech et al., 2015; Peplow & Carpenter, 2013).

O guido sera testado previaments com um ou dois cuidadores que ndo serdo incluidos no

estudao.

Esta descrito o processo de recolha e de armazenamento de dado: “Mo decorrer deste estudo,
garantir-se-d o respeito pelos procedimentos é€ticos, assegurando o anonimato, a
confidencialidade, bem como a protegdo de todos os dados recolhidos. Na carta informativa
para participantes, iréo constar informacfes como a identificagdo da equipa de investigagio e
respetiva instituicdo, o objetivo do estudo, os procedimentos associados a participaggo no
estudo, o tempo a despender para o mesmo, a informacdo sobre potendais beneficios,
desvantagens ou riscos, o5 Mecanismos pars esclarecimento de questdes, e ainda a explicagdo
sobre a possibilidade de desisténcia. Quanto ao consentimento informado, o formuldrio sera
entregue aos participantes e solicitada a sua assinatura em duplicado, de forma a que fique
um exemplar na posse do participante e o outro das investigadoras.

Para a realizagdo da entrevista em formato onling, o envio do link pretende proteger o acesso
& videochamada, sendo acessivel apenas pelo participante que tenha aceite & assinado
previaments o consentimento informado.

Aquando da transcrigdo de cada entrevista, sera utilizado um sistema de codificagdo numeérica
que nio permita a identificacdo dos participantes, garantindo desta forma o seu anonimato.
Todos os dados que possam levar a uma possivel identificacgo serfo mantidos em sigilo. O
codigo e a respetiva correspondéncia ac nome do particdipante serdo apenas do conhecimento
das investigadoras, constando somente no documento referente ao consentimento informado

utilizado.
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0z documentos em formato papel serdo guardados em armario fechado a chave, nas
instalagbes da Escola Superior de Sadde do Instituto Politécnico de Setdbal (ESS-IPS), com
acesso reservado d equipa de investigacdo. Todos os dados recolhidos em formato digital serdo
guardados na plataforma de armazenamento One Drive Académico do IPS, protegidos por uma
chave de acesso, apenas do conhecimento da egquipa de investigacdo. Os dados ficardo
armazenados num periodo maximo de um ano, periodo previsto para a realizacdo do estudo,
eventual publicagdo em revistas da especialidade e apresentagdo em congressos cientificos.”
6. O cronograma apresentado deverd ser atualizado de acordo com a submissdo feita & CE no

més de setembro.

Parecer

Em conclusdo, a CE-IPS considera que o estudo preenche os requisitos £ticos, com preocupagdes
relativas & protegdo dos direitos dos participantes e emite parecer favoravel nos termos do projeto
submetido, recomendando-se a atualizagio temporal do croncgrama apresentade iniciando a colheita de dados

apds a recegdo deste parscer.

Relator/fa: Maria Jodo Pedroso Carmezim

Aprovacdo CE-IPS & 18 de setembro de 2023

Assinade por: SOMIA ALEXANDRA PAIVA DOS SANTOS
Mum. de ldentificacso 10091202

Vice-presidente da CE-IPS
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