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Perspetiva de utentes com Lesao Vertebro-medular sobre a autogestéo na prevencgao
das complicagdes secundarias - Estudo Sequencial Misto

Sandra Rei Rodrigues?, Célia Soares?

RESUMO

O impacto das complicacBes secundarias ap0s a lesdo vertebro-medular (LVM) é
considerdvel, conduzindo a uma alta utilizagdo dos servicos de saude A autogestdo é
considerada estratégia essencial na prevencéo dessas situagdes. Uma maior compreensao do
significado de autogestdo e dos facilitadores e barreiras a sua implementacao, na perspetiva
de pessoas com LVM, ir& contribuir para o desenvolvimento de programas de autogestdo
personalizados.

Objetivos: Este estudo teve como objetivos caracterizar perfis de individuos com LVM em
termos de independéncia funcional e autoeficacia, e compreender as suas perspetivas em
relacdo a autogestéo e identificar os facilitadores e barreiras a sua implementagao.
Metodologia: Na primeira fase quantitativa, com 54 participantes, por amostragem néo-
probabilistica por conveniéncia, recolheu-se informacéo por medidas de autoreporte (Medida
de Independéncia Funcional para utentes com LVM-SCIM Il e Escala de Autoeficacia para
Utilizadores de Cadeira de Rodas) e um questionario de caracterizacdo sociodemografica e
clinica. A segunda fase qualitativa, com amostragem intencional, compreendeu a realizacdo
de oito entrevistas semiestruturadas, seguindo uma metodologia de anélise temética indutiva.
Resultados: Foram encontradas correlagdes entre autoeficacia e independéncia funcional,
prevaléncia de complicagdes e nivel de conhecimento, e identificados dois perfis (Perfil 1
baixa autoeficécia e independéncia funcional e Perfil 2 alta autoeficécia e independéncia
funcional). A andlise tematica sugeriu a importancia da Responsabilidade Interna na
perspetiva da autogestdo, relacionada ao Autocuidado e a Participacdo Social Ativa. Na
identificacdo dos facilitadores e barreiras a adogdo de comportamentos de autogestao,
emergiram 6 temas: Apoios e Recursos Financeiros, Profissionais e Servicos de Saude,
Responsabilidade Interna, Suporte Social, Fatores Ambientais e Sociais, e Dependéncia
Funcional e ComplicacBes Secundarias.

Conclusoes: Os resultados deste estudo permitiram conhecer a perspetiva e necessidades das
pessoas com LVM, relativamente a autogestdo. Com este estudo espera-se contribuir para
uma mudanca de paradigma, reconhecendo a autogestdo como elemento fundamental para o
bem-estar de individuos com LVM.

Palavras-chave: Autogestéo, lesdo vertebro-medular, facilitadores, barreiras, estudo misto.
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The perspective of patients with spinal cord injury on self-management in the
prevention of secondary complications - Sequential Mixed Method Study

Sandra Rei Rodrigues?, Célia Soares?

ABSTRAT

The considerable impact of secondary complications following spinal cord injury (SCI) leads
to high utilization of healthcare services. To prevent such situations, self-management is
considered an essential strategy. Tailored self-management programs can be developed by
gaining a better understanding of the meaning of self-management and the facilitators and
barriers to its implementation from the perspective of people with SCI.

Objectives: This study aimed to profile individuals with SCI in terms of functional
independence and self-efficacy, and to explore their perspectives on self-management.
Additionally, it sought to identify the facilitators and barriers to implementing self-
management.

Methodology: The methodology involved a two-phase approach.

The first phase was quantitative, with 54 participants selected through non-probabilistic
convenience sampling. Information was collected using self-report measures such as the
Functional Independence Measure for individuals with SCI (SCIM I1) and the Self-Efficacy
Scale for Wheelchair Users, along with a sociodemographic and clinical questionnaire.

The second phase was qualitative, involving eight semi-structured interviews conducted
through intentional sampling. The data obtained from these interviews was subjected to an
inductive thematic analysis methodology.

Results: The study revealed correlations between self-efficacy and functional independence,
prevalence of complications and level of knowledge. Two profiles were identified: Profile 1
with low self-efficacy and functional independence, and Profile 2 with high self-efficacy and
functional independence. Thematic analysis highlighted the significance of Internal
Responsibility in self-management, particularly in relation to Self-Care and Active Social
Participation. Six themes emerged when identifying facilitators and barriers to adopting self-
management behaviours: Financial Support and Resources, Professionals and Health
Services, Internal Responsibility, Social Support, Environmental and Social Factors, and
Functional Dependence and Secondary Complications.

Conclusions: This study provides insights into the perspective and needs of individuals with
LVM in terms of self-management. It aims to contribute to a paradigm shift by recognizing
self-management as a fundamental element for enhancing the well-being of individuals with
LVM.

Keywords: Self-management, spinal cord injury, facilitator, barrier, mixed study.
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INTRODUCAO

Todos os anos, entre 250.000 e 500.000 individuos sofrem uma lesdo vertebro-medular (LVM)
(Cadel, Everall, et al., 2020; Farahani et al., 2021), sendo que a incidéncia, a prevaléncia e 0s
dados demogréaficos da LVM variam muito, de pais para pais. Na europa existem grandes
diferencas, registando-se a taxa de incidéncia mais elevada em Portugal (Amidei et al., 2022).
No entanto, uma vez que em Portugal ndo existem dados recentes consistentes, estes valores sdo
baseados num estudo realizado entre 1989 e 1992, que mostrou uma taxa de incidéncia anual de
LVM de etiologia traumatica estimada em 57,8 por milhdo de habitantes, com uma taxa de
sobrevivéncia anual de 25,4 por milhdo de habitantes (Martins et al., 1998, citado por Campos
et al., 2017). Nas ultimas décadas, a etiologia da LVM mudou, aumentando a complexidade
desta condicdo. A causa principal paraa LVM é um evento traumatico (90%), no entanto, temos
assistido a um crescente aumento de causas ndo traumaticas (Conti, Clari, et al., 2020; DGS,
2017).

A LVM é uma condicdo neurologica altamente incapacitante, conduzindo a deficits motores
e/ou sensoriais. Para além disso, comumente implica condi¢cBes secundérias fisicas e
psicoldgicas, que podem influenciar a saude, a independéncia e a qualidade de vida dos
individuos (Conti, Clari, et al., 2020; Gross-Hemmi et al., 2021) As complicagcdes secundérias
mais comuns sdo as infe¢bes urinarias, Ulceras de pressdo, dor cronica, complicacdes
cardiovasculares, contraturas, disfuncdo sexual, obstipacdo, fadiga, disreflexia autondmica,
depressédo e ansiedade (Buzzell et al., 2021; Cadel, DeL.uca, et al., 2020; Mcintyre et al., 2020).

A esperanca média de vida das pessoas com LVM tem vindo a aumentar, o que implica, ndo s6
lidar com as condices tipicas do envelhecimento normal, mas também com problemas
secundarios a condicao de forma repetida, contribuindo para sobrecarga fisica e emocional, uma
salide mais pobre e um potencial aceleramento do processo de envelhecimento (Mclintyre et al.,
2020). Por outro lado, o impacto dos problemas de salde ap6s a LVM é consideravel e
dificilmente diminui ao longo do tempo, o0 que enfatiza a necessidade de cuidados de longa

duracdo, estruturados, para esta populacdo especifica (Van Der Meer et al., 2017). A nivel



individual, as complicacfes secundérias intensificam a experiéncia de incapacidade, afetando
negativamente a qualidade de vida, a produtividade, a participacdo social, a dignidade, a
mobilidade e a independéncia (Jorgensen et al, 2017; Rivers et al., 2018; Munce et al., 2013,
citado por VVan Diemen, 2020). E fundamental que as pessoas com LVM adquiriram capacidades

especificas para gerir a sua condicédo e prevenir complicagdes (Conti, Clari, et al., 2020).

Num estudo longitudinal, que caracterizou a participacao social de utentes com LVM, ao longo
de 5 anos, concluiu que o nimero de complicagdes secundarias autoreportadas, surge como uma
variavel fundamental na participacédo social e atividades de lazer (Gross-Hemmi et al., 2021).
Condicoes clinicas adequadas, como a baixa incidéncia de complicagdes, capacidade funcional
adequada, alta autoeficacia e baixos niveis de humor depressivo, fadiga e dor séo essenciais para

a participacdo em atividades sociais (Farahani et al., 2021).

Um estudo realizado com populacdo dos Paises Baixos demonstrou que a maioria das pessoas
com LVM, que vivem na comunidade, no primeiro ano apos a reabilitacdo apresentam multiplas
complicagbes secundérias, sendo que, a longo prazo, os participantes relataram muitas
complicacGes secundarias diferentes (Adriaanse et al., 2013, citado por Van Diemen, 2020).
Esta alta ocorréncia de complicagdes secundarias, tanto fisicas quanto psicoldgicas, levanta a
questdo de como foram estes utentes capacitados para realizar os autocuidados e gestdo durante

0 seu processo de reabilitacdo?

Autogestdo refere-se a responsabilidade pessoal para manter comportamentos saudaveis, que
permitam mitigar os efeitos da doenca crénica e manter uma melhor qualidade de vida (Dobkin,
2016). Representa a capacidade do individuo para gerir os sintomas, o tratamento, as
consequéncias fisicas e sociais, e as mudancas de estilo de vida. Por outro lado, a capacidade de
autogestdo em pessoas com doenga cronica depende do conhecimento, das capacidades e da

confianga na gestéo da sua condi¢cdo (Amtmann et al., 2019; Van Diemen, 2020).

Esta confianca é descrita, muitas vezes, como autoeficacia (Dobkin, 2016; VVan Diemen, 2020).
O conceito central da teoria da autoeficacia de Bandura, (1977, citado por Li et al., 2021) que
se mantém desde ha quatro décadas, € que a crenca na capacidade de ser bem-sucedido numa
nova atividade contribui fortemente para a ado¢do do comportamento e para a obtengédo de

resultados importantes. As fontes de autoeficacia incluem experiéncias positivas de dominio das



tarefas, experiéncias vicariantes ao ver os outros serem bem sucedidos, persuasdo verbal e

feedback fisioldgico e emocional sobre o sucesso (Dobkin, 2016).

Espera-se assim que uma alta autoeficicia seja preditor de um ajuste adaptativo (Craing et al.,
2017), sugerindo que uma melhor autoeficacia leva a uma melhor autogestéo, podendo ajudar a
prevenir as complicacdes secundérias a LVM (Van Diemen, 2020). No entanto, segundo o
mesmo autor, ainda ndo é claro como é que a autogestdo se relaciona com as complicagdes
secundarias, a autoeficcia e outros fatores contribuintes. Ou seja, do ponto de vista clinico, sera
importante, por exemplo, responder a questdo: de que modo a autoeficacia se associa com a

autogestdo na prevencdo das complicacBes secundarias?

Por outro lado, manter niveis elevados de autoeficacia pode ser especialmente dificil para a
pessoa que tem uma deficiéncia motora, pois pode ndo ser possivel contar com as estratégias
habituais anteriores a condicéo (Dobkin, 2016). Num estudo realizado para a populagéo chinesa,
verificou-se que o nivel da lesdo/incapacidade funcional é um fator importante relacionado com
a autoeficécia, isto €, pessoas com paraplegia geralmente tém maior autonomia na realizacao
das tarefas diarias e maior autoeficacia, do que individuos com tetraplegia (Li et al., 2021). No
mesmo estudo, verificou-se que a idade se encontra negativamente relacionada com a
autoeficicia, mas ndo foram encontradas outras relagdes entre outros dados sociodemograficos
ou clinicos. No entanto, segundo os autores, estes resultados podem ser justificados pelas
particularidades ambientais e culturais deste pais, pelo que ndo devem ser extrapolados para
outras culturas de uma forma linear. Noutros estudos, também ndo é clara a associacdo entre as
caracteristicas sociodemograficas e clinicas e o grau de autoeficacia (Amtmann et al., 2019;
Cijsouw et al., 2017; Van Diemen, 2020).

Atualmente, persiste esta lacuna na literatura sobre autoeficacia e 0s mecanismos causais nela
envolvidos, sendo que, em Portugal, que seja do nosso conhecimento, ndo existem estudos que
investiguem a influéncia da autoeficacia e da independéncia funcional, em conjunto, na
capacidade de autogestdo das complicacbes secundérias na populacdo LVM, pelo que este
estudo ¢ pioneiro. Compreender as crengas de um individuo sobre a sua capacidade de autogerir

com sucesso e viver bem com a sua condi¢do, bem como, ter um entendimento dos fatores



sociodemogréficos e clinicos que as podem influenciar, permite aos investigadores e clinicos

direcionar melhor as intervencdes destinadas a aumentar a autoeficacia na gestdo da condicao.

A avaliacdo da autoeficacia pode ajudar os profissionais de salde a identificar e apoiar as
pessoas em risco de problemas de adaptacdo a longo prazo, a fim de lhes proporcionar

oportunidades devidamente orientadas (Scholten et al., 2020).

A autogestdo € um modelo contemporaneo, que implica colocar o utente no centro das decisoes,
relativamente ao tratamento, aos objetivos da intervencdo e a sua capacidade de assumir a
responsabilidade sobre a sua condicdo e cuidados (Franklin et al., 2021). As intervencdes que
visam a promocdo de saude, demonstram efetividade na prevencdo de complicacGes
secundarias, pois promovem a capacitacdo das pessoas para decidirem e atuarem de forma a

influenciar a sua satde (Heggdal et al., 2021).

Uma revisao sistematica veio reforcar a importancia dos programas de autogestdo, como forma
de minimizar o impacto das complica¢fes secundarias em condigdes incapacitantes (Cadel,
DelLuca, et al., 2020). Por exemplo, a educacédo do paciente, promovendo a autogestdo tem sido
eficaz na diminuicdo da ocorréncia de Ulceras de pressao e infeces urinarias (Houlihan et al.,
2016; Jeyathevan, Jaglal et al., 2021). Contudo, individuos com LVVM que vivem na comunidade
apresentam uma alta utilizagdo de servigos de saude, sendo as complicagdes secundarias um
fator significativo associado a utilizacdo inadequada destes servigos (Jeyathevan, Jaglal et al.,
2021). Para além disso, estes individuos procuram, muitas vezes, cuidados de saude abaixo do
ideal, 0 que sugere que esta populacdo pode ndo estar preparada para gerir sua satde a longo

prazo.

O que se verifica é que existe evidéncia contraditoria em relagdo aos resultados da eficécia de
programas educacionais para a melhoria da capacidade de resolucdo de problemas e de
autogestédo (Conti, Dimonte, et al., 2020), isto porque, as complexidades observadas, incluindo
a interacdo da deficiéncia primaria com as condi¢Ges de saude secundarias sugerem que é

necessaria uma abordagem mais personalizada, centrada na pessoa (Mclntyre et al., 2020).

Por outro lado, durante o periodo inicial de reabilitacdo é suposto que os individuos com LVM

adquiriram, rapidamente, um volume consideravel de informagdes. No entanto, a prontiddo para



aprender € influenciada pelas condicdes clinicas e pela angustia vivida pela nova condicao
clinica (Borraccino et al., 2021). Para estes autores, a fase aguda € caracterizada por sentimentos
de angustia e depresséao, que tém demonstrado afetar a progressao dos individuos no sentido da
aceitacdo da sua condicdo e limitar o seu processo de lidar com a situacdo. Durante este periodo,
as pessoas com LVM vivenciam um grande stress fisico e emocional, o que pode representar
uma barreira a sua participacdo em programas educacionais e, por conseguinte, tém dificuldade
em compreender, recordar e aplicar as informac6es e recomendacgdes educativas fornecidas

pelos profissionais de salde.

Paralelamente, as perspetivas que as pessoas com LVVM tém sobre a sua salde, 0 acesso a estes
programas e o seu compromisso durante a sua reabilitacdo, foram identificados como fatores de
sucesso (Foo et al., 2020; Munce et al., 2014, citado por Mclntyre et al., 2020).

Embora o conhecimento sobre complicagcdes secundarias ndo signifique necessariamente uma
mudanca de comportamento positiva, os esforgos para educar os utentes sobre salde e
complicacdes secundarias sdo essenciais. A falta de conhecimentos em saude é uma barreira aos
cuidados de prevencdo das complicacdes secundarias (Pilusa et al., 2021). Segundo os autores,
se as pessoas com LVM ndo forem informadas sobre as complica¢des secundérias que podem
desenvolver, estas ndo serdo capazes de prevenir a sua ocorréncia. Por exemplo, num estudo
realizado por Wang et al. (2023), os resultados demostraram que a autogestdo dos individuos
com LVM que vivem na comunidade, para prevenir Glceras de presséo, era limitada, devido aos

niveis de autoeficécia e de conhecimento sobre autogestao reduzidos.

A procura por informacdes é uma estratégia de autogestdo dos individuos com LVM para
recuperar a autonomia (Farahani et al., 2021). Cabe aos profissionais apoiar, disponibilizando a
informacdo necessaria e utilizando estratégias ajustadas as realidades, individuais e de contexto,
que permitam capacitar a pessoa e a sua familia, neste processo de enfrentar a vida com a doenca
(Peixoto & Martins, 2021). Tendo em consideracdo que as pessoas com LVM, aquando do
regresso a comunidade, consideram minimas a qualidade e a cobertura dos servigos e estruturas
de apoio existentes (Fontes & Martins, 2015), sentir suporte nos profissionais de saude e nos
servigos, contribui para aumentar a confianca no autocuidado diario, possibilitando melhores

resultados em salde.



Neste contexto, é essencial o desenvolvimento de programas na comunidade de autogestao
adequados e diferenciados, que incluam estratégias que promovam o envolvimento ativo do
utente (Barclay et al., 2021; Munce et al., 2016) e que contribuam para a uma melhor salde e

bem-estar, a longo prazo.

Suportados nos resultados de Munce et al. (2016), justifica-se aprofundar o conhecimento sobre
as dimens@es de autogestdo, considerando as diferencas socioculturais, individuais, politicas e
do préprio sistema de salde no contexto portugués, sendo pertinente analisar, para a nossa
realidade, as perspetivas de utentes com LVM sobre a autogestdo das complicacdes secundarias,
em particular perceber de que modo estes entendem o conceito de autogestdo, para a prevengao

e gestdo das condi¢des secundarias a LVM.

Paralelamente, como a literatura evidencia, é fundamental analisar e descrever os facilitadores
e barreiras a implementacdo de estratégias de autogestdo, segundo a perspetiva destes utentes
(Foo et al., 2020; Munce, Webster et al., 2014; Widerstrom-Noga et al., 2020).

Segundo Munce et al. (2014), embora o individuo possa vivenciar uma melhoria dos fatores
individuais, como a autoeficacia ou o humor, contribuindo para uma maior autogestdo das
complicacBes secundarias, os resultados sugerem que os fatores a nivel do sistema de saude
(acesso e disponibilidade de servigos) também precisam de ser melhorados para criar as
condicOes ideais para a autogestdo entre os individuos com LVM. Simultaneamente, como
referido, a evidéncia sobre a eficacia dos programas de autogestdo para a prevencdo das
condi¢des secundérias é contraditoria, sendo importante perceber, para a realidade portuguesa,
que facilitadores e barreiras sdo identificadas pelos individuos com LVM, que poderdo

influenciar a suas competéncias de autogestao.

De acordo com os objetivos do Plano Nacional de Saude 2021-2030 as prioridades passam,
entre outras, pelo “Desenvolvimento de programas de educagdo para a saude e autogestdo da
doenga”, pelo que se considera relevante contribuir para o enquadramento e andlise de fatores
que permitam melhorar as estratégias de capacitacdo e autogestdo dos utentes com LVM,
concretamente na gestdo das complicacdes secundarias. Para além disso, a Organiza¢cdo Mundial
de Saude destaca a importancia do cuidado centrado na pessoa (Person Centred Care), para

promover melhores resultados de saude (World Health Organization, 2015).



Neste sentido, consideramos fundamental ouvir a perspetiva das pessoas com LVM sobre 0s
comportamentos de autogestdo, de forma a compreender melhor as suas necessidades,
experiéncias, desafios e preferéncias. E deste modo, contribuir com informacao relevante para
alterar o modelo tradicional de reabilitacdo, centrado principalmente no impacto fisico e
funcional da LVM, para um modelo em que a autogestdo assuma um papel central. O
desenvolvimento programas de autogestdo, com uma abordagem personalizada e centrada no
utente, podera contribuir para reduzir o peso das condi¢des de saude e melhorar os resultados

em saude, melhorando significativamente a qualidade de vida e a saude, a longo prazo.

Assim, 0s objetivos deste estudo sdo: O1) Caracterizar perfis de individuos com LVM, tendo
em conta o grau de independéncia funcional e o nivel de autoeficacia; O2) Caracterizar as
perspetivas de utentes com LVM sobre o conceito de autogestdo na prevencao das complicacoes
secundarias a LVM, de acordo com esses perfis; O3) Identificar facilitadores e barreiras a
utilizagdo de estratégias de autogestdo para a prevengdo de complicagfes secundarias a LVM,

de acordo com os perfis identificados;

Em suma, com a realizacdo deste estudo, pretende-se responder as seguintes questbes de
investigacdo: Q1) Que tipo de perfis de individuos com LVVM é possivel identificar, tendo em
conta o grau de independéncia funcional e o nivel de autoeficacia?; Q2) Como é que os perfis
identificados se associam com a(s) perspetiva(s) de autogestdo dos individuos com LVM e com
a identificacdo de facilitadores e barreiras relativamente a experiéncia de autogestdo da sua

condigéo?



METODOLOGIA

DESENHO DE ESTUDO

Dada a natureza dos objetivos estabelecidos, optou-se por uma abordagem metodolédgica mista,
com um desenho de estudo misto sequencial explanatério (Creswell & Creswell, 2018). O
desenho de estudo utilizado apresentou uma caracteristica sequencial, ou seja, a informacéo
quantitativa foi recolhida numa primeira fase do estudo e utilizada na constru¢do da fase

seguinte, de recolha e analise de dados qualitativos.

A primeira fase do estudo teve como objetivo caracterizar o perfil do individuo com LVM, de
acordo com os seus dados sociodemogréficos, nivel de independéncia funcional e de
autoeficacia. Para tal, a informacéo foi recolhida com medidas de autoreporte (Patient-reported
outcome measures - PROMS), ou seja, questionarios que recolhem resultados de salde
diretamente das pessoas que os experimentam (Churruca et al., 2021), sem a influéncia ou
interpretacéo por parte de outro interveniente. A metodologia selecionada foi quantitativa, pois

pretendeu caracterizar os dados sociodemograficos e clinicos dos participantes.

Os dados quantitativos obtidos permitiram, por exemplo, ajudar a gerar a amostra qualitativa ou
a explicar os dados qualitativos. Assim, a para a integracdo dos resultados utilizou-se a técnica
de conexdo, uma vez que os participantes do estudo qualitativo foram selecionados tendo em

conta os resultados quantitativos (Fetters et al., 2013).

A segunda fase do estudo teve como objetivos caracterizar as perspetivas dos participantes sobre
0 conceito de autogestdo na prevencdo das complicacdes secundarias a LVM e identificar
facilitadores e barreiras a utilizacdo de estratégias de autogestdo para a prevencdo de
complicacdes secundarias a LVM. Para atingir este objetivo, recorreu-se a uma metodologia de
investigacdo qualitativa. As evidéncias qualitativas sdo relevantes para obter informacdes sobre
aspetos especificos de apoio a autogestdo, tais como a fundamentacdo dos conceitos, a
adequacao do contetdo e formato dos programas, a adaptacdo das intervencdes aos diferentes
contextos e a avaliagdo dos programas (Kulnik et al., 2019). Esta metodologia de investigacdo

permite explorar e compreender aprofundadamente as percecdes, perspetivas, experiéncias e/ou



sentimentos dos individuos em relacdo a uma questdo ou acontecimento dentro do seu contexto
(Moser & Korstjens, 2018). Permite, igualmente, obter informacdes para o desenvolvimento
e/ou adaptacdo de sistemas de saude adequados as necessidades dos seus utilizadores e ainda
compreender as barreiras e facilitadores para o sucesso da implementacédo de novos métodos

e/ou intervencdes (Moser & Korstjen, 2017).

Na realizacdo deste estudo foram seguidos os critérios MMAT (Mixed Methods Appraisal Tool
—version 2018) que fornecem diretrizes importantes para o desenho e também anélise dos dados

de estudos qualitativos (Hong et al., 2018).

O presente estudo obteve parecer da Comissdo Especializada de Etica para a Investigacdo do
Instituto Politécnico de Setubal (CE-IPS) (n° 19A /2022) (Anexo 1)

PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS DA FASE QUANTITATIVA

RECRUTAMENTO DOS PARTICIPANTES

Para a primeira fase do estudo o tipo de amostragem utilizada foi ndo-probabilistica por
conveniéncia, pois 0s participantes foram recrutados com base na sua conveniéncia e
disponibilidade (Creswell & Creswell, 2018), através de associa¢des de apoio a individuos com

incapacidades motoras e clinicas que tratam utentes com condi¢des neuroldgicas.

Foram contactados os responsaveis da Associacdo Salvador e do Centro de Vida Independente,
reconhecidas pelo importante papel que tém no apoio a pessoas com LVM, para apresentacéo
do estudo e dos seus objetivos. Foram, igualmente, contactados os diretores clinicos da Clinica
Saudis, em Setubal, Clinica FISIOldgica, em Lisboa e Clinica Enfermédica, em Tondela.
Obtivemos resposta positiva da Associacdo Salvador, que divulgou o estudo pelos seus
associados, e das clinicas acima referidas, que divulgaram o estudo entre os utentes, de forma a
informéa-los sobre os objetivos e pedir autorizacdo para serem contactados pela investigadora
principal, para formalizar o pedido de participacdo neste estudo (Apéndice 1). Para além disso,

foi realizada uma divulgacéo através das redes sociais, nomeadamente na pagina de Facebook



do Grupo de Interesse em Fisioterapia Neuroldgica, utilizando-se para o efeito a divulgagdo em

formato multimédia de poster (Apéndice 2).

Foram considerados elegiveis para o estudo: 1) individuos maiores de 18 anos; 2) fluentes em
portugués; 3) com diagndstico de LVM ha pelo menos um ano e que deambulem em cadeira de
rodas, sendo que o periodo minimo de 12 meses justifica-se porque o processo de
reconhecimento por parte destes individuos de que esta condi¢do implica uma autogestdo ao
longo da vida é demorado (Hirsche et al., 2011; Munce et al., 2016); 4) e que vivam na
comunidade, com alta hospitalar/centros de reabilitacdo ha, pelo menos, 6 meses, justificado
pelo facto dos estudos identificarem que as pessoas com LVM crénica apresentam necessidades
substanciais ndo satisfeitas, em termos de aprendizagens acerca da prevenc¢éo das complicacdes
secundarias (Munce, Webster, et al., 2014). Foram definidos como critérios de exclusdo: 1) ndo
saber ler nem escrever, impossibilitando a redacdo da documentacdo prevista e preenchimento
dos questionarios; 2) diagndstico clinico de perturbacdo mental ou neuropsiquiatrica grave que
comprometa ou tolde a capacidade de participar no estudo (exemplo: depressdo grave com
sintomas psicoticos e/ou ideacdo suicida marcada, perturbacdo afetiva bipolar em fase de

descompensacdo, esquizofrenia e outras perturbagdes delirantes).

A todos os participantes foi facultado a Carta Informativa para Participantes (Apéndice 3), a
Declaragdo de Consentimento Informado (Apéndice 4), bem como uma declaragdo para
verificacdo dos critérios de inclusdo (Apéndice 5).

Em Portugal, ndo existem dados, nem estudos epidemiolégicos sobre a incidéncia da LVM ou
sobre a maioria das outras condi¢cdes de saide que podem causar incapacidades (Campos et al.,
2017; DGS, 2017). Estima-se que a incidéncia das LVM em Portugal é de 58 novos casos por
ano, por milhdo de habitantes (Campos et al., 2017; DGS, 2003). No entanto, a maioria dos
dados sobre a incidéncia de LVVM sé&o retrospetivos ou baseados numa populacdo hospitalar, ndo
fornecendo uma visao generalizada da sua real incidéncia na populacéo geral (Simdo & Pereira,
2017). Para esta fase do estudo, recolheu-se uma amostra de 54 participantes, 0 que respeita o
Teorema do Limite Central para efeitos de andlise estatistica inferencial (ndo existindo, no
entanto, consenso sobre 0 que se considera uma amostra grande n>30 ou n>50) (Afonso &
Nunes, 2019).
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RECOLHA DE DADOS

A recolha de dados foi realizada entre outubro e dezembro de 2022, através do preenchimento
de um formulério online (Apéndice 6) por parte dos participantes. Neste formulario constavam
dois questionarios de autopreenchimento adaptados para a populacdo portuguesa para avaliar a
incapacidade funcional e a autoeficécia, respetivamente, e um questionério de caracterizacdo

sociodemogréfica e clinica.

Medida de Independéncia Funcional para utentes com LVM (SCIM II) (Moreira &
Portugal, 2002)

A Spinal Cord Independence Measure (SCIM I1) (Anexo 2), desenvolvida especificamente para
individuos com LVM, permite avaliar e quantificar a capacidade para a realizacdo de tarefas da
vida diaria, segundo uma pontuacédo definida para cada tarefa. Consiste em 19 itens ou tarefas,
que se agrupam em 3 subescalas: Autocuidados, Alteracfes da Respiracdo e Esfincteres e
Mobilidade. A pontuacéo total varia entre 0 e 100, correspondendo este tltimo valor a maxima
autonomia funcional. Pode ser aplicada por método observacional ou através de entrevista.
Validada para a populagdo portuguesa por Moreira & Portugal (2002), em relagdo a sua
aplicabilidade verificou-se que uma alta pontuagdo motora esta linearmente associada a uma
capacidade funcional elevada, o contribui para atestar a validade da SCIM 1l neste contexto.
Este instrumento apresenta consenso quanto a validade de contetdo, validade simultanea
(demonstrando uma forte associacdo entre varidveis) e niveis de sensibilidade significativos.
Segundo Dantas e colaboradores (2012) a SCIM Il apresenta uma boa aplicabilidade da versédo
portuguesa na avaliacao e quantificacdo dos ganhos funcionais em doentes com LVM completa
e incompleta, com etiologia traumatica e ndo traumatica, sendo valida e fiavel na avaliacao

funcional destes individuos.

Escala de Autoeficacia para Utilizadores de Cadeira de Rodas (Martins & Ribeiro, 2012)

A Escala de Autoeficacia para Utilizadores de Cadeira de Rodas (Anexo 3) foi desenvolvida e

validada para a populagdo portuguesa, para medir especificamente a percecdo de autoeficacia
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dos utilizadores de cadeira de rodas, com foco nas crengas e expectativas de autoeficicia
relacionadas com a gestao dos sintomas associados a condicao de salde, a procura de estratégias
e a confianca nas capacidades para lidar com as dificuldades ou barreiras percecionadas pelos
utilizadores de cadeira de rodas. Consiste numa escala de treze itens, que nao apresenta pre-
requisitos relativamente ao seu preenchimento, sendo um instrumento de facil administracédo e
interpretacdo. De autoreporte, 0s respondentes assinalam numa escala tipo Likert de 4 pontos,
em que 1 significa “De modo nenhum ¢ verdade”, 2 significa “Dificilmente ¢ verdade”, 3
significa “Moderadamente verdade” e 4 “Exatamente verdade”. Assim, a pontuacao pode variar
entre 13 e 52. Quanto mais elevada a pontuacdo maior a crenga ou o sentido de autoeficacia dos
utilizadores de cadeira de rodas. No processo de desenvolvimento e validacdo deste instrumento
os valores de alfa de Cronbach, para a consisténcia interna, compreendidos entre 0.70 e 0.81,
foram considerados bastante satisfatorios. Também foi avaliada a validade
convergente/discriminante dos itens, demonstrando uma relagdo estreita entre a gestdo dos

sintomas e a crenca de autoeficacia (Martins & Ribeiro, 2012).

Questionario sociodemografico e clinico

Questionario de resposta fechada acerca de alguns dados sociodemograficos (sexo, idade, grau
de escolaridade, profisséo e estado civil) (Apéndice 7), bem como clinicos (nivel de leséo, tempo
com a condicdo clinica de LVM). Foram, igualmente, incluidas algumas questbes fechadas
sobre autogestédo e duas abertas, sobre facilitadores/barreiras, para posterior conexdo com a fase

qualitativa.

ANALISE DOS DADOS

Os dados sociodemograficos e clinicos dos participantes, bem como, os resultados do nivel de
independéncia funcional e autoeficacia, foram sistematizados e analisados através de estatistica
descritiva e inferencial. Para analisar a associacao entre variaveis, nomeadamente entre o grau

de independéncia funcional e a autoeficacia, foram utilizados testes de correlacdo, paramétrico
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(o coeficiente de Pearson) ou ndo paramétrico (0 coeficiente de Spearman), em funcdo do

cumprimento do pressuposto da normalidade.

Para a anélise das duas questBes de resposta aberta do questionario, foi realizada uma anélise de
conteudo, técnica de analise de dados que serve para condensar ideias e construir categorias, de
modo a efetuar deducdes Idgicas e justificadas, referente a origem da mensagem (Bardin, 2016,
cit. por Junior & Batista, 2021). Paralelamente, optou-se por quantificar a frequéncia das
categorias apuradas, de modo a melhor caracterizar os dados relativos as barreiras e facilitadores

a adocdo de comportamento que reduzam o aparecimento das complicacBes secundarias.

Todos os dados quantitativos foram processados e analisados com o software estatistico IBM
SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) (versao 29.0.0.0).

PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS DA FASE QUALITATIVA

RECRUTAMENTO DOS PARTICIPANTES

A selecdo dos participantes da fase qualitativa foi feita a partir da analise dos resultados da fase
quantitativa, através da técnica de amostragem intencional, isto porque a selecéo foi realizada a
partir da caracterizacdo do perfil dos individuos com LVM, tendo em conta o0 seu grau de
independéncia funcional e autoeficacia. De acordo com o referido na literatura, fatores como
grau de dependéncia funcional e a autoeficacia poderdo condicionar a autogestdao (Mclintyre et
al., 2020; Munce, Webster, et al., 2014; Van Diemen, 2020). Deste modo, pretendeu-se garantir,
mais do que a representatividade da amostra, que diferentes pontos de vista fossem recolhidos
e analisados (Astin & Long, 2013). Foram assim selecionados oito participantes da fase
quantitativa, que demonstraram disponibilidade para participar na fase 2, quatro participantes
com uma autoeficécia e independéncia funcional mais altas e quatro com uma autoeficacia e

independéncia funcional mais baixas.

Segundo Moser & Korstjens (2018), um principio orientador na investigacdo qualitativa é
recolher amostras apenas até se atingir a saturacdo dos dados. Ou seja, quando ja ndo surgem

novas informagdes analiticas e o estudo fornece o maximo de informagdes sobre o fenémeno.
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Assim, apds o trabalho analitico que se seguiu a cada entrevista, concluiu-se a amostragem apds
as oito entrevistas, por se considerar ter atingido a saturacdo dos dados. De referir que, ap6s a
realizac@o de seis entrevistas optou-se por efetuar mais duas entrevistas para confirmar que a

saturacao dos dados foi atingida.

Os participantes desta segunda fase foram contactados e convidados formalmente pela
investigadora (Apéndice 8), sendo entregue a carta informativa de participacdo na fase 2
(Apéndice 9) e solicitada a assinatura da Declaracdo de Consentimento Informado (Apéndice

10) previamente a realizacdo da entrevista.

GUIAO DA ENTREVISTA

Para a recolha de dados optou-se por entrevistas semiestruturadas, pois estas oferecem a
oportunidade de explorar de forma aprofundada questdes proprias das experiéncias dos
entrevistados, permitindo compreender como diferentes fendmenos de interesse sao vivenciados
e percebidos (McGrath et al., 2019). Para o efeito, foi desenvolvido um guido com questdes
orientadoras (Apéndice 11), no entanto as questdes e a sua ordem poderiam variar, consoante a
discussdo com os entrevistados, bem como, o aprofundar das suas respostas através de perguntas
de acompanhamento (McGrath et al., 2019).

Tendo por base a Teoria da A¢do Racional e do Comportamento Planeado, para entender como
os individuos com LVM lidam com a sua condicdo, € importante conhecermos aspetos
envolvidos nos comportamentos relacionados com a saude, mas também a forma como se
ajustam a essa condicdo (Ajzen, 1991, citado por Van Diemen, 2020). Assim, o guido da
entrevista focou as seguintes dimensdes: representagdes sobre experiéncias de autogestao;
crencas relativamente as atitudes dos outros (que podem ser ou ndo facilitador de determinado

comportamento), crengas sobre os comportamentos de autogestdo e expetativas de autoeficacia.

Estes dominios vdo ao encontro da literatura sobre autogestdo, onde utentes com LVM
identificaram temas como o bem-estar, a gestdo das complicacBes secundarias, o conflito
independéncia-dependéncia, a orientacdo do outro para o seu cuidado ou capacitacdo para

realizar o seu proprio cuidado, associados a responsabilidade interna. Relacionado com a
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responsabilidade externa foram identificados a importancia de programas de autogestdo e as

competéncias do cuidador (Munce et al., 2016).

Foi realizada uma entrevista pré teste para testar o guido, permitindo ao entrevistador explorar

a linguagem, a clareza e a relevancia das perguntas (McGrath et al., 2019).

RECOLHA DE DADOS

A recolha de dados decorreu entre fevereiro e abril de 2023 e as entrevistas tiveram uma duragéo

aproximada de 90 minutos.

Duas entrevistas foram realizadas em contexto presencial. As restantes seis, devido a distancia
geografica, foram realizadas online, por videoconferéncia através da plataforma de
comunicagdo por video Zoom Communications, Inc.. Apesar de o contexto individual e
presencial facilitar a criacdo de uma relacdo de confianca entre o entrevistador e o participante
(Moser & Korstjens, 2017), o ambiente proporcionado nestas plataformas assemelha-se bastante
a entrevista presencial. Os participantes demonstram manter-se envolvidos e interessados e 0
entrevistador desempenha as suas funcdes de forma semelhante ao esperado no formato
presencial (Gill & Baillie, 2018).

O link de acesso a sala virtual onde se realizou cada entrevista foi enviado pela investigadora

principal a todos os participantes, um dia antes da realizacdo da entrevista.

As entrevistas presenciais foram gravadas em audio, enquanto as realizadas online foram
gravadas em video (ambas, com o consentimento dos participantes), permitindo a sua
transcricdo precisa, para posterior analise temética. Os dados encontram-se armazenados em

local seguro, apenas acessivel as investigadoras.

ANALISE DOS DADOS

O método de analise proposto para a fase qualitativa foi a Analise Tematica, do tipo Indutivo,
que permite identificar, analisar e descrever padrGes ou temas, sendo possivel organizar e
atribuir significado aos dados recolhidos (Braun & Clarke, 2006, 2013, 2021). Para além disso,
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a analise indutiva pretende explorar inter-relacdes gerais, sendo guiada pelos dados recolhidos
especificamente para o estudo, sem se tentar encaixar num modelo de codificacdo preexistente
ou preconceitos analiticos do investigador (Braun & Clarke, 2006; Kiger & Varpio, 2020). A
escolha desta abordagem justifica-se por ndo existem pesquisas sobre a autogestdo, facilitadores
e barreiras a sua implementagdo, em individuos com LVM, para a populacdo portuguesa. Trata-
se de uma abordagem bem aceite para pesquisar topicos pouco explorados, por fornecer
respostas praticas de relevancia para os legisladores e profissionais de satide (Munce etal., 2016;
Van Diemen et al., 2021).

A andlise dos dados qualitativos decorreu segundo o método descrito por Braun & Clarke
(2021):

Fase 1 — Familiarizacdo com os dados, a qual se caracterizou por uma leitura repetida das
transcricbes das entrevistas, para familiarizagdo com os contetdos, procurando encontrar
significados e padrbes. Foram tomadas notas iniciais sobre os potenciais dados e topicos e

definidas ideias para codificacdo, que foram revistas nas fases subsequentes.

Fase 2 — Codificacdo sistematica dos dados, que envolveu a criacdo de cddigos iniciais,
orientada pelos objetivos do estudo. Deste modo, foi dada mais atencdo a identificacdo de
aspetos e informacOes relacionadas com as perspetivas dos participantes sobre o conceito de
autogestdo na prevencdo das complicacdes secundarias a LVM e aos facilitadores e barreiras a
utilizacdo de estratégias de autogestdo. O processo de codificacdo permaneceu aberto por forma
a permitir a inclusdo de outros topicos que emergissem dos dados e fossem relevantes. A
investigadora codificou as transcricdes e redigiu uma lista de cddigos e transcricdes relevantes
para cada cddigo. Cada transcricdo foi identificada por um codigo, atribuido a cada participante,

por forma a permitir uma facil identificacdo na transcri¢do nos dados.

Fase 3 — Identificacdo inicial dos temas, na qual foram agrupados em diferentes codigos. Estes
foram combinados, iniciando assim a construcdo de temas e subtemas iniciais. As conexdes

entre os subtemas foram discutidas a fim de desenvolver potenciais temas.

Fase 4 — Desenvolvimento e revisdo dos temas, na qual foi efetuada uma revisdo dos temas e

subtemas, identificados com as transcri¢des originais, de modo a garantir que cada um estivesse
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representado e que as interpretacdes da investigadora estivessem refletidas nos dados. Para tal,
todos os conjuntos de dados ordenados para cada tema foram revistos, verificando-se se
formavam um padrdo coerente. Nos casos em que esta condi¢do nédo se verificou, foi feita uma
nova leitura e reinterpretacdo dos dados, seguindo-se a criacdo de um novo tema ou subtema.
Foi assim definido um “mapa tematico” provisorio, o qual foi revisto, de forma a garantir que
0s temas se adequavam ao conjunto de dados analisados. Este processo foi repetido, até se obter

0 “mapa tematico” final (Braun & Clarke, 2013).

Fase 5 — Refinar, definir e nomear dos temas, na qual foi feita uma analise final detalhada de
cada tema, individualmente, por parte dos investigadores e se definiu um “mapa tematico” final,

sujeito a uma nomeacéo e reorganizacao final dos temas e subtemas.

Fase 6 — Producgdo e na redagdo do relatério final, com as devidas transcrigdes, baseado no
argumento da analise tematica e tendo por base os objetivos do estudo (Apéndice 12). Foram
ainda incluidas no processo de andlise tematica as notas do entrevistador, nomeadamente, sobre

aspetos da comunicacgdo ndo verbal, que a investigadora considerou relevantes.

O processo de andlise tematica foi conduzido por dois investigadores independentes. A
investigadora principal foi o responsével pela realizagdo da andlise, sendo ela fisioterapeuta com
21 anos de pratica clinica em Condic¢Ges Neuroldgicas, licenciada em Fisioterapia, com interesse
na pratica clinica e investigagdo na area da Fisioterapia em Condi¢des Neuroldgicas e sem
experiéncia em estudos qualitativos. A orientadora cientifica deste trabalho acompanhou e reviu
todas as etapas de analise qualitativa, sendo Doutorada em Psicologia Social, Professora
Adjunta do IPS, com producdo cientifica em temas como Salde, Préaticas Profissionais e

Métodos de Investigacdo, e formacdo e experiéncia na orientacdo de estudos qualitativos.
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APRESENTACAO DE RESULTADOS

RESULTADOS DA FASE QUANTITATIVA

Este estudo contou, na primeira fase, com a participacdo de 54 pessoas com LVM, respeitando
os critérios de inclusdo e exclusdo, previamente definidos. Os dados sociodemograficos e
clinicos dos participantes, bem como, os resultados do nivel de independéncia funcional e
autoeficacia, foram sistematizados e analisados. Com o objetivo de caracterizar perfis de
individuos com LVM, tendo em conta o grau de independéncia funcional e o nivel de
autoeficacia, foi feita uma associacao entre varidveis. A opcao dos dados sociodemograficos e
clinicos recolhidos foi em concordancia com estudos anteriores, de forma a explorar a relagéo

destes com as variaveis autoeficacia e independéncia funcional.

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DOS PARTICIPANTES

A idade média dos participantes é de 43,6 anos (DP = 11,6), compreendida entre 0s 19 e os 83
anos, havendo maior representatividade de individuos do sexo masculino (68,5%) na amostra.
A maioria sdo solteiros (55,6%) e o grau de habilitac6es literarias distribui-se entre o ensino

secundario (44,4%), ensino superior (31,5%) e ensino basico (24%).

Em relacdo a situacdo profissional atual, verifica-se que cerca de metade dos participantes
encontra-se a trabalhar (53,7%), a maioria destes a tempo inteiro (38,9 %), e 46,4% ndo se
encontra a trabalhar, sendo a reforma a razdo mais frequente (24,1%). A caracterizacdo

sociodemogréfica dos participantes encontra-se representada na tabela 1.
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Tabela 1

Caracterizagéo Sociodemografica dos Participantes

Total (N) 54 participantes

Variaveis Minimo Maximo Média Moda Mediana DP
Idade 19 83 43,6 46 42,5 16,6
N %

Sexo Masculino 37 68,5
Feminino 17 315

Estado Civil Solteiro 30 55,6
Atual Casado 14 25,9
Unido de Facto 5 9,3

Divorciado(a) 4 7,4

Viavo 1 1,9

HabilitacGes Ensino Bésico 1° Ciclo 3 5,6
Literarias 3° Ciclo 10 18,5
Ensino Secundario Secundario ou Equivalente 24 44 4

Ensino Superior Licenciatura 10 18,5

Mestrado 7 13,0

Situacao Encontra-se a trabalhar Tempo inteiro 21 38,9
Profissional Tempo parcial 8 14,8
Atual N&o se encontra a trabalhar De baixa 5 9,3
Reformado(a) 13 24,1

Desempregado(a) 7 13,0

CARACTERIZACAO CLINICA DOS PARTICIPANTES

O tempo meédio apds a leséo é de 14,7 anos (DP =10,8), compreendido entre 1 e 38 anos. Através

da andlise dos dados verifica-se que a principal causa para lesdo medular nesta amostra é a

traumatica (83,3%), com maior representatividade de individuos que sofreram lesdo de nivel

dorsal (55,6%), seguida de lesdo cervical (33,3%) e lombar (11,1%). A caracterizacdo clinica

dos participantes encontra-se representada na tabela 2.
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Tabela 2

Caracterizacao Clinica dos Participantes

Total (N) 54 participantes

Variaveis Minimo Maximo Média Moda Mediana DP
Anos com lesdo 1 38 14,7 3 13,5 10,8
N %
Etiologia da Traumatica 45 83,3
leséo Tumor 3 5,6
Processos degenerativos 2 3,7
Patologia Vascular 1 1,9
Infecéo 1 1,9
Outras 2 3,7
Nivel da lesédo Cervical 18 33,3
Dorsal 30 55,6
Lombar 6 11,1

CARACTERIZAGAO CLINICA DOS PARTICIPANTES — COMPLICACOES SECUNDARIAS

No que se refere a prevaléncia de complicagdes mais comuns referidas pelos participantes, a

média é de 3,1 complicacBes (DP = 1,6), entre 0 minimo de uma e 0 maximo de sete

complicac@es, sendo a infe¢do urinaria a complicagdo mais comum (25,5%), seguida da dor

cronica (13,9%). A depressao é referida por apenas 2,4% dos participantes.

Dos resultados relativos a percecdo do nivel de conhecimentos que os participantes

consideravam ter para gerir a sua saude, de modo a prevenir as complica¢@es secundarias, 35,2%

dos individuos consideram ter um nivel muito bom e bom e apenas 1,9% afirma ter um nivel de

conhecimento muito baixo. Todos os participantes (100%) consideram que os cuidados de satde

que possam ter minimizam e/ou previnem o aparecimento de complicagdes secundarias,

associadas a lesdo primaria. Na tabela 3 apresentam-se os dados descritivos relativos a

caraterizacdo clinica dos participantes associada as complica¢Ges secundarias.
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Tabela 3

Caracterizagao Clinica dos Participantes relativamente as complicagdes secundarias

Total (N) 54 participantes

Variaveis Minimo Maximo Média Moda Mediana DP
N° de complicagbes 1 7 3,1 4 3 1,6
N %

Complicagdes secundarias Infecéo urinaria 42 25,5
Dor crénica 23 13,9

Fadiga 20 12,1

Contraturas 16 9,7

Obstipacéao 14 8,5

Ansiedade 13 7,9

Ulceras de pressdo 10 6,1

Edema dos membros inferiores 9 5,5

Disreflexia autondmica 9 5,5

Depresséo 4 2,4

Outros problemas 5 3,0

Nivel de conhecimento Muito bom 19 35,2
Bom 19 35,2

Razoéavel 13 24,1

Baixo 2 3,7

Muito baixo 1 1,9

Cuidados de saude minimizam/previnem complicacdes secundarias Sim 54 100

Né&o 0 0

BARREIRAS A ADOGCAO DE COMPORTAMENTOS QUE REDUZAM O APARECIMENTO DAS

COMPLICACOES SECUNDARIAS

Foi efetuada uma analise de conteudo das questdes abertas e quantificacdo da frequéncia das
categorias apuradas. Os comportamentos de salide desadequados correspondem a barreira mais
vezes indicada (20,0%), tendo os participantes dado respostas como “a falta de descanso”, “falta
de atividade fisica” ou “fazendo exageros nas tarefas e alimentagdo”. Foram também
mencionadas barreiras como conhecimentos limitados para gerir a condicdo e estados
emocionais negativos (10,0% respetivamente). A existéncia de complicacGes secundarias é
mencionada por 8,3% dos participantes, sendo referido “complicacBes a nivel de Ulceras de

pressdo que a minha lesdo me trouxe” ou “as dores neuropaticas”, bem como as limita¢des
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fisicas e falta de autonomia (“falta de independéncia”). N&o identificam qualquer barreira
11,7% dos participantes. Os resultados da analise de conteudo relativa as barreiras a adogéo de
comportamento que reduzam o aparecimento das complica¢fes secundarias encontram-se na
tabela 4.

Tabela 4

Frequéncia das Barreiras a Autogestao

Barreiras a adogdo de comportamento que reduzam o aparecimento das complicacoes N %

secundarias

Comportamentos de salde desadequados 12 20,0
Conhecimentos limitados para gerir a condi¢éo 6 10,0
Estados emocionais negativos 6 10,0
Complicagdes secundarias 5 8,3

Dificuldades nos autocuidados 5 8,3

Limitacoes fisicas e falta de autonomia 5 8,3

Financiamento ou politicas de financiamento 4 6,7

Servigos de saude ndo adequados a especificidade da condicéo 3 5,0

Barreiras arquitetonicas 3 50

Envelhecimento 2 3,3

Dependéncia do cuidador/terceiros 2 3,3

Né&o sabe/néo responde 7 11,7

FACILITADORES A ADOCAO DE COMPORTAMENTOS QUE REDUZAM O APARECIMENTO

DAS COMPLICACOES SECUNDARIAS

Os facilitadores a adogdo de comportamentos que reduzam o aparecimento de complicacdes
secundarias identificados pelos participantes foram adotar comportamentos de satde adequados
(21%), através de respostas como “cuidados maximos com a alimentacao e atividade fisica”,
“ter tempo para dedicar a fazer exercicio e dieta alimentar” ou “evitar comportamentos de
risco”. O controlo sobre o autocuidado foi referido por 17,7% dos participantes, com respostas
como “desinfetar bem as méos quando for para fazer o esvaziamento para ndo vir a ter
nenhuma infecdo urinaria”. Servigos de satde adequados foi referido por 14,5% dos
participantes, como “Procurar ajuda na area por parte de pessoas (meédicos, fisioterapeutas,

neurocirurgides, etc..) com conhecimento e experiéncia na area”. Ter uma perspetiva positiva
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de aceitacdo (11,3%) foi demonstrado através de respostas como “dialogo e aceitacdo”, “manter
a calma” ou “ser calmo, manter a cabeca fria e ter muita vontade de evitar novos problemas”.
A capacidade para trabalhar e ser ativo e acessibilidades e ambiente adaptado foram facilitadores
referidos por 6,5% dos participantes, respetivamente. No entanto, 11,3% dos participantes nao

identificam qualquer facilitador. Os dados descritivos encontram-se representados na tabela 5.

Tabela 5

Frequéncia dos Facilitadores a Autogestao

Facilitadores a adocao de comportamento que reduzam o aparecimento das complicagdes N %

secundarias

Adotar comportamentos de salide adequados 13 21,0
Controlo sobre o autocuidado 11 17,7
Servicos de salde adequados a especificidade da condigdo 9 14,5
Perspetiva positiva de aceitacdo 7 11,3
Capacidade para trabalhar e ser ativo(a) 4 6,5
Acessibilidade e ambiente adaptado 4 6,5

Financiamento ou politicas de financiamento 3 4.8

Conhecimentos de saude 2 3,2

Apoio do cuidador/terceiros 1 1,6

Conversar com 0s pares 1 1,6

Né&o sabe/nédo responde 7 11,3

CARACTERIZACAO DE PERFIS DE INDIVIDUOS COM LVM, TENDO EM CONTA O GRAU

DE INDEPENDENCIA FUNCIONAL E AUTOEFICACIA

O primeiro objetivo deste estudo pretendia caracterizar perfis de individuos com LVM, tendo
em conta o grau de independéncia funcional e o nivel de autoeficacia. Para o efeito, procedeu-
se a caracterizacdo do nivel de independéncia funcional e de autoeficacia dos participantes,
seguida da analise da relacdo entre diferentes variaveis, nomeadamente entre a independéncia
funcional e a autoeficacia, bem como entre a autoeficécia e a idade, habilitacGes literarias, anos
com lesdo, nivel da lesdo, prevaléncia de complicacdes e nivel de conhecimento. Analisou-se
ainda a relacdo entre a independéncia funcional e a idade, anos com lesdo, nivel da lesdo e

prevaléncia de complicagoes.
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A caracterizacdo de diferentes perfis contribuiu para uma analise mais fina sobre as perspetivas
de autogestdo associadas, bem como para a identificacdo dos facilitadores e barreiras a adocéo

de comportamentos de autogestdo por parte destes individuos.

CARACTERIZACAO DO NIVEL DE INDEPENDENCIA FUNCIONAL E DE AUTOEFICACIA

Todos os participantes responderam ao questionario Medida de Independéncia Funcional para
utentes com LVM (SCIM I1). Para o dominio dos autocuidados observa-se uma média de 16,4
(DP = 4,8). Na subescala respiracédo e controlo de esfincteres a média € 28,3 (DP = 7,0) e para
a mobilidade a média dos resultados é apenas de 16,8 (DP = 6,5). Relativamente ao valor total
da escala, a média é de 61,5 (DP = 15,4). A tabela 6 apresenta os resultados descritivos para

cada uma das subescalas do instrumento.

Tabela 6

Dados Descritivos do Nivel de Independéncia Funcional — SCIM Il

Total (N) 54 participantes

Minimo Maximo Média Moda Mediana DP
Autocuidados 0 20 16,4 18 18 4,8
(min. 0 — méx.20)
Respiracao e controlo de esfincteres 10 40 28,3 31 30,5 7,0
(min. 0 — méx.40)
Mobilidade 2 36 16,8 17 17 6,5
(min. 0 — max.40)
Score Total SCIM 14 91 61,5 68 65 15,4

(min. 0 — max.100)

Todos os participantes responderam a Escala de Autoeficicia para Utilizadores de Cadeira de
Rodas. Para 0 dominio Gestdo de Sintomas a média é de 18,2 (DP = 3,8). No dominio Procura

de Estratégias a média é 15,6 (DP = 3,4) e na Confianca nas Capacidades média € 6,6 (DP =
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1,3). Relativamente ao valor total da escala, a média é de 40,4 (DP = 7,4). Na tabela 7 estéo

representados os resultados descritivos para cada um dos dominios da escala.

Tabela 7

Dados Descritivos do Nivel de Autoeficacia — Escala de Autoeficacia para utilizadores de cadeira de rodas

Total (N) 54 participantes

Minimo Maximo Média Moda Mediana DP
Gestao de Sintomas 10 24 18,2 18 18 3,8
(min. 6 — méax.24)
Procura de estratégias 7 20 15,6 15 15 3,4
(min. 5 — méx.20)
Confianca nas capacidades 3 8 6,6 7 7 1,3
(min. 2 — max.8)
Score Total AE 21 52 40,4 18 18 7,4

(min. 13 — méax.52)

RELACAO ENTRE INDEPENDENCIA FUNCIONAL E AUTOEFICACIA

Verificam-se resultados estatisticamente significativos entre a Independéncia Funcional e a
Autoeficicia.  Especificamente,  verificam-se  correlacBes  significativas  positivas,
tendencialmente moderadas, entre os Autocuidados e Autoeficicia; e Mobilidade e
Autoeficicia. Ou seja, niveis mais elevados de independéncia funcional, em termos dos
autocuidados e mobilidade associam-se a maiores niveis de autoeficécia. Verifica-se ainda uma
correlacdo positiva, tendencialmente moderada entre as dimensfes Autocuidados e Gestdo de
Sintomas; Autocuidados e Procura de Estratégias; Mobilidade e Gestdo de Sintomas; e
Mobilidade e Procura de Estratégias, indicando que existe uma relagéo linear positiva entre estas

dimensodes, tal como nas anteriores.

Relativamente a correlacdo entre a Independéncia Funcional global e Autoeficacia global é
possivel verificar que existe uma correla¢do positiva fraca entre as duas, o que significa que
guando a independéncia funcional dos participantes € maior, também € a sua autoeficacia. A

tabela 8 sistematiza estes resultados.
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Tabela 8

Correlagédo entre Independéncia Funcional e Autoeficacia

Escala de Autoeficacia

Gestdo de Procura de Confianca nas Score
sintomas estratégias capacidades Total AE
Autocuidados P .29 .37 17 .35
p .036* .006** n.s. .009**
Respiracéo e controlo de P .160 .289 170 275
esfincteres p n.s. .034* n.s. .045*
SCIM 11
Mobilidade el .309 .362 .095 .360
p .023* .007** n.s. .007**
Score Total SCIM 11 P 244 .326 134 .320
p n.s. .016* n.s. .018*

p = Coeficiente de correlacdo de Spearman; n.s. — o resultado n&o é estatisticamente significativo
* A correlacdo € significativa no nivel 0,05 (2 extremidades); **A correlacdo é significativa no nivel 0,01

RELACAO ENTRE AUTOEFICACIA E IDADE, HABILITACOES LITERARIAS, ANOS COM

LEsAO, NIiVEL DA LESAO, PREVALENCIA DE COMPLICACOES E NIVEL DE

CONHECIMENTO

Pela andlise dos resultados observa-se uma correlacdo negativa, tendencialmente moderada

entre Autoeficicia e a Prevaléncia das ComplicacGes, bem como uma correlacdo positiva,

moderada entre Autoeficacia e o Nivel de Conhecimento. Isto significa que niveis de

autoeficacia mais elevados se associam a uma menor prevaléncia de complicagdes e a um maior

nivel de conhecimentos para prevenir complicac@es secundarias. Estes resultados encontram-se

sistematizados na tabela 9.
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Tabela 9

Correlag@es entre Autoeficacia e Idade, HabilitagOes Literarias, Anos com Lesao, Nivel da Lesdo, Prevaléncia de
Complicacgdes e Nivel de Conhecimento

Variaveis Autoeficacia
P HP p

Idade .1892 n.s.
Habilitacoes literarias .0362 n.s.
Anos com lesdo 1452 n.s.
Nivel da lesio 2.880° n.s.
Prevaléncia das complicacGes -0.359? .008*
Nivel de conhecimento .5502 <.001*

2pde Spearman;  °H de Kruskal-Wallis

*A correlagéo € significativa ao nivel 0,01 (2 extremidades);  n.s. — o resultado ndo é estatisticamente significativo

RELACAO ENTRE INDEPENDENCIA FUNCIONAL E IDADE, ANOS COM LESAO, NIVEL

DA LESAO E PREVALENCIA DE COMPLICACOES

Pela analise dos resultados néo se verifica correlacéo entre a Independéncia Funcional e os dados

sociodemogréficos e clinicos analisados.

Tabela 10

CorrelagBes entre Independéncia Funcional e Idade, Anos com Lesdo, Nivel da Lesdo e Prevaléncia de
Complicacgdes

Variaveis Autoeficacia

P HP p
Idade -0.1512 n.s.
Anos com leséo -0.149? n.s.
Nivel da lesdo 2.469° n.s.
Prevaléncia das complicacoes -0.162a n.s.

2pde Spearman;  °H de Kruskal-Wallis

*A correlagdo é significativa ao nivel 0,01 (2 extremidades);  n.s. — o resultado ndo é estatisticamente significativo
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Em sintese, os resultados quantitativos mostram uma relacdo entre o nivel de independéncia
funcional e o nivel de autoeficacia. Paralelamente, uma menor prevaléncia de complicacdes
secundarias e mais conhecimento em salde estdo associadas a niveis de autoeficicia mais

elevados.

Estes resultados permitem responder a 12 questdo de investigacdo, que tipo de perfis de
individuos com LVM é possivel identificar, tendo em conta o grau de independéncia funcional
e o nivel de autoeficécia, e sugerem que os participantes da nossa amostra que apresentam uma
maior independéncia funcional, tendencialmente, apresentardo uma autoeficacia mais elevada.
Nao estando descritos na literatura valores de corte para os instrumentos utilizados, e
considerando que a média amostral do grau de independéncia funcional foi de 61,5, enquanto a
de autoeficécia foi de 40,4, definimos dois perfis de participantes: Perfil 1 (P1) (participantes
pl, p2, p3 e p4) — participantes com autoeficacia e independéncia funcional abaixo destes
valores médios; Perfil 2 (P2) (participantes p5, p6, p7 e p8) — participantes com autoeficécia e

independéncia funcional mais elevadas, acima destes valores médios.

RESULTADOS DA FASE QUALITATIVA

O segundo objetivo deste estudo pretende caracterizar as perspetivas de utentes com LVVM sobre
o0 conceito de autogestdo na prevencédo das complicacdes secundarias a LVVM, de acordo com 0s
estes perfis; e o terceiro objetivo, identificar facilitadores e barreiras a utilizacao de estratégias
de autogestdo para a prevencdo de complicacdes secundarias a LVM, de acordo com os perfis

identificados. Para o efeito foi realizada uma analise tematica das oito entrevistas realizadas.

E importante referir que, na selecio de participantes para a fase 2, algumas das pessoas
contactadas recusaram participar. Dada esta limitacao, para o grupo do Perfil 1 foram incluidos
dois participantes (p2 e p3), com valores de independéncia funcional acima da média da nossa
amostra. No entanto, considera-se que isto ndo se trata de um viés, uma vez que ambos 0S
participantes apresentavam valores baixos para 0 dominio de mobilidade deste instrumento de

medida, sendo que, como referido anteriormente, foram verificadas correlagdes significativas
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positivas, tendencialmente moderadas, entre e Mobilidade e Autoeficacia. Por outro lado, ambos
0s participantes apresentavam valores relativamente baixos no dominio Procura de Estratégias,
na Escala de Autoeficacia, sendo que, verifica-se também uma correlacdo positiva,

tendencialmente moderada entre a dimensdo Mobilidade e Procura de Estratégias.

CARACTERIZAGAO DAS PERSPETIVAS DE UTENTES COM LVM SOBRE O CONCEITO DE
AUTOGESTAO NA PREVENGAO DAS COMPLICAGCOES SECUNDARIAS A LVM, DE

ACORDO OS PERFIS IDENTIFICADOS

Os resultados indicam que as representacfes que 0s participantes tém acerca da autogestéo da
sua condicdo estdo relacionadas, sobretudo com o tema da Atribuicdo de Responsabilidade
Interna. Para os participantes, a autogestdo passa pela Importancia do Autocuidado na
prevencdo das complicacOes secundérias (subtema 1) e Participacéo Social Ativa (subtema 2).
Estes aspetos interagem entre si, por exemplo, se as pessoas adotarem cuidados de salde
adequados, evitardo, pelo menos em parte, a ocorréncia de complicagdes secundarias e poderdo

ter uma participacdo mais efetiva em atividades sociais. A tabela 11 apresenta o tema 1.

Tabela 11

Perspetivas sobre Autogestao na Prevencéo das Condigdes Secundérias

Tema Subtemas

Responsabilidade Interna 1.1 — Importéncia dos Autocuidados

1.2 — Participagdo Social Ativa

Subtema 1.1 — Importancia dos Autocuidados

Ter uma deficiéncia permanente significa enfrentar véarias escolhas no que respeita aos cuidados
pessoais. Este subtema mostra que os participantes identificam os autocuidados como parte
integrante da autogestdo. A importancia do autocuidado inclui praticas/mudancas no estilo de

vida, tais como uma boa nutri¢do, suplementos vitaminicos, exercicio fisico e relaxamento, que

29



estes participantes relacionaram com viver bem e a manter/otimizar a saude. Associado ao
autocuidado surge a proatividade na prevencdo das complicacfes secundarias, descrita pelos

participantes como uma componente da autogestdo da LVM.

“(...) eu ndo posso ir para hospital porque ... pde-me la de lado, porque eu
sou de risco ... assim que o COVID veio para Portugal, eu comecei logo a

“atacar” com vitaminas, medica¢do natural, para aumentar a minha
imunidade (...)” P1, p1, 132, SF

“(...) tenho cuidado com a pele, na cama néo estar sempre na mesma posi¢ao,
ir virando, fazer push-ups ... manter a pele hidratada. Ter cuidado com para
ndo fazer feridas ... com os esvaziamentos ter as maos desinfetadas, o
material todo desinfetado também. Relativamente a alimentacdo também néo
abusar da comida (...)” P2, p8, 124, SM

Os comportamentos especificos para a prevencdo das complicacbes secundarias foram
considerados imprescindiveis pelos participantes e a manutencdo da salde foi considerada

essencial na sua vida.

Subtema 1.2 — Participacdo Social Ativa

Para os participantes o trabalho contribui fundamentalmente para o desenvolvimento pessoal e
integracdo social. Também o estilo de vida ativo e a atividade fisica regular foram descritos
como uma forma de manter o bem-estar e lidar com a sua condigdo, reconhecidos como

estratégias de autogestao.

“(...) o trabalho, porque ajuda a cabecinha a estar ativa. E ndo é pelo
dinheiro. O dinheiro € 0 menos ... € o manter-me ativa, ter de me arranjar e
sair de casa. E muito importante (...)” P1, p1, 132, SF

“(...) pratico 2 modalidades ... paraciclismo e vela adaptada. O desporto veio
trazer uma mudanca muito positiva ... apesar eu ja ser muito autdbnoma, muito
independente nas minhas tarefas diarias, com desporto... consegui ganhar
forca fisica e mental para por e tirar a cadeira dentro do carro sozinha, sem
ajuda de terceiros (...)” P2, p7, 146, SF
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A participagdo em atividades sociais surge como tendo um impacto bastante positivo no bem-
estar fisico e psicoldgico, 0 que por sua vez contribui para manter/otimizar a sadde. Para além
disso, permanecer ativo é fundamental para manter e/ou melhorar a capacidade de ser téo
independente quanto possivel. Algumas funcgdes fisicas foram conseguidas através da

participacdo em atividades desportivas.

Estes resultados permitem responder a segunda questdo de investigacdo, como é que os perfis
identificados se associam com a(s) perspetiva(s) de autogestdo dos individuos com LVM, e
indicam que, independentemente do grupo de perfil a que pertencem, os participantes referiram
a responsabilidade interna, através dos autocuidados como parte integrante da autogestdo
considerando que esta depende principalmente deles préprios. A participacéo social ativa é vista
como parte essencial da autogestéo, por todos os participantes do grupo Perfil 2 e mencionado

por apenas 2 participantes do grupo Perfil 1.

FACILITADORES E BARREIRAS A UTILIZACAO DE ESTRATEGIAS DE AUTOGESTAO
PARA A PREVENCAO DE COMPLICAGCOES SECUNDARIAS A LVM, DE ACORDO COM OS

PERFIS IDENTIFICADOS

A partir da andlise efetuada foram identificados seis temas principais, sendo que o0s primeiros
trés temas foram considerados como facilitador ou barreira a adocdo de comportamentos de
autogestdo de acordo com a perspetiva e/ou experiéncia do participante. O quarto tema surgiu
apenas como facilitador e o quinto e sexto temas como barreiras. Da analise foram considerados

16 subtemas como explicito na tabela 12.
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Tabela 12

Temas e Subtemas da Andlise Temética — Facilitadores e Barreiras

Subtemas Facilitadores Barreiras

1.Apoios e Recursos Financeiros 1.1 —Politicas de Apoio
1.2 — Condic0es Financeiras

2.Profissionais de Saude e Servigos de 2.1 — Suporte dos Profissionais de Satde
Saude 2.2 — Servigos de Saude Especializados
2.3. — Acesso a Conhecimentos

3. Responsabilidade Interna 3.1 - Vontade Prdpria
3.2 — Viséo e Aceitacdo da Condicdo
3.3 — Controlo sobre os Cuidados
3.4 — Participacdo Social e Estilo de Vida Ativo

X X X XX XX

4. Suporte Social 4.1 — Suporte de Familiares e Amigos
4.2 — Aprendizagem e Partilha com os Pares
4.3 — Apoio de Associagdes

XXX XX XX XXX XX

5. Fatores Ambientais e Sociais 5.1 — Acessibilidades
5.2 — Resisténcia de Mentalidades

6. Dependéncia Funcional e Complicagdes 6.1 — Dependéncia de Terceiros
Secundarias 6.2 — Limitages e ComplicagGes Secundarias

X X X X

Tema 1 — Apoios e Recursos Financeiros

Este tema surgiu varias vezes ao longo das entrevistas, como um potencial facilitador ou barreira
a adocao de estratégias de autogestdo. Foram dois os subtemas referenciados: Politicas de

Apoio (subtema 1.1) e Condi¢des Financeiras (subtema 1.2).

Subtema 1.1 — Politicas de Apoio

No que concerne a prevencdo de complicacGes secundarias a LVM, as politicas de apoio,
nomeadamente, 0 acesso a material de apoio, cuidados diarios de assisténcia e/ou cuidados
domiciliarios, surge como um facilitador primordial. O acesso a material de apoio adequado
contribui, por exemplo, para prevenir/evitar algumas complicagdes mais comuns,

nomeadamente, Ulceras de pressdo ou infe¢Bes urinarias.
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“(...) € muito importante ser nos dado as sondas, o0 material que precisamos
... facilitar € ter os equipamentos ... ter carro adaptado, o que me faz poder ir
praticar desporto (...)” P1, p2, 138, SF

“(...) quando a pessoa consegue ter o seu atestado multiusos ... consegue ter
ajuda para criar mais condi¢des para estar mais confortavel ... uma cadeira
mais leve ... um carro adaptado ... material necessario para se manter
saudavel (...)” P2, p8, 124, SM

Para os participantes, 0 acesso a material de apoio é um facilitador da experiéncia de autogestéo,
ndo sé porque facilita a prevencdo, mas também contribui para melhorar a qualidade de vida. A
utilizacdo de equipamento de mobilidade reduz a dependéncia dos outros, tornando-os mais
independentes. No entanto, o acesso a determinados servigos essenciais e apoio, no qual se
incluem os materiais de apoio essenciais a autogestdo, sdo extremamente burocraticos e

morosos, obrigando a continuas e insistentes diligéncias junto das diferentes entidades.

“(...) as pessoas tém direito e o Estado financia, mas demora tanto tempo e é
preciso tanta coisa, que as vezes as pessoas nem conseguem e nem sabem.
Nem o médico sabe qual é o codigo das algalias para ser gratuito! E muita
burocracia (...)” P1, p3, 145, SF

“(...) quem precisa néo pode desistir, mas eu sei que o os atestados multiusos
estdo a demorar 2 anos ... eu pedi uma reavaliagdo do meu, sei la ha 10 meses
e ninguém ainda me disse nada (...)” P2, p5, 152, SF

De acordo com os participantes, as pessoas com LVM sob exclusiva protecdo do regime geral
de seguranca social ficam dependentes da morosidade e dificuldade em obter apoios, levando a

que muitas pessoas desistam do processo.

Subtema 1.2 — Condicdes Financeiras

O financiamento a produtos de apoio fornecidos pelo Estado é reconhecido como essencial. No
entanto, as despesas de saude elevadas, bem como a aquisicao de equipamentos de apoio, levam

0s participantes a reconhecer as condi¢Bes economicas como fator de extrema importancia.
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“(...) acho que a minha condi¢do econémica me permite ter, quase de certeza,
mais qualidade de vida que uma pessoa que ndo tenha esta capacidade
monetaria (...)” P1, p3, 145, SF

“(...) a parte financeira, porque sem isso também ndo se consegue ter um
carro, ter uma casa, ter tudo ... acho que ha a ajuda. Mas para uma pessoa
que ndo tem dinheiro, eu acho que deve ser muito dificil. (...)” P2, p5, 152, SF

Por outro lado, as condigdes econdmicas sao essenciais para criar as condi¢des ideais para a
autogestdo entre os individuos com LVM. Os participantes reconheceram que 0s apoios sao
mais facilitados no caso de a pessoa estar coberta por uma companhia de seguros, uma vez que,
na indeminizacéo paga em resultado do acidente, s&o alocadas verbas para apoios a materiais e

Servigos.

“(...) € uma despesa muito grande. Se ndo tivesse 0 seguro nao podia ter uma
pessoa em casa, 0 dia todo. N&o podia fazer a fisioterapia que faco ... se eu
nao tivesse este apoio (do seguro) era muito mais dificil (...)” P1, p4, 159, SF

“(...) até para ter 1 acidente ... é preciso ter sorte ... alguém que tenha a
comparticipacdo de um seguro, as coisas sdo mais rapidas. Eu via quando
estava la (no centro de reabilitacdo) ... tinham mais facilidade em adquirir
cadeiras de rodas, almofadas ou outros produtos de apoio ... 0 seguro tem
logo resposta quase imediata (...)” P2, p7, 146, SF

O Tema Apoios e Recursos Financeiros foi identificado por todos os participantes,
independentemente do seu perfil. N&o se verificou, igualmente, relacdo entre os perfis e a

classificacdo deste tema como barreira ou facilitador.

Tema 2 — Profissionais e Servigos de Saude

O apoio dos profissionais de saude, 0 acesso a servicos de salde especializados e 0 acesso ao
conhecimento s&o facilitadores da mudanca comportamental e/ou da adog¢do de comportamentos
de autogestdo. No entanto, os participantes consideram que nem o0s centros de saude, nem 0s

servicos de apoio domiciliario prestados pela rede social de apoio a deficiéncia, nem os hospitais
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gerais dispem de especialistas em LVM. Este segundo tema estd associado aos seguintes
subtemas: Suporte dos Profissionais e Servicos de Saude (subtema 2.1); Servicos de Saude

Especializados na Comunidade (subtema 2.2); Acesso a Conhecimento (subtema 2.3).

Subtema 2.1 — Suporte dos Profissionais de Saude

Sentir o apoio dos profissionais de saude foi valorizado pelos participantes, nomeadamente na
gestdo de condicBes secundérias tdo comuns como as infegdes respiratdrias ou a dor cronica.
Sentir o suporte dos profissionais de satde contribui para aumentar a confianca no autocuidado

diario, possibilitando melhores resultados em salde.

“(...) aminha médica pneumologista é espetacular. Sempre que estou doente,
encaminha-me logo para o hospital e todos ja estdo preparados, a minha
espera (...)” P1, p1, 132, SF

“(...) em relacéo aos profissionais de saude ... trouxe muita coisa daquilo que
me passaram, portanto, acho que tém um papel muito importante (...)” P2,
p5, 152, SF

Neste subtema, alguns participantes manifestaram a sua frustracdo com a comunicacao
limitada com os prestadores de cuidados de satde, bem como a incapacidade de estes
comunicarem empaticamente. Por outro lado, a falta de apoio, muitas vezes associada a
desinformacdo dos profissionais de salde, coloca em risco muito do trabalho de
capacitacdo desenvolvido nos centros de reabilitacdo, nomeadamente com o

desenvolvimento de complicagdes de salde.

“(...) acho que ha pouca empatia em saber lidar com outro, em p6r-se no
lugar do outro ... depois também n&o sabem dar informagdes corretas e as
vezes transmitem certas informacoes, € .... sem anestesia! Ddo a noticia e
informacéo a sangue-frio! (...)” P1, p3, 145, SF

“(...) essa pergunta veio aqui de uma forma muito pertinente e é preciso
mesmo tocar nesse assunto: precisa de haver mais preparacdo para 0s
profissionais de saude lidarem com esta questdo das lesbes medulares (...)”
P2, p7, 146, SF
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A desinformacdo dos prestadores de cuidados de saude, em particular dos prestadores de
cuidados primarios, foi reconhecida como um obstaculo a obtencao dos cuidados necessarios.
Esta é identificada por todos os participantes neste estudo, que indicam ser necessaria mais
preparacdo para os profissionais de satde lidarem com esta questdo das lesGes medulares, na

prevencdo das complicagdes secundarias.

Subtema 2.2 —Servicos de Salde Especializados

Relativamente a servicos de salde especializados, apenas um participante considera ter apoio
ao nivel dos servicos existentes na comunidade, que facilitam a gestdo das condicdes

secundarias, nomeadamente, da dor neuropatica.

“(...) tenho sentido apoio da unidade da dor ... tem sido muito importante e
estdo sempre disponiveis ... se ndo estiver muito bem, posso contacta-los e
dizer que a dor esta mais intensa. Estou muito em contato com eles, até para
pedir medicacdo. Sao muito facilitadores (...)” P1, p4, 159, SF

Especificamente, a auséncia de servigos de satde na comunidade especializados nesta condicao
foi também reconhecida pelos participantes deste estudo, como barreira significativa a

experiéncia de autogestao.

“(...) nas urgéncias ... ndo estao preocupados se a pessoa esta bem, se precisa
de se deitar ... passamos muitas horas a espera e eles ndo estdo preocupados
se a pessoa tem lesdo, se tem dor (...)” P1, p4, 159, SF

“(...) deviam existir sitios onde exista a especialidade para tratamentos de
lesdes medulares (...)” P2, p8, 124, SM

Os participantes consideram que, mesmo nos espagos institucionais onde existem especialistas,
como no caso dos hospitais com unidades de urgéncia polivalente, verifica-se a auséncia de
unidades especiais que abordem a lesdo medular na amplitude das suas implicagGes. Esta

situacdo ¢ particularmente aguda ao nivel dos servi¢os da comunidade. Consideram, assim, que
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as respostas institucionais para pessoas com LVM, sdo minimas, tanto no que se refere a

qualidade como a cobertura de servicos e estruturas de apoio existentes.

Subtema 2.3 —Acesso ao Conhecimento

O tema da aquisicdo e detencdo de conhecimentos para a prevencdo das complicagdes
secundarias foi abordado pelos participantes, uma vez que estes consideram que o conhecimento
que lhe permite, por exemplo, perceber se os comportamentos adotados sdo 0s mais
recomendados. Também a informacao transmitida pelos profissionais de saude é reconhecida
como um fator facilitador & experiéncia de autogestdo, sendo estes considerados como

conhecimentos basicos fundamentais para aprender a viver com a LVM.

“(...) foi Ia (no centro de reabilitacdo) que eu aprendi e foram essas indicacfes
que me deram antes de eu vir para casa ... indicagdes que me foram dadas
pelos enfermeiros e fisioterapeutas (...)" P1, p4, 159, SF

“(...) vamos para o centro de reabilitacéo, basicamente, para aprendermos a
viver com a lesdo. E acho que esses sdo 0s conhecimentos basicos que toda a
gente deve adquirir (...)” P2, p8, 124, SM

Para alguns participantes o profissional de salde, através da educagdo e transmissdo de

conhecimentos assume um papel essencial no desenvolvimento da autonomia para a autogestéo.

No entanto, trés participantes, do grupo Perfil 1, ndo reconhecem os profissionais de satde
como educadores e/ou facilitadores na prestacéo de informac6es e/ou conhecimentos essenciais
a promocdo da autogestdo. Estes valorizam a aprendizagem pela experiéncia, pois o facto de ja
terem vivenciado alguma condicdo é facilitador para prevenir futuras complicacdes, mas

também pela consciéncia e/ou a redescoberta do corpo apds a lesdo.

“(...) com 0s meus erros, porgue ja tive algum problema e aprendi ... se tiver
alguma dor, eu acabo por me arrepiar muito ... vejo logo a minha pele,
apalpo-me a ver se algum sitio que me esta a dar arrepios ... ter acesso ao
conhecimento é muito importante, e ndo sei como é que isso é feito, porque ...
quando temos a lesdo ndo nos € entregue nenhum conhecimento do que
realmente temos de fazer ... nunca me foi explicito quais seriam os cuidados
que eu tinha de ter comigo prépria (...)” P1, p2, 138, SF
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Apesar de sete participantes considerarem que, quando existe, 0 apoio dos profissionais de satde
é essencial para a autogestdo, estes reconheceram a falta de apoio que sentem dos profissionais
de salde e a auséncia de servicos especializados na comunidade, como uma grande barreira para
a autogestdo, independentemente do perfil do participante

Em relagéo ao acesso ao conhecimento, trés participantes do grupo Perfil 1 apenas reconhecem
a experiéncia pessoal como fonte de conhecimento, ndo valorizando o papel dos profissionais
de salde nesse processo. Em contraste, todos os participantes do grupo Perfil 2 reconhecem e
valorizam o papel dos profissionais de saude na educacéo e obtencdo de conhecimentos para

prevenir complicacdes secundarias.

Tema 3 — Responsabilidade Interna

Os participantes consideraram que as caracteristicas relacionadas com o Locus Interno sédo
essenciais a experiéncia de autogestdo da sua condicdo. Aspetos como a Vontade Prépria
(subtema 3.1) e a Visdo e Aceitacdo da Condicéo (subtema 3.2) sé@o determinantes na
perspetiva facilitadora ou ndo para comportamentos de autogestdo. JA o Controlo sobre os
Cuidados (subtema 3.3) e a Participagdo Social e Estilo de Vida Ativo (subtema 3.4) séo

fatores essenciais & autogestdo da condicéo.

Subtema 3.1 — VVontade Prépria

Para os participantes a vontade propria, associada a motivacdo para continuar a cuidar de si,
adotando comportamentos de vida saudaveis e de autogestdo para prevencdo das complicacdes

secundarias, é um fator primordial.

“(...) sempre fui muito, muito motivada a cuidar de mim ... até podia ndo estar
muito bem psicologicamente, mas nunca me descuidei comigo ... as pessoas
dizem: mesmo na cadeira de rodas és uma lutadora ... sempre fui muito
motivada na minha salde, sempre procurei o melhor (...)” P1, p2, 138, SF
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“(...) vontade prépria, minha ... por mais pessoas que haja a volta a incentivar
e motivar ... cada um reage e tem o seu tempo. Eu sempre tive muita vontade
de procurar coisas diferentes (...)” P2, p7, 146, SF

Apesar da fase inicial da reabilitacdo ser caracterizada por sentimentos negativos, muitas vezes
com total dependéncia nas atividades da vida diaria, 0s participantes descreveram que a vontade
e a motivacao para encontrar a forga para alcancar o maior grau possivel de independéncia para
manter a sua saude é fundamental. Em alguns casos, as relagdes sociais e a pertenga a familia
influenciaram esta motivagdo e promovem a adoc¢do de comportamentos de autogestdo. No
entanto, para alguns participantes a acomodacao e desmotivacdo poderdo limitar a vontade de
continuar a cuidar de si, comprometendo a autogestdo para prevencdo das complicacdes

secundarias.

“(...) a cadeira que faz a posicéo de pé esta na garagem ... é incomodativo ter
de ir para a outra cadeira para fazer a posicao de pé ... e acabo por cair no
desleixo ... o ter de passar, ter de pedir a minha mae para passar para a outra
cadeira ... e acabo por me prejudicar (...)” P1, p1, | 32, SF

“(...) se a pessoa ndo quiser também ninguém nos vai levar (a gerir e
condicdo). Ganhei peso, deixei de fazer exercicio. O trabalho também nos vai
tirando a vontade e o tempo ... € mais a vontade do que o tempo, porque o
tempo arranja-se (...)” P2, p5, 152, SF

A acomodacdo e/ou desmotivacdo, muitas vezes associada a uma perspetiva ou estado de
espirito negativo, implica ndo haver empenho nas responsabilidades que cada um possui, 0 que,
para os participantes, pode resultar no retrocesso nas capacidades fisicas e/ou aparecimento de

condi¢des secundérias.

Subtema 3.2 — Visdo e Aceitacdo da Condicado

Para além da motivacdo, a perspetiva ou reacao positiva face as adversidades e a aceitacdo da
condicdo pelo préprio individuo, foram salientadas pelos participantes, como sendo

fundamentais para uma autogestao eficaz.
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“(...) por dentro desta aceitacao ... que ndo sei se posso dizer que é positiva,
mas que é resiliente, 0 adaptar a minha casa a minha condi¢do é um dos
pontos fracos ... se adaptasse mais um bocadinho a minha casa, acho que que
era bom. Ainda tenho esperanca de que isso vai acontecer quando estiver
preparada (...)” P1, p4, 159, SF

“(...) isto aconteceu, eu ndo posso mudar. Agora é da minha responsabilidade
COMO vou reagir a esta nova realidade ... ndo posso por esta responsabilidade
nas maos dos outros. Cabe-me a mim reagir e seguir em frente ... a minha
resiliéncia ... ¢ uma grande aliada (...)” P2, p7, 146, SF

A visdo positiva e a aceitacdo surgem como condi¢do fundamental, numa perspetiva de
adaptacdo positiva a doenca, seja ela relacionada com a aceitagdo resignada ou aceitacao ativa
e adaptativa, em busca de um equilibrio. No primeiro excerto, reconhecemos a aceitagdo
resignada, onde o aceitador passivo aceita a sua condigéo, no entanto, ndo esta motivado para
ser ativo. Os participantes referem ter passado por muitos desafios emocionais depois de terem
sofrido a lesdo, mas foram capazes de gerir a sua condicdo através da utilizacdo de recursos
pessoais. Uma atitude positiva, evitar maus pensamentos, aceitar a doenga e ignorar as

limitagdes ajudam a pessoa a adaptar-se a uma nova vida.

Ja a visao negativa de si mesmo e a ndo aceitacdo da condicdo séo reconhecidos como barreiras

a experiéncia de autogestao, por parte dos participantes com autoeficacia mais baixa.

“(...) pior do que isto ndo devo ficar ... sou uma pessoa muito negativa ...
continuo a ser “a coisa”’ na cadeira de rodas ... e como eu (chora) ... ndo
gosto de mim, ndo gosto do meu corpo, ndo gosto como estou e a minha
autoestima esta abaixo do chao, eu ndo faco essas coisas: ndo me pintar, ndo
cuidar da pele (...)” P1, p3, 145, SF

Pelas respostas, a ndo aceitacdo da condi¢do podera ter um impacto muito grande na autoestima
da pessoa e, consequentemente, no seu comprometimento em adotar comportamentos saudaveis,

promovendo o autocuidado e autogestéo.
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Subtema 3.3 — Controlo Sobre os Cuidados

O subtema da apropriacdo dos préprios cuidados ou do empoderamento na gestdo dos seus
préprios cuidados surgiu como uma componente da autogestdo e foi partilhado alguns

participantes.

“(...) neste momento tenho as condicOes que preciso... criei as condicOes e
criei um estilo de vida ... que sim, que estou satisfeita (...)” P1, p2, 138, SF

“(...) me programo a cada dia ... desde a parte da alimentacéo, a parte do
treino ... a minha vida levo bem a risca da disciplina ... se vocé néo tiver tudo
bem planeado e organizado, pode correr varios riscos, desde a forma como
controla a alimentac&o, aos cuidados de saude (...)” P2, p6, 133, SM

Os participantes descreveram o controlo sobre os autocuidados, de forma a monitorizar das
complicacBes secundarias uma componente da autogestdo da LVM. Esta monitorizacdo ou
comportamento proactivo esta frequentemente associado a uma rotina especifica que garanta o

seu bem-estar fisico.

Subtema 3.4 — Participacdo Social e Estilo de Vida Ativo

O papel ativo na sociedade, nomeadamente, atraves de ter um emprego foi referido por alguns
participantes. A atividade fisica é reconhecida como fator primordial para a qualidade de vida,

mas também para a manutencao da mobilidade e das atividades de diaria.

“(...) estar com amigos, fazer algumas das coisas que fazia antes ... voltar a
dar aulas ... e atividades novas ... quando estou a fazer essas atividades, 80%
do tempo né&o estou a pensar na minha condi¢do ou na porcaria de vida que
é estar numa cadeira de rodas (...)” P1, p3, 145, SF

“(...) tornou-se uma paixdo daquelas que ... neste momento o desporto é
imprescindivel na minha vida ... ndo me vejo a ficar sem desporto (...)” P2,
p7, 146, SF

Os papéis potenciais de trabalho surgem, assim, como fatores que contribuem para uma

perspetiva positiva, pois o tempo preenchido e o sentimento de utilidade ¢ uma das maiores
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necessidades psicoldgicas do individuo. Os participantes deste estudo reconhecem, igualmente,
que a realizacdo de atividade fisica contribui para a manutencdo da independéncia funcional, o

estado de saude geral e 0 bem-estar emocional.

A maioria dos participantes identificou a vontade propria como um facilitador ou barreira a
autogestdo. J&, a visdo e aceitagdo da condicdo foi vista como uma barreira para trés
participantes pertencentes ao grupo Perfil 1. Contrariamente, a visdo positiva e aceitacdo da
condicdo é referida por todos os participantes do grupo Perfil 2. De salientar, que um dos
participantes do grupo Perfil 1 reconhece a aceitacdo como um facilitador a autogestdo, no
entanto, parece ndo se refletir verdadeiramente num padréo de comportamento positivo, mas
sim de resiliéncia, o que podera ndo facilitar diretamente a adocdo de comportamentos de

autogestao.

Tema 4 — Suporte Social

O tema do beneficio do Suporte dos Familiares e Amigos (subtema 4.1), dos Pares (subtema
4.2) e Apoio de AssociagOes (subtema 4.3) foi referenciado pelos participantes deste estudo,
como facilitador para a adogdo de comportamentos saudaveis e de autogestdo da sua condig&o.

Este suporte pode ser fisico e/ou emocional, ou no desenvolvimento de novas aprendizagens.

Subtema 4.1 — Suporte de Familiares e Amigos

O papel significativo dos familiares e amigos em termos de fornecer apoio fisico e emocional

as pessoas com LVM foi reconhecido por todos os participantes deste estudo.

“(...) o que facilita ... € ter um apoio familiar ... eu tenho familia, tenho amigos
que me proporcionam a que eu possa estar bem ... a base familiar € muito
importante ... e amigos também ... que, de vez em quando, me convidam para
jantar (...)” P1, p4, 159, SF

“(...) acho que as pessoas que nos rodeiam séo um fator importante para nao
nos deixarmos ir abaixo (...)” P2, p8, 124, SM
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O apoio fisico foi descrito pelos participantes como assisténcia nas atividades bésicas
(tomar banho, vestir-se, transferéncias, etc.) e instrumentais (tarefas domeésticas,
preparacdo de refeicBes, etc.) da vida diaria, bem como assisténcia na
prevencdo/monitorizacdo e/ou gestdo de complicacbes secundarias. O apoio emocional

envolve, principalmente, encorajar e defender a pessoa.

Subtema 4.2 — Aprendizagem e Partilha com os Pares

O apoio, aprendizagem e feedback dos pares também foi descrito como um importante

facilitador para a autogestdo. Por outro lado, para os participantes deste estudo, a partilha e

suporte mutuo de individuos que se encontram em situacdes similares é essencial no

desenvolvimento da confianga para as capacidades para gerir a sua salde.

“(...) quem tiver aberto, por exemplo, praticar desporto somos todos com
deficiéncia, podemos nos ajudar uns aos outros. Sim, sem duvida alguma (...)”
P1, p2, 138, SF

“(...) ndo conhecia ninguém ... com lesdo medular ... isto ha 30 anos ... hoje
em dia é completamente diferente ... ha uma comunidade. Eu lembro-me que
durante muito tempo queria ter uma amiga, mulher com lesdo medular, para
poder trocar algumas impressoes ... foi uma coisa que me que me faltou ...
porque em vez de ter levado 5 anos, se calhar tinha levado 2 (a aprender) (...)”
P2, p5, 152, SF

Alguns participantes consideram esta aprendizagem e partilha com os pares de extrema

importancia. A partilha permite, por exemplo a pessoa que sofreu uma lesdo ha pouco tempo

partilhar os seus medos/frustracfes e ao individuo que ja tem varios anos com lesdo, partilhar

as suas proprias experiéncias e, assim, oferecer garantias e/ou expectativas no decurso da

recuperacdo. Além disso, manter relacbes com os pares na comunidade é considerado um

incentivo para manter as atividades de autogestédo e, em participar, atividades sociais.

No entanto, nem todos os participantes, reconheceram o apoio dos pares como estratégia efetiva,

para aumentar a autoeficdcia ou facilitadora da adogdo de comportamentos saudaveis.
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Reconhecem os pares como fonte de conhecimento, por exemplo, através das redes sociais, mas

n&o consideram positiva a experiéncia de “pertenga a um grupo”.

“(...) algumas coisas vejo no Instagram ... e fui aprendendo ... por exemplo,
as sondas de esvaziamento que me deram no centro de reabilitacédo, ndo séo
muito praticas ... quando afinal ha sondas mais pequenas ... que séo faceis de
utilizar e manusear (...) mas ndo quero falar com ninguém com gue esteja na
mesma condi¢do, porque na minha cabeca ... ndo quero pertencer ao grupo
dos deficientes! Eu ndo quero estar no grupinho (...)” P1, p3, 145, SF

Subtema 4.3 — Apoio de Associacdes

O apoio de AssociacOes que, entre outros, tm como objetivo a promogéo da incluséo de pessoas

com deficiéncia motora, surge como fundamental na educacéo para a autogestéo.

“(...) foi a Associacao Salvador sempre ... ndo foi no centro de reabilitacéo,
ndo foram os meus médicos, ndo foi ninguém! Foi Associa¢do Salvador que
uma ajudou com o manual que eles tém, do género: “Sou deficiente, e
agora?”. O que fazer, com quem contar, como pedir, o que que eu preciso?
Também tem a parte dos cuidados de higiene (...)” P1, p2, 13, SF

“(...) em 2018 tive a minha liberdade de volta ... 0 primeiro passo para a
liberdade, foi a plataforma elevatdria. A seguir foi o carro adaptado, ambos
apoios da Associacdo Salvador.... uma coisa que eu digo é que 0 nome
Salvador faz todo o sentido: salvaram-me e continuam-me a salvar e acredito
que salvaram ja milhares de pessoas (...)” P2, p7, 146, SF

O apoio das Associacdes € valorizado do ponto de vista monetario, mas também no
envolvimento da literacia para a salde, contribuindo com materiais informativos de elevada
qualidade, com temas relevantes como os cuidados pessoais e comportamento de vida saudavel.

Para além disso, sdo, muitas vezes, os motivadores para a participacdo em atividades sociais.

Todos os participantes, referiram o apoio dos familiares e dos amigos como essencial a ado¢do
de comportamentos de autogestéo, independentemente do nivel de autoeficacia e independéncia
funcional. Ja a aprendizagem e partilha com os pares foi identificada por todos os participantes
do grupo Perfil 2 e por apenas um participante do grupo Perfil 1, que reconheceu, igualmente,

0 apoio das Associacdes. Curiosamente, o participante com o nivel de autoeficacia mais baixo
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deste estudo refere que foi aprendendo algumas coisas com outras pessoas na mesmo condigéo,
atraves das redes sociais, no entanto, ndo considera positiva a experiéncia de pertencer a grupos

de autoajuda e/ou associacoes.

Tema 5 — Fatores Ambientais e Sociais

As Dbarreiras ambientais e sociais, sejam as Acessibilidades (subtema 5.1) ou Resisténcia de

Mentalidades (subtema 5.2), também foram reconhecidas pelos participantes deste estudo.

Subtema 5.1 Acessibilidades

Sendo as barreiras arquitetonicas descritas como um obstaculo ou qualquer elemento definitivo
que impede a circulacdo ou 0 acesso a um lugar ou servico, estas podem impedir as pessoas com
mobilidade reduzida a aceder a servigos de saude, trabalho e lazer, o que contribui

negativamente a autogestao da condig&o clinica.

“(...) as coisas tém escadas, € dificil 0 nosso acesso, parece que é todo um
drama transferir uma pessoa para uma margquesa. Muitas vezes, preciso fazer
exames e as clinicas ndo estdo preparadas para nos receber (...)” P1, p2, 138,
SF

“(...) acho que os acessos ... por exemplo, a ginasios ... 0 ginasio pode dar
para entrar e para circular, mas depois ndo ha uma casa de banho, que caiba
uma pessoa com cadeira. Os equipamentos em si também néo sdo adaptados
(...)” P2, p8, 124, SM

A acessibilidade foi destacada como uma barreira a autogestdo por todos os participantes. Foi
frequentemente discutida em termos de acesso a edificios e, mais especificamente, dificuldades

de acesso a clinicas, consultorios médicos e/ou marquesas de exame.
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Subtema 5.2 — Resisténcia de Mentalidades

Alguns participantes identificaram as barreiras de mentalidades como tendo um impacto
negativo na manutencdo de uma perspetiva positiva da condigdo, afetando, deste modo a
autogestdo. Esta barreira, acaba por ter uma componente acentuada, quando é sentida por parte
dos profissionais de salde.

“(...) ha pessoas que tém o desplante de discutir a dizer que ... que néo tenho
direito de ter um estacionamento para mim, que eu estou a ocupar demasiado
espago com o carro ... ndo tém noc¢ao (chora). Estar a querer discutir sobre
uma coisa que é 6bvia, a mim perturba-me e magoa-me (...)” P1, p3, 145, SF

“(...) ter um emprego ¢é dificil. Os empresarios s6 querem trabalhar com
pessoas que andam, ndo sei se por receio de conviver com pessoas com
deficiéncia. Muitas vezes, é-nos negado essa oportunidade ... ndo somos
sequer chamados para a entrevista ... para saber quem € a pessoa e 0 que ela
pode oferecer. Mesmo com as leis de incentivo, temos de ter paciéncia nessa
parte (...)” P2, p6, 133, SM

A percecdo de que a pessoa com deficiéncia motora de que ¢é vista como ser incapaz, por
exemplo, em situacdes de trabalho, representa uma barreira a perspetiva positiva da condicéo e

a uma participacao social mais ativa.

Todos os participantes, de ambos os grupos, referiram as barreiras arquitetonica e de

mentalidades como tendo um peso extremamente importante a autogestao.

Tema 6 — Dependéncia Funcional e Complicacdes Secundarias

O impacto negativo da mobilidade limitada e a existéncia de complicacBes secundarias foram
identificadas como uma barreira a autogestdo pelos participantes deste estudo. Identificar os
seguintes subtemas: Dependéncia de Terceiros (subtema 6.1); e Limitacdes e Prevaléncia de

Complicacbes Secundarias (subtema 6.2).
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Subtema 6.1 —Dependéncia de Terceiros

A inevitabilidade de depender de terceiros e o desejo de independéncia, pode comprometer a

visdo positiva, a autoeficicia e a responsabilidade pela gestdo da condicao.

“(...) sem duavida, o facto de ser tetraplégica e ter a lesdo que tenho, estou
sempre dependente de alguém. E isso impossibilita muita coisa ... mesmo o
comer ... tenho de estar sempre & espera que me ponham o comer no prato. E
muito desgastante (...)” P1, p1, 132, SF

O impacto negativo da dependéncia de terceiros, bem como a consciéncia da inevitabilidade
dessa dependéncia, foi reconhecido como fator contribuinte para a percec¢do de ma qualidade de

vida e condi¢des secundarias, sendo que estas estdo inter-relacionadas.

Subtema 6.2 — Prevaléncia de Complicac6es Secundarias

As complicacdes secundarias decorrentes de uma LVM tém um impacto significativamente
negativo na vida das pessoas. Estas podem variar de acordo com o nivel e gravidade da lesao,
mas geralmente afetam varios aspetos da vida diéria, incluindo a mobilidade, funcdo autonémica

e bem-estar emocional.

“(...) mandou-me mais abaixo a tendinite do que quase no inicio do processo
da cadeira de rodas ... fiquei um caco... tive de meter baixa, deixei de praticar
desporto, ndo me conseguia transferir (...)” P1, p2, 138, SF

“(...) Jj& perdi muita coisa, por exemplo, eu passava-me para a sanita sem
barras e ja ndo passo ... a partir desse momento da anca (fratura) foi muito
mau. Alias, foi quase pior do que ter tido o acidente (...)” P2, p5, 152, SF

O impacto das limitacGes fisicas, das complica¢fes secundarias ou outras comorbilidades foi,
por si s6, reconhecido como barreira a autogestao, por influenciar negativamente o humor. Estas
limitacGes podem afetar a capacidade de viver bem com a LVM e/ou mesmo a capacidade de

realizar as atividades da vida diaria.
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O subtema dependéncia de terceiros foi identificado por trés participantes do grupo Perfil 1. A
maior dependéncia de terceiros €, assim, reconhecida como barreira pelos individuos com menor
independéncia funcional e autoeficicia. O impacto das complicagbes secundéarias foi,
igualmente, valorizado e reconhecido como uma barreira a autogestdo por participantes de

ambos 0S grupos.

Tendo por base o terceiro objetivo do estudo, identificar facilitadores e barreiras a utilizacdo de
estratégias de autogestdo para a prevencgdo de complicagcfes secundarias a LVM, de acordo com
os perfis identificados, os resultados indicam que todos os participantes identificaram os temas
Responsabilidade Interna, Apoios e Recursos Financeiros e Profissionais e Servicos de Saude
como potenciais facilitadores ou barreiras a autogestdo. Ainda assim, sé participantes do grupo
Perfil 1 identificaram a visdo e aceitacdo da condi¢cdo como uma barreira a autogestao, e 0s
participantes do grupo Perfil 2 identificaram a participacédo social ativa, nomeadamente, através
da prética de atividade fisica como facilitador essencial a autogestao, e valorizam o papel dos

profissionais de satde como recurso importante para obter informacéo sobre cuidados de saude.

O tema Suporte Social foi identificado por todos os participantes como um facilitador primordial
a autogestdo, principalmente através do apoio dos familiares e amigos. Contudo, a aprendizagem
e partilha com os pares e 0 apoio das associagdes foram reconhecidos maioritariamente pelo

grupo Perfil 2.

As barreiras identificadas incluem Fatores Ambientais e Sociais, Dependéncia Funcional e
ComplicagBes Secundérias. Todavia a dependéncia de terceiros foi referida apenas por

participantes do grupo Perfil 1.

A presente andlise encontra-se retratada no “mapa tematico” seguinte.
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Imagem 1 — Mapa Tematico *
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DISCUSSAO

O primeiro objetivo deste estudo, associado a primeira questdo de investigacdo, foi caracterizar
perfis de individuos com LVVM, tendo em conta o grau de independéncia funcional e o nivel de
autoeficacia. Para um total de 54 participantes com LVM, e ndo estando descritos na literatura
os valores de corte para os instrumentos Medida de Independéncia Funcional para utentes com
LVM e Escala de Autoeficacia para utilizadores de Cadeira de Rodas, os resultados da fase 1
mostram que este grupo de participantes se encontram acima do ponto médio do score total
destes instrumentos (independéncia funcional: média 61,5; DP = 15,4; autoeficacia = 40,4; DP
=74).

Relativamente a correlagdo encontrada entre independéncia funcional e autoeficacia, também
estudos anteriores encontraram correlagfes estatisticamente significativas entre estas duas
variaveis, 0 que se podera justificar pelo facto de os individuos com maior independéncia
funcional terem, geralmente, maior autonomia na realizacdo das tarefas didrias e maior
confianca nas suas capacidades (Cijsouw et al., 2017; Li et al, 2021). Para além disso, poderéo
apresentaram maior probabilidade de ter um ajuste adaptativo positivo, com uma procura
constante de soluces e estratégias eficazes para conseguir lidar com as limitagdes impostas pela
lesdo medular (Aparicio et al., 2020). Isto verifica-se na correlagdo positiva que encontrdmos
entre o nivel de independéncia funcional e o dominio Procura de Estratégias, da Escala de
Autoeficicia. No entanto, consideramos que seriam importantes novos estudos para clarificar

0s resultados obtidos e a sua robustez, com uma amostra mais representativa.

No que concerne a relacdo entre autoeficacia e a idade dos participantes, habilitacdes literarias,
anos com lesdo e nivel da lesdo, ndo foram encontradas, no nosso estudo, correlacfes
estatisticamente significativas. Isto vai de encontro aos resultados encontrados na literatura,
onde ndo é clara a associacdo entre as caracteristicas sociodemogréaficas e clinicas e o grau de
autoeficacia (Amtmann et al., 2019; Cijsouw et al., 2017). Enquanto num estudo realizado por
Li et al. (2021), a idade encontra-se negativamente relacionada com a autoeficacia. Na
investigacdo de Munce, Webster et al. (2014) individuos com mais tempo desde a lesdo

apresentam melhor autoeficacia, mas os resultados ndo atingiram significancia estatistica.
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Assim, da nossa analise, tendo em consideracdo que a autoeficicia resulta das experiéncias
positivas no dominio das tarefas, das experiéncias vicariantes e do feedback fisioldgico e
emocional sobre o sucesso (Middleton et al., 2014, citado por Li et al., 2021), percebe-se que
esta dependera de muitos outros aspetos, independentemente das condi¢Bes sociodemograficas,
pelo que se considera importante a realizagdo de mais investigacao, para perceber se, com uma

amostra maior, estes resultados se mantém.

Contrariamente ao descrito por Li et al. (2021), ndo se verificou correlagdo entre autoeficacia e
o0 nivel de lesdo. Segundo estes autores, individuos com um quadro de paraplegia apresentam
uma autoeficacia mais elevada do que os participantes com tetraplegia. Uma das possiveis
hipdteses para esta discrepancia tera a ver com o facto de no presente estudo apenas se ter
questionado os participantes sobre o nivel de lesdo (cervical, dorsal e/ou lombar), sem se

considerar o quadro de tetraplegia ou paraplegia.

No presente estudo, verifica-se uma correlacdo negativa fraca entre autoeficacia e prevaléncia
das complicacdes secundarias, o que podera indicar que quanto maior é a autoeficacia, menor é
a prevaléncia de complicactes. Esta relacdo foi também encontrada por Van Diemen (2020)
com uma associacao entre a elevada prevaléncia de complicacfes secundarias, especialmente a

depressao e ansiedade, e autoeficacia baixa.

Foi, igualmente, encontrada uma correlacdo entre as variaveis nivel de conhecimentos para
prevenir complicacdes secundarias e a autoeficacia, no sentido em que quanto maior a primeira,
maior a segunda. Mais uma vez, considerando que autoeficécia € a crenca que a pessoa tem na
sua capacidade, conhecimentos e recursos para enfrentar com sucesso os desafios que véo
surgindo (Bandura, 1977, citado por Li et al.,2021), estes resultados justificam-se, pois, ter
conhecimento sobre a condic¢éo clinica, e sobre como prevenir complicacdes ou controla-las, é

fundamental para aumentar a confianca do individuo nas suas aces.

Pela analise dos resultados ndo se verificou correlacdo entre a independéncia funcional e os
dados sociodemograficos ou clinicos analisados. No entanto, num estudo realizado por
Majamaki et al. (2022), observou-se uma relacdo inversa entre a idade, a gravidade da LVM e

0 nmero de anos desde a lesdo, e a pontuacdo total da SCIM Il. O presente estudo ndo corrobora

51



estes resultados, pelo que se considera necessario alargar o nimero de participantes em

investigacdes futuras.

Relativamente a inexisténcia de correlacdo entre independéncia funcional e prevaléncia de
complicacOes, esta poderd dever-se ao papel significativo que os prestadores de cuidados
desempenham em termos de apoio fisico, nas atividades de vida diaria, bem como assisténcia
na prevencdo/monitorizacdo e/ou gestdo de complicacdes secundarias, uma vez que algumas
destas competéncias de apoio séo ensinadas aos familiares durante os internamentos (Munce,
Webster, et al., 2014). Assim, considera-se fundamental aprofundar a investigacdo para melhor
explorar a relagdo entre a independéncia funcional e as competéncias para prevenir as

complicacGes secundarias e o papel efetivo dos cuidadores nessa prevencgéo.

Considerando que, a autogestéo foi identificada como um facilitador para ganhos de autonomia
em utentes com LVM (Farahani et al., 2021), que a autoeficacia e a independéncia funcional
apresentam uma relacdo linear positiva, € que uma menor prevaléncia de complicagdes
secundarias e mais conhecimento em salde estdo associadas a niveis de autoeficacia mais
elevados, isto sugere que disponibilizar a informacéo necessaria que permita capacitar a pessoa
neste processo de enfrentar a vida com uma condigdo cronica é essencial, pois observa-se que
pessoas com autoeficacia mais alta tém independéncia funcional mais elevada. Paralelamente,
e refletindo acerca da primeira questdo do nosso estudo, sobre que tipo de perfis de individuos
com LVM ¢ possivel identificar, os resultados sugerem que, apesar de diferenciados, ambos 0s
perfis parecem estar associados a maiores niveis de Autoeficacia e Independéncia Funcional.
Por outro lado, a Autoeficacia parece ser mais determinante do que a Independéncia Funcional
para a caracterizacdo destes perfis, o que se verifica através das correlagcGes encontradas,

nomeadamente entre autoeficacia e prevaléncia de complicacGes e conhecimento.

Para responder ao segundo objetivo deste estudo, e a segunda questao de investigacdo, os dados
recolhidos na fase qualitativa permitiram explorar a(s) perspetiva(s) dos individuos com LVM
acerca da autogestdo na prevencdo das condigdes secundarias, de acordo com os perfis

identificados.

No que se refere as representagdes que 0s participantes tém acerca da autogestdo da sua

condicdo, estes identificaram a Atribuicdo de Responsabilidade Interna. A literatura sugere
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que a responsabilidade pela gestdo da doenca € atribuida a diferentes fontes: alguns individuos
assumem a responsabilidade (responsabilidade interna), enquanto outros a remetem para
terceiros, como prestadores de cuidados de saide ou familiares (responsabilidade externa)
(Munce et al. 2016; Zanini et al., 2020). Apesar de se poder assumir que resumir o conceito de
autogestdo apenas a responsabilidade interna podera ser redutor, a verdade é que estes resultados

sdo corroborados por estudos anteriores (Munce et al., 2016).

Em relagéo ao subtema do Autocuidado, este surge de forma corrente na literatura, onde a
autogestdo passa pela importancia do autocuidado e comportamentos especificos para a
prevencdo das complicacdes secundarias (Begum et al., 2022). Também os participantes do
presente estudo identificaram rotinas e habitos que incluem a pratica de estratégias de
prevencgédo, como a mudanca frequente de postura, o controlo regular da pele, a manutencéo da
limpeza do cateter, a realizacdo de exercicios fisicos e uma alimentacéo saudavel e equilibrada.
Assim, em linha com a literatura, os resultados obtidos sugerem que os individuos com LVM
sentem-se responsaveis por manter sua satide e manter-se saudaveis ao realizar comportamentos
de autocuidado (Farahani et al., 2021), pois todos consideraram de extrema importancia os

Autocuidados, para promover a saude, bem-estar e prevenir as complicacdes secundarias.

Analisando as respostas dos participantes sobre a(s) perspetiva(s) de autogestéo, a Participacao
Social Ativa, identificada por seis participantes deste estudo (dois do grupo de Perfil 1 e quatro
do grupo de Perfil 2), é considerada fundamental pois, a participacdo plena nos principais
dominios da vida, como as atividades sociais e culturais e o trabalho, apresentam um impacto
positivo na saude e no bem-estar, o que tem sido repetidamente demonstrado em diferentes

populagdes, incluindo as pessoas com LVM (Gross-Hemmi et al., 2021; Karcz et al., 2022).

O estilo de vida ativo e atividade fisica foram mencionados principalmente pelos participantes
com uma autoeficacia mais alta (Perfil 2). A associacdo positiva entre autoeficacia e a satisfacao
com a participacdo social € mencionada por Amtmann et al. (2019), visto que a gestao eficaz
dos sintomas favorece o envolvimento nas atividades sociais. Por outro lado, segundo os
mesmos autores, esta associacdo positiva indica que os individuos que se envolvem em mais

atividades sociais tem uma maior autoeficacia.
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Em particular, a préatica regular de atividade fisica é descrita apenas pelos participantes com um
nivel de autoeficacia mais alta (Perfil 2), como sendo imprescindivel. Podemos concluir que, se
por um lado as pessoas com maior autoeficicia terdo mais confianca para abracar novas
atividades desportivas, o envolvimento em mais atividades desportivas contribui para uma
maior autoeficicia. De referir ainda, que relativamente ao exercicio, este foi mencionado por
trés participantes com autoeficacia mais baixa, mas apenas em contexto de fisioterapia. Este
fator pode ser justificado pelo facto de estes individuos necessitarem de mais apoio, terem
menos confianca nas suas capacidades e, portanto, estarem mais dependentes dos profissionais

de salde.

Os dados recolhidos na fase qualitativa permitiram, ainda, considerando os perfis identificados,
identificar facilitadores e barreiras relativamente a experiéncia de autogestdo da sua condicéo,

de forma a responder ao terceiro objetivo deste estudo e a segunda questdo de investigacao.

Relacionando a andlise tematica com a analise de contetdo realizada na fase quantitativa,
podemos verificar que os temas e topicos identificados sdo bastante semelhantes, nédo se

identificando temas e/ou contedidos novos com a analise tematica.

O tema Apoios e Recursos Financeiros foi referenciado pelos participantes de ambos os perfis,
como um potencial facilitador ou barreira & adocdo de estratégias de autogestdo, aspeto também
referenciado por estudos anteriores, onde o financiamento e as politicas de financiamento que
ndo promovam a qualidade de vida foram descritos como as principais barreiras a autogestao
entre os individuos com LVM (Munce, Webster et al., 2014). O estatuto socioeconémico e o
acesso a apoios a mobilidade, aumenta a acessibilidade das pessoas com LVM e ajuda-as a
serem independentes, na realizacdo das atividades diarias (Farmahini et al., 2021). Tal como
descrito por Pilusa et al. (2021), também no presente estudo, os participantes afirmaram que a
falta de recursos financeiros adequados os leva a ndo poderem comprar alimentos saudaveis,
medicamentos ou a ndo terem acesso aos servicos de saude. Assim, o estatuto econdmico
elevado é fundamental para o acesso a cuidados de salde adequados e dispositivos de

assisténcia, pelo que é visto como um facilitador da prevencdo das complicacdes secundarias.

Profissionais e Servigos de Saude foi outro tema identificado. O suporte dos profissionais de

salide, 0 acesso a servicos de saude especializados e 0 acesso ao conhecimento sao facilitadores
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a mudanca comportamental e/ou da adocdo de comportamentos de autogestdo, como referido
por Jeyathevan, Craven et al. (2020), identificando os profissionais de saude na comunidade,
em especial fisioterapeutas, enfermeiros e assistentes sociais, como fazendo parte da sua rede
de apoio. No entanto, a auséncia ou limitacdo nas orientacdes realizadas pelos profissionais de
salde do ambito primario e terciario, é percebida pelas pessoas com LVM como barreira para a
autogestdo. Estes resultados estdo na mesma linha do identificado no presente estudo. Para 0s
participantes, a falta de acesso a cuidados de salde especializados, as relagdes dificeis com 0s
profissionais de salde, devido, a falta de empatia, & comunicagéo confusa e ao aconselhamento
inconsistente, foram considerados uma barreira. J& as relacdes positivas entre utentes e
profissionais de salde, o0 acesso servicos especializados, a apoios adequados, incluindo
informacgdes sobre recursos comunitarios e apoios financeiros, foram identificados como

facilitadores a autogestdo (Krysa et al., 2022; Shulman-Green et al., 2016).

No presente estudo, os participantes de ambos os perfis manifestaram alguma frustragéo com as
relacGes interpessoais e a comunicacao limitadas entre os profissionais de satde. Apesar disso,
aqueles com um autoeficacia mais elevada valorizaram mais a aprendizagem ou acesso ao
conhecimento através dos profissionais de saude. Isto podera relacionar-se com o facto destes
poderem apresentar uma maior predisposi¢do para aprender e, deste modo, reconhecerem a
transmissdao da informacdo dada, principalmente, durante a fase aguda, nos periodos de

internamento em centros de reabilitacao.

Num sentido diferente, trés participantes do grupo Perfil 1 ndo valorizaram as aprendizagens
com os profissionais de saude, reconhecendo a aquisicdo de conhecimentos apenas pela
experiéncia. A ancoragem com as experiéncias passadas, sejam elas positivas ou negativas, pode
constituir uma forma importante de aprendizagem (Schulz & Eden, 2016, citados por Peixoto e
Martins, 2021). No entanto, esta forma de aquisicdo podera levar a decisbes ou acgdes
inadequadas no tratamento das complicacbes secundarias, resultando no agravamento dos
sintomas. Paralelamente, a reducdo gradual do tempo de permanéncia nos centros de
reabilitacdo, combinada com a escassez de pessoal e as competéncias de comunicacao limitadas
de alguns profissionais de salde, associado ao facto de, durante as fases iniciais ap6s a LVM,

as capacidades de envolvimento em praticas participativas e o poder de decisdo do individuo
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estarem diminuidas (Borraccino et al., 2021; Nazari et al., 2023), podem justificar uma maior
associacgdo ao grupo de Perfil 1. O ndo reconhecimento de informacéo prestada por profissionais
de salde por parte dos participantes deste estudo deve ser valorizada e interpretada, pois esta

constitui uma barreira a autogestédo informada e consciente.

Apesar destas discrepancias na aquisi¢do do conhecimento, os participantes de ambos os perfis
consideraram o papel dos profissionais de saude fundamental, para a ado¢do de comportamentos
de autogestdo. Segundo Van Diemen (2020), as informacfes prestadas sdo Uteis para
compreender a importancia da autogestdo e, sobretudo, para ensinar como prevenir as lesdes
corporais graves, aumentando a confianga. No entanto, segundo o mesmo autor, estas
informacbes s6 podem ser transmitidas por profissionais de salde com conhecimentos
especificos sobre a LVM e possiveis complica¢fes. Contudo, os participantes de ambos os perfis
consideraram que nem os centros de saude, nem 0s servi¢os de apoio domiciliario prestados

pela rede social, nem os hospitais gerais dispdem de especialistas em LVM.

O terceiro tema identificado foi a Responsabilidade Interna. A forca de vontade e motivagédo
surgem como fatores importantes, uma vez que estdo relacionadas a acdo, persisténcia e
superacao para atingir objetivos individuais, como, por exemplo, adquirir habitos de vida
saudaveis. Pelas respostas dos participantes verifica-se que, para tal, € importante que as pessoas
sejam movidas pelos seus proprios objetivos e desejos internos, bem como a atitude em relagdo
a aprendizagem da autogestdo (Van Diemen, 2020). As estratégias passam pela persisténcia e
criatividade na procura de solugdes e encarar isso como um desafio, sobretudo entre os
participantes do grupo de Perfil 2. Em estudos anteriores, a visdo positiva e aceitacdo foram
salientadas por pessoas com LVM, cuidadores e profissionais de satde, como sendo primordiais

para uma autogestdo eficaz (Munce, Webster, et al., 2014).

No entanto, entre os participantes do grupo de Perfil 1, a desmotivacdo e a ndo aceitacdo da
condicdo implica a frustracdo com os desafios constantes de cuidar da sua condicao clinica. A
adaptacdo bem-sucedida tem sido associada a resiliéncia, sendo que a resiliéncia apresenta uma
forte associacdo com a autoeficacia (Amtmann et al., 2019). Esta relacdo € evidente nos
resultados obtidos no presente estudo, pois apenas os participantes com menor autoeficacia

consideraram a visdo e aceitacdo da condi¢cdo como uma barreira a autogestdo. Ou seja, esta nao
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aceitacdo podera influenciar negativamente 0s comportamentos, uma vez que as pessoas
desmotivadas tendem a adotar medidas de prevencdo passivas e a delegar a responsabilidade

pelo bem-estar pessoal e pela prevencdo nos prestadores de cuidados (Zanini et al., 2020).

O Controlo sobre os Cuidados foi reconhecido pelos participantes de ambos perfis como um
facilitador a autogestdo, sendo que o modo como 0s participantes percecionam o
empoderamento na gestdo dos seus proprios cuidados, vai de encontro ao referido na literatura
(Munce, Webster et al., 2014). Por exemplo, o controlo e a independéncia surgem ligadas ao

aumento da mobilidade e, especificamente, 0 acesso a um veiculo e a capacidade de conduzir.

A Participacdo Social, através de potenciais papéis de trabalho foram reconhecidos como
fatores que contribuem para esta perspetiva positiva (Munce, Webster, et al., 2014). Nesse
sentido, os participantes do presente estudo que se encontram a trabalhar, independentemente
do seu perfil, valorizam o trabalho como facilitador a autogestdo, Isso justifica-se porque,
juntamente com a autonomia pessoal, a participacdo social esta fortemente associada a melhores

resultados em termos de saude fisica e psicoldgica (Singh et al., 2022).

De igual modo, os comportamentos que incluem um Estilo de Vida Ativo e promotor de salde,
como a prética de atividade fisica, sdo benéficos para o bem-estar geral e para a prevencao de
complicacBes secundérias (Pilusa et al., 2021; Begum et al., 2022). Nomeadamente, a pratica
desportiva é um fator de prevencdo de infe¢des urinarias, dor, espasticidade, lceras de presséo,
dependéncia de medicacéo e hospitalizaces. O desporto tem, igualmente, um impacto positivo
na sua saude mental, aumentado a autoestima, a capacidade de se manter positivo, a imagem
corporal positiva e a confianga (Cheung et al., 2023). Isto podera justificar o facto de
principalmente os individuos como uma maior autoeficacia (Perfil 2) reconhecerem a pratica
de exercicio como facilitador a autogestdo, tal como ja se havia verificado em relacdo as

representagdes sobre a Autogestéo.

O Suporte Social, seja através do Suporte dos Familiares e Amigos, foi referenciado por todos
0s participantes deste estudo, como facilitador para a adogdo de comportamentos saudaveis e de
autogestdo da sua condicéo, indo de acordo ao referido por Cheung et al. (2023). Segundo estes,
0 suporte social é um fator crucial para ajudar as pessoas com LVVM a lidar com a sua condicéo,

atraves de diferentes fontes de apoio, como a familia, amigos e a profissionais de saude.
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J& o Suporte dos Pares e Apoio de Associacdes foi referenciado, principalmente pelos
participantes do grupo de Perfil 2. O apoio dos pares € visto como uma forte componente da
instrugdo para promover a aprendizagem transformadora, pois as pessoas aprendem mais e
esforcam-se mais quando aprendem com pessoas que consideram ser como elas proéprias,
gerindo circunstancias semelhantes as suas (Gassaway et al., 2019; Jones et al., 2021).
Considerando que, a autoeficacia esta relacionada com as experiéncias vicariantes positivas, o
facto de reconhecerem que ndo sdo as Unicas pessoas a vivenciar esta condicdo, facilita o
aprender com a experiéncia e conhecimento do outro para depois passarem a ajudar 0 proximo

(Fontes & Martins, 2015), como referenciado pelos participantes deste grupo de perfil.

O tema dos Fatores Ambientais e Sociais foram considerados barreiras a autogestdo pelos

participantes deste estudo, sejam pelas Acessibilidades ou Resisténcia de Mentalidades.

Os fatores ambientais interagem com as pessoas com problemas de saude, como LVM, de forma
a reduzir ou aumentar as experiéncias de incapacidade. Como barreiras, estes fatores sdo
importantes determinantes das condic¢des de salde e estdo associadas a riscos acrescidos de
mortalidade, comorbilidade e lesdes. Além disso, a experiéncia das barreiras arquiteténicas é
um fator de stress significativo que leva a evitar situagdes da vida e que afeta negativamente a
salude mental (Reinhardt et al., 2020). As barreiras ambientais, nomeadamente a incapacidade
de se deslocar de forma independente dentro das instalagdes, 0 acesso a equipamentos médicos
e servicos de suporte, como cadeiras de rodas, marquesas e equipamentos de reabilitacdo, foi
algo mencionado pelos participantes de ambos os grupos de Perfis como uma barreira a

autogestao.

As Barreiras de Mentalidades, relacionadas com a falta de conhecimento e conscientizagdo
da sociedade em geral, podem resultar em estigma, discriminacao e/ou isolamento social, tendo
um impacto negativo na manutencdo de uma perspetiva positiva da condigdo, afetando
negativamente a autoestima, autoconfianca e motivacdo para assumir a responsabilidade pela
salde (Barclay et al., 2016). Também se verificou uma convergéncia entre os grupos de Perfis
guanto a essa estigmatizacdo, pela sociedade em geral, e pelos profissionais de salde em

particular, enquanto barreira a autogestéo.
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Em suma, todos os participantes, independentemente do nivel de autoeficacia e independéncia
funcional identificaram os fatores ambientais e as atitudes discriminativas dos outros, como

importantes barreiras & autogestao.

Finalmente, o tema da Dependéncia Funcional e Complicacdes Secundarias foi também
mencionado pelos participantes deste estudo. O impacto negativo da dependéncia funcional e a
existéncia de complicacdes secundarias sdo barreira a autogestdo, pois acarretam, ndo s6 um
efeito psicologico pela Dependéncia de Terceiros, como o impacto fisico na saude, devido a

Prevaléncia das ComplicacOes Secundarias.

Surgindo na literatura como conflito independéncia-dependéncia (Munce et al., 2016), a
constante “luta interna” entre a inevitabilidade de depender de terceiros e o desejo de
independéncia, pode comprometer a visdo positiva, a autoeficacia e a responsabilidade pela
gestdo da condicdo. E efetivamente, no presente estudo, apenas os participantes com uma
autoeficacia mais baixa reconheceram a dependéncia de terceiros como uma barreira. Isto
porque, a dependéncia funcional, resultante da leséo, pode originar numa sobrecarga emocional,
conduzindo a sentimentos de frustracdo e tristeza, o que podera ter uma influéncia negativa na

visdo positiva, aceitacdo da condicdo e na autoeficacia (Munce et al., 2016).

Para dois participantes do grupo Perfil 1 e dois do grupo Perfil 2, a existéncia de complicacdes
secundérias tem uma influéncia significativa na autogestdo, isto porque podem exigir
tratamentos especificos, cuidados adicionais e uma atencdo constante a salde, o que se pode
tornar uma sobrecarga adicional para a pessoa. Por exemplo, a dor crénica em individuos com
LVM apresenta taxas de prevaléncia elevadas, com um impacto grave nas atividades da vida
diaria, no humor, no sono e na qualidade de vida (Williams et al., 2023). Para além disso, as
complicacGes podem causar dor, desconforto e limitagdes funcionais, o que pode reduzir a
confianga e a motivacgéo para se envolver ativamente na autogestdo. No entanto, ndo existiram
divergéncias entre os grupos. Isto pode dever-se ao facto de, no nosso estudo, apenas 0s utentes
que ja vivenciaram um agravamento da sua condicdo clinica, nomeadamente da dependéncia

funcional, reconhecerem o impacto negativo que as complicacdes tém na autogestao.

Apesar de este estudo parecer ser pioneiro entre a populacdo portuguesa, permitindo uma melhor

compreensdo da perspetiva de utentes com LVM relativamente ao conceito de autogestdo, para
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a prevencdo das complicacBes secundarias, bem como uma identificacdo mais clara de
facilitadores e barreiras a implementacéo de estratégias de autogestdo, reconhecem-se algumas

limitagBes inerentes a implementacdo do tipo de estudo selecionado.

Relativamente a 1% fase, o tamanho da amostra impede que os resultados atuais sejam
extrapolados para a populacéo e, por outro lado, poderd ter condicionado o apuramento de
algumas relacdes estatisticas entre variaveis, de magnitude mais moderada, pelo que seria

necessario aumentar o nimero de participantes.

Em termos do processo de recrutamento, podera ter acontecido um viés na selecdo nos
participantes que concordaram em participar na investigacdo. E possivel que os menos
dependentes e/ou com maior autoeficacia tivessem mais interesse nas competéncias de
autogestao e, por outro lado, fossem aqueles que se sentem mais confiantes na partilha das suas

perspetivas e/ou experiéncias, ou sentem que a sua participacao € mais valiosa.

Outra potencial limitagcdo pode ser o facto de os instrumentos de avaliacdo desta fase serem de
autoreporte, o que pode implicar algum grau de subjetividade nos resultados. No entanto, para
limitar este viés foram utilizados instrumentos devidamente validados e adaptados a populacéo

portuguesa.

No que concerne a fase qualitativa, durante o recrutamento a partir da amostra da primeira fase,
existiam mais participantes com uma pontuacdo elevada na escala de autoeficacia, do que com
uma pontuacdo baixa. Para além disso, alguns participantes com pontua¢des mais baixas ndo
acederam em participar na segunda fase do estudo. Isto pode dever-se ao facto de as pessoas
com pontuacdes baixas de autoeficicia estarem menos dispostas a ser entrevistadas, o que
também pode ter causado um viés nos resultados. Ainda assim, a inclusdo de dois participantes
com pontuacdes baixas ndo trouxe novos temas, nem expandiu a compreensdo dos temas

apurados neste estudo.

Como referido anteriormente, do conhecimento da equipa, este é o primeiro estudo realizado
para a populacdo portuguesa que permite explorar a perspetiva de utentes com LVM

relativamente ao conceito de autogestao na prevencao das complica¢des secundarias, bem como

60



a identificacdo clara de facilitadores e barreiras a implementacdo de estratégias de autogestao,

tendo em conta os niveis de autoeficacia e o nivel de independéncia funcional dos individuos.

Todavia, ndo sendo a autogestdo da responsabilidade exclusiva do individuo, considera-se
importante explorar as perspetivas de outros intervenientes importantes, tais como a cuidadores
ou os profissionais de saude, a fim de identificar outros fatores relevantes associados & adogao
de comportamentos de autogestdo. Assim, sugere-se que a investigacdo futura devera incluir os
cuidadores, dado o seu papel crucial no apoio & autogestdo, bem como os profissionais de salde,

como agentes de mudanca na educacao dos utentes.

Existe um crescente interesse sobre a implementacao de programas de autogestdo adequados a
populacdes especificas (Kulnik et al., 2019). No caso da LVM, embora uma “boa” autogestdo
conduza a uma reducao das complicacdes secundarias de saude e a uma melhoria da qualidade
de vida em geral, esta surge ainda pouco integrada nos processos de reabilitacdo atuais
(Jeyathevan, Jaglal et al., 2021). Relativamente a realidade internacional, estudos sobre o
significado de autogestdo, bem como os facilitadores e barreiras a implementacdo de estratégias
de autogestdo, tém contribuido para o desenvolvimento de indicadores especificos de
autogestéo, contribuindo para uma melhoria da qualidade dos programas de reabilitacdo (Kulnik
et al., 2019; Munce et al., 2016; Munce, Fehlings, et al., 2014; Munce, Webster, et al., 2014).
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CONCLUSAO

A promocdo da autogestdo € destacada como uma abordagem fundamental para melhorar os
resultados de saude das pessoas com condi¢des neuroldgicas, capacitando-as para aumentar a

compreensdo sobre a sua condicédo e adquirir a capacidade para geri-la de forma mais eficaz.

Os programas de autogestdo para condi¢bes neuroldgicas normalmente definem a autogestdo
como um processo de tempo limitado, no qual o sucesso pode ser alcancado através da conclusao
de um programa de atividades designado. No entanto, isso ndo reconhece a natureza variavel
dessas condicBes. A autogestdo & também frequentemente baseada em definicdes médicas
restritas e avaliada com base em resultados médicos, como a adesdo a medicacdo e a

monitorizacao dos sintomas.

Por outro lado, no passado, os individuos com LVM permaneciam nos centros de reabilitacéo
entre seis meses a um ano, 0 que permitia uma adaptacdo gradual as alteracGes fisicas e
psicologicas. Atualmente, a reducdo do tempo de internamento tem levado a que algumas
pessoas se reintegrem na comunidade sem adquirirem os conhecimentos e competéncias de

autogestao suficientes para promover a sua independéncia.

Sendo que, os profissionais de salde parecem ter uma visdo mais restrita da autogestéo do que
0s seus utilizadores, é importante “ouvir” a perspetiva destes, uma vez que as pessoas gerem a
sua condico no contexto das suas vidas. E fundamental que a autogesto seja reconhecida como
um processo multifacetado e complexo e que as intervengdes se centrem no que é relevante para

a pessoa.

A conducdo deste trabalho com uma metodologia mista permitiu entender o que a autogestdo
significa para estas pessoas, que vivem com uma condicao neuroldgica. Este estudo contribui,
assim, para compreender a perspetiva das pessoas com LVM em relacdo aos programas de
autogestdo para a prevencdo de complicacbes secundarias. Ao considerar as suas opinides e
experiéncias, é possivel adaptar e melhorar esses programas, de forma a atender as suas
necessidades especificas. Isso inclui entender as suas preferéncias, dificuldades e preocupacoes

em relacdo ao cuidado pessoal, exercicios, prevencdo de complicacfes e outras areas relevantes.
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Os resultados deste estudo permitiram, igualmente, reconhecer a complexidade e a interconexéo
de cada componente da autogestao, facilitador e barreira, que a literatura explica separadamente.
Compreender, por exemplo, como as barreiras ambientais e de mentalidades se relacionam e
contribuem como obstaculo a adocdo de comportamentos de autogestdo é indispensavel para
desenvolver estratégias que abordem estes desafios de forma integrada. Além disso, envolver as
pessoas com LVM nesse processo, permitiu conhecer as suas perspetivas e experiéncias, o que
se considera imprescindivel para desenvolver solu¢des verdadeiramente centradas no utente,
promovendo a participacdo ativa no cuidado da sua propria saude, na autogestdo e melhorando

a qualidade de vida.

Ao identificarmos os facilitadores e barreiras especificos para as pessoas com LVM, € possivel
adaptar os programas de autogestao futuros e implementar medidas de apoio adequadas. Isso ira
garantir que as estratégias serdo mais eficazes, relevantes e realistas para as necessidades e

contextos individuais.

Outro aspeto que saiu reforgado com este estudo foi a importancia da autoeficacia na mudanca
comportamental. Fortalecer a confianca das pessoas com LVVM nas suas proprias capacidades
de autogestdo, permite potencializar a motivacdo, a adesdo as praticas de autogestdo e,
consequentemente, melhorar a salde e reduzir as complica¢fes secundarias. A avaliacdo da
autoeficacia pode ajudar os profissionais de saude a identificar e apoiar as pessoas em risco de
problemas de adaptacéo a longo prazo, de modo a lhes proporcionar oportunidades devidamente

orientadas.

Considerando que, a evidéncia demonstra que a reabilitacdo pode beneficiar qualquer pessoa
com LVM, em qualquer fase da condicdo, em qualquer idade, e pode ser realizada em diferentes
ambientes, a implementacao de programas de autogestdo na comunidade sdo fundamentais, de
forma a dar continuidade ao trabalho de capacitacdo desenvolvido nos centros de reabilitagéo.
Com o objetivo de reduzir as complicag¢fes secundarias e ter um impacto positivo na qualidade
de vida das pessoas com LVM, a eficécia dos programas de autogestao deve ser cuidadosamente
avaliada. Os resultados deste estudo podem ajudar os profissionais de saude a preencher a lacuna
existente entre as informacOes fornecidas durante a reabilitacdo e as informacgdes necessarias

para as pessoas com LVM se adaptarem a comunidade.
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Assim, com este estudo, ao obtermos uma compreenséo clara da perspetiva de utentes com LVM
relativamente ao conceito de autogestdo, para a prevencdo das complicacBes secundarias, bem
como dos facilitadores e barreiras a implementacdo de estratégias de autogestao, contribuimos
para mudar o paradigma do modelo tradicional de reabilitacéo centrado apenas no impacto fisico

e funcional da LVM, para um modelo em que a autogestdo surge como elemento fundamental.
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Exmo.(a) Senhor(a)

O meu nome é Sandra Rodrigues, sou fisioterapeuta e aluna do Mestrado de Préatica Avancada
de Fisioterapia em Neurologia da Escola Superior de Saude - Instituto Politécnico de Setubal (ESS/IPS)
e encontro-me a desenvolver o projeto “Perspetiva dos utentes com Lesédo Vertebro-medular sobre a
autogestao na prevengdo das complicagbes secundarias - Estudo Sequencial Misto”. Este tem como
objetivo principal de caracterizar o perfil das pessoas com lesao vertebro-medular e compreender a sua
perspetiva sobre o conceito de autogestao. A informagédo obtida com este estudo contribuira, no futuro,
com informagao concreta, para o desenvolvimento de indicadores especificos a utilizar na reabilitagéo de
utentes com leséo vertebro-medular, na prevencao e gestdo das complicagdes secundarias a lesao
primaria.

A equipa de investigagao é constituida por mim, fisioterapeuta e assistente convidada na ESS/IPS
e pela Professora Doutora Célia Soares, professora adjunta do departamento de Ciéncias Sociais e
Humanas da ESS/IPS. Este estudo foi revisto e aprovado pela Comissao de Etica do IPS.

Neste contexto, vimos solicitar a vossa colaboragao para a divulgacao deste estudo entre os/as
vossos/as utentes através do encaminhamento da informagdo em anexo, que consiste num link onde
constam a ficha informativa, o consentimento informado e os questionarios Medida de Independéncia
Funcional para pessoas com lesao vertebro-medular, Escala de autoeficacia para utilizadores de cadeira
de rodas e um questionario de caracterizagao sociodemografico e clinico.

Adicionamos ainda material para divulgagéo via redes sociais, caso disponham das mesmas, de
forma a chegar a um maior nimero de pessoas.

Desde ja agradego a atencdo dispensada, colocando-me a disposi¢gdo para qualquer contacto e
esclarecimento de todas as duavidas, através dos e-mails sandra.rodrigues@ess.ips.pt ou
autogestao.na.lvm@amail.com

Com os melhores cumprimentos,
Sandra Rodrigues
Célia Soares
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do vertebro-medular ha pelo menos um ano,
para si!
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Carta Informativa para Participantes

Perspetiva dos utentes com Les&o Vertebro-medular sobre a autogestédo na prevengdo das
complicagbes secundarias

Gostariamos de convida-la(o) a participar na primeira fase deste estudo. Antes de tomar qualquer
decisdo, é importante que compreenda as razdes pelas quais este estudo esta a ser conduzido e o nivel
de envolvimento que lhe é pedido. Por favor, utilize o tempo que necessitar para ler a informagao que se
segue.

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

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

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

A finalidade deste estudo é caracterizar o perfil das pessoas com leséo vertebro-medular, em Portugal,
de acordo com os seus dados sociodemograficos, o seu nivel de independéncia funcional e o seu nivel
de autoeficacia. Para tal, devera cumprir os seguintes critérios de elegibilidade: ter mais de 18 anos; com
lesdo vertebro-medular ha mais de 1 ano e que deambulem em cadeira de rodas; com alta
hospitalar/centro de reabilitacdo a mais de 6 meses; e que ndo apresentem outro tipo de traumatismo,
como traumatismo craniano.

Porque fui convidado(a)?

Foi convidado(a) a participar neste estudo por ser uma pessoa que tem uma leséo vertebro-medular,
membro da Associagao Salvador ou da Associacao de Vida Independente, ou utente na Clinica Saudis,
Clinica FISIOlégica ou Enfermédica. A sua participagdo ira ajudar-nos a caraterizar o perfil da pessoa
com lesao vertebro-medular em Portugal, de modo, a na segunda fase deste estudo, compreender as
perspetivas dos utentes com lesdo vertebro-medular sobre a autogest&o na prevencdo das condi¢oes
secundarias, tendo em consideracao este perfil.

Tenho mesmo de participar?

A deciséo de participar € sua e é voluntaria. O estudo e os respetivos procedimentos seréo descritos ao
longo desta ficha informativa. Ter4 o tempo que necessitar para a ler e se necessario, contactar-nos para
colocar as suas questdes. De seguida iremos solicitar o seu consentimento informado. E livre de desistir
do estudo a qualquer momento, sem que tenha que o justificar. Para tal, basta que interrompa o
preenchimento do questionario, sem necessidade de submeter qualquer resposta obrigatoria.



0 que acontece se aceitar participar?
Se aceitar participar, sera redirecionado para o formulario de consentimento informado, no qual estara
disponivel a sele¢cao da opgao “declaro que aceito participar”.

O que terei que fazer?

Tera que responder a 3 formularios: um questionario e dois instrumentos de medida, durante o periodo
previamente estabelecido. O tempo total de preenchimento dos 3 formularios tem um tempo estimado de
10 minutos.

Quais sao as possiveis vantagens em participar?

N&o Ihe podemos prometer que este estudo o(a) ajude de alguma forma. Contudo, podemos garantir que
a informagao que dele retirarmos ajudar-nos-a caracterizar o perfil do utente com les&o vertebro-medular
em Portugal e que, juntamente com os dados obtidos na segunda fase deste estudo, pretendemos
contribuir com informagao concreta, para o desenvolvimento de indicadores especificos de autogestao
para a reabilitacdo de utentes com les&o vertebro-medular.

E se houver algum problema?

Qualquer queixa que tenha sobre este estudo, sobre a forma como foi abordado(a) ou qualquer dano
associado serdo considerados. Na parte 2 deste documento, podera encontrar mais informagéo sobre
este aspeto.

A minha participag&o neste estudo sera confidencial?

Sim. Seréo adotados um conjunto de procedimentos de natureza ética de forma a assegurar que a sua
participacdo serd mantida em confidencialidade. Na parte 2 deste documento podera encontrar mais
informag&o sobre este aspeto.

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

Parte 2: A forma como o estudo sera conduzido

0 que acontece se eu ndo aceitar participar no estudo?
A sua participagao € totalmente voluntaria e € livre de desistir do estudo a qualquer momento, sem que
tenha que o justificar. Se desistir do estudo, ndo serdo utilizados quaisquer dados que lhe digam respeito.

E se houver algum problema?

Se tiver alguma queixa sobre qualquer aspeto deste estudo, devera contactar um membro da equipa de
investigacdo. Nessa situacdo, faremos o nosso melhor para responder as suas questbes. Poderd
contactar-nos através do seguinte e-mail: sandra.rodrigues@ess.ips.pt

Se pretende informagao adicional da Instituicdo que suporta esta investigagéo, ou se desejar fazer uma
reclamag&o, podera contactar a Escola Superior de Satide do Instituto Politécnico de Setubal, através do
telefone (265709300), o responsavel pela disciplina “Dissertacdo/Trabalho de Projeto”, através do



seguinte e-mail: carla.pereira@ess.ips.pt, um membro da CE-IPS, através do endereco:
comissao.etica@ips.pt ou a orientadora deste projeto de investigagéo, a Professora Célia Soares, através
do telefone 265709383

A minha participag&o neste estudo sera confidencial?

Sim. Serao adotados um conjunto de procedimentos de natureza ética de forma a assegurar que a sua
participag&io ser4 mantida em confidencialidade. Os seus dados sociodemograficos, clinicos e as suas
respostas aos instrumentos de medida serédo codificados e introduzidos por mim (Sandra Rodrigues)
numa base de dados sem qualquer referéncia ao seu nome ou outros dados identificativos. Toda a
documentag&io serd armazenada em local seguro apenas acessivel aos investigadores deste estudo,
pertencentes ao Departamento de Fisioterapia da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de
Setubal.

O que ira acontecer as informagdes que der sobre mim?

Seréao recolhidos dados relativos as suas caracteristicas sociodemograficas e clinicas. Estes dados seréo
agregados e nunca serdo apresentados de forma individual. Pretendem apenas caracterizar os
participantes neste estudo, no seu conjunto. Todos os dados recolhidos seréo codificados aquando da
sua introdugéo na base de dados, garantindo desta forma o anonimato no seu armazenamento. O cddigo
que permite a identificag&io indireta do titular dos dados sera eliminado apés o fim do estudo.

O que ira acontecer com os resultados deste estudo?

Os resultados do estudo serdo apresentados no &mbito da apresenta¢éo do Projeto de Investigagao do
Mestrado de Pratica Avangada de Fisioterapia em Neurologia, da Escola Superior de Saude do Instituto
Politécnico de Setlbal, nunca sendo os participantes identificados de forma individual. Eventualmente, os
resultados poderao ser apresentados/publicados em conferencias/revistas da especialidade, de forma
agregada, garantindo a impossibilidade de individualizar as respostas de cada participante. Uma vez
apresentados os resultados, os dados originais seréo destruidos.

Muito obrigado pela atengéo dispensada.

Os Investigadores
Sandra Rodrigues, e-mail: sandra.rodrigues@ess.ips.pt
Célia Soares, e-mail: celia-soares@ess.ips.pt

Escola Superior de Saude, Instituto Politécnico de Setubal
Contacto: 265709300
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Declaragdo de Consentimento Informado, Esclarecido e Livre

Titulo do Projeto: “Perspetiva dos utentes com Leséo Vertebro-medular sobre a autogestdo na
prevencao das complicagdes secundarias - Estudo Sequencial Misto”

Investigador Principal/Responsavel do Projeto: Fisioterapeuta Sandra Rodrigues

Orientador Cientifico: Professora Doutora Célia Soares

No &mbito do presente estudo, enquadrado nas Unidades Curriculares “Projeto de Investigagdo/Melhoria
da Qualidade” e “Dissertacéo/Trabalho de Projeto”, do Mestrado de Pratica Avangada de Fisioterapia em
Neurologia, da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal e com finalidade de
caracterizar o perfil do individuo com leséo vertebro-medular em Portugal, de acordo com os dados
sociodemogréficos, nivel de independéncia funcional e autoeficacia, foi-me proposta a participacéo na
primeira fase do mesmo, sendo que:

[_] Compreendi que a minha selecao para participar neste estudo teve por base, numa primeira fase, a
minha inscri¢do, sendo respeitada a ordem de realizacdo da mesma. Numa segunda fase, teve por
base a presenga dos critérios de legibilidade previamente definidos.

(] Foi-me explicado de forma clara o propésito do estudo e procedimentos, e todas as minhas questdes
foram esclarecidas de forma satisfatéria. Li a carta-convite e todos os procedimentos do estudo.

[_] Compreendi que a minha participagéo € voluntaria e que n&o foram identificados riscos associados
a participagao neste estudo. Estou consciente que irei dar informag6es sobre alguns dados meus
sociodemograficos, bem como sobre 0 meu nivel de independéncia funcional e autoeficacia. Estou
consciente de que toda a minha informagdo sera mantida andénima e confidencial e apenas
manuseada pelos investigadores deste estudo e utilizada para fins de investigacao.

[ ] Sei que tenho o direito de n&o participar no estudo e que sou livre para abandona-lo em qualquer
momento, sem qualquer consequéncia, prejuizo ou sem necessidade de justificagao.



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

[] Os dados serdo utilizados apenas para fins académicos, sendo que serdo apresentados em formato
de relatorio, podendo ainda ser apresentados em congressos/revistas da especialidade ou noutras

formas de divulgagéo.

[_] Aceito participar neste estudo.

Nome do Participante:

Assinatura:

Nome do Investigador:

Assinatura:

Data: [/ |/

Este documento inclui 2 paginas e é feito em duplicado:
uma via para o/a investigador e outra para a pessoa gue consente.
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Perspetivas de Utentes com Lesao
Vertebro-Medular sobre a Autogestao na
Prevencao das Complicagoes
Secundarias

Mudar de conta &
8 Nao partilhado

* Indica uma pergunta obrigatéria

CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE PARA O ESTUDO

Por favor confirme os seguintes critérios, para poder participar no estudo: *

[] Emaiorde 18 anos
[] Com diagnéstico de leséo vertebro-medular ha pelo menos um ano
[] Desloca-se em cadeira de rodas

D Com alta hospitalar/centro de reabilitagdao ha pelo menos, 6 meses
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Link de Online: https://forms.qgle/BRK8WZpelS1mu7c4A

5 Dt
T CHEN G

Perspetivas de Utentes com Lesao
Vertebro-Medular sobre a Autogestao na
Prevencao das Complicagoes
Secundarias

Se tem mais de 18 anos, com diagnoéstico de lesdo vertebro-medular ha pelo menos 1
ano, desloca-se em cadeira de rodas e teve alta do hospital/centro de reabilitagdo ha,
pelo menos 6 meses, gostariamos de o/a convidar a participar no estudo "Perspetivas
de utentes com les@o vertebro-medular sobre a autogestao na prevengao das
complicagdes secundarias”.

O objetivo deste estudo é caracterizar o perfil das pessoas com lesao vertebro-medular
e compreender a sua perspetiva sobre o conceito de autogestao.

Para participar basta ler a ficha informativa, preencher o consentimento informado e o
questionario. Estima-se que o preenchimento é aproximadamente 15 minutos.

Ficamos ao seu dispor para retirar alguma duivida que permaneca através dos email:
sandra.rodrigues@ess.ips.pt

ou
autogestao.na.lvm@gmail.com

Agradecemos a sua colaboragao,
Sandra Rodrigues
Célia Soares
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'DEPARTAMENTO DE FISIOTERAPIA )
INSTITUTO POLITECNICO DE SETUBAL - ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE

QUESTIONARIO PARA RECOLHA DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS E CLINICOS

N° de Cddigo Atribuido ao Utente (a ser preenchido pelo responsavel do estudo:

Data de preenchimento do questionario (dd/ mm/aaaa): ___/___/

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. |dade: 2.Sexo: MO FO

3. Qual o seu estado civil? (escolha uma das seguintes op¢des):
solteiro(a) (] casado(a) ] unido de facto [] divorciado(a)[] vitivo(a)[]

4. Quais sdo as suas habilitagdes literarias? (escolha uma das seguintes opgdes):

1°Ciclo [ 2°Ciclo [ 3° Ciclo [] Ensino [ Ensino (] Ensino (J Ensino (]
(ensino (5°e 6° (7°,8%¢ Secundario Secundério Superior Superior
primario) anos) 9° anos) ou equivalente ou equivalente  incompleto completo

incompleto completo.

(10°, 11°e (12° ano)

12° anos)

5. Qual a sua atividade profissional/profissé&o:

6. Qual a sua situaggo profissional atual? (escolha uma das seguintes opgdes):
A trabalhar a tempo inteiro [
A trabalhar a tempo parcial []
Incapaz de trabalhar devido ao seu problema []
De baixa []
Reformado(a) []
Doméstico(a) []



DADOS CLINICOS

1. Data da lesdo (dd / mm / aaaa): 1

2. Causa da lesdo: Traumatica (tipo de acidente):
Patologia Vascular (tipo de patologia):

Tumor (tipo de tumor):

Infecdes (tipo de infe¢ao):

Processos degenerativos (com lesao medular):

Outro:

3. Nivel da lesdo:  Cervical (] Dorsal (]  Lombar (]

4. Se souber, indique com X o(s) segmento(s) afetado(s):

C2|C3|C4|C5|C6|C7|D1|D2|D3|D4|D5|D6|D7|D8|D9|D10|D11 |D12 | L1 |L2|L3|L4|L5

5. Costuma sofrer alguma(s) das seguintes complicagdes secundarias, associada(s) a lesdo primaria:

Infe¢do urinaria (] obstipagao [] Ulcera de pressao/escara [] dor crénica/neuropatica []
contraturas [] edema dos membros inferiores [] outros problemas cardiovasculares []
fadiga [] disreflexia autondmica [] ansiedade [] depresséo []

6. Qual o nivel de conhecimento que considera ter para gerir a sua satde, de modo a prevenir as complicagdes secundarias,
associadas a sua condigéo clinica:
Muito Bom [ Bom [ Razoavel [ Baixo [ Muito baixo (]

7. Considera que os cuidados de salde que tem minimizam e/ou previnem o aparecimento de complicagdes secundarias,
associadas a sua condig&o clinica:
Sim ] Nao (]

8. Que fatores considera que podem dificultar a sua capacidade para adotar comportamentos que possam minimizar e/ou

prevenir o aparecimento de complicagbes secundarias, associadas a sua condigao clinica:

Muito Obrigada pela sua Colaboragao
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Carta-Convite

Perspetiva dos utentes com Lesédo Vertebro-medular sobre a autogestéo na prevengéo das
complicagbes secundarias - Estudo Sequencial Misto

Caro(a) Senhor(a)

O meu nome é Sandra Rodrigues, sou responsavel do Estudo “Perspetiva dos utentes com Lesao
Vertebro-medular sobre a autogestao na prevengao das complicagdes secundérias - Estudo Sequencial
Misto”, desenvolvido no ambito do projeto de investigacdo do Mestrado de Pratica Avancada de
Fisioterapia em Neurologia, da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal.

Ao ter participado na primeira fase deste estudo e ter declarado a sua disponibilidade para ser contactado
para uma possivel participacdo na segunda fase deste estudo, vimos por este meio convida-lo a participar
nesta segunda fase.

Nesta fase, pretendemos compreender a perspetiva das pessoas com lesdo medular sobre o conceito de
autogestao, identificando possiveis facilitadores e barreiras a utilizagéo de estratégias de autogestdo. A
informacdo obtida com este estudo contribuira, no futuro, com informag&o concreta, para o
desenvolvimento de indicadores especificos a utilizar na reabilitagdo de utentes com leséo vertebro-
medular, na prevengao e gestdo das condigbes secundarias a lesdo primaria.

Neste sentido, a sua colaboragdo consiste na resposta a algumas questdes sobre o tema acima
apresentado. Sera usado um sistema de codificagdo, o que permitirda que o estudo funcione em
anonimato. As respostas serdo armazenadas de forma segura, sob a responsabilidade do investigador e
apresentadas, exclusivamente no @mbito do projeto de investigagédo do Mestrado de Pratica Avangada
de Fisioterapia em Neurologia. Uma vez apresentados os resultados, os dados originais serdo destruidos.

A decisdo de participar ou ndo no estudo € completamente voluntaria. Caso aceite participar nesta
segunda fase do estudo, podera desistir a qualquer momento, sem dar qualquer justificagéo.

Para continuar, por favor selecione os itens abaixo:

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

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

Data [ |/

Investigador principal: Sandra Rei dos Santos Rodrigues
e-mail: sandra.rodrigues@ess.ips.pt
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Carta Informativa para Participantes

Perspetiva dos utentes com Lesdo Vertebro-medular sobre a autogestéo na prevengéo das
complicagbes secundarias

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

Este documento inclui duas partes: a Parte 1 apresenta-lhe informagao sobre o propésito deste estudo e
o nivel de envolvimento que |he sera pedido; a Parte 2 oferece-lhe informagéo mais detalhada sobre a
forma como o estudo sera conduzido.

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

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

A finalidade deste estudo é compreender a perspetiva das pessoas com leséo vertebro-medular sobre o
conceito de autogestao na prevengdo das complicagdes secundarias a LVM e identificar facilitadores e
barreiras a utilizacdo de estratégias de autogestdo para a prevencdo de complicagdes secundarias a
lesdo vertebro-medular.

Porque fui convidado(a)?

Foi convidado(a) a participar neste estudo por ser uma pessoa que tem uma leséo vertebro-medular, que
participou na primeira fase deste estudo e declarou a sua disponibilidade para participar na segunda fase
deste estudo.

A sua participagao nesta fase deste estudo ira ajudar-nos a compreender a perspetiva que a pessoa com
lesdo vertebro-medular em Portugal tem sobre a autogestao na prevengao das condigdes secundarias e
quais os facilitadores e barreiras que identifica na implementagao de estratégias de autogestdo.

Tenho mesmo de participar?

A deciséo de participar € sua e € voluntaria. O estudo e os respetivos procedimentos seréo descritos ao
longo desta ficha informativa. Terd o tempo que necessitar para a ler e, se necessario, contactar-nos para
nos colocar as suas questdes. De seguida iremos solicitar o seu consentimento informado. E livre de
desistir do estudo a qualquer momento, sem que tenha que o justificar.

O que acontece se aceitar participar?



Se aceitar participar, sera redirecionado para o formulario de consentimento informado, no qual estara
disponivel a sele¢éo da opgao “declaro que aceito participar”.

O que terei que fazer?

Tera de participar numa entrevista individual, onde Ihe serdo colocadas algumas questdes sobre o tema
anteriormente mencionado. Esta entrevista sera registada por video e/ou audio (para ser possivel,
posteriormente, a transcricdo da entrevista), demorando aproximadamente 60 minutos. A entrevista
podera realizar-se presencialmente, online ou via contacto telefénico, conforme a sua preferéncia.

Quais sao as possiveis vantagens em participar?

N&o Ihe podemos prometer que este estudo o(a) ajude de alguma forma. Contudo, podemos garantir-lhe
que a informacg&o que dele retirarmos ajudar-nos-a a compreender a perspetiva que as pessoas tém sobre
autogestdo na prevencao das condigdes secundarias a les@o priméria, a identificar os facilitadores e
barreiras que estas pessoas consideram relevantes para a adogdo de estratégias de autogestdo,
contribuindo no futuro, com informag&o concreta, para o desenvolvimento de indicadores especificos de
autogestdo para a reabilitagao de utentes com leséo vertebro-medular.

E se houver algum problema?

Qualquer queixa que tenha sobre este estudo, sobre a forma como foi abordado(a) ou qualquer dano
associado serdo considerados. Na parte 2 deste documento, podera encontrar mais informagéo sobre
este aspeto.

A minha participagZo neste estudo sera confidencial?

Sim. Serao adotados um conjunto de procedimentos de natureza ética de forma a assegurar que a sua
participacdo serd mantida em confidencialidade. Na parte 2 deste documento poderd encontrar mais
informag&o sobre este aspeto.

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

Parte 2: A forma como o estudo sera conduzido

0 que acontece se eu nao aceitar participar no estudo?
A sua participagao é totalmente voluntaria e é livre de desistir do estudo a qualquer momento, sem que
tenha que o justificar. Se desistir do estudo, ndo serdo utilizados quaisquer dados que lhe digam respeito.

E se houver algum problema?

Se tiver alguma queixa sobre qualquer aspeto deste estudo, devera contactar um membro da equipa de
investigagdo. Nessa situagdo, faremos o nosso melhor para responder &s suas questdes. Poderd
contactar-nos através do seguinte e-mail: sandra.rodrigues@ess.ips.pt

Se pretende informagao adicional da Instituicdo que suporta esta investigagéo, ou se desejar fazer uma
reclamacao, podera contactar a Escola Superior de Satide do Instituto Politécnico de Setubal, através do
telefone (265709300), o responsavel pela disciplina “Dissertagdo/Trabalho de Projeto”, através do



seguinte e-mail: carla.pereira@ess.ips.pt, um membro da CE-IPS, através do endereco:
comissao.etica@ips.pt ou a orientadora deste projeto de investigacao, a Professora Célia Soares através
do telefone 265709383

A minha participac&o neste estudo seré confidencial?

Sim. Serao adotados um conjunto de procedimentos de natureza ética de forma a assegurar que a sua
participacdo sera mantida em confidencialidade. A informagdo que transmitir durante a entrevista sera
gravada em formato video e transcrita na integra com o intuito de ser analisada posteriormente. Nao sera
incluida a sua identificagdo na transcrigao, sendo utilizado um nome ficticio, escolhido por si. A equipa de
investigacao guardara as gravacdes e transcrigdes num lugar seguro, na Escola Superior de Saude do
Instituto Politécnico de Setlubal, de forma a impedir 0 acesso a elementos externos a equipa. As gravagdes
e transcrigdes serao preservadas por um periodo maximo de cinco anos ap6s o término do estudo.

O que ira acontecer as informagGes que der sobre mim?

Os dados recolhidos serdo agregados e nunca serdo apresentados de forma individual. Pretendem
apenas caracterizar os participantes neste estudo, no seu conjunto. Todos os dados recolhidos serdo
codificados aquando da sua introdu¢éo na base de dados, garantindo desta forma o anonimato no seu
armazenamento. O codigo, que permite a identificag&io indireta do titular dos dados, ser4 eliminado apés
o fim do estudo.

O que ira acontecer com os resultados deste estudo?

Os resultados do estudo serdo apresentados no &mbito da apresenta¢éo do Projeto de Investigagéo do
Mestrado de Pratica Avangada de Fisioterapia em Neurologia, da Escola Superior de Saude do Instituto
Politécnico de Setubal, nunca sendo os participantes identificados de forma individual. Eventualmente, os
resultados poderao ser apresentados/publicados em conferencias/revistas da especialidade, de forma
agregada, garantindo a impossibilidade de individualizar as respostas de cada participante. Uma vez
apresentados os resultados, os dados originais serao destruidos.

Muito obrigado pela ateng&o dispensada.

Os Investigadores
Sandra Rodrigues, e-mail: sandra.rodrigues@ess.ips.pt
Célia Soares, e-mail: celia-soares@ess.ips.pt

Escola Superior de Saude, Instituto Politécnico de Setubal
Contacto: 265709300
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Declaragao de Consentimento Informado, Esclarecido e Livre

Titulo do Projeto: “Perspetiva dos utentes com Lesdo Vertebro-medular sobre a autogestdo na
prevencao das complicagdes secundarias - Estudo Sequencial Misto”

Investigador Principal/Responsavel do Projeto: Fisioterapeuta Sandra Rodrigues

Orientador Cientifico: Professora Doutora Célia Soares

No &mbito do presente estudo, enquadrado nas Unidades Curriculares “Projeto de Investigagéo/Melhoria
da Qualidade” e “Disserta¢éo/Trabalho de Projeto”, do Mestrado de Pratica Avangada de Fisioterapia em
Neurologia, da Escola Superior de Salude do Instituto Politécnico de Setibal e com finalidade de
compreender a perspetiva das pessoas com lesdo medular sobre o conceito de autogestao, identificando
possiveis facilitadores e barreiras a utilizacdo de estratégias de autogestdo., foi-me proposta a
participagdo na primeira fase do mesmo, sendo que:

[_] Compreendi que a minha selegao para participar neste estudo teve por base, numa primeira fase, a
minha inscri¢do, sendo respeitada a ordem de realizagdo da mesma. Numa segunda fase, teve por
base a presenca dos critérios de legibilidade previamente definidos.

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

[_] Compreendi que a minha participagéo € voluntaria e que ndo foram identificados riscos associados
a participagao neste estudo. Estou consciente que irei dar fornecer a minha percegéo de autogestao
e sobre os facilitadores e barreiras que identifico a implementacdo de estratégias de autogestao.
Estou consciente de que toda a minha informacgédo sera mantida andnima e confidencial e apenas
manuseada pelos investigadores deste estudo e utilizada para fins de investigacao.

[ ] Sei que tenho o direito de n&o participar no estudo e que sou livre para abandona-lo em qualquer
momento, sem qualquer consequéncia, prejuizo ou sem necessidade de justificagao.



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

[] Os dados serdo utilizados apenas para fins académicos, sendo que serdo apresentados em formato
de relatorio, podendo ainda ser apresentados em congressos/revistas da especialidade ou noutras
formas de divulgagéo.

[_] Aceito participar neste estudo.

Nome do Participante:

Assinatura:

Nome do Investigador:

Assinatura:

Data: [/ |/

Este documento inclui 2 paginas e é feito em duplicado:
uma via para o/a investigador e outra para a pessoa gue consente.

Para entrar em contacto com o responsavel do estudo ou com a sua orientadora principal, podera fazé-lo
através dos respetivos e-mails: sandra.rodrigues@ess.ips.pt (fisioterapeuta Sandra Rodrigues),
celia.soares@ess.ips.pt (Professora Célia Soares).
Caso pretenda um contacto com um elemento externo a equipa de investigacao, podera recorrer ao elemento
responsavel pelo Mestrado de Pratica Avancada de Fisioterapia em Neurologia, através do e-mail
carla.pereira@ess.ips.pt (Professora Carla Pereira)



mailto:sandra.rodrigues@ess.ips.pt
mailto:celia.soares@ess.ips.pt
mailto:carla.pereira@ess.ips.pt
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Instituto Politécnico de Setubal — Escola Superior de Saude
Mestrado de Pratica Avangada de Fisioterapia em Neurologia

Titulo: Perspetivas de utentes com les&o vertebro-medular (LVM) sobre a Autogestao na prevencgéo das
complicagdes secundérias — Estudo sequencial misto

Equipa de Investigadores: Sandra Rodrigues, Célia Soares

Guiao de Entrevista Individual
Introdugao

Boa tarde Sr.(a) “nome do participante”. O meu nome é Sandra e serei a sua entrevistadora. Sou aluna
do Mestrado de Pratica Avangada de Fisioterapia em Neurologia, da Escola Superior de Saude, do
Instituto Politécnico de Setubal.

Desde ja, comego por agradecer a sua presenga, pois a sua participagdo € muito importante para o
desenvolvimento deste projeto. Como sabe hoje iremos conversar sobre a perspetiva que tem sobre a
gestdo e a sua propria capacidade de gestao na prevengao e minimizagéo das complicagdes secundérias,
associadas a lesdo medular, bem como nos fatores que podem facilitar ou dificultar essa gestéo. Esta
aqui presente por considerarmos que reune as caracteristicas necessarias para contribuir para o
desenvolvimento deste projeto.

Os resultados deste estudo irdo ser utilizados para produzir um relatério final do mestrado e poderéo
ainda ser divulgados em formato de comunicacao e/ou artigo numa revista.

N&o existem respostas certas ou erradas, apenas o seu ponto de vista. Relembro que esta a ser filmado
para que, posteriormente, seja possivel analisar o contetido que aqui for produzido.

Para facilitar a comunicagéo, trata-lo-ei pelo seu primeiro nome.

Peco que desligue o telemovel e que, caso ndo seja possivel, que 0 mantenha em siléncio. No caso de
ter de atender alguma chamada, interrompemos a entrevista e que retomaremos assim que possivel.

Tem alguma questdo antes de comegarmos?



1° Objetivo — Caracterizar as perspetivas de utentes com LVM sobre o conceito da autogestao na
prevengao das complicacoes secundarias a LVM.

Pensando na sua condicao clinica atual:

1. Explique-me o que faz atualmente para gerir sua condi¢cao?
Quais sdo os cuidados que tém?
Consegue dar algum exemplo concreto?
Existe algum aspeto que contribui de forma significativa para manter e/ou melhorar a sua saude
e qualidade de vida/bem-estar?

2. Como sabe se o que faz € 0 mais adequado?
Estes cuidados/comportamento permitem-lhe manter as atividades de vida diaria?
Esta satisfeito da forma como consegue realizar as suas atividades de vida diaria?

3. Jaouviu falar no termo autogestdo?
0 que entende por este termo? (0 que vem a mente quando ouve a palavra
autogest&o)?
passa a questao 4.

4. O que é na sua perspetiva, a capacidade de ter comportamentos saudaveis que permitam
prevenir complicagdes de saude? (o que vem a mente quando pensa nisto)?

5. Considera-se com capacidade para gerir a sua condicao?
Porqué?
Consegue dar exemplos concretos?

6. Sabe identificar quais séo as complicagdes secundarias mais comuns a lesao medular?
7. Atualmente, quais os cuidados/comportamentos que tem para evitar complicagdes secundarias,

ou seja, quaisquer condigdes clinicas que surgem como resultado da sua lesdo medular, como
infecdes urinarias, Ulceras de pressao, contraturas, infegdes respiratorias?



2° Objetivo: Identificar facilitadores e barreiras a utilizagao de estratégias de autogestdo para a
prevengao de complicacdes secundarias a LVM, segundo a perspetiva de utentes com LVM;

1. Que fatores julga terem contribuido para o sucesso da sua capacidade de gerir a sua condi¢éo e
prevenir o aparecimento de complicagdes secundarias?

2. E que fatores mais dificultam a sua capacidade de gerir a sua condigao e prevenir o aparecimento
de complicagdes secundaria?

3. Sepensar na adogao de estratégias de autogestéo, quais sdo as principais barreiras que lhe vém
a cabega (mesmo que nunca os tenha experienciado)?
Considera que podem ser individuais? Por exemplo?
Considera que podem ter a ver com os outros? Por exemplo?
Considera que podem ter a ver com as politicas, com 0s servigos, com a comunidade? Por
exemplo?

4. E quais os facilitadores que lhe vém a cabega (mesmo que nunca os tenha experienciado)?
Considera que podem ser individuais? Por exemplo?
Considera que podem ter a ver com os outros? Por exemplo?
Considera que podem ter a ver com as politicas, com 0s servigos, com a comunidade? Por
exemplo?

5. Pensando na ultima vez que foi visto por um profissional de saude:
5.1. Porque motivo foi a essa consulta?
5.2. Tinha alguma necessidade especifica a ser atendida nessa consulta?
5.3. Considera que essa necessidade foi atendida? Pode especificar?
5.4.Houve algum aspeto do atendimento que nédo tenha sido util? Porqué? Pode especificar?


https://doi.org/10.1186/s12883-016-0534-2
https://doi.org/10.1186/1471-2377-14-48
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Tabela Sintese dos Temas e Subtemas apurados a partir da Anélise Tematica*

Legenda:

Perfil 1

Perfil 2

TEMA

SUB TEMA

PARTICIPANTES

TRANSCRICOES

mor»o0-r—-mprpwZOoOWOMmMmao

PZaOAOMmM+4Z —

IMPORTANCIA
DOS
AUTOCUIDADOS
(Cuidados de
higiene, hidratagdo
da pele
alimentagéo,
medicacio,
atividade fisica,
mobilizagéo, outros)

pl

“Costumo beber dois copos de dgua para o organismo funcionar corretamente ... 4s
vezes ponho uns medicamentos por causa da bexiga”

"... eu ndo posso ir para hospital porque ... pde-me 4 de lado, porque eu sou de
risco ... porque eu f4 tinha mafs complicagdes. Assim que o COVID veio para
Portugal, eu comecel logo a “atacar” com vitaminas, medicagdo natural, para

aumentar a minha imunidade. E quando tenho expeloragdo fago balsamos
naturais, da medicina tradicional chinesa ..."

p3

“Tomar medicagdo ... ndo passar muitas horas na cadeira. Tenho um horario na
escola, no meu trabalho ... tenho aulas de manhda, depois venho a casa descansar.
Depaois vollo 4s aulas & tarde. Ter cuidado com a bexiga, para ndo ter infeges
urinarias ... ndo ter problemas de saide a nivel de bexiga. Beber agua, ter cuidado
com a higienizagéo, cuidado com o material para fazer o esvaziamento ou manter a
algaliagdo limpa e cuidada”

"E ter uma alimentagdo cuidada, ndo comer muitas coisas que engordam. Apesar
de que na auséncia de exercicio, o corpo modificou-se bastante e aumentei de
peso”

"A fisioterapia que ajuda, porque guando ndo fago fisioterapia, quando no fago
exercicio, quer dizer movimento a dor piora. Para além do exercicio e dos cuidados
com a alimentagdo, neste momento ndo fago mais nada. E acho gue pior do que
isto ndo devo fear...”

"Tenho cuidado com a pele, na cama néo estar sempre na mesma posigdo, ir
virando, fazer push-ups, na cadeira, & mesma coisa. Manter a pele hidratada. Ter
cuidado com para ndo fazer feridas. Depois, com os esvaziamentos ter as maos
desinfeladas, o material todo desinfetado tambem. Relativamente & alimentagdo
também nédo abusar da comida”

PARTICIPAGAO
SOCIAL ATIVA

p1

"0 trabalho, porgue ajuda a cabecinha a estar ativa. E néo é pelo dinheiro. O

dinheiro & o menos ... o manter-me ativa, ter de me arranfar e sair de casa. E

muito importante ... durante a pandemia estive dois anos em casa ... foi muito
tempo, eu acho que ja estava a dar em maluquinha”

Pratico basketball adaptado ... o principal fator gue me deu uma melhor sadde foi o
desporto. Através do desporto, que é o que eu fago a semana inteira, treino 6 vezes
por semana.

PT

"0 desporto veio aqui trazer assim uma mudanga muito positiva, de forma positiva,
apesar eu fa ser muito auténoma, muito independente nas minhas tarefas didrias,
com desporto consegui trabalhar essa parte fisica e essa parte mental que me
ajudou a fazer ainda mais coisas que eu até ao momento ndo conseguia fazer,
como por exemplo; tenho um carro de adaplado, conduzo o meu carro e 50 atraves
do desporto é que eu consegui ganhar essa tal forga fisica & mental para pér e tirar
a cadeira dentro do carro sozinha, sem ajuda de terceiros”

"No inicio foi assim tudo & descoberta, mas depois tormou- se uma paixdo daquelas
gue ..neste momento o desporto & imprescindivel na minha vida. Eu ndo me vejo a
ficar sem desporto”

* exemplo representativo da analise tematica da perspetiva de autogestéo




Tabela Sintese dos Temas e Subtemas apurados a partir da Analise Tematica*

LEGENDA: Perfil 1

Perfil 2

TEMA SUB TEMA

PARTICIPANTES

TRANSCRIGOES

POLITICAS DE
APOIO

pl

"Tenho nogdo que a seguranga social ajuda pouco nesses casos. Ajuda mais o centro de
emprego. E mesmo, relativamente, ao tempo de espera, no centro de emprego é muito mais
rapido”

p3

"Eu recebi esta cadeira, porgue fiz o pedido de financiamento a materfais de apoio, mas estive
quase um ano & espera da cadeira ... para ter tem de se fazer o pedido de financiamento para
materiafs de apoio, esperar que o pedido seja tratado. Depois tém de me contactar e depois
tenho de falar com a pessoa responsavel disso, apresentar 3 orgamentos e depois os
orgamentos serem avaliados e que me déo a resposta. Isso ina demorar muito tempo. Eu ja fiz
um pedido para financiamento de outro material de apoio ha 12 meses por ai e ainda ndo
obtive resposta”

“.. ha tanta burocracia. Eu sel o que eu estou falando, porque eu passel essa difculdade até
para ter o atestado multiuso”

CONDICOES
FINANCEIRAS

"A faltas de condigdes monetarias. N&o tens tanto gel duche ou ndo puderes tormar banho
tantas vezes, porque a bilha do gés vai acabar, por exemplo. Logo isso pode aumentar as
infegbes em areas, a falta de higiene ... na minha autogestio, eu preciso sempre dos meios:
preciso da tdbua de transferéncia, preciso da cadeira de banho, preciso do gel de duche, do
gas, da dgua quente. Todas essas coisas, sem (sso & impossivel”

[:14

"Alé para ter 1 acidente ou quer que seja, & preciso ler sorte. Porgue alguém que esleja que
tenha & comparticipagéo de um seguro, as coisas sdo mais répidas. Eu via quando estava 18
(no centro de reabilitagdo), amigos gue eu conheci gue tinham mais facilidade em adgquirr
cadeiras de rodas, almofadas ou outros produtos de apoio que o seguro a tem logo quase
resposta imediata”

TEMA SUB TEMA

PARTICIPANTES

TRANSCRICOES

POLITICAS DE
APOIO

“Facilitar & ter os equipamentos, ou sefa, se eu precisar de me meter em pé, tenho gue tero
equipamento meter em pé. Se eu precisar de pomadas, tenho gue ler acesso ds pomadas. Se
eu precisar de medicagdo, preciso de ter acesso & medicagdo ... Ter as coisas em casa e eu
tenho acesso as coisas, tenho as coisas adaptadas. E como tenho acesso aos materiais, &s
pomadas, as coisas que preciso ... Também tem carro adaptado, o que me faz poder ir
praticar desporto ..."

“Eu tenho um bom suporte assim de atendimento do centro de sadde, relativamente s
sondas e medicamentos e tem vezes que eu tenho um suporte da Assoclagdo Salvador com
reunies online ... sobre guesties da salde, sobre a guesiies desportivas”

CONDIGOES
FINANCEIRAS

p3

“Acho gque a minha condigdo econdmica me permite ter, quase de certeza, mais qualidade de

vida que uma pessoa que nao tenha esta capacidade monetiria.

Eu recebi esta cadeira, porgue fiz o pedido de financiamento a materials de apoio, mas estive

quase um ano & espera da cadeira ... a tralar de papeladas e escolher a cadeiras. Entdo, foi

um ano que se eu ndo tivesse uma cadeira que foi comprada por mim se calhar néo tinha
cadeira e ndo poderia sair de casa”

“Indo aqui a parte financeira é mais caro, para nds & tudo mais caro. Eu gasto mais dinheiro a
viajar do que gualquer outra pessoa, porque eu ndo fico em gualquer lado. Os quartos
adaplados ndo existem todos os hotéis e existem em hotéis mals caros de calegorias
superiores. Mesmo nesses holéis, as vezes o guario ndo é o mais barato de lodos, & mais
caro, portanto é tudo mais caro e tudo mais dificil. E eu viajo e a minha partilha também & de
dizer 4s oulras pessoas que: vamos |4 ... mas é dificil ... e aqui vem a parte financeira também
& se uma pessoa nao trabalhar e ndo tiver dinheiro, ndo pode viajar, como é dbvia”

* exemplo representativo da analise tematica dos facilitadores e barreiras a autogestao - tema reconhecido como

barreira e facilitador a autogestao



Tabela Sintese dos Temas e Subtemas apurados a partir da Analise Temética*

Legenda: Perfil 1

Perfil 2

5UB TEMA

PARTICIPANTES

TRANSCRICOES

p1

0 apoio dos outros € fundamental, da familia & fundamental

p2

Quem me facilitou mais foi a minha familia diretamente, porque me ajudaram.

p3

Estar com amigos, o ter arranjado namorado ... estar com as pessoas que continuam a querer conviver
comigo ... o tempo que estou com isso na cabega, tira-me agueles pensamentos que andam aqui, tipo: a
tua vida & uma treta ... essas coisas todas

SUPORTE
FAMILIARES E
AMIGOS

p7

No inicio, eu ainda ndo tinha a plataforma elevatdria, ainda ndo conseguia sair de casa e 0s meus
colegas muitas vezes se juntaram e vinham-me a casa buscar. Levar-me ao colo ... a mim e a cadeira ...
descer do 2° andar comigo para me levarem para a associagao, onde nds fazemos os ensaios de teatro,
para eu estar presente e sem duvida que também foram aqui facilitadores nas minhas saidas de casa e
sentir-me novamente integrada num grupo. Em, que estava novamente a sentir que fazia parte de
alguma coisa, fazia parte de alguma de alguém, de pessoas gue que se disponibilizavam para vir agui
buscar-me & depois o regresso a casa, 8 mesma coisa, com toda esta logistica. E, depois as pessoas
que eu fui também conhecendo ao longo deste caminho, pronto.

Também facilitadoras de processos que eu tenho gerido aqui, como eu hé bocadinho falei, na parte do
desenvolvimento pessoal, pessoas com quem eu fui me identificando e que fiz alguns eventos e que
ainda hoje os continuo a acompanhar nas redes sociais e muitas vezes facilitam também aqui imensa
coisa para gerir aqui emogdes e estados de espirito, que & importante. E portanto, sim ... e depois os
meus treinadores, na parte do desporto, tanto na parte do paraciclismo como de vela adaptada, também
tenho muito a agradecer.

APRENDIZAGE

Sim, & uma das coisas mais importantes que eu digo sempre a toda a gente, quando tem leséo medular,
& realmente interagirem ... o contrario: muita gente va, digamos, deficiente ou com les&o medular ... e eu
ja conheci uns quantos amigos assim, ndo querem estar com outros deficientes. Como do género “ah,
sou deficiente, mas nao tenho de estar ali todo amiguinho dos deficientes” ... ndo sei porqué, porque
bombeiros séo amigos dos bombeiros, os GMR sao amigos dos GNR, os fisioterapeutas séo amigos dos
fisioterapeutas, e os deficientes séo amigos dos deficientes, obviamente, tanto que eu fui para a

Madeira com 3 amigos deficientes. E foi girissimo!

M E PARTILHA
COMOS
PARES

p7

Um grande facilitador (um amigo com lesdo medular), ele tem davida aqui no meu processo também de
aprender a por e a tirar a cadeira do carro. Foi ele que me mostrou as estratégias que ele utilizava. Ele
mostrou-me como é que ele fazia e depois eu comecei a adaptar-me e fazer e foi com ele que eu
comecei a aprender e a treinar e depois o ginésio e pronto. E foi gragas a ele também que o processo
para uma nova cadeira de rodas, ests neste momento a avangar.

Cada caso € um caso, mas 50 as pessoas que t&m leséo € que, as vezes, conseguem perceber o que
que € outra sente. Podera ndo ser igual, mas, mas &s vezes a entre ajuda assim dos casos medulares,
consegue-se perceber o melhor tratamento

Depois foi a Associagio Salvador sempre. E fundamental ... Ndo foi o Estado! N&o foi no centro de
reabilitagdo! Nao foram os meus médicos! Ndo foi ninguém! Foi Associagio Salvador gque uma ajudou
com o manual gue eles tém, do género: “Sou deficiente, e agora?”. O que fazer, com guem contar, como
pedir, 0 que que eu preciso? Também tem a parte dos cuidados de higiene.

p7

A Associagio Salvador sem davida que tem sido e continua a ser um grande impulsionador para as
mudangas que eu gue tenho tido ao longo deste tempo ... uma coisa gue eu digo € gue realmente o
nome Salvador faz todo o sentido: salvaram-me e continuam-me a salvar e acredito gue se salvaram ja
milhares de pessoas com tudo aguilo que eles fazem.

* exemplo representativo da analise tematica dos facilitadores e barreiras a autogestao - tema reconhecido como

facilitador a autogestao



Tabela Sintese dos Temas e Subtemas apurados a partir da Analise Temética*

Legenda:

Perfil 1

Perfil 2

TEMA

SUB TEMA

PARTICIPANTES

TRANSCRICOES

OmMmIO0O-Arm
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w—-r—-00w

ACESSIBILIDADES

pi

As barreiras arquitetonicas ... os degraus ... queremos ir a qualguer sitio & nao ser possivel, ¢ terrivel. Tento
arranjar sempre solugdo, mas ha sitios que ndo da mesmo para ir ... € desmotivante. Antes o meu posto
médico da salde tinha escadas. Agora ja tém elevador. Foi muito bom o facto de eles terem adquirido o
elevador ...

p3

A situacio dos degraus em todo o lado ... tanta coisa para ultrapassar ... ... as pessoas tém lesdes
medulares ... eu ndo sei quantas pessoas existem nesta situagio, mas como ndo saem muito, porque se
calhar ndo tém a possibilidade de sair ou se calhar também n&o saem porque ndo querem, porque € dificil.
Parece na sua corrida de obstaculos, mas com obstaculos, ndo € dagueles com ha nas corridas dos Jogos
Olimpicos ... N&o! E um fosso com crocodilos, & um fosso com estacas e setas e coisas elétricas. Tudo, tudo
0 que se possa imaginar de mau € a pista de atletismo de obstaculos para as pessoas em cadeira de rodas.

Se tivesse acessibilidade desde que eu saio de casa ate ao ginasio, eu iria. Um dia eu fui eu passei uma
situagao, figuei um pouco constrangido e j& ndo quis ir mais, porque a cadeira ndo passava onde temos de
passar o cartio para entrar e pensei: “vou ter de ser atendido aqui ... ndo vou ter acesso aos materiais para
fazer exercicio™. Al ja ndo me senti bem. Depois ligaram-me para me convencer que iam mudar, que teriam
uma porta de acesso. N&o! Se local ndo esta acessivel, ndo € para mim, entendes? Eu ja nao vou ... tem
restaurantes, comercio, lojas de roupa ... muitas vezes vocé tem vontade de comprar, mas tu chegas e tem
degraus, degraus, degraus, degraus, sempre degraus. Dai, eu ndo vou. Dai eu priorizo para nem ir. Até num
simples café. Dai falam: *Tu n&o sais? Porgue € que tu ndo sais? N&o gostas de ir a tal lugar?” *“Nao & que
€u nao goste de ira tal lugar. O lugar € que nédo € acessivel para mim, porque eu vou sairl” Eu prefiro ficar
&M casa ... € i550.

RESISTENCIA DE
MENTALIDADES

p3

Ha pessoas que tém o desplante de discutir a dizer que ... que ndo tenho direito de ter um estacionamento
para mim, que eu estou a ocupar demasiado espago demais com o carro ... N&o tém nogéo (chora). Estar a
querer discutir sobre uma coisa que € obvia, a mim perturba-me e magoa-me.

As barreiras de mentalidades também essas ja sabemos, ndo €7 Continuam a existir. Eu acho que esta
muito melhor... eu ai comparo me com as pessoas que estéo ha pouco tempo e que se queixam muito. Eu
acho que eu deixei tanto de reparar e de olhar ... que ndo me afetam tanto. Mas quando eu digo tanto, ndo &
que ndo me afetam, portanto, continua-me a afetar ...

Temos de passar a mensagem de que somos pessoas, fazemos as coisas sentados.

p7

... desconstruindo algumas mentalidades. Barreiras atitudinais, que também existem e que também as
vezes séo um bocadinho mais dificil de combater do que propriamente as barreiras arquitetdnicas, ndo é7
Mudar aqui o mindset de muitas pessoas que olham para a deficiéncia ainda com algum preconceito & com
discriminagéo.

Como & que vou explicar ... ha pessoas que julgam muito uma pessoa gue esta numa cadeira de rodas ...
nao, ndo por maldade, mas ... mas nota-se que que olham que julgam e as vezes as pessoas também
evitamn sair porque ndo gostam de serem observadas dessa maneira ou de ir a um ginasio porgue tém
vergonha ... acho que por ai pode ser uma oposigdo ... uma barreira de mentalidade

* exemplo representativo da analise tematica dos facilitadores e barreiras a autogestao - tema reconhecido como

barreira a autogestao
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Comisasa de Etica

Identificaclo do documenta: CE-IFS n® 194/ 2022

Tiulo do projeto: Perspetivas de Utenites com Les@a Verebra
Madular sobre a Autegest3o na Prevencdo das Complicagdes
Secunddrias - Estuda sequencial misto

Irvestigador principal: Sandra Rei dos Santos Rodrigoees, ES5/IPS

Equipa de investigagio:
Célia Cristing Casaca Soares
|cigricia witas DE10-GEOWM-0035)

Unidade Orglnlca do IF5: Escola Superior de Salde

Outras Unidedes,/Participantes: Mo identificados
ANALISE E JUSTIFICACAD DO PARECER

Docurmentos recebidos
Ma prirmeirs submissio, foram recebidos o5 seguintes documentos:
- Declaragio de suséncia de conflito de interectas & incompatibibdades
- Reguerimento e pedido de apreciagio de projeto
- Termo de respansabilidade
- Dossier de suparte ao estudo incluindo:
o Pratecola de investigagio;
Cronograma;
Carta informativa aos participantes para cade urng das duss fases do estudo;
Carta conwite do estudo para cada uma das duas fases;
Consentiments informada, esclarecido e lvre para cada uma das duas fases do estudao;
Irstrumentos de colheita de dados em cada uma das dues fases do estudo;
Guido de entrevista ndividual.
- OV da investigadora responsdvel @ link Cifncia Vitae do segunda rmembro da equipa

oo o o oo

Ma ressubmissia, dossier revisto e decumento-resumo das alteragdes.

Anilise e justificagho do Parecer
1. O estudo & proposto no Ambitg das Unidades Curriculares “Projeto de Investigac3o/Melhoria da
Qualidade” e “Dissertacdo,Trabalhe de Projeto” do Mestrado de Pratica Avangada de Fisioterapia em
Mauralogia, da Escola Superior de Saide, do Institute Politécnico de Satdbal [ESS-IPS).
2. A equipa tem como investigadora responadvel a Fsoterapauta Sandra lsabel Red dos Santos Rodrigues,
mestranda do Mesirado de Pratics Avencada de Fisioterapia erm Mewrologia da ES5-1P5, e decarme sob &

afientagia cientifica da Prof®. Doutera Célia Cristing Casaca Soares, professora adjunia da ESS-IPS.



Ch

5.

E wm estudo miste sequencial explanatdrio, com componentes quantitativa (Fase 1) e qualitativa [Fase
2], que tem como objetives: “01) Caracterizar perfis de individuos com Lesdo Wertetiro-Meduler (L),
tenda em conta o grau de independdnciy funcional & o ples de outceficdols; O2) Corocterirar as
persgetivos de wentes com LWA sobre o conceilo de sulogestdo no prevengfo des complicacdes
secanddeizs & LW, de ocorda com eises perfis: 03) Mentificar facitadares & borrelrss & wiilzaoto d8
ecfrpidpios de miogestoo pore o prevenrdo de complicopfes secunddrias & LW, seguado o perspetiva
de whentes com LV

Estima-te uma amostra composta por 50 participantes na Fase 1, dos quais 20 serBo tentativarmen e
arvalvidaos tambdm na Fase 2, sendo considerades eleghveis individuos: “1) madsves de 18 anos; 2}
Sfluentes em porfuguds; 3] com dlagndstico de LA ho peio mencs am om0 @ gue deambulem em codeing
de rodas, sendo que ¢ periode minimo de 12 meses justifice-se porgue @ processs de reconhecimento sor
parte destes indiaduos de gue esta candipfo imalico uma gufogeside oo longo do wide & demorads L.
4] e que wivam no comunidade, com atta hosgitalardeentros de reahilifordo kd, pelo menas, § meses,
justificode pelo foche dos estudas identificorem gue 0f gessoas com LW crdnico  opreseniom
necessidades substanciois ndo sobisfeltas, em fermos de aprendizogens ocerca do prevengdo das
cormpicapies secunddvizs”. 580 excluidos “individuves gue ogreseniem oulro Hpo d8 Fommelisme, como
trpumaetisme cromiann . Recarmendou-se a darificagio de como serfo tratados sujeitos que possam ser
potencialments considerados como pertencentes a grupos vulnerdveis ou com capacidade cognitiva
comprometida. A investigadora adicionou critdrios de exclusdo.

Aps participantes & sabicitada que:

&, Ma Fase 1 preencham o guestionare de Meadida de Independéncia Funcional para wientes com
L (SCIM], & Escala de autoeficacia para Utilizadores de Cadeira de Rodas, & o Questiondria
Socodemogrifios e Clinico, & gue na Fase I participemn em entreyvistas serniestruturadas.

b A duregdo da Fase 1 & estirmada em 10 minutas, enquants para a Fase 2 se prevd urna duragla
die sntre B & 90 minutos. Recamendou-se que o “Ouestiondrie sociodemagrdfico @ divico de
caracterizagio dos porticiponies” fosse adaptado de modo que a idade & 8 acorrénecia da besBa
sejarm indicadas como urma faixa etdria em luger do ndmerofdata exata, de modo a melhor
sakvaguardar a privacidade dos participantes. & imvestigadora considera relevants saber a idade,
pelo gque sendo a idade & ndo data de nascimento, deve ser explicito na informacdo para o
consentimento gue a idade consta dos dados a recalher.

. Mo “Questisndnio saciodemagrdfico & ciinico de corpclerizopfe dos parkicipantes” preencham
infarmacdo relativa ao sexs. Recomendou-se que seja dada a opariunidade ao participante de
aspplher wma opgio de génera ndo bindrio efou nBo declarar esta informagio. A investigadora

adicionou eprafere nio responders.

6. Mo gue respaita i recolha de dados:

a. £ apresentado wm guilio com questdes orientadoras para as entrevistas sermiestrufuradas da
Fase 2, derivado da literatura. Preavd-se gue o entrevistador possa “wariar 08 QuUesiiss @ o sug
avdem, corsoante o discisefa com of salrevistodos, bemt como, sprafundar as resoasios oroves
de pergurtes de sromponhaments”. Recomendou-se a clarificag@o de tipo de pergunias de



acompanhamento que poderdo ser realizadas. A investigadora explicitou exemplas, ancoranda
na discurso do participante.

b Ereferide que “Todos os dodos recolhidos serdo codificados aquondo da sug intfrodupfo no base
de dodos, goereabindo deste forma o anoaimoelo o sew ormazenomenta”, contude o
pracadimentas de codificacie sBo omissos. Para Mails, &8 par com AS  enlrewisias
semiestruturadas da Fase 2, & indicada a recolha de dadas gravadas “com sugarta enm uides™.
Recomendou-se a clarificagdo, com a exatidde possival, de quais as medidas que serfa tormadas
pela eguipa de investigacio para ascegurad que a3 piivacidade do participante serd
salvaguardada, danda especial énfase & forrme come a codificacdo serd feita & & forma de
armarenamento @ acesso aos dados sensieeis. A investigadora adicionau infermagio sobre
procescs de ransorigio, armazenamento, localizagdo @ duragdo da guarda dos dadas,

7. Mainformacio aos participantes:

a. M refardncia & instituiglo e orientagio foi explicitada,

b A carta informativa & redigida em formato de pergunta-resposta, sendo indicada a possibilidads
de desistEncia a qualgquer memente, desacoplades de outras guestdas,

¢. Foi acrescentado texto alusivo & guestdes dticas do estudo e farmates de divulgagia.

Parecer

O projete curnpre requisitos Sticos da investigacdo com seres hurmanos e apresenta garantias de respeito pela
dignidade e integridade dos participantes, bern camo de privacidade e protegio de dados pesspais. & CornissBo
armite parecar favordvel para a realizagBo da investigacde nos termos do projeto submetido, a partir da data destea

Carecer.

Relator/s: Hugo Placido da Silva
ApravapBe CE-IPS & 3 de outubre de 20232,

Presidente da Comisslo de Etica do IPS

Asinadio por ekt
Hurm, e Idenkific s o 1
Data: 20721003 335848+ 0100
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Escala de Autoeficécia para Utilizadores de Cadeira de Rodas

Para cxda um dos pontos seguintes. por favor etcolls o mineso que mellor o prime a s
oo pelativamente a cxls wm deles . Por Bvor, faga om cinoulo & valta do mibmeno quoe esoolber.
Nio hé resposins corias ou enracdas.

1. Eu condigo mpedic que a fxligs cansada pela minka doenga on lesio inter fira nas. codas
e ou queto Brer.

2 Bu condigo mpedi gue o detconforto fsion ¢ ador caniados pela minka dosnga ou leido
niber firam nad coiias que o queo Boer.

3. Eu condigo impedic que quaisaques oulihoel sinlomas o problemes de sabde que enha
initerfiram nas coites que ou quero Boer.

d. Bu condigo mpedis que problemns emocionais nelec onados. com aminha dosnga ou leido
nier firamn nad coidas que o queo Boer.

5. Eu sou capas de nealizar tare fas e actividades necessdrios para dar com a minhs condigio
de satbde. nedurindo a5 ides 30 médico (o 2 outso peofisionsl de salde).

6. Bu sou capas de iomar ovirss medides para além da medicacio de fonma a impedir qoe a
minha doenca ou lesio inter fita como men dia a dia.

7. Seeu entar bastante . eu condigo resalver problemas dificeis. como deslocar- me em cadeita
de pockas nm bocal powco acesivel.

8. Meimo sem ajuda, ou podso enconizar od mebo ¢ a3 formas de akeancer o que ou queno.
9. E il para mim . agarrar-me i minhes miengies ¢ atingir 03 mews objectivos.

0. Giragas 30 meu dese mibarag o, 0 S como ldar com siiagied imprey Bl qie SIfgem o8
utilizadones de cadeiras de nodas.

11. Se eu invests o esfongo neceiddt o, ou Consigo nedolver a maboria dos problemas que
surgem aod wiiliradone s de cadeires de podas.

12. En consigo manier-me calmo a0 enfrentar 28 dificuldades do dia 2 dia pongue eu conllio nas
minhas capac dxles pata enlentar a8 mais diversas siuacies.

13. Se eu estiver com problemaes elac onados com o uso da cadeira de podas, peralime me
conmigo pensar em algo para faner .

De modo nenbum & verdade

-

il ilovse e & verdade

]

Modersdsmente verdade

Bxscmmente verdsde
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