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Projeto b-Able?: Compreenséo das necessidades dos utentes
com AVC, e cuidadores informais apods a alta hospitalar.

Daniel Conde de Carvalhol, Carla M. Pereira?

RESUMO

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) € uma das principais causas de
morte e incapacidade a nivel mundial. Esta condicdo tem um impacto
consideravel nos individuos, familias e na comunidade em geral. As pessoas que
sofreram AVC apresentam como probleméticas mais comuns, a limitacdo ao
nivel das atividades da vida diaria, a restricdo na participacéo, e a diminuicdo da
qualidade de vida. Existe uma crescente evidéncia cientifica centrada nos
programas de autogestdo, que demonstra uma melhoria na qualidade de vida e
na autoeficacia em utentes com AVC. O presente estudo tem como objetivo
compreender as necessidades de autogestdo em utentes com AVC e cuidadores
informais apds alta hospitalar da Unidade Local de Saude do Litoral Alentejano
(ULSLA), bem como, auscultar os profissionais de saude, procurando dar um
contributo na criacdo de uma solucao hibrida de autogestéo.

Foi realizada uma investigacao qualitativa e multiperspetiva, com desenho
metodoldgico do tipo andlise tematica reflexiva. A amostra foi ndo probabilistica
escolhida intencionalmente pelo investigador, e incluiu sete utentes com AVC
que tinham tido alta da Unidade de AVC, sete cuidadores informais e nove
profissionais de saude, totalizando 23 participantes na ULSLA, e foram
realizadas entrevistas semiestruturadas. A andlise dos dados foi feita através do
software N-Vivo, e de um processo indutivo de analise temética.

Da analise temética destacaram-se 3 temas. O primeiro tema “O novo eu”,
explorou a mudanca de papeis e as sequelas associadas ao AVC. No segundo
tema “As duas faces da moeda”, emergiram os facilitadores e barreiras a
evolugao apos o AVC. E no ultimo tema “Como assumir o controlo” destacaram-
se as estratégias utilizadas pelos mesmos, assim como a importancia da literacia
em saude, e do empoderamento dos utentes e cuidadores informais. Os
resultados do presente estudo permitiram compreender as necessidades dos
utentes com AVC e cuidadores informais, assim como auscultar os profissionais
de saude, contribuindo para o desenvolvimento de um programa inovador
personalizado, para suporte a autogestdo, que facilite a reintegracdo na
comunidade ap6s alta e a prevencao secundaria do AVC junto da populacéo da
ULSLA.

PALAVRAS-CHAVE: acidente vascular cerebral, autoeficicia, autogestéo,
estudo qualitativo, necessidades.



Project b-Able?: Understanding the needs of people with stroke
and informal caregivers after hospital discharge

Daniel Conde de Carvalho?!, Carla M. Pereira?

ABSTRACT

Stroke is one of the main causes of death and disability worldwide. This
condition has a considerable impact on individuals, families and the community.
The most common problems reported by people post-stroke are the limitations
on the performing activities of daily living, the restriction in participation, and the
decrease of quality of life. There is a growing scientific evidence focused on self-
management programs, with a positive impact on quality of life and self-efficacy
in people post-stroke. The present study aimed to understand the needs of
people post-stroke and informal caregivers after hospital discharge from the
Unidade Local de Saude do Litoral Alentejano (ULSLA), as well as listening to
health professionals, seeking to contribute to the development of a hybrid self-
management solution.

A qualitative and multi-perspective study was undertaken, following a
reflective thematic analysis approach. A non-probabilistic sample was
intentionally chosen by the investigator. Semi-structured interviews were carried
out with seven people post-stroke, who had been discharged from the stroke unit,
seven informal caregivers and nine health professionals, totaling 23 participants
in the ULSLA. Data analysis was performed using the N-Vivo software and an
inductive thematic analysis process.

Thematic analysis, identified three themes. The first theme “New me”,
explored the change of roles and the consequences associated with stroke. In
the second theme “Two phases of the coin”, the facilitators and barriers to
evolution after the stroke emerged. And in the last theme “How to take control”,
the strategies used by them stood out, and the importance of health literacy, and
the empowerment of people post-stroke, and informal caregivers. The results of
the present study made it possible to understand the needs of people post-stroke
and informal caregivers, as well as listening to health professionals, who are
relevant for the development of an innovative personalized program to support
self-management. This process aimed to facilitate the reintegration into the
community after discharge and secondary stroke prevention among the ULSLA
population.

KEYWORDS: qualitative study, needs, self-efficacy, self-management, stroke
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Introducao

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é uma das principais causas de
morte e incapacidade a nivel mundial (Johnson et al., 2019). Em 2019, foi a
segunda maior causa de mortalidade e uma das principais causas de
incapacidade a longo prazo para pessoas com mais de 50 anos (Abbafati et al.,
2019). Esta condicdo apresenta-se como a terceira principal causa de
incapacidade a nivel global, com tendéncia crescente nos ultimos 20 anos
(Feigin et al., 2017). Na Europa existem cerca de 9.5 milhdes de utentes com
AVC, com custos estimados em cerca de €45 bilhdes (Fu et al., 2020). Com uma
abordagem convencional perante esta condi¢cdo, a sua incidéncia e os custos

associados nédo irdo diminuir nas préximas décadas.

A tendéncia crescente também se estende ao numero de pessoas que
sofrerdo AVC, pelo que a nivel global, em 2047, estima-se um aumento de 27%
no numero de individuos que sobrevivem a um AVC, relacionado com o
envelhecimento da populacdo e a melhoria nas taxas de sobrevida (Norrving et
al., 2018). A nivel europeu estima-se que 0 seu peso nao ira diminuir nas
proximas décadas, associado ao aumento progressivo de idosos na Europa que
rondara os 35% entre 2017 e 2050 (United Nations, 2017), sendo mesmo
previsto um aumento de 23% em pessoas com idade igual ou superior a 60 anos,

até 2030, na Europa (Norrving et al., 2018).

Em Portugal, o AVC representa a principal causa de incapacidade e morte
em idosos (Direcdo Geral de Saude [DGS], 2022), sendo que 40 a 45% dos
utentes com este tipo de condi¢do pode apresentar um compromisso neuroldgico
ligeiro a moderado e 20% tera um certo grau de incapacidade severa (Moutinho
et al., 2013). Embora se tenha verificado uma melhoria da resposta dos servi¢os
de saude nas ultimas décadas, estima-se que o niumero de portugueses a viver
com AVC aumente em 20% até 2035 (SAFE, 2020).

Em Portugal, cerca de 23500 pessoas sofrem um AVC anualmente (DGS,
2017). Segundo o Global Burden of Diseases, em 2019, o AVC € a terceira

condicdo de saude que causa maior impacto a nivel global, correspondendo a



5,7% (95% IC 5,1% - 6,2%) do total dos anos de vida ajustados por incapacidade
(Disability Adjusted Life Years - DALYs) (Global Health Metrics, 2020). A nivel
nacional, o AVC € a primeira condicdo de saude que causa maior impacto,
correspondendo a 6,8% do total de DALYs (DGS, 2022).

O AVC tem um impacto consideravel nos individuos, familias e na
comunidade em geral (Fryer et al., 2016). As pessoas que sofreram AVC
apresentam como problematicas mais comuns, a limitacdo ao nivel das
atividades da vida diaria, a restricdo na sua participacdo, e uma diminuicao da
qualidade de vida (Fu et al., 2020). Para além disso, este evento subito ndo
permite aos cuidadores e familiares uma adequada preparacdo para as
mudancas que decorrem no quotidiano em funcédo do grau de incapacidade,
conduzindo a instalacdo de sentimentos de medo, incerteza e ansiedade, e
consequentemente, uma dependéncia continuada dos utentes com AVC e
respetivos cuidadores informais em relacdo aos profissionais de saude (Pereira
et al., 2020). Estudos anteriores demonstram ser comum sentimentos de
abandono apos a alta hospitalar e dos servicos de reabilitacdo (Chen et al., 2021;
Lindblom et al., 2020; Pindus et al., 2018), aumentando o risco de readmissao

hospitalar e reencaminhamento para servicos sociais (White et al., 2014).

Tendo em conta o impacto do AVC, o0 apoio ndo se deve cingir apenas
para o sobrevivente de AVC, mas também para toda a sua rede de suporte, como
o seio familiar, cuidador/es informal/ais, evidenciando todo o seu relevo no
processo de reabilitacdo (Boger et al., 2015; NICE, 2023; Pereira et al., 2020).
As alteracdes decorrentes do AVC, também, podem conduzir ao isolamento
social, que condiciona a vida destes individuos, uma vez que, familia e amigos
se tornam cuidadores, e a maioria dos individuos percecionam que esta rede

social os passa a tratar de forma diferente (Clark et al., 2016).

Adicionalmente, esta condicdo passa de um evento agudo para uma
condicao cronica, contudo, a maioria dos servi¢cos continua a encarar e a prestar
cuidados com metodologias adaptadas a assisténcia aguda e subaguda (Clark
et al., 2016), existindo uma predominancia de uma abordagem biomédica. Estas
praticas organizacionais centradas na fase aguda/subaguda parecem constituir

uma barreira importante para a implementacdo de estratégias de autogestédo



dirigidas aos utentes e cuidadores (Sadler et al., 2017). O modelo tradicional de
cuidados, atualmente em vigor, caracteriza-se por conselhos de especialistas,
sendo persuasivo e baseado na autoridade. Este tem desvalorizado os aspetos
culturais, sociais e subjetivos que se encontram inerentes ao processo de saude-
doenca, e tem conduzido ao insucesso de varios programas de educacdo, uma
vez que, negligencia os aspetos psicologicos, socioculturais, interpessoais e as

reais necessidades das pessoas (Almeida, et al., 2019).

Os resultados de um estudo etnogréfico recente (Costa et al., 2022),
revelaram que a organizag&o estrutural e funcional das unidades de AVC néo
promove a autoeficacia e comportamentos de autogestdo, sobretudo durante os
periodos em que nado existe reabilitacdo programada, verificando-se uma
inatividade prolongada. Esta situacao torna-se ainda mais complexa quando se
percebe que existe uma grande preocupacdo com a alta hospitalar para o
domicilio por parte dos utentes com AVC e respetivos cuidadores (NICE, 2023;
Pereira et al., 2020), e que a existéncia de uma descontinuidade de cuidados
entre o periodo de internamento hospitalar e 0 processo de reabilitacdo na
comunidade, que é comum por toda a Europa (Norrving et al., 2018).

Para que as pessoas aumentem a sua autonomia no processo de gestédo
da sua condicdo de saude, € essencial, também, que apresentem
conhecimentos relativos a mesma. Assim, a literacia em saude (LS) junto das
populacdes apresenta elevada relevancia, influenciando os comportamentos, o
conhecimento ou 0s ganhos e custos em saude (Baker, 2006). A Organizacéo
Mundial de Saude (OMS), define literacia em salde como o conhecimento e
competéncias pessoais que advém das atividades da vida diaria (AVD’s), das
interacdes sociais, de geracdo em geracdo (OMS, 2021). O conhecimento, e as
competéncias pessoais sdo mediados pelas estruturas organizacionais e pela
disponibilidade de recursos que permitem que os individuos tenham acesso,
compreendam, analisem e usem informa¢cdes ou servicos de formas que
promovam e mantenham a saude e o bem-estar dos mesmos e dos que se
encontram a sua volta (OMS, 2021). A LS é mais do que a capacidade de ler
panfletos e marcar consultas, € um ponto critico para 0 empoderamento pois
permite a melhoria significativa do acesso a informacdo e o seu uso efetivo.

Assim a LS nao pode ser dissociada do empoderamento, uma vez que, promove
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0 acesso a informacéo e a capacidade de a utilizar eficazmente (Nutbeam, 2008).
Sendo conceitos distintos, encontram-se sempre interligados. Na promoc¢éao da
saude, o empoderamento apresenta-se como um sentimento de poder, de
autoestima, e de controlo, que leva a que as acbes e decisdes que afetam a
saude dos individuos, sejam tomadas de forma informada e autbnoma (OMS,
2021).

A reabilitacdo tem demonstrado apresentar-se mais efetiva quando tem
como objetivo otimizar a independéncia, autonomia e 0 compromisso social dos
individuos, assim como melhorar a sua qualidade de vida (McClure et al., 2021).
Para além dos conhecimentos adquiridos, e da forma como os individuos os
utilizam, também € importante que 0os mesmos apresentem proatividade na
gestdo da sua condigdo. As atuais recomendacdes e normas de orientacdo
clinica a nivel internacional preconizam a implementacdo de programas de
suporte a autogestédo, com beneficios ao nivel da qualidade de vida relacionada
com a saude, autoeficacia e reintegracdo na comunidade, bem como, na reducéo
das taxas de readmissao hospitalar (Fryer et al., 2016; NICE, 2023; Parke et al.,
2015). Uma abordagem baseada na autogestdo numa fase inicial podera
preparar os individuos psicologicamente para uma transi¢cao segura de cuidados,
influenciando a aceitacdo e manutencéo deste tipo de comportamentos numa
fase posterior, onde a adaptacdo a realidade poder4 ser cada vez mais
desafiante (Krishnan et al., 2019). As intervenc¢des de autogestdo sao distintas
da educacédo simples ou do treino de capacidades do paciente na medida em
gue sdo projetadas para o incentivar a participar ativamente na gestdo da sua
propria condicdo (Foster 2007 cit. por Fryer et al., 2016). Assim, urge o incentivo
a implementacao de estratégias de interven¢ao que contribuam para a promocao
da autoeficacia, autonomia, reflexdo critica, capacidade de resolucdo de
problemas, e melhoria da qualidade das interacdes entre estas e os profissionais
de saude (Almeida, et al., 2019; Jones, et al. 2016).

A autogestdo visa a capacitacdo dos participantes, para que estes,
ativamente, facam escolhas informadas, adotem novas perspetivas e
habilidades genéricas que podem ser aplicadas a novos problemas a medida
que surgem, praticar novos comportamentos de sadde, e manter ou recuperar a
estabilidade emocional (Lorig 1993 cit. por Fryer et al., 2016; Nott et al., 2021).

4



Um programa de autogestdo que promova 0 compromisso e interesse dos
profissionais de saude, utentes e cuidador/es informal/ais, pode conduzir a uma
abordagem diferenciada, apresentando-se como um processo multifatorial e
progressivo, que hum contexto tdo complexo como este, procurara compreender
as crencas e valores da populacao alvo, assim como todos os fatores que o0s

podem influenciar (Boger et al., 2015).

E irrefutavel a necessidade de capacitar 0s utentes e
familiares/cuidadores relativamente a um conjunto de competéncias facilitadoras
da autogestao das suas condic¢des clinicas e, por outro lado, capacitar o modus
operandi dos profissionais de saude na atual gestdo e monitorizacdo das
mesmas (Fryer et al., 2016; Miller et al., 2019). O Plano de Acdo Europeu para
o0 AVC apresenta este conjunto de necessidades, e aponta como uma das
prioridades de investigacdo, a afericao da eficacia de programas de autogestao
na melhoria dos resultados a longo prazo na reabilitacdo de utentes com AVC
(Norrving et al., 2018). Assim, torna-se impreterivel, compreender o contexto dos
utentes e cuidadores, para promover uma alteracdo comportamental, que
concorra para ganhos em saude e incentive a adesdo a planos de reabilitacéo

assentes em principios de autogestéo (Pereira et al., 2020).

A adesdo a um plano estruturado deve ter por base um modelo tedrico
assente em técnicas que promovam a mudan¢ca comportamental, contudo
parece ndo existir consenso relativamente a esta teméatica, ndo havendo
recomendacdes definitivas sobre quais as teorias e técnicas mais eficazes
(Fakolade et al., 2019). Mais consensual parece ser a perspetiva de que as
abordagens de suporte para a autogestao devem ter por base uma adaptacéo
as crencas de saude dos utentes, ao seu estilo de vida, as estratégias

preferenciais e ao seu contexto cultural (NICE, 2023; Taylor et al., 2014).

Tendo em conta as necessidades e problemas dos utentes e cuidadores,
e a complexidade da condicao, tem existido nos ultimos anos um aumento da
investigacdo relativamente aos programas de autogestdo. Num estudo
controlado randomizado realizado para testar a viabilidade de execucéo do
programa de autogestdo Brigdes, na reabilitacdo dos utentes com AVC apés a

alta hospitalar, verificou-se que um desenho que procurasse uma avaliacéo



integral do programa ao longo de todo o processo, seria mais viavel (Jones et al.
2015). Para além disso, os resultados que mediram a capacidade funcional e a
autoeficacia mostraram maior sensibilidade a mudanca apds a aplicagcdo do
programa no grupo experimental, quando comparados com o grupo de controlo
(Jones et al. 2015). Vérios estudos suportam os objetivos do programa de
autogestao Brigdes, que usa principios de autoeficacia para facilitar a mudanca
na capacidade funcional e na autogestao (Jones et al. 2015; Jones, et al. 2016;
Jones et al. 2017), tendo sido também reforcada o beneficio da sua
implementagcdo, em comparagdo com outros programas, em revisoes

sistematicas e orientacoes clinicas na area (Fryer et al., 2016; NICE, 2023).

Numa revisdo da sistematica realizada recentemente (Lau et al., 2020),
verificou-se que as abordagens de autogestdo em utentes com AVC, baseadas
na teoria da cognic¢éo social, demonstraram um aumento efetivo da autoeficacia,
sugerindo que estas devem ser integradas como uma rotina na pratica clinica,
com vista a melhoria da experiéncia dos individuos aquando da integracdo na

comunidade.

O contexto organizacional onde o programa de autogestéo sera fornecido,
ou seja, todo o sistema inerente a prestacao de cuidados, deve ser tido em conta
(Boger et al.,, 2015), assim como a avaliacdo do seu impacto junto dos
intervenientes. O desenvolvimento do programa de autogestdo deve, também,
contemplar 0s recursos e 0s custos necessarios para a sua realizacao (Jones et
al. 2015).

Adicionalmente, a maioria da investigacao existente tem-se focado nos
programas de autogestdo segundo a perspetiva dos individuos com AVC ou
cuidadores informais de forma isolada (Fryer et al., 2016; Jones et al. 2015;
Jones, et al. 2016; Jones et al. 2017; Panzeri et al., 2019). Contudo, uma
perspetiva de capacitagdo da diade utente/cuidador podera dar um contributo
importante para uma compreensao mais pormenorizada das reais necessidades
por parte dos profissionais de saude e, consequentemente, facilitar a analise de
solucdes de suporte mais eficazes (Pereira et al., 2020). Para além disso, o

programa de autogestdo ndo deverd ser aplicado a esta populacdo de forma



isolada, mas sim integrado no normal processo de reabilitagdo (Jones et al.
2015).

Um estudo recente identificou dois temas-chave para o desenvolvimento
de competéncias de autogestdo nos utentes neuroldgicos (Kiling et al., 2020). O
primeiro consiste em descobrir significado e propdsito na vida tendo por base um
conjunto de subtemas (o que é importante para mim; eu e minha condicao;
compreender o corpo; ligacdo com os outros; assumir o comando), sustentando
0 segundo, que assenta hum processo de reflex@o cuja prioridade € a descoberta

de “o0 novo normal”.

Este “novo normal” encontra-se definido na literatura (Kiling et al., 2020),
e tem por base a Teoria da Cognicdo Social de Bandura, que procura abranger
fatores cognitivos/pessoais, fatores ambientais e fatores comportamentais
(Gangwani et al., 2022). Esta abordagem apresenta a autoeficdcia como
construto critico (Bandura, 1997). Perante a Teoria da Cognicdo Social a
aprendizagem € um processo dindamico que resulta da interacdo entre o
individuo, o ambiente e o comportamento, que permite atingir e manter objetivo
ao longo do tempo (Bandura 1977; cit. por Gangwani et al., 2022). A autoeficacia
€ um construto importante nesta teoria, uma vez que o controlo das acodes
humanas, advém das crencas das pessoas sobre as suas capacidades de
produzir determinados niveis de desempenho, e a influéncia das mesmas sobre
0s eventos que afetam suas vidas (Bandura 1977; cit. por Gangwani et al., 2022).
A autoeficacia refere-se a crenca ou expectativa de que, através do esforco
pessoal, € possivel realizar com sucesso uma determinada tarefa e alcancar o
resultado desejado (Bandura 1977, 1997). Tais crencas determinam como as
pessoas se sentem, pensam, se motivam e se comportam, produzindo diversos
efeitos por meio de quatro processos principais, incluindo processos cognitivos,

motivacionais, afetivos e seletivos (Bandura, 1997).

Estes pressupostos tedricos surgem intimamente ligados ao programa
Bridges, que € um dos programas de autogestdo na area do AVC mais
estudados e com efetividade comprovada (Fryer et al., 2016; NICE, 2023), tendo
iniciado a sua abordagem inicialmente em utentes com AVC e, posteriormente,

transferido a sua investigacdo e éarea de intervencdo, também, para os



cuidadores informais, outras condi¢des neuroldgicas, e contextos de cuidados
de saude hospitalares e comunitario (Jones et al., 2016). A aplicabilidade do
Bridges baseia-se em sete principios chave: a resolucdo de problemas, a
reflexdo, a definicho de objetivos, a acessibilidade aos recursos, a
autodescoberta, a atividade e o conhecimento (Jones et al., 2015; Jones et al.,
2016; Jones et al.,, 2017). O programa tem em conta as necessidades dos
individuos, através da percecdo dos seus objetivos de natureza pessoal, do
progresso, e do conhecimento da recuperagédo apés o AVC (McKenna et al., cit
por Jones et al. 2016), e respetivos cuidadores informais, incluindo também os
seus valores, experiéncias e motivacfes. Utiliza como estratégia de suporte para
a autogestdo um manual de apoio (Workbook Brigdes) que permite uma
estruturacdo do plano de reabilitacdo, no sentido de facilitar a aquisicdo de
comportamentos de autogestdo e promoc¢do da autoeficacia. Este manual
permite, ainda, dar a conhecer as narrativas de catorze utentes com AVC, os
quais descrevem a sua histéria e realizam, também, uma reflexdo sobre as
solucdes de autogestao que melhor funcionaram para si. Simultaneamente, este
manual permite aos utilizadores registar e planear 0s seus progressos e
sucessos (Jones et al., 2017). Para além do manual de apoio, este modelo utiliza
ainda um suporte digital (aplicacdo Bridges Stroke Support), que apresenta as
historias escritas e em audio de utentes e cuidadores, os conselhos dos mesmos,
videos com profissionais de saude a responderem a questdes do quotidiano

desta populacao, e um guia para registar 0S pequenos passos.

A implementacéo de programas de autogestao levanta diversas questoes,
das quais se destacam o modo como a autogestdo é integrada e desenvolvida
no seio das equipas multidisciplinares, quais os resultados ao nivel da confianca,
humor, capacidade funcional, e qualidade de vida dos utentes, e de que modo
as alteracdes podem advir dos pressupostos tedricos que sustentam os mesmos
(Jones et al. 2017), o envolvimento dos cuidadores informais na autogestéo, e

possiveis resultados perante os mesmos (Pereira et al., 2020).

Atualmente existe uma necessidade crescente de explorar, testar e
desenvolver as diferentes formas de fornecer programas de autogestao. O Plano
de Acao para o AVC na Europa, prevé que, até 2030, todos os utentes com AVC
com dificuldades ligeiras a moderadas na alta hospitalar tenham acesso a apoio
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para a autogestdo (Norrving et al.,, 2018). A nivel nacional existe uma
recomendacdo relativa a ado¢cédo de uma nova tipologia de problemas de saude,
gue visa aumentar a literacia, o sentimento de autoeficacia e a capacidade de

todos os utentes lidarem com situagdes extremas e/ou inesperadas (DGS, 2022).

Adicionalmente, a tecnologia (internet e dispositivos modveis) parece
oferecer novas oportunidades para o desenvolvimento com maior precisao de
intervencdes especificas que procuram promover a mudanca comportamental
(Morton et al., 2016). Até ao momento, os programas de autogestdo estudados
tém-se focado maioritariamente em abordagens presenciais, porém, estudos
sugerem gque uma intervencao digital pode facilitar a autogestdo da respetiva
condicdo em utentes com doencas cronicas (Morton et al., 2016; Tighe et al.,
2020). Parece, também, existir efetividade das ferramentas digitais na melhoria
dos niveis de depressao, ansiedade, fadiga, autoefichcia em individuos com
condicBes neuroldgicas (Lau et al., 2020), e na adesao a atividade fisica em
utentes com AVC (Grau-Pellicer et al., 2019). Varios estudos sugerem, também,
gue a integracao de inteligéncia artificial em intervencdes digitais potencializa a
mudanca para o paradigma centrado no utente, através da sua personalizagdo

com base em algoritmos (Barrett et al., 2019; Buettner et al., 2020).

A compreensdo do impacto do AVC, das necessidades e problemas
decorrentes desta condicdo, e a andlise dos principios e pressupostos que
poderdo ser mais adequados para o desenvolvimento de um programa hibrido
de autogestédo, associadas ao desenho iterativo de uma solucédo de autogestéo
pode ser determinante para o sucesso da delineacdo e implementacdo de um

programa.

Assim, surge o projeto b-Able?, um programa de intervencéo hibrida
personalizada para suporte a autogestdo apos AVC, financiado pela Fundacéao
para a Ciéncia e Tecnologia (FCT) e desenvolvido em parceria com o Centro
Hospitalar de Setubal, EPE, e Fundacédo Ensino e Cultura Fernando Pessoa
(FECFP). Este projeto contemplou a possibilidade de integrar outras unidades
de salude que prestem cuidados especializados ao utente com AVC,
nomeadamente a Unidade Local de Saude do Litoral Alentejano, EPE (ULSLA),

permitindo o desenvolvimento de um projeto de investigacdo multicéntrico.



O projeto b-Able? incorpora quatro fases principais, nomeadamente, a
integracdo de percecbes das populacdes alvo (fase 1), o desenho iterativo da
solucédo (fase 2); a formacao dirigida a profissionais de saude (fase 3) e a
avaliacado final de solugcdo desenvolvida (fase 4), procurando integrar 0s
principios do IDEAS (Integrate, Design, Assess and Share) no desenvolvimento
de intervencdes de mudanca de comportamento em saude digital (Mummah et
al., 2016), e indo ao encontro da recomendacédo da Organizacdo Mundial da

Saude (OMS) para a sua avaliagdo e monitorizacao (OMS, 2016).

Uma abordagem hibrida podera trazer grandes beneficios e vantagens
durante a implementacdo de um programa de autogestdo numa area geografica
como o Alentejo Litoral. O Alentejo Litoral € uma sub-regido portuguesa situada
no sudoeste do pais, pertencendo a Regido do Alentejo. Tem uma extensao total
de 5.308 km?, 96.485 habitantes em 2021 e uma densidade populacional de 18
habitantes por km? Engloba 5 municipios e 31 freguesias, sendo notério um
grande distanciamento geogréafico, bem como, uma centralizacdo da capacidade
de resposta em termos de reabilitacdo neuroldgica na ULSLA, o que requer
deslocacdes demorosas e exaustivas para os respetivos utentes, assim como,
um aumento dos custos associados as mesmas. Estes fatores, usualmente,
constituem barreiras importantes na adesdo aos programas de reabilitacdo
(Fakolade et al., 2019). A utilizacdo da tecnologia como suporte a autogestao
podera ser um facilitador significativo, na medida em que este tipo de ferramenta
digital, como suporte da autogestdo de condicBes cronicas, parece promover a
consciencializacao das respetivas condi¢cdes, fomentar a capacidade de tomar
decisdes sobre a prépria saude e incentivar a melhoria da comunicacdo com 0s

profissionais de saude (Morton et al., 2017; Tighe et al., 2020).

A ULSLA apresenta uma populacdo alvo maioritariamente idosa, com
baixa literacia em saude e digital, e que vé nos profissionais de saude um certo
paternalismo na definicdo de objetivos terapéuticos e tomadas de decisao
clinica. O Manual de Boas Praticas de Literacia em Saude da Dire¢do-Geral de
Saude (2019) refere que esta situacdo ndo é apenas um problema regional, e
gue o baixo nivel de Literacia em Saude da populacdo portuguesa é responsavel
por um conjunto de custos individuais e sociais, estando usualmente associado

a baixos niveis educacionais e a limitagbes no acesso a informacéo, o que nédo
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favorece a autonomia da pessoa. As ferramentas digitais deverdo assumir um
papel importante no processo de capacitacdo dos profissionais de saude para
promover este tipo de Literacia em Saude (DGS, 2019) e, por outro lado, como
forma de suporte a programas de autogestdo nos utentes neurolégicos com AVC
(Bashir, 2020) , independentemente de se saber que, neste momento, nem toda
a populacao esta familiarizada com o mundo digital e que ha grupos de pessoas
idosas, vulneraveis ou de origens socioecondmicas desfavorecidas que nao

usam esses meios (DGS, 2019).

Assim, o presente estudo tem como objetivo compreender necessidades
de autogestdo dos utentes com AVC e cuidadores informais, incluindo também,
0s seus valores, experiéncias e motivacées, de modo a analisar os principios e
pressupostos que poderdo ser mais adequados durante o desenvolvimento de
um programa de autogestéo. Pretende, igualmente, auscultar os profissionais de
salude que acompanham os utentes ao longo do processo clinico e de
reabilitacdo, com o objetivo de recolher a sua perspetiva acerca do que podera
facilitar a autogestao durante o processo de reabilitacéo, considerando o perfil e
necessidades dos seus utentes e respetivos cuidadores, integrando a fase 1 do
projeto b-Able?.
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Metodologia

Desenho Metodolégico

Este estudo teve uma abordagem qualitativa e multiperspetiva, do tipo
analise tematica reflexiva (Braun & Clarke, 2021) epistemologicamente assente
no construcionismo e com perspetiva tedrica baseada no interpretivismo, que
permitiu identificar, analisar, interpretar e relatar padrdes, ou seja, temas e
subtemas dentro de dados, permitindo sistematizar e descrever de forma
detalhada um conjunto de dados para além de permitir ao investigador interpretar

diferentes aspetos dos temas em questao.

A metodologia qualitativa permitiu ir ao encontro do objetivo principal do
estudo, a compreensdo das necessidades dos utentes com AVC e dos
cuidadores informais apos alta hospitalar, e a auscultacdo das perspetivas dos
profissionais de saude relativamente as mesmas, incluindo também os seus
valores, experiéncias e motivacdes. Quanto a abordagem multiperspetiva
permitiu incluir a perspetiva quer de utentes com AVC, quer cuidadores informais
e profissionais de saude e respetiva analise, levando a uma emersao de temas

e subtemas comuns a todos os participantes no estudo.

O recurso a utilizagcdo de entrevistas semiestruturadas, permitiu
compreender quais as principais prioridades e necessidades dos utentes com
AVC e respetivos cuidadores informais, sem esquecer os seus valores,
experiéncias e motivacdes. A realizacdo de entrevistas possibilitou explorar, de
forma aprofundada, aspetos Unicos das experiéncias vivenciadas pelos
entrevistados, e obter um entendimento sobre os diferentes fendmenos

experienciados e percebidos (McGrath et al. 2019).
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Selecéo e recrutamento da Amostra

A selecdo da amostra foi ndo probabilistica intencional, tendo-se

selecionando grupos potenciais participantes, com vista a uma andlise

perspetivista, procurando compreender as situagoes e intera¢des decorrentes do

fendbmeno que se pretendeu estudar (Flick, 2014).

Tabela 1 - Critérios de incluséo e excluséo por grupo de participantes.

Critérios de incluséao

Critérios de excluséo

Utentes - com diagnéstico de AVC, por - ndo saber ler nem escrever, impossibilitando a
avaliacdo clinica ou através de redacdo da documentacéo prevista e
exames complementares de preenchimento dos questionarios;
diagnostico; - dificuldades visuais que limitem a leitura e
- idade superior a 18 anos; compreensdo da documentacéo facultada pela
- alta hospitalar ou alta de unidade equipa;
da RNCCI h4, pelo menos, dois - diagnéstico clinico de perturbacdo mental ou
meses e até um periodo de 12 neuropsiquiatrica grave que comprometa ou tolde
meses; a capacidade de participar no estudo (ex:
- nivel de autonomia < 4 na escala depressdo grave com sintomas psicéticos e/ou
de Rankin modificada (anexo 1: ideacéo suicida marcada, perturbacéo afetiva
mRS) no momento da alta bipolar em fase de descompensacéo,
hospitalar; esquizofrenia e outras perturbacdes delirantes).
- capacidade para compreender e - alteragfes cognitivas, apresentando na Mini
comprometer-se com os objetivos Mental State Examination (MMSE- anexo 2) um
do estudo e dar consentimento resultado final < a 22 pontos: se tiver 0 a 2 anos
informado escrito. de escolaridade; < a 24 pontos: se tiver 3 a 6
anos de escolaridade; e < a 27: para literacia
igual ou superior a 7 anos, por comprometer a
compreensao e execug¢do do pretendido (Santana
et al., 2016);
- se for readmitido/ internado.
Cuidadores - cuidadores informais primarios - cuidadores formais, isto &, profissionais
informais (ou principal) de utentes com remunerados com competéncias laborais

diagnostico de AVC, definindo-se
COMO a pessoa que assume a
maior parte dos cuidados, sendo
responsavel pela supervisao,
orientacdo, acompanhamento e
cuidados diretos. E
operacionalmente quem passa
mais tempo em contacto com o
utente e assume maior parte dos
cuidados (Diario da Republica
2020);

- idade superior a 18 anos.

qualificadas para desempenhar os cuidados
requisitados pela familia, tendo responsabilidade
pelo seu bem-estar, saude, alimentacéo, higiene,
pessoal, educagéo, cultura, recreacéo e lazer;

- diagnéstico clinico de depresséo ou outras
manifestacdes neuropsiquiatricas que
comprometam a participagéo no estudo;

- cuidador informal de utente readmitido/
internado.

Profissionais- Profissionais de saude com, pelo
de saide menos, dois anos de experiéncia
no acompanhamento clinico ou
reabilitacdo de utentes com AVC.
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Foram convidados a participar no estudo 25 individuos, provenientes do
universo da ULSLA, incluindo oito utentes, oito cuidadores informais, e nove
profissionais de saude que cumpriam os critérios de inclusdo e excluséo

definidos por grupo de participantes (conforme apresentado na tabela 1).

O processo de recrutamento dos utentes foi efetuado pela responsavel da
Unidade de AVC da ULSLA, durante as consultas externas de utentes
cerebrovasculares e pelo investigador durante as sessfes de Fisioterapia em
contexto de ambulatério. A elegibilidade dos profissionais de saude foi avaliada
pela responsavel da Unidade de AVC, seguindo-se a dos utentes e cuidadores

informais que foi avaliada pelos profissionais que os/as acompanhavam.

Depois da manifestacdo de interesse voluntario e avaliagdo da
elegibilidade, seguiu-se um momento para explicacdo detalhada do estudo e
envio por email da ficha informativa dirigida a utentes com AVC (apéndice A),
dirigida a cuidadores informais (apéndice B), dirigida a profissionais de saude
(apéndice C), bem como do consentimento informado (apéndice D). Todos os
participantes foram informados de que podiam interromper a sua participacédo no
projeto a qualquer momento, sem que a sua decisao implicasse desvantagem
ou qualquer constrangimento para si, bastando para isso que comunicassem a
um membro da equipa de investigacdo a sua decisdo. Foi, também, realcada a
voluntariedade da sua participagédo, bem como a garantia da confidencialidade e
anonimato dos seus dados.

Apods obtencéo do consentimento informado, foi agendado o periodo para

a realizacéo da avaliacdo e caracterizacdo sociodemografica.

Depois da respetiva selegéo verificaram-se duas desisténcias, um utente
e um cuidador informal, que embora aceitassem participar no estudo numa fase

inicial, mostraram-se sempre indisponiveis posteriormente.
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Considerac6es Eticas

Tratando-se de uma investigacdo com seres humanos, as questdes éticas
estiveram sempre presentes no processo de investigacao. O presente estudo foi
submetido & Comisséo de Etica para a Satde da ULSLA, tendo tido aprovacgio
favoravel para o efeito. Aquando do ingresso no estudo, foram realizados os
convites para participacao, explicados os pormenores inerentes ao processo de

investigacao, e obtido o consentimento informado.

Recolha de Dados

A recolha de dados foi realizada através de questionarios para
caracterizacdo sociodemografica e clinica ou profissional, e entrevistas
semiestruturadas, realizadas a utentes com AVC, cuidadores informais e

profissionais de saude, em formato presencial ou online.

Foram utilizados guides de entrevistas semiestruturadas especificamente
para utentes com AVC (apéndice E), cuidadores informais (apéndice F) e
profissionais de saude (apéndice G), testados previamente. Foram realizadas
entrevistas pré-teste, a um utente, um cuidador informal e um profissional de
saude, para treino de competéncias, para avaliar a clareza das questbes
realizadas, e adequar a abordagem dos temas (McGrath et al., 2019). Este
processo foi analisado por um segundo elemento, para avaliar a coeréncia da

aplicacao do guiao.

As entrevistas foram realizadas entre os primeiros dois meses e um ano
ap0s a alta hospitalar, ou de unidade da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI), realizadas num local da preferéncia e/ou
conveniéncia dos participantes (em casa ou hum gabinete reservado no servigo
de saude). A realizacéo das entrevistas teve como finalidade a compreenséo das
principais prioridades e necessidades dos utentes com AVC e respetivos
cuidadores informais, incluindo, também, os seus valores, motivacdes e

experiéncias apds AVC, pretendendo-se analisar 0s principios e pressupostos
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necessarios para o desenvolvimento de um programa de autogestdo.
Adicionalmente, foram analisados cenarios de intervencfes (Hoddinott et al.,
2013), selecionados e testados para o efeito, com o0 objetivo de explorar a
percecéo dos participantes acerca de componentes do programa de autogestao
Bridges (https://www.bridgesselfmanagement.org.uk/), incluindo o manual de
apoio a autogestdo e a ferramenta digital (aplicacdo moével Bridges Stroke
Support). As entrevistas foram realizadas presencialmente ou por
videoconferéncia através da plataforma de comunicacgéo por video Zoom Video
Communications, Inc. Durante a realizagdo das mesmas procedeu-se a

gravacao do audio.

A todos os participantes foi, também, solicitado o preenchimento de
questionarios de caracterizacdo sociodemografica, clinica e profissional
(apéndices H, I, J). Do ponto de vista sociodemografico, foi realizada a
caracterizacdo em termos de sexo, idade, estado civil, habilitacGes, profissdo e
tipo de utilizacdo de tecnologias digitais. Adicionalmente, para o cuidador, foi
também caracterizada a sua experiéncia como cuidador informal. Em relacdo a
caracterizacao clinica, foram incluidas questdes relativas ao tempo decorrido
apos o AVC, periodo de hospitalizacdo, e em casa. Para os profissionais de
saude foi caraterizada a sua profissao e anos de trabalho com utentes com AVC

e, caso se aplicasse, com os respetivos cuidadores informais.

Adicionalmente, aos utentes foi pedido que preenchessem o Questionario
de Avaliacédo do Impacto do AVC (Stroke Impact Scale: SIS 3.0) (anexo 3), com
0 objetivo de mensurar o impacto do AVC no estado de saude do utente e avaliar
as limitacdes e incapacidades associadas a esta condi¢do. E constituido por 8
dominios: forca, memaria e raciocinio, comunicacédo, Atividades de Vida Diaria
(AVD’s), emogao, mobilidade, funcdo da mé&o e participacdo social, tendo sido
desenvolvido a partir da perspetiva dos utentes e respetivos cuidadores (Duncan
et al., 2003; Teodoro & Pereira, 2009; Lin et al., 2010). Em cada dominio, as
questbes referem-se a um periodo de tempo especifico: dltima semana
(dominios 1 a 4), duas ultimas semanas (dominios 5 a 7) e quatro ultimas

semanas (dominio 8). Este instrumento apresenta um coeficiente alfa de 0,974
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(um més apo6s AVC) e de 0,94 (3 meses ap6s AVC), tendo variado para cada
dominio entre 0,792 e 0,964 (Teodoro & Pereira, 2009).

Aos utentes e cuidadores informais foi pedido que preenchessem o
Questionario Europeu de Literacia para a Saude (HLS-EU-PT) (anexo 4) para
avaliar o nivel de literacia em saude. Este questionario € constituido por 47
questdes, desenhadas de acordo com um modelo conceptual que integra 3
dominios: cuidados de saude (16 questdes), promocao da saude (16 questbes)
e prevencdo da doenca (15 questdes) — e 4 niveis de processamento da
informacdo — acesso, compreensdo, avaliacdo e utilizacdo — essenciais a
tomada de decisdo. Pretende-se que, através de uma escala de 4 valores (de
“‘muito facil” a “muito dificil”, com uma quinta alternativa que corresponde a “N&o
Sabe/Nao Responde”), o individuo refira o grau de dificuldade que sente na
realizacdo de tarefas relevantes na gestdo da sua saude. Desta forma, o HLS-
EU-PT refere-se a avaliacao percecionada pelo respondente e reflete a interacao
entre as competéncias individuais e as complexidades situacionais (Sgrensen et
al., 2015). Pretende-se, assim, a avaliacdo de um conjunto de competéncias
basicas como o conhecimento e informacdo, competéncias cognitivas,
competéncias sociais, estilos de vida, atitudes e valores, motivacao e gestao
médica. Inclui-se, também, a auto percecado e autoavaliacdo das competéncias
em diferentes situacdes relacionadas com a saude, dependentes da cultura de
cada pais face a saude, da complexidade do sistema nacional de saude ou dos
veiculos de informacédo disponiveis e utilizados. A interpretacdo dos resultados
deve considerar que quanto maior a pontuacao obtida, maior o nivel de literacia
em saude apresentado pelo individuo. Os indicadores foram padronizados numa
métrica Unica que vai de 0 (valor minimo de literacia em saude) até ao maximo
de 50 (valor maximo de literacia em saude, podendo a literacia em saude ser
avaliada como: “Desadequada” (0- 25), “Problematica” (>25-33), “Suficiente”
(>33-42) ou “Excelente” (>42-50) (Sgrensen et al., 2015). No estudo de validacao
para a realidade portuguesa, o HLS-EU-PT evidenciou propriedades
psicométricas comparaveis as versfes utilizadas nos outros paises europeus
(Pedro et al., 2016).

Aos utentes e cuidadores foi pedido que preenchessem a Escala de

Literacia em e-Health (eHealth literacy scale: eHEALS) (anexo 5) constituida por
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8 itens, com o objetivo de avaliar as competéncias das pessoas para pesquisatr,
diferenciar e compreender a informacdo em saude recolhida eletronicamente.
Foi desenvolvida por Norman e Skinner (2006) e validada para a realidade
portuguesa por Branddo (2012), demonstrando elevada consisténcia interna
(>.90) quer com pessoas saudaveis (Tomas et al., 2014), quer com pessoas com
doenca reumatolégica (Branddo, 2012). Apresentou, igualmente, 12 bons
resultados de andlise fatorial confirmatoria (>50%). A esta escala sao
adicionadas sete questbes com o objetivo de avaliar a competéncia dos
participantes na utilizacdo de dispositivos moveis (smartphone e/ou tablet), as
guais séo baseadas no Mobile Device Proficiency Questionnaire (Roque & Boot,
2018).

Aos utentes e cuidadores foi ainda pedido que preenchessem a General
Self-Efficacy Scale (GSE; Escala de Auto-Eficacia Geral) (anexo 6) para avaliar
0 sentimento geral de competéncia pessoal para lidar eficazmente perante uma
variedade de situacBes de stress (Araljo & Moura, 2011). Este instrumento
pretende medir a autoeficacia geral, sendo o Unico instrumento até ao momento
gue se encontra validado para a populacdo portuguesa (Aradjo & Moura, 2011).
A GSE é um instrumento unidimensional e € constituida por 10 itens com quatro
possibilidades de resposta (1 — De modo nenhum é verdade; 2 — Dificilmente é
verdade; 3 — Moderadamente verdade; e 4 — Exatamente verdade), podendo
obter como pontuacdo total um valor entre os 10 e os 40 pontos ou uma
pontuacdo média entre 1 e 4 pontos. Todos os itens encontram-se formulados
no sentido positivo, pelo que valores elevados na escala GSE indicam a
presenca de uma elevada autoeficacia geral (Aradjo & Moura, 2011). Diversos
estudos psicométricos (analise factorial exploratéria, analise factorial
confirmatdria e consisténcia interna) tém demonstrado a natureza unifactorial
deste instrumento (Scholz et al., 2002, Schwarzer & Born,1997 cit. por Araudjo &
Moura, 2011).

Os cuidadores preencheram ainda o Questionario de Sobrecarga do
Cuidador Informal — versdo reduzida (GASCI-vr) (anexo 7) para avaliar a
sobrecarga fisica, emocional e social do cuidador informal de utentes com
sequelas de AVC. A sua versao original € composta por 32 itens (Martins et al.,

2003), tendo sido posteriormente realizados estudos para o desenvolvimento de

18



uma versdo reduzida (Martins et al, 2015), a qual demonstrou ser
estruturalmente equilibrada e com propriedades psicométricas adequadas em
termos de validade e consisténcia interna na avaliacdo de aspetos negativos e
positivos do cuidar. O GASCI-vr é constituido por 14 itens avaliados por uma
escala ordinal de frequéncia que varia entre 1 a 5. Integra 6 dimensoes:
implicacdes na vida pessoal e sobrecarga emocional relativa ao familiar (4 itens),
satisfacdo com o papel e com o familiar (2 itens); reacfes a exigéncias (2 itens),
suporte familiar (2 itens), sobrecarga financeira (2 itens) e a percecao dos
mecanismos de eficicia e de controlo (2 itens). Esta versdo reduzida apresenta
8 itens que avaliam aspetos negativos e 6 que avaliam aspetos positivos. Para
o calculo da sobrecarga global, os itens das dimensdes positivas devem ser

invertidos.

Andlise de dados

A andlise de dados seguiu o método de analise tematica descrito por

Braun & Clarke (2006; 2019; 2021), contemplando as suas seis fases.

A primeira fase da abordagem da andlise temética iniciou-se com a
realizacdo da transcricAo sequencial das entrevistas, e consequente
familiarizacao com os dados (Braun & Clarke, 2021). Esta analise foi feita através
de um processo indutivo de analise temética (Braun & Clarke, 2021), procurando-
se captar a esséncia dos dados analisados, ou seja, significados e padroes.
Nesta fase foi atribuido um cdodigo aos participantes para assegurar a sua
confidencialidade, e procedeu-se a transcricdo das mesmas através do recurso
a ferramenta de transcricdo disponivel no Microsoft Office 365 — Word, e ao

software NVIVO 11 (versao 1.7.1 para Windows).

A segunda fase correspondeu ao processo de andlise reflexiva, que
comegou com o estudo e interpretacdo dos dados, procedendo a codificacdo dos
mesmos, através de um livro de cddigos (Braun & Clarke, 2019), gerado depois
da primeira entrevista de um utente com AVC. O software NVivo 11 foi utilizado

para desenvolver o processo de codificacdo para os trés grupos de participantes,
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onde partes das entrevistas transcritas foram associados aos codigos existentes
e/ou novos codigos sempre que se justificasse. Inicialmente, foi realizada uma
codificacdo de uma entrevista do mesmo utente por parte de dois membros da
equipa de investigagcdo da qual resultou uma arvore de cédigo desenvolvido para
o grupo: “Utentes com AVC”. A arvore de codigos foi utilizada para codificar, de
seguida, as restantes entrevistas dos “Utentes”, bem como as entrevistas dos
“Cuidadores Informais” e “Profissionais de Saude”, gerando-se novos codigos

adicionais sempre que a interpretacao dos dados o justificasse.

bY

A terceira fase, correspondeu a analise temética, onde os diferentes
codigos podiam gerar potenciais temas e/ou subtemas, ou simplesmente serem
descartados. Para facilitar este processo foram discutidas inter-relacdes
existentes entre os cédigos gerados e 0s potenciais temas e subtemas (Braun &
Clarke, 2013). Deste processo surgiu um “mapa conceptual” com as inter-
relacfes entre os cédigos gerados e 0s temas e subtemas que surgiram, e um

“‘mapa tematico” com a nomeacéo e descricdo detalhada dos mesmos.

Na quarta fase os investigadores cruzaram o0s temas e subtemas
identificados com as transcri¢cdes originais para garantir que cada tema estivesse
representado e que as interpretacdes dos investigadores estivessem refletidas
nos dados, sendo que nao surgiram novas informacées de relevo. Os temas e
subtemas encontrados foram discutidos entre o0s investigadores, e
posteriormente consensualizados. Desta analise surgiram trés temas e sete
subtemas. Os temas identificados emergiram uma vez que durante a analise dos
dados, surgiram padrdes que captaram algo significativo relativamente a questao
de investigacdo, estando estes assuntos implicitos, e organizados por um
conjunto de ideias repetidas, o que permitiu ao investigador responder a questao

de investigagao (Vasimoradi, et al., 2016).

A gquinta e sexta fases decorreram em simultdneo com a nomeacao e
reorganizacao dos temas e subtemas, e na redacédo do relatorio final com as

devidas transcrigdes.

Para garantir a validade, credibilidade e rigor do processo de analise

tematica foi realizada a triangulagéo de dados. Este processo foi realizado entre
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dois membros da equipa, realizando a mesma com um caso de cada grupo de
participantes. Este processo foi seguidamente analisado por um terceiro membro
da equipa, com discussdo de diferencas/divergéncias entre as analises
anteriores (Korstjens & Moser, 2018), para avaliar a coeréncia da recolha de
dados, a andlise e interpretacdo dos dados (Braun & Clarke, 2013). Seguiu-se,
uma analise multiperspetiva através da comparacdo e contraste entre o0s
diferentes grupos (Kendall et al., 2010).
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Resultados

Caracterizacdo da Amostra

A amostra foi constituida por 23 individuos, sete utentes com AVC, sete
cuidadores informais, e nove profissionais de saude. Relativamente aos utentes,
cinco eram do género masculino e dois do género feminino, com idades
compreendidas entre os 45 e 0s 71 anos, com uma idade média de 59.9 anos (+

9,9 anos), e tinham sofrido o AVC em média a 6.6 meses (tabela 2).

Tabela 2 - Caracteristicas dos utentes incluidos no estudo

Variaveis Categoria Resultados
Género Masculino - N(%b) 5 (71%)
Idade (anos) Média + DP 59,949,9
Min-Max 45-71
Estado Civil Casado - N(%) 6 (86%)
1° ciclo do Ensino Basico 2
2° ciclo do ensino basico 2
Habilitagdes Literarias 30 ¢iclo do ensino basico 2
Curso Médio/Profissional 1
Empregado 3
Situagdo profissional  Baixa/Incapacidade 3
Reformado 1
Utentes Tecnologia utilizada  Smartphone/tablet - N(%) 4 (57%)
com .
AVC Uso regular da S|~m 4
Internet Nao 3
Tempo apés o AVC  Média = DP 5,7£3.7
(meses) Min-Max 2-12
General Self Efficacy Média + DP 27,415,1
Scale Min-Max 20-35
Stroke Impact Scale  Média + DP 48,9+12,7
3.0 Min-Max 29-66,8
e-Heals Média + DP 23,8+7,8
Min-Max 8-32
HLS-EU-PT Média + DP 35,6+8,5
Min-Max 28,2-49.5

Legenda: DP= Desvio-Padrdo; Min= minimio; Mdx= méximo; eHeals= eHealth Literacy Scale;
HLS-EU-PT= Questionario Europeu de Literacia para a Saude; QASCI-vr = Questionario de
Avaliacéo da Sobrecarga do Cuidador Informal- verséo reduzida.

22



Os cuidadores informais eram todos do género feminino, com idades

compreendidas entre os 39 e 0s 69 anos, e uma média de 54 anos (+ 12,3 anos)

(tabela 3).

Tabela 3 - Caracteristicas dos cuidadores informais incluidos no estudo

Grupo Variaveis Categoria Resultados
Género Feminino 7 (100%)
Idade (anos) Média + DP 53,6+12,3
Min-Max 36-69
Estado Civil Casada - N(%) 6 (86%)
1° ciclo do ensino basico 1
HabilitacOes 3° ciclo do ensino bésico 1
Literarias Ensino secundario 3
Ensino superior 1
Curso Médio/Profissional 1
Experiéncia Prévia Sim 2
de Cuidados N&o 5
Tem ajuda como Sim 4
Cuidadores cu.|dadc~>ra Nao 3
Informais Slt.ua(-;ao Empregada 5
profissional Reformada 2
Tecnologia Smartphone/tablet - N(%) 4 (57%)
Utilizada
Uso regular da Sim 6
Internet Nao 1
General Self Média + DP 33+4,4
Efficacy Scale Min-Max 27-40
Média = DP 3+0,3
QASCl-vr Min-Max 2,6-3,4
eHeals Média + DP 28,3+4,8
Min-Max 22-37
HLS-EU-PT Média + DP 38.316,6
Min-Max 31,7-47.9

Legenda: DP= Desvio-Padrdo; Min= minimio; Max= méximo; eHeals= eHealth Literacy Scale;
HLS-EU-PT= Questionario Europeu de Literacia para a Saude; QASCI-vr = Questionario de
Avaliacéo da Sobrecarga do Cuidador Informal- verséo reduzida.

Quanto aos profissionais de salde, apesar de serem todos provenientes

da ULSLA, a amostra apresentou heterogeneidade relativamente as suas
profissbes, assim como, aos servicos de proveniéncia, contemplando varios

profissionais dos Cuidados de Saude Hospitalar (Medicina Interna,
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Hospitalizacdo Domiciliaria, Servico de Medicina Fisica, Servico Social e
Consulta Externa), e uma profissional dos Cuidados de Saude Primarios
(apéndice O). Assim, a amostra engloba dois fisioterapeutas, dois enfermeiros,
um terapeuta ocupacional, um terapeuta da fala, uma psicéloga, uma assistente
social, e uma médica, com uma experiéncia profissional com utentes com AVC

meédia de 18.2 anos (+ 9,8 anos) (tabela 4).

Tabela 4 - Caracteristicas dos profissionais de saude incluidos no estudo

Grupo Variaveis Categoria Resultados
Género Feminino N (%) 8 (89%)
Experiéncia Média + DP 18,2+9,8
com utentes Min-Max 6-34
com AVC (anos)
Profisséo Fisioterapeuta 2
Profissionais Terapeuta da Fala 1
de Saude Terapeuta Ocupacional 1
Enfermeiro/a 2
Medico/a 1
Psicélogo/a 1
Assistente social 1

Proveniéncia Cuidados de Saude Hospital N(%) 8 (89%)

Legenda: DP= Desvio-Padrdo; Min= minimio; Max= méximo

Relativamente aos valores da SIS 3.0, a média total obtida encontra-
se dentro dados normativos para os utentes com AVC cronico (Duncan et al.,
2003).

Quanto ao HLS-EU-PT e a literacia em saude dos utentes com AVC, todos
0os dominios encontram-se num nivel "Suficiente” (>33-42) (Sgrensen et al.,
2015). Quanto a GSE os valores obtidos estdo dentro dos dados normativos para
a populacdo em causa (Carlstedt et al., 2015), o mesmo se verificando com 0s
resultados da eHEALS (James & Harville, 2016).

Relativamente ao HLS-EU-PT e a literacia em saude dos cuidadores
informais, todos os dominios encontram-se num nivel "Suficiente” (>33-42)
(Sagrensen et al., 2015). Quanto a GASCI-VR foi obtido um valor médio de 3 que

corresponde a uma sobrecarga moderada “as vezes” (Monteiro et al., 2015).
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Quanto a GSE os cuidadores referem maior autoeficacia, quando comparados
com os utentes, e encontram-se dentro dos dados normativos para populacées
mistas. Os resultados da eHEALS relativos aos cuidadores, embora sejam mais
elevados do que os dos utentes, encontram-se dentro dos valores normativos
(30,4 = 7,8) (James & Harville, 2016).

Anélise Tematica

Da andlise temética surgiram trés temas “O novo eu”, "As duas faces da
moeda“, e "Como assumir o controlo®. Estes temas refletem o impacto e
necessidade de adaptacdo decorrente de um AVC, quer ao nivel dos
sobreviventes, como de todo o seio da familia. Ao longo da andlise tematica foi
realgada a importancia da gradual consciencializagdo do novo “eu” e do novo
corpo para uma maior capacidade de controlo perante os desafios ap6s o AVC,
sendo a experiéncia vicariante e autoeficicia relatadas como importantes neste

processo. Os temas e subtemas que emergiram encontram-se na tabela 5.

Tabela 5 - Temas e subtemas resultantes da analise de dados
Temas Subtemas

1. Onovoeu 1.1 Quando o AVC obriga a mudar de papel
1.2 A viver noutro corpo apés o AVC

2. As duas faces 2.1 Facilitadores a evolucédo apés o AVC
da moeda
2.2 Barreiras a evolugao ap6s o AVC

3. Como assumir 3.1 Passo-a-passo
o controlo

3.2 Poder da literacia em salde

3.3 Empoderamento

Os resultados obtidos s&o seguidamente apresentados pelos respetivos
temas e subtemas, sendo utilizados excertos, que tém respetivamente a
codificacéo do grupo de participantes, utilizando-se a sigla U para os utentes, CI

para os cuidadores informais, e PS para os profissionais de saude.
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Tema 1. O novo eu

O tema “O novo eu” aborda a mudanga provocada pelo AVC, tendo em
conta a perspetiva do utente, cuidador informal, e a experiéncia vivenciada pelos
profissionais de salude que prestam cuidados a esta populagdo. O
AVC apresenta um impacto sobre a vida do utente, do cuidador, assim como de
todo o seio familiar. O tema integra os subtemas “Quando o AVC obriga a

mudar de papel”, e “A viver noutro corpo apos o AVC”.

Subtema 1.1 Quando o AVC obriga a mudar de papel

O subtema “Quando o AVC obriga a mudar de papel” debruca-se sobre
a mudanca de papel que os utentes e os cuidadores informais sofreram apos
este evento. Neste subtema emergem varias probleméticas, demonstrando que
o AVC teve um impacto significativo a nivel individual e familiar. A mudanca
abruta dos papéis, as alteracGes das responsabilidades diarias, a mudanca nas
relacfes interpessoais e a gestdo das expectativas sdo espelho das alteracées
importantes que decorreram nas diferentes dinamicas do dia-a-dia, dentro de

todo o seio familiar.

“Porque eu também cheguei a casa, tinha uma mitda com 12 anos. A
mae era diferente de uma méae que havia 14 dias, tinha abalado de
casa. A mae nao conseguia fazer a sandes. A mée nao conseguia
aguecer o leite. As coisas banais que nés fazemos todos os dias aos
filhos.” U103

“O miado nem nunca teve apoio escolar, nem apoio de explicagao,
nem nada. Este ano € que sim, que até aqui foi sempre o avd que o
ajudou desde a primeira classe até ao sexto ano.” C1103

‘Ajudava o mais... depois do AVC, que isso ndo. Agora este ano
guase nem ajudei o Puto.” U105
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Para além disso o AVC provocou ainda um impacto consideravel na
atividade laboral para ambos, conduzindo a necessidade de mudancas de
funcdes a este nivel, e a um impacto na propria identidade profissional dos
utentes e cuidadores, que de um dia para o outro viram 0S seus papéis no

trabalho completamente alterados.

“A minha mde também tinha os trabalhos dela, que a mae faz limpeza
para fora. Ela acabou por deixar 2 ou 3, devido a essa situacdo.”
Cl107

“Eu estava a gerir um supermercado e fazia parte da contabilidade.
Vejo que a minha cabeca ainda ndo consegue gerir tanto, e chega-se
ao fim do dia muito mais cansada. O AVC, veio-me limitar muito a
minha vida.” U103

“E ter que deixar de um momento para o outro ter que trabalhar, deixar
de trabalhar para cuidar da minha mae foi dificil.” CI105

“Eu pintava um carro todo, s6 que, por exemplo trabalhava com esta
mao e com esta (gesticula com ambas as méos). E agora ja ndo
consigo, pinto tenho que pintar s6 com (esta) minha mao.” U104

Todo o impacto gerado pelo AVC conduziu a uma deterioracao do estado
emocional dos intervenientes, onde se evidenciaram sentimentos como a
desmotivacdo, frustracdo, tristeza, stress, percecdo da dependéncia, a
sobrecarga do cuidador, o isolamento social relativamente a rede familiar e de
amigos prévia, e a falta de informacéo acerca da condicdo. A carga emocional
do “Novo eu” é bastante elevada, e em grande parte decorrente desta mudancga
abrupta de papéis sofrida pelos utentes e cuidadores. Em seguida sera
apresentada a perspetiva dos utentes e cuidadores informais, relativamente a

este impacto emocional que tanto os tem afetado.

“Estou, estou farto disto. E um gajo que tem alturas, a maior parte das
alturas, ndo, nao tem paciéncia, para estar ai.” (referindo-se a sua
propria vida) U105

“E depois, eu, eu também acho que o meu pai as vezes fica um
bocadinho desmoralizado. Porque ele quer ganhos e depois ndo tem.
Depois fica triste”. C1107

“Exatamente a carga fisica, a sobrecarga psicolégica, a sobrecarga
em todos os sentidos. NOs quase que sentimos sermos inuteis a
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sociedade, que estamos ali naquele canto que é a nossa casa, e so
pensamos naquilo e vamos as compras para ndo nos faltar nada e
nao fazemos mais nada do que isto. Portanto, é doloroso, ndo é€?”
CI105

A falta de conhecimento relativamente ao AVC, levou a que fossem
sentidas tanto por parte do utente como do cuidador necessidades de
capacitacdo dos mesmos relativamente a condicdo, mas, principalmente por
parte dos cuidadores informais. Por sua vez, os profissionais de saude
reportaram também a necessidade de preparar os cuidadores informais para 0s
desafios com que se deparam. O conhecimento relativo a condicdo pode
minimizar 0s niveis de stress e ansiedade associados a esta mudanca

inesperada, e contribuir positivamente neste processo de mudanca de papel.

“Cuidadora cuidador, sim, porque eles também precisam de ajuda.
Nés estamos ali, somos 0s que mais precisamos, mas as vezes
também nao esta assim muito facil, e muitas das vezes sentem-se
perdidos.” U103

“E assim, nés tentarmos também adquirir conhecimentos, como se hé
de lidar com uma pessoa que teve um AVC, néo é? Sim, € assim, nés
termos la (referindo-se a sua casa), tipo, um manual de como lidar
com um doente de AVC.” CI107

“E assim para mim, é fundamental a trabalhar sempre com o apoio dos
cuidadores informais. Eles passam a maioria do tempo com estas
pessoas, e eles acompanham as rotinas diarias todas, e tem sido
imprescindivel esse trabalho com eles.” PS104 (Assistente Social)

Subtema 1.2 A viver noutro corpo apés o AVC

Esta experiéncia modificou a vida da pessoa com AVC, de toda a familia,
e consequentemente qualquer participacéo social. O subtema “A viver noutro
corpo apds o AVC’ reflete as perce¢bes dos utentes e cuidadores informais
relativamente as sequelas causadas pelo AVC, onde se destacam as sequelas
motoras, como por exemplo a falta de forca muscular, alteragdes do equilibrio, e

a fadiga. Foi, igualmente, relatado, pelos utentes e cuidadores o impacto de
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sintomas invisiveis como as alteragbes cognitivas, da concentracao, e
da memodria. Para além das sequelas motoras podem ainda existir problemas ao
nivel da fala, como é o exemplo da disartria. Todas estas sequelas
condicionaram a funcionalidade dos utentes, e 0 apoio necessario por parte dos
cuidadores, e conduziram a um desgaste emocional, que se refletiu em tristeza,
frustracdo e ansiedade, mas também a uma necessidade de adaptacao por parte
dos mesmos, procurando estratégias que ajudassem a minimizar a dependéncia
percecionada.

“Nao tinha equilibrio, ndo tinha movimentos na méao, néo tinha reacao
no brago.” U103

“Ham, e tinha para fazer meia hora a fazer meia hora de caminhada,
tinha que me sentar umas 3 vezes.” U101

“Afeta um bocado por exemplo falo muito ao telefone. E se a gente tem
gue repetir a mesma coisa com 0s gajos das pegas e coiso, as vezes
eles ndo percebem bem o que eu digo. Eu tenho de repetir, e ai, as
vezes um gajo enerva-se. “U104

” Muitas vezes estou numa conversa, e sai-me uma palavra que ndo
tem nada a ver com o que estamos a falar, e ficaram a olhar para
mim*®. U103

” Mas é p4, tinha, sei la, uma maneira de ver, ndo era ver, custava-me
a entrar na matéria que, apesar de eu saber, néo é fazer e isso tudo,

e explicar, mas custava mais entrar na matéria para ensinar o gajo.“
U105

” Porque depois ele disse que nao tinha for¢a, no direito, nem na
perna, nem no brago, depois a fala dele estava um bocadinho
atordoada, depois ele estava um bocadinho emocionado da questédo
do choro.” CI107

29



Tema 2. As duas faces da moeda

O tema "As duas faces da moeda“ remete para os fatores que podem
afetar a evolucdo desta nova realidade, olhando para as duas faces da moeda,
ou seja, os fatores reportados pelos varios participantes que, de uma forma
positiva ou negativa influenciaram a evolucdo dos utentes ap6s o AVC, e a
performance dos cuidadores informais no desempenho do seu papel. Existe uma
polarizacéo destes fatores facilitadores e/ou barreiras com que 0s utentes e 0s
cuidadores se deparam para tomar o controlo da situagéo, que se vai espelhar

nos dois subtemas.

Subtema 2.1. Facilitadores a evolucdo apos o AVC

O subtema "Facilitadores a evolucdo ap6s o AVC* foca todos os tipos
de apoios/suportes reportados por parte dos utentes, cuidadores informais e
profissionais de salde, que se apresentaram como fatores que ajudam a lidar
com a condicdo. O suporte dos pares, da familia, e dos amigos sdo muitas vezes
referidos como elementos facilitadores neste processo, concorrendo para uma

melhor adaptacdo a nova realidade.

” Tentar ter um acompanhamento de alguém que ja teve (um AVC),
para ir explicando a sua experiéncia no fundo. “U102

” Tive a minha filha que, automaticamente, falou no trabalho que ia tirar
apoio a familia para cuidar de mim, os primeiros dias. “U103

” Ela era um suporte, pronto, o estar sempre a insistir comigo para
fazer certas coisas. Aquilo que eu precisasse ela vinha fazer. “U105

”la la um vizinho ajudar-me, vinha até c4 a rua e comecei a andar, a
dar uns primeiros passos e pronto depois ja andava la. As vezes
bastava eu sentir alguém aqui no ombro para ter confianga. “ U104

Para além destes tipos de apoio, o0 suporte dos profissionais de saude

também foi relatado como um elemento facilitador durante este percurso. Os
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profissionais de saude demonstraram ter um papel importante na motivagéao,
otimizacdo dos conhecimentos relativos a condicdo por parte dos utentes e
cuidadores informais, pelo que a transmissao e validacédo destes conhecimentos
durante o internamento se apresentou como um fator facilitador de todo o

processo.

“Lembro-me dos fisioterapeutas, lembro-me das palavras que eles
disseram, que foi muito motivante para mim. E eu pensei, “se ha esta
possibilidade, que vai ficar tudo bem, tenho de ter muita forca de
vontade.” U103

” Eu penso que se calhar é importante, é antes deles sairem, nés
validarmos de que forma aquilo que nés lhes transmitimos foi
interiorizado, foi assimilado.“ PS108 (Enfermeiro)

” N&o tenho nada a dizer foram realmente impecaveis, € mesmo no
pos alta. Depois vir para casa, algumas ddvidas que eu tive em
relacdo a algum tipo de medicagdo que ela fazia anteriormente, se
poderia continuar ou ndo algum tipo de medicacdo e eu recorri (ao
Hospital) mais que uma vez apds a alta para alguns esclarecimentos
e obtive sempre alguma resposta. ” Cl1101

Existem outros fatores que foram apontados pelos profissionais de saude
como potenciais facilitadores, como a integracao de cuidados dentro da propria
ULSLA, mais especificamente entre os cuidados de saude hospitalares e os
cuidados de saude primarios, e o apoio dos profissionais de satude durante esta

transicao de cuidados, reforcando-se a sua importancia em contexto domiciliario.

” Se a comunidade também estiver presente no nosso caso, SOMos
uma unidade local, acho que é extremamente importante haver uma
ligagdo com os centros de saude, cuidados de saude primarios.”
PS105 (Psicologa)

”Mas acho que nés podemos investir aqui mais, e depois no domicilio,
estar um profissional presente e acompanhar, porque para as familias
desenvolver as instrucdes dos profissionais de saude, precisam de
acompanhamento, e chega uma altura que as pessoas tém isto
interiorizado. “PS106 (Terapeuta da Fala)
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Para além de todos os fatores apresentados anteriormente, os utentes,
cuidadores informais, e profissionais de salde apontaram o manual de apoio
(Workbook Brigdes) e a App Brigdes como potenciais facilitadores, pelo suporte,

conectividade, e usabilidade que apresentam.

“Eu acho essa parte aqui ao nivel esclarecimentos, videos, eu acho
que € uma mais-valia. (refletindo sobre App)” CI1107

“Acho que devia haver mais interatividade ap6s a saida do hospital,
mas pronto. (referindo-se a App) Para a pessoa nao se sentir assim
um bocado! (perdido)” U102

“ Seria uma ferramenta vantajosa (mencionando manual) para quem
passou por este processo, portanto, tanto para a pessoa em questao,
gue teve o AVC, como para o familiar, que mais diretamente convive
com esta situagdo.” CI101

“Ha cada vez mais pessoas que vao envelhecer e que sabem lidar com
estas aplicacfes, ndo é? Portanto, se ndo € a pessoa, € a familia, ha
sempre um neto, ha sempre uma filha. Mesmo que nédo seja a pessoa,
estd sempre alguém que consegue ajuda-la.” PS109 (Médica
Internista)

Subtema 2.2. Barreiras a evolugao ap6s o AVC

O subtema "Barreiras a evolucao apés ao AVC* debruca-se sobre todos
os fatores que influenciaram negativamente a evolugéo da condigdo ao longo
deste novo caminho, desafiante, desgastante e penoso, com muitos obstaculos,
ndo s6 para os utentes e cuidadores informais, como para toda a estrutura
familiar. Foram reportados varios fatores tanto pelos utentes e cuidadores
informais, como pelos profissionais de saude que podem influenciar

negativamente a evolucao da condicao.

Relativamente ao suporte dado pelos profissionais de salude podemos
observar a outra face da moeda, um lado menos positivo, que concorre para uma
evolucdo desfavoravel dos intervenientes, como apresentado nos excertos
abaixo.
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"Acho que aquelas orientagbes, que as vezes a gente passa horas a
falar, a gente fala 1 kg, 1 tonelada, e ndo fica nem uma grama, n&o
€? “PS102 (Terapeuta Ocupacional)

"Sao varios profissionais em simultaneo, dar informacéo, portanto, as
familias ndo conseguem apreender, € o terapeuta, é a assistente
social, € o médico, é o enfermeiro.“PS106 (Enfermeira)

“Se houvesse uma orientagdo de um profissional, se calhar, na
alimentagéo, a gerir a condig¢éo fisica.” U101

"Né&o pode acontecer uma familia, um doente sair do hospital e a
familia ndo sabe como é que vai vestir aquele doente ou como é que,
como € que faz o levante ao doente, ou se doente néo fizer levante
como é que mobiliza.” PS106 (Assistente Social)

Os ensinos realizados pelos profissionais de saude foram, por vezes,
relatados como exaustivos, realizados numa situacdo de stress, e sem existir
validacdo relativamente a aprendizagem dos intervenientes, o que pode
condicionar futuramente a sua efetividade. Adicionalmente, o modo como a
informacéao é transmitida pelos profissionais de salude aos utentes e cuidadores,
pode vir a condicionar determinantemente o retorno ao domicilio e a recuperacao

funcional.

A rede de suporte também se pode apresentar como uma barreira, uma

vez que, é identificada uma descontinuidade de cuidados apdés a alta hospitalar.

“Eu realmente a Unica coisa que eu achei que seria sido importante,
era ele quando saiu ter tido logo algum apoio, porque nés ainda
tivemos ali fora quase dois meses sem eu ter apoio nenhum, néo é?”
Cl103

"Néo hé recursos, e termos esses dois dias ja pagos pelo Sistema
Nacional de Saude é uma vitoria.” C1107

Outros fatores que foram referidos pelos profissionais de saude como
barreiras neste processo foram a condigdo socioeconOmica, a alfabetizacédo da

populacéo, e a literacia digital/acesso as novas tecnologias.
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“E incontestavel questdo socioeconémica, a capacidade de acesso a
essas condi¢cdes de uma resposta mais rapida, ou algo que lhe dé
mais possibilidade de ter outras outros tratamentos ou outras formas

de ser estimulado. Eu acho que isso € fundamental.” PS102
(Terapeuta Ocupacional)

"Mas o facto é que temos aqui uma populagédo ainda nos surge aqui
doentes, analfabetos, portanto ndo é e é analfabetismo, é s6 para ndo
saber ler, portanto, temos aqui uma populacdo que que funciona muito
pelo ver.” PS106 (Terapeuta da Fala)

“ As novas tecnologias sdo uma ferramenta muito atil, mas depende
da realidade, se for pessoas com idade muito avancada, que moram
em meios rurais, que ndo tenham acesso a tecnologias, claro que néo
vai fazer sentido”, PS104 (Assistente Social)
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Tema 3. Como assumir o controlo

No tema "Como assumir o controlo® emergem as estratégias
apresentadas pelos utentes e cuidadores para ultrapassar 0s
problemas/dificuldades que se levantaram, tendo sido também realgcado pelos
participantes a importancia da literacia em saude, e do empoderamento dos

utentes e cuidadores informais.

Subtema 3.1. Passo-a-passo

O subtema ’Passo-a-passo“ aborda as estratégias mais comuns
referidos pelos utentes e cuidadores, que ajudaram os utentes a lidar com esta
nova realidade, como a importancia de se manterem ativos. Sao realcadas
algumas das estratégias utilizadas pelos utentes, significativas para os mesmos,

que ajudaram a manter uma atividade fisica.

"Tenho feito caminhadas, tenho feito piscina. Tenho ido melhorando
um bocadinho.“ U101

“Ela no inicio, quando comecou a fazer levante e comecou a dar 0s
primeiros passos, desequilibrava-se um bocadinho, tinha alguma
dificuldade, algum receio de cair, mas depois com a continuacéo, foi
recuperando a confianca e, portanto, a quando voltou para casa.”
Cl106

’E fechar, é abrir e fechar e abrir e depois fazer assim esticé-los,
estica-los. Depois abri, também é bom assim. Abrir. Fechar ia fazer
forca assim. E essa a ginastica que eu fago.“ U106

Neste subtema sdo ainda referidas as estratégias passo-a-passo,
utilizadas pelos utentes durante o seu processo de recuperagao funcional. Ou
seja, estratégias que passaram pela decomposicdo de tarefas, para que

conseguissem "passo-a-passo” voltar a realizar as mesmas.
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"Comecei a mexer, muitas das coisas que ndo conseguia fazer a
primeira tentava, as vezes desmontava um guarda-lamas, um para-
choque, depois ao fim de um bocado aparecia l4 outra vez, comecava,
& consequia fazer.“ U104

“Foi devagar, comecou a fazer uns trabalhinhos pequenos. Mas depois
comecou a sentir-se melhor e com mais forga. Foi, pronto tem
conseguido, porque se ele parar é pior para ele. Ele tem que estar
sempre a fazer qualquer coisa.” Cl104

"Pouco a pouco. Andava 10, parava por outro dia, andava 15, andava
20, depois andava ja uns 50 a 200 m.” U106

Para além das estratégias descritas anteriormente, foi também realcada a
importancia dos utentes e cuidadores aprenderem a lidar com a sua condicao,
apresentando algumas experiéncias a este nivel, como por exemplo, estratégias
utilizadas pelos cuidadores para estimular uma atividade béasica da vida diaria,
como a alimentacdo, a importancia das adaptacfes ao nivel da cozinha para
minimizacgéao de riscos, e a nivel profissional a importancia da adaptacéo laboral
para permitir o retorno ao trabalho.

"Comecei a fazé-lo esforcar-se a comer sozinho. E ele arranjando o
comer e coiso, a tentar ele ir comendo, sujava, eu lavava, limpava.
Que ele entornava a sopa, eu segurava, depois irritava-se, tinha que
lidar, mas fui sempre esforgcando para ele ser independente.” C1104

"Com a cozinha sim. Mudamos muito os utensilios. A minha filha
comprou muitos plasticos, porque tinha muito medo de me cortar,*”
U103

“Ja regressei ao trabalho, trabalho 2 dias e meio por semana. Como a
entidade patronal disse logo que sim, ndo é por coisa, mas fui sempre
boa funcionaria, sempre, muito pelo trabalho que fazia, e aceitaram.
Tenho ainda algumas limitagées.” U103
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Subtema 3.2. Poder da Literacia em Saude

Este subtema "Poder da Literacia em Saude“ apresenta a perspetiva dos
utentes, cuidadores, e profissionais de saude relativamente ao poder da
informacéo e da literacia em saude, e de que forma esta pode potenciar ganhos

em saude e capacitar todos os intervenientes envolvidos no percurso
assistencial do utente com AVC.

"Talvez de um bocado mais de informacédo. Porque é que continua esta
falta de equilibrio, ou porque é que ainda continua isto, se eu consigo
fazer aquilo melhor ou se consigo mexer o braco, ou normal
melhor?* U102

“Eu acho que qualquer aplicagéo, qualquer situagdo que possa dar
informacdes Uteis a uma pessoa que de um momento para o outro, vé
a sua vida dar uma volta de 360 graus. Acho que é importantissimo.”
Cl105

"Se a pessoa nao entende, entdo o contexto emocional, a
compreensdo da situacdo, por isso que é muito importante vocé
orientar, sempre orientar os familiares, os cuidadores, mesmo que
informais ou propriamente os formais que eu acho que até os
cuidadores formais eles trazem até mais da necessidade de ajudar

aquele utente, de fazer tudo por aquele utente”. PS102 (Terapeuta
Ocupacional)

"A literacia em salde, deve cada vez ser mais, aprofundar mais 0s
seus conhecimentos, fazer com os profissionais que estdo com eles
neste processo 0 mais possivel, e tentar adaptar as suas casas e 0
que for necesséario conjuntamente com a equipa multidisciplinar.”
PS107 (Enfermeira)
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Subtema 3.3. Empoderamento

E o subtema "Empoderamento” remete para a perspetiva relativamente
a importancia do empoderamento dos utentes e dos cuidadores informais para
conseguir lidar da melhor forma com a nova realidade, ultrapassando os

problemas que surgem nesta nova caminhada.

"E os cuidadores também, se calhar receberem mais dicas ou
estratégias de como realizarem determinadas atividades em casa ou
como podem adaptar se calhar ou 0 meio para facilitar o seu dia a
dia.” PS103 (Fisioterapeuta)

“Eu, eu praticamente ndo tenho nenhum utente que néo capacite o
cuidador, portanto, todos eles tém sempre essa componente da
formacé&o, aos cuidadores.” PS104 (Assistente Social)

“Acho que é uma ideia muito gira, até para obrigar a pessoa avaliar o
seu proprio progresso. A pessoa ser obrigada a estabelecer
objetivos”. (refletindo sobre o manual) CI1106

“Mas nés temos que contar muito com uma colaboracgéo do utente e
muito familiar cuidador, porque eles estdo a maior parte do dia
sozinhos, sem a supervisao dos profissionais.” PS108 (Enfermeiro)

“Quando aconteceu isto ao meu pai, se a gente tivesse tido a
oportunidade de alguém ter partilhado connosco estas pequenas
coisas (referindo-se ao suporte digital), depois de ele vir para casa,
como é que era a maneira de nés lidarmos com ele, como fazer as
coisas, e nés nunca tivemos isso.” Cl107
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Discussao

O presente estudo teve como foco a compreensdao do impacto e das
necessidades dos utentes com AVC e respetivos cuidadores informais, e o
contributo por parte de profissionais de saude, através de uma abordagem
qualitativa e de natureza multiperspetiva. O seu desenvolvimento contribuiu
significativamente para o sucesso das fases posteriores do projeto b-Able?, o
qual visa a transformacéo digital dos servicos de saude apds AVC através do
desenvolvimento de um programa hibrido, inovador e personalizado, centrado
na diade utente-cuidador, para suporte a autogestdo, reintegracdo na
comunidade ap@s alta e prevencao secundaria do AVC.

A utilizagdo de uma abordagem qualitativa permitiu realizar uma reflexao
relativa as experiéncias dos utentes, quer ao nivel da sua identidade, do seu
corpo, das conexdes com outras pessoas, e de que forma assumiram o controlo
das suas vidas (Kiling et al., 2020). Esta abordagem proporcionou uma reflexéo
gue se estendeu ao impacto deste evento nas suas vidas, no seio familiar, no
dia-a-a-dia, em contexto laboral, e a participacdo social. As alteracdes
decorrentes deste evento ocorrem também ao nivel social, uma vez que a familia
e amigos se tornam cuidadores, existindo um impacto vigente nas rotinas diarias,
associado a mudanca de papéis de todo o seio familiar, conduz a um isolamento
social relativamente a rede suporte prévia (Clark et al., 2016), 0 que emerge nos
testemunhos do presente estudo. Como podemos observar através dos
resultados apresentados, o AVC tem um impacto significativo nos individuos,
familias e na comunidade em geral, indo ao encontro do que se encontra descrito
na literatura (Fryer et al., 2016; Fu et al., 2020; Pereira et al., 2020). Os resultados
deste estudo demonstram que os utentes que sofreram AVC e os cuidadores
informais referem mudancas nos seus papéis, instalando-se um novo normal,
devido ao impacto que apresenta nas atividades da vida diaria, restringindo a
sua participacdo e contribuindo para uma diminui¢cdo da sua qualidade de vida
(Fryer et al., 2016). O impacto causado pelo AVC, conduziu os utentes e

cuidadores incluidos no estudo a um novo normal, que por sua vez, levou a uma

39



mudanca de papéis de ambos, como ja tinha sido identificado anteriormente
(Kihing et al., 2020).

Os problemas identificados pelos participantes no presente estudo vao ao
encontro de um estudo que realizou um levantamento multiperspetivo dos
utentes, cuidadores e fisioterapeutas, relativamente aos principais problemas
sentidos pelos utentes apés o AVC, identificando a funcéo, os autocuidados, e
0s problemas fisioldgicos/emocionais como os principais (Demir et al. 2015). Os
sobreviventes de AVC sentem-se maioritariamente a viver noutro corpo apos o
evento, devido as consequéncias decorrentes, onde se destacam as sequelas
motoras, as alteracdes da comunicacdo, e 0s sintomas invisiveis (alteracdes
cognitivas, da memaria, e da concentracdo). Estes problemas vdo ao encontro
de outros estudos, onde os participantes relatam situacdes semelhantes (Kiling
et al., 2020), mas também ao encontro do dominio da funcdo corporal da
Classificacdo Internacional de Funcionalidade (CIF). Todas estas sequelas
condicionam a funcionalidade dos utentes, e 0 apoio necessario por parte dos
cuidadores, conduzindo a um desgaste emocional, e a uma sobrecarga dos

cuidadores.

Todo o impacto gerado por eventos cronicos, e a mudanca de papéis
decorrente dos mesmos, conduzem a uma deterioragcdo emocional, que se
encontra muitas vezes associada a estados de ansiedade e depressdo dos
intervenientes (Teixeira et al., 2020). O impacto emocional foi notério ao longo
das entrevistas, tendo em conta que alguns utentes e cuidadores demonstraram
sentimentos de frustracdo, em alguns casos o choro e a labilidade emocional
foram presenciados no decorrer da entrevista. Para além disso, durante a analise
tematica emergiu o impacto emocional, tanto dos utentes como dos cuidadores,
mais especificamente, sentimentos como a desmotivagao, tristeza, stress,
percecdo da dependéncia, a perspetiva de isolamento social relativamente
a rede familiar e de amigos prévia. A falta de informacgéo acerca da condicéao,
tanto por parte dos utentes e cuidadores informais também concorreu para o
mesmo. Foi ainda notodria a percecdo pelos proprios da sobrecarga do cuidador,
constatando-se alguma exaustdo em alguns casos particulares. Como se pode
constatar, a mudanca abrupta causada por este evento nao permite aos
cuidadores e familiares uma adequada preparacdo para as mudancas que
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decorrem no quotidiano em funcéo do grau de incapacidade. Este facto conduz
muitas vezes a instalacdo de sentimentos de medo, incerteza e ansiedade
(Pereira et al., 2020). A percecao destes sentimentos foi notéria na maioria dos
utentes e cuidadores que abragam esta nova realidade (Kiling et al., 2020; Nott
et al. 2019),

Os resultados demonstraram, a semelhanca de um estudo anterior, que
numa fase inicial, o suporte prestado pelos profissionais de salude se apresenta
como uma mais-valia para manter o otimismo no processo de recuperacao.
Contudo, ao longo do tempo os utentes e cuidadores comecam a sentir-se
perdidos, sem perspetivas ou objetivo. Assim, emerge a necessidade de suporte
a autogestao dos utentes e cuidadores, por parte dos profissionais de saude,
que potenciara a adequacado gradual dos objetivos estabelecidos por parte dos
envolvidos (Pereira et al., 2020).

A adaptacdo a realidade apdés a alta hospitalar apresenta-se como
desafiante (Krishnan et al., 2019), existindo necessidade de compreender os
fatores que podem ajudar a que os envolvidos se adaptem a este novo normal,
e os fatores que se podem apresentar como barreiras. Na andlise tematica
existiram varios fatores que emergiam como facilitadores do processo de
recuperacédo dos utentes apos o AVC, como o suporte dos pares, da familia, dos
amigos, e dos profissionais de saulde. Este suporte demonstra que o
envolvimento de toda a estrutura circundante pode melhorar a vida do utente e
respetivo cuidador neste novo normal, indo ao encontro da perspetiva relatada
noutros estudos (Kiling et al., 2020; Nott et al. 2019), onde se destacou a
importancia desta rede, como vital para a autogestdo. Existem ainda outros
fatores que foram referidos como facilitadores, como a integracéo de cuidados
dentro da prépria ULSLA, mais especificamente entre os cuidados de saude
hospitalares e os cuidados de salde primarios, e o apoio dos profissionais de
saude durante esta transicéo de cuidados, reforcando-se 0 mesmo em contexto
domiciliario. Estes fatores vao ao encontro das recomendacgfes para suporte a

esta populacao (Norrving et al., 2018).

Da analise emergiram varios fatores que podem apresentar-se como

barreias ao processo de reabilitacdo. A falta de suporte providenciado pelos
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profissionais de saude vai ao encontro de um estudo realizado por Nott e
colaboradores (2019), em que também foi identificado pelos participantes, mas
também vai ao encontro do levantamento de problemas e necessidades no
contexto do plano europeu para o AVC (Norrving et al., 2018). Este plano destaca
a descontinuidade de cuidados como uma problematica transversal por toda a
Europa, entre o periodo de internamento hospitalar e o processo de reabilitacao.
No contexto da ULSLA também podemos aferir a existéncia desta problematica,
através dos testemunhos recolhidos neste estudo. Esta associada a uma
abordagem de cuidados nao ajustada, podem potenciar barreiras ao processo
de recuperacdo, assim como, potenciar a criacdo de agendas diferentes entre a
diade utente-cuidador e profissional de saude (Pereira et al., 2020). Podemos
verificar ainda uma dependéncia por parte dos utentes e cuidadores informais
relativamente aos profissionais de saude, o que pode ser sugestivo da
predominéancia da abordagem biomédica no seio da ULSLA, que negligencia os
aspetos psicoldgicos, socioculturais, interpessoais e as reais necessidades das
pessoas (Almeida, et al., 2019). A informacdo insuficiente € outra barreira
emergente neste estudo, uma vez que os participantes consideram que se fosse
disponibilizada mais informacao, conseguiriam lidar melhor com a sua condicéo.
Este fator € amplamente destacado noutros estudos, podendo afetar a
motivacdo, as emocdes e o0 envolvimento dos utentes no seu processo de
reabilitacdo, mais especificamente na implementacdo de programas de
autogestao (Jones et al. 2017; Nott et al. 2019).

Os resultados realcam ainda as estratégias identificadas pelos
participantes, que ajudaram a assumir o controlo por parte dos utentes, como a
importancia de se manterem ativos, a recuperacdo passo-a-passo, € a
importancia de aprenderem a lidar com a condicédo. A relevancia da atividade
fisica para o progresso nesta populagdo, assim como, o estabelecimento de um
planeamento, ja tinham sido identificados num estudo qualitativo realizado por
Jones e colaboradores (2017), em que os participantes destacaram a
importéancia de estabelecer um plano, de definir marcadores fisicos de
progressao, e a importancia de realizar as atividades da melhor maneira. Quanto
a importancia dos utentes e cuidadores aprenderem a lidar com a condi¢éo, este

também € um topico muito explorado noutros estudos (Jones et al. 2017; Kiling
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et al., 2020; Nott et al. 2019). Outro fator identificado pelos participantes que
ajuda a assumir o controlo é a LS. Durante toda a andlise tematica a falta de
compreensao relativamente a condicao, e a falta de suporte providenciado pelos
profissionais de saude, foram identificados como fatores negativos para a
evolucao apos o AVC, o que vai ao encontro da literatura (Jones et al. 2017;
Kiling et al., 2020; Nott et al. 2019). Para além disso, ainda emergiu a
importancia da LS como fator contribuinte para assumir o controlo,
principalmente na perspetiva dos profissionais de saude. Embora todos os
participantes do estudo se encontrem num nivel Suficiente” (>33-42)
relativamente a LS, ao longo da analise tematica destacaram a importancia da
informacéo relativa a condicéo, o que direciona para a necessidade de otimizar
a LS desta populagdo. A LS apresenta-se como um ponto critico para o
empoderamento permitindo uma melhoria significativa do acesso a informagéo
e uso efetivo da mesma (Nutbeam, 2008), sendo o conhecimento apontando
como um ponto-chave para a autoeficacia, uma vez que, conduz a melhorias dos
niveis de desempenho dos individuos (Gangwani et al., 2022). O
empoderamento também foi apontado como preponderante para assumir 0
controlo, principalmente ao nivel do empoderamento individual, que se reflete na
capacidade dos individuos tomarem decisfes e terem o controlo sobre as suas
decisdes de saude (OMS, 2021). Segundo a perspetiva dos profissionais de
saude o empoderamento dos utentes e cuidadores é essencial, uma vez que, 0
mesmo possibilita que estes se adaptem mais facilmente aos desafios do dia-a-
dia, permitindo cortar o corddo umbilical com os profissionais de saude. Assim,
o papel dos profissionais de salude deve ser potenciador, ndo s6 deste
empoderamento, mas também de todas as estratégias que possam conduzir ao
aumento da autoeficacia e da autogestdo dos utentes e cuidadores, quebrando
com o paradigma biomédico em vigor concorrendo desta forma para a mudanca.
Para além disso, os profissionais de saude destacaram a importancia da
compreensao do contexto diario dos utentes e cuidadores, e a implementacéo

de estratégias no mesmo.

As estratégias referidas pelos participantes, a importancia da LS, e o
empoderamento encontram-se intimamente relacionados com os sete principios

chave que sustentam a aplicabilidade do Bridges: a resolugcéao de problemas, a
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reflexdo, a definicho de objetivos, a acessibilidade aos recursos, a
autodescoberta, a atividade e o conhecimento (Jones et al., 2015; Jones et al.,
2016; Jones et al., 2017). Assim, este estudo apresentou-se como uma mais
valia para a compreensdo das necessidades dos utentes e cuidadores, e
contribuiu também para o desenvolvimento futuro de um programa de

autogestao junto desta populacéo.

A analise detalhada das experiéncias dos individuos por de tras das suas
palavras e narrativas permitiu descrever, compreender e atribuir significado as
mesmas, e aferir a percecéo das vivéncias e necessidades dos utentes com AVC
e respetivos cuidadores, assim como auscultar a perspetiva dos profissionais de
saude, dentro da area de abrangéncia da ULSLA, EPE. Esta analise permitiu
ainda, identificar as estratégias que consideraram ser mais eficazes neste tipo
de populacgéo, contribuindo para o desenvolvimento de um programa hibrido de
autogestdo na populacdo portuguesa. Os resultados desta primeira fase
contribuiram determinantemente para a construcdo de um programa hibrido de
autogestdo na populacdo portuguesa, que se pretende que seja de facil
adaptabilidade e aceitabilidade por parte da populagéo portuguesa. O projeto b-
Able? permitiu a criacdo de duas solu¢cbes de autogestdo, um livro e uma App,
denominadas de ComVida. Estas solucdes, enquanto ferramentas hibridas,
poderdo constituir um elemento facilitador no acesso a informacdo, na
potenciacéo da autogestdo dos utentes e cuidadores e, consequentemente, na
reducdo de custos em saude. A ferramenta digital, como suporte da autogestao
de condicdes cronicas, tente a promover a consciencializacéo relativa a condicao
de saude, a fomentar a capacidade de tomar decisGes sobre a propria saude e
a incentivar a melhoria da comunicacédo com os profissionais de salde (Morton
et al., 2017; Tighe et al., 2020).

A investigacdo em curso teve como proposito facilitar uma mudanca de
paradigma no que concerne a prestacao de cuidados de saude, abandonando o
modelo tradicional de cuidados, atualmente em vigor, onde se destaca uma
intervencao caracterizada por conselhos de especialistas, persuasiva e baseada
na autoridade, que desvaloriza 0s aspetos culturais, sociais e subjetivos que se
encontram inerentes ao processo de salude-doenca. Este modelo tem conduzido
ao insucesso de varios programas de educagéo, uma vez que negligenciam os
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aspetos psicolégicos, socioculturais, interpessoais e as reais necessidades das
pessoas. Assim, pretende-se incentivar a implementacdo de estratégias de
intervencao que contribuam para a promocéao da autonomia e reflexao critica das
pessoas e da qualidade das interagcfes entre estas e os profissionais de salde
(Almeida, et al., 2019; Jones, et al. 2016), baseadas nas reais necessidades das

pessoas.

Os objetivos do presente estudo multiperspetivo foram atingidos, e as
perspetivas dos participantes demonstraram-se essenciais para 0
desenvolvimento, validacdo e avaliacdo da aceitabilidade das solucdes de
autogestdo. Contudo considera-se que deverao ser realizados mais estudos que
tenham como objetivo a compreensédo das necessidades dos utentes com AVC
e cuidadores informais, assim como a auscultacdo dos profissionais de saude,
procurando incessantemente compreender todas as dimensfes do impacto do
AVC no quotidiano dos sobreviventes e em todo o seio familiar, como por
exemplo o impacto do AVC na sexualidade, e em outras dimensdes que nao

foram identificadas ou exploradas neste estudo.

Uma limitac&do do presente estudo prende-se com o tamanho da amostra.
Sendo um projeto multicéntrico, o presente estudo engloba apenas a amostra do
universo da ULSLA. Contudo, tratando-se de um estudo multiperspetivo, a
analise tematica proporcionou uma emersao de temas e subtemas comuns a

todos os participantes no estudo, o que facilitou a saturacdo de dados.

Outra limitacdo do presente estudo depreende-se com a escolha da
amostra, que foi feita por conveniéncia do investigador, tendo sido escolhidos
participantes que vivenciaram experiéncias maioritariamente positivas. A
amostra restringiu-se a area geografica do litoral alentejano, uma regido
predominantemente rural, com zonas remotas e de acesso dificil, pelo que se
tivessem sido recrutados de uma area metropolitana os resultados poderiam ter

sido diferentes.
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Conclusoes

A complexidade do contexto apos o AVC tem conduzido a necessidade
de desenvolver, testar e avaliar diversas intervencdes nos utentes com AVC, das

quais se destacam os programas de autogestao.

Assim, torna-se determinante a compreenséo do impacto deste evento,
as necessidades e problemas que assolam os utentes e os cuidadores, mas
também a identificacdo dos fatores que podem funcionar como
facilitadores/barreiras nesta nova realidade. Nao obstante, também deve ser tida
em conta a compreenséao das estratégias adotadas pelos utentes e cuidadores,
e 0s outros fatores que podem fazer a diferenca para assumir o controlo da

situacdo, e proporcionar uma melhoria da qualidade de vida.

A literacia em saude e o0 empoderamento encontram-se sempre
associados e podem-se apresentar com impulsionadores da autoeficacia e da

autogestao dos utentes e cuidadores informais.

O apoio para a autogestéo devera integrar aquilo que se considera como
uma prestacao de cuidados de elevada qualidade aos utentes com condi¢des
cronicas. Esta cultura de incentivo a autogestao devera ser visualizada como um
processo normal e expectavel neste tipo de condicdes que exigem uma

monitorizagédo dos cuidados.

A implementacdo de programas de autogestdo deve ter em conta 0s
aspetos psicologicos, socioculturais, interpessoais e as reais necessidades da
populacéo alvo. E fundamental compreender como os gestores dos servicos de
saude e os profissionais que prestam cuidados poderéao, no futuro, promover

esta mudanca cultural nas respetivas organizag6es de saude.

A reabilitagdo apresenta-se muito mais efetiva quando tem como objetivo
otimizar a independéncia, autonomia e o compromisso social dos individuos,

assim como melhorar a sua qualidade de vida.
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Apéndices

Apéndice A - Ficha informativa dirigida ao utente com AVC
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Ficha informativa dirigida ao utente com AVC

Convite

Gostariamos de convida-lo/a a participar no projeto: “b-Able programa de intervencdo hibrida
personalizada para suporte a autogestdo apos AVC’, realizado por uma equipa de investigadores do
Instituto Politécnico de Setubal (IPS), em parceria com o Centro Hospitalar de Setibal (CHS), EPE,
Fundac&o Ensino e Cultura Fernando Pessoa (FECFP) e colaboragdo da Unidade Local de Satde do Litoral
Alentejano (ULSLA). O objetivo do projeto é desenvolver um programa inovador e personalizado de apoio
ao utente com AVC e respetivo/s cuidador/es. A sua avaliagio é da responsabilidade de Carla Pereira,

docente da Escola Superior de Sautde do IPS.

Antes de tomar qualquer decis&o, € 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 informacao que se segue. Podera falar com outras pessoas sobre este estudo, se o desejar.
Porque fui convidado/a?

Foi convidado/a para participar neste estudo por ter diagndstico de Acidente Vascular Cerebral (AVC).
Tenho mesmo que participar?

A decis&o de participar é sua. E livre de ndo participar ou desistir do estudo a qualquer momento, sem que
tenha que dar justificagéo. Para isso bastara informar um dos membros da equipa de investigagéo da sua

intenc&o. A sua decisdo n&o afetara o seu futuro tratamento ou os seus direitos de saude e legais.
O que acontece, se aceitar participar?

Se aceitar participar neste estudo iremos primeiro confirmar que retne todos os critérios para ser incluido/a
no estudo. Sera contactado/a telefonicamente por um membro da equipa de investiga¢do para aferir dos
critérios e solicitar o posterior preenchimento de cinco questionarios para: i) caracterizagdo
sociodemografica e ii) avaliagdo do impacto do AVC; iii) compreenséo da sua autoeficacia para a saude,

iv) avaliacdo da literacia em saude e v) da literacia digital em satde. O tempo méaximo estimado para o

57



preenchimento dos questionarios é de 30 minutos. Sera, posteriormente, convidado/a a participar numa
entrevista a agendar de acordo com as suas preferéncias. O tempo méximo estimado para a sua realiza¢éo

é de 60-90 minutos.
Quais as possiveis desvantagens ou riscos se aceitar?

N&o é esperada qualquer implicagdo negativa para as pessoas que participem neste estudo. Porém, se,
tem alguma preocupacao ou divida sobre algum aspeto do estudo podera contactar o membro da equipa

de investigacao responsavel pela avaliagdo: Carla Pereira, através do email: carla.pereira@ess.ips.pt ou

telefonicamente através do contacto: 265709382. Caso pretenda fazer uma reclamagéo, podera fazé-lo
através de carta para a Comisséo de Etica para a Satide da Unidade Local de Satde do Litoral Alentejano,
E.P.E.

Quais as possiveis vantagens, se decidir participar?

Esperamos que o conhecimento que pensamos vir a adquirir podera vir a ajuda-lo/a a si efou a outras
pessoas com AVC ou cuidadores informais, de modo a criar solugdes que contribuam para a autogestao

da condig&o, promovendo 0 seu bem-estar, fisico e mental, e qualidade de vida.
A minha participacao sera confidencial?

Toda a informagdo acerca dos seus dados sociodemograficos, clinicos, bem como as suas respostas aos
questionarios e entrevistas sera mantida em confidencialidade. Os dados serdo codificados de forma a que
nao haja referéncia ao seu nome. Adicionalmente, toda a informagéo serd mantida em computadores
protegidos por uma chave de acesso, apenas do conhecimento da investigadora responsavel do projeto.

Os dados serao mantidos durante um periodo maximo de 3 anos ap6s a sua participagéo.
Caso retire 0 seu consentimento, os seus dados serdo retirados do estudo.
O que ira acontecer com os resultados deste estudo?

Assim que o estudo esteja finalizado, sera produzido um relatério que sera divulgado a nivel nacional. Caso

queira receber este relatdrio, podera solicita-lo através do email: carla.pereira@ess.ips.pt. Os resultados

serdo também apresentados no Ciclo de Debates 2023 na ESS/IPS e podem ser publicados em

congressos/revistas da especialidade ou outras formas de divulgag&o.

No relatério e outros documentos com apresentacdo dos resultados do estudo, nunca seré apresentada
informacg&o individual dos participantes. Os resultados serdo, sempre, divulgados de forma agregada,

nunca possibilitando a sua identificagéo.
Quem reviu este estudo?

Este estudo foi revisto pela Comissdo de Etica para a Satde da Unidade Local de Salde do Litoral

Alentejano.
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Muito obrigada pela atengao dispensada,

Carla Mendes Pereira
Investigadora principal do projeto “b-Able?’

Departamento de Fisioterapia, ESS/IPS

Daniel Conde de Carvalho

Fisioterapeuta do Servi¢o de Medicina Fisica e Reabilitagdo da Unidade Local de Saude do Litoral
Alentejano, EPE
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Apéndice B - Ficha informativa dirigida ao cuidador/es informall/is
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Ficha informativa dirigida ao cuidador/es informallis

Convite

Gostariamos de convida-lo/a a participar no projeto: “b-Able?: programa de intervencdo hibrida
personalizada para suporte a autogestdo apos AVC’, realizado por uma equipa de investigadores do
Instituto Politécnico de Setubal (ESS/IPS), em parceria com o Centro Hospitalar de Setubal (CHS), EPE,
Fundacéo Ensino e Cultura Fernando Pessoa (FECFP) e colaboragdo da Unidade Local de Satde do Litoral
Alentejano (ULSLA). O objetivo do projeto é desenvolver um programa inovador e personalizado de apoio
ao utente com AVC e respetivo/s cuidador/es. A sua avaliagio é da responsabilidade de Carla Pereira,

docente da Escola Superior de Saude do IPS.

Antes de tomar qualquer decis&o, € importante que compreenda as razdes pelas quais este estudo esta a
ser conduzido € o nivel de envolvimento que lhe é pedido. Por favor, utilize 0 tempo que necessitar para ler

a informacao que se segue. Podera falar com outras pessoas sobre este estudo, se o desejar.

Porque fui convidado/a?

Foi convidado/a para participar neste estudo por ser cuidador informal de um utente com Acidente Vascular
Cerebral (AVC), ou seja, por ser a pessoa que passa mais tempo em contacto com pessoa com AVC e

assume maior parte dos cuidados.
Tenho mesmo que participar?

A decis&o de participar é sua. E livre de ndo participar ou desistir do estudo a qualquer momento, sem que
tenha que dar justificagdo. Para isso bastara informar um dos membros da equipa de investigagéo da sua

intencdo. A sua decisdo néo afetara o seu futuro tratamento ou os seus direitos de saude e legais.
O que acontece, se aceitar participar?

Se aceitar participar neste estudo iremos primeiro confirmar que retne todos os critérios para ser incluido/a
no estudo. Sera contactado/a telefonicamente por um membro da equipa de investigagéo para aferir dos
critérios e solicitar o posterior preenchimento de cinco questionarios para: i) caracterizagdo

sociodemografica e ii) avaliagdo da sobrecarga para o cuidador informal; iii) compreensdo da sua
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autoeficacia para a salde, iv) avaliagdo da literacia em salde e v) da literacia digital em satde. O tempo
maximo estimado para o preenchimento dos questionarios é de 30 minutos. Serd, posteriormente,
convidado/a a participar numa entrevista a agendar de acordo com as suas preferéncias. O tempo maximo

estimado para a sua realiza¢do é de 60-90 minutos.
Quais as possiveis desvantagens ou riscos se aceitar?

N&o é esperada qualquer implicagdo negativa para as pessoas que participem neste estudo. Porém, se,
tem alguma preocupacao ou duvida sobre algum aspeto do estudo podera contactar o membro da equipa

de investigacdo responsavel pela avaliagdo: Carla Pereira, através do email: carla.pereira@ess.ips.pt ou

telefonicamente através do contacto: 265709382. Caso pretenda fazer uma reclamagéo, podera fazé-lo

através de carta para a Comisséo de Etica para a Saide da Unidade Local de Satde do Litoral Alentejano.
Quais as possiveis vantagens, se decidir participar?

Esperamos que o conhecimento que pensamos vir a adquirir podera vir a ajuda-lo/a a si e/ou a
outras pessoas com AVC ou cuidadores informais, de modo a criar solugdes que contribuam para

a autogestao da condicdo, promovendo o seu bem-estar, fisico e mental, e qualidade de vida.
A minha participacao sera confidencial?

Toda a informagao acerca dos seus dados sociodemograficos, clinicos, bem como as suas respostas aos
questionarios e entrevistas sera mantida em confidencialidade. Os dados serao codificados de forma a que
nao haja referéncia ao seu nome. Adicionalmente, toda a informacdo sera mantida em computadores
protegidos por uma chave de acesso, apenas do conhecimento da investigadora responsavel do projeto.

Os dados serao mantidos durante um periodo maximo de 3 anos ap6s a sua participacao.
Caso retire 0 seu consentimento, os seus dados seréo retirados do estudo.
0 que ira acontecer com os resultados deste estudo?

Assim que o estudo esteja finalizado, sera produzido um relatério que sera divulgado a nivel nacional. Caso

queira receber este relatdrio, podera solicita-lo através do email: carla.pereira@ess.ips.pt. Os resultados

serdo também apresentados no Ciclo de Debates 2023 na ESS/IPS e podem ser publicados em

congressos/revistas da especialidade ou outras formas de divulgagéo.

No relatério e outros documentos com apresenta¢do dos resultados do estudo, nunca sera apresentada
informag&o individual dos participantes. Os resultados serdo, sempre, divulgados de forma agregada,

nunca possibilitando a sua identificagéo.
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Quem reviu este estudo?

Este estudo foi revisto pela Comiss&o de Etica para a Saude da Unidade de Local de Satde do Litoral

Alentejano.

Muito obrigada pela atencgao dispensada,

Carla Mendes Pereira
Investigadora principal do projeto “b-Able?’

Departamento de Fisioterapia, ESS/IPS

Daniel Conde de Carvalho

Fisioterapeuta do Servi¢o de Medicina Fisica e Reabilitagdo da Unidade Local de Saude do Litoral
Alentejano, EPE
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Apéndice C - Ficha informativa dirigida ao Profissional de Saude
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Convite

Gostariamos de convida-lo/a a participar no projeto: “b-Able programa de intervencdo hibrida
personalizada para suporte a autogestdo apos AVC’, realizado por uma equipa de investigadores do
Instituto Politécnico de Setlbal (ESS/IPS), em parceria com o Centro Hospitalar de Setubal (CHS), EPE,
Fundacéo Ensino e Cultura Fernando Pessoa (FECFP) e colaboragdo da Unidade Local de Satde do Litoral
Alentejano (ULSLA). O objetivo do projeto € contribuir para a transformacao digital dos servigos de satde
apds AVC através do desenvolvimento de um programa inovador personalizado, centrado na diade utente-
cuidador, para suporte a autogestdo. A sua avaliagdo é da responsabilidade de Carla Pereira, docente da
Escola Superior de Saude do IPS.

Gostariamos de solicitar a sua autorizagéo e colaboragdo no recrutamento e avaliagdo da elegibilidade de
utentes com AVC que acompanha e respetivos cuidadores informais. Adicionalmente, gostariamos de o/a
convidar para uma entrevista com o objetivo de saber a sua opinido sobre as melhores estratégias a adotar
para contribuir para a autogestdo do utente com AVC e respetivos cuidadores informais. Caso aceite
participar, a entrevista seré agendada de acordo com a sua disponibilidade e preferéncia. O tempo méaximo
estimado para a sua realiza¢do é de 60 minutos.

Salientamos também que o estudo ndo envolve qualquer alteragdo no tratamento estabelecido e que toda
a recolha de dados sera tratada de forma confidencial e sigilosa, respeitando a politica de prote¢éo de
dados.

E livre de néo participar ou desistir do estudo, sem que tenha de dar justificagdo. Caso pretenda desistir,
pode, a qualquer altura, realiza-lo, comunicando-o a qualquer um dos membros da equipa de investigagao.

Caso surja alguma duvida, ndo hesite em contactar-nos por telefone (265709382) ou através do seguinte
e-mail: carla.pereira@ess.ips.pt.

Muito obrigada pela atengéo dispensada,

Carla Mendes Pereira
Investigadora principal do projeto “b-Able?’

Departamento de Fisioterapia, ESS/IPS

Daniel Conde de Carvalho

Fisioterapeuta do Servigo de Medicina Fisica e Reabilitagdo da Unidade Local de Saude do Litoral
Alentejano, EPE
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Apéndice D - Consentimento Informado
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No ambito do projeto: “b-AbleZ programa de intervenc&o hibrida personalizada para suporte a autogestao
apds AVC’, realizado por uma equipa de investigadores do Instituto Politécnico de Settbal (ESS/IPS), em
parceria com o Centro Hospitalar de Setubal (CHS), EPE, Fundag&o Ensino e Cultura Fernando Pessoa
(FECFP) e colaboragdo da Unidade Local de Saude do Litoral Alentejano (ULSLA) foi-me proposta a
participagdo no desenvolvimento de um programa inovador personalizado, centrado na diade utente-
cuidador, para suporte a autogestdo, sendo que:

Nome:

Declaro que li e compreendi a informagdo disponibilizada na ficha informativa. Foram-me
explicados o objetivo e procedimentos envolvidos no estudo e tive oportunidade para esclarecer
as minhas ddvidas com a equipa de investigacéo.

Autorizo a que os dados que irei fornecer ao longo do projeto sejam sujeitos a uma analise por
parte da equipa, com o Unico intuito de que essas informagdes sejam utilizadas no &mbito
académico e profissional. Compreendo, também, que a confidencialidade e o anonimato dos meus
dados pessoais serdo mantidos em sigilo e que os dados recolhidos néo serdo cedidos a terceiros.
Autorizo a gravagdo da minha voz para posterior analise de informag&o, tendo a garantia da total
protecao dos meus dados. Compreendi que os dados serdo armazenados de forma segura.
Compreendi o tempo estimado para a minha participagdo no estudo.

Reconhego o direito de ndo participar ou interromper a minha participagéo no presente projeto a
qualquer momento, sem quaisquer consequéncias e necessidade de justificagdo da minha
decisdo, bastando comunica-la a um membro da equipa.

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

Aceito participar neste projeto.

Assinatura: Data: [/ |/

Assinatura do investigador:

Caso tenha interesse e disponibilidade em colaborar na fase seguinte do projeto, coloque em baixo a
forma de contacto que pretende que seja utilizado futuramente pela equipa de investigagao:
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Contactos:
Carla Mendes Pereira (Investigadora principal do projeto “b-Able?”)

carla.pereira@ess.ips.pt

Daniel Conde de Carvalho (Fisioterapeuta do Servi¢o de Medicina Fisica e Reabilitagédo da Unidade
Local de Saude do Litoral Alentejano, EPE)

daniel.carvalho@ulsla.min-saude.pt

(o consentimento sera assinado em duplicado de modo a garantir que o participante fica com uma cépia)

Apéndice E - Guido de entrevista semiestruturada dirigida aos utentes
com AVC

Introdugao
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Muito obrigada por ter aceitado o convite. A sua participagéo sera muito importante para o desenvolvimento
do estudo.

Como Ihe disse anteriormente, estamos muito interessados em saber mais sobre a sua experiéncia, sobre
0 modo como tem lidado com 0 AVC e o0 que o/a tem ajudado. Nao existem respostas certas ou erradas. A
entrevista é centrada nas suas ideias, pensamentos e sentimentos relacionados com a sua experiéncia.

Pelo facto de o enfoque da entrevista ser a sua experiéncia, tentarei ndo falar muito de modo a que se sinta
a vontade para falar livremente. Porém, por vezes, irei colocar-lhe algumas questées. Por favor, leve o
tempo que precisar para pensar e responder.

Tem alguma questao antes de comegarmos?

Questoes
1. O que aconteceu no dia em que teve o AVC?
Pode descrever o que teve mais importancia para si? O que o/a marcou mais?

2. Como tem sido desde que teve alta do hospital?
Que desafios tem tido? Como os tem ultrapassado? O que o tem ajudado?

Podera dar-me exemplos (um ou dois exemplos) de experiéncias ou situacdes que tenham sido
desafiantes para si durante este periodo apds AVC? Porque foram desafiantes para si?

3. Como tem lidado com o facto de ter tido um AVC?

Podera dar-me exemplos (um ou dois exemplos) de experiéncias ou situa¢des que tenham sido
importantes para si durante este periodo apds AVC? Porque sdo importantes para si?

4. Que tipo de suporte foi/ tem sido util para si durante a sua recuperagdo? Porqué?

5. Na sua opini@o o que o/a poderia a ajudar a gerir melhor a sua doenga?

Na segunda parte da entrevista irei pedir-lhe a opinido sobre possiveis estratégias que poderédo ser
implementadas juntos de pessoas que sofreram um AVC.

[Seréo, de seguida, apresentados excertos do manual Bridges, incluindo informagéo sobre 0s seus
capitulos, contetdo e estratégias utilizadas para a definicdo de objetivos]
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6. Qual a sua opinido sobre a utilizagdo das estratégias apresentadas?
Acha que poderiam ser Uteis para si? O que alteraria? O que manteria?
Que vantagens veria na sua utilizagéo?

E que desvantagens considera que poderao existir?

7. Na sua opinido, sente que o desenvolvimento de uma solugdo semelhante para Portugal poderia
representar uma mais-valia para as pessoas com AVC? Porqué?

Que sugestdes/ recomendagdes daria para o seu desenvolvimento?

No futuro, se uma solugdo deste tipo for desenvolvida, pondera utilizar?

8. Existe algo mais que queira dizer, acrescentar ou reformular sobre tudo o que foi falado anteriormente?

Em conclusao:
Muito obrigada por ter despendido do seu tempo para a entrevista.

Iré ser escrito um relatorio sobre a mesma e ser-lhe-a enviado (via email ou correio).

Apéndice F - Guido de entrevista semiestruturada dirigida aos cuidadores
informais

Introdugao
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Muito obrigada por ter aceitado o convite. A sua participagéo sera muito importante para o desenvolvimento
do estudo.

Como Ihe disse anteriormente, estou muito interessados em saber mais sobre a sua experiéncia e sobre 0
modo como tem lidado com o facto do seu familiar/ ente querido ter sofrido um AVC. Né&o existem respostas
certas ou erradas. A entrevista é centrada nas suas ideias, pensamentos e sentimentos relacionados com
a sua experiéncia.

Pelo facto de o enfoque da entrevista ser a sua experiéncia, tentarei ndo falar muito de modo a que se sinta
a vontade para falar livremente. Porém, por vezes, irei colocar-lhe algumas questbes. Por favor, leve o
tempo que precisar para pensar e responder.

Tem alguma quest&o antes de comegarmos?

Questdes
1. 0 que aconteceu no dia em que 0(Q) ........ccceveeevcvene. (p.e., 0 seu marido, esposa, pai, entre outros) teve
0 AVC?

Pode descrever o que teve mais importancia para si e para 0(a) ........c.cc...... ?

2. Que tipo de suporte foi/ tem sido Util para si durante o acompanhamento que tem feito? Porqué?
3. Na sua opinido o que o/a poderia a ajudar a gerir melhor o seu papel como cuidador/a?

Na segunda parte da entrevista irei pedir-lhe a opinido sobre possiveis estratégias que poderédo ser
implementadas juntos de pessoas que sofreram um AVC.

[Seréo, de seguida, apresentados excertos do manual Bridges, incluindo informagéo sobre 0s seus
capitulos, conteldo e estratégias utilizadas para a definigdo de objetivos]

4. Qual a sua opinido sobre a utilizagdo das estratégias apresentadas?
Acha que poderiam ser Uteis para si? O que alteraria? O que manteria?
Que vantagens veria na sua utilizagdo?

E que desvantagens considera que poderéo existir?

5. Na sua opinido, sente que o desenvolvimento de uma solugdo semelhante para Portugal poderia
representar uma mais-valia para as pessoas com AVC e/ou cuidadores informais? Porqué?

Que sugestdes/ recomendagdes daria para o seu desenvolvimento?

No futuro, se uma solugéo deste tipo for desenvolvida, pondera utilizar?
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6. Existe algo mais que queira dizer, acrescentar ou reformular sobre tudo o que foi falado anteriormente?

Em conclusao:
Muito obrigada por ter despendido deste tempo para a entrevista.

Iré ser escrito um relatério sobre a mesma e ser-lhe & enviado (via email ou correio).

Apéndice G - Guido de entrevista semiestruturada dirigida aos
profissionais de saude

Introdugao
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Muito obrigada por ter aceitado o convite. A sua participagéo sera muito importante para o desenvolvimento
do estudo.

Como Ihe disse anteriormente, estamos interessados na sua experiéncia com utentes apés AVC e
respetivos cuidadores informais. N&o existem respostas certas ou erradas. A entrevista é centrada nas suas
ideias, pensamentos e sentimentos relacionados com a sua experiéncia.

Pelo facto de o enfoque da entrevista ser a sua experiéncia, tentarei ndo falar muito de modo a que se sinta
a vontade para falar livremente. Porém, por vezes, irei colocar-lhe algumas questées. Por favor, leve o
tempo que precisar para pensar e responder.

Tem alguma questao antes de comegarmos?

Questoes orientadoras

Autogestao

1. Com base na sua experiéncia, qual a sua opinido acerca do desenvolvimento da capacidade de
autogest&o por parte do utente com AVC e/ou respetivos cuidadores informais?

Que fatores considera que facilitam o empoderamento dos utentes/ familias?

2. Na sua opinido que tipo de estratégias poderao contribuir para o desenvolvimento gradual da
capacidade de utentes com AVC e/ou cuidadores informais de gerir a sua salde?

Que caracteristicas/ elementos considera que poderéo ajudar?

Qual a sua experiéncia em relagéo a autogestao dos utentes com AVC e/ou cuidadores
informais?

Uso da tecnologia

3. Na sua opinido de que forma considera que as novas tecnologias poderdo contribuir para o
desenvolvimento da autogesté@o nesta populag&o?

De que forma, considera que podera ajudar?

Ja teve experiéncias anteriores de orienta¢ao a distancia de utentes/ cuidadores através de algum
tipo de tecnologia (ex: internet, plataforma, app)? Pode descrever os aspetos positivos e/ou
vantagens da sua utilizacdo? E aspetos negativos ou desvantagens da sua utilizagao?

Que aprendizagem/ns realga do acompanhamento de utentes com AVC durante os confinamentos
devido a pandemia por COVID-19?

Exemplos de estratégias

[Serdo, de seguida, apresentados excertos do manual Bridges, incluindo informag&o sobre os seus
capitulos, contetdo e estratégias utilizadas para a definicdo de objetivos]
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4. Qual a sua opinido sobre a utilizagéo das estratégias apresentadas?

Acha que poderiam ser Uteis para os seus utentes e/ ou cuidadores? O que alteraria? O que
manteria?

Que vantagens veria na sua utilizagdo?

E que desvantagens considera que poderao existir?

5. Na sua opinido, sente que o desenvolvimento de uma solugdo semelhante para Portugal poderia
representar uma mais-valia para os utentes e/ou cuidadores? Porqué?

Que sugestdes/ recomendagdes daria para o seu desenvolvimento?

No futuro, se uma solugéo deste tipo for desenvolvida, pondera utilizar com os seus utentes?
6. Existe algo mais que queira dizer, acrescentar ou reformular sobre tudo o que foi falado anteriormente?
Em conclusao:

Muito obrigada por ter despendido do seu tempo para a entrevista.

Ira ser escrito um relatorio sobre a mesma e ser-lhe & enviado via email.

Apéndice H - Questionario de caracterizagcdo dirigido ao utente com AVC
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Caodigo Atribuido (preenchido pelo responséavel do estudo):

1. Dados Pessoais
Sexo: Feminino __ Masculino __ |dade: ___ anos
Estado civil:

Casado/a/ unido de facto: __; Solteiro/a: __; Vilvo/a_ __; Divorciado/a; __; Companheiro/a

Com quem vive atualmente:
Habilitagdes literarias:

Sem escolaridade __ Sabe ler e escrever __ 42 classe/1° ciclo do ensino basico __ 6° ano/2° ciclo do ensino basico
__9%ano/3° ciclo do ensino basico __ 12° ano/Ensino secundario __ Curso médio/profissional___ Curso
superior___ Outra:

Situag&o profissional:
Empregado/a;__ Desempregado/a:__ Reformado/a:__ Baixa/ incapaz de trabalhar devido ao seu problema: _

Se empregado/a ou reformado/a, qual a sua profissdo:

2. Caracterizagao clinica

Ha quantos meses teve 0 AVC: ___ (meses)

Tempo de hospitalizagdo: ___ (dias)

Tempo de internamento em unidade da Rede de Cuidados Continuados Integrados: ___ (meses) (caso se aplique)

Tempo em casa apos Ultima alta: ___ (meses)

3. Tecnologias

Possui algum destes tipos de tecnologias? (Assinalar com um X as opgdes correspondentes)
__Telembvel (ndo Smartphone); __ Smartphone (touchscreen)

__Tablet; __ Computador

Utiliza regularmente a internet? Sim ___ Nao___

O que mais faz com esse tipo de tecnologia? (Assinalar com um X as opgdes correspondentes)
__Entrar em contacto com as pessoas/ telefonar

__Mandar mensagens

__ Tirar fotografias/gravar videos

__Jogar

__Redes Sociais

__Pesquisar na internet

Outra:

Apéndice | - Questionario de caracterizagdo sociodemografica dirigido ao
cuidador informal

Caodigo Atribuido (preenchido pelo responséavel do estudo):
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1. Dados Pessoais

Género: Feminino __ Masculino __
Idade (anos): ___
Estado civil:

Casado/al uniao de facto: __; Solteiro/a: __; Vilvo/a_ __; Divorciado/a; __; Companheiro/a

Grau de parentesco/relagdo com a pessoa dependente:

Conjuge _ Pai/Mae__ Filho/a __ Irmao/lrm& __ Neto/a __ Outro familiar__ Amigo/a __

Habilitagdes literarias:

Sem escolaridade __ Sabe assinar __ Sabe ler e escrever __ 42 classe/1° ciclo do ensino basico __ 6° ano/2° ciclo
do ensino basico __ 9° ano/3° ciclo do ensino basico __ 12° ano/Ensino secundario __ Curso médio/profissional___
Curso superior___ Qutra:___

Situag&o profissional:

Empregado/a__ Desempregado/a___ Reformado/a__

Se empregado/a ou reformado/a, qual a sua profisséo:

2. Experiéncia como cuidador/a

Desde ha quanto tempo é cuidador/a do utente com AVC (meses):
Tem experiéncia prévia de cuidador/a: Sim___ N&o ___

Tem ajuda no seu papel de cuidador/a: Sim ___ Nao___

Mora com o utente de quem cuida: Sim ___ Nao___

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

3. Tecnologias

Possui algum destes tipos de tecnologias? (Assinalar com um X as opgdes correspondentes)
__Telemdvel (ndo Smartphone); __ Smartphone (touchscreen)

__Tablet; __ Computador
Utiliza regularmente a internet? Sim ___ N&o___

O que mais faz com esse tipo de tecnologia? (Assinalar com um X as opgdes correspondentes)
__Entrar em contacto com as pessoas/ telefonar

__Mandar mensagens

__ Tirar fotografias/gravar videos

__Jogar

__Redes Sociais

__Pesquisar na internet

Outra:
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Apéndice J - Questionario de caracterizagcdo sociodemogréafica e
profissional, dirigido ao profissional de saude

Codigo Atribuido (preenchido pelo responsavel do estudo):

1. Dados Pessoais
Sexo: Feminino __ Masculino __

Idade (anos):

2. Caraterizacao profissional

Profissao:

Instituigao:

Servigo:

Experiéncia profissional com utentes com AVC (anos)

Experiéncia profissional com cuidadores informais de utentes com AVC

(anos) (caso se aplique)
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Apéndice K — Mapa Conceptual de correlagbes entre os cédigos gerados
e os temas e subtemas

75



Apéndice L — Tabelas com as caracteristicas dos utentes com AVC
incluidos no estudo

Cédigo | Género |[Idade | Com quem | Habilitaces Situacéo Profisséo Tempo
(anos) vive literarias profissional (se aplicavel) | apds o
AVC
(meses)
U101 Feminino 63 Marido 6°ano Empregado/a Cozinheira 5
U102 | Masculino 45 Mé&e/pai 9°ano Baixa N&o respondeu 4
Operadora de
U103 Feminino a7 Esposa e filho 9°ano Empregado/a caixa 12
U104 | Masculino 65 Companheira 42classe Empregado/a [Pintor automovel 2
Curso
U105 | Masculino 71 Esposa profissional Reformado Nao respondeu 9
Assistente
U106 |Masculino | 62 Esposa 6°ano Baixa Operacional
U107 |Masculino | 66 Esposa 43classe Baixa Agricultor 6
Média + 59.9
DP 9,9 57+3,7
Cédigo SIS 3.0
Forca Meméria | Emogédo [ Comunicacdo | AVD’s [Mobilizagdo | Fungéo da | Participagéo
mao Social
U101 40 71,4 60 66 44 56 60 30
U102 60 68,6 33,3 80 76 66,7 80 70
U103 50 51,4 40 45,7 76 31,1 44 50
U104 25 40 33,3 57,1 52 46,7 20 12,5
U105 25 60 48,9 74,3 76 48,9 56 47,5
U106 60 54,3 51,1 68,6 54 75,6 44 27,5
U107 15 51,4 46,7 68,6 14 28,9 0 7,5
Média = DP (39,3 +18,1(56,7 + 10,9/ 44,8 + 9,8 65,8 +11,3 (56 +22,8| 50,5+17,2 | 43,4+26,5 35+2272
Cédigo HLS-EU-PT GSE eHEALS
Cuidados de Saude | Prevencéo da doencga Promocéo da il (feizl)
Saude
U101 28,9 35,8 33,6 30 26
U102 48,4 50 50 35 23
U103 44,5 45,8 47,7 24 32
U104 31,3 32,5 28,1 24 24
U105 32 24,2 32, 31 30
U106 28,1 34,2 35,9 28 8
U107 25,8 32,5 26,6 20 24
Média + DP 34,2+87 36,4 +8,8 36,3+9,2 27,4+5]1 23,776

76




Apéndice M - Tabelas com as caracteristicas dos cuidadores informais
incluidos no estudo

Cdédigo | Género |[ldade| Grau de Habilitacbes Situacéao Profisséo Tempo
(anos)| Parentesco literarias profissional | (se aplicavel)| como
cuidadora
(meses)
Assistente
Cl101 | Feminino | 36 Filha 9° ano Empregado/a | Operacional 5
cl102 | Feminino | g4 Mae 42 classe Reformado/a | Cozinheira 5
Feminino Curso Agente de
Cl103 69 Esposa profissional Reformada compras 9
cl104 | Feminino | g3 |oytro familiar 12° ano Empregado/a |N&o respondeu 12
cl10s | Feminino | 54 Filho/a 12° ano Empregado/a [N&o respondeu 12
Feminino Especialista de
Medicina
Cl106 46 Filho/a Curso superior | Empregado/a Chinesa 6
Feminino Assistente
Cl107 43 Filho/a 12° ano Empregado/a Técnica 9
Média £ 53,6 +
DP 12,3 8,3%£3
Cédigo HLS-EU-PT GASCI-VR | GSE | eHEALS
Cuidados de Prevencéo da Promocéo da (total) (total) (total)
Saude doenca Saude
Cl101 31,3 31,7 32 2,6 33 22
Cl102 43,8 50 50 2,7 40 24
Cl103 33,6 34,2 35,9 2,9 27 29
Cl104 36,7 37,5 37,5 3,4 33 29
Cl105 34,4 36,7 32 3,4 30 28
Cl106 48,4 45 48,4 2,9 37 37
Cl107 37,5 34,2 34,4 31 31 29
Méedia + DP 38+6,1 38,5+ 6,6 38,62+ 7,5 3+03 33+44 | 283%48
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Apéndice N - Tabela com as caracteristicas dos profissionais de saude
incluidos no estudo

Cadigo Género Profisséo Servico Experiéncia Experiéncia
profissional profissional
com utentes [com cuidadores

com AVC (anos)
(anos)
PS101 Feminino Fisioterapeuta Servigco de MFR 6 6
Terapeuta Servigco de MFR

PS102 Feminino Ocupacional 21 21

PS103 Feminino Fisioterapeuta Servigco de MFR 25 Nao aplicavel

PS104 Feminino Assistente Social Servigo Social 34 34

PS105 Feminino Psicologa Consulta Externa 14 14

CS de Odemira -
PS106 Feminino Terapeuta da Fala UCC/UCSP 9 9
Hospital de dia Medicina
PS107 Feminino Enfermeira Interna 10 10
Unidade de
Hospitalizagéo

PS108 Masculino Enfermeiro Domiciliaria 15 15

PS109 Feminino Internista Medicina Interna 30 N&o respondeu

Média +

DP 18,2 +9,8
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Anexos

Anexo 1 — Modified Rankin Scale

Assintomaético

Sintomas sem incapacidade significativa

Incapacidade leve

Incapacidade moderada

Incapacidade moderada a grave

Incapacidade grave

Morte
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Anexo 2 — Mini-Mental State Examination

Nome da Instituigio:
Codigo Atribuido ao utente (preenchido pelo responsavel do estudo):

Data: _ /_/ (Dia/Més/Ano)

1. Orientacdo (1 ponto por cada resposta correcta)

1.1, Em que ano estamos?

1.2. Em que més estamos?

1.3. Em que dia do més estamos?

1.4, Em que dia da semana estamos?

1.5. Em que estagdo do ano estamos?

1.6. Em que pais vive?

1.7. Em que distrito vive?

1.8. Em que terra vive?

1.5. Em que casa estamos?

1.10.Em que andar estamos? Pontos:

2. Retencgao (contar 1 ponto por cada palavra correctamente repetida)

"Vou dizer trés palavras, queria que as repetisse, mas s6 depois de eu as dizer todas. Procure ficar a
sabé-las de cor."

Péra

Gato

Bola Pontos:
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3. Atencgao e Calculo (1 ponto por cada resposta correcta. Se der uma errada mas depois continuar a
subtrair bem, consideram-se as seguintes como correctas. Parar ao fim de 5 respostas)

"Agora pego-lhe que me diga quantos sdo 30 menos 3 e depois, ao numero encontrado, volte a
tirar 3 e repete assim até eu lhe dizer para parar.”

27 24 21 18 15
Pontos:
4. Evocacgao (1 ponto por cada resposta correcta)
"Veja se consegue dizer as trés palavras que pedi hd pouco para decorar."
Péra
Gato
Bola_ Pontos:
5. Linguagem (1 ponto por cada resposta correcta)
a. "Como se chama isto?" Mostrar os objectos:
Reldgio
Lapis Pontos:
b. "Repita a frase que eu vou dizer: O RATO ROEU A ROLHA" Pontos:

c. "Quando eu lhe der esta folha de papel, pegue nela com a m3o direita, dobre-a ao meio e ponha
sobre a mesa." (dar a folha segurando com as duas méaos)

Pega com a mao direita

Dobra ao meio

Coloca onde deve Pontos:

d. "Leia o que esta neste cartdo e faca o que I diz." Mostrar um cartdo com a frase bem legivel, "FECHE
0OS OLHOS". Sendo analfabeto, |&-se a frase.
Fechou os olhos Pontos:

e. "Escreva uma frase inteira aqui." (Deve ter sujeito e verbo e fazer sentido; os erros gramaticais ndo
prejudicam a pontuagao) Pontos:

6. Habilidade Construtiva (1 ponto pela copia correcta)

Deve copiar um desenho. Dois pentagonos parcialmente sobrepostos, cada um deve ficar com
5 lados, dois dos quais intersectados. Nao valorizar tremor ou rotacgao.

DESENHO: COPIA:

Pontos:

TOTAL (maximo 30 pontos):
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Anexo 3 — Stroke Impact Scale 3.0

Questionério de Impacto do Acidente Vascular Cerebral (AVC) (Portuguese
version of SIS)

Este questionario pretende avaliar o impacto que o acidente vascular cerebral teve na sua salde e na sua
vida. Pretendemos saber, segundo o SEU PONTO DE VISTA, de que forma o acidente vascular cerebral o/a
afetou. Vamos fazer-lhe perguntas sobre limitagées causadas pelo acidente vascular cerebral que teve, bem
como sobre a forma como o acidente vascular cerebral afetou a sua qualidade de vida. Finalmente, iremos
pedir-lhe que avalie em que medida pensa que recuperou do seu acidente vascular cerebral.

|Estas perguntas sdo sobre os problemas fisicos que podem ter ocorrido como resultado do seu

acidente vascular cerebral.

1. Na ultima semana, que forga Muitissima |y e forca Alguma Pouca Sem forca
teve... forga forga forga
a. no braco que foi mais afectado

. 5 4 3 2 1
pelo seu acidente vascular cerebral?
b. ao apertar a mao que foi mais
afectada pelo seu acidente vascular 5 4 3 2 1
cerebral?
c. ha perna que foi mais afectada

. 5 4 3 2 1
pelo seu acidente vascular cerebral?
d. no péftornozelo que foi mais
afectado pelo seu acidente vascular 5 4 3 2 1

cerebral?

Estas perguntas sdo sobre a sua meméria e a sua capacidade de raciocinar.

2. Na ultima semana, que Nenhuma Pouca Alguma Muita Muitissima
dificuldade teve em... dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade
a. lembrar-se de coisas que as
pessoas lhe tivessem acabado de 5 4 3 2 1
dizer?
b. lembrar-se de coisas que tivessem

. . : 5 4 3 2 1
acontecido no dia anterior?
c. lembrar-se de fazer coisas (por ex.
respeitar encontros marcados ou 5 4 3 2 1
tomar remédios)?
d. lembrar-se do dia da semana? 5 4 3 2 1
e. concentrar-se? 5 4 3 2 1
f. pensar rapidamente? 5 4 3 2 1
g. resolver problemas do dia-a-dia? 5 4 3 2 1

Adaptado e validado para a populagéo portuguesa por Mara Teodoro e Carla Pereira.
Departamento de Fisioterapia. Escola Superior de Saude — Instituto Politécnico de Setubal
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Estas perguntas séo sobre como se sente, sobre alteracdes de humor e sobre a sua capacidade

de controlar as emocgdes desde que teve o acidente vascular cerebral.

. e A maior
3. Na ultima semana, durante Nunca Pouco Algum parte do Sempre
quanto tempo... tempo tempo tempo
a. se sentiu triste? 5 4 3 2 1
b. sentiu que ndo tem ninguém de

; o 5 4 3 2 1
quem se sinta préximo/a?
c. sentiu que & um peso para os 5 4 3 5 1
outros?
d. sentiu que nada |he interessa? 5 4 3 2 1
€. se culpabilizou por erros ou 5 4 3 5 1
acidentes por falta de jeito?
f. continuou a ter o mesmo prazer de

) 5 4 3 2 1

sempre nas coisas?
g. se sentiu nervoso/a? 5 4 3 2 1
h_. sentiu que vale a pena viver a 5 4 3 5 1
vida’?
i. sorriu ou riu pelo menos uma vez 5 4 3 5 1

por dia?

As perguntas que se seguem séo sobre a sua capacidade de comunicar com outras pessoas,
bem como a sua capacidade de compreender o que |é e 0 que ouve numa conversa.

4. Na ultima semana, que Nenhuma Pouca Alguma Muita Muitissima
dificuldade teve em... dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade
a. dlZEI‘\O nome de alguém que 5 4 3 > 1
estava & sua frente?
b. compreender o que lhe diziam 5 4 3 5 1
numa conversa?
c. responder a perguntas? 5 4 3 2 1
d. Fiar 0s nomes correctos aos 5 4 3 5 1
objectos?
e. participar numa conversa com um

5 4 3 2 1
grupo de pessoas?
f. ter uma conversa pelo telefone? 5 4 3 2 1
g. telefonar a outra pessoa, incluindo
escolher e marcar o numero 5 4 3 2 1

correcto?

Adaptado e validado para a populacé@o portuguesa por Mara Teodoro e Carla Pereira.

Departamento de Fisioterapia. Escola Superior de Saude — Instituto Politécnico de Setubal
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As perguntas que se seguem sdo sobre as actividades que eventualmente desempenha num dia

normal.
5. nas dltimas 2 semanas, que Nenhuma Pouca Alguma Muita Impossivel
dificuldade teve em... dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade p
a. cortar a comida com faca e garfo? 5 4 3 2 1
b. vestir-se da cintura para cima? 5 4 3 2 1
c. lavar-se (tomar banho,
chuveiro_.)? 2 4 3 2 1
d_ cortar as unhas dos pés? 5 4 3 2 1
e. chegar rapidamente a casa de
banho? & 4 3 2 !
f controlar a bexiga (nao ter
acidentes)? & 4 3 2 !
g. controlar os intestinos (ndo ter 5 4 3 2 1
acidentes)?
h. desempenhar tarefas domeésticas
leves (ex. limpar o pd, fazer a cama, 5 4 3 2 1
despejar o lixe ou fazer comida)?
i. ir &s compras? 5 4 3 2 1
J. desempenhar tarefas domésticas
pesadas (ex. aspirar, lavar roupa ou 5 4 3 2 1

trabalhar no quintal)?

As perguntas que se seguem sdc scbre a sua capacidade de se mover, em casa e fora de casa.

6. Nas altimas 2 semanas, que Nenhuma Pouca Alguma Muita I wel
dificuldade teve em... dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade | 'MPOSSIVE
a. estar sentado/a sem perder o 5 4 3 2 1
equilibrio?

b. e;?ar_em pé sem perder o 5 4 3 2 1
equilibrio?

c. andar sem perder o equilibrio? 5 4 3 2 1

d. passar de uma cama para uma

cadeira? 5 4 3 2 !

e. andar um quarteirdo (cerca de 100

metros)? g 4 3 2 !

f. andar depressa? 5 4 3 2 1

g. subir um lanco de escadas? 5] 4 3 2 1

h. subir varios langos de escadas? 5 4 3 2 1

I. entrar e sair de um carro? 5 4 3 2 1

Adaptado e validado para a populagéo portuguesa por Mara Teodoro e Carla Pereira.
Departamento de Fisioterapia. Escola Superior de Saude — Instituto Politécnico de Setubal
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As perguntas que se seguem sdo sobre a sua capacidade de usar a mao que foi MAIS
AFECTADA pelo acidente vascular cerebral.

7. Nas dltimas 2 semanas, que

dificuldade teve em usar amio que | Nenhuma Pouca Alguma Muita Impossivel
foi mais afectada pelo acidente dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade P
vascular cerebral para...

a. camegar objectos pesados (ex.

5aco com compras do ] 4 3 2 1
supermercado)?

b. rodar uma macaneta de porta? 2 4 3 2 1

c. abrir uma lata ou um frasco? 5 4 3 2 1

d. atar os atacadores dos sapatos? 5 4 3 2 1

e. apanhar uma moeda pequena? 5 4 3 2 1

As perguntas que se seguem sdo sobre a forma como o acidente vascular cerebral afectou a sua
capacidade de participar nas actividades que geralmente desempenha, nas coisas que para si
sdo importantes e que o/a ajudam a encontrar um sentido na vida.

o 14 A maior
g. Durante as ultimas 4 semanas, Pouco Algum
quanto tempo esteve limitado/a ... Nunca tempo tempo pgrfp%o Sempre
a. no seu frabalho (remunerado,
voluntario ou outro)? s 4 3 2 !
b. nas suas actividades sociais? 5 4 3 2 1
C. em passatempos calmos (ex.
trabalhos manuais, ler)? s 4 3 2 !
d. em passatempos mais activos (ex. 5 A 3 2 1
deportos, caminhadas, viagens)?
£. no seu papel como membro da
familia e/ou amigo/a? S 4 3 2 !
f. na sua participagdo em actividades 5 4 3 2 1
espirituais ou religiosas?
g. na sua capamdad_e de controlar a 5 4 3 2 1
sua vida como deseja?
h. na sua capacidade de ajudar os 5 4 3 2 1

outros?

Adaptado e validado para a populacéo portuguesa por Mara Teodoro e Carla Pereira.
Departamento de Fisioterapia. Escola Superior de Saude — Instituto Politécnico de Setubal
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Anexo 4 — Questionério europeu de literacia para a saude

Versdo portuguesa autorizada do

Questiondrio europeu de literacia para a satide
Health Literacy Survey in Portuguese
(HLS-EU-PT)

Questiondrio Europeu de literacia para a satide . Health Literacy Survey in Portuguese (HLS-
EU-PT) v131215

©Luis Saboga Nunes, Kristine Sorensen, 2013 ENSP-UNL Uso e direitos reservados.

LSaboga Nunes, 2013 ENSP-UNL . versio portuguess validads para uma amostra de 983 individuos. oC <097 (#7):r=0.78

OC 0.93 {16) hihet2 hiheO4 hihcOS hlhcO hibel1 hihel3 klhel6 hidpi® hidp21 hidp23 hidp2& hldp3 1 hlkp33 hihp3 7hihp3¢ hibp

43
m hotpiwww. literaciasaudeanlo

citagdo:

Saboga-Nunes, L., Sorensen, K., Pelikan, ]., Cunha, M., Rodrigues, E., Paixdo, E.
(2014) Cross-Cultural Adaptation and Validation to Portuguese of the
European Health Literacy Survey (HLS-EU-PT).

Aten Primaria, 2014, 46: 13
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Anexo 5 — Escala de literacia em e-Health (eHEALS)

eHEALS

Escala desenvolvida por Norman e Skinner (2006), traduzida e validada por Brandao (2012).

Gostava de saber qual a sua opinido e a sua experiéncia sobre a utilizacdo da Internet

para obter informacdao sobre saude. Para cada afirmacao refira qual a resposta que melhor

reflete a sua opinido e experiéncia neste momento. Por favor assinale com um “X”.

14-Até que ponto sente que a Internet € Gtil para o ajudar a tomar decisoes sobre a sua

saude?

o1

o2

o3

o4

o5

Totalmente inGtil

InGtil

Nao tenho a certeza

util

Muito Gtil

15-De que forma considera ser importante ter acesso aos recursos sobre saude disponiveis na

Internet?
o1 o2 o3 o4 ob
Nada importante | Nao é importante | Nao tenho a certeza Importante Muito importante
Nao
Discordo Concordo
totalmente | Discordo :m Concordo | ysraimente

Sei quais as paginas sobre salde
disponiveis na Internet.

Sei onde encontrar paginas (teis
sobre salde na Internet.

Sef como encontrar paginas (teis
sobre salide na Internet.

Sel como usar a Internet para
responder as minhas perguntas
sobre salide.

Sei como wusar a informacdo
sobre satde que encontro na
Internet para meu beneficio.

Tenho as competéncias
necessarias para avaliar as
paginas sobre salde que encontro
na Intermnet.

Consigo  distinguir entre as
paginas de elevada qualidade e
as de baixa qualidade sobre
salde na Internet.

Sinto-me confiante ao usar
informacdec da Internet na
tomada de decisdes sobre salde.
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Usando um dispositivo mével
(telemavel ou tablet), posso:

Nunca
tentei (1)

E dificil
()

Ndo é
muito
dificil (3)

E facil
(4)

E muito facil

(5)

Navegar nos menus do ecrd
utilizando o ecra tactil

Utilizar o teclado no ecra para
digitar (escrever)

Adicionar eventos e
compromissos num calendario

Verificar a data e hora dos
proximos compromissos e
eventos marcados no
calendario

Utilizar a "loja" online do
dispositivo para encontrar
jogos e outros formas de
entretenimento

Ouvir musica

Definir uma palavra-passe
para bloquear/desbloquear o
dispositivo
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Anexo 6 — Escala de autoeficacia geral

General Self-Efficacy (GSE)

Schwarzer, R., & Jerusatem, M, (1995)

Versdo Portuguera. Escala de Auto-Efichcia Geral
Miguel Aradjo & Octévio Moura (2011)

Tendo em consideracio as quatro alternativas de resposta, responda a cada afirmagBo assinalando
com uma crux (X) a resposta que melhor exprime & forma como lida com as situagbes:

@ — De modo nenhum é verdade, @ — Dificimonte & vordade.
@ — Moderadamonte verdade. @ - Exactamente verdado.

1 Consigo resolver sempre 0s problemas dificeis se for persistente.

Se alguém se opuser, consigo enconlrar 05 melos & as formas de
alcangar 0 que quero.

3 Para mim & ficil agarrar-me @s minhas intengdes 6 atingir os meus
objoctvos.

Estou confiante que poderia Rdar eficientomente com acontecimentos
inesparados.

5 Gragas aos mous recursos, sol como lidar com situagdes Imprevistos.

6 Conugo resolver a maloria dos problemas se investir o esforgo
necossério.

7 Perante dificuldades consigo manter a calma porque confio nas minhas
capacidades.

4 Quando confrontado com um problema, consigo geraimento encontrar
varias solughes.

9 Se estiver com problemas, consigo geraimente pensar numa solugio.

e|e|e|e ||| 8|0 |06 |6
6| e | 6|0 6|68 )86 |86
® | | 6|6 |G| 5| 8|8 |6

e |0 |6|0 | 0|0 |0 |00 |06 |e

10 Consigo geraimente lidar com tude aquilo que me surge pelo caminho.

Refordncias Bibliogrificas da Versso Original o da Verséo Portuguesa:
Aradio, M., & Moura, O. (32011). Estnatura factonal dn Gooers Scele (Escala do Auto-Efcdca Gera) numa amosta de
professores Poriugueses. Revista Laboratdr de Pxcolbogia. (1), 95-108,

Schwarzer, R & Jerussiem, M. (1285). Generalized seif-efficacy scale In J Welinman, S Weght 3 M. Jotnston (Ecs ). Meascres in
hoalh paychology: A user's pivtfollo (pp. 35-38). Windsor: NFER-Nelsan.

Copyright: Esty escald pode sor ullizade para fins de investigagdo clontiica. desde Que. sela/m fellas a5 devidas referdnciss 803
autores da oscoln oripnel @ d versdo Portuguess o desde que ssla envisdo wm amad (octavooctaviomowscom) @ pede a
WLOZCE0 PAre & bua WTags0. A 0scals pode sev GualmEalo Uiz ada Na vatce Clnks.

Coatacto: 4 ocsaviofoctaviomowra com  “* www octaviomosta com



Anexo 7 — Escala de Sobrecarga do cuidador informal — verséo reduzida

QASCI versao reduzida - Portugal, 2014

i Nio/nunca | Raramente | Asvezes | Quase sempre | Sempre

Nas dltimas 4 semanas

1 2 3 5
1. Considera que, tomar conta do seu familiar, é psicologicamente o o o o o
dificil?
2.Sente-se cansada(o) e esgotada(o) porestara cuidardo seu familiar? (0] (¢] (0] o (e]
3. Os planos que tinha feito para esta fase da vida tém sido altera-
dos em virtude de estar a tomar conta do seu familiar? Q 9 2 2 Q
4. A sua vida social, (p. ex., férias, conviver com familiares e ami- o o o o o
gos) tem sido prejudicada por estar a cuidar do seu familiar?
5. Tem sentido dificuldades econémicas por estar a tomar conta do
seu familiar? o o o = Q
. Sente que o seu futuro econdmico é incerto, por estar a cuidar o o o o o
do seu familiar?
7.Ja se sentiu ofendida(o) e zangada(o) com o comportamento do
seu familiar?
8.Sente-se manipulada(o) pelo seu familiar?
9. Consegue fazer a maioria das coisas de que necessita, apesar do
tempo que gasta a tomar conta do seu familiar?
10. Sente-se com capacidade para continuar a tomar conta do seu
familiar por muito mais tempo? 9 & O Q 9
11. A familia (que ndo vive consigo) reconhece o trabalho que tem,
em cuidar do seu familiar? e Q Q Q Q
22. Sente-se apoiada(o) pelos seus familiares? (¢] (e] (¢] o (e]
33. Sente-se mais proximal(o) do seu familiar por estar a cuidar dele? (o] [¢] O (©] (¢]
14. Cuidar do seu familiar tem vindo a aumentar a sua auto-estima, o o o o o
fazendo-a(o) sentir-se uma pessoa especial, com mais valor?
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