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RESUMO

Introducdo: A aquisicdo de uma deficiéncia
fisica por um membro da familia impde desafios
estruturais, emocionais e sociais, afetando a dina-
mica familiar e o Bem-Viver. Este estudo analisa a
experiéncia das familias no processo de adaptacéo
a deficiéncia fisica adquirida e investiga as estra-
tégias e dindmicas familiares no cuidado e apoio a
pessoa com deficiéncia fisica adquirida.

Metodologia: Estudo qualitativo, de aborda-
gem fenomenoldgica, com amostragem intencional.
Participaram oito familiares de pessoas com defi-
ciéncia fisica adquirida. Os dados foram colhidos
por entrevistas semiestruturadas e analisados por
meio de andlise de conteudo segundo Bardin. Para
a codificacdo utilizamos o software ATLAS.ti 25®.

Resultados: Emergiram trés categorias prin-
cipais: (1) Acessibilidade e Inclusdo Social, desta-
cando barreiras arquitetdnicas e institucionais; (2)
Atitudes e Preconceitos, evidenciando impactos do
capacitismo e exclusdo social; e (3) Dindmicas Fami-
liares, abordando a reorganizacdo das rotinas, so-
brecarga dos cuidadores e estratégias de resiliéncia.

Discussao: Os resultados indicam que a adap-
tacdo a deficiéncia envolve desafios fisicos, emocio-
nais e econdmicos. A auséncia de suporte adequado
agrava a sobrecarga dos familiares e o Bem-Viver.

Conclusdo: O estudo reforca a necessidade de
politicas publicas eficazes e intervencdo da enfer-
magem de reabilitacdo para fortalecer o papel da
familia como unidade de cuidado, promovendo o
Bem-Viver das pessoas com deficiéncia e dos seus
familiares.

Descritores: Familia de Pessoas com Deficién-
cia; Pessoas com Deficiéncia; Enfermagem em Rea-
bilitacdo; Rela¢Oes Familiares; Qualidade de Vida;
Incluséo Social

ABSTRACT

Introduction: The acquisition of a physical
disability by a family member imposes structural,
emotional, and social challenges, affecting family
dynamics and Well-Being. This study analyzes the
experience of families in the adaptation process to
acquired physical disability. It investigates the strat-
egies and family dynamics in caring for and support-
ing a person with an acquired physical disability.

Methodology: Qualitative study with a phe-
nomenological approach and intentional sampling.
Eight family members of people with acquired
physical disabilities participated in the study. Data
were collected through semi-structured interviews
and analyzed using content analysis based on Bar-
din. We use ATLAS.ti 25® software for coding.

Results: Three main categories emerged: (1)
Accessibility and Social Inclusion, highlighting ar-
chitectural and institutional barriers; (2) Attitudes
and Prejudices, revealing the impacts of ableism
and social exclusion; and (3) Family Dynamics,

addressing the reorganization of routines, caregiv-
er burden, and resilience strategies.

Discussion: The results indicate that adapting
to a disability involves physical, emotional, and
economic challenges. The lack of adequate support
exacerbates caregiver burden and negatively im-
pacts Well-Being.

Conclusion: The study reinforces the need for
effective public policies and rehabilitation nursing
interventions to strengthen the role of the family
as a unit of care, promoting the Well-Being of peo-
ple with disabilities and their families.

Descriptors: Family of People with Disabil-
ities; Disabled Persons; Rehabilitation Nursing;
Family Relations; Quality of Life; Social Inclusion

RESUMEN

Introduccidn: La adquisicién de una discapa-
cidad fisica por parte de un miembro de la familia
impone desafios estructurales, emocionales y so-
ciales, afectando la dindmica familiar y el Buen Vi-
vir. Este estudio analiza la experiencia de las fami-
lias en el proceso de adaptacidén a la discapacidad
fisica adquirida e investiga las estrategias y dina-
micas familiares en el cuidado y apoyo a la persona
con discapacidad fisica dquirida.

Metodologia: Estudio cualitativo con un en-
foque fenomenoldgico y un muestreo intencional.
Participaron ocho familiares de personas con dis-
capacidad fisica adquirida. Los datos se recopila-
ron mediante entrevistas semiestructuradas y se
analizaron utilizando el analisis de contenido se-
gun Bardin. Para la codificacion, se emple6 el sof-
tware ATLAS.ti 25®.

Resultados: Emergieron tres categorias prin-
cipales: (1) Accesibilidad e Inclusion Social, desta-
cando barreras arquitecténicas e institucionales;
(2) Actitudes y Prejuicios, evidenciando los impac-
tos del capacitismo y la exclusion social; y (3) Dina-
micas Familiares, abordando la reorganizacion de
las rutinas, la sobrecarga de los cuidadores y las
estrategias de resiliencia.

Discusion: Los resultados indican que la adap-
taciéon a la discapacidad implica desafios fisicos,
emocionales y econémicos. La falta de apoyo ade-
cuado agrava la sobrecarga de los familiares y
afecta negativamente al Buen vivir.

Conclusion: El estudio refuerza la necesidad
de politicas publicas eficaces y de la intervenciéon
de la enfermeria de rehabilitacion para fortalecer
el papel de la familia como unidad de cuidado, pro-
moviendo el Buen Vivir de las personas con disca-
pacidad y de sus familiares.

Descriptores: Familia de Personas con Disca-
pacidades; Personas con Discapacidad; Enfermeria
en Rehabilitacion; Relaciones Familiares; Calidad
de Vida; Inclusién Social
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INTRODUGAO

A familia é o primeiro e principal contexto de
desenvolvimento de uma pessoa. Ela é estrutura-
da pelas fung¢des que cada um dos seus membros
desempenha, formando um sistema dindmico e in-
terdependente. O funcionamento familiar altera-se
de acordo com o ciclo vital dos seus membros e é
influenciado por eventos normativos, préprios do
curso natural da vida, e por eventos ndo normati-
vos, como a aquisicdo de uma deficiéncia fisica por
um dos seus membros®.

Esta condicdo resulta de doencas, acidentes
ou condicdes degenerativas, podendo ocorrer em
qualquer fase do ciclo vital, e tem impacto profun-
do na vida da pessoa com deficiéncia fisica adqui-
rida (PcDefA) quanto na sua familia®. Neste con-
texto, a aquisicdo de deficiéncia fisica desencadeia
um processo de reorganizacdo familiar, alterando
as dindmicas internas, as relacdes interpessoais e a
adaptacdo do ambiente fisico e social®.

A adaptacdo a deficiéncia é um processo com-
plexo e desafiador, que envolve barreiras arquite-
tonicas, socioculturais, emocionais e politico-eco-
nomicas®. A falta de acessibilidade na habitacéo
e no espaco publico, a caréncia de informacdes por
parte dos profissionais de saude, e o papel de fa-
miliar cuidador sdo obstdculos comuns enfrenta-
dos pelas familias® 467, Além disso, a auséncia de
politicas publicas eficazes e o insuficiente reconhe-
cimento daquele papel aumentam a complexidade
dessa vivéncia®.

Neste sentido, a enfermagem de reabilitacao,
num processo de cuidado emancipatodrio, trans-
cende a dimensdo fisica do cuidado, promovendo
a autonomia, independéncia e autoconfianga tanto
para a PcDefA quanto para a sua familia®. Assim, o
cuidado ndo é apenas centrado na pessoa em reabi-
litacdo, mas também envolve um trabalho conjunto
com a familia, que tem um papel essencial na pro-
mocdo do Bem-Viver®.

O Bem-Viver, nesse contexto, é compreendido
como um estado que resulta das relacdes intersub-
jetivas no cuidado de enfermagem de reabilitacao,
promovendo autonomia, esperanca, emancipacao e
dignidade. Esse conceito transcende a recuperacéo
funcional, valorizando a participacdo ativa e igua-
litdria da PcDefA na sociedade e reconhecendo a
importancia do suporte familiar nesse processo® 9.

A familia, enquanto sistema, tem um papel cen-
tral ndo sé no cuidado fisico, mas também no apoio
psicolégico, emocional e social, criando um am-
biente que favoreca a independéncia e resiliéncia
de todos os seus membros®. O apoio emocional e
a estabilidade familiar sdo fundamentais para que,
tanto as pessoas com deficiéncia quanto a sua fami-
lia, possam alcancar uma vida digna e significativa,
respeitando as suas especificidades e promovendo a
sua plena inclusdo social. As rela¢des interpessoais
e os vinculos afetivos, no contexto de cuidado e
apoio familiar, sdo essenciais para o fortalecimento

da resiliéncia familiar, criando um ambiente de in-
clusdo e sentido de pertenca que contribui direta-
mente para o Bem-Viver coletivo® %19,

Contudo, apesar dessa compreensdo ampliada
do cuidado, a literatura ainda carece de investiga-
¢des que aprofundem o impacto da deficiéncia fisi-
ca adquirida em adultos e a maneira como a reor-
ganizacdo do ambiente familiar pode contribuir
para a promocao da incluséo social e do Bem-Viver.

Este estudo visa preencher essa lacuna, explo-
rando como as familias vivenciam a aquisicdo de
uma deficiéncia fisica e identificando as estratégias
que podem ser melhoradas para apoiar o desen-
volvimento psicossocial da pessoa com deficién-
cia, contribuindo para a pratica de enfermagem de
reabilitacdo. A enfermagem desempenha um papel
crucial, ndo s6 no apoio aos familiares, mas tam-
bém na promocdo da independéncia e da autono-
mia da PcDefA, facilitando a articulacdo de redes
de apoio e sensibilizando a comunidade sobre os
direitos das PcDefA.

Este estudo tem como objetivos analisar a expe-
riéncia das familias no processo de adaptacdo a de-
ficiéncia fisica adquirida por um dos seus membros
e investigar as estratégias e dinimicas familiares
no cuidado e apoio a pessoa com deficiéncia adqui-
rida. A questdo de investigacdo é: “Como € que as
familias enfrentam o processo de aquisicdo de de-
ficiéncia fisica por parte de um dos seus membros,
de forma a promover o Bem-Viver?”.

Com isso, espera-se contribuir para o desenvol-
vimento de intervencdes de enfermagem de reabi-
litacdo que considerem a familia como unidade de
cuidados, potencializando a sua capacidade para
facilitar a adaptacdo a deficiéncia fisica adquirida,
tendo em vista o Bem-Viver.

METODOLOGIA

Este estudo qualitativo de natureza fenomeno-
légica teve como objetivo compreender as vivéncias
dos familiares de PcDefA. A abordagem fenomeno-
légica foi escolhida devido a sua capacidade de ex-
plorar e compreender as experiéncias subjetivas e
pessoais dos participantes, permitindo uma andlise
profunda das percecdes, sentimentos e significados
que os familiares atribuem as suas vivéncias. O es-
tudo segue as orientacdes do Consolidated Criteria
for Reporting Qualitative Research®?, garantindo
rigor e transparéncia no processo metodoldgico.

A amostra foi composta por duas fases de re-
crutamento, envolvendo tanto as pessoas com de-
ficiéncia quanto os seus familiares. Na primeira
fase, as PcDefA foram recrutadas com o apoio da
Associacdo Salvador e do Observatdrio da Deficién-
cia e Direitos Humanos. Estas organizacdes divul-
garam o estudo através das suas redes de contacto
e incentivaram as pessoas a manifestarem o seu
interesse em participar. Posteriormente, as pessoas
interessadas foram contactadas por e-mail para o
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agendamento das entrevistas (para um estudo ante-
rior). Na segunda fase, no final da entrevista com a
PcDefA, cada participante indicou um familiar dis-
posto a participar do estudo.

O recrutamento realizou-se por meio de amos-
tragem intencional. Os critérios de inclusdo para os
familiares foram: ser indicado pela PcDefA como
familiar cuidador, ter idade superior a 18 anos e
capacidade de comunicacdo verbal. A colheita de
dados foi realizada por meio de entrevistas semies-
truturadas, conduzidas pela investigadora princi-
pal, com uma duracido média de 45 minutos, entre
janeiro e novembro de 2020. As entrevistas com
os familiares ocorreram presencialmente, quando
possivel, ou virtualmente (via Zoom), apds as restri-
¢Oes impostas pela COVID-19.

Foi utilizado um guido de entrevista semiestru-
turado com as seguintes dreas: a vivéncia inicial do
familiar ao ser informado sobre o evento que le-
varia a aquisicdo de uma deficiéncia fisica por um
membro da familia; as altera¢des nas dindmicas fa-
miliares; as atividades didrias do familiar com de-
ficiéncia; a adequacio das condic¢des habitacionais
as novas necessidades; percecdes sobre acessibili-
dade e incluséo social no contexto em que vivem; e
experiéncias de discriminacdo ou exclusdo relacio-
nadas a deficiéncia.

A andlise dos dados foi realizada através da
andlise de conteudo, com recurso a uma abordagem
indutiva, que permitiu uma compreensao aprofun-
dada dos dados e a identificacdo das categorias di-
retamente a partir material recolhido®?. A andlise
foi realizada em trés etapas: a pré-analise, com a
transcricdo integral das entrevistas e numa leitu-
ra inicial; exploracdo do material, com codificacéo
dos dados e agrupamento em categorias tematicas;
e tratamento e interpretac¢do, organizando as ca-
tegorias em eixos temadticos, refletindo as inter-re-
lagbes entre a deficiéncia fisica e as vivéncias dos
familiares. A codificacdo foi realizada utilizando o
software ATLAS.ti 25®. Para assegurar o rigor, duas
investigadoras realizaram a codificacdo inicial in-
dependentemente, discutindo divergéncias até che-
garem a um consenso.

0 estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel

Salazar da Universidade do Porto (Parecer numero
2019/CE/P023, P300/2019/CETI). Todos os participan-
tes foram informados sobre os objetivos do estudo e
participacdo voluntdria. O termo de consentimento
foi obtido antes das entrevistas, em formato fisico
ou digital, dependendo da modalidade da entrevis-
ta. Para garantir anonimato e confidencialidade, os
participantes foram identificados por codigos al-
fanuméricos (ex.: “F1” para o primeiro familiar en-
trevistado). Os dados foram armazenados de forma
segura e acessiveis apenas a equipa de pesquisa.

RESULTADOS

A amostra deste estudo foi composta por oito
familiares, com média de idade de 49,1 anos (des-
vio padrdo= 18,4 anos). Em relacdo ao vinculo de
parentesco com a PcDefA, os principais lagos iden-
tificados foram: trés esposas (37,5%), seguidas por
duas maes (25,0%), um filho (12,5%), um marido
(12,5%) e um tio (12,5%). A maioria era do género
feminino (62,5%), enquanto o género masculino
representava 37,5%. Relativamente ao estado civil,
a maioria dos familiares encontrava-se casada ou
vivia em unido de facto (87,5%), sendo que apenas
um participante era solteiro (12,5%). Com relacéo
ao local de residéncia, sete participantes (87,5%) vi-
viam em areas urbanas. Em termos de escolarida-
de, metade da amostra possui o ensino secunddrio
(50%), enquanto quatro licenciatura (25,0%), um o
1° ciclo (12,5%), e um o doutoramento (12,5%).

Observou-se uma distribuicdo igual entre
doencas neurodegenerativas (50,0%) e lesGes ver-
tebro-medulares (50,0%) que conduziram a aqui-
sicdo de deficiéncia fisica. As principais areas pro-
fissionais identificadas foram: Educacéo e Ciéncias
(12,5%), Técnico-Administrativo e Gestdo (25,0%),
Industria e Comércio (25,0%), e Sem profissdo ativa
(25,0%). Quanto a situacdo profissional, 37,5% dos
familiares eram trabalhadores por conta d’outrem,
37,5% estavam reformados, 12,5% eram estudantes
e 12,5% encontravam-se desempregados.

Da andlise dos dados emergiram trés categorias
principais: Acessibilidade e Inclusdo Social, Atitu-
des e Preconceitos e Dindmicas Familiares, confor-
me detalhado na Figura 1.
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Figura1- Representacdo da rede: Vivéncias da familia face a deficiéncia

Esta categoria destaca as condi¢des que permi-
tem ou restringem a participacao e incluséo social
das PcDefA na sociedade. Ela estd subdividida em
cinco subcategorias: Acessibilidade, Barreiras no
acesso e apoio institucional, Participacao social, Po-
liticas publicas e legislacdo e Produtos de apoio.

A Acessibilidade no contexto habitacional é
um desafio recorrente: “a nossa casa ndo estd mi-
nimamente preparada” (F1), com falta de espaco
nas casas de banho (F1, F4, F6). Algumas solucdes
adotadas incluem a mudanca para o rés-do-chdo,
mudanca de habitacdo e renovacdes significativas
(F2, F4, F7). Nos espacos publicos, as barreiras ar-
quitetonicas sdo rampas inadequadas (F3, F4, F6,
F7) e elevadores de pequenas dimensdes (F4, F6, F7,
F8) que obrigam a uma necessidade de “ajuda cons-
tante” (F3). A falta de acessibilidade subsiste nos
transportes publicos (F3, F7) e em estabelecimentos
comerciais (F4).

As Barreiras no acesso e apoio institucional sdo
uma dificuldade: “ndo temos tido qualquer apoio,
embora tenhamos solicitado” (F1), assim como a
demora na atribuicdo de apoios (F4). A falta de in-
formacdo também é relatada: “O conhecimento que
tenho foi de pesquisa que eu fiz! Ninguém me disse
nada” (F4). Existe ainda a necessidade de servicos
especializados que atenda as especificidades da Pc-
DefA e da familia, sugerindo a criacdo de gabinetes
de apoio nos hospitais (F2),

A Participagdo social é valorizada pelas fami-
lias: “participa em tudo o que pode” (F1) apesar de
persistirem desafios, como “ndo poder acompanhar
os filhos em atividades radicais” (F5). O envolvimen-
to em desporto adaptado é destacado: “.. participou
no campeonato do mundo de vela adaptada” (F7),
bem como o0 acesso ao turismo e cultura (F8). O em-
prego é considerado essencial para a participacdo
porque “a inclusdo faz-se pelo emprego” (F8).

As Politicas publicas e legislagdo apresentam
desafios para os familiares que destacam as dificul-
dades na obtencdo de produtos de apoio (F4) e no
cumprimento da legislacdo (F4, F6). Ha uma per-
cecdo de avanco, mas também de caminho a per-
correr para a transicdo para os direitos da PcDefA
(F4, F8). A necessidade de apoios individualizados
para os familiares cuidadores foi mencionada (F7),
assim como de politicas que incentivem a incluséo
no mercado de trabalho (F1, F2, F8). Contudo, o im-
pacto positivo das politicas de apoio ao emprego
também foi evidenciado: “..conseguiu a motinha e
o elevador” (F7).

Os Produtos de apoio mencionados pelos fami-
liares, essenciais para a independéncia e qualidade
de vida da PcDefA, incluem elevadores para trans-
feréncias (F4, F7), cadeiras de rodas (F1, F2, F3, F4,
F5, F6, F7, F8), dispositivos de propulsdo (F3, F7),
apoios para higiene pessoal e eliminacdo (F4, F7),
camas articuladas (F6, F7) e equipamentos para ati-
vidades de lazer (F7).
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Esta categoria aborda as crencas e atitudes que
influenciam as interacdes sociais através de quatro
subcategorias: Barreiras atitudinais, Capacitismo,
Discriminacdo e exclusdo e Sensibilizacdo da co-
munidade.

As Barreiras atitudinais estdo relacionadas com
estigma e uma visdo limitada das capacidades da
PcDefA: “O problema é ndo se conseguir ver ... uma
pessoa com deficiéncia é muito capaz.” (F1). Os fa-
miliares destacam o tratamento diferenciado e as
atitudes paternalistas: “... ele fica chateado...as pes-
soas falam comigo em vez de falar com ele” (F7).

O Capacitismo reflete uma visdo cultural e so-
cial que considera as PcDefA inferiores: “acharam
que ele nunca ia casar” (F7) ou “Uma pessoa com
deficiéncia fisica tem de se esfor¢ar muito mais para
provar o seu valor” (F1). A invisibilidade das PcDe-
fA é também recorrente: “se tivéssemos mais pes-
soas com deficiéncia na rua iamos desconstruindo
mentalidades fechadas..., mas ndo passam da soleira
da porta.” (F4).

A Discriminacgdo e exclusdo conduz ao isola-
mento social devido a falta de apoio e de condicGes
de acessibilidade porque “...o mais fdcil é nem sair”
(F1), onde as barreiras arquiteténicas se constituem
como uma forma de discriminacdo: “.. é uma injus-
tica, ele ndo consegue entrar numa sapataria, na far-
mdcia, no Banco, na maior parte dos restaurantes e
s0 estou a falar nas entradas...” (F4). No mercado de
trabalho também se faz sentir a discriminacao: “...o
meu marido estd desempregado porque tem uma de-
ficiéncia fisica” (F1).

A Sensibilizagdo da comunidade é crucial para
os familiares que destacam a importancia de a so-
ciedade adaptar-se a pessoa com deficiéncia, e ndo o
contrdrio, dado que tudo estd pensado para as pes-
soas que andam (F1, F4), e que continuam a existir
desafios como o estacionamento indevido (F1, F3).
Algumas atitudes positivas da comunidade também
sdo destacadas pelos familiares (F3, F7, F8).

Esta categoria descreve como as familias se ajus-
tam e reorganizam ao lidar com a aquisicdo de uma
deficiéncia fisica e engloba sete subcategorias: Adap-
tacdo e inovacdo, Apoio familiar, Autonomia e inde-
pendéncia, Condicdo financeira, Emoc¢des familia-
res, Transformacdes na familia, Papel de cuidador.

A Adaptagdo e inovagdo reflete a capacidade
das familias de se ajustarem, destacando a busca
por soluc¢des inovadoras e praticas, como a adapta-
¢do a utilizacdo da cadeira de rodas (F3), a procura
de alternativas inovadoras no contexto local para
promocdo da acessibilidade (F4) e uma abordagem
pratica e descomplicada e procura de alternativas
criativas através de uma postura resiliente (F4, F8).

O Apoio familiar é essencial para a adaptacao,
com énfase no suporte emocional e motivacdo

familiar: “o apoio da familia e a positividade da fa-
milia” (F8) e “..as irmds sdo amicissimas dela, le-
vam-na para todo o lado” (F6). A flexibilidade e so-
lidariedade familiar também sdo destacadas, como
a troca de responsabilidades para que o cuidador
possa ter momentos de lazer (F6).

A Autonomia e independéncia sdo dimensiona-
das com um equilibrio entre apoio e a promocao da
autodeterminacdo. Embora algumas tarefas sejam
assumidas por familiares, como a manutencdo de
casa (F1), as decisoes familiares continuam a ser
tomadas pela PcDefA (F2). A questdo da sobre pro-
tecdo também é abordada, com muitos familiares
buscando incentivar a autonomia e independén-
cia e outros com tendéncia a oferecer mais ajuda
do que a necessdria (F1, F2, F7). O equilibrio entre
apoio e independéncia, especialmente em tarefas
cotidianas, é valorizado: “Pede ajuda, e nés ajuda-
mos... em geral ela faz tudo” (F3). A independéncia
conquistada é valorizada tanto pela PcDefA quanto
pela familia (F7).

A Condigdo financeira é um aspeto importante
na adaptacdo, para alguns é sentida pela dificulda-
de de adaptar a casa ou arcar com despesas extras
(F1, F4), onde a limitacdo financeira é imposta pela
falta de oportunidades no mercado laboral: “estd
em programas de inser¢do profissional... mais precd-
rios do que os recibos verdes” (F1). Contudo, outras
familias destacam as vantagens de ter recursos fi-
nanceiros (F8).

As Emocdes familiares refletem o impacto emo-
cional da deficiéncia, com o choque inicial sendo
comparado a uma “catdstrofe” (F8). Apesar do sofri-
mento, hd reconhecimento das boas experiéncias
anteriores 8 mudanca e uma busca por ressignifi-
cacdo do percurso vivido: “Sentimos desgosto, mas
também sentimos que a vida foi bem aproveitada”
(F4). A dificuldade para lidar com a dor emocional
é referida mesmo depois de tantos anos, evitando
falar sobre o assunto (F6).

As Transformag¢bes na familia sdo profundas
e incluem mudancgas na vida cotidiana, redistri-
buicdo de responsabilidades e adaptacdo ao novo
contexto. Para alguns, isso envolve ajustes signifi-
cativos na habitacdo e no estilo de vida: “Passamos
de um T3 para um T1... nunca mais a nossa vida foi
igual” (F4). A reorganizacdo das responsabilida-
des pode sobrecarregar um membro da familia: “A
doenga do meu marido tirou-nos tempo de convivén-
cia juntos (porque tenho de tratar de tudo sozinha),
mas ndo nos tirou a cumplicidade, a admiragdo e o
amor” (F1). Outro aspeto relevante é a reflexdo so-
bre as escolhas feitas: “ndo estavamos a escolher o
caminho mais facil, mas era o caminho certo” (F7) e
o adiar sonhos como “o de sermos pais” (F1).

O Papel de cuidador é exigente, com desafios fi-
sicos e emocionais: “deito-me a 1h todos os dias...
e levanto-me 2 vezes de noite” (F6). O cuidador
equilibra-se entre dar apoio e preservar alguma
independéncia do familiar com deficiéncia fisica.
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No entanto, hda momentos de frustracio: “Quantas
vezes lhe digo: “Olha que eu vou-me sentar, queres
alguma coisa?’ e ele: ‘Ndo’. Passado um bocado, di-
z-me: “Olha, vem-me por aqui uma coisa...” (F4).
Também a dedicacdo ao outro pode levar a sacri-
ficios na vida pessoal: “jd estava no meu limite e
vim-me embora do trabalho... dediquei-me a minha
filha” (F6). Mesmo as férias sdo um desafio: “é mais
pesado... As vezes prefiro ir menos dias e ter outras
comodidades.” (F7). A paz de espirito vem do saber
que, caso algo aconteca, o familiar serd bem cuida-
do: “se morresse, ndo morria aflita porque sei que a
minha filha ficava bem...tem quem cuide dela.” (F6).

DISCUSSAO

Os resultados deste estudo indicam que a aqui-
sicdo de uma deficiéncia fisica por um membro da
familia impd&e desafios estruturais e socioculturais
que impactam significativamente a organizacao fa-
miliar e a qualidade de vida das pessoas envolvidas.

A andlise revelou dificuldades na acessibili-
dade, no suporte institucional e na adaptacdo das
dindmicas familiares ao novo contexto. O processo
de adaptacdo envolve ndo apenas a reorganizacéo
do cotidiano, mas também o enfrentamento de bar-
reiras arquitetonicas, institucionais, econémicas e
emocionais. Os relatos familiares demonstram que,
apesar dos avancos, ainda hd uma necessidade
urgente de transformacfes que promovam maior
equidade e inclusdo, reforcando a insuficiéncia de
politicas publicas eficazes para garantir acessibili-
dade universal® 1%,

A acessibilidade é um fator determinante para
a qualidade de vida e independéncia das PcDefA“%,
No entanto, os familiares relatam dificuldades na
adaptacdo do ambiente domiciliar e na circulacéo
em espacos publicos, o0 que amplia a dependéncia
da PcDefA, sobrecarregando os familiares®. As bar-
reiras arquitetdnicas, frequentemente associadas a
elevados custos de adaptacdo, revelam a desigual-
dade no processo de ajustamento a nova realidade.
Enquanto familias com maior estabilidade finan-
ceira conseguem realizar modifica¢bes estruturais
e aceder a servigos especializados, aquelas em si-
tuacdo de vulnerabilidade enfrentam desafios adi-
cionais e dependem mais de redes de apoio publi-
cas e privadas®.

A experiéncia familiar também é marcada pela
falta de infraestrutura acessivel em espacos urba-
nos e pelo incumprimento de normas de acessibi-
lidade, dificultando a plena participacio social das
PcDefA, reforcando achados sobre falhas na imple-
mentacdo de politicas de acessibilidade®. Os fami-
liares destacam a necessidade de fiscalizacdo na
implementacdo da legislacdo existente, hem como
a criacdo de politicas mais abrangentes que garan-
tam a inclusdo das PcDefA e valorizem o papel dos
cuidadores informais® . A falta de suporte institu-
cional e de acesso a direitos e beneficios torna-se

um entrave adicional, evidenciando que o cuidado
ndo se restringe ao ambiente doméstico, mas exige
respostas sistémicas para evitar que as adaptacoes
fiquem limitadas a iniciativas isoladas. Além disso,
as estratégias familiares para promover a incluséo
da PcDefA incluem o estimulo a participacdo so-
cial, um fator essencial para a saude e qualidade
de vida®&1®),

Além das barreiras arquiteténicas e sociais,
a promocdo da autonomia e a inclusido das PcDe-
fA nos espacos sociais sdo aspetos essenciais para
alcancar o Bem-Viver. O fortalecimento da inde-
pendéncia da pessoa com deficiéncia, por meio de
estratégias de enfrentamento e apoio psicoldgico,
favorece ndo apenas a sua qualidade de vida, mas
também contribui para o bem-estar emocional e
psicossocial dos familiares®® 9. O Bem-Viver trans-
cende a componente fisica e envolve uma integra-
¢do significativa no contexto social, emocional e
relacional, elementos que sdo fundamentais tanto
no processo de adaptacdo a deficiéncia adquirida
quanto no cuidado prestado pela enfermagem de
reabilitacdo, que deve considerar esses aspetos
para um processo emancipatoério do cuidado® 2.

Contudo, barreiras arquitetonicas, institucio-
nais e atitudinais ainda restringem a participacdo
da PcDefA em espagos comerciais, culturais, de
lazer e de trabalho®@ 2V, Além das barreiras arqui-
tetdnicas, as barreiras atitudinais afetam significa-
tivamente a vivéncia das PcDefA e suas familias.
O capacitismo manifesta-se por meio de estereoti-
pos, atitudes paternalistas e exclusdo do mercado
de trabalho®?* 2%, Essa invisibilidade social reforca
a marginalizacdo das PcDefA, tornando essencial
a implementacio de campanhas de sensibilizacéo
e educacdo comunitaria para promover mudancas
culturais voltadas para a inclusdo® 2%,

O apoio institucional também € percebido como
insuficiente pelos familiares, caracterizado por difi-
culdades e atrasos no acesso a servic¢os sociais e fal-
ta de informacdes sobre direitos e beneficios. Esse
cendrio é consistente com estudos que destacam a
importancia de um suporte social continuo e acessi-
vel ao longo de toda a vida da PcDefA, e ndo apenas
na fase inicial da deficiéncia® 2.

O acesso a produtos de apoio é um aspeto cen-
tral para a independéncia e autonomia das PcDe-
fA, mas obstaculos financeiros e burocraticos sdo
relatados pelos seus familiares, e frequentemente
comprometem a sua efetividade. Estudos demons-
tram que essas tecnologias favorecem a realizacdo
das atividades de vida e reduzem a sobrecarga dos
cuidadores familiares, reforcando a necessidade de
investimentos governamentais e estratégias para
tornar esses recursos mais acessiveis?®. Apesar
do aumento de 30,2% no numero de produtos atri-
buidos pelo Sistema de Atribuicdo de Produtos de
Apoio em Portugal em 2022%7, os desafios na distri-
buicdo e na adequacdo as necessidades individuais
permanecem.
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A dindmica familiar diante da aquisi¢do da de-
ficiéncia fisica envolve processos de reorganizacéo
e procura de solucOes adaptativas. A resiliéncia, o
apoio familiar e a promoc¢do da autonomia sdo fato-
res fundamentais para a inclusdo social, conforme
indicado na literatura® . O impacto emocional des-
sa transicdo é evidente, com relatos de choque inicial
e sofrimento, seguidos por um processo de ressigni-
ficacdo do papel de cuidador e fortalecimento dos
vinculos familiares®® 19, Essas experiéncias refletem
estratégias de enfrentamento associadas ao cuidado
de longo prazo, demonstrando a importancia de su-
porte continuo para os familiares cuidadores® 9.

O equilibrio entre assisténcia e autonomia é
uma preocupacdo constante das familias que pro-
curam promover a independéncia e autonomia do
familiar com deficiéncia fisica. Estudos indicam
que, apesar das dificuldades, muitas PcDefA conti-
nuam a desempenhar um papel ativo na tomada de
decisdes familiares, o que reforga a importancia de
promover a independéncia aumentando a autoesti-
ma e qualidade de vida. Os familiares buscam evi-
tar a sobre protecdo, incentivando a realizacdo de
atividades de vida e o desenvolvimento de capaci-
dades, alinhando-se a abordagens contemporaneas
de empoderamento® 9. No entanto, entre os fami-
liares ainda h4 desafios que persistem na busca por
um equilibrio entre cuidado e autonomia.

Neste processo, muitos familiares relatam sen-
tir-se desamparados e sem suporte profissional
adequado. A falta de formacdo dos profissionais de
saude para orientar a PcDefA e os seus familiares
é apontada como um dos principais desafios” 9. O
défice de informacdao e apoio técnico contribui para
a sobrecarga dos familiares, que frequentemente
assumem o papel de cuidador sem as devidas capa-
cidades prévias. Os familiares expressam o desejo
de serem reconhecidos como parte do processo de
cuidado pelos profissionais de saude, uma vez que
também enfrentam dificuldades ao nivel fisico e
emocional decorrentes do processo de assisténcia e
com impacto na sua qualidade de vida®*2®. Diante
desse cendrio, destaca-se a necessidade de capacita-
¢ao profissional e de programas de suporte psicolo-
gico e educativo voltados para os familiares.

A préatica de enfermagem deve proporcionar
um suporte continuo as familias com PcDefA. A
enfermagem desempenha um papel essencial no
apoio psicossocial, na capacitacdo dos familiares
e na promocdo de estratégias de coping que favo-
recam o equilibrio entre a dependéncia e a auto-
nomia das PcDefA. Programas educativos voltados
para a gestdo de barreiras arquitetonicas e a pro-
mocdo de estratégias de enfrentamento sdo funda-
mentais para a manutencdo da qualidade de vida
tanto das PcDefA quanto dos seus familiares. A
enfermagem também pode atuar na facilitacdo do
acesso a recursos como produtos de apoio, servicos
especializados e grupos de apoio, garantindo uma
abordagem integrada e holistica do cuidado.

O papel de cuidador exige dedicacdo intensa e
impacta a vida pessoal e profissional dos envolvi-
dos?. Os dados evidenciam que a sobrecarga é par-
ticularmente sentida por mulheres, que constituem
a maioria dos cuidadores na amostra. A relacdo
entre cuidador e PcDefA influencia diretamente a
dindmica do cuidado, sendo que cénjuges e maes
frequentemente assumem um papel central na as-
sisténcia e adaptagdo familiar®® 30,

Diante desse contexto, torna-se evidente a ne-
cessidade de suporte adequado para os familiares
cuidadores, indo além das redes de apoio infor-
mais. Politicas publicas que fortalecam programas
de descanso, apoio emocional e de acompanha-
mento para os familiares cuidadores, e formacéo
especializada para cuidadores sdo fundamentais
para reduzir a sobrecarga e garantir um cuidado
mais qualificado. Além disso, o desenvolvimento
de redes de apoio social multidisciplinares pode
contribuir significativamente para minimizar os
impactos negativos do cuidado prolongado, tendo
em vista a qualidade do cuidado e o Bem-viver das
familias das PcDefA®®,

A amostra deste estudo € limitada a um grupo
especifico de familiares de PcDefA, o que pode res-
tringir a generalizacdo dos resultados para outras
populagdes ou contextos. Além disso, as percecdes
relatadas pelos participantes sdo baseadas nas suas
experiéncias subjetivas, o que pode introduzir viés
de interpretacdo. Adicionalmente, como os familia-
res foram indicados pelas proprias PcDefA, pode
haver viés de selecdo, uma vez que os participantes
podem compartilhar caracteristicas semelhantes
ou experiéncias em comum, o que pode influenciar
a diversidade e a profundidade das respostas.

Futuras investigacdes poderiam explorar mais
amplamente o impacto psicossocial da deficiéncia
nas familias, particularmente no que diz respeito
ao Bem-Viver.

Os achados deste estudo reforcam a necessida-
de de capacitacdo dos enfermeiros para orientar
adequadamente os familiares, oferecendo suporte
fisico e emocional, com énfase na acessibilidade,
direitos, independéncia e autonomia da PcDefA. A
enfermagem pode atuar ndo apenas na assisténcia
direta, mas também na implementac¢do de progra-
mas de apoio psicossocial, auxiliando os familiares
alidarem com a sobrecarga emocional e os desafios
diarios do cuidar. A formacdo de enfermeiros deve
incluir componentes que abordem as barreiras ar-
quitetdnicas, atitudinais e politico-econémicas que
as PcDefA e as suas familias enfrentam no cotidia-
no, promovendo a criacdo de ambientes inclusivos
e acessiveis.
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Além disso, é essencial que os enfermeiros in-
centivem préticas de cuidado que promovam a in-
dependéncia e autonomia da PcDefA, respeitando
as decisdes da pessoa na sua jornada e fortalecendo
as dindmicas familiares que envolvem cuidado e
resiliéncia.

Os profissionais de enfermagem também po-
dem desempenhar um papel ativo na sensibilizacéo
de comunidades e institui¢des para a importancia
da acessibilidade e da implementacio de politicas
publicas inclusivas.

CONCLUSAO

O estudo evidencia que a aquisi¢do de uma de-
ficiéncia fisica por um membro da familia impde
desafios estruturais, emocionais e sociais, exigin-
do um processo continuo de adaptacio. As familias
enfrentam barreiras na acessibilidade, dificulda-
des financeiras e uma sobrecarga significativa, es-
pecialmente na auséncia de suporte adequado dos
servicos de saude e sociais. A dindmica familiar
revela estratégias de resiliéncia e reorganizacao,
com destaque para o papel central dos familiares
cuidadores, que muitas vezes assumem responsa-
bilidades sem a devida capacitacdo e reconheci-
mento formal.

Além disso, a falta de politicas publicas efica-
zes e 0 incumprimento da legislacdo vigente com-
prometem a inclusdo e o Bem-Viver dos familiares
e da PcDefA. Torna-se essencial o fortalecimento
das redes de apoio, a capacitacdo dos profissionais
de saude e o desenvolvimento de estratégias que
promovam tanto a autonomia da PcDefA quanto a
qualidade de vida dos familiares. Esses achados re-
forcam a necessidade de politicas integradas e pro-
gramas de suporte que contemplem ndo apenas a
pessoa com deficiéncia, mas também aqueles que
desempenham um papel essencial no seu cuidado,
em alinhamento com o Bem-Viver. A pratica de en-
fermagem, ao integrar essas necessidades nas suas
estratégias de cuidado, pode ser um pilar importan-
te na transformacdo das dindmicas familiares em
busca de incluséo e qualidade de vida.
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