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RESUMO

Perfil do Cuidador Informal Principal da pessoa adulta com Acidente Vascular
Cerebral em Portugal com menos de 6 meses de experiéncia.

Angela Pereira; Célia Soares; Carla Mendes Pereira

Introducdo: O cuidador informal principal da pessoa com Acidente Vascular Cerebral
pode ter de prestar apoio subitamente, com pouca preparacdo. Numa fase inicial, a
prestacdo de cuidados e as dificuldades de adaptacdo, podem provocar alteracdes na sua
rotina e gerar problemas de saude fisicos e mentais. Em Portugal ndo se conhecem dados
sobre estes cuidadores de modo aprofundado, sendo objetivo deste estudo caracterizar o
seu perfil.

Metodologia: Realizou-se um estudo observacional transversal, integrando uma amostra
de cuidadores informais principais com recolha de dados através de um caderno de
instrumentos autoreportados, incluindo um questiondrio sociodemografico e de
caracterizacdo dos cuidados prestados, a World Health Organization Quality of Life - Bref,
o Questionario de Avaliagao da Sobrecarga do Cuidador Informal, a General Self-Efficacy
e a Escala de Rankin modificada. Para a analise de dados utilizou-se estatistica descritiva e
inferencial.

Resultados: A amostra foi de 50 participantes (média de idade=59,86),
predominantemente do sexo feminino, 42% tiveram de modificar o seu trabalho e
despenderam de 46,98 horas por semana na prestacdo de cuidados. Os valores da qualidade
de vida (QV) e sobrecarga foram razoaveis (85,08 e 69,94, respetivamente), ¢ os da
autoeficacia bons (32,14). Os niveis de sobrecarga foram mais elevados entre cuidadores
do sexo feminino e associam-se a mais comorbilidades, a prestagdo de um maior nimero
de cuidados e a mais horas por dia, a maior dependéncia funcional da pessoa cuidada, a ter
ajuda por parte de outra pessoa ou servigo e a ter mais do que uma pessoa a cargo. A QV
dos cuidadores estd negativamente associada aos niveis de sobrecarga e positivamente
associada a sua autoeficacia.

Conclusio: Estes resultados podem ser usados pelas equipas que preparam as altas para
identificarem potenciais cuidadores vulnerdveis e prepararem a alta de modo
personalizado, atendendo a indicadores de QV, sobrecarga e autoeficacia.

Palavras-chave: Acidente Vascular Cerebral, Cuidador Informal Principal, Cuidador
Informal, Perfil, Portugal.

Numero de palavras do resumo: 297
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ABSTRAT

Profile of the Informal Primary Caregiver of the adult person with Stroke in Portugal
with less than 6 months of experience

Angela Pereira; Célia Soares; Carla Mendes Pereira

Introduction: The primary informal caregiver of the person with a stroke may have to
provide support suddenly, with little preparation. In an initial phase, the provision of care
and adaptation difficulties can cause changes in their routine and generate physical and
mental health problems. In Portugal, data on these caregivers is not known in depth, and
the objective of this study is to characterize their profile.

Methodology: A cross-sectional observational study was carried out, integrating a sample
of primary informal caregivers with data collection through a notebook of self-reported
instruments, including a sociodemographic questionnaire and characterization of the care
provided, the World Health Organization Quality of Life - Bref, the Informal Caregiver
Burden Assessment Questionnaire, the General Self-Efficacy and the modified Rankin
Scale. For data analysis, descriptive and inferential statistics were used.

Results: The sample consisted of 50 participants (mean age=59,86), predominantly
female, 42% had to change their work and spent 46,98 hours a week providing care.
Quality of life (QoL) and burden values were reasonable (85,08 and 69,94, respectively),
and self-efficacy good (32,14). Burden levels were higher among female caregivers and
are associated with more comorbidities, providing more care and more hours per day,
greater functional dependence on the person cared for, having help from another person or
service and having more than one person in charge. Caregivers' QoL is negatively
associated with burden levels and positively associated with their self-efficacy.
Conclusion: These results can be used by teams that prepare discharges to identify
potential caregivers and prepare discharge in a personalized way, taking into account QoL,
burden and self-efficacy indicators.

Keywords: Stroke, Informal Primary Caregiver, Informal Caregiver, Profile, Portugal.

Number of words: 262
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INTRODUCAO

O aumento geral da esperanga de vida na Europa e o envelhecimento demografico
estdo a gerar um aumento da incidéncia de doengas relacionadas com a idade, uma procura
crescente de cuidados de satde e um sério desafio a sustentabilidade dos sistemas de cuidados
(Eurocarers, 2022). Em Portugal estima-se que no periodo entre 2013-2060, a percentagem de
pessoas com algum grau de dependéncia devera aumentar de 8,5% para 13,4% (Eurocarers,
2022). Neste contexto, os cuidados comunitarios tornaram-se¢ nos ultimos anos uma
prioridade da Unido Europeia e a mudanga para os cuidados domiciliarios ¢ vista como uma
medida pratica para conter os custos dos servigos, o que coloca cada vez mais pressao sobre
os cuidadores informais. O cuidador informal ¢ definido como sendo a pessoa que
maioritariamente providencia cuidados a alguém com doencga crénica, incapacidade ou outra
necessidade de saude de longa duracdo, ndo sendo profissional (Eurocarers, 2022).

Em 2019, foi aprovado o estatuto do cuidador informal em Portugal, o qual distingue
o cuidador informal principal do cuidador informal ndo principal. O cuidador informal
principal pode ser o conjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao 4° grau da linha reta ou
da linha colateral da pessoa cuidada, que acompanha e cuida desta de forma permanente, que
com ela vive em comunhao de habitacdo e que ndo aufere qualquer remuneragdo de atividade
profissional ou pelos cuidados que presta. Contrariamente, o cuidador informal ndo principal
acompanha e cuida da pessoa de forma regular, mas ndo permanente, podendo auferir ou ndo
da remuneracgdo de atividade profissional ou pelos cuidados que presta (Diario da Republica
(DR), 1% série lei n°100/2019 de 6 de setembro).

Estima-se que existam cerca de 1,4 milhdes de cuidadores informais em Portugal
(Associacdo Nacional de Cuidadores Informais (ANCI), 2020) correspondendo a 12,3% da
populacao, sendo que estes fornecem mais de 80% de todos os cuidados. O estudo de Alves,
Ribeiro e Paul (2020), realizado em Portugal, indica que a idade média dos cuidadores
informais foi de 60,6 anos, sendo 82,9% do sexo feminino, 70,9% casado/unido de facto,
42,3% apresentava baixa escolaridade, 65,1% vivia com a pessoa de quem cuidava, e 88%
prestava cuidados continuos numa média de 9,8 horas/dia. Um inquérito nacional realizado
mais recentemente (Merk, 2023), com o apoio do Movimento Cuidar dos Cuidadores
Informais, contou com 1183 cuidadores informais, em que 84,7% era do sexo feminino,
33,6% tinha idade compreendida entre os 55 e 0s 64 anos e 20% mais de 65 anos, 42,1% tinha
o ensino superior, 49,5% encontrava-se desempregado, 23,4% empregado e 20,2% reformado.
O Acidente Vascular Cerebral (AVC) constitui a principal causa de morte e incapacidade

permanente em Portugal, sabendo-se que, por hora, trés portugueses sofrem um evento, um
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deles ndo sobrevive, e metade dos sobreviventes ficardo com sequelas incapacitantes
(Sociedade Portuguesa de Medicina Interna, 2021).

Segundo um estudo australiano (Kokorelias et al., 2019) foi estimado que cerca de
58% das pessoas que tiveram um AVC necessite de assisténcia em termos de mobilidade e
47% nos auto-cuidados. Segundo Correia e colaboradores (2004), mais de 30% dos idosos
apos um AVC sdo funcionalmente dependentes aquando da alta.

As sequelas do AVC podem traduzir-se desde défices motores/funcionais a défices
cognitivos/emocionais, ou ambos (Freytes et al., 2021). A diminui¢do da autonomia destas
pessoas requer, por vezes, a necessidade de um cuidador informal no domicilio, que
geralmente ndo tem formag¢do no que respeita as sequelas do AVC ou dos cuidados
necessarios e mais adequados (Gongalves et al., 2021). Estes podem providenciar uma grande
quantidade de apoio diariamente. Sabe-se que o nimero de cuidadores informais principais de
pessoas com AVC totalmente dependentes que prestam sempre assisténcia no vestir ¢ de
33,6%, na ida a casa de banho é de 28,1%, no banho € de 46,2%, na mobilidade dentro e fora
de casa ¢ de 23,6% e 51,3% respetivamente, nimeros que diminuem substancialmente em
pessoas parcialmente dependentes (Sennfa’lt & Ullberg, 2019). Os dados revelaram que
41,1% das pessoas totalmente dependentes ndo podem ser deixadas sozinhas mais do que uma
hora, reduzindo para 10,5% no caso de pessoas parcialmente dependentes, e 23,7% dos
cuidadores informais principais reportaram necessidade de apoio nos cuidados (Sennfa’lt &
Ullberg, 2019). As transferéncias e o posicionamento foram as atividades em que os
cuidadores informais de pessoas com AVC apresentaram maior dificuldade devido a falta de
orientacdo quanto a postura adequada para realizar essas tarefas (Predebon et al., 2021).
Adicionalmente, no estudo realizado em Portugal por Ferreira e Morais (2012), as atividades
como a higiene e o vestir foram aquelas em que os cuidadores informais principais de pessoas
com AVC apresentaram maiores dificuldades devido ao esforgo fisico exigido.

Atendendo ao carater subito que envolve a ocorréncia do AVC ¢, muitas vezes,
reforgado pelos cuidadores informais que assumem este novo papel com pouca ou nenhuma
preparacdo, um sentimento de incapacidade nos primeiros meses de cuidados (Kokorelias et
al., 2019). Estudos que analisaram a forma como os cuidadores informais principais lidaram
com as mudangas nas suas atividades apoés o AVC verificaram que, particularmente na fase
inicial ap0s a alta, estes trabalharam arduamente para apoiar a pessoa cuidada e a familia, sem
refletir sobre as suas proprias necessidades (Pereira & Botelho, 2011; Sennfa’lt & Ullberg,
2019, Denham et al., 2022).



A experiéncia do cuidado ¢ caracterizada como um processo de foco e desfoco
continuo, em que inicialmente os cuidadores informais principais vivem para o momento, €
perdem o controlo do tempo. E comum sentirem-se aprisionados, com a vida a comegar a
definir-se em torno de horarios, sem controlo por parte destes, sobretudo nos casos em que
ndo existe potencial de recuperagdo ou em que a recuperacdo ocorre mais lentamente (Pereira
& Botelho, 2011). Também, a medida que o tempo como cuidador informal principal decorre,
h4a quem comece a deixar mais tempo o familiar com AVC sozinho e retome parte das suas
atividades (Jellema, Wijnen, Steultjens, Nijhuis-van der Sanden & van der Sande, 2018).
Torna-se, por isso, essencial preparar os cuidadores informais principais de pessoas com AVC
para que nos primeiros meses em casa desenvolvam rapidamente estratégias para realizar os
autocuidados, delinear prioridades, utilizar redes de apoio social e emocional, e apoia-los na
busca de solugdes praticas para manter as atividades comuns, a fim de manter o papel de
Cuidador informal principal a longo prazo sem sofrer um declinio mental e/ ou da satde fisica
(Jellema et al., 2018, Kokorelias et al., 2019, Denham et al., 2022).

Do recente inquérito realizado em Portugal com cuidadores informais, 45,7% refere
sentir-se, muitas vezes, nervoso, 47,7% nao € capaz de rir e ver o lado positivo como antes,
35,7% sente medo, muitas vezes, 48,3% refere ter a cabeca cheia de preocupacdes a maior
parte do tempo, 37,3% ndo sente que pertence a sociedade, 27,8% refere quase todos os dias
ter experiéncias que o desafiam a crescer e a tornar-se numa pessoa melhor, 16,3% ndo sente
que a vida tenha um rumo ou significado, 77,9% em algum momento sentiu necessidade de
apoio psicoldgico, mas apenas 42,1% em algum momento procurou esse apoio e 16,8%
mantém-no. Apenas 5,3% dos cuidadores informais tem uma experiéncia de cuidado inferior
a um ano (Merk, 2023), sendo pouco exploradas as perspetivas / sentimentos destes na fase
inicial e com poucos meses de experiéncia.

Ha estudos que demonstram que ser cuidador informal da pessoa com AVC pode
estar, em alguns casos, associado a uma experiéncia positiva, por poderem ser fortalecidas
relacdes familiares e de amizade, pelo aumento do tempo em conjunto e das tarefas em
comum, pela melhoria da comunicagao, e pelo contributo para o Cuidador informal principal
se sentir util e apreciado (Jellema et al., 2018; Sennfa’lt & Ullberg, 2019). Porém, a maioria
fala da necessidade por parte do cuidador informal em reestruturar a sua vida, o que pode
afetar a sua rotina diaria, o tempo pessoal e a participagdo em atividades de lazer. O exercicio
fisico, a vida sexual, e as tarefas domésticas sdo exemplos de aspetos que podem comegar a
ser negligenciados (Jellema et al., 2018, Kokorelias et al., 2019). Os cuidadores informais

principais tém, muitas vezes, de assumir os papéis que anteriormente seriam da



responsabilidade da pessoa com AVC, tal como a condugdo, a gestdo financeira, tarefas
domésticas, ou a educacdo das criangas. Para além da alteracdo do contacto social, a propria
relagdo com a pessoa cuidada pode ficar alterada, quer seja entre pai/mae-filho(a) devido a
inversao dos papéis, quer na relagdo marido-mulher pela alteragdo dos tragos da personalidade
prévia ao AVC e pela diminui¢do da intimidade (Kokorelias et al., 2019). No estudo de
Sennfa’lt e Ullberg (2019) cerca de 40% dos cuidadores informais principais de pessoas com
AVC reduziu significativamente a sua capacidade de realizar trabalho profissional e 47%
reduziu as suas atividades de lazer.

Em Portugal, do estudo realizado por Barbosa, Voss e Matos (2020), que contemplou
um grupo de cuidadores informais principais e outro de nao cuidadores informais principais,
no que respeita a situacdo profissional, o grupo dos cuidadores informais principais
apresentou piores valores de empregabilidade (14,9%) em comparagdo com o grupo dos ndo
cuidadores (25,7%), e no que respeita a pratica de atividade fisica moderada ou vigorosa, o
grupo dos cuidadores informais principais apresentou 14,9% comparativamente aos 21,5% do
grupo dos ndo cuidadores. J& no estudo de Gongalves e colaboradores (2021), com 22
cuidadores informais principais de pessoas com sequelas de AVC, relativamente a situagdo
profissional, 9 cuidadores informais principais estavam reformados, 7 mantinham a sua
atividade profissional e 6 estavam desempregados, sendo que 4 destes abandonaram a sua
atividade laboral para exercer o papel de cuidador informal principal. Para além da amostra
reduzida, apenas 5 dos 22 cuidadores informais principais tinham experiéncia como cuidador
inferior a 6 meses, realcando a importancia de compreender esta realidade e o impacto que a
mesma tem na vida dos cuidadores informais principais portugueses.

Adicionalmente, estudos (Jellema et al., 2018; Felix, Le, Wei & Puspitasari, 2020;
Freytes et al., 2021; Eurocarers, 2022) demonstram que ser cuidador informal pode criar um
conjunto proprio de problemas de saide mentais e fisicos, como preocupacdes financeiras,
frustracdo, exaustdo, ansiedade, depressdo, hipervigilancia, perda de peso, tendéncias
suicidas, insdnia, e dor nas maos, punhos, ombros e regido lombar, podendo traduzir-se numa
diminui¢do da qualidade de vida (QV) e aumento da sobrecarga. Sentimentos como solidao,
tristeza e ambivaléncia sdo frequentemente descritos pelos cuidadores informais principais de
pessoas com AVC (Ferreira & Morais, 2012). A sintomatologia depressiva tem uma
prevaléncia de 30 a 52% nos cuidadores informais principais de pessoas com AVC, porém,
ndo existe consenso sobre que sintomas da pessoa cuidada contribuem para o aumento da
depressd@o no seu cuidador (Freytes et al, 2021). Em cuidadores informais principais que

cuidam de pessoas que tiveram um AVC ha 3 meses, 44% reportou dor e desconforto e 34%
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ansiedade e depressdo, valores similares aos dos cuidadores informais principais de pessoas
que tiveram um AVC ha 12 meses (Labberton, Augestad, Thommessen & Barra, 2020). De
igual modo, num estudo nacional no grupo dos cuidadores informais principais com mais de
50 anos, 56,4% apresentou quatro ou mais sintomas depressivos, em comparagdo com o
grupo de ndo cuidadores informais principais onde 35,5% apresentava os mesmos sinais.
Houve também uma pior QV do primeiro grupo face ao segundo (30,93% comparativamente
a 32,59%) (Barbosa et al., 2020). No mesmo estudo verificou-se existir uma associacao entre
os cuidadores informais principais que coabitam com a pessoa cuidada e os sintomas
depressivos. Resultados semelhantes foram obtidos em estudos anteriores de natureza
longitudinal em Portugal com cuidadores informais principais de pessoas com AVC (Cunha,
Pimenta & Nascimento, 2012; Silva, Neves, Vilela, Bastos, & Henriques, 2016).

No estudo de Cunha e colaboradores (2012) foi avaliada a QV a uma amostra de 82
cuidadores informais principais em dois momentos distintos, o primeiro antes de iniciar o
processo de prestagdo de cuidados informais e o segundo dois meses apos o inicio do mesmo,
tendo ficado patente o impacto negativo na QV do cuidador informal principal e por
conseguinte na sua saude, bem-estar fisico, psiquico e social. Também, no estudo de Silva e
colaboradores (2016) quando comparada a QV de cuidadores informais principais e pessoas
com AVC durante o periodo de hospitalizacdo e dois meses ap0s a alta hospitalar, concluiu-se
que ambos tinham uma pior QV dois meses apos a alta. Neste sentido, o cuidador informal
principal deve merecer um foco de atengdo pelas suas fragilidades de satde sobretudo na fase
inicial como cuidador.

A diminuicdo da QV do cuidador informal principal tem demonstrado estar
relacionada com o aumento da sobrecarga, ansiedade ou depressdo e com baixos niveis de
funcionalidade da pessoa com AVC (Labberton et al., 2020). Numa comparagao entre grupos
de pessoas com AVC independentes, parcialmente dependentes e totalmente dependentes ¢é
descrito um valor até 19,3% de mau estar psicologico nos cuidadores informais principais do
primeiro grupo, 34,7% no segundo grupo e de 51,4% no terceiro grupo (Sennfa’lt & Ullberg,
2019). Outros estudos demonstraram que o aumento da dependéncia da pessoa com AVC
pode limitar as oportunidades para o cuidador informal principal se envolver em atividades
pessoais, o que se reflete na sua QV (Denham et al., 2022). Deste modo, propde-se averiguar
se existe uma correlagdo negativa entre a QV do cuidador informal principal e o nivel de
dependéncia motora da pessoa cuidada, e se existe uma correlagcdo negativa entre a sobrecarga

e a QV do cuidador informal principal.



Os cuidadores informais principais podem ter necessidades unicas, consoante as suas
caracteristicas individuais, por exemplo, etnia, fatores psicossociais, niveis de depressdo,
devendo estas ser consideradas pelo profissional de satde a fim de sinalizar um cuidador
informal principal da pessoa adulta com AVC em potencial risco de sobrecarga (Denham et
al., 2022).

Os resultados relativos a sobrecarga do cuidador informal principal, ou seja a carga de
trabalho percecionada pelo mesmo como resultado do seu papel como cuidador, sugerem que
uma maior dependéncia funcional da pessoa cuidada com AVC estd associada a elevada
sobrecarga: mais de metade dos cuidadores informais principais de pessoas totalmente
dependentes reportam um pobre bem-estar psicologico (Sennfa’lt & Ullberg, 2019). Verifica-
se a necessidade de providenciar suporte ao cuidador informal principal de pessoas com AVC
com elevado grau de dependéncia, sobretudo numa fase inicial, para evitar uma sobrecarga
previsivel e otimizar os cuidados prestados a pessoa (Sennfa’lt & Ullberg, 2019, Denham et
al., 2022).

Estudos prévios demonstram que um maior nimero de horas a cuidar, maior nimero
de tarefas desempenhadas, e menor suporte do cuidador informal principal, podem estar
associados a uma maior sobrecarga para este (Kokorelias et al., 2019; Sennfalt & Ullberg,
2019; Wang et al., 2021). Nas primeiras semanas apdés o AVC a sobrecarga do cuidador
informal principal estd aparentemente mais associada ao grau de severidade do AVC, porém
na fase de reabilitagcdo as variaveis sociodemograficas como a idade e os problemas de satde
do cuidador informal principal, podem tornar-se significativos preditores de sobrecarga (Van
Exel, Koopmanschap, Van Den Berg, Brouwer & Van Den Bos, 2005). No estudo realizado
em Portugal por Gongalves e colaboradores (2021), foi encontrada uma associacdo negativa
entre a medida de independéncia funcional aquando da alta e o grau de sobrecarga do
cuidador informal principal, ou seja, quanto maior o grau de independéncia da pessoa com
AVC menor a sobrecarga percebida pelo cuidador, porém, foram incluidos apenas 5
cuidadores que prestam cuidados a pessoas que tiveram um AVC entre 3 a 6 meses, € 8
cuidadores de pessoas com AVC entre 6 a 12 meses.

Por conseguinte no presente estudo pretendemos testar se ha efeito das variaveis
sociodemograficas, sexo e situacdo profissional na sobrecarga do cuidador informal principal,
verificar se ha correlacdo entre as variaveis: idade, habilitacdes literarias e comorbilidades do
cuidador informal principal e a sua sobrecarga; verificar se existe uma correlagdo positiva
entre a sobrecarga do cuidador informal principal e o nivel de dependéncia motora da pessoa

cuidada, bem como verificar se ha uma correlacdo positiva entre as caracteristicas dos



cuidados prestados (numero de cuidados prestados, horas por semana, tipo de ajudas fisicas
ou técnicas, existéncia de outras pessoas a cargo) pelo cuidador informal principal e a sua
sobrecarga.

A literatura sugere que a QV do cuidador informal principal pode estar primariamente
associada a situacdo do cuidar, dando relevo as dificuldades na gestdo do tempo, porém ha
uma variedade de fatores relacionados com este que t€ém também um forte contributo,
nomeadamente as suas caracteristicas pessoais € a sua autoeficacia (crenga pessoal sobre a
capacidade do individuo mobilizar os recursos necessarios para lidar com os desafios
(Scherbaum, Cohen-Charash & Kern, 2006)). Caracteristicas como a empatia, resiliéncia,
paciéncia, positivismo, experiéncias vividas e a religido fazem com que os cuidadores
informais principais de pessoas com AVC sofram menos e consigam adaptar-se mais
facilmente ao novo papel (Kokorelias et al., 2019, Jia et al., 2021).

Broese van Groenou e De Boer (2016) referem que, para além das caracteristicas
individuais dos cuidadores informais principais, a sua situagdo financeira, social e cultural
pode influenciar a presta¢do dos cuidados. Também, no estudo de Kokorelias e colaboradores
(2019) concluiu-se que cuidadores informais idosos e que t€ém comorbilidades associadas,
enfrentam maiores desafios fisicos, tais como incapacidade para levantar ou posicionar a
pessoa com AVC, o que condiciona a sua autoeficécia.

A nivel nacional, no estudo realizado por Pereira e Botelho (2011) demonstrou-se que
a natureza da experiéncia vivida depende da relagdo entre o cuidador informal principal e a
pessoa cuidada, e entre o cuidador e os outros em seu redor, porém tratou-se de uma amostra
com somente 14 cuidadores e envolveu cuidadores de pessoas cuidadas com outras condi¢des
de saude, o que sugere a necessidade de serem realizados estudos com um maior nimero de
participantes e especificamente com cuidadores informais principais de pessoas com sequelas
de AVC. Deste modo, pretendemos ainda testar se ha efeito das variaveis sociodemogréficas,
sexo e situagdo profissional na autoeficdcia do cuidador informal principal, verificar se ha
correlacdo entre as varidveis, idade, habilitacdes literarias e comorbilidades do cuidador
informal principal e a sua autoeficacia, e verificar se existe uma correlacdo positiva entre a
QV e a autoeficacia do cuidador informal principal.

Consideramos que os resultados dos estudos sdo insuficientes em relacdo a
caracterizagdo do perfil dos cuidadores informais principais com menos de 6 meses de
experiéncia, muitas vezes sendo apenas relatado o tempo decorrido desde o AVC da pessoa
cuidada, o que se pensa ndo ser um dado razoavel a considerar devido aos diferentes timings

desde a ocorréncia do AVC e o momento da alta para o domicilio. Melhorar o suporte inicial



e providenciar suporte continuo, recursos e servigos no domicilio para os cuidadores
informais principais de pessoas com AVC podera ter o potencial de mitigar vérias
necessidades ndo satisfeitas identificadas a longo prazo.

As medidas tomadas atempadamente proporcionardo uma melhoria da experiéncia do
cuidado nos primeiros 6 meses em casa apds um AVC, pelo que € necessario um maior € mais
agil investimento sobretudo na area da investigacdo desta populagdo, atendendo ao tempo de
experiéncia como cuidador informal principal e a caracteriza¢do do seu perfil e necessidades
que podem variar muito entre paises ou até mesmo entre regides devido as diferencas
culturais e sociais (Sennfa’lt & Ullberg, 2019, Eurocarer, 2022, Denham et al., 2022). Saber
quem sdo estes cuidadores (em termos de género, idade, estado civil, grau de parentesco,
comorbilidades, escolaridade e atividades laborais), como s3ao as suas condigdes
habitacionais, que cuidados prestam e o tempo despendido nos mesmos, que apoios recebem
em termos sociais e/ou técnicos e/ou de outros cuidadores, ¢ essencial para que sejam criadas
medidas governamentais objetivas para apoiar esta popula¢do. Considera-se, também, que a
investigacdo de aspetos como a sobrecarga, a QV e a autoeficicia do cuidador informal
principal assumem uma importancia consideravel para caracterizar o seu perfil.

Em Portugal, a investigagcdo realizada sobre o cuidador informal principal, na sua
maioria, ndo ¢ especifica para o cuidador da pessoa adulta com AVC, inclui amostras
pequenas, ndo tem em conta os primeiros meses de experiéncia como cuidador mas sim os
meses decorridos desde o AVC, nem abrange todos os aspetos que se consideram relevantes
para tragar um perfil do cuidador informal principal. Deste modo, com este estudo pretende-se
contribuir para aprofundar o conhecimento sobre o cuidador informal principal da pessoa
adulta com AVC inserida no domicilio em Portugal, numa fase inicial do seu papel como
cuidador (menos de 6 meses), no que respeita as suas caracteristicas sociodemograficas, QV,
sobrecarga, nivel de autoeficdcia, tendo em conta a influéncia do grau de dependéncia
funcional da pessoa cuidada, de acordo com os objetivos de investigacdo que foram sendo

descritos anteriormente.



METODOLOGIA

Desenho Metodologico

Foi selecionada uma abordagem metodoldgica quantitativa para conduzir um estudo
analitico observacional transversal, ou seja, consideraram-se dados acerca de uma situagdo
num determinado momento, sendo realizada uma unica vez e num determinado intervalo de

tempo.

Populacio e Amostra

Sabe-se que existem cerca de 1,4 milhdes de cuidadores informais em Portugal
(ANCI, 2020), contudo, ndo se conhece a distribui¢do dos mesmos consoante a patologia que
provocou a dependéncia, ndo ¢ feita a distingdo entre quem ¢ cuidador informal principal e
ndo principal, ou se cuida de um adulto ou crianga. Por ndo ser possivel aceder a um numero
aproximado da populagdo a estudar, considerou-se, entdo, razodvel utilizar uma amostra de 50
participantes, visto ser este o nimero indicado na estatistica de acordo com o teorema do
limite central para gerar amostras grandes (Afonso & Nunes, 2019).

Foi utilizada uma amostra ndo-probabilistica, de conveniéncia, tendo sido recrutados
cuidadores informais principais de pessoas adultas com sequelas de AVC através de
divulgacdo on-line e presencial a partir das seguintes entidades: Centro Hospitalar
Universitario do Algarve (CHUA), Unidades de Cuidados Continuados Integrados (UCCI) de
Santiago do Cacém, Olhdo e Estoi, Clinica Saudis, ANCI, Projeto Cuidar de Quem Cuida,
Portugal AVC- Unido de Sobreviventes, Familiares e Amigos, Movimento dos Cuidadores
Informais, Associacdo Cuidar Maior, Projeto Cuidar (Dar)+Odemira, Cantinho do Cuidador-
Evora, Grupo de Interesse em Fisioterapia Neurolégica da Associagdo Portuguesa de
Fisioterapeutas, Gabinete de Apoio ao cuidador informal do governo dos Agores, e
Associacdo de Apoio ao Cuidador Informal da Regido Autonoma da Madeira.

A selecdao dos individuos dependeu do cumprimento de critérios de inclusao e de
exclusdo. Foram considerados como critérios de inclusao:

e Ser cuidador informal principal hd menos de 6 meses de pessoa adulta com sequelas
de AVC. As necessidades, dificuldades e a autoeficacia percecionadas pelo cuidador
informal principal da pessoa com AVC podem alterar-se ao longo do tempo de
experiéncia como cuidador. Nos primeiros meses o cuidador tende a abdicar dos
interesses pessoais para prestar apoio (Sennfa'lt & Ullberg, 2019, Denham et al.,

2022).



o Ter idade superior a 18 anos (Freytes et al, 2020);

e Saber ler, escrever e falar em lingua portuguesa (Freytes et al, 2020).

e Ser cuidador informal principal de pessoa cuidada com idade superior a 18 anos, com
diagnédstico de AVC, clinicamente estavel, e com permanéncia no domicilio (Sennfa’lt
& Ullberg, 2019).

Foram considerados como critérios de exclusdo:

e Ser cuidador informal ndo principal (DR, 1* série, N.° 171 Lei n.° 100/2019 de 6 de
setembro, Freytes et al., 2020). Nao ¢ objetivo deste estudo tracar o perfil do cuidador
informal ndo principal, mas sim do cuidador informal principal por poder haver
diferengas nas perce¢des de QV, sobrecarga e autoeficacia entre ambos e ndo ser
razoavel coloca-los no mesmo estudo;

e Ser cuidador formal, isto €, que receba remuneracdo pelos cuidados prestados (DR, 1*
série, Numero6, Lei n.°1/2022 de 10 de janeiro);

o Instabilidade clinica da pessoa com AVC: por ser objetivo estudar as consequéncias
decorrentes do AVC na pessoa cuidada (Sennfa’lt & Ullberg, 2019; Freytes et al,
2020).

Instrumentos de Medida

- Questionario de Caracterizacdo sociodemografica e dos Cuidados Prestados — (Apéndice 1)

Este questionario de autopreenchimento foi elaborado de acordo com os objetivos do
estudo e com base em questionarios utilizados previamente com a populacdo alvo (Sennfa” It
& Ullberg, 2019; Freytes et al., 2020). E composto por 25 perguntas de resposta curta, sendo
sete relativas a caraterizagdo sociodemografica do cuidador informal principal, uma sobre a
existéncia de comorbilidades, uma sobre outros dependentes a seu cargo, uma sobre se o
cuidador coabita com a pessoa cuidada, trés procuram caracterizar as condi¢cdes habitacionais
e de mobilidade, uma sobre o grau de parentesco entre a pessoa cuidada e o cuidador, oito
sobre as caracteristicas dos cuidados prestados, e trés sobre as caracteristicas da pessoa

cuidada.

- Escala de Rankin modificada (mRS) - (Anexo I)

A mRS ¢ uma escala unidimensional, cujo objetivo ¢ classificar a incapacidade apds o
AVC, incorporando as limitagdes a atividade, a participagdo e a presenca de défices relativos
a funcdes do corpo, de acordo com a Classificagdo Internacional de Funcionalidade, e com

base na observa¢do da independéncia do individuo durante a realizacdo das atividades.
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Consiste em sete graus de incapacidade (0, 1, 2, 3, 4, 5 e 6), representando o grau 0 -
assintomatico, o grau 1 — nenhuma incapacidade significativa (capaz de realizar todas as suas
atividades habituais, apesar de ter sintomas), o grau 2 — incapacidade ligeira (incapaz de
realizar todas as atividades habituais, porém ¢ independente nos auto-cuidados), o grau 3 —
incapacidade moderada (requer alguma ajuda, mas ¢ capaz de caminhar sem assisténcia. Pode
usar bengala ou andarilho), o grau 4 — incapacidade moderada a grave (incapaz de caminhar
sem assisténcia e incapaz de realizar as suas necessidades fisioldgicas sem assisténcia), o grau
5 —incapacidade grave (acamado, incontinente, requerendo cuidados e aten¢do constantes) e o
ultimo grau 6 - morte. Apesar de ndo termos conhecimento da sua adaptacdo e validagdo para
a populacdo portuguesa, tem sido utilizada em vérios estudos a nivel nacional (p.e. Sargento-
Freitas et al., 2013), incluindo estudos de validagdo de outras escalas (Silva, Santana, &
Pereira, 2016). Para efeitos do estudo, foram omitidos os itens 0 e 6 por ndo se adequarem as
caracteristicas do mesmo. Estudos como Sennfa™ It e Ullberg (2019) e Sargento-Freitas e
colaboradores (2013) agrupam e categorizam os graus 0, 1 e 2 como “funcionalmente

independentes” e os graus 3, 4 e 5 como “funcionalmente dependentes”.

- World Health Organization Quality of Life - Bref (WHOQOL-Bref) - (Anexo 1I)

A WHOQOL-Bref avalia a percecdo da QV do individuo relativamente as duas ultimas
semanas. Este instrumento utiliza uma escala de resposta do tipo likert de 5 pontos e apresenta
26 itens, sendo os itens 1-2 sobre a QV geral e os restantes itens divididos por quatro
dominios: dominio 1 referente & componente fisica (itens 3-4, 10, 15-18), dominio 2 referente
a componente psicoldgica (itens 5-7, 11, 19, 26), dominio 3 referente as relagdes sociais (itens
8-9, 12-14, 23-25) e o dominio 4 referente ao meio ambiente (itens 20-22). Permite uma
avaliagdo por dominios ou uma avaliacdo global de QV (score total minimo de 24 pontos e
maximo de 120 pontos). A pontuagdo ¢ escalada numa dire¢do positiva, isto ¢, quanto maior a
pontuacdao obtida, melhor a QV, porém os itens 3-4 e 26 tém de ser invertidos para
respeitarem esta logica (Serra et al., 2006). A WHOQOL-Bref apresenta bons valores de
consisténcia interna, validade discriminante, validade de construto e fidedignidade teste-
reteste tornando-a um bom teste para avaliar a QV em Portugal, e sendo uma alternativa
valida a WHOQOL-100 (Serra et al., 2006). Apresenta um ponto de corte aos 60 pontos,
prevendo que idosos com uma QV geral inferior a este valor, apresentem, com maior
probabilidade, uma pior QV e insatisfagdo com a saude (Silva, Soares, Santos, & Silva,

2014).
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- Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) - (Anexo III)

O QASCI avalia a sobrecarga fisica, emocional e social do cuidador informal de
pessoas com sequelas de AVC. E composto por 32 itens avaliados por uma escala de resposta
do tipo likert de 5 pontos. O score minimo total da escala ¢ de 32 pontos e 0 maximo de 160
pontos. Integra sete dimensdes: Implicacdes na Vida Pessoal do cuidador (itens 5-15);
Satisfacdo com o Papel e com o Familiar (itens 28-32); Reacdes a Exigéncias (itens 18-22);
Sobrecarga Emocional relativa ao familiar (itens 1-4); Suporte Familiar (itens 26-27);
Sobrecarga Financeira (itens 16-17) e a Perce¢do dos Mecanismos de Eficacia e de Controlo
(itens 23-25). A pontuacdo ¢ escalada numa dire¢do positiva, isto €, quanto maior a pontuagao
obtida, maior a sobrecarga do cuidador, porém os itens 23-32 tém de ser invertidos para
respeitarem esta loégica. Para que as pontuacdes finais de cada subescala apresentem valores
homogéneos e comparaveis, os itens de cada dimensdo devem ser somados, a este valor deve
ser subtraido o valor minimo possivel na subescala e esse novo total deve ser dividido pela
diferenga entre o valor mdximo e minimo possivel na subescala. Finalmente para que a leitura
seja efetuada em percentagem deve-se multiplicar o resultado por 100.

O questionario foi validado em Portugal por Martins, Ribeiro e Garrett (2004) com
Cuidador Informais de pessoas com sequelas de AVC, tendo demonstrado bons critérios de
validade e homogeneidade e uma boa consisténcia interna (alfa de Cronbach=0,90), o que

indica uma intercorrelagdo entre todos os itens do questionario.

- General Self-Efficacy (GSE) - (Anexo IV)

A GSE avalia o sentimento geral de eficécia pessoal para lidar adequadamente com
um conjunto alargado de situagdes. E constituida por 10 itens, avaliados através de uma escala
de concordancia do tipo likert de 4 pontos. A pontuagdo total varia entre 10 e 40 pontos.
Trata-se de uma escala unidimensional, onde os 10 itens convergem na avaliacdo do construto
global de autoeficacia. A consisténcia interna ¢ boa (alfa de Cronbach=0,87) e a versdo

portuguesa demonstra adequadas propriedades psicométricas (Araujo & Moura, 2011).

Procedimentos Metodologicos

Previamente a divulgagdo on-line foi realizada uma validacdo dos questionarios on-
line por quatro fisioterapeutas, com o objetivo de detetar erros ortograficos, perguntas pouco

claras ou dubias, problemas de acesso ao link ou no preenchimento das questdes, entre outros,
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tendo sido efetuadas as devidas corre¢des. Seguidamente, iniciou-se o processo de recolha e
recrutamento de participantes.

Ap0s leitura da ficha informativa (Apéndice II) e assinado o consentimento informado
(Apéndice III), foi solicitado o preenchimento de um questionario de elegibilidade (Apéndice
IV) de forma a garantir o cumprimento dos critérios de inclusdo e exclusdo. Os participantes
que ndo cumpriam os critérios para participacdo no estudo foram contactados de forma a
certificar a compreensdo das questdes, tendo, na sua maioria, passado a ser incluidos no
estudo. A duvida mais comum centrou-se na questdo relativa a estabilidade clinica do
familiar, com os cuidadores a considerarem as sequelas do AVC como instabilidade clinica, o
que foi devidamente esclarecido. Houve alguns casos em que o consentimento informado foi
assinado, mas nunca houve resposta por email/ telefone / preenchimento do formulario.

A recolha de dados dos participantes que cumpriram os critérios de inclusdo foi
realizada em formato telefonico, online ou presencial, respeitando a forma e o periodo do dia
que preferiram ser contactados. A maioria dos dados foram recolhidos telefonicamente, onde
previamente foi assinado o consentimento informado pessoalmente. Por via online foi
utilizada a plataforma Microsoft Forms, e a recolha presencial decorreu no Centro de
Medicina de Reabilitacdo do Sul (CMR Sul). O tempo de preenchimento rondou uma média
de 35 minutos. Esta fase decorreu entre outubro de 2022 e janeiro de 2023, e teve a
colaboragdo de cuidadores informais principais de diferentes regides de Portugal Continental
e de diversos contextos, nomeadamente apos alta hospitalar, apos alta do CMR Sul, apos alta

da UCCI, entre outros.

Analise dos Dados

Apds a fase de recolha, todos os dados foram inseridos no Microsoft Forms,
posteriormente exportados para o excel e iniciada a organizagdo da base de dados. Findo este
passo, transferiu-se a mesma para o software estatistico /BM SPSS Versao 29.0.0.0 (241) onde
se realizou uma analise estatistica descritiva e inferencial. Foram testados os pressupostos
para aplicagdo de testes paramétricos em todas as analises, tendo sido realizadas as respetivas

alternativas ndo paramétricas, sempre que os mesmos nao foram cumpridos.

Procedimentos Eticos

Foi obtido parecer positivo da Comissdo de Etica do Instituto Politécnico de Setubal
(IPS) (Anexo V), da Comissdo de Etica para a Saude do CHUA, E.P.E., (Anexo VI), da

Comissdo de Etica para a Saude e Apoio Social da Santa Casa da Misericérdia de Santiago do
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Cacém (Anexo VII), e da Comissdo de Etica da UCCI de Média Duragio de Olhdo (Anexo
VIID).

Cada participante e respetivos dados foram associados a um cédigo previamente
atribuido. O codigo e a respetiva correspondéncia ao nome do participante foram apenas do
conhecimento dos investigadores, constando somente no documento referente ao
consentimento informado utilizado. Todos estes documentos foram guardados em local
seguro na Escola Superior de Saude/ IPS e de acesso restrito aos investigadores.

A recolha de dados pessoais e de satide no ambito deste estudo cumprem com as
disposi¢des da Lei de Protecdo de Dados Pessoais (n°67/98 de 26 de Outubro) e do
Regulamento Geral de Prote¢ao de Dados (EU. 2016/679).

RESULTADOS

Caracterizacdo Sociodemografica da Amostra

Variaveis Pessoais

No estudo participaram 50 cuidadores informais principais de pessoas adultas com
sequelas de AVC, com uma média de idades de 59,86 anos (DP = 12,71), dos quais 28% se
traduzem em cuidadores idosos (>65 anos). H4 uma maior prevaléncia do sexo feminino
(78%), e a maioria possui uma relagdo conjugal com a pessoa cuidada (60%). No que respeita
as habilitagdes literarias, a maioria ndo possui o ensino obrigatorio (58%).

Verificou-se que 66% dos cuidadores sdo casados, 58% vive no distrito de Faro, 52%
habita em meio urbano, 84% em casa propria e possui viatura propria, 85,7% coabita com a
pessoa a quem presta cuidados. Ha 30% de cuidadores a terem de cuidar de mais do que uma
pessoa, e 76% apresenta problemas de satde, na sua generalidade cronicos, com uma média
de 2,13 problemas de satde por participante. Os problemas de saude enumerados foram:
HTA, diabetes, patologia osteoarticular, do foro oncoldgico/ respiratério/ cardiaco/
psiquiatrico / psicologico, reumatoldgico, AVC, protese total do joelho ou anca, e outras. A

tabela 1 apresenta em detalhe estes dados.

Tabela 1. Variaveis Pessoais da amostra.

Variavel Categorias da % valida (n) Média + Minimeo /
variavel Desvio Maximo
padrio
Idade (anos) 30 - 50 anos 20% (n=10) 59,86 31/87
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51- 65 anos 52% (n=26) +12,71
> 65 anos 28% (n=14)
Sexo Feminino 78% (n=39) - i
Masculino 22% (n=11)
1°Ciclo 32% (n=16)
2°Ciclo 10% (n=5)
Habilitacdes literarias  3°Ciclo 16% (n=8) i -

Ensino Secundario

22% (n=11)

Ensino Superior

20% (n=10)

Marido/mulher 60% (n=30)
Relacio cuidador - Pai/mae 20% (n=10)
pessoa cuidada Filho(a) 10% (n=5) i )
Irma 10% (n=5)
Casado(a) 66% (n=33)
Divorciado (a) 8% (n=4)
Estado Civil Uniao de Facto 10% (n=5) - -
Solteiro(a) 8% (n=4)
Viuvo (a) 8% (n=4)
Faro 58% (n=29)
Setubal 24% (n=12)
. Lisboa 6% (n=3)
DIELC o 6% (n=3) | -
Leiria 2% (n=1)
Beja 4% (n=2)
.  an e Meio rural 48% (n=24)
Meio de residéncia Moeio urbano 529 (n=20) - -
Propria 84% (n=42)
Tipo de habitacao Arrendada 14% (n=7) - -
Outra 2% (n=1)
. YAV
Viatura propria 18\11;(1) 8;‘6@)(21382)) - -
Coabitacio com a Sim 85,7% (n=42)
pessoa cuidada Nio 14,3% (n=7) i i
Existéncia de outras Sim 30% (n=15)
pessoas a cargo Nio 70% (n=35) ] ]
Existéncia de Sim 76% (n=38)
problemas de saide  Nao 24% (n=12) 213126 1/5

Nota: foram consideradas as respostas dadas nas categorias da varidvel habilitagdes literarias, “Ensino
Secundario” e “Ensino Superior”, como participantes que cumpriram o ensino obrigatdrio. E as respostas dadas
nas categorias “1° ciclo”, “2°ciclo”, e “3° ciclo” como participantes que ndo cumpriram o ensino obrigatorio.

Variaveis Ocupacionais

Relativamente a situagdo profissional, 28,6% da amostra ¢ composta por reformados e

8,2% por desempregados. Os restantes cuidadores informais principais possuem profissdes

como professor(a), gestor(a) de recursos humanos, enfermeiro(a), psicélogo(a) clinico(a),

cozinheiro(a), empregado(a) de limpeza, comerciante, vendedor(a) em loja, entre outros.

Neste estudo, 70% dos cuidadores reporta ndo ter precisado alterar a sua profissdo para poder
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cuidar. Sem considerar os cuidadores reformados, a percentagem de participantes que tiveram

de modificar o seu trabalho foi de 42%. A tabela 2 apresenta em detalhe estes dados.

Tabela 2. Variaveis Ocupacionais da amostra.

Variavel Categorias da variavel % valida (n)
Profissoes Reformado(a) 28,6% (n=14)
Desempregado(a) 8,2% (n=4)
Empregado (a) 63,2% (n=31)
Alteracao da Sim, despedi-me 8% (n=4)
atividade laboral Nao, ndo alterei o meu trabalho para cuidar 70% (n=35)
Sim, reduzi as horas de trabalho para cuidar 22% (n=11)
Alteracao da Sim, despedi-me 11% (n=4)
atividade laboral Nao, ndo alterei o meu trabalho para cuidar 58% (n=21)
sem considerar os Sim, reduzi as horas de trabalho para cuidar 31% (n=11)
cuidadores
reformados

Nota: foram agregadas as 31 diferentes profissdes mencionadas na amostra, criando-se uma categoria
denominada “empregado(a)”.

Variaveis das Caracteristicas dos Cuidados Prestados

O tempo médio de experiéncia como cuidador informal principal ¢ de 2,14 meses
(DP=1,30), tendo estes reportado ajudar no banho, higiene pessoal, vestir/despir,
transferéncias, confecdo dos alimentos, alimentacao, utilizagdo da sanita, mudanca de fralda,
mobilidade dentro e fora de casa, medicacdo, supervisio durante o dia e noite,
acompanhamento a consultas médicas e as terapias, limpeza da casa, apoio financeiro, subida
e descida de degraus, conduc¢do, realizagdo de exercicios de mobilidade e estimulagdo
cognitiva, apoio na interagao e reintegracdo na sociedade. Os cuidadores realizam uma média
de 5,90 diferentes tipos de cuidados, assegurados em média 6,75 horas por dia, 6,96 dias por
semana, ou seja 46,98 horas por semana.

Verificou-se que 62% dos cuidadores informais principais utilizam alguma ajuda
técnica como auxilio na prestagdo de cuidados, nomeadamente: cadeira de rodas, cadeira
sanitaria, banco rebativel/ cadeira para o banho, tdbua giratoria, cadeirdo elétrico, cama
articulada, ortoteses e auxiliares de marcha (boxia, canadiana, bastdo, andarilho e tripé),
barras de apoio na sanita e no banho, antiderrapante, e almofada anti-escaras. Cada cuidador
utiliza, em média, 2 a 3 produtos de apoio (2,58; DP=1,21).

Adicionalmente, 30% dos cuidadores informais principais recorre a ajuda de um ou
varios dos seguintes apoios: apoio domicilidrio, cuidador formal, centro de dia, familiares
(exemplos: irmdo, cunhada, filho, sogro, nora, mae e filha), e amigos. Os apoios ocorrem em
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varias atividades, havendo outras pessoas/ servi¢os a desempenharem em média 3,93 tipos de
cuidados, durante 30 horas por semana, em média. Este apoio ¢ dado no banho, higiene
pessoal, vestir/despir, transferéncias, confe¢do dos alimentos, alimentagdo, utilizacdo de
sanita, mudanca de fralda, mobilidade dentro e fora de casa, medicagdo, supervisao durante o
dia ou noite, acompanhamento as terapias, limpeza e organizagdo da casa, compras, € na

subida e descida de escadas. A tabela 3 apresenta em detalhe estes dados.

Tabela 3. Variaveis das Caracteristicas dos Cuidados Prestados.

Categorias Média & Minimo /
Variavel .. % valida (n) Desvio ‘.
da variavel ~ Maximo
padrao
Tempo de experiéncia como - - 214 +1.30 0,75 (=3
cuidador (meses) ’ ’ semanas) / 5
Total dos cuidados prestados - - 5,90 +£2,94 2/13
Dias por semana a cuidar - - 6,96 £0,28 5/7
Horas por dia a cuidar - - 6,75+ 5,87 1/24
- o

Produtos de apoio IS\;;) g;oﬁ 82? ;; -
Total dos produtos de apoio - - 2,58+1,21 1/5
Ajuda de outras pessoas/ Sim 30% (n=15) -
servicos Nio 70% (n=35) ]
Total dos cuidados pr.estados - - 3.9342.31 2/9
por outra pessoa/servico
Horas por semana - - 30,07 + 3/120
assegur.adas por essa pessoa 33.85
ou servico

Variaveis das Caracteristicas da pessoa cuidada

A média de idades das pessoas cuidadas ¢ de 65,38 anos (DP=12,77), 66% sao do

sexo masculino, e o tempo médio decorrido desde o AVC foi de 6,1 meses. O grau de
incapacidade mais comum da pessoa com AVC foi de “incapacidade moderada” (40%),
avaliada através da escala mRS. Na amostra, 40% das pessoas podem considerar-se
funcionalmente independentes, enquanto 60% consideram-se funcionalmente dependentes. A

tabela 4 mostra estes resultados.

Tabela 4. Caracteristicas da pessoa cuidada.

Média +
o r 0 rye ro_e
Variavel Categorias da Variavel 7 ‘(I;‘;lda Desvio 1\1/\I/Ie (;(::nea llt/l/[g;lil:ln(:)/
padrio
Idade (anos) 65,38 - 34/89
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+12,77

Sexo Feminino 34% (n=17) ) i i
Masculino 66% (n=33)
. 6,09 £
Tempo decorrido desde o AVC (meses) 4 64 - 1/24
mRS S.mt(')mas'sem incapacidade 6% (n=3)
significativa
Incapacidade ligeira 34% (n=17) .
Incapacidade moderada 40% (n=20) - In;ipﬁf(?;le 1/5
Incapacidade moderada a 18% (n=9)
grave
Incapacidade grave 2% (n=1)

Nota: mRS — Escala de Rankin modificada

Caracterizacdo da Qualidade de Vida, Sobrecarga e Nivel de Autoeficacia

O resultado médio da avaliagdo da QV obtido através da escala WHOQOL- Bref foi de
85,08 pontos, valor acima do ponto de corte de 60, o que diagnostica individuos com boa /
satisfatoria QV (Silva et al., 2014). Na avaliacdo por dominios, o das relagdes sociais foi o
que apresentou pior classificacdo (3,13), e o fisico foi o que apresentou melhor resultado
(3,83). Contudo, todos os dominios apresentam resultados médios entre 3 e 3,9, considerados
valores regulares de QV (Fleck et al., 2000).

Segundo a escala QASCI, a média da sobrecarga dos cuidadores informais principais é
de 69,94 pontos, valor que se posiciona um pouco acima do meio da escala. No entanto,
também existem cuidadores com uma sobrecarga consideravel (118 pontos), e outros com
uma sobrecarga muito baixa (32 pontos). A dimensao mais afetada na vida dos cuidadores foi
a relativa ao suporte familiar, com algum destaque, seguida pelas implicagdes na vida pessoal.
A menos afetada foi a das reagdes as exigéncias. Podemos observar que em todas as
dimensodes, os valores médios se situam na primeira metade da escala, ou seja, os cuidadores
inquiridos ndo evidenciam uma sobrecarga acentuada.

A média da autoeficicia da amostra ¢ satisfatoria (32,14 pontos), existindo, no entanto,
cuidadores com uma autoeficacia muito baixa (13 pontos), € outros com uma autoeficacia

muito elevada (40 pontos). Estes dados sdo detalhados na tabela 5.

Tabela 5. Distribui¢do da amostra segundo as escalas WHOQOL-Bref, QASCI e GSE.

Minimo .y ;.
/ Média+ Minimo/
Variavel Dominios ou Dimensoes Desvio Maximo % valida

Maximo padriao resultados
escala
7 /35 Fisico - 26,78 pontos 3,83 - -
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WHOQOL- 6/30 Psicoldgico - 20,98 pontos 3,50 - -

Bref 3 /15 Relagdes sociais — 9,4 pontos 3,13 - -
8 /40 Meio ambiente — 27,92 pontos 3,49 - -
85,08
24 /120 QV geral (£14.52) 48 /116
QASCI Sobrecarga emocional 27,5%
Implicacdes na vida pessoal 34,95%
Sobrecarga financeira 32,5%
Reagdes a exigéncias 69,94 10,5%
2/1 - - 2/118 —F—
LY Mecanismo de eficacia e de controlo (£25,01) S/ LIk 33%
Suporte familiar 41,75%
Sat1§fagao com o papel e com o(a) 31.2%
familiar
GSE 13/40 32,14
- (15.44) 13/40

Nota: GSE - Escala da autoeficacia geral percebida (General Self-Efficacy); QASCI - Questionario de Avaliacao
da Sobrecarga do Cuidador Informal; QV- Qualidade de Vida; WHOQOL-Bref— World Health Organization
Quality of Life Abbreviated

Resultados dos Objetivos e Hipoteses de Investigacio

1° Verificar se ha efeito do sexo e situacio profissional na sobrecarga do cuidador
informal principal, e verificar se ha relacio entre as variaveis, idade, habilitacdes
literarias e comorbilidades do cuidador informal principal e a sua sobrecarga.

Relativamente as andlises realizadas, apenas se verificaram resultados estatisticamente
significativos entre o sexo e a sobrecarga e entre o numero total de comorbilidades do
cuidador informal principal e a sobrecarga. O valor da mediana das mulheres (71), ¢ superior
a dos homens (49), o que significa que os valores de sobrecarga entre as mulheres sdo
significativamente mais elevados, comparativamente aos homens. Estes resultados foram
obtidos com o teste ndo paramétrico Mann-whitney.

Adicionalmente, verificou-se uma correlacdo significativa, positiva e tendencialmente
moderada, entre o numero total de comorbilidades do cuidador informal principal e a sua
sobrecarga, demonstrando que a presenga de mais comorbilidades se associa a maiores niveis

de sobrecarga percecionada (conforme apresentado na tabela 6).

Tabela 6. Resultados dos testes de efeito das caracteristicas sociodemograficas na

sobrecarga e dos testes de correlagdo entre as variaveis sociodemogrdficas e a sobrecarga.

Sobrecarga
N Descritivas r/ro/t/'z p
Sexo Feminino 39 Mediana 71 - 0,005%**

Variavel
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Masculino 11 Mediana 49

Idade 50 - - n.s.
Situacao Sim, alterei 15 Mediana 69 - n.s.
profissional N3o, nio alterei 35 Mediana 63

Habilitacoes literarias 50 - - n.s.
Somatorio comorbilidades 50 - ro= 0,34* 0,037**

Nota: * ro= coeficiente de correlagdo de Spearman; **p<0,05; n.s. = valor sem significado estatistico.
No caso das categorias profissionais “Sim, despedi-me” e “Sim, reduzi as horas de trabalho para poder cuidar”,
estas foram agrupadas numa nova categoria denominada por “Sim, alterei”.

2° Verificar se ha efeito do sexo e situacdo profissional na autoeficacia do cuidador
informal principal, e verificar se ha relacio entre as variaveis, idade, habilitacdes
literarias e comorbilidades do cuidador informal principal e a sua autoeficacia.

Das andlises realizadas, ndo se verificaram resultados estatisticamente significativos,

conforme detalhado na tabela 7.

Tabela 7. Resultados dos testes de efeito das caracteristicas sociodemograficas na

autoeficacia e do teste de correlacdo entre as variaveis sociodemograficas e a autoeficdcia.

., Autoeficacia
Vartavel N Descritivas r/ro/t/'z p

Feminino 39 Mediana 30 - n.s.
Sexo Masculino 11 Mediana 35 -
Idade 50 - - n.s.
Situacao Sim, alterei 15 Mediana 30 - n.s.
profissional N3o, nio alterei 35 Mediana 30 -
Habilitacoes literarias 50 - - n.s.
Somatorio comorbilidades 50 - - n.s.

Nota: p<0,05; n.s. = valor sem significado estatistico.
No caso das categorias profissionais “Sim, despedi-me” e “Sim, reduzi as horas de trabalho para poder cuidar”,
estas foram agrupadas numa nova categoria denominada por “Sim, alterei”.

3° Verificar se ha relacido entre as caracteristicas dos cuidados prestados pelo cuidador
informal principal e os seus niveis de sobrecarga.

Relativamente as analises realizadas, verificaram-se resultados estatisticamente
significativos entre a quantidade dos cuidados prestados, o nimero de horas por dia
despendidas em cuidados, a existéncia de ajuda por parte de outra pessoa ou servico na
prestagdo de cuidados, a existéncia de outras pessoas a cargo do cuidador informal principal,
respetivamente, € a sobrecarga. Os mesmos podem ser analisados na tabela 8.

Especificamente, verificou-se uma correlagdo significativa positiva entre a quantidade

de cuidados prestados pelo cuidador informal principal e a sua sobrecarga, de magnitude
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moderada, ou seja, a mais cuidados prestados associam-se maiores niveis de sobrecarga. Por
outro lado, verificou-se uma correlagdo significativa positiva e moderada entre o nlimero de
horas despendidas por dia em cuidados e a sobrecarga do cuidador, isto ¢, a mais horas
despendidas por dia em cuidados, estdo associados maiores niveis de sobrecarga.
Paralelamente, ha efeito da existéncia de ajuda por parte de outra pessoa ou servigo na
prestagdo de cuidados na sobrecarga do cuidador informal principal. O valor da mediana dos
cuidadores que tiveram ajuda (82) € superior aos cuidadores que ndo tiveram ajuda (59). Isto
significa que os cuidadores informais principais com ajuda t€ém maior sobrecarga.
Observou-se ainda um efeito da existéncia de outras pessoas a cargo do cuidador na
sobrecarga percecionada pelo mesmo. O valor da mediana dos cuidadores informais
principais que tém outras pessoas a cargo (86) ¢ superior aqueles que ndo o t€m (56), logo os

primeiros percecionam maior sobrecarga.

Tabela 8. Resultados dos testes de correlagdo entre as caracteristicas dos cuidados prestados

e a sobrecarga.

Sobrecarga do cuidador informal principal

Variaveis
Mediana ro/z P Sentido

N° de cuidados prestados pelos cuidadores

. . . e . ro=0,55%* p<0,001** -

informais principais

N° de horas por dia a cuidar ro= 0,44* p<0,001** -

N° de dias por semana a cuidar - n.s. -
Ajuda de outra Sim (N=15) 82 _ oo . -
pessoa/ servico Nao (N=35) 59 - p=0,0135 Nio > Sim

Somatorio dos produtos de apoio - n.s. -
Outras pessoas Sim (N=15) 86 = - _ - . ~

a seu cargo Nao (N=35) 56 2,21 3H%H* 1= O SN

Nota: *ro= coeficiente de correlagdo de Spearman; **p<0,01; ***p<0,05; **** Estatistica standardizada do teste

de Mann-Whitney; n.s. = valor sem significado estatistico.

4° Verificar se ha relacdo entre a sobrecarga do cuidador informal principal e o nivel de
dependéncia motora da pessoa cuidada.

Os resultados indicam que se confirma uma correlagdo estatisticamente significativa
entre as variaveis, positiva e moderada. Podemos afirmar que quanto maior ¢ o nivel de
dependéncia motora da pessoa cuidada, maior é a sobrecarga do cuidador informal principal,

conforme se encontra detalhado na tabela 9.
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Tabela 9. Resultados do teste de correlagdo entre a sobrecarga e o nivel de dependéncia

motora da pessoa cuidada.

Sobrecarga total do cuidador informal principal

Variavel

ro/ z p Sentido
Nivel de dependéncia motora da ro=0.47% p< + Dependéncia +
pessoa cuidada ’ 0,001** sobrecarga

Nota: *ro= coeficiente de correlagdo de Spearman. **A correlagdo ¢ significativa no nivel de 0,01 (1

extremidade)

5° Verificar se ha relacio entre a QV e a sobrecarga do cuidador informal principal.
Observou-se uma correlacdo negativa, e tendencialmente forte, entre as variaveis.
Podemos afirmar que valores mais elevados de sobrecarga do cuidador informal principal se

associam a valores de QV mais baixos, conforme detalhado na tabela 10.

6° Verificar se ha relacdo entre a QV do cuidador informal principal e o nivel de
dependéncia motora da pessoa cuidada.

Nao se verificaram resultados estatisticamente significativos, conforme a tabela 10.

7° Verificar se ha relacio entre a QV e a autoeficacia do cuidador informal principal.
Observa-se uma correlacdo estatisticamente significativa entre as variaveis, positiva
moderada. Assim, valores mais elevados de autoeficacia associam-se a melhores valores de

QV. Estes dados sdo descritos em detalhe na tabela 10.

Tabela 10. Resultados dos testes de correlagdo da QV com a sobrecarga, dependéncia

motora da pessoa cuidada ou autoeficdcia.

QYV total do cuidador informal principal

Variavel ro/z p Sentido
Sobrecarga total do cuidador informal ro= - p<0,001%* + Sobrecarga
principal 0,74* ’ -QV
Dependéncia motora da pessoa s + Dependéncia
cuidada ) " -QV
Autoeficacia total do cuidador _ « . + Autoeficécia
informal principal ro=0,43*p=<0,001 +QV

Nota: * ro= coeficiente de correlagio de Spearman; **A correlagdo ¢é significativa no nivel de 0,01 (1
extremidade); n.s.= valor sem significado estatistico.
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DISCUSSAO

O objetivo do estudo foi o de caracterizar o perfil do cuidador informal principal da
pessoa adulta com AVC em Portugal com menos de 6 meses de experiéncia.

Os resultados demonstraram que 78% dos cuidadores informais principais sdo do sexo
feminino, com uma média de idade de 59,86 anos, 58% ndo possui o ensino obrigatorio, 60%
possui uma relacdo conjugal com a pessoa cuidada, 85,7% coabita com a pessoa cuidada,
63,2% mantém uma profissdo remunerada, e 42% referem ter alterado, de algum modo, a sua
atividade laboral para poder cuidar. Estes resultados vao ao encontro de estudos anteriores
com esta populagcdo (Pont et al., 2018; Sennfa’lt & Ullberg, 2019; Kokorelias et al., 2019;
Predebon et al., 2021; Wang et al., 2021). A maioria dos cuidadores vive em habitagdo
propria e possui viatura propria, 30% tem outros dependentes a cargo, e 76% apresenta
comorbilidades. Os cuidadores do presente estudo reportaram cuidar dos seus familiares
durante um menor nimero de horas por semana (6,75h/ dia e 46,98h/ semana) em comparagao
com outros estudos (8,7h/dia e 64,3h/ semana) realizados com a mesma populacdo (Oliva-
Moreno et al., 2018; Wang et al., 2021). No entanto, verificou-se que um maior nimero de
participantes relatou prestar os cuidados sozinho, i.e., sem ajuda de outrem (70%), em
comparac¢do com 51,8% no estudo de Wang e colaboradores (2021).

A amostra contém 66% de pessoas cuidadas do sexo masculino, com idade média de
65,38 anos, resultados semelhantes aos verificados nos estudos de Oliva-Moreno e
colaboradores (2018) e Wang e colaboradores (2021). Os cuidadores da amostra relataram
que 6% das pessoas ndo tinha incapacidade significativa comparativamente a 54,1% no
estudo de Wang e colaboradores (2021), 73% tinha incapacidade ligeira e moderada
comparativamente a 27,5% no estudo de Wang e colaboradores (2021), e 20% tinha
incapacidade moderada a grave e grave comparativamente a 18,4% no estudo analisado. Da
comparacdo destes resultados pode-se considerar que o nosso estudo tinha um maior nimero
de pessoas com incapacidades mais graves. O tempo médio decorrido desde o AVC foi de 6,1
meses.

Ao nivel da QV, os resultados obtidos no presente estudo demonstram que os
cuidadores informais principais apresentam piores valores de QV no dominio das relagdes
sociais, e melhores resultados a nivel do dominio fisico, a semelhan¢a do ocorrido no estudo
de Cunha e colaboradores (2012). O dominio das relagdes sociais inclui as relagdes pessoais,
o suporte social e a atividade sexual, informagao esta que reforca a necessidade de se prevenir
o isolamento social e de se fomentar uma boa rede de apoio familiar e social. Por outro lado,

o dominio fisico apresenta questdes voltadas para a dor e desconforto, energia e fadiga, sono e
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repouso, mobilidade, atividades da vida quotidiana, dependéncia de medicacdo ou de
tratamentos e capacidade de trabalho. Contrariamente, nos estudos de Lima, Santos, Sawasa e
Lima (2014) e Jia e colaboradores (2021), os cuidadores informais principais apresentaram
bons valores no dominio das relagdes sociais, mas piores resultados nos dominios fisico,
psicologico e do meio ambiente. As diferencas em relagdo aos resultados do nosso estudo
poderdo ser explicadas em parte por a amostra apresentar uma média de horas de cuidados
inferior aos estudos referidos acima, e pela prestagdo de cuidados ser mais recente (média=
2,14+1,30meses) e ndo se traduzir ainda em sintomas do foro musculo-esquelético do
cuidador, como a dor e o desconforto.

Ao nivel da sobrecarga, os resultados obtidos no presente estudo demonstram que as
dimensdes mais afetadas na vida dos cuidadores foram as relativas ao suporte familiar,
seguida pelas implicagdes na vida pessoal e a menos afetada foi a das reagdes as exigéncias.
Estes resultados sdo em parte semelhantes aos do estudo realizado por Felix (2008), em que a
dimensao “implicagdes na vida pessoal” foi a mais afetada, seguida do “suporte familiar”, e a
menos afetada foi a dos “mecanismos de eficdcia e controlo”. O suporte familiar, a rede social
constituida por instituigdes, servigos oficiais publicos ou privados, rede de amigos,
desempenham um papel importante, pois constituem fatores facilitadores no controlo de
situacdes problematicas (Martins, Ribeiro & Garrett, 2004).

Ao nivel da autoeficacia, os resultados obtidos no presente estudo sao melhores do
que os verificados no estudo de Jia e colaboradores (2021) (27,14), o que se pode dever ao
facto de, no nosso estudo haver mais mulheres (78% comparativamente a 65,6%), e
socialmente, se ter construido a ideia de que as mulheres estdo (inaptamente) melhor
preparadas do que os homens para cuidar, tém maior capacidade de abnegacdo e de
sofrimento, ¢ sdo mais voluntariosas (Ledo, A., 2012).

Em relacdo as hipoteses do estudo, os resultados obtidos confirmam a primeira
hipotese levantada, mostrando que existe efeito do sexo sobre a sobrecarga, e que os valores
de sobrecarga nas mulheres sdo significativamente mais elevados do que os dos homens.
Estes dados sdo corroborados pela literatura (Zhu & Jiang (2018); Sennfa’lt & Ullberg (2019);
Wang et al (2021)), onde se justifica que as mulheres em prestagdo de cuidados informais t€ém
uma maior tendéncia em assumir tarefas mais exigentes e entediantes, resultando num
aumento da sobrecarga, face aos homens. Resultados prévios revelam que as mulheres podem
estar mais envolvidas nas tarefas de cuidados pessoais, enquanto os homens podem assumir

mais o papel da gestdo financeira (Celik & Kara, 2019). Estes resultados sugerem o impacto
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de papéis e identidades de género, uma vez que socialmente continua a existir uma maior
associacdo da mulher ao papel de cuidadora.

Nao obtivemos resultados estatisticamente significativos entre as variaveis idade e
sobrecarga, a semelhanca do estudo de Morais e colaboradores (2012), porém ndo foram
formuladas hipdteses explicativas deste resultado.

Os resultados ndo mostraram haver efeito da situacdo profissional do cuidador
informal principal na sobrecarga. Um possivel fator explicativo ¢ o facto de cuidadores terem
revelado estar a usufruir de baixa de apoio a familia e/ ou de férias, facto que podera também
afetar positivamente os resultados nas escalas de QV e da sobrecarga. No estudo realizado por
Chen, Fan e Chu, (2020) cuidadores que mantiveram a sua condic¢do laboral, percecionaram
menos sobrecarga por manterem o seu rendimento mensal. No caso dos cuidadores que
alteraram os seus empregos, provavelmente t€m mais tempo livre, o que poderd gerar menos
sobrecarga.

Ainda na primeira hipdtese, esperava-se haver uma correlagdo positiva entre as
habilitagdes literarias e a sobrecarga do cuidador informal principal, porém a mesma ndo se
confirmou, tal como sucedeu no estudo de Bhattacharjee, Vairale, Gawali e Dalal (2012).
Contudo, mais uma vez, ndo ¢ realizada uma reflexdo sobre os resultados obtidos.
Contrariamente, no estudo de Celik e Kara (2019), cuidadores com o ensino secundario ou
superior, tiveram valores de sobrecarga superiores aqueles com ensino primario. Segundo os
autores, estes resultados podem ser explicados pelo facto de que, a mobilizagdo de tempo para
a prestacdo de cuidados, possa estar relacionado com problemas financeiros ou psicossociais.

De acordo com a primeira hipdtese levantada, verificou-se uma correlagdo positiva
entre o numero total de comorbilidades do cuidador informal principal e a sobrecarga.
Estudos demostraram que cuidadores com problemas de satide a cuidar de pessoas com AVC
experienciam mais sobrecarga (Van Exel et al., 2005).

No presente estudo ndo se verificou efeito das variaveis sexo e situagdo profissional na
autoeficacia (terceira hipotese), nao se tendo encontrado estudos com os mesmos resultados.
Esperava-se que a menor capacidade fisica de alguns cuidadores do sexo feminino pudesse
eventualmente diminuir a sua crenga em conseguir lidar com os desafios fisicos que, muitas
vezes, a prestacdo de cuidados exige, porém como a amostra ¢ relativamente jovem e 0s
valores relativos ao dominio fisico na escala da qualidade de vida foram os melhores, podera
resultar numa anulagdo deste efeito. Nao houve correlagdo entre as variaveis, idade,
habilitagdes literarias e comorbilidades e a autoeficacia. Geralmente cuidadores mais idosos e

que apresentam mais comorbilidades, encontram mais desafios fisicos, o que pode influenciar
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a sua capacidade de autoeficacia (Jia et al., 2021). No nosso estudo o facto da amostra ser
mais jovem pode justificar a auséncia de correlacdo. Cuidadores com niveis de educacao
superiores aparecem associados a uma melhor capacidade de gerir problemas relacionados
com a saude e com as dificuldades inesperadas aquando da prestacdo de cuidados (El Masry,
Mullan, & Hackett, 2013), por apresentarem geralmente maior literacia tecnoldgica. No nosso
estudo, mais de metade da amostra ndo possui sequer o ensino obrigatorio, podendo ser a
razao para os resultados encontrados.

A semelhanca daquilo que esperavamos encontrar na terceira hipétese, verificou-se
uma correlagdo positiva entre as variaveis: nimero de cuidados prestados e a sobrecarga do
cuidador informal, bem como com o numero de horas despendidas por dia em cuidados (Van
Exel et al., 2005; Oliva-Moreno et al., 2018;). Estudos revelam que a sobrecarga do cuidador
¢ mais sensivel ao numero de tarefas a realizar do que a quantidade de tempo dedicado a
prestacdo de cuidados (Van Exel et al., 2005), o mesmo acontece na nossa amostra. Estes
dados revelam a importancia de ser providenciada ajuda nos primeiros meses apds a alta,
sobretudo em tarefas mais exigentes como o banho e as transferéncias, ou a supervisdo
fornecida por outro familiar pode permitir ao cuidador sair de casa sem colocar o seu familiar
em risco, € organizar-se fisica e emocionalmente, aliviando concomitantemente a sua
sobrecarga (Tyagi et al., 2020; Jia et al., 2021). Por outro lado, os resultados mostram nao
haver correlagdo entre as varidveis: numero de dias por semana a prestar cuidados e a
sobrecarga, o que pode dever-se ao facto de os cuidadores da nossa amostra despenderem, em
média, cerca de menos 20 horas por semana em cuidados do que cuidadores de outros estudos
(Oliva-Moreno et al., 2018; Wang et al., 2021).

Adicionalmente, verificou-se haver efeito da ajuda por parte de outra pessoa ou
servico na sobrecarga do cuidador informal principal, sendo os valores de sobrecarga dos
cuidadores com ajuda, superiores aqueles sem ajuda. Nao foi encontrada na literatura
consultada algo que justifique este resultado, porém se atendermos ao facto de que quem
solicita algum tipo de ajuda possa ser o cuidador que ja se encontra muito fragilizado por ter
de cuidar de uma pessoa exigente fisica e emocionalmente, as ajudas recebidas podem nao se
refletir imediatamente numa diminui¢do da sobrecarga. Ou seja, em cuidadores com pouco
tempo de experiéncia neste papel e que ja percecionam uma elevada sobrecarga, apesar da
ajuda recebida, poderd ndo existir tempo suficiente para uma adaptagdo psicossocial e uma
alteracdo das suas percecdes, o que pode explicar uma manutencio de valores de sobrecarga
mais elevados. No estudo de Wang e colaboradores (2021) foram reportados valores mais

baixos de sobrecarga nos cuidadores com apoio de uma empregada doméstica envolvida

26



também na prestagdo de cuidados, porém ndo houve efeito na diminuicdo da sobrecarga
quando a ajuda de outra pessoa se restringia apenas a prestagao de cuidados.

A existéncia de outras pessoas a cargo do cuidador também mostrou ter efeito na
sobrecarga, contrariamente a varidvel nimero de produtos de apoio utilizados.

Na quarta hipdtese esperava-se ainda que o nivel de dependéncia motora da pessoa
cuidada tivesse uma correlagdo positiva com a sobrecarga do cuidador informal principal,
relagio que se comprovou existir (Celik & Kara 2019; Wang et al, 2021). E expectavel que as
responsabilidades do cuidador possam aumentar com o aumento das limita¢des funcionais da
pessoa cuidada, tornando a prestacdo de cuidados mais intensa, exigente ¢ demorada. Por
outro lado, pode ser emocionalmente exigente testemunhar as dificuldades que o familiar
diariamente atravessa (fisica, emocional ou socialmente) (Tooth, McKenna, Barnett, Prescott,
& Murphy, 2005; McCullagh, Brigstocke, Donaldson, & Kalra, 2005; Wang et al., 2021). Os
resultados do estudo realizado por Freytes e colaboradores (2021) mostraram que o défice
cognitivo da pessoa com AVC ¢ preditor positivo da sobrecarga no cuidador, enquanto que os
défices motores ndo mostraram ser preditores. Este aspeto pode dever-se ao facto de apds a
fase aguda do AVC o impacto dos défices motores ir diminuindo, por um lado pela melhoria
da condicdo, por outro pela adaptacdo da diade a condicdo (Freytes et al., 2021).

No que respeita a relagdo entre a QV e a sobrecarga do cuidador informal principal
(quinta hipdtese), esperava-se encontrar uma correlacdo negativa entre as variaveis, facto que
se comprovou. No estudo de Pucciarelli e colaboradores (2019) a diminuicdo da sobrecarga
foi significativamente associada a uma melhoria na QV fisica, psicoldgica, e ambiental do
cuidador.

Esperava-se encontrar uma correlacdo negativa entre a QV do cuidador informal
principal e o nivel de dependéncia motora da pessoa cuidada (sexta hipdtese), porém os
resultados ndo se mostraram estatisticamente significativos. O mesmo aconteceu no estudo
realizado por Freytes e colaboradores (2021) onde os défices motores ndo foram
correlacionados a QV fisica ou mental, porém existiu uma correlacdo positiva entre os défices
cognitivos da pessoa e a QV mental do cuidador. Isto pode ser explicado pelo facto de ser
mais dificil para os cuidadores aceitarem os défices cognitivos, porque contrariamente aos
fisicos, podem pensar que sdo comportamentos premeditados, o que ¢ mais dificil de gerir e
potencialmente mais desestabilizador da QV do cuidador (Freytes et al., 2021). O mesmo ¢
salientado nos estudos de Sennfa’lt & Ullberg (2019) e Pucciarelli e colaboradores (2019).

Por outro lado, ndo podemos esquecer que no nosso estudo, 40% das pessoas cuidadas
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consideram-se funcionalmente independentes, o que pode ter tido efeito nos resultados
obtidos.

Por ultimo, com a sétima hipdtese, contava-se observar uma correlagio positiva entre
a QV e a autoeficacia do cuidador informal principal, tendo-se verificado isso mesmo. Um
estudo realizado na China por Jia e colaboradores (2021) confirma que os cuidadores
informais de pessoas com AVC que possuem elevados niveis de autoeficidcia t€ém uma
diminui¢do do stress fisico e psicoldgico e melhor adaptagdo, o que aumenta a sua QV
comparativamente aqueles com baixa autoeficécia.

Os resultados satisfatorios ao nivel da autoeficicia, podem ajudar a compreender os
resultados positivos ao nivel da QV e da sobrecarga, visto autores como Kokorelias e
colaboradores (2019) e Jia e colaboradores (2021) realgcarem o forte contributo que, as
estratégias de coping e a capacidade de adaptagdo, tém nas percegdes de QV e sobrecarga do
cuidador informal principal. O que pode também ajudar a entender estes resultados ¢ o facto
de 40% das pessoas cuidadas ndo se considerar funcionalmente dependentes, e apenas 2% ter

incapacidade grave.

Limitacoes e Contributos

A fraca adesdo a divulgacao online do estudo, restringiu a recolha de dados a 6 dos 18
distritos existentes em Portugal Continental, sendo mais de metade dos participantes do
distrito de Faro. Os problemas na divulgacdo do estudo deveram-se, em parte, ao elevado
namero de estudos a serem concomitantemente realizados com esta populagdo e pela extensao
do questionario aplicado, informacgdes estas transmitidas por alguns cuidadores e associacdes
contactadas.

O facto da maioria das pessoas com AVC ter tido alta do CMRSul, onde esté incutida
a pratica de realizagdo de ensinos ao cuidador, e os “fins de semana terapéuticos”,
modalidades que permitem ao cuidador ir aperfeicoando as suas técnicas, e adaptando-se
gradualmente a pessoa com AVC. Por outro lado, o facto de o internamento ser em
modalidade de reabilitacdo intensiva pode criar um viés, visto a partida se tratarem de pessoas
com maior potencial de reabilitacdo e mais estaveis do ponto do vista hemodinamico.

A baixa literacia tecnologica, tal como previsto, constituiu uma barreira quer na
divulgacdo do estudo (27% dos cuidadores informais principais tinham mais do que 67 anos),
quer no preenchimento do questionario, tentando-se contornar ambas as questdes através de
contactos pessoais e pelo recurso a chamada telefonica. Pensamos que o facto de a recolha ter

sido feita telefonicamente diminuiu o nimero de presumiveis desisténcias no preenchimento
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do questionario, devido a sua extensdo. Um outro fator positivo foi o facto de ter sido feito
um primeiro contacto presencial, durante o internamento da pessoa e no momento da alta, o
que aumentou a adesdo ao estudo no preenchimento do questionario.

Uma outra barreira foi a inexperiéncia da investigadora principal na condu¢do das
chamadas telefonicas para recolha de dados, que inicialmente tinham duragdo muito superior
ao expectavel. Este facto deveu-se em parte a necessidade do cuidador em partilhar as suas
dindmicas, sentimentos e experiéncias. Houve ainda cuidadores com dificuldade em
quantificar os seus sentimentos sobretudo na escala da QV, e em questdes sobre a sexualidade
ou gestao financeira, considerando-as algo abusivas.

De salientar as dificuldades em interpretar os dados de artigos prévios visto ndo ser
especificado, na sua grande maioria, se os dados eram relativos a cuidadores informais

principais ou ndo principais/ secundarios.

CONCLUSAO

Consideramos que o objetivo de caracterizar o perfil do cuidador informal principal da
pessoa adulta com AVC em Portugal foi atingido, visto termos conseguido a amostra
pretendida e a colaboracdo dos participantes.

O nosso estudo mostrou que fatores como o sexo/género, o nimero de problemas de
saude, a quantidade de cuidados prestados, o nimero de horas despendidas por dia nos
cuidados, a ajuda por parte de outra pessoa ou servigo, ter outras pessoas a cargo, os niveis de
dependéncia funcional da pessoa cuidada, e a QV, estdo associadas a sobrecarga do cuidador
informal principal.

Parece-nos importante que, no momento que antecede a alta hospitalar da pessoa com
AVC, seja avaliado o grau de incapacidade, de forma a ser referenciado para a unidade de
reabilitagdo, UCClIs, centros de reabilitacdo intensiva ou outros, de forma a aumentar os seus
niveis funcionais. Adicionalmente, a monitorizacdo dos cuidadores antes da alta para o
domicilio, oferece a oportunidade de identificar cuidadores informais principais em risco
quanto aos indicadores de QV e sobrecarga. Os resultados deste estudo oferecem dados
relevantes, podendo contribuir para ajudar a prevenir a degradagdo do estado de saude do
cuidador informal principal, bem como da pessoa cuidada. Uma sobrecarga elevada,
suportada no tempo, pode refletir-se na satde fisica e mental do cuidador e da pessoa com
AVC, e estar na origem de institucionalizacdes evitaveis (Hafsteinsdottir, Vergunst,

Lindeman, & Schuurmans, 2011).
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As pessoas cuidadas e os respetivos cuidadores devem ser incluidos desde logo no
processo de reabilitacdo, de modo a serem preparados e aconselhados em relagdo a produtos e
servigos de apoio existentes na comunidade que possam facilitar a prestagdo de cuidados. E
ainda da maior importancia a formagao especifica para o desenvolvimento de competéncias
que visem proteger a saude fisica do cuidador em tarefas mais exigentes € a0 mesmo tempo
estimular a mobilidade e a participagdo da pessoa cuidada nas atividades, contribuindo
favoravelmente para a sua recuperacdo. Uma equipa interdisciplinar, independentemente da
proveniéncia da pessoa com AVC, deve avaliar o cuidador informal principal a varios niveis,
nomeadamente a sua condi¢do de satide e sociodemografica, QV, apoios existentes e passiveis
de serem acionados precocemente (i.e. apoio de outros familiares, apoio domiciliério,
cuidador formal), e caracteristicas dos cuidados a prestar. E importante que sejam tomadas
medidas personalizadas, atempadas e realistas, e que tenham em conta o grau de experiéncia
como cuidador.

Com este estudo ¢ possivel concluir também que os cuidadores informais principais
com maior autoeficdcia terdo a partida uma melhor QV, refor¢ando a importancia das
medidas que permitam aumentar os niveis de autoeficacia dos cuidadores, ja que uma melhor
autoeficacia capacita-os a melhor gerirem os desafios do ato do cuidar (Jia et al., 2021).
Considera-se, também, importante aumentar os niveis de literacia do cuidador informal
principal em relagdo ao AVC, j& que muitos referem ter medo das recidivas e provavelmente
desconhecem todas as sequelas cognitivas e motoras do AVC. Um maior envolvimento do
cuidador informal principal pode assim, potencialmente, aumentar o seu conhecimento,
competéncias e motivacao, e melhorar a sustentabilidade dos sistemas de saude (Costa et al.,
2022). A autoeficacia surge como mediadora do efeito da resiliéncia na QV, logo devem ser
implementadas medidas para aumentar quer a autoeficécia, quer a resiliéncia do cuidador
informal principal (Jia et al., 2021).

Outras medidas praticas como a realizagdo de ensinos em ambiente domiciliario por
equipas especializadas, e um follow-up a pessoa com AVC e respetivo cuidador informal
principal, também seriam importantes, quer para melhor preparar a diade, quer para que sejam
detetados e resolvidos problemas de modo atempado.

Com base nestes resultados e nos de outros estudos a nivel nacional e internacional,
consideramos importante realizar investigagdo qualitativa no sentido de explorar as principais
dificuldades e as necessidades especificas do cuidador informal principal com menos de 6
meses de experiéncia, dando tempo e voz a estes cuidadores para que possam contactar com

outros cuidadores a passar pelas mesmas situagdes e sentimentos.
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Apéndice I - Questionario de Caracterizacao Sociodemografica do (a)

Cuidador (a) Informal Principal da pessoa adulta com AVC

Centro //l
Hospitalar ]
Universitario |pg =

do Algarve Satde Superior de

Segundo o decreto regulamentar n.° 171, lei n.° 100/2019 de 6 de setembro de 2019
considera-se cuidador informal principal o conjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao
4.° grau da linha reta ou da linha colateral da pessoa cuidada (ex: filhos, netos, bisnetos,
trinetos, irmaos, pais, tios, avos, bisavos, trisavos, tios-avos ou primos), que acompanha e
cuida desta de forma permanente, que com ela vive em comunhdo de habitagdo e que ndo
aufere qualquer remuneragdo de atividade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa
cuidada.

A preencher pelo investigador
Codigo do Cuidador:
Nome da Institui¢ao:

A preencher pelo cuidador
Data de preenchimento do questionario:

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS
N3do se esqueca que estas questoes sdo sobre si (cuidador).

1. Qual é o seu sexo: Feminino () Masculino () Intersexo ()
2. Qual ¢ a sua idade:
3. Em que distrito vive?

4. Qual ¢ o seu estado civil?
Solteiro/a ( ) Casado/a ( ) Unido de Facto ( ) Separado/a ( ) Divorciado/a ( ) Viuvo/a ()
Prefiro ndo responder ()

5. Quais sdo as suas habilitagdes literarias?
1° Ciclo (1°,2°,3° ¢ 4° anos) () 2° Ciclo (5° e 6° anos) () 3° Ciclo (7°, 8 e 9° ano) () Ensino
secundario ou profissional ( ) Ensino Superior ( ) Prefiro ndo responder ()

6. Qual ¢ a sua profissao?
7. Alterou a sua profissdo para cuidar? Sim, despedi-me. ( ) Nao. ( ) Sim, reduzi as horas de
trabalho para poder cuidar. () Prefiro ndo responder ()
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7. Que problemas de satde vocé, cuidador(a), apresenta? (escolha a/s op¢des que se aplicam a
si)

AVC () Diabetes Mellitus Tipo II ( ) Hipertensdo Arterial ( ) Protese Total da Anca ()
Protese Total Joelho () Patologia de foro Osteoarticular () Patologia de foro Reumatologica (
) Patologia de foro Cardiaco ( ) Patologia de foro Respiratério ( ) Patologia de foro
Oncologico () Patologia de foro Neuroldgico () Patologia de foro Psiquiatrico / Psicologico (
) Outras ()

8. Tem outras pessoas dependentes a seu cargo? Sim () Nao ()

9. Vive com a pessoa de quem cuida? Sim ( ) Nao ( ) Prefiro ndo responder ()

10. A sua habitagdo localiza-se em: Meio rural (campo) ( ) Meio urbano (cidade) ( ) Prefiro
nao responder ()

11. A sua habitagdo é: casa propria () Arrendada () Outra () Prefiro ndo responder ()

12. Possui viatura propria? Sim () Nao () Prefiro ndo responder ()

13. Qual ¢ o seu grau de parentesco para com a pessoa de quem cuida?

Marido/Mulher ( ) Pai/mae ( ) Filho/a () Avo/avo () Sogro/a () Nora/genro () Tio/tia ()

Cunhado/a (') Primo/a (') Outros () Prefiro ndo responder ( )

14. Se tem outro grau de parentesco, diga qual?

15. Que tipo de cuidados presta? (escolha as opcdes que se adequam)

Banho () Higiene pessoal ( ) Vestir/despir ( ) Transferéncias ( ) Confecdo dos alimentos ( )
Alimentacdo () Utilizacdo de sanita ( ) Mudanga de fralda ( ) Mobilidade dentro e fora de
casa ( ) Medicacdo ( ) Supervisdo durante o dia ( ) supervisao durante a noite ( ) Outros ()
Prefiro ndo responder ()

16. Se presta outros cuidados para além dos que estdo acima mencionados, diga quais?

17. Em média quantas horas por dia despende na prestacdo dos cuidados?

18. Em média quantos dias por semana despende na prestagdo  dos
cuidados?
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19. Utiliza produtos de apoio para facilitar os cuidados prestados? (escolha as opcdes que se
adequam) Cadeira de rodas ( ) Cadeira sanitaria ( ) Tdbua giratéria ( ) Banco rebativel ()
Tabua de transferéncias ( ) Grua de transferéncias ( ) Outros? (') Prefiro ndo responder ()

20. Se respondeu “outros” na questdo acima, diga
quais?

21. Conta com a ajuda de outra pessoa ou servico na prestacdo de cuidados? Nao () Sim ()
Prefiro ndo responder ()

22. Se respondeu “sim” na questdo acima, diga quais? (exemplos: outro(a) cuidador(a), apoio
domiciliario...)

23. Se conta com essa(s) ajuda(s), que tipo de cuidados sdo assegurados? (escolha as opg¢des
que se adequam) Banho ( ) Higiene pessoal ( ) Vestir/despir ( ) Transferéncias ( ) Confe¢do
dos alimentos ( ) Alimentagdo ( ) Utiliza¢dao de sanita ( ) Mudanca de fralda ( ) Mobilidade
dentro e fora de casa () Medicacdo ( ) Supervisao durante o dia ( ) supervisdo durante a noite
() Outros () Prefiro ndo responder ()

24. Se respondeu “outros” na questdo acima, diga
quais?

25. Em média quantas horas por semana dedicam esses cuidadores(as) a auxiliad-lo(a)?

26. Qual ¢ a idade da pessoa que esta ao seu
cuidado?
217. Qual ¢ 0 sexo da pessoa que esta ao seu
cuidado?

28. Quanto tempo decorreu desde o AVC da pessoa de quem cuida?

29. Escala de Rankin modificada. Pretende-se identificar o nivel de incapacidade da pessoa de
quem cuida. Assinale a op¢ao que achar mais correta.

Sem sintomas. Nenhuma incapacidade significativa: capaz de realizar todas as suas atividades
habituais, apesar de ter sintomas.

Incapacidade ligeira. Incapaz de realizar todas as atividades, porém ¢ independente nos auto-
cuidados.

Incapacidade moderada: requer alguma ajuda mas ¢ capaz de caminhar sem assisténcia (pode
usar bengala ou andarilho).
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Incapacidade moderada a grave: incapaz de caminhar sem assisténcia e incapaz de realizar as
suas necessidades fisiologicas sem assisténcia.

Incapacidade grave: Confinado a cama, incontinente, requerendo cuidados e atencdo
constante de enfermagem.

Em caso de davida nao hesite em contactar-nos via email:
cuidadorinformalprincipal.ips@gmail.com

Obrigada pela sua participagao!
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Apéndice II - Ficha informativa dirigida ao/ a cuidador(a) informal

principal da pessoa adulta com sequelas de AVC

Centro I
Hospitalar 7
Universitario | N
do Algarve IPS Poite

Escola Superior de
Saude

Convite

Gostariamos de convida-lo/a a participar no estudo “Perfil ¢ necessidades do cuidador informal
principal da pessoa adulta com AVC em Portugal”, realizado por Angela Pereira e Suse Silveiro,
alunas do Mestrado de Pratica Avangada de Fisioterapia em Neurologia da Escola Superior de Satude-
Instituto Politécnico de Setubal (ESS-IPS). O objetivo do projeto & caracterizar o perfil do cuidador
informal principal da pessoa adulta com AVC inserida no domicilio em Portugal, bem como explorar
as principais necessidades e dificuldades especificas dos cuidadores informais principais numa fase
inicial e numa fase tardia do seu papel como cuidador.

Antes de tomar qualquer decisdo, ¢ importante que compreenda as razdes pelas quais este estudo esta a
ser conduzido e o nivel de envolvimento que lhe ¢ pedido. Por favor, utilize o tempo que necessitar
para ler a informagdo que se segue. Podera falar com outras pessoas sobre este estudo, se o desejar.

Porque fui convidado/a?

Foi convidado/a para participar neste estudo por ser cuidador informal principal de um adulto com
sequelas de AVC.

Tenho mesmo que participar?

A decisdo de participar ¢ sua. E livre de ndo participar ou desistir do estudo a qualquer momento, sem
que tenha que dar justificagcdo. Para isso bastara informar um dos membros da equipa de investigagdo
da sua intengdo. A sua decisdo ndo afetara o seu futuro tratamento ou os seus direitos de saude e
legais.

O que acontece, se aceitar participar?

Se aceitar participar neste estudo iremos contactd-lo pela forma que escolheu ser mais conveniente
para si e solicitar o preenchimento de cinco questionarios para: i) caracterizagcdo sociodemografica e
dos cuidados prestados ii) avaliagdo da sua qualidade de vida; iii) avaliagdo da sua sobrecarga iv)
avaliagdo da sua autoeficacia; v) avaliacdo do grau de dependéncia da pessoa cuidada. O tempo
estimado para o preenchimento dos questiondrios ¢ de 35 minutos. Podera ser, posteriormente,
convidado/a a participar num grupo focal, ou seja, num momento em que se reinem 5 a 6 cuidadores
informais principais para partilharem a sua experiéncia, a agendar de acordo com as suas preferéncias.
O tempo estimado para a sua realizagdo ¢ de 90-120 minutos.

Quais as possiveis desvantagens ou riscos se aceitar?

Nao ¢ esperada qualquer implicag@o negativa para as pessoas que participem neste estudo. Porém, se
tem alguma preocupacdo ou duvida sobre algum aspeto do estudo podera contactar os membros da
equipa de investigagio: Angela Pereira e Suse Silveiro, através do email:
cuidadorinformalprincipal.ips@gmail.com. Caso ndo seja esclarecido/a podera contactar os membros
da equipa de investigacdo responsaveis pela avaliagdo: Carla Pereira, email: carla.pereira@ess.ips.pt

ou telefonicamente: 265709382 ou Célia Soares, email: celia.soares@ess.ips.pt ou telefonicamente:
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265709383. Caso pretenda fazer uma reclamacao, podera fazé-lo através de email para a Comissao de
Etica do Instituto Politécnico de Setiibal: comissao.etica@ips.pt.

Quais as possiveis vantagens, se decidir participar?

Esperamos que o conhecimento que pensamos vir a adquirir sobre os cuidadores informais principais a
nivel nacional podera vir a ajuda-lo/a a si e/ou outros cuidadores na medida em que sejam geradas
diligéncias a fim de melhorar a qualidade de vida e a autoeficacia destas pessoas, e diminuir a
sobrecarga dos cuidados prestados, o que ira refletir-se na satide fisica e mental do cuidador e do
proprio utente.

A minha participagdo sera confidencial?

Toda a informacgao acerca dos seus dados sociodemograficos, clinicos, bem como as suas respostas
aos questiondrios e ao grupo focal serd mantida em confidencialidade. Os dados serdo codificados de
forma que ndo haja referéncia ao seu nome. Adicionalmente, toda a informagdo serd mantida em
computadores protegidos por uma chave de acesso, apenas do conhecimento dos investigadores
responsaveis pelo projeto. Os dados serdo mantidos durante um periodo maximo de 3 anos apds a sua
participacao.

Caso retire o seu consentimento, os seus dados serdo retirados do estudo.
O que ira acontecer com os resultados deste estudo?

Assim que o estudo esteja finalizado, sera produzido um relatério que sera divulgado a nivel nacional.
Caso  queira  receber este  relatorio, podera  solicitd-lo  através do  email:
cuidadorinformalprincipal.ips@gmail.com. Os resultados serdo também apresentados no Neuro

Research Talk Series no ambito do Mestrado de Pratica avancada de Fisioterapia em Neurologia na
ESS/IPS e podem ser publicados em congressos/revistas da especialidade ou outras formas de
divulgagao.

No relatério e outros documentos com apresentacdo dos resultados do estudo, nunca sera apresentada
informacao individual dos participantes. Os resultados serdo, sempre, divulgados de forma agregada,
nunca possibilitando a sua identificagdo.

Quem reviu este estudo?

Este estudo foi revisto pela Comissio de Etica do Instituto Politécnico de Setubal.

Muito obrigada pela atengdo dispensada,
Angela Pereira — Fisioterapeuta
Aluna do mestrado de Pratica Avancada de Fisioterapia em Neurologia-
Suse Silveiro Fisioterapeuta
Aluna do mestrado de Pratica Avancada de Fisioterapia em Neurologia
Carla Mendes Pereira
Departamento de Fisioterapia, ESS/IPS
Célia Soares

Departamento de Ciéncias Sociais e Humanas, ESS/IPS
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Apéndice III - Consentimento Informado

oy
Centro 7|
Hospitalar |
¥ Universitario IPS Fitée i
do Algarve Escola Superior de

No ambito do projeto: “Perfil e necessidades do cuidador informal principal da pessoa adulta
com AVC em Portugal”, realizado por Angela Pereira e Suse Silveiro, alunas do Mestrado de
Pratica Avangada de Fisioterapia em Neurologia da Escola Superior de Satde- Instituto
Politécnico de Setubal (ESS-IPS) sob a orientagdo da Professora Doutora Carla Mendes
Pereira e da Professora Doutora Célia Soares do Instituto Politécnico de Settibal (IPS), foi-me
proposta a participagdo no estudo para caracterizar o perfil do cuidador informal principal da
pessoa adulta com AVC inserida no domicilio em Portugal, bem como explorar as principais
necessidades e dificuldades especificas dos cuidadores informais principais numa fase inicial
e numa fase tardia do seu papel como cuidador, sendo que:

A Declaro que li e compreendi a informac¢ao disponibilizada na ficha informativa. Foram-me
explicados o objetivo e procedimentos envolvidos no estudo e tive oportunidade para
esclarecer as minhas duvidas com a equipa de investigacao.

A Autorizo a que os dados que irei fornecer ao longo do projeto sejam sujeitos a uma analise
por parte da equipa, que essas informacdes sejam utilizadas unicamente no ambito académico
e profissional. Compreendo, também, que a confidencialidade e o anonimato dos meus dados
pessoais serdo mantidos em sigilo e que os dados recolhidos ndo serdo cedidos a terceiros.

A Compreendi que os dados serdo armazenados de forma segura e serdo utilizados apenas
para fins académicos. Se tiver oportunidade de participar numa 2* fase do estudo autorizo a
gravacao da minha voz e imagem para posterior analise de informagao, tendo a garantia da
total prote¢do dos meus dados.

A Compreendi o tempo estimado para a minha participagdo no estudo.
A Reconheco o direito de nao participar ou interromper a minha participagao no presente
projeto a qualquer momento, sem quaisquer consequéncias e necessidade de justificacdo da

minha decisdo, bastando comunicé-la a um membro da equipa.

A Fui também informado/a quanto a auséncia de quaisquer riscos potenciais, do ponto de
vista social, legal, financeiro e de saude.

A Aceito participar neste projeto.

Nome:
Assinatura: Data: / /

Assinatura dos investigadores:

Caso tenha interesse e disponibilidade em colaborar na fase seguinte do projeto, coloque em
baixo a forma de contacto que pretende que seja utilizado futuramente pela equipa de
investigacao:
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Contactos:

Angela Pereira (aluna investigadora do projeto) cuidadorinformalprincipal.ips@gmail.com
Suse Silveiro (aluna investigadora do projeto) cuidadorinformalprincipal.ips@gmail.com
Carla Mendes Pereira (Investigadora responsavel)

carla.pereira@ess.ips.pt

Célia Soares (investigadora responsavel)

celia.soares(@ess.ips.pt

(o consentimento sera assinado em duplicado de modo a garantir que o participante fica com
uma copia)
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Apéndice IV - Questionario de elegibilidade do (a) cuidador (a) informal

principal da pessoa adulta com AVC

Centro —
 Hospitalar 7|

L = @ niversitario [
do Algarve PS o

Escola
Salde

Superior de

Instrucoes
Assinale as opg¢des que o/a identificam como cuidador/a informal principal da pessoa adulta
com AVC

Sim Nao

Cuida de alguém que teve um AVC?

Recebe algum tipo de pagamento por fazé-lo?

A grande maioria dos cuidados sdo prestados por si?

Sabe ler, escrever e falar em lingua portuguesa?

A pessoa de quem cuida estd atualmente no domicilio?

A pessoa de quem cuida esta estavel em termos da condigdo de saude?

Ha quanto tempo ¢ cuidador(a)? (indicar em meses)

Coloque neste espago o seu contacto de e-mail ou telemovel/ telefone, de acordo com a sua preferéncia de contacto
(opcional)

Obrigada pela sua colaboragao!
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Anexo I - Escala de Rankin modificada (mRS)

Centro ( ._/|

. 7/
Hospitalar
Universitario  pg mswe
dO Alga r\/e Esc‘(‘)la Supcn;:r do

Sauide

Instrugdes: este questionario pretende identificar o nivel de incapacidade da pessoa a quem
presta cuidados. Assinale a op¢ao que achar mais correta.

0 Assintomatico

1 Sintomas sem incapacidade significativa
2 Incapacidade leve

3 Incapacidade moderada

4 Incapacidade moderada a grave

5 Incapacidade grave

6 Morte
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Anexo II - World Health Organization Quality of Life - Bref (WHOQOL-

Bref)
Centro ; |
P ol  Hospitalar |
@ Universitario PS s
do Algarve Sadae - Pere
Instrucoes

Este questionario procura conhecer a sua qualidade de vida, satde, e outras areas da sua vida.
Por favor, responda a todas as perguntas. Se ndo tiver a certeza da resposta a dar a uma
pergunta, escolha a que lhe parecer mais apropriada. Esta pode muitas vezes ser a resposta
que lhe vier primeiro a cabega. Por favor, tenha presente os seus padrdes, expectativas,
alegrias e preocupacdes. Pedimos-lhe que tenha em conta a sua vida nas duas ultimas
semanas.

Por exemplo, se pensar nestas duas ultimas semanas, pode ter que responder a seguinte
pergunta:

Nad | Pouco | Moderadament | Bastante | Completament
a e e

Recebe das outras pessoas o

tipo de apoio que necessita? 1 2 3 4 5

Deve por um circulo a volta do numero que melhor descreve o apoio que recebeu das outras
pessoas nas duas ultimas semanas. Assim, marcaria o numero 4 se tivesse recebido bastante
apoio, ou o nimero 1 se ndo tivesse tido nenhum apoio dos outros nas duas tltimas semanas.
Por favor, leia cada pergunta, veja como se sente a respeito dela, e ponha um circulo a volta
do ntimero da escala para cada pergunta que lhe parece que da a melhor resposta.

Muito Ma | Nem Boa, Nem | Boa | Muito
Ma Ma Boa
1(G1) | Como avalia a sua qualidade
de vida? 1 2 3 4 5
Muito Nem Muito
Insatisfeit | Insatisfeit | Satisfeito(a) Satisfeito | Satisfeito
o (a) o (a) Nem (a) (a)
Insatisfeito(a)
2(G4 | Até que ponto esta
) satisfeito(a) com a | 1 2 3 4 5
sua saude?

As perguntas seguintes sdo para ver até que ponto sentiu certas coisas nas duas ultimas
semanas.

Nem Muito
Nada | Pouco | Nem Pouco | Muit | Muitissim
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0 0
3(F1.4) | Em que medida as suas dores

(fisicas)o(a) impedem de fazer | 1 2 3 4 5

o que precisa de fazer?
4(F11.3) | Em que medida precisa de

cuidados médicos para fazer a | 1 2 3 4 5

sua vida didria?
5(F4.1) | At¢ que ponto gosta da sua

vida? 1 2 3 4 5
6(F24.2) | Em que medida sente que a sua

vida tem sentido? 1 2 3 4 5
7(F5.3) | At¢é que ponto se consegue

concentrar? 1 2 3 4 5
8(F16.1) | Em que medida se sente em

segurang¢a no seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5
9(F22.1) | Em que medida ¢ saudavel o

seu ambiente fisico? 1 2 3 4 5

As seguintes perguntas sdo para ver até que ponto experimentou ou foi capaz de fazer certas
coisas nas duas ultimas semanas.

Nad | Pouco | Moderadament | Bastant | Completament
a e e e
10 Tem energia suficiente
(F2.1) | para a sua vida diaria? 1 2 3 4 5
11 E capaz de aceitar a sua
(F7.1) | aparéncia fisica? 1 2 3 4 5
12 Tem dinheiro suficiente
(F18.1) | para satisfazer as suas | 1 2 3 4 5
necessidades?
13 Até que ponto tem facil
(F20.1) | acesso as informagoes | 1 2 3 4 5
necessarias para
organizar a sua vida
diaria?
14 Em que medida tem
(F21.1) | oportunidade para | 1 2 3 4 5
realizar atividades de
lazer?
Muit Nem Boa
0 Ma | Nem Ma | Bo | Muit
Ma a 0
Boa
15 Como avaliaria a sua mobilidade/ capacidade
(F9.1) | para se movimentar e deslocar por 1 2 3 4 5
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‘ proprio(a)?

As perguntas que se seguem, destinam-se a avaliar se se sentiu bem ou satisfeito(a) em
relag@o a varios aspetos da sua vida nas duas tltimas semanas.

Muito Nem Muito
Insatisfeito | Insatisfeito | Satisfeito( | Satisfeito | Satisfeito
(a) (a) a) (a) (a)
Nem
Insatisfeit
o(a)
16 Até que ponto esta
(F3.3) | satisfeito(a) com o | 1 2 3 4 5
seu sono?
17 Até que ponto esta
(F10.3) | satisfeito(a)com all 2 3 4 5
sua capacidade para
desempenhar as
atividades do seu
dia-a-dia?
18 Até que ponto esta
(F12.4) | satisfeito(a)com all 2 3 4 5
sua capacidade de
trabalho?
19 Até que ponto esta
(F6.3) | satisfeito(a) consigo | 1 2 3 4 5
proprio(a)?
20 Até que ponto esta
(F13.3) | satisfeito(a)com as | 1 2 3 4 5
suas relagoes
pessoais?
21 Até que ponto esta
(F15.3) | satisfeito(a)com all 2 3 4 5
sua vida sexual?
22 Até que ponto esta
(F14.4) | satisfeito(a)com o | 1 2 3 4 5
apoio que recebe dos
seus amigos?
23 Até que ponto esta
(F17.3) | satisfeito(a)com as | 1 2 3 4 5
condi¢des do lugar
em que vive?
24 Até que ponto esta
(F19.3) | satisfeito(a) com o | 1 2 3 4 5

acesso que tem aos
servicos de saude?
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25
(F23.3)

Até que ponto esta
satisfeito(a) com os | 1
transportes que
utiliza?

As perguntas que se seguem referem-se a frequéncia com que sentiu ou experimentou certas
coisas nas duas ultimas semanas.

Nunca | Poucas | Alguma | Frequentemente | Sempre
vezes S vezes
26(F8. | Com que frequéncia tem
1) sentimentos negativos, | | 2 3 4 5

tais como  tristeza,
desespero, ansiedade ou
depressao?
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Anexo III - Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador

Informal (QASCI)

Centro /‘='/|
"4 . Hospitalar |

| - ) . “ s .
/‘,——-/ Universitario P s
L /“ dO Alga rve Lz;c(‘)ln Sup;nor (I;:

Salde

No quadro seguinte apresentamos uma lista de situagcdes que outras pessoas, que
prestam assisténcia a familiares doentes, consideraram importantes ou mais frequentes. Por
favor, indique referindo-se as ultimas 4 semanas, a frequéncia com que as seguintes situacdes
ocorreram consigo.

Sobrecarga emocional Nio/ | Raramente | As Quase | Sempre
Nunca vezes | sempre

1.Sente vontade de fugir da situagdo

em que se encontra? 1 2 3 4 5

2. Considera que, tomar conta do(a)

seu familiar, ¢ psicologicamente | 1 2 3 4 5

dificil?

3. Sente-se cansada(o) e esgotada(o)

por estar a cuidar do seu familiar? 1 2 3 4 5

4. Entra em conflito consigo propria(o)

por estar a tomar conta do(a) seu/sua | 1 2 3 4 5

familiar?

Implicagdes na vida pessoal Nio/ |Rara | As Quase | Sempre

Nunca | mente | vezes | sempre

5. Pensa que o seu estado de saide tem
piorado por estar a cuidar do(a) seu/sua | 1 2 3 4 5
familiar?

6. Cuidar do(a) seu/sua familiar tem
exigido um grande esforgo fisico? 1 2 3 4 5

7. Sente que perdeu o controlo da sua vida
desde que o/a seu/sua familiar adoeceu? 1 2 3 4 5

8. Os planos que tinha feito para esta fase
da vida tém sido alterados em virtude de | 1 2 3 4 5
estar a tomar conta do(a) seu/sua familiar?

9. Acha que dedica demasiado tempo a
cuidar do(a) seu/sua familiar e que o tempo | 1 2 3 4 5
¢ insuficiente para si?
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10. Sente que a vida lhe pregou uma

partida? 1 2 3 4 5

11. E dificil planear o futuro, dado que as

necessidades do(a) seu/sua familiar nao se | 1 2 3 4 5

podem prever (sdo imprevisiveis)?

12. Tomar conta do seu familiar déa-lhe a

sensacdo de estar presa(o)? 1 2 3 4 5

13. Evita convidar amigos para sua casa,

por causa dos problemas do(a) seu/sua | 1 2 3 4 5

familiar?

14. A sua vida social (por exemplo, férias,

conviver com familiares e amigos) tem | 1 2 3 4 5

sido prejudicada por estar a cuidar do(a)

seu/sua familiar?

15. Sente-se s6 e isolada(o) por estar a

cuidar do(a) seu/sua familiar? 1 2 3 4 5

Sobrecarga financeira Nio/ | Rara- | As Quase | Sempre
Nunca | mente | vezes | sempre

16. Tem sentido dificuldades econdémicas

por estar a tomar conta do(a) seu/sua | 1 2 3 4 5

familiar?

17. Sente que o seu futuro econdémico ¢

incerto, por estar a cuidar do(a) seu/sua | 1 2 3 4 5

familiar?

Reagdes a exigéncias Nio/ | Rara- | As Quase | Sempre
Nunca | mente | vezes | sempre

18. Ja se sentiu ofendida(o) e zangada(o)

com o comportamento do(a) seu/sua | 1 2 3 4 5

familiar?

19. Ja se sentiu embaragada(o) com o

comportamento do(a) seu/sua familiar? 1 2 3 4 5

20. Sente que o/a seu/sua familiar a(o)

solicita ~ demasiado  para  situagdes | 1 2 3 4 5

desnecessarias?

21. Sente-se manipulada(o) pelo/a seu/sua

familiar? 1 2 3 4 5

22. Sente que ndo tem tanta privacidade

como gostaria, por estar a cuidar do(a) | 1 2 3 4 5

seu/sua familiar?

54



Mecanismo de eficacia e de controlo Nio/ | Rara- | As Quase | Sempre
Nunca | mente | vezes | sempre

23. Consegue fazer a maioria das coisas de

que necessita, apesar do tempo que gasta a | 1 2 3 4 5

tomar conta do(a) seu/sua familiar?

24. Sente-se com capacidade para

continuar a tomar conta do(a) seu/sua | 1 2 3 4 5

familiar por muito mais tempo?

25. Considera que tem conhecimentos e

experiéncia para cuidar do(a) seu/sua | 1 2 3 4 5

familiar?

Suporte familiar Nio/ | Rara- | As Quase | Sempre
Nunca | mente | vezes | sempre

26. A familia (que ndo vive consigo)

reconhece o trabalho que tem, em cuidar | 1 2 3 4 5

do(a) seu/sua familiar?

27. Sente-se apoiada(o) pelos seus

familiares? 1 2 3 4 5
Nio/ | Rara- | As Quase | Sempre

Satisfagdo com o papel e com o familiar Nunca | mente | vezes | sempre

28. Sente-se bem por estar a tomar conta

do(a) seu/sua familiar? 1 2 3 4 5

29. O/A seu familiar mostra gratidao pelo

que esta a fazer por ele(a)? 1 2 3 4 5

30. Fica satisfeita(o), quando o/a seu/sua

familiar mostra agrado por pequenas coisas | 1 2 3 4 5

(como mimos)?

31. Sente-se mais proxima(o) do(a) seu/sua

familiar por estar a cuidar dele(a)? 1 2 3 4 5

32. Cuidar do(a) seu/sua familiar tem

vindo a aumentar a sua auto-estima, | 1 2 3 4 5

fazendo-a(0) sentir-se uma pessoa especial,
com mais valor?

* Martins, T; Ribeiro, JL; Garrett, C (2004)

Obrigada pela sua colaboragao!
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Anexo IV - General Self-Efficacy (GSE)

Centro A
P  Hospitalar I/
@ Universitario
‘ do Algarve PS Ss;

Tendo em consideragdo as quatro alternativas de resposta, responda a cada afirmagao
assinalando com uma cruz (X) a resposta que melhor exprime a forma como lida com as
situagoes: (1) De modo nenhum ¢é verdade. (2) Dificilmente é verdade. (3) Moderadamente
verdade. (4) Exatamente verdade.

1. Consigo resolver sempre os problemas dificeis se for persistente. (1 2) 3) @

2. Se alguém se opuser, consigo encontrar os meios ¢ as formas de | (1) (2) (3) (4)
alcangar o que quero.

3. Para mim ¢ facil agarrar-me as minhas intengdes e atingir os meus | (1) (2) (3) (4)
objectivos.

4. Estou confiante que poderia lidar eficientemente com acontecimentos | (1) (2) (3) (4)
inesperados.

5. Gragas aos meus recursos, sei como lidar com situagdes imprevistas. (1 2) 3 @
6. Consigo resolver a maioria dos problemas se investir o esfor¢o (1 2) 3 @
necessario.

7. Perante dificuldades consigo manter a calma porque confio nas minhas | (1) (2) (3) (4)
capacidades.

8. Quando confrontado/a com um problema, consigo geralmente | (1) (2) (3) (4)
encontrar varias solugoes.

9. Se estiver com problemas, consigo geralmente pensar numa solugao. (1 2) 3 @

10. Consigo geralmente lidar com tudo aquilo que me surge pelo | (1) (2) (3) (4)
caminho.

Referéncias Bibliograficas da Versdo Original e da Versao Portuguesa: Araujo, M., & Moura,
O. (2011). Estrutura factorial da General Self-Efficacy Scale (Escala de Auto-Eficacia Geral)
numa amostra de professores Portugueses. Revista Laboratorio de Psicologia, 9(1), 95-105.
Schwarzer, R., & Jerusalem, M. (1995). Generalized self-efficacy scale. In J. Weinman, S.
Wright & M. Johnston (Eds.), Measures in health psychology: A user’s portfolio (pp. 35-38).
Windsor: NFER-Nelson.
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Anexo V - Parecer n° 21A/2022 da Comissio Especializada de Etica para a
Investigacio da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de
Setubal (ESS-IPS)

ol
|

[F.‘S ': > 3 ¢ila

Comissao de Etica

Identificagao do documento: CE-IPS n.® 21A /2022

Titulo do projeto: Perfil & necessidsdes do cuidsdor informal
principal da peszoa adulta com AVC em Portugal.

Investigador principel: Angels Rapozo Bartolomeu Parsirs =
Suze Silveiro, ESS/IPS

|Estudantes do Mestrado de Pratica Avancads de Fizioterapis
em Neurologiza).

Equipa de investigagao:

Profeszors Doutora Carla Mendez Pereira, ESS-IPS
(investigadora responsavel);

Profeszors Doutoras Celia Criztina Cazaca Soarss, ESS-IPS
(investigadora responsavel).

Unidade Organica do IPS: Ezcola Superior de Salde.

Outras Unidades/Participantes: Nio aphcavel.

ANALISE E JUSTIFICAGAO DO PARECER

Documentos recebidos:
Na primeira submisz30 foram recebidos oz seguintes documentos:
—Pedido de parecar a Comizz3o de Etica:
— Dossier de suporte a0 estudo incluindo:
— Sinopsze do projeto;
— Ficha informativa dirigida ao cuidador informal princpal de um adulto com sequelas de Acdente Vascular
Cerebral (AVC);
— Conzentimento informado;
= Instrumentos de colheita de dados para as duas fases do estudo, incluindo:
* Questionario de elegibilidsde do cuidador informal principal da pessos adulta com AVC;
* Questionario de caracterizagao sociodemografica do cuidador informal principal da pessoa adulta
com AVC;
* Questionario WHOQOL-BREF;
* Questionario de avaliagdo da sobracarga do cuidador informal;
® General Sel-Efficacy;
® Ezcala de Rankin modificada.
—Cronograma.
— Declaragio/Termo de responsabilidace (para estudante):
— Declaragio de auz2ncia de confito de intereszes e incom patibilidades;
—CV das investigadoras principaizs [Rngela Rapozo Bartolomeu Pereira e Suse Silveira).
Na ressubmizs3o foram recebidos oz seguintes documentos:
- Dozzier de suporte a0 estudo [com inclusdo do Apendice IV);
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- GuiZo de entrevista.

Analise e Justificagiio do Parecer:

No gue concemne a recolha de dadoz (ponto §), foi reacomendado sos investigadores 8 inclusio do “Guiso de
Entrevista” a realizar na Faze || do estudo. O “Guilo de Entrevista Semiestruturada para Grupos Focaiz”, elsborado
com base na literaturs, foi integrado no dozsie de suports so astudo [Ap2ndice IV), aprezentando guestSes

onentadoras para as entrevistas semiestruturadas da Faze |l

Parecer:

A CE-IPS considers gque o estudo preenche oz requisitos &ticos, com preocupagoes relstivas a protecao dos direitos
doz participantez. Em conclus3o, considerando 2 informacglo adicionada pela =quipa de investigacio, a CE-IPS
emite parecer favoravel pars a realizac2o da investigacio nos termos do projeto submetido, a partir da data deste

parecer.

Relator/a: Suzana Siva
Aprovado a 3 de ocutubro 2022.

Prazidente da Comizz20 de Etica do IPS

L:u‘\mﬁ:g

Num. de 06064421
Data: 2022.10.03 23:5025+0100
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Anexo VI - Parecer da Comissio de Etica do Centro Hospitalar

Universitario do Algarve

Fwd: Estudo "Perfil e necessidades do cuidador informal principal da pessoa adulta com AVC em Portugal
UAIF 158/2022 - Deliberagao CA

Bom dia Dra. Angela Pereira,

Na sequéncia do pedido de autorizacio para o estudo mencionado em epigrafe, informamos que o mesmo mereceu o parecer favordvel da nossa Comissao de Etica,
tendo sido autorizado pelo Conselho de Administracdo em 04/08/2022, nos termos propostos obrigatoriamente, a salvaguardar por esta Unidade de Apoio a
Investigacdo.

Solicitamos que o Centro Hospitalar Universitdrio do Algarve seja referido em todas as publicacdes, comunicacoes, posters, trabalhos, etc.. decorrentes do estudo;

Devem ainda dar conhecimento a este servico de todas as publicagoes, comunicagdes, posters, trabalhos, etc. decorrentes do estudo, bem como a data de
encerramento do mesmo, e enviar o relatério final da investigagdo até 90 dias apés a sua conclusdo.

Com os melhores cumprimentos,

Rita Munhoz
Assistente Técnica
Centro de Investigagao e Documentagao — Dep. Ensino, Inovagao e Investigagao (D.E.LI)

CENTRO HOSPITALAR UNIVERSITARIO ALGARVE
Praceta Azedo Gneco, n° 17 - 3° D - 8000-163 Faro | Portugal

Tel. 289 891 238 | Ext 42 244
SNS {}a :
SERVD NACONAL
DF SAL0F

www.chalgarve.min-saude.pt

REPUBLICA
PORTUGUESA

SAUDE

: s e
i syt R

Fwd: Adenda Estudo "Perfil e necessidades do cuidador informal principal da pessoa adulta com AVC em
Portugal" UAIF 158/2022 - Autorizacao final

Bom dia Dra. Angela Pereira,

Na sequéncia do pedido de autorizacao para o estudo mencionado em epigrafe, informamos que o mesmo mereceu o parecer favoravel da nossa
Comissao de Etica, tendo sido autorizado pela Presidente do Conselho de Administracao em 13/01/2023, nos termos propostos obrigatoriamente, a
salvaguardar por esta Unidade de Apoio a Investigagao.

Solicitamos que o Centro Hospitalar Universitario do Algarve seja referido em todas as publicacdes, comunicacoes, posters, trabalhos, etc..
decorrentes do estudo;

Devem ainda dar conhecimento a este servico de todas as publicacdes, comunicacoes, posters, trabalhos, etc. decorrentes do estudo, bem como a
data de encerramento do mesmo, e enviar o relatorio final da investigacao até 90 dias apds a sua conclusao.

Com os melhores cumprimentos,
Rita Munhoz

Assistente Técnica
Centro de Investigagao e Documentagao — Dep. Ensino, Inovagéo e Investigagao (D.E.LI)

CENTRO HOSPITALAR UNIVERSITARIO ALGARVE
Rua Leao Penedo | 8000-386 Faro | Portugal

Tel. 289 891 238 | Ext 42244
SNS c{}:
SERNCD NACONAL
DF S8L0F

www.chalgarve.min-saude.pt

REPUBLICA
PORTUGUESA

Lo o wikine

"4,..
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Anexo VII - Parecer da Comissdo de Etica da Santa Casa da Misericordia

de Santiago do Cacém

(A preencher pela Comissio de Etica para a Satide e Apoio Social)

PARECER DA COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE E APOIO SOCIAL

A Comissdo de Etica para a Saude ¢ Apoio Social da Santa Casa da Misericordia de Santiago do Cacém vem por este meio,

deferir um parecer favoravel ao seu pedido. Agradece, desde j4, a escolha pela nossa instituigao.

Considera-se de extrema importancia a realizagdo de estudos de investigagdo, em que todos possam contribuir para a formagao

da colega, assim como promover a aquisigdo e desenvolvimento das competéncias requeridas para o seu desempenho.

Reforga-se que se deve, acima de tudo, salvaguardar o bem-estar dos utentes, garantir as boas praticas, a dignidade e

integridade humanas, assim como néo esquecer a Lei n.° 58/2019, relativa ao Regulamento Geral da Protecdo de Dados.

Sem mais assunto.

Com os melhores cumprimentos,

A Presidente da CESAS Data

Ana Loupa 12/11/2022
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Anexo VIII - Parecer da Comissio de Etica da Unidade de Cuidados
Continuados de Olhao

De: Jodo Calao <ds@ipss-acaso.org>

Enviado: 21 de novembro de 2022 12:07

Para: angela_pereira16@hotmail.com <angela pereira16@hotmail.com>

Cc: Enfermagem UMDRO <enf-umdro@ipss-acaso.org>; Med Umdro <dc@ipss-acaso.org>; Tiago Ramos <drh@ipss-acaso.org>
Assunto: FW: Pedido de divulgacao estudo_cuidador informal utente com AVC

Bom dia Fisioterapeuta Angela Pereira

No seguimento do seu contacto, informamos que por parte da Direcao nao ha inconveniente na aplicacao do seu estudo na Unidade e Cuidados
Continuados de Média Duragao de Olhao desde que a equipa técnica entenda que estao reunidas condigdes para o efeito.

Assim sendo, devera articular diretamente com a equipa em questao a exequibilidade do mesmo na Unidade conforme a tipologia de utentes e
requisitos necessarios para o enquadramento no estudo. No entanto propomos que a abordagem inicial e contacto com os utentes selecionados e/ou
familiares seja feita diretamente pela sra fisioterapeuta na qualidade ed investigadora até porque, a experiencia tém no smostrado que esta
abordagem ser feita diretamente pela investigadora é consicao para sucesso assegurado.

Devera igualmente enviarmos ainda a aprovagao da comussao de ética do CHUA e do Instituito Politécnico de Setubal que faz referencia mas nao
envia em anexo.

Com os melhores cumprimentos,

JoaoCalaol Direcao de Servicos

Diretor de Servigos

ASSOCIACAO CULTURAL E DE APOIO SOCIAL DE OLHAO
Telefone 289 710 320 | Fax 289 710 329 | E-mail geral @ipss-acaso.org
Encosta do Brejo - Brancanes 8700-274 Olhdo
WWW.IpSs-acas0.0rg
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