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Resumo

Aceitabilidade da intervengdao ComVida: perspetivas dos sobreviventes de

AVC, cuidadores informais e profissionais de saude
Inés Naito Branquinho; Teresa Luis Dias; Carla Mendes Pereira

Introdugao: O Acidente Vascular Cerebral (AVC) € uma das principais causas de
morte e incapacidade em Portugal e no mundo, com elevado impacto
socioecondémico. O aumento do numero de sobreviventes exige intervencdes de
autogestao, que promovam autonomia e autoeficacia. O ComVida, adaptagéo do
modelo Bridges ao contexto portugués, integra recursos hibridos para apoiar

sobreviventes, cuidadores informais e profissionais de saude.

Objetivos: Avaliar a aceitabilidade da intervengdo ComVida, incluindo os recursos:
aplicagcao movel e caderno, através das percegcbes dos sobreviventes de AVC,

cuidadores informais e profissionais de saude.

Métodos: Foi realizado um estudo qualitativo multiperspetivo de analise tematica
reflexiva, que incluiu a realizagdo de trés grupos focais. A amostra incluiu quinze
participantes: seis sobreviventes de AVC, trés cuidadores informais e seis
profissionais de saude. Os grupos focais foram realizados em formato on-line,
realizada a analise tematica indutiva e posteriormente transcritos e codificados em

temas.

Resultados: Do processo de codificagdo, emergiram quatro temas principais: (1)
O poder das narrativas dos pares, onde as historias incluidas no caderno foram
vistas como motivadoras; (2) O Poder de Decisdo, no qual os sobreviventes
valorizaram a autonomia na definicdo de metas, associada ao aumento da
autoeficacia; (3) O contexto cultural e de reabilitagdo, no qual emergem os fatores
que influenciam os sobreviventes durante o processo de reabilitacdo e (4)
Perspetivas sobre o suporte digital, que foi considerada util pelos participantes,
embora tenham sido identificadas algumas barreiras relacionadas com a literacia

em saude dos utilizadores.



Conclusao: A intervencao Comvida demonstrou ser aceitavel para sobreviventes
de AVC, cuidadores informais e profissionais de saude. Os resultados reforcam a

importancia de intervengdes de autogestdo adaptadas ao contexto portugués.

Palavras-Chave: AVC; Autogestdo; Investigacao Qualitativa; Aplicagdo Movel,
Abordagem Hibrida.



Abstract

Acceptability of the ComVida intervention: perspectives of stroke survivors,

informal caregivers and healthcare professionals
Inés Naito Branquinho; Teresa Luis Dias; Carla Mendes Pereira

Introduction: Stroke is one of the leading causes of death and disability in Portugal
and worldwide, with a significant socioeconomic impact. The growing number of
survivors requires self-management interventions that foster autonomy and self-
efficacy. ComVida, an adaptation of the Bridges model to the portuguese context,
integrates hybrid resources to support survivors, informal caregivers, and

healthcare professionals.

Objectives: To evaluate the acceptability of the ComVida intervention, including its
resources, mobile application and workbook, through the perceptions of stroke

survivors, informal caregivers, and healthcare professionals.

Methods: A qualitative multi-perspective study using reflexive thematic analysis
was conducted, which included three focus groups. The sample comprised fifteen
participants: six stroke survivors, three informal caregivers, and six healthcare
professionals. The focus groups were held online, and an inductive thematic
analysis was performed. The sessions were subsequently transcribed and coded

into themes.

Results: From the coding process, four main themes emerged: (1) The power of
peer narratives, where the stories included in the workbook were seen as
motivating; (2) The Power of Decision, in which survivors valued autonomy in setting
goals, associated with increased self-efficacy; (3) The cultural and rehabilitation
context, in which factors that influence survivors during the rehabilitation process
emerge; and (4) Perspectives on digital support, which was considered useful by

participants, although some barriers related to users’ health literacy were identified.

Conclusion: The ComVida intervention was acceptable to stroke survivors,
informal caregivers, and healthcare professionals. The results reinforce the

importance of self-management interventions adapted to the Portuguese context.



Keywords: Stroke; Self-management; Qualitative Research; Mobile Application;

Hybrid Approach.
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Introducao

Segundo a American Stroke Association (Sacco et al., 2013; Murphy &
Werring, 2020), o Acidente Vascular Cerebral (AVC) é definido como um défice
neuroldgico resultante de uma lesao focal aguda do Sistema Nervoso Central, de

origem vascular.

Atualmente, o AVC ¢é reconhecido como a segunda doenga néo
transmissivel mais mortal e incapacitante a nivel mundial (Feigin et al., 2025; Wafa
et al.,, 2020; Lucas-Noll et al., 2023). Em 2021, estima-se que tenha sido
responsavel por 7 milhdes de mortes em todo o mundo e 960 mil na Europa (Feigin
etal., 2021). Nesse mesmo ano, ocorreram aproximadamente 12 milhdes de novos
casos de AVC a nivel global e 1 milhdo e 600 mil na Europa (Feigin et al., 2021). O
AVC é também a segunda maior causa de incapacidade adquirida, com uma
prevaléncia estimada de 94 milhdes de casos a nivel mundial e 12 milhdes de casos
a nivel europeu, em 2021 (Feigin et al., 2021). Com efeito, esta patologia representa
a terceira maior causa de Anos de Vida Ajustados por Incapacidade (DALY’s), pelo
que no ano de 2021, o numero de DALY’s no mundo devido ao AVC foi de 160
milhdes de anos e na europa 17 milhdes de anos (Feigin et al., 2021). Estima-se
também que os custos globais associados ao AVC ultrapassem os 890 mil milhdes
de ddlares americanos anuais a nivel mundial, com projecdes que apontam para a

duplicacéo desse valor até final de 2050 (Feigin et al., 2023).

Em Portugal em 2021, a incidéncia de novos casos foi estimada em 18 mil,
sendo que esta condigdo apresentou uma prevaléncia de 121 mil (Feigin et al.,
2021). No mesmo ano, o numero de DALY’s foi de 204 mil. No ano de 2023,
segundo o Instituto Nacional de estatistica, o numero de 6bitos por AVC foi de 9 mil
(INE, 2025). Desta forma, tendo em conta os dados anteriormente apresentados, o
AVC foi considerado pelo Plano Nacional de Saude, uma prioridade de saude
(DGS, 2021).

Prevé-se que até 2050, a prevaléncia de casos de AVC aumente em mais
de 50% em todo o mundo (Cheng et al., 2024). Este aumento na prevaléncia do
AVC, esta associado a tendéncia demografica para o envelhecimento populacional,

juntamente com a reducao da taxa de mortalidade (Sakakibara, Kim & Eng, 2017).
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Desta forma, é expectavel que como consequéncia do aumento do numero de
casos, aumente também o numero de sobreviventes de AVC (Lucas-Noll et al.,
2023; Norrving et al., 2018). O aumento do numero de sobreviventes impde novos
desafios para os sistemas de saude, uma vez que a necessidade de servigos de
acompanhamento adequado se torna evidente por parte dos sobreviventes apés a
alta, nomeadamente ao nivel da reabilitagdo (NICE, 2023) (Mavaddat et al., 2018).
Muitos sobreviventes enfrentam um declinio funcional imediato, com sintomas
persistentes e cronicos que podem afetar as dimensdes fisica, cognitiva e
psicossocial (Lau et al., 2022; Zawawi et al., 2020; NICE, 2023). Diante dessas
limitacbes, torna-se frequente a necessidade de apoio nas atividades da vida diaria
(AVD) (Jammal et al., 2025), surgindo a figura de cuidador. Os cuidadores informais
assumem um papel fundamental no processo de reabilitacdo dos sobreviventes,

uma vez que lhes fornecem suporte fisico e emocional (Jammal et al., 2025).

Os cuidadores informais, que sao frequentemente membros da familia ou
amigos proximos dos sobreviventes de AVC, ajudam os sobreviventes a realizar
AVD'’s, oferecem-lhes apoio emocional e ajudam na gestdo de cuidados de saude
(Harcourt, Brown & Bowen, 2025). Estes, enfrentam frequentemente dificuldades
de adaptacédo a nova realidade dos sobreviventes, pelo que sentimentos de medo
e inseguranga sao comuns, para além de uma maior predisposi¢ao e prevaléncia
de depressao, quando comparados com cuidadores informais de utentes com
outros diagndsticos de patologia neuroldgica cronica (Fakolade et al., 2020). No
contexto portugués, a transigdo dos sobreviventes de AVC para o domicilio,
deixando de ter um contacto tdo proximo dos profissionais de saude, é
frequentemente acompanhada por sentimentos de frustracéo e incerteza por parte
dos cuidadores informais (Pereira et al., 2023). Assim, face a cronicidade da
sintomatologia associada ao AVC, torna-se essencial implementar intervengdes
que promovam a autonomia dos sobreviventes para gerir a sua condigao, ou seja

fomentar a sua capacidade de autogestao (Pereira et al., 2024; Pereira et al., 2025).

De acordo com as orientagdes do Plano de Acado Europeu para o AVC, um
dos objetivos para 2030 € que todas as pessoas que a data da alta hospitalar
tenham limitagbes, deverao receber intervengbes baseadas na autogestao

(Norrving et al., 2018). Este tipo de intervengbes permite que as pessoas com
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condi¢gdes crénicas fagcam a gestdo da sua prépria condigdo, através do

desenvolvimento de conhecimento, competéncias e confianga (Ahmad et al., 2014).

A autogestdo baseia-se em 6 principios: resolugdo de problemas, ou seja
capacidade de identificar barreiras relacionadas com a doenga e encontrar
solucdes; tomada de decisdo, escolher de forma informada entre diferentes opgdes
de tratamento ou estratégias de autocuidado; utilizagdo dos recursos, reconhecer
e mobilizar recursos disponiveis; formagao e manutencdo de uma parceria entre o
profissional de saude e o utente, promovendo a construcdo de uma relagao
colaborativa; planeamento de ag¢des, ao definir objetivos especificos e estratégias
para os atingir de forma individualizada, ajustando os planos de autogestdo as
necessidades e preferéncias pessoais dos utentes e autoeficacia, ou seja a
confianga que o utente tem na sua propria capacidade de gerir a doenga
(Allegrante, Wells & Peterson, 2019).

As intervengdes baseadas na autogestao para pessoas com doenga cronica
tém como objetivo incentiva-las: a fazer escolhas informadas; a adotar novas
perspetivas; a desenvolver competéncias genéricas, que podem ser aplicadas na
resolucao de problemas e a desenvolver estratégias de planeamento que possam
resultar na alteragdo de comportamentos em saude (Lorig, Mazonson, & Holman,
1993; Lorig, Holman & Med, 2003). Desta forma, intervencbes de autogestado
facilitam a mudanca comportamental (Fryer et al., 2016). No caso especifico do
AVC, as intervengdes de autogestdo focam-se na capacitagao dos individuos para
o desenvolvimento de competéncias para que possam gerir eficazmente a sua
condicao e desta forma otimizar a sua saude e bem-estar (Fryer et al., 2016). Um
dos pressupostos da autogestdo € o facto de que os individuos que tém maior
confianga de serem capazes de realizar um comportamento para produzir um
resultado, sdo vistos como tendo maior autoeficacia (Bandura, 1986). Para os
sobreviventes de AVC, a autoeficacia tem estado positivamente associada a
resultados como aumento na qualidade de vida, diminuigcdo de depressao e maior
funcionalidade (Amiri et al., 2022; Prados-Roman et al., 2024). Desta forma, os
programas que contém intervengdes baseadas na autogestdo sdo incluidos em
recomendagdes clinicas internacionais, como no Reino Unido (Jones et al., 2016;
NICE, 2023).
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Segundo a revisao sistematica de Warner et al., (2015), na qual foram
incluidos estudos que avaliassem programas de autogestao, verificou-se que estes
programas podem aumentar significativamente a participagéo e funcionalidade dos
sobreviventes. Na revisdo sistematica com meta-analise de Lau et al., (2022),
verificou-se que as intervencgdes de autogestao, baseadas em teorias de mudancga
comportamental, podem melhorar os resultados de saude relacionados com o AVC,
na medida em que permitem melhorias significativas nos niveis de autoeficacia e
independéncia funcional, embora ndo demonstrem resultados significativos na
qualidade de vida. Para além disso, segundo a revisao sistematica de Fryer et al.,
(2016), que comparou programas de autogestdo para o AVC com intervengao
convencional, os sobreviventes de AVC, que vivem na comunidade, podem
encontrar beneficios neste tipo de programas. Os resultados desta revisdo apontam
para melhorias na qualidade de vida dos sobreviventes: SMD=0,34, IC 95% [0.05 -
0.62], p=0; e na autoeficacia: SMD=0,33, IC 95% [0.04 - 0.61], p=0,03 (Fryer et al.,
2016). Um dos estudos incluidos na revisdo descrita foi o de Jones et al., (2016),
onde se verificaram melhorias significativas nos niveis de autoeficacia e
capacidade funcional, estudo onde foi aplicado o programa Bridges Self-
Management Programme, desenvolvido no Reino Unido em 2006 (Jones et al.,
2009).

O programa Bridges foca-se na capacitagéo dos profissionais de saude para
promover interagbes com os sobreviventes de AVC, que aumentem o
conhecimento destes acerca da sua condicdo, promovam a sua confianca e
melhorarem a sua capacidade para lidar com a condicao (Jones et al., 2016). Este
programa é individualizado e baseado na teoria da cognigdo social de Bandura,

pelo que se baseia nos principios da autoeficacia (Bandura, 1977).

O programa Bridges realiza formagao- especifica e baseada nos principios
da autogestdo definidos por Bandura (1977)- aos profissionais de saude,
capacitando-os para a implementagao do programa. Conta com sessodes individuais
entre o profissional de saude e o utente, onde os profissionais de saude apoiam os
sobreviventes na definicdo de metas, no registo do progresso e no planeamento de
atividades (McKenna et al.,, 2015a; Jones et al.,, 2016). O programa Bridges

incorpora, enquanto ferramenta que contribui para o desenvolvimento de
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competéncias, um caderno de trabalho disponibilizado ao sobrevivente. Neste
caderno podera registar as suas metas, 0 seu progresso e estratégias que tenham
sido uteis para si (McKenna et al., 2015a; Jones et al., 2016). Segundo McKenna
et al., (2015b), o programa Bridges ¢é viavel e aceitavel para pessoas que sofreram
AVC, demonstrando uma boa adeséo, satisfagao dos participantes e potencial para
melhorar a autogestdo. Para além disso, segundo um estudo de McKenna et al.,
(2015b), cujo objetivo foi avaliar as perspetivas dos sobreviventes de AVC,
cuidadores informais e profissionais de saude, o programa Bridges demonstrou ser
aceitavel. Os sobreviventes perceberam que o programa foi util na gestdo do
progresso, na definicdo de objetivos pessoais e na obtengcdo de maior
conhecimento acerca do processo de reabilitacdo (McKenna et al., 2015b). Para
além disso, as interagdes entre os profissionais de saude e os utentes foram
percecionadas como positivas pelos sobreviventes, ao revelarem que os
profissionais de saude ofereceram suporte na definigdo dos objetivos e

incentivaram o seu atingimento (McKenna et al., 2015b).

Tendo em conta o rapido desenvolvimento das novas tecnologias e a
adaptacao aos cuidados digitais, tem sido evidenciado o poder das intervencdes
em formato digital de forma a facilitar a autogestéo de condigdes crénicas (Morton
et al., 2017). Para além disso, segundo Lau et al., (2020), as intervencgdes digitais
baseadas na autogestdo parecem ser efetivas na melhoria da depresséo,

ansiedade, fadiga e autoeficacia em pessoas com doenga neurolégica crénica.

Tendo em conta as necessidades atuais percebidas na populacdo
portuguesa, bem como o que esta descrito pela literatura como sendo as
orientacdes e recomendacdes para a intervencao dos sobreviventes de AVC, foi
implementado o projeto “b- Able2: Programa de intervencgao hibrida personalizada
para a autogestdo apos o AVC”, adaptado do programa Bridges Stroke Self-
Management Program ao contexto portugués. O projeto, financiado pela Fundagao
para a Ciéncia e Tecnologia (FCT), visou desenvolver uma solugéo hibrida com o
objetivo de colmatar as necessidades de autogestao dos utentes com diagnéstico
de AVC, no contexto portugués. Para o seu desenvolvimento, foi adotado um
modelo centrado no utilizador final, através de um processo dinamico, criativo e

aberto a mudancas- no qual participaram sobreviventes, cuidadores informais e
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profissionais de saude- através da realizagdo de workshops de co-criagéo (Pereira
et al., 2024; Pereira et al., 2025). De todo este processo, resultou a intervengao

com a designagao: “ComVida- Ha vida ap6s o AVC”.

O projeto b-Able2 foi contruido em quatro fases: (1) compreensao do
contexto portugués, necessidades e motivagdes dos participantes e pesquisa
acerca de intervengdes semelhantes ja existentes; (2) Desenvolvimento da solugao
hibrida, em formato de aplicagdo moével e caderno, através de um processo de co-
criacdo para produzir os recursos do projeto; (3) Revisdo dos recursos realizada
por parte de possiveis utilizadores, para avaliar usabilidade, qualidade, clareza e
aplicabilidade e (4) Avaliagdo do programa, através da analise dos seus efeitos nos

resultados clinicos de adultos com AVC (Pereira et al., 2024).

Relativamente ao caderno ComVida, este conta com 6 capitulos: (1)
“Historias e Casos Reais”, onde estdo presentes histérias/ narrativas de outros
sobreviventes de AVC; (2) “Questdes e Dicas”, partilhadas pelos sobreviventes; (3)
“Conquistas e Motivagdes”, seccao que pode ser utilizada para registo e planos
futuros; (4) “Pequenos Passos”, sendo um capitulo que permite planificar e criar
objetivos, com pequenos passos (metas); (5) “O que funcionou comigo”, onde
existem exemplos de sucesso e espago para registar o seu percurso e (6)
“Contactos Uteis”, a nivel nacional, que podem ser Uteis para os utilizadores do

caderno (Pereira et al., 2024).

Relativamente a aplicagdo movel, esta inclui: 20 narrativas em formato texto,
video ou audio, que devem ser adaptadas tendo em conta as necessidades e perfil
do utilizador; um diario pessoal para registar: 1) pensamentos e estado de saude
percebido; 2) adicionar notas, anexar imagens, video ou audio; 3) adicionar
lembretes; 4) entender o significado de termos clinicos através de um glossario e
5) 15 questdes frequentemente perguntadas (FAQ's), para que o sobrevivente
possa esclarecer duvidas que sdo comuns a outros sobreviventes (Pereira et al.,
2024).

Assim, o objetivo do presente estudo foi avaliar a aceitabilidade da

intervencdo ComVida nomeadamente dos recursos, aplicagdo mével e caderno,
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utilizados previamente, através das percecdes dos sobreviventes de AVC,

cuidadores informais e profissionais de saude.

Metodologia

Desenho Metodolégico

Para a realizacdo do estudo foi utilizada uma abordagem qualitativa
multiperspetiva do tipo analise tematica reflexiva (Braun & Clarke, 2006; Kiger &
Varpio, 2020). Esta metodologia permitiu dar resposta ao objetivo principal do
estudo: conhecer as percegdes dos sobreviventes de AVC, cuidadores informais e
profissionais de saude relativamente a intervencdo ComVida. Para além disso, foi
incluida a avaliagao da utilidade percebida dos recursos do projeto, nomeadamente
a aplicagcdo mével e o caderno. Relativamente a abordagem multiperspetiva, esta
permitiu analisar a perspetiva dos sobreviventes, dos cuidadores informais e dos

profissionais de saude.

A analise tematica € um método analitico de investigacao qualitativa que
permite identificar, analisar e criar padroes nos dados (Braun & Clarke, 2006).
Permite para além disso organiza-los e descrevé-los de forma detalhada (Braun &
Clarke, 2006). Os procedimentos da analise tematica sdo a codificacdo dos dados,
a procura e aprimoragao dos temas e a apresentagédo dos resultados (Braun &
Clarke, 2006; Kiger & Varpio, 2020).

Como estratégia de recolha de dados, foram utilizados grupos focais, em
formato online. Através dos grupos focais foi estimulada a interagcdo enquanto
grupo, a partilha de opinides, experiéncias e sugestdes, promovendo a discussao
acerca das percegdes dos participantes (Traynor, 2015). Desta forma foram
realizados grupos focais dirigidos a sobreviventes de AVC, cuidadores informais e
profissionais de saude, com guides de grupos focais especificos desenvolvidos

para o efeito (Apéndices 4 e 5).
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Selecao e recrutamento da amostra

A selecao da amostra foi ndo probabilistica intencional, uma vez que foram
incluidos participantes com caracteristicas especificas e relevantes para os
fendmenos em estudo (Farrugia, 2019). Os participantes incluidos no estudo foram
recrutados em trés locais distintos: Clinica Saudis: Clinica de Saude e Neurologia,
Lda; Unidade Local de Saude do Litoral Alentejano (ULSLA) e Unidade Local de
Saude da Arrabida (ULSA). O recrutamento dos sobreviventes de AVC foi efetuado
por profissionais de saude que receberam a formacéo Bridges, durante as sessbes
de fisioterapia realizadas em contexto de internamento e ambulatério nos locais

supracitados.

Os sobreviventes participantes no estudo cumpriram os seguintes critérios
de elegibilidade: i) ter diagndstico clinico de AVC; ii) ter idade superior a 18 anos;
iii) ter iniciado a intervencao com profissionais de saude com certificagdo Bridges,
realizando pelo menos quatro sessdes do programa ComVida e iv) ter capacidade
para compreender a lingua portuguesa. Foram excluidos os sobreviventes com as
seguintes caracteristicas: i) défice cognitivo severo, tendo em conta o resultado da
Mini Mental State Examination (MMSE), por comprometer a compreensédo e
execucgao do pretendido (MMSE< 22 pontos se tiver 0 a 2 anos de escolaridade; <a
24 pontos se tiver 3 a 6 anos de escolaridade; e < a 27 pontos para literacia igual
ou superior a 7 anos) (Santana et al., 2016); ii) diagndstico clinico de perturbagao
mental ou neuropsiquiatrica grave, que comprometa a capacidade de participar no
estudo; iii) analfabetismo ou dificuldades visuais que limitem a leitura e
compreensao da informagao facultada pela equipa e iv) comorbilidades que afetem

a sua reabilitacao.

Os cuidadores informais incluidos no estudo cumpriram o0s seguintes
critérios de elegibilidade: i) ser o cuidador informal principal de utente com
diagnostico de AVG,; ii) ter idade superior a 18 anos. Foram excluidos do estudo os
participantes com as seguintes caracteristicas: i) cuidadores formais, ou seja
profissionais remunerados para cuidar dos utentes e ii) cuidadores com diagndstico
clinico de depressdo ou outras manifestagdes neuropsiquiatricas que

comprometam a participacao no estudo.
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Os profissionais de saude incluidos no estudo cumpriram os seguintes
critérios de elegibilidade: ter a formagao Bridges e ter pelo menos dois anos de
experiéncia no acompanhamento clinico ou reabilitagcdo de utentes com AVC.
Relativamente aos critérios de exclusao, foram excluidos os profissionais de saude:
com menos de dois anos de experiéncia e os profissionais sem certificado da

formagao Bridges.

O projeto obteve parecer favoravel pelas Comissdes de FEtica das
instituicoes locais envolvidas, nomeadamente ULS Arrabida (n.016/2023) e ULSLA

(n.018/2023), demonstrando respeitar os principios da declaragado de Helsinquia.

A explicagao dos procedimentos do estudo, bem como do seu objetivo, foi
realizada a todos os participantes do mesmo. Foi realizado o pedido de
consentimento informado aos participantes, quer para a participacdo no estudo,
quer para a gravacgao audiovisual dos grupos focais. Os participantes foram
informados que poderiam interromper a qualquer momento a sua participagdo no
estudo sem que, no entanto, existisse qualquer tipo de prejuizo para o proprio,
sendo apenas necessaria a manifestagdo e comunicacao da sua decisdo a um dos
elementos da equipa de investigacdo. Foi garantida e assegurada a

confidencialidade dos dados dos participantes.

Procedimentos do estudo e recolha de dados

Foram realizados trés grupos focais, em formato online, através da
plataforma Colibri Zoom: dois com utentes (N=6) e cuidadores informais (N=3) e
um grupo com profissionais de saude (N=6). Os grupos focais foram gravados, em
registo de video (audio e imagem). Foram utilizados guides previamente escritos e
semiestruturados (Apéndices 4 e 5) e foram moderados por um elemento externo
a equipa de investigacao, que assegurou a imparcialidade nas questdes colocadas

aos participantes do estudo e evitou o viés de desejabilidade social.

Apods a obtencgao dos consentimentos informados por parte dos participantes
do estudo, foi realizada uma chamada telefonica para agendamento do

preenchimento dos questionarios de caracterizagao sociodemografica. Os dados
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de caracterizacdo dos participantes do estudo foram obtidos com recurso a
questionarios de caracterizagao sociodemografica, clinica e profissional (Apéndice
1, 2 e 3). Relativamente aos utentes foi realizada a sua caracterizacdo segundo
variaveis de idade, sexo, estado civil, habilitagbes literarias, situacao profissional,
presenca de familiar proximo e questdes relacionadas com a utilizacdo de
tecnologias. Do ponto de vista cinico, foram realizadas questdes relativamente ao
tempo decorrido em meses apds o AVC, tempo de hospitalizacdo em dias, tempo
de internamento para reabilitacdo em unidades da rede em meses e tempo em casa

apds o ultimo internamento em meses.

No que aos cuidadores informais diz respeito, estes foram caracterizados
relativamente a idade, sexo, estado civil, habilitagdes literarias, grau de parentesco/
relacdo com o utente, situacao profissional, tempo enquanto cuidador de pessoa
com AVC em meses, tempo despendido por dia nos cuidados prestados em nimero
de horas ao utente, experiéncia prévia enquanto cuidador, existéncia de ajuda no
papel de cuidador, coabitagcdo com a pessoa de quem cuida e questdbes

relacionadas com a utilizagéo de recursos tecnologicos.

Relativamente aos profissionais de saude foram caracterizados
relativamente a idade, sexo, profissao, a instituicdo na qual exerce a pratica clinica,
tempo de experiéncia profissional com utentes com AVC (em anos) e contexto

laboral.

Foram contactados telefonicamente onze utentes, para realizar o
preenchimento dos questionarios através de entrevista telefénica, encaminhados
pelos profissionais de saude, dos quais apenas seis atenderam as chamadas. Trés
cuidadores informais preencheram os questionarios de caracterizag¢ao, assim como

seis profissionais de saude, que decidiram participar no projeto.

Analise de dados

Foi realizada uma analise tematica indutiva, ou boffom up, uma vez que os

temas identificados emergem dos dados recolhidos (Braun & Clarke, 2006; Kiger &
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Varpiro, 2020). A analise tematica foi realizada em seis fases distintas, segundo
descrito por Braun & Clarke (2006).

A primeira fase iniciou-se com a transcrigdo de cada grupo focal, permitindo
a familiarizacdo com os dados (Braun & Clarke, 2006), a qual foi realizada com
recurso as gravagoes dos grupos focais. A transcrigao foi realizada com recurso a
ferramenta de transcricao do Microsoft Office 365- Foi atribuido a cada participante
uma sigla: “U” para utente; “CI” para cuidador informal e “PS” para profissional de
saude. A segunda fase consistiu na criagdo de cddigos. Foram identificados nos
dados transcritos, os que fossem de interesse para a analise tematica, tendo em
conta o objetivo do estudo. Foram criados grupos de informagéo, o que permitiu
ordenar a informacgéo. A terceira fase envolveu a analise detalhada dos codigos
formados na fase anterior. Os codigos foram agrupados em potenciais temas com
relevancia tendo em conta o objetivo do estudo. Foram criados diferentes niveis de
temas, pelo que surgiram os subtemas, elaborando um mapa tematico. Na quarta
fase ocorreu a revisao dos temas formados na fase anterior. Nesta fase, tornou-se
evidente que alguns temas ndo eram significativos, uma vez que n&o tinham dados
suficientes para os suportar e por isso foram eliminados. Outros temas colapsaram.
Na quinta fase, os temas foram rescritos de forma clara, definidos e foi-lhes
atribuido um titulo. Desta forma, foi escrito 0 que cada tema representa. Na sexta
e ultima fase, foi realizada a redacéo final, com os temas, subtemas e transcri¢des

correspondentes.

Resultados

Caracterizacao da amostra

A amostra foi constituida por quinze individuos: seis utentes com diagnéstico

de AVC, trés cuidadores informais e seis profissionais de saude.

Relativamente aos sobreviventes, trés eram do sexo feminino e os restantes
trés do sexo masculino, com idades compreendidas entre os 34 e os 82 anos, com
uma idade média de 62,3 anos (+ 21,6 anos). 83% dos sobreviventes eram casados

e 66% reformados. Para além disso, todos os sobreviventes tinham um familiar
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préximo. Em média tinham sofrido o AVC ha 9,3 meses (+ 18,17 meses). 100% dos

sobreviventes utiliza a internet, sendo que 67% afirma ter um smartphone. As

caracteristicas da amostra de utentes sdo apresentadas, em maior detalhe, na

tabela 1.

Tabela 1- Caracteristicas da amostra de utentes participantes do estudo

% Média DP Min-Max
Idade - 62,3 21,6 34-82
Sexo Masculino 50 - - -
Feminino 50 - - -
Estado civil Solteiro 16,7 - - -
Casado 83,3 - - -
Habilitacoes Ensino primario 33,3 - - -
literarias
3° ciclo 16,7 - - -
Curso médio 33,3 - - -
Curso Superior 16,7 - - -
Situagao Reformado 66,7 - - -
Profissional
Baixa/ Incapacidade de trabalhar 33,3 - - -
Servigos publicos 66,7 - - -
Profissa
rotissao Comércio 16,7 - -
Consultoria 16,7 - -
Familiar Proximo Sim 100 - - -
Tempo apés o AVC - - 9,3 18,17 0,13 -46
(meses)
Tempo de - - 21,5 15,7 4-45
hospitalizagao
(dias)
Tempo em Sim 16,7 0,2 0,41 0-1
internamento para
reabilitagao (meses)
Nao 83,3 - - -
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Tempo em casa - - 1,7 2,4 0-6
apos o ultimo

internamento
(meses)
Telemdvel smartphone 4 66,7 - - -
Uso de Tecnologias Telemdével e computador 1 16,7 - - -
Telemovel, tablet e computador 1 16,7 - - -
Uso de internet Sim 6 100 - - -
Entrar em contacto e mandar 4 66,7 - - -
Finalidade da mensagens
:‘::2::2?0 de Entrar em contacto, mandar 2 33,3 - - -

mensagens e tirar fotografias

No que aos cuidadores informais diz respeito, estes eram todos do sexo
feminino, com idades compreendidas entre os 62 e 79 anos, e uma média de 57,
13 anos (+ 9,54). Todos os cuidadores informais eram o conjuge do sobrevivente
de AVC e todos eram reformados. Para além disso, todos os cuidadores coabitam
com os sobreviventes. Os cuidadores tinham uma experiéncia de tempo enquanto
cuidador de em média 28 meses (+ 20,3). Relativamente a utilizacdo de
tecnologias, apenas 33% dos cuidadores afirma dispor de dispositivos como
smartphones, tablets ou computadores. As caracteristicas da amostra de

cuidadores informais s&o apresentadas, em maior detalhe, na tabela 2.

Tabela 2- Caracteristicas da amostra de cuidadores informais participantes no estudo

N % Média DP Min-Max
Idade - - 57,13 9, 54 62-79
Sexo Feminino 3 100 - - -
Estado Civil Casado 3 100 - - -
Segundo ciclo 2 66,7 - - -

Habilitagoes .

. Curso Superior 1 33,3 - - -
Literarias
Grau de parentesco/ Conjuge 3 100 - - -
relagcdo com a pessoa
dependente

25



Situagao Reformado/ Reformada 100 - - -
Profissional
Tempo enquanto
cuidador de utente
com AVC (em meses) i i 28 203 10-50
Horas dispendidas
por dia _com o utente ) ) 6,67 3.21 3.9
para cuidados
Experiéncia prévia Sim 33,3 - - -
como cuidador

Nao 66,7 - - -
Ajuda no papel de Sim 66,7 - - -
cuidador

Nao 33,3 - - -
Coabitagdo com o Sim 100 - - -
utente

Telemével ndo smartphone 66,7 - - -
Uso de tecnologias

9! Telemoével, tablet e computador 33,3 -

Uso de internet Sim 33,3 -

Nao 66,7 -

Entrar em contacto 66,7 -
Finalidade da
utilizagdo da internet Entrar em contacto, mandar 33,3 -

mensagens, tirar fotografias e
pesquisar na internet

Relativamente aos profissionais de saude, a amostra foi constituida por

fisioterapeutas, maioritariamente do sexo feminino, com idades compreendidas

entre os 28 e os 59 anos, com uma idade média de 42,7 anos (+ 11,3). Destes

profissionais, 3 exerciam fungdes em contexto hospitalar e 3 em contexto de pratica

privada, com uma experiéncia profissional com utentes com AVC média de 19,3

anos (+ 9,7 anos). As caracteristicas da amostra de profissionais de saude sao

apresentadas, em maior detalhe, na tabela 3.
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Tabela 3- Caracteristicas da amostra de profissionais de satde participantes no estudo

N % Média DP Min-Max

Idade - - 42,7 11,3 28-59
Género Feminino 5 83,3 - - -

Masculino 1 16,7 - - -
Profissao Fisioterapeuta 6 100 - - -
Tempo de experiéncia
z;:lis\ll%n(aalncoo; utentes i i 19.3 97 6- 33
Contexto Laboral Hospital 3 50 - - -

Clinica 3 50 - - -
Instituicao na qual Centro Hospitalar de 2 33,3 - - -
exerce a sua pratica Setubal
clinica

Clinica Saudis 3 50 - - -

Unidade Local de Saude do 1 16,7 - - -
Litoral Alentejano

Analise Tematica

Da analise tematica realizada aos trés grupos focais, emergiram quatro
temas: (1) O poder das narrativas dos pares; (2) O poder de deciséo; (3) O contexto
cultural e de reabilitacdo e (4) Perspetivas sobre o suporte digital. Os resultados
sdo apresentados de seguida através dos respetivos temas e subtemas,
identificados na tabela 4, pelo que serdo utilizados excertos codificados. Foram

utilizadas siglas para identificar os participantes.

Os resultados da analise indicam que as narrativas dos pares tém influéncia
sobre os sobreviventes de AVC, pelo que sao motivadoras para o processo de
reabilitacdo. Contudo, o impacto destas narrativas pode variar, pelo que pode
assumir o efeito oposto, dependendo da fase da reabilitagdo em que o sobrevivente
se encontra. Foram igualmente identificadas propostas de melhoria para o caderno.
Evidencia-se a necessidade de colocar o poder de decisdo no sobrevivente, ao

permitir-lhe definir objetivos passo a passo, bem como a necessidade de reajustar
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expetativas, de modo a favorecer a definicdo de metas especificas e alcancaveis.
Os profissionais de saude sao sublinhados como facilitadores, pelo que atribuem
diferentes tipos de suporte ao sobrevivente tendo em conta a fase da reabilitacéo
em que se encontram. O cuidador informal surge como um interveniente
fundamental em todo o processo, que realiza a mediacdo entre o contexto de
internamento e o domicilio. Por ultimo, sdo identificadas questdes relacionadas com
a aplicacdo moével do projeto ComVida, que apresenta vantagens associadas a
flexibilidade das solug¢des digitais, mas também limitagdes e barreiras ao seu

acesso.

Tabela 4- Temas e Subtemas da analise tematica

Temas Subtemas

1.1 O poder motivador das historias de outros
1.2 Contradigdes na reagao as narrativas
1.3 Propostas de melhoria para o caderno

1. O poder das narrativas dos pares

2. O poder de decisao 2.1 O valor da definigdo de objetivos passo a passo
2.2 O papel do profissional de saude e linguagem
utilizada

2.3 (Re)definigdo de expetativas e autodescoberta
2.4 Suporte em diferentes fases da reabilitagdo

3. O contexto cultural e de reabilitagao 3.1 O papel do cuidador informal

3.2 A cultura profissional de paternalismo

4. Perspetivas sobre o suporte digital 4.1 Vantagens da flexibilidade digital

4.2 Desvantagens e barreiras de acesso

Tema 1- “O poder das narrativas dos pares”

O Tema “O poder das narrativas dos pares” tem como principal foco as
histérias de sobreviventes de AVC, que sao apresentadas no caderno ComVida-
capitulo 1: “Historias e casos reais”. De acordo com a perspetiva dos participantes,
estas narrativas tém um impacto emocional em quem as |é. Da analise realizada
emergiram trés subtemas: “O poder motivador das histérias de outros”;

“Contradicdes na reacao as narrativas” e “Propostas de melhoria para o caderno”.
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Subtema 1.1- “O poder motivador das histérias de outros”

Este subtema foca-se no papel transformador e motivador que as histérias
dos pares tém na vida do sobrevivente de AVC. Na perspetiva dos participantes,
as histérias de outras pessoas tornam-se importantes na medida em que séo
encaradas como histérias de superagdo que encorajam os sobreviventes e Ihes
dao forga para continuar a enfrentar os desafios do longo processo de reabilitagao.
O facto de existirem narrativas que retratam historias de utentes com melhorias
significativas, contribui para manter a esperanca e o foco na formulagdo de

objetivos para a reabilitagao.

‘Eu acho que o livro esta muito bem feito. Os testemunhos sé&o
impecaveis porque falam em objetivos que s&o conseguidos tracar e
pessoas que conseguem atingi-los. Testemunhos muito interessantes,
todos tém uma parte util que podemos aproveitar. Eu gostei muito do
livro. Extremamente interessante e de certa forma encorajou a ir tédo
aléem.” (U4, GF3)

“Eu acho que a grande mais-valia é o facto de ter as historias dos outros
utentes. OQuvir as histérias de superagdo dos pares também é
importante. E n6s vemos isso no caderno, mesmo na clinica enquanto
eles estdo a espera e conversam uns com 0S outros. Acho que esta
partilha é extremamente importante para os utentes e para os motivar a

perceberem: eu se calhar também consigo.” (PS6, GF2)

“E essencialmente nés vermos que ndo somos sé nés que estamos
assim. O que é que as outras pessoas passam, como melhoraram, se
voltaram a ficar bem. E importante para nés ler essas coisas todas.” (U2,
GF1)

Tanto utentes como profissionais de saude, valorizam a identificacdo com
casos semelhantes, reconhecendo a sua importancia como porta de entrada e
incentivo a leitura do caderno. Esta curiosidade pelas histérias dos outros foi
realcada como sendo uma das principais razdes para a leitura do caderno. A
motivacao adicional para a sua leitura revela decorrer, ndo apenas pelo conteudo

do caderno em si, mas também pela tentativa de perceber como foi a evolugcao dos

29



pares, e pelo interesse na relagdo entre o seu préprio progresso e o dos outros.
Algo que é também realgado tanto pelos sobreviventes como pelos profissionais de
saude, € o facto de que os utentes deverao selecionar as histdérias com que mais

se identificam, de forma a promover a sua motivagao.

“Tem uma parte que tem historias. Acaba por falar das historias e as
pessoas familiarizam-se com elas. Uma coisa que eu tento sempre é que

eles escolham as historias com que se identificam mais.” (PS3, GF2)

“Ha aqui depoimentos que sdo casos deprimentes, sim. S&o historias de
situagées reais. E eu acho que os AVC’s em cada pessoa tém um
desenvolvimento especifico, por aquilo que eu li. Mas (...) desde que a

gente saiba fazer a triagem, o livro é muito positivo.” (U4, GF3)

“(...) O fisioterapeuta disse: I o livro, vai-te ajudar, vais ver os exemplos
das outras pessoas. (...) eu li o caderno, tive curiosidade, li o primeiro
capitulo. E depois tive muita curiosidade em saber o resultado dos outros
capitulos. Entdo li o caderno todo. (...) Achei que houve muita
recuperacdo ou muitas pessoas que recuperaram como eu recuperei.”
(U1, GF1)

Os profissionais de saude revelaram também utilizar estratégias para que os
utentes se identifiquem com histérias semelhantes, facilitando o processo de
aprendizagem, a motivagcdo e o envolvimento no processo de mudanga. Assim,
reportaram a importancia de selecionar cuidadosamente as historias que
consideram ser de leitura mais adequada para cada utente, evitando a sua
dispersao e potenciando a criagdo da empatia ao encontrar narrativas que
espelhem a realidade de cada um. Reforgaram o uso da aprendizagem vicariante,
a partir da qual os utentes refletem através das experiéncias do outro e utilizam as

historias dos pares como modelo inspirador para o processo de mudanca.

“(...) tentei ndo explorar muita coisa em simultaneo, porque acho que
também né&o era por ai. (...) Eu acho que, concordo com o que o PS3
estava a frisar, a questao de identificagdo da aprendizagem através do

outro e da motivagdo pelo exemplo, pela positiva.” (PS4, GF2)
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“Para nédo estarem ali a olhar para as historias todas, que muitas vezes
nem sequer fazem sentido. Mas ha sempre uma histéria, uma ou mais,
com que alguém se identifica mais. Cria logo alguma empatia em torno
da histéria que vai facilitar também a que a pessoa compreenda como é
que se pode desafiar e como é que: “se aquela pessoa conseguiu atingir
determinados objetivos com problemas semelhantes, como é que eu
também vou la chegar?” (PS3, GF2)

Subtema 1.2- “Contradi¢oées na reag¢ao as narrativas”

Este subtema foca-se na dicotomia existente na reacéo de alguns utentes
as narrativas e sentimentos transmitidos através da leitura das mesmas. Pelas
razdes explanadas em 1.1, a maioria dos utentes encara de forma positiva a partilha
e conhecimento acerca de histérias de superagdo dos pares, transmitindo-lhe

esperanca.

“Gostei de ver pessoas que tiveram AVC’s muito complicados, tiveram
processos muito complicados e conseguiram recuperar, tiveram forga

para recuperar! (...) Sim, enquanto houver vida ha esperanga.” (U1, GF1)

“Outra coisa importante (...) é eles verem o livro e os exemplos. Numa
fase tao aguda, eles olham para os exemplos de superacéo e dizem: “se
eles conseguiram, eu também vou conseguir”. Acaba por ser uma mais-
valia, porque eles tém ali alguéem com muitas das vezes, sintomas
semelhantes, que conseguiu dar a volta e arranjar as suas proprias
estratégias.” (PS3, GF2)

“Esperanca, deram-nos forgca. Ver que outras pessoas mais novas
passam por coisas parecidas e que a gente somos mais velhos, temos

de ultrapassar e temos de ter forga.” (Cl2, GF3)

Nao obstante ao referido anteriormente, existem alguns utentes para os quais
a leitura das narrativas e o confronto com possiveis sequelas do AVC, numa fase

aguda lhes transmite tristeza e ansiedade. A fase inicial, com elevados niveis de
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incerteza e o tipo de mediacédo profissional parecem influenciar o modo como

encaram as narrativas dos pares.

“(...) quando comecei a ler, as histérias eram demasiado, e como ainda
estamos naquela fase de sabermos se vamos ficar bem ou ndo, acaba
por nos deixar mais deprimidas. (...) como a histéria comega do: eu estou
assim, ainda ndo consigo assim, ndo fago isto ou ndo fago aquilo, acaba

por nos deixar: “se calhar eu também vou ficar assim.” (U2, GF1)

“O meu marido nédo gostou. Nao quis ler, comegou mas depois ndo quis

continuar. Porque acha que ainda fica mais deprimido.” (CI3, GF3)

“Tive aqui experiéncias um bocadinho contraditérias: utentes que
disseram que gostaram muito de ver os testemunhos e outros utentes
que estavam com receio de ver testemunhos porque s&o muito
sensiveis, por exemplo. Ou seja, para uns ha de resultar melhor uma

parte, para outros hé de resultar melhor outra.” (PS4, GF2)

Subtema 1.3- Propostas de melhoria para o caderno

Ao longo dos grupos focais foram analisadas propostas de melhoria para o
caderno ComVida. Neste sentido, os sobreviventes assim como os profissionais de
saude, apresentaram ideias acerca do que considerariam importante ler nas
historias dos pares e que ndo se encontra contemplado no capitulo 1 do caderno,

nomeadamente testemunhos de utentes com maior incapacidade.

“(...) eu senti que faltava um testemunho de alguém com funcionalidade
inferior (...) nenhum dos utentes esta em cadeira de rodas ou nenhum
dos utentes frisou a utilizagdo de auxiliares de marcha. Senti que a
maioria dos cenarios sdo todos, e ainda bem, positivos. Mas em alguns
utentes que acompanhei, senti que esse fator limitava a identificacdo. Se
conseguissemos ter aqui testemunhos em que o0s utentes
apresentassem esta experiéncia de vida, mesmo que seja em cadeira
de rodas e néo é pior por isso, é so diferente (...), eu acho que talvez

esse fator fosse interessante.” (PS4, GF2)
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Para além disso, sdo sugeridos alguns temas que parecem ser relevantes e
gue nao se encontram no caderno ComVida, pelo que parece existir a necessidade
de enquadrar estes temas no capitulo 2 do caderno “Questdes e Dicas’,
nomeadamente: a conducdo adaptada; sexualidade pos AVC; estratégias para
promover a autonomia no processo de reabilitagdo, em concretos exercicios que
os utentes poderao realizar no domicilio. E ainda sugerida a criacdo de uma pagina
dedicada a comparagéo do utente numa fase inicial, logo ap6s o AVC e algum

tempo depois.

“(...) na parte das dicas, ha aqui um tema que também sugeria que fosse
explorado, que tem a ver com a condugéo. Porque de facto é um tema
muito destacado pelos utentes e muitos nem lhes passa pela cabega que
podem voltar a conduzir. Entdo acaba por ser novidade, quando nos
tentamos abordar esse tema na perspetiva de que para eles ja estava
resolvido que nao iam voltar a conduzir. Outros, tentamos explorar este
assunto, mas também nao sabem as etapas que devem fazer para voltar
a conduzir. Dicas, por exemplo, pessoas que tém um carro adaptado,
que conduzem um carro automatico, de pessoas que foram a uma

escola de conducgéo, que foram a um centro de avaliagéo.” (PS4, GF2)

"(...) se fosse abordada no livro a parte sexual para mim tinha sido muito
importante. O que é que pessoas passaram, o que aconteceu, 0 que
fizeram, como fizeram para melhorar? Porque é um assunto que parece
tabu, porque pessoas com mais idade, que também ainda tém uma vida
sexual ativa, podem ter vergonha de falar sobre o assunto. E se
estivesse escrito elas liam e podiam ajudar-se. (...) Estratégias, que
pudessem ser aplicadas em casa, para melhorar a parte da

sensibilidade, musculatura, trabalhar a rigidez.” (U2, GF1)

“Podia ter uma pagina dedicada a: no primeiro més, como é que a letra
estava? E depois de dois meses? Tipo uma comparagéo, so isso.” (U3,
GF1)
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Tema 2- “O Poder de decisao”

O tema “O poder de decisao” reflete a necessidade expressa pelos
sobreviventes de AVC de tomarem decisdes acerca do seu processo de
reabilitacdo. De acordo com a perspetiva dos profissionais de saude, a tomada de
decisdo por parte dos utentes € um aspeto fundamental, uma vez que devem
reconhecer que tém capacidade de “decidir’ o rumo do seu processo de
reabilitagdo. Desta forma, o utente é capacitado para solucionar problemas com os
quais se confronte, pelos profissionais de saude que assumem um papel facilitador
no processo de recuperagao. Deste tema principal surgiram os subtemas: “O valor

da definigdo de objetivos passo a passo”, “O papel do profissional de saude e

” “

linguagem utilizada”, “(Re)definicdo de expetativas e autodescoberta” e “Suporte

em diferentes fases da reabilitacéo”.
Subtema 2.1- “O valor da definicao de objetivos passo a passo”

De uma forma global, os profissionais de saude descrevem que os objetivos
que os utentes identificam tendem, numa fase inicial, a ser irrealistas e
inespecificos. Desta forma, os objetivos tornam-se mais dificeis de atingir, podendo
ser gerada frustragcdo e desmotivacdo. Os profissionais de saude, facilitam a
definicao de objetivos pelo utente, para que estes sejam claros, atingiveis e que
sdo identificadas metas que contribuem para o seu alcance- definindo objetivos
passo a passo. Assim, sao respeitadas as capacidades, necessidades e
preferéncias do utente e este sente-se mais motivado e integrado no processo de
reabilitagdo. Os profissionais de saude reportam utilizar estratégias distintas para
promover a definicdo de objetivos passo a passo com os sobreviventes. E utilizado
o quarto capitulo do caderno, onde € proposto aos utentes a utilizagao do esquema
relativo a definicdo dos pequenos passos, no qual os utentes sao convidados a
pensar, definir e registar os seus objetivos e, consequentemente, os passos para
os atingir. A utilizagdo do capitulo quatro permite ao utente autodescobrir-se, na
medida em que compreende em que ponto do processo de reabilitagao se encontra

e 0 que sera necessario realizar para atingir o seu objetivo final.
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“Destaco também a questdo do capitulo quatro, dos pequenos passos.
(...) Mas talvez o que tenha sido diferente é: o utente define um objetivo

e subdivide-o em pequenos outros objetivos.” (PS4, GF2)

“O caderno ajuda-nos a estruturar as sessées e conseguimos ter
objetivos mais realistas. (...) permitiu-nos ajudar os utentes e 0s
familiares a consegquirem definir estes pequenos objetivos e valorizarem
mais 0s pequenos ganhos, porque os utentes estavam muito focados no
objetivo final. Como o objetivo final demora muito tempo a chegar, eles

proprios iam ficando desmotivados e as familias tambem.” (PS6, GF2)

“Os pequenos passos tém de ser deles, ndo podem ser meus. Eles é
que tém de dizer o que realmente querem, se ndo for assim, ndo faz
sentido. E acho que o processo de reflexdo, para além de materializar

aquilo que sdo os objetivos, tem de estar sempre presente.” (PS3, GF2)

Subtema 2.2- “O papel do profissional de saude e a linguagem utilizada”

Os profissionais de saude, reconhecendo a sua influéncia no aumento da
autogestao dos sobreviventes demonstram-se preocupados e reflexivos quanto a
sua forma de atuagado. Desta forma, utilizam os principios Bridges como forma de
organizarem as suas intervengdes com os utentes. Os profissionais de saude
organizam o seu discurso e linguagem utilizada para com os sobreviventes de AVC,
de forma a que estes sejam parte ativa no seu processo de recuperagao, o que
inclui as decisdes clinicas. A medida que sdo dadas estratégias ao utente para
desempenhar um papel importante no processo de tomada de decisao, é reduzida
a dependéncia dos sobreviventes e cuidadores informais face aos profissionais de

saude.

“...) Penso que talvez a grande diferenga que consegui implementar,
tem muito mais a ver com a minha comunicagdo, a minha maneira de
tentar influenciar o utente, mas diminuindo o suporte. (...) a principal
mudancga foi na forma como comuniquei, a linguagem que utilizei com os
utentes e incentiva-los a que eles fossem (..) parte ativa na

recuperagdo.” (PS4, GF2)
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“As fisioterapeutas estdo sempre a procura de encontrar as melhores
solugbes e a melhor participagdo do paciente. Eu acho que isso € muito

positivo, elas sdo muito competentes.” (U4, GF3)

O envolvimento dos profissionais de saude em momentos de desmotivagao
foi valorizado por utentes e cuidadores informais. A abordagem motivadora dos
profissionais de saude permite aos utentes n&o perder a esperanga e manterem-se

focados nos seus objetivos.

“As vezes, quando estou mais desanimado, as fisioterapeutas ddo-me
alento. (...) Eu acho que os pontos fortes das fisioterapeutas, na minha
opinido, é que elas apercebem-se de como é que a gente esta a reagir
e agem. Entram em conversagdo connosco e rapidamente arranjam
outro exercicio mais motivador, a pessoa nunca cai em desmotivagdo.”
(U4, GF3)

“As terapeutas sdo muito boas, ddo bons conselhos. Quando o meu
marido esta em baixo, as terapeutas dizem: ndo pode ser assim, porque

vocé tem de pensar de outra maneira, sendo volta tudo atras.” (Cl1, GF3)

A empatia parece ser uma das caracteristicas mais evidenciada pelos
profissionais de saude participantes no estudo, que reportam mudancas
intencionais no seu estilo comunicacional, resultantes da formacao realizada, com
base nos principios Bridges. Neste sentido, segundo a perce¢gdo dos mesmos, o
facto de serem empaticos e sensiveis face as preocupagdes e problemas dos
utentes, aproxima-os e permite valorizar as suas prioridades, necessidades, medos
e expetativas. Os profissionais de saude priorizam os objetivos da intervengao, com
base nos principais problemas dos utentes tendo em conta os limites temporais
verificados. O capitulo do caderno “Conquistas e motivag¢des” foi valorizado pelos
profissionais de saude, tendo em conta que permite realizar em conjunto com o

utente, o ponto da situagédo da sua reabilitagao.

“Tentei sempre ter em conta as necessidades dos utentes, a questao
dos medos e das expetativas e trabalhar a partir dai as conquistas e
motivagées, (...) assim que explicava o modelo Bridges (...) para eles

terem algo palpavel.” (PS3, GF2)
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Do ponto de vista dos profissionais de saude, é também valorizado o
empoderamento do utente, para o processo de tomada de decisédo. Desta forma,
os profissionais de saude do projeto ComVida, aplicam estratégias para atribuir
poder de decisao ao utente, na medida em que contribuem para o manter motivado
para a conquista de objetivos. Para além disso, o conhecimento relativamente a
sua condigao, a motivagao para atingir os objetivos e os antecedentes pessoais dos
sobreviventes, segundo os profissionais de saude, facilitam a sua autoeficacia -

essencial para que ocorra empoderamento.

‘Reparei que ao dar esse poder de deciséo ao utente, ajuda a aumentar
a motivacdo do mesmo. E uma forma de fazer com que o utente consiga

participar na sua reabilitagdo de uma forma ativa.” (PS5, GF2)

“Acho que é importante comegar desde o inicio a empoderar 0s utentes,
a explicar e a dar-lhes conhecimento daquilo que aconteceu. Sem

conhecimento ndo ha autoeficacia.” (PS3, GF2)

“Porque nos temos pessoas que vém extremamente motivadas e que
sdo de facto um membro ativo da sua reabilitagdo, querem realmente e
percebem. E muitas das vezes isto tem a ver com 0S proprios
antecedentes das pessoas. Se ja eram pessoas ativas, tudo tem
influéncia.” (PS6, GF2)

Subtema 2.3- “(Re)definicao de expetativas e autodescoberta”

Apds 0 AVC, é importante que os utentes (re)definam aquilo que s&o as suas
expetativas e que se envolvam num processo de autodescoberta. Este €
fundamental para a criagdo de propédsitos de vida, tendo em conta as atuais
limitagdes. Para que este processo ocorra, € fundamental a criagdo de novos
objetivos ou o reajuste de objetivos ja criados, reformulando as expetativas

inicialmente criadas.

Segundo a perspetiva dos utentes, a tentativa de realizagdo das tarefas e a
visualizacao na pratica das suas capacidades para as realizar, € fundamental para

que sejam redefinidas as expetativas. O ajuste das expetativas é necessario para
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que o sobrevivente ndo caia em desanimo com facilidade, o que ira condicionar
todo o seu envolvimento e empenho no processo de reabilitacdo. Neste sentido, os
profissionais de saude incentivam os sobreviventes de AVC a adaptar as suas

AVD’s, de forma que as consigam realizar, com base nas suas capacidades atuais.

O papel do cuidador informal, na perspetiva dos profissionais de saude, é
muito importante no processo de autodescoberta do sobrevivente. No regresso ao
domicilio e durante o processo de reabilitagdo, os cuidadores assumem um papel
de vigilantes e orientadores dos utentes, o que contribui para que os mesmos

experienciem a realizag&o das tarefas e tentem superar os seus proprios objetivos.

“(...) mas estava paralisada, a minha letra no inicio. Nos primeiros dias
ndo consegui nem escrever, nem pegar numa caneta. Mas depois
passaram uns dias e saiam aqueles “garranchos”, ai os garranchos iam
melhorando. Hoje esta o garrancho na mesma, mas ja consigo
escrever.” (U3, GF1)

“O objetivo era: “eu saio daqui e vou logo para a horta”. Eu consegui
envolver a familia e os cuidadores em torno daquilo que eram o0s
objetivos do caderno, para que houvesse uma transi¢do segura na alta”
(PS3, GF2)

“Tive um utente que o seu objetivo era voltar a fazer surf. (...) ndo voltou
a ser surfista da forma que ele queria- (...) pratica surf, mas adaptado. E
como se fosse bodyboard, esta deitado. Foi essencial passarmos para a
etapa de: “eu ndo vou consegquir ter o tempo de reagéo suficiente para
fazer aquilo em cima de uma prancha. Portanto, se eu ndo vou conseguir
fazer isso, ndo vou fazer aquilo que era o meu objetivo dessa forma”. Ou
simplesmente “eu ja ndo vou conseguir escrever com aquela mao
porque os meus dedos ndo me permitem”. Portanto é chegar aqui a um
plateau em que ja ndo ha ganhos e agora temos de trabalhar com o que
ha. E reformular expetativas (...). Mas é importante e eu acho que é uma
etapa: se ndo passar por isto, nunca vai passar para a etapa seguinte.

(...) Entédo se néo vai consequir fazer isto, temos de encontrar outras
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coisas que também sejam importantes e que ele possa sentir-se
motivado.” (PS4, GF2)

Subtema 2.4- “Suporte em diferentes fases da reabilitagao”

A reabilitacdo apos o AVC €& um processo dinamico, complexo e
frequentemente longo. Assim, cabe aos profissionais de saude promoverem a
autogestao dos sobreviventes, para que no momento da alta, a pessoa com AVC
sinta que tem as competéncias necessarias para gerir a sua condi¢ao de saude.
Esta capacidade de gerir a sua prépria condigdo é importante na medida em que
os profissionais irdo estar cada vez menos presentes ao longo do processo de

reabilitagdo: mais préximos na fase aguda e mais distantes na fase cronica.

Parecem existir alguns constrangimentos ao processo de reabilitagao
durante a fase aguda, percecionados pelos profissionais de saude, que, dificultam
a implementagao do programa. Por vezes, a falta de consciéncia por parte dos
sobreviventes sobre quais sao e serao as suas limitagdes funcionais e a presenca
de labilidade emocional, caracteristica mais acentuada da fase aguda, limitam a

atuacao dos profissionais de saude.

“As vezes o proprio contexto acaba por ndo ajudar, uma vez que o utente
numa fase hiperaguda ou aguda, ndo tem nogéo dos défices e daquilo
que véo ser as suas limitagbes a médio e longo prazo. Estdo num
contexto completamente diferente: num contexto hospitalar, o0s
autocuidados ndo sédo iguais aqueles que faziam anteriormente. O

contexto hospitalar ndo é igual ao contexto de casa.” (PS3, GF2)

“ No contexto de internamento, (...) tentamos ao maximo explorar a
histéria familiar do doente, a histéria pessoal, o contexto em que se
insere, as suas prioridades, aquilo que s&o 0s seus objetivos, sendo que
temos sempre de pensar que um doente internado numa primeira fase
estara mais agudo e (...) quando esta fase mais inicial se estabiliza
temos oportunidade de trabalhar esses pontos, fulcrais no nosso
entender.” (PS1, GF2)
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“S&o fases muito agudas. As vezes, a gente até vé que o doente queria
responder, mas depois ndo consegue aderir ao tratamento tdo bem

como nos gostavamos que ele aderisse.” (PS2, GF2)

Ja na fase crbnica, existem algumas diferencas percecionadas pelos
profissionais de saude. E também destacado que nesta fase, a reabilitacdo pode
ocorrer em diversos contextos, por exemplo contexto domiciliario ou clinica, que
influenciam o processo de recuperagcao pos AVC. Os profissionais de saude
afirmam que no domicilio os utentes estdo mais isolados e que nao partilham
experiéncias com os pares. Esta auséncia de partilha desfavorece a autoeficacia
dos sobreviventes. Desta forma, é reforcada pelos profissionais de saude, a
utilidade do caderno ComVida, na medida em que permite a leitura das narrativas

dos pares e a identificagcdo com as mesmas, ainda que no domicilio.

Segundo os profissionais de saude, nesta fase os utentes ja tém por vezes
uma maior percec¢ao acerca de si mesmos e das suas limitacbes e parece-lhes
importante contribuir na gestdo das expetativas e trabalhar na definicdo de

pequenos passos.

“A experiéncia que eu tenho tido em utentes que sé estdo no domicilio,
é a de que tém sido mais importantes os testemunhos do que para
aqueles que estao na clinica. (...) estdo mais isolados, ou ndo tém tanta
convivéncia com tantas pessoas com a mesma condigéo. (...) O que
vemos em clinica ndo é exatamente depois o0 que vemos em casa. (...)
uma mudanga que eu tenho sentido é tentar cada vez que chego ao pé
daquele utente perceber o estado emocional dele naquele dia, como é

que ele se sente, como é que ele esta.” (PS4, GF2)

“(...) objetivos muito abrangentes, o que faz com que o nivel de
ansiedade deles esteja muito alto. E as vezes cabe-me a mim baixar as
expetativas naquela altura e comecgar novamente a relembrar as
pessoas que tém de fazer pequenos passos para chegar a esse objetivo
mais alargado. Além de que as pessoas, quando chegam a nos neste
contexto, ja estdo um pouco mais cientes do que se passou com elas,

mais cientes da realidade. E penso que no contexto agudo e subagudo,
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como os colegas referiram e bem, as coisas ainda ndo estdo muito bem
definidas para quem esta internado, no meu contexto as pessoas estao

muito mais conscientes da sua realidade.” (PS5, GF2)

Tema 3- “O contexto cultural e de reabilitagcao”

Existem alguns fatores que influenciam e que moldam os utentes durante o
processo de reabilitagdo. Neste tema é focado o contexto cultural, que surge como
um fator importante na medida em que podera ser facilitador ou dificultar o processo
de reabilitagdo e de tomada de decisao por parte do utente. Da analise tematica
resultaram os subtemas “O papel do cuidador informal” e “A cultura profissional de

paternalismo”.
Subtema 3.1- “O papel do cuidador informal”

Segundo a perspetiva dos profissionais de saude, o cuidador informal
assume um papel bastante importante no processo de reabilitacdo do utente, na
medida em que o0 acompanha durante todas estas fases e estabelece com o mesmo
um contacto mais préximo e diario. Neste sentido, segundo os profissionais de
saude, os cuidadores informais por vezes assumem uma postura face aos
sobreviventes que pode ser uma barreira a mudanga, na medida em que temem
que Ihes acontecga algo e por isso adotam uma postura protetiva. No entanto, em
alguns casos adotam uma atitude facilitadora a mudanga, pois influenciam o
sobrevivente a realizar as suas tarefas e a continuar a desempenha-las,

independentemente da forma como séo concluidas.

Para além disso, os proprios cuidadores informais, assumem que por vezes
o medo de que algo de errado acontega aos sobreviventes, os incentiva a nao
permitirem a sua autonomia. No entanto, os sobreviventes consideram que o papel
do cuidador enquanto motivador e auxilio para as atividades da vida diaria é

fundamental.

“(...) as vezes os proprios cuidadores sdo uma barreira a mudanca.
Porque tém tanto medo de que o utente caia, ou que o utente faga isto,

tomam tao a sério este papel de tomar conta, que é dificil. E muitas das
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vezes nos temos de comecgar pelo cuidador. Porque o cuidador é que
néo deixa. As pessoas as vezes até querem, até dizem: eu quero fazer
mais coisas, eu quero comegar a tomar banho sozinha, porque eu acho
que ja sou capaz, ou eu até consigo e o proprio cuidador € que ndo
deixa.” (PS6, GF2)

“(...) mas é certo que ja ter caido trés vezes acaba por o assustar. E ele,
que até ja conseguia tomar banho sozinho a primeira vez, escorregou,
tirou a sandalia antes do tempo e escorregou porque o chdo estava
molhado. E pronto, a partir dai ja ndo toma mais banho sozinho. E agora
também temos algum receio (...) que ele volte a cair e partir mais

qualquer coisa.” (CI3, GF3)

“Mas nas histérias tinha pessoas familiares que ajudavam. A gente via
que ndo somos so nds que temos os familiares que ajudam, assim como
todos os outros. E aquilo (...) dava um &nimo de ver que estdo todos uns
pelos outros.” (U3, GF1)

Subtema 3.2- “A cultura profissional de paternalismo”

Este subtema foca-se na postura paternalista que por vezes é adotada pelos
profissionais de satde. E referido pelos proprios profissionais que é culturalmente
aceite e esperado pelos utentes que assumam este papel. Neste sentido, o
profissional de saude surge como uma autoridade, que toma decisdes pelo utente,
nao |lhe permitindo assumir o rumo do seu préprio processo de reabilitacdo. Os
profissionais de saude reconhecem que tradicionalmente nao trabalham de forma
adequada as questdes da educagao para a saude com os utentes, o que cria um

vinculo e uma dependéncia com 0s mesmos.

“Néo é so do utente, porque é cultural nés termos esta atitude muito de:
nos fazemos, deixe que a gente é que sabe como é que é, a gente é que
sabe como é que se faz. Um bocadinho como a PS4, estava a dizer, este
trabalho também é uma desconstrugdo que tem de ser feita por nos,
porque temos muito este habito e esta postura de: nés é que estudamos,

noés é que sabemos como deve ser feito.” (PS1, GF2)
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“(...) nos trabalhamos dentro da clinica. Mas se calhar, nés tratamos
aquele doente, aquela hora e pronto. Se calhar temos de comecar a
perceber que o nosso trabalho vai para além daquela hora. E comecar a
valorizar mais um aspeto, que é a educagdo, que eu acho que nos
valorizamos ainda pouco. Para mim também né&o é facil, porque eu
venho de ha 20 anos atras.” (PS6, GF2)

Tema 4- “Perspetivas sobre o suporte digital”

Neste tema foi objeto de analise a aplicagdo mével ComVida, desenvolvida
no ambito do projeto para complementar a intervengao, juntamente com o caderno.
Desta forma, foram exploradas quer pelos profissionais de saude, como pelos
utentes, algumas vantagens e desvantagens do suporte digital, na promogéo da
autogestao apds o AVC. Da andlise tematica resultaram os subtemas “Vantagens

da flexibilidade digital” e “Desvantagens e barreiras de acesso”.
Subtema 4.1- “Vantagens da flexibilidade digital”

Este subtema aborda as vantagens reportadas para a utilizagdo do suporte
digital. Neste sentido, segundo a perspetiva dos utentes, a utilizagado da aplicagao
tem pertinéncia no sentido em que aumenta a praticidade face ao caderno e torna-
se mais acessivel. Por outro lado, os profissionais de saude consideram que
através da aplicagao podera ser mais facil o registo dos resultados da intervencéo,
para promover a reflexdo, por exemplo ao colocar fotografias de cada fase da
reabilitagdo. Esta poderia também facilitar a partilha de ficheiros diretamente com

os profissionais de saude.

“(...) como usamos muito o telefone, é mais facil para nés a noite,
quando vamos deitar as criangas, temos aquele bocadinho para
consegquir ir ver o telemével. Se for um livro, eu tenho que estar a
acender a luz.” (U2, GF1)

“(...) podia ser interessante ter um espago alocado a isso, porque
acontecia muitas vezes os familiares tiravam uma foto ou faziam um

video, e isso depois fica perdido no telemoével. (...) Eu acho que isso
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funciona até melhor na aplicagdo do que um caderno. (...) E eles
guardavam quase como que numa pasta e depois vao la e tém la os
ficheiros, porque sei que alguns utentes fazem isto. E depois partilham
connosco: ah, isto era quando eu comecei a andar, isto era quando ndo
sei qué... E era engracado porque imaginamos o caderno que transita
nas varias fases, aqui seria a aplicacao que transita também nas varias
fases.” (PS4, GF2)

Subtema 4.2- “Desvantagens e barreiras de acesso”

Do ponto de vista dos participantes do projeto ComVida, nomeadamente
utentes e profissionais de saude, a aplicagdo moével e as solugbes digitais
apresentam alguns constrangimentos e barreiras de acesso. Relativamente a

aplicagao, os utentes verificaram dificuldades na realizagéo do login.

Relativamente a perspetiva dos profissionais de saude, estes também
tiveram dificuldades em realizar login na aplicagdo e sentem-se reticentes na

utilizagao de ferramentas digitais com alguns utentes com faixas etarias superiores.

“Eu ainda tentei ir na aplicagdo porque a fisioterapeuta nos explicou que
tinhamos & esses conteudos todos. SO que eu néo consigo fazer o login

na aplicagdo. Ndo sei porqué, ndo me consegui registar.” (U2, GF1)

“(...) eu tentei, mas as pessoas que tentaram tiveram alguma dificuldade.
Né&o foi na aplicagdo, foi mesmo a abrir a aplicagdo. Ndo sei se foi por
causa do link.” (PS5, GF2)

“Posso acrescentar que na maioria dos meus utentes, eles preferiam o
caderno, ou seja, aqui tem um bocadinho a ver com a faixa etaria. Se
calhar outros colegas podem né&o ter tido a mesma experiéncia, mas
ainda sinto que ha muitos utentes (...) com mais dificuldade em utilizar
as ferramentas tecnologicas e por isso é que também né&o explorei. Para
utentes mais jovens faria mais sentido e ai se calhar iria utilizar muito

mais a aplicagdo do que utilizar o caderno.” (PS4, GF2)
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Discussao

O presente estudo teve como principal objetivo compreender a
aceitabilidade do projeto b-Able2, mais concretamente da intervengdo ComVida-
Ha Vida apdés o AVC, e dos recursos utilizados, ao explorar as percegdes dos
sobreviventes de AVC, cuidadores informais e profissionais de saude, no contexto
portugués. Este estudo envolveu 15 participantes, que integraram o programa de

autogestao.

Tendo em conta os resultados observados, foi reforcada a importancia de
existéncia de intervengdes focadas na autogestdo, que promovam a autonomia,
autoeficacia e qualidade de vida dos sobreviventes de AVC, tal como preconizado

pelo Plano de Agéo Europeu para o AVC (Norrving et al., 2018).

As histdrias dos sobreviventes que foram incluidas no caderno ComVida: Ha
vida apds o AVC, nomeadamente no primeiro capitulo, foram valorizadas pelos
sobreviventes, que relataram sentimentos de identificagao, motivagao e esperanca,
associados a leitura das mesmas. Estes resultados vao ao encontro de estudos
anteriores acerca do programa Bridges, onde 0s sobreviventes descrevem que o
manual foi uma fonte motivacional na medida em que promovia a atitude “se eles
conseguem, eu consigo” (McKenna et al., 2015b). Desta forma, o caderno revelou
ser uma ferramenta para promover o envolvimento dos sobreviventes no processo
de reabilitacdo. De acordo com as guidelines da NICE (2023), o AVC é um evento
impactante na vida dos sobreviventes e neste sentido, € comum existir algum
sofrimento psicolégico aquando da adaptacéo a nova realidade. Os resultados do
estudo surgem neste sentido, ao revelar que por vezes, nas fases iniciais do
processo de reabilitacdo, ao serem confrontados com as limitacbes e a
incapacidade, a leitura das narrativas dos pares pode ser desencadeadora de
sentimentos de ansiedade e frustracéo, por ainda ndo estarem preparados para a
leitura de testemunhos de sobreviventes com mais incapacidade. Estes resultados
vao ao encontro dos resultados obtidos por Mackenna et al., (2015b), onde os
participantes do estudo sugerem que a capacidade de estar preparado para
receber a intervencao varia de pessoa para pessoa, pelo que deve ser tida em

conta de forma individual.
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Relativamente a definicdo de objetivos, pareceram fundamentais para
empoderar os sobreviventes. E incentivado aos sobreviventes de AVC que
estabelecam metas realistas e que acompanhem o seu progresso (Connor et al.,
2023). A percecgao de sucesso reforga a autoeficacia dos utentes, um dos pilares
da teoria da cognicédo social de Bandura (1977), que sustenta as intervengdes

baseadas nos principios da autogestao.

Para além disso, os profissionais de saude relatam os efeitos positivos da
formagao Bridges na sua pratica clinica, nomeadamente nas alteragbes sentidas
ao nivel da linguagem utilizada e no desenvolvimento de empatia face as
necessidades dos utentes. Estes resultados vdo ao encontro da literatura ja
existente, na medida em que segundo McKenna et al., (2015a), a formagéao
recebida pelos profissionais de saude que participaram no programa Bridges, 0s
ajudou a compreender a sua influéncia durante as interagdes que séao

estabelecidas com os sobreviventes relativamente a autogestéo.

Relativamente aos cuidadores informais, foi revelada uma dicotomia entre o
desejo de proteger o utente e a necessidade e vontade de promover a sua
autonomia. O contexto portugués, marcado por praticas de cuidados
maioritariamente paternalistas, influencia o papel assumido pelos cuidadores e
pelos profissionais de saude (Gregdrio et al., 2021). Desta forma, tendo em conta
a realidade acima descrita, a implementagéo de intervengdes de autogestéo, pode
ser dificultada, uma vez que irdo existir dificuldades no envolvimento dos
participantes na intervengao, nomeadamente cuidadores informais e sobreviventes
de AVC, tal como descrito por Pereira, Greenwood & Jones (2021). Desta forma,
parece ser pertinente incluir todos os participantes na intervencdo de autogestéo,
nomeadamente os sobreviventes de AVC, cuidadores informais e profissionais de

saude, o que ja fora reconhecido por Pereira et al., (2024).

Segundo um estudo de Bally et al.,, 2023, os sobreviventes de AVC
apresentaram perspetivas distintas relativamente a utilizagdo das tecnologias
digitais: enquanto alguns utentes percecionam as tecnologias como algo
conveniente, outros ndo expressam a necessidade de utilizar tecnologias para

promover a autogestdo. Os resultados do presente estudo convergem neste
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sentido. Relativamente a aplicagdao mével, esta foi bem recebida pelos utentes e
profissionais de saude, que destacaram a sua utilidade como uma ferramenta
complementar ao caderno fisico. Foram apontadas algumas das suas vantagens,
nomeadamente: a flexibilidade de utilizacdo; a acessibilidade através de
smartphone; e a capacidade para automonitorizar os progressos, de forma distinta
do caderno, recorrendo ao anexo de ficheiros, por exemplo. Contudo, surgiram
barreiras relacionadas a literacia digital, principalmente quando falamos da sua
aplicabilidade em utentes com faixas etarias superiores. Segundo dados do
Instituto Nacional de Estatistica (2023), em 2021 a percentagem de pessoas com
competéncias digitais ao nivel basico ou acima do basico eram de 36,3% na faixa
etaria dos 55 aos 64 anos e 16,6% na faixa etaria dos 65 aos 74 anos. Tendo em
conta as estatisticas referidas anteriormente, ao analisar as caracteristicas da
amostra, estes dados eram expectaveis, na medida em que: as utentes mais
jovens, participantes do estudo, assumem a aplicagédo mével como uma mais-valia
e como vantajosa; os utentes e cuidadores mais idosos, ao n&o terem tanta literacia

digital, ndo reconhecem as vantagens da aplicagao.

Para além disso, verifica-se que os resultados do presente estudo estao
mais focados na avaliacdo da aceitabilidade do caderno ComVida, uma vez que
esta foi a ferramenta mais utilizada, visto que existiram dificuldades no acesso a
aplicacao, devido a problemas técnicos relacionados com o link de acesso, o que
favoreceu a exploragao unica do caderno. Apesar de terem existido dificuldades na
utilizacao da aplicacao, é reforcada a mais-valia de dispor de uma intervencao que
contém recursos hibridos, que poderao ser utilizados/ sugeridos em diferentes
formatos de acordo com a preferéncia do utilizador e literacia digital. Estes
resultados vao ao encontro dos resultados do estudo de Kamoen et al., (2020), que
referem que a combinacdo de intervengdes presenciais personalizadas com a
utilizacdo de abordagens digitais € preferencial do ponto de vista dos

sobreviventes.

O presente estudo apresentou algumas limitagées. Entre elas, destaca-se o
facto de ter existido um reduzido numero de participantes nos grupos focais. Esta
limitagdo surgiu como consequéncia de um reduzido numero de participantes

envolvidos no estudo de implementagao da intervengao — 11 utentes referenciados
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para recrutamento em que com 6 foi estabelecido contacto telefénico. Para além
disso, foram utilizados grupos focais uma vez que parecia ser uma escolha
adequada para estimular a interagdo e partilha de experiéncias entre os pares
(Traynor, 2015), o que decorreu em conformidade com o esperado no grupo dos
profissionais de saude. No entanto, o0 mesmo n&o ocorreu nos grupos focais
constituidos por utentes e cuidadores informais. Neste caso, o facto de se tratar de
um grupo, demonstrou ter limitado a profundidade das respostas, na medida em
que alguns utentes e cuidadores estabeleceram apenas comparagdes com as
historias dos pares e nao falaram aprofundadamente acerca da sua propria

experiéncia.

Estudos futuros deverao ser realizados utilizando amostras mais amplas e
diversificadas, principalmente no que toca as caracteristicas dos utentes, que
permitam ser representativas de diversos tipos de sobreviventes e cuidadores
informais. Para além disso, deverdo ser utilizadas entrevistas semiestruturadas,
para evitar a limitagao da profundidade das respostas, principalmente no que toca

aos sobreviventes de AVC.

Conclusao

O presente estudo qualitativo multiperspetivo avaliou a aceitabilidade da
intervencdo ComVida, na qual se inclui a utilizacdo de recursos, nomeadamente o
caderno e a aplicacdo mével, em sobreviventes de AVC, cuidadores informais e
profissionais de saude. Os resultados evidenciam uma percegao positiva de forma
global, quanto a utilidade da intervengcdo na promog¢ao da autogestao, autonomia e
continuidade dos cuidados apds a alta. Apesar das limitagdes, a intervencao
ComVida- Ha Vida apdés o AVC, revela ser promissora, com potencial de
implementagado na pratica clinica, contribuindo para uma intervengao focada nas
questdes relacionadas com a autogestdo. Assim, a intervencdo ComVida é

aceitavel na capacitagédo de utentes para a gestdo autbnoma da sua condicao.
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Apéndice 1- Questionario de caracterizagao dirigido ao
sobrevivente de AVC

1. Dados Pessoais

Cddigo atribuido pelo investigador:

Sexo: Feminino __ Masculino Idade:  anos
Estado civil:
Casado/ a/ uniao de facto: __; Solteiro/a: __; Viavo/a __; Divorciado/a;

Habilitacoes literarias:

Sem escolaridade __ Sabe ler e escrever __ 1° ciclo do ensino basico __ 2° ciclo do ensino
basico __ 3° ciclo do ensino basico __ Ensino secundario __ Curso profissional__ Curso

superior__ Outra:

Situacao profissional:

Empregado/a:__ Desempregado/a:___ Reformado/a:___ Baixa/ incapaz de trabalhar devido ao
seu problema: _ Se empregado/a ou reformado/a, indique qual a sua

profissao:

2. Caracterizagao clinica

Ha quantos meses teve o AVC: __ (meses)
Tempo de hospitalizagdo: __ (dias)

Tempo de internamento em unidade da Rede de Cuidados Continuados
Tempo em casa apos a Ultima alta: _ (meses)
3. Tecnologias

Possui algum destes tipos de tecnologias? (Assinalar com um X as opg¢des correspondentes)
___Telemodvel (ndo Smartphone); __ Smartphone (touchscreen)
___Tablet;  Computador

Utiliza regularmente a internet? Sim ____ Né&o

O que mais faz com esse tipo de tecnologia? (Assinalar com um X as opg¢des correspondentes)

___Entrar em contacto com as pessoas/ telefonar
___Mandar mensagens

___Tirar fotografias/ gravar videos

___Jogar

___Redes Sociais
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___Pesquisar na internet
Outra:
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Apéndice 2- Questionario de caracterizagao dirigido ao cuidador
informal

1. Dados Pessoais

Cddigo atribuido pelo investigador:

Sexo: Feminino __ Masculino

Idade (anos):

Estado civil: Casado/a/ unido de facto: __; Solteiro/a: __; Viuvo/a_ __; Divorciado/a;

Grau de parentesco/relacdo com a pessoa dependente: Conjuge _ Pai/Mae__ Filho/a __

Irmao/lrma __ Neto/a __ Outro familiar___ Amigo/a

HabilitacGes literarias: Sem escolaridade __ Sabe assinar __ Sabe ler e escrever __ 4a

classe/10 ciclo do ensino basico 60 ano/20 ciclo do ensino basico 90 ano/3o ciclo do
ensino basico 120 ano/Ensino secundario _ Curso médio/profissional __ Curso
superior____ Outra:

Situacao profissional: Empregado/a__ Desempregado/a__ Reformado/a__ Se empregado/a

ou reformado/a, qual a sua profissao:

2. Experiéncia como cuidador/a
Desde ha quanto tempo € cuidador/a do utente com AVC (meses):

Tem experiéncia prévia de cuidador/a: Sim__ Nao
Tem ajuda no seu papel de cuidador/a: Sim __ Nao

Mora com o utente de quem cuida: Sim __ Nao__

Em média quantas horas por dia necessita para cuidar do utente:

3. Tecnologias

Possui algum destes tipos de tecnologias? (Assinalar com um X as opgdes correspondentes)
Telemovel (nédo Smartphone); . Smartphone (touchscreen)

___Tablet; _ Computador
Utiliza regularmente a internet? Sim __ Nao____

O que mais faz com esse tipo de tecnologia? (Assinalar com um X as opgdes

correspondentes)
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__ Entrar em contacto com as pessoas/ telefonar
___Mandar mensagens

___Tirar fotografias/gravar videos

___Jogar

__Redes Sociais
___Pesquisar na internet
Outra:
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Apéndice 3- Questionario de
profissional de saude

1. Dados Pessoais

Cddigo atribuido pelo investigador:

Sexo: Feminino __ Masculino

Idade (anos):

2. Caraterizagao profissional

Profissio:

Instituicio:

Servico:

Experiéncia profissional com utentes com AVC

caracterizacao

(anos)

Experiéncia profissional com cuidadores informais de utentes com AVC

se aplique)

dirigido ao

(anos) (caso
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Apéndice 4- Guidao de Grupos Focais dirigidos aos utentes com

AVC e cuidadores informais

Parte I- Boas vindas e introdugao
- Agradecimento pela disponibilidade e participacéo;

- Apresentagao breve do moderador, co-moderador (respetivas fungdes) e da finalidade do

grupo focal: compreender/ conhecer a experiéncia com a intervengao realizada;

- Apresentagao dos varios intervenientes durante o grupo focal; bem como da estrutura da
sessao e “regras” para o bom funcionamento da entrevista em grupo (incluindo a importancia
de ouvir os outros, liberdade para partilhar ou ndo, importancia do respeito mutuo e
confidencialidade, reforco da premissa de que nao ha respostas certas ou erradas; por ser

online: falar um de cada vez; micro mute se tiver barulho fundo);
- Esclarecimento de eventuais questoes;
- Pedido de consentimento para gravacgao;

- Pedido para que cada participante se apresente brevemente (nome, a sua experiéncia com

0 AVC e, se quiserem, uma palavra que resuma a experiéncia com a fisioterapia).

Parte IlI- Experiéncia geral com a Intervengéo

e Quem gostaria de comecar por descrever de forma geral a experiéncia com a

fisioterapia e o programa ComVida?
o Que aspetos da intervencgao foram/ tém sido mais uteis? Porqué?

o Houve alguma parte da intervengédo que achou menos relevante ou que n&o tenha

resultado tdo bem?
o Alguém gostaria de partilhar uma situagdo marcante durante a intervengéo?

e Como compararia esta intervengdo com outras experiéncias de reabilitacdo que teve

(se aplicavel)?

Parte llI- Utilidade e Relevancia dos Contetiidos e Recursos: Caderno

e Os temas trabalhados no programa fizeram sentido para o vosso dia-a-dia?
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Como foi a vossa experiéncia de utilizagdo do caderno ComVida?
Foi facil de consultar? Foi facil de acompanhar os varios capitulos que o constituem?

Podem descrever os aspetos positivos e/ou vantagens da sua utilizagao? E aspetos
negativos ou desvantagens da sua utilizagao?

De que modo se sentiram motivados para continuar a utilizar o caderno?
Que caracteristicas 0 motivaram mais? E motivaram menos?

Que sugestdes/ recomendagdes daria para a sua melhoria? (p.e. — cuidadores — faria

sentido um caderno focado na sua experiéncia?...)

Parte IV - Relagdao com os Profissionais de Saude

o

Como foi (ou tem sido) a relagdo com os profissionais que acompanharam o

programa?
Sentiram-se apoiados e ouvidos?

Como tem evoluido a sua relagdo com os profissionais e com a rede de apoio?

Parte V — Autogestao e Impacto Pessoal

Em que medida a intervencéo os ajudou a lidar com as consequéncias do AVC no dia

a dia?

Sentiu que ganhou mais confianga ou autonomia sobre o que fazer em relagéo a sua
saude ou saude do seu familiar? Pode dar exemplos?

O que mudou (ou ndo mudou) na sua rotina, saude ou bem-estar desde que iniciou a

intervencéo?

Considera que a intervengao teve impacto na sua relagdo com os profissionais de

saude ou com a sua rede de apoio?

Parte VI — Dificuldades, facilitadores e futuro

O que facilitou a vossa participacao na intervencéo?

Que tipo de dificuldades encontraram na vossa participagao na intervengao

(transporte, motivagéo, cansacgo, tempo, etc.)?
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o Alguém encontrou formas de ultrapassar essas dificuldades?
e Continuam a aplicar no dia-a-dia o que aprenderam?
e Que tipo de apoio ou seguimento gostariam de ter no futuro?

e O que mudariam ou acrescentariam ao tipo de fisioterapia que receberam incluindo o

caderno ComVida?

Para aprofundar a recolha de dados, serao utilizadas questdes como:

Falou sobre... /Na sua perspetiva, qual a relevancia desse aspeto?

O colega X falou sobre... concorda com esta ideia?

Ha pouco referiu que... o que pensa/ pensou sobre iSso?

Pode descrever.... em maior detalhe?

Pode dar-me um exemplo sobre isso?

Ha mais alguma coisa que nao tenhamos referido e que considerem importante?

Parte VIl — Conclusao e Encerramento

Para concluir a sessao, sera apresentado um resumo das principais informacdes recolhidas e
aferida a concordancia dos participantes. Havera espaco para que nova informagao seja

acrescentada pelos participantes, caso identifiguem essa necessidade.
¢ Que mensagem gostariam de deixar a outras pessoas que vao iniciar este programa?

e Ha algo mais que gostariam de partilhar e que nao foi abordado?
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Apéndice 5- Guiao de Grupos Focais dirigidos aos

Profissionais de Saude

Parte A- Introdugao

- Sistematizagdo da informagao apresentada previamente na ficha informativa, incluindo os

objetivos da realizagao do grupo focal.

- Apresentagdo dos varios intervenientes durante o grupo focal; bem como da estrutura da

sessao e “regras” para o bom funcionamento da entrevista em grupo. Esclarecimento de

eventuais questdes.

Parte B- Questoes orientadoras

[Experiéncia com a intervengao e principios Bridges]

Como foi a vossa experiéncia de utilizagdo da abordagem Bridges e respetivos
principios?
De que modo sentiram que conseguiram priorizar as necessidades, a historia das

pessoas e 0 que € importante para si?

De que modo conseguiram apoiar as pessoas a desenvolver uma maior
autoconsciéncia e diminuir o “poder”/ importancia do conselho e controlo do

profissional?

De que modo conseguiram focar no “aqui e agora” e na definigdo de metas para

motivagdes futuras?

Como conseguiram envolver familiares, pares ou recursos na comunidade para apoiar

no desenvolvimento da autoeficacia?

Como apoiaram as pessoas na sua autodescoberta- experimentando tarefas novas,

ou a abordar as anteriores de forma diferente e assumir o risco?

Principios do Programa Bridges

1.

Personalizar o suporte a autogestdo de acordo com as necessidades e fatores

individuais de modo a torna-lo inclusivo para todos
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2. Ajustar o suporte a autogestdo, de modo que possa iniciar a qualquer momento,

incluindo durante a fase aguda
3. Priorizar a historia da pessoa e o que é importante para si
4. Construir relagoes de suporte e diminuir o controlo profissional
5. Utilizar conquistas esperadas e receios como fonte de orientagdo e motivagcao
6. Enfoque nas pequenas coisas de importancia pessoal no “aqui e agora”

7. Partir das competéncias de autogestao previamente desenvolvidas por parte da

pessoa e respetivos familiares/ amigos

8. Tornar o suporte a autogestédo parte de todas as interagcbes com a pessoa e

respetivos familiares/ amigos

9. Contribuir para o desenvolvimento da confianga (autoeficacia) através da reflexao

sobre a percecao de sucesso pessoal

10. Utilizar o suporte de pares para contribuir para o desenvolvimento da confianca e

compreensao

11. Utilizar a capacidade para assumir riscos e experienciar falhas para construir/

desenvolver compreensao

[Experiéncia com a utilizagao do caderno ComVida]
e Como foi a vossa experiéncia de apresentagado do caderno aos utentes/ cuidadores?
o As orientagdes sao claras? Foi facil de explicar os varios capitulos que o constituem?

o De que modo a sua utilizagédo contribuiu para a reflexao sobre a sua recuperagao
(reflexdo sobre o que esta a resultar, a reconhecer e a registar pontos fortes,

capacidades...)
o De que modo a sua utilizagado contribuiu para a definicdo de pequenas metas?
o Podem descrever os aspetos positivos e/ou vantagens da sua utilizagdo?
o E aspetos negativos ou desvantagens da sua utilizagao?

e De que modo sentem que a sua utilizacdo com utentes com AVC podera ser Gtil?
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o Que caracteristicas destacariam? Porqué?

o Que fatores/ elementos acham que contribuem a autogestdo do utente e/ou

cuidador?
e Que sugestdes/ recomendagdes daria para a sua melhoria?

o Apresente exemplos de sugestdes/ estratégias adicionais que gostaria de propor.

[Experiéncia com a utilizagdo da aplicagao movel ComVida]

e Utilizaram/ apresentaram a aplicagdo moével a alguns utentes? Se sim, qual o perfil

desses utentes? (ou: a que tipo de utentes recomendam a sua utilizagéo?)

¢ De que modo se sentiram motivados para propor a sua utilizacéo por parte dos

utentes?
o Que caracteristicas destacariam? Porqué?

o Que fatores/ elementos na aplicagdo acham que contribuem a autogestdo do utente

e/ou cuidador?
e Que sugestdes/ recomendagdes daria para a sua melhoria?

o Apresente exemplos de sugestdes que gostaria de propor.

[Futuro com a utilizagdo dos recursos ComVida]

Na vossa opinido, sentem que os prototipos apresentados, desenvolvidos durante o projeto,

poderao ser uteis no futuro?
o Ponderam utiliza-los no futuro?

o Que vantagens e desvantagens vém na sua utilizagao futura?

Parte C — Resumo e Conclusao

Para concluir a sessao, sera apresentado um resumo das principais informacdes recolhidas
aferida a concordancia dos participantes. Havera espaco para que nova informagao seja

acrescentada pelos participantes, caso identifiquem essa necessidade.

e
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