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RESUMO

Perfil do Cuidador Informal Principal da pessoa adulta com Acidente
Vascular Cerebral em Portugal.

Débora Gomes'; Carla Mendes Pereira?; Célia Soares®

Resumo: O envelhecimento populacional em Portugal, acompanhado pelo aumento das
doengas cronicas e incapacitantes como o Acidente Vascular Cerebral (AVC), tem
acentuado a necessidade de melhor compreender o papel e as condi¢des dos cuidadores
informais principais (CIP). Este estudo teve como objetivo caracterizar o perfil dos CIPs
de pessoas adultas com AVC em Portugal.

Metodologia: Trata-se de um estudo quantitativo, observacional e transversal, com uma
amostra ndo probabilistica. Os dados foram recolhidos através de um questionario
sociodemografico e de caracterizagdo dos cuidados prestados, das escalas WHOQOL-
Bref (World Health Organization Quality of life Bref), QASCI (Questionario de
Avaliagao da Sobrecarga do Cuidador Informal) e GSE (General Self-Efficacy Scale). A
analise de dados foi realizada com o recurso a estatistica descritiva e inferencial.
Resultados: A amostra foi de 50 cuidadores, com uma idade média de 52 anos, a maioria
do sexo feminino (76%) e com habilitagdes ao nivel do 3° ciclo do ensino basico (30%)
e ensino secundario/ profissional (30%). Dedicavam uma média de 9 horas didrias ao
cuidado, 56% alteraram a atividade laboral, 39,6% sdo conjugues da pessoa que esta ao
seu cuidado e 83,7% moram em meio urbano. A qualidade de vida foi satisfatoria (83,54
pontos), os niveis de sobrecarga foram moderados (81,78 pontos) e os valores de
autoeficacia foram razoaveis (31,40 pontos). O niumero de horas de cuidados prestados e
os niveis de sobrecarga estdo associados positivamente (p=0,38; p=0,007), enquanto a
sobrecarga e autoeficacia se associam negativamente (p=—0,38; p=0,007). A qualidade de
vida correlacionou-se negativamente com a sobrecarga (p=—0,33; p=0,018) e
positivamente com a autoeficacia (p=0,33; p=0,018).

Conclusiao: Cuidar de um sobrevivente de AVC ¢ uma tarefa complexa e exigente,
influenciada por fatores sociodemograficos e contextuais. A sobrecarga ¢ a qualidade de
vida estdo associadas a autoeficécia, que parece ser um fator protetor importante para os
CIP. Os resultados refor¢gam a necessidade de politicas publicas e programas de formagao
que fortalecam as competéncias e o bem-estar dos CIP.

Palavras-chave: Cuidador Informal Principal; Acidente Vascular Cerebral; Sobrecarga;
Qualidade De Vida,; Autoeficacia.

! Fisioterapeuta; estudante do Mestrado em Pratica Avangada de Fisioterapia em Neurologia da Escola
Superior de Saude do Instituto Politécnico de Settbal

2 Professora-Adjunta, Departamento de Fisioterapia da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico
de Setubal

3 Professora-Adjunta, Departamento de Ciéncias Sociais ¢ Humanas da Escola Superior de Satde do
Instituto Politécnico de Setubal



ABSTRACT
Profile of the Primary Informal Caregiver of Adults with Stroke in Portugal

Débora Gomes'; Carla Mendes Pereira?; Célia Soares®

Abstract: Population ageing in Portugal, together with the rise in chronic and disabling
diseases such as Stroke, has intensified the need to better understand the role and
circumstances of primary informal caregivers (PIC). This study aimed to characterize the
profile of PICs of adult stroke survivors in Portugal.

Methods: This quantitative, observational, cross-sectional study used a non-probabilistic
sample. Data were collected through a sociodemographic and caregiving-characterization
questionnaire, as well as the WHOQOL-Bref (World Health Organization Quality of
Life-Bref), the QASCI (Informal Caregiver Burden Assessment Questionnaire), and the
GSE (General Self-Efficacy Scale). Data analysis was performed using descriptive and
inferential statistics.

Results: The sample consisted of 50 caregivers, with a mean age of 52 years; most
participants were female (76%) and had completed lower secondary education (30%) or
upper secondary/vocational education (30%). Caregivers dedicated an average of 9 hours
per day to caregiving; 56% had changed their work activity; 39.6% were spouses of the
care recipient; and 83.7% lived in urban areas. Quality of life was satisfactory (83.54
points), burden levels were moderate (81.78 points), and self-efficacy scores were
reasonable (31.40 points). The number of daily caregiving hours was positively
associated with burden (p =0.38; p=0.007), while burden was negatively associated with
self-efficacy (p = —0.38; p = 0.007). Quality of life correlated negatively with burden (p
=—0.33; p=0.018) and positively with self-efficacy (p =0.33; p = 0.018).

Conclusion: Caring for a stroke survivor is a complex and demanding task, influenced
by sociodemographic and contextual factors. Burden and quality of life were both
associated with self-efficacy, which appears to function as an important protective factor
for primary informal caregivers. The findings reinforce the need for public policies and
training programs that strengthen caregivers’ skills and well-being.

Keywords: Primary Informal Caregiver; Stroke; Burden; Quality of Life; Self-Efficacy.
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INTRODUCAO

O envelhecimento populacional ¢ uma das transformacdes sociais mais
significativas do século XXI, com impacto profundo nas estruturas econémicas, sanitarias
e familiares. O aumento da esperanga média de vida, aliado a reducdo das taxas de
natalidade, tem alterado a composi¢do demografica mundial, originando sociedades cada
vez mais envelhecidas e com maiores niveis de dependéncia (Organizagdo Mundial de
Satde (OMS), 2021; Presidéncia do Conselho de Ministros (PCM), 2024). Em Portugal,
este fendbmeno tem assumido proporgdes expressivas: a propor¢ao de pessoas com 65 ou
mais anos passou de 9,7% em 1970 para 24,3% em 2024 (Instituto Nacional de Estatistica
(INE), 2024). Atualmente, o pais apresenta um dos indices de envelhecimento mais
elevados da Unido Europeia, atingindo 192,4 idosos por cada 100 jovens (INE, 2024;
Plataforma Nacional para o Apoio e Estudos em Politicas Publicas (PLANAPP), 2025).
Esta tendéncia reflete um processo de transicdo demografica acentuado, que se traduz em
desafios estruturais significativos, nomeadamente no financiamento dos sistemas de
saude e seguranca social (Gabinete de Estratégia e Estudos (GEE), 2021), bem como na

reorganizacao das dinamicas familiares e comunitarias.

O processo de envelhecimento populacional estd intrinsecamente associado ao
aumento da prevaléncia de doencgas cronicas nao transmissiveis (DCNT) e de condi¢des
incapacitantes (Direcdo-Geral da Satde (DGS), 2023a; Tavares et al., 2023). Entre estas
condigoes, o Acidente Vascular Cerebral (AVC) destaca-se globalmente como a segunda
principal causa de morte e a principal causa de incapacidade permanente (Feigin et al.,
2025). Em Portugal, a incidéncia anual de AVC ¢ de aproximadamente 25.000 novos
casos, € a patologia permanece como a principal causa de mortalidade e de dependéncia
fisica, sendo responsavel por mais de 9.000 mortes anualmente (DGS, 2023b; Sociedade
Portuguesa de Medicina Interna (SPMI), 2024). Embora a taxa de letalidade do AVC
tenha melhorado devido aos avangos nos cuidados agudos e na reabilitacdo, o elevado
numero de sobreviventes com sequelas tem aumentado a necessidade de apoio continuado
e de recursos nos dominios dos cuidados de longa duracdo e do suporte familiar

(Gongalves et al., 2025; Pires, 2023;).

A recuperacdo apos um AVC raramente se limita a fase hospitalar. A maioria dos
sobreviventes apresenta défices motores, cognitivos ou de comunicagdo que
comprometem a autonomia e requerem assisténcia diaria (Veronese et al., 2025). Estudos

demonstram que, a longo prazo, mais de 20% dos sobreviventes apresentam limitagdes
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nas atividades basicas de vida diaria (AVD) e mais de 30% em atividades instrumentais
(AIVD), sendo estas percentagens superiores em idades mais avangadas e aumentando ao
longo do tempo (Gil-Salcedo et al., 2021). Neste contexto, o papel da familia torna-se
central, sendo geralmente um familiar conjuge, filho ou outro parente préximo quem
assume a funcdo de cuidador informal. Este processo ocorre, muitas vezes, de forma
inesperada e sem preparacdo, levando a uma reorganizacao profunda da dindmica familiar

(Villa-Garcia et al., 2024).

Neste contexto, o Cuidador Informal (CI) ¢ uma figura central, frequentemente
familiar, que assume a responsabilidade pela prestacdo de cuidados de suporte fisico,
psicoldgico ou social, de forma regular, continua e ndo remunerada, a pessoa em situacdo
de dependéncia (Sousa, 2019; Sousa et al., 2024). Esta forma de prestagao de cuidados
decorre do modelo de solidariedade familiar portugués, sendo hoje formalmente
reconhecida pela legislacdo como um pilar essencial, embora vulneravel, do sistema de
protecao social, cuja sobrecarga exige uma resposta articulada de satide e apoio social
(PCM, 2024). Portugal ¢, de facto, um dos paises da Europa com maiores taxas de
cuidados informais prestados no domicilio e com uma das mais elevadas percentagens de
pessoas com mais de 50 anos a receber cuidados no proprio agregado familiar (Maia et

al., 2022; Escoval et al., 2023).

Estima-se que existam cerca de 1,4 milhdes de CI em Portugal (Merck, 2023). O
papel do CI tem vindo a ganhar centralidade, ndo s6 pelo aumento das doengas cronicas
e incapacitantes, mas também pela limitacao de recursos publicos destinados aos cuidados
continuados (Barbosa et al., 2020). Por outro lado, o perfil do cuidador ¢ consistente: a
maioria sao mulheres, frequentemente filhas ou esposas, o que reflete a persisténcia de
papéis de género tradicionais (Escoval et al., 2023; Eurocarers, 2024; Merck, 2023;).
Devido ao elevado risco de doenga ¢ a sua condi¢ao de satde tender a deteriorar-se sem
acompanhamento adequado, o CI ¢ frequentemente descrito na literatura cientifica como

o “segundo paciente” ou o “doente oculto” do sistema de saude (Mendes et al., 2018).

O impacto multidimensional do cuidar nos CI compromete a sua qualidade de vida
(QV), entendida pela OMS como a perce¢ao que o individuo tem da sua vida e da sua
posicdo no mundo, em relacdo aos seus objetivos e expectativas (WHOQOL Group,
1998). O conceito ¢ vasto e complexo, sendo influenciado pela satde fisica e psicoldgica

da pessoa, pelas suas relagdes sociais e pelo ambiente em que vive.
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A QV dos CI de sobreviventes AVC tem sido reportada consistentemente como
sendo inferior a da populagdo em geral, com evidéncias de sobrecarga moderada a elevada
em mais de 70% dos casos (Villa-Garcia et al., 2024). As maiores limitagdes situam-se
nos dominios fisico e psicoldgico, refletindo as exigéncias fisicas do cuidar e o peso
emocional associado a convivéncia prolongada com a dependéncia do outro. O impacto
cumulativo do cuidar sobre a saude fisica e mental ¢ amplamente reconhecido, com
evidéncias que mostram que niveis mais elevados de sobrecarga estdo associados a maior
desgaste fisico, emocional e psicologico dos cuidadores informais, comprometendo a sua

qualidade de vida (Kazemi et al., 2021).

A sobrecarga do cuidador, que pode ser definida como o nivel de esfor¢o
multifacetado (fisico, emocional e social) percebido pelo cuidador ao cuidar de um
familiar ao longo do tempo (Liu et al., 2020), tem efeitos diretos ndo s6 na satde fisica e
mental do CI de pessoas po6s-AVC, resultando em significativa piora da qualidade de vida
e aumento do stress, mas também, de forma consequente, no progndstico da pessoa
dependente (Zhao et al., 2021). No plano social e econdmico, a assung¢ao do papel de CI
frequentemente resulta em afastamento do mercado de trabalho e aumento da
vulnerabilidade econdmica das familias, devido a acumulagao de tarefas nao remuneradas
e a dificuldade de conciliar o cuidado com a atividade profissional (Araujo & Soeiro,

2021).

No entanto, este impacto negativo pode ser significativamente mediado por
recursos pessoais e cognitivos, sendo a perceg¢ao de autoeficacia um dos construtos mais
importantes na prote¢ao da satide mental e na promocao da adaptacao ao papel (Zhu &
Jiang, 2018). A compreensao destes impactos psicoldgicos pode ser aprofundada através
do modelo de stress-transagao de Lazarus e Folkman (1984), que descreve o stress como
um processo dindmico resultante da avaliacdo cognitiva que o individuo faz das
exigéncias e dos recursos de que dispde. Segundo este modelo, a forma como o cuidador
interpreta a situacao de cuidado como ameaca ou como desafio influencia diretamente as
estratégias de coping adotadas e o impacto emocional subsequente. Desta forma,
cuidadores com maior perce¢do de competéncia tendem a utilizar mecanismos de
enfrentamento mais adaptativos, apresentando menor desgaste psicoldgico e melhor

capacidade de adaptagdo (Lazarus & Folkman, 1984).

A autoeficdcia, conceito introduzido por Bandura (1997), refere-se a crenca que o

individuo tem na sua capacidade de organizar e executar agdes necessarias para lidar com
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situacdes desafiantes. Trata-se de um recurso pessoal fundamental que influencia a

capacidade de adaptacdo do cuidador ao longo do tempo (Petronilho et al., 2015).

No contexto do cuidado informal, a autoeficacia é fundamental, pois traduz-se na
confian¢a do cuidador na sua habilidade para executar um cuidado eficaz e prevenir
condutas de risco, mesmo em situagdes de descompensagdo aguda (Zenteno et al., 2017).
Cuidadores com maior autoeficacia demonstram maior resiliéncia, menor sobrecarga e
melhor qualidade de vida (Zenteno et al., 2017). Esta variavel funciona, portanto, como
um fator protetor que pode mediar a relacdo entre sobrecarga e bem-estar psicoldgico,
sendo crucial para a manutencao do equilibrio emocional e da motivagdo. Investigagao
no contexto nacional indica que a autoeficacia ¢ um preditor significativo dos
comportamentos de adesdo ao papel de cuidador (Nogueira et al., 2024), sugerindo que a
crenga na capacidade de gerir o cuidado estd ligada a forma como os cuidadores se
mantém ativos e eficazes no seu papel. Adicionalmente, estudos longitudinais observaram
uma evolugdo positiva na perce¢ao de autoeficacia do familiar cuidador nos primeiros
meses apos o regresso a casa do dependente (Petronilho et al., 2015), o que indica que a
experiéncia e o treino progressivo contribuem para a resiliéncia e para a redugdo da

sobrecarga percebida.

A nivel global, esta evidéncia ¢ reforcada pela meta-analise que comprovou que
niveis elevados de autoeficacia estao associados a menor sofrimento psicoldgico € maior
satisfagao com o papel de cuidador, mediando a relagdo entre a sobrecarga e o bem-estar
McCurley et al. (2018) confirmam a utilidade clinica, referindo que intervengdes
baseadas em técnicas cognitivo-comportamentais, focadas no fortalecimento da

autoeficacia, conseguem reduzir significativamente o stress e os sintomas de ansiedade.

Em Portugal, o Estatuto do Cuidador Informal (ECI) foi aprovado em 2019
(Diario da Republica (DR),1? série lei n.° 100/2019, de 6 de setembro), distinguindo entre
duas figuras-chave: o cuidador informal principal (CIP), que assume a totalidade dos
cuidados e coabita com a pessoa dependente e o ndo principal (CNP), que presta apoio

regular, mas ndo permanente.

Apesar do enquadramento legal do ECI, a realidade dos cuidadores informais
continua marcada por tensdes quanto ao modelo de reconhecimento e as
responsabilidades atribuidas ao Estado e a familia (Aratjo & Soeiro, 2021). A fase piloto
do Estatuto, implementada em apenas 30 concelhos, foi avaliada através dos Relatorios

de Acompanhamento Trimestral do Estatuto do Cuidador Informal (Seguranga Social,
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2021), os quais evidenciaram uma cobertura muito limitada e um niimero reduzido de
cuidadores efetivamente reconhecidos e abrangidos. Esta operacionalizagdo restrita
refletiu dificuldades na aplicacdo pratica do diploma e desigualdades territoriais no acesso

aos apoios (Aratjo & Soeiro, 2021).

Dados mais recentes refor¢am esta tendéncia: em 2023, 85,7% dos cuidadores
reportaram ndo usufruir de qualquer apoio associado ao Estatuto, e 54,3% percecionaram
o nivel de apoio institucional como “nada apoiado” (Escoval et al., 2023), evidenciando
que a implementacao do ECI permanece insuficiente para responder as necessidades reais

dos cuidadores informais.

A investigacdo também estabeleceu uma ligacao direta entre o bem-estar do Cl e
o prognostico do paciente: a ansiedade e a depressao do cuidador estdo associadas a um
aumento do risco de mortalidade em 6 meses em pacientes com AVC moderado-grave
(Zhao et al., 2021). Segundo Alves et al. (2020), cuidadores com baixo nivel de
escolaridade e fracos recursos economicos sao os mais vulneraveis, tendo maior
probabilidade de relatar fadiga, isolamento e dificuldades em conciliar o cuidado com

outras dimensodes da vida.

A exigéncia de assisténcia continua precipita o CI para um estado de
vulnerabilidade, resultando frequentemente em sobrecarga (burden) fisica e psicossocial.
O grau de sobrecarga esta intrinsecamente ligado ao nivel de dependéncia do sobrevivente
e as longas horas de dedicagdo, que comprometem diretamente o bem-estar do cuidador
(Reis et al., 2021). Fatores como o género feminino, o baixo nivel
socioeconémico/rendimento familiar ¢ o longo tempo de cuidado diario estdo
consistentemente associados a maiores niveis de sobrecarga. Contudo, a dependéncia
funcional do sobrevivente ¢ o preditor mais forte (Phan et al., 2024), aumentando o risco
de sobrecarga em quase 5 vezes em casos de dependéncia severa ( Mustapa et al., 2024),
o que agrava a fadiga, o isolamento e as dificuldades em conciliar o cuidado com outras

dimensodes da vida.

As consequéncias na saude sdo imediatas e preocupantes. Estudos de meta-analise
identificaram que os preditores mais poderosos da sobrecarga ndao sdo apenas a
dependéncia funcional do paciente, mas também os fatores emocionais do cuidador, como

a depressao e a ansiedade (Zhu & Jiang, 2018).
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Problemas musculoesqueléticos, fadiga, distarbios do sono e sintomas
depressivos sdo amplamente relatados entre cuidadores de pessoas com AVC, refletindo
o impacto fisico e emocional do cuidar (Pucciarelli et al., 2018). Esta rentincia ao
autocuidado ¢ confirmada por estudos recentes, onde 79,6% dos CI inquiridos admite que
"deixa de cuidar de si e/ou da sua saude para cuidar da pessoa cuidada” e (51,3%) reporta
ter um estado de satide mental apenas "razoavel (Escoval et al., 2023). Esta rentincia ao
autocuidado, amplamente documentada em estudos nacionais, estd associada a uma pior
percecao de saude e a niveis elevados de sobrecarga. O estudo de Guerreiro et al. (2022)
identificou comprometimento significativo do autocuidado nomeadamente no sono,
repouso e atividades de lazer acompanhado de sobrecarga moderada a severa € menor
perce¢do de qualidade de vida, especialmente nos dominios fisico e ambiental. Estes
resultados reforcam que o cuidado de longa duragdo constitui um fator de risco relevante
para a saude publica. Essa sobrecarga tende a ser agravada quando o CP nao dispde de

apoio formal, ou quando acumula responsabilidades familiares e laborais.

Além disso, a sobrecarga esta frequentemente associada a perce¢ao de perda de
identidade e de controlo sobre a propria vida, uma vez que o papel de cuidador assume
uma prioridade absoluta e tende a absorver o tempo, a energia € os recursos emocionais
da pessoa (Kazemi et al., 2021). Estudos mostram que a falta de tempo para si, a auséncia
de lazer e a perda de vinculos sociais contribuem para o isolamento e para sentimentos de

solidao, o que agrava os sintomas de stress, ansiedade e depressao dos CI (Chen et al.,

2024).

A pandemia de COVID-19 veio agravar esta realidade, ao impor restricdes ao
acesso a cuidados formais e a rede de apoio social, aumentando o isolamento e o stress
dos cuidadores. Estudos realizados neste periodo demonstraram que os CI enfrentaram
niveis significativamente mais elevados de ansiedade e exaustdo, devido a acumulacdo
de responsabilidades e a auséncia de servigos de apoio e reabilitagdo presenciais (Yuan et
al., 2023). Este contexto revelou a vulnerabilidade do sistema de cuidados e a necessidade
urgente de politicas publicas sustentaveis, que integrem os cuidadores informais como

parceiros ativos no continuum dos cuidados de saude.

Apesar do reconhecimento crescente da importancia dos CI, subsistem lacunas a
aprofundar na literatura cientifica portuguesa. Embora exista um nimero crescente de
estudos que abordam a sobrecarga e a qualidade de vida, a investiga¢do que explora a

relagdo integrada entre sobrecarga, qualidade de vida e autoeficacia necessita de maior
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aprofundamento. A escassez de trabalhos com esta abordagem integrada e especifica no
contexto de cuidadores de sobreviventes de AVC, cujas exigéncias sdo particularmente

complexas e prolongadas, limita a compreensdo plena da sua experiéncia.

Em resposta a estas lacunas de investigagdo integrada, o presente estudo propde-
se a analisar as dimensdes da sobrecarga, da qualidade de vida e da autoeficacia nesta
populacdo especifica, com o potencial de contribuir para o refor¢o de estratégias de

intervencao eficazes e adaptadas a realidade nacional.

Assim, o presente estudo tem como objetivo central caracterizar o perfil dos CIP
de pessoas adultas com AVC em Portugal, avaliando de forma integrada a sua sobrecarga,
qualidade de vida e autoeficécia. O elevado grau de limitagdes funcionais e dependéncia,
observado em mais de 20% dos sobreviventes de AVC a longo prazo (Gil-Salcedo et al.,
2021), torna esta variavel um importante preditor da sobrecarga do cuidador. Pretende-
se, ainda, analisar as relagdes entre estas variaveis, considerando fatores como o sexo, a
idade, o grau de dependéncia da pessoa cuidada e o apoio recebido, de modo a
compreender os determinantes mais relevantes da experiéncia de cuidar. Ao contrario de
outras investigacoes que delimitam o estudo a fases iniciais do pos-AVC, o presente
trabalho nao estabelece restricdes temporais, procurando captar a realidade de CI em
diferentes momentos do percurso de cuidado. Esta abordagem permitira obter uma visao

mais abrangente, de modo a refletir a diversidade de trajetorias vividas pelas familias.

Em resumo, este estudo ¢ relevante para reforgar a evidéncia em Portugal, ao
analisar de forma integrada a sobrecarga, a qualidade de vida e a autoeficacia dos
Cuidadores Informais Principais de pessoas pos-AVC. O conhecimento gerado nao
apenas preenche uma lacuna cientifica, mas € essencial para orientar a politica publica. O
objetivo final deste trabalho ¢ fornecer dados concretos que permitam criar programas de
apoio ¢ intervencdes mais eficazes, melhorando diretamente a qualidade de vida dos
cuidadores e, consequentemente, garantindo cuidados mais humanos e sustentdveis aos

sobreviventes de AVC.

METODOLOGIA

Desenho metodologico

Foi selecionada uma abordagem metodologica quantitativa para conduzir um
estudo analitico observacional transversal, ou seja, consideraram-se dados acerca de uma

18



situagdo num determinado momento, sendo realizada uma tnica vez ¢ num determinado

intervalo de tempo.

Populacao e Amostra

Sabe-se que existem cerca de 1,4 milhdes de CIs em Portugal (Merck, 2023),
contudo, ndo se conhece a distribuicdo dos mesmos consoante a patologia que provocou
a dependéncia, ndo ¢ feita a distingdo entre quem é CIP e ndo principal, ou se cuida de
um adulto ou crianga. Por ndo ser possivel aceder a um niimero aproximado da populagao
a estudar, considerou-se, entdo, uma amostra de 50 participantes, visto ser um nimero
indicado na estatistica para gerar amostras grandes, de acordo com o teorema do limite

central (Afonso & Nunes, 2019).

Foi utilizada uma amostra nao-probabilistica, de conveniéncia, tendo sido
recrutados CIPs de pessoas adultas com sequelas de AVC através de divulgagao on-line
e presencial a partir do método bola de neve. A sele¢do dos individuos dependeu do
cumprimento de critérios de inclusdo e de exclusdo. Foram considerados como critérios

de inclusao:

e Ter idade superior a 18 anos (Freytes et al, 2020);
e Saber ler, escrever e falar em lingua portuguesa (Freytes et al, 2020).
e Ser CIP de pessoa cuidada com idade superior a 18 anos, com diagnostico de AVC,

clinicamente estavel, e com permanéncia no domicilio (Sennfilt & Ullberg, 2019).

Foram considerados como critérios de exclusdo:

e Ser CI remunerado, isto €, que receba remuneragao pelos cuidados prestados (DR,

1? série, Nimero 6, Lei n. °1/2022 de 10 de janeiro);

Instrumentos de Medida

e Questionario de Caracterizacdo sociodemografica e dos Cuidados Prestados —

(Apéndice I)

Este questiondrio de autopreenchimento foi elaborado de acordo com as finalidades
do estudo e se fundamenta em questionarios ja aplicados a populagdo-alvo (Sennfa”lt &
Ullberg, 2019; Freytes et al., 2020). Composto por 25 perguntas de resposta fechada,
incluindo sete sobre a caracterizagdo sociodemografica do CIP, uma sobre a existéncia de

comorbidades, uma sobre restantes dependentes sob sua responsabilidade, uma sobre a
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convivéncia com outros dependentes, uma sobre a relacdo de parentesco entre a pessoa
cuidada e o cuidador, oito sobre as particularidades dos cuidados prestados e trés sobre as

caracteristicas da pessoa cuidada. Sendo ja utilizada em estudos anteriores com a mesma

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

A WHOQOL-Bref avalia a percecao da QV do sujeito em relagdo as duas semanas
anteriores. Este instrumento emprega uma escala /ikert de 5 pontos, com 26 itens. Os itens
1-2 tratam da QV geral, enquanto os demais sao divididos em quatro dominios: dominio
1, dedicado a componente fisica (itens 3-4, 10, 15-18); dominio 2, dedicado a componente
psicologica (itens 5-7, 11, 19, 26); dominio 3, dedicado as relagdes sociais (itens 8-9, 12-
14, 23-25); e o dominio 4, dedicado ao meio ambiente (itens 20-22). Possibilita uma
analise por areas de conhecimento ou uma avaliagdo abrangente de QV (com pontuagao
total minima de 24 pontos e maxima de 120 pontos). A pontuagdo € progressiva, ou seja,
quanto maior a pontuacao obtida, melhor a QV. No entanto, os itens 3-4 e 26 precisam
ser invertidos para seguir essa logica (Serra et al., 2006). A WHOQOL-Bref possui
valores satisfatorios de consisténcia interna, validade discriminante, validade de
construcgdo e fidedignidade teste- reteste, o que a torna uma opg¢ao valida em comparagao
a WHOQOL-100 (Serra et al., 2006). Para a populagdo idosa sugere-se ponto de corte de
60 pontos, prevendo que idosos com uma QV geral inferior tendem a ter uma pior

qualidade de vida e insatisfagdo com a saude (Silva et al., 2014).
e Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do CI (QASCI) - (Anexo II)

O QASCI mede a carga fisica, emocional e social do CI de individuos com
sequelas de acidente vascular cerebral. E formado por 32 elementos avaliados através de
uma escala de resposta likert de 5 pontos. A escala possui um score minimo total de 32
pontos € um maximo de 160 pontos. Inclui sete aspetos: Impactos na Vida Pessoal do
Cuidador (pontos 5-15); Satisfacio com o Papel e com a Familia (pontos 28-32);
Respostas a Exigéncias (pontos 18-22). Familiares sobrecarregados emocionalmente
(itens 1-4); Apoio familiar (itens 26-27); Sobrecarga Financeira (pontos 16-17) e a

Compreensao dos Mecanismos de Eficacia e Controle (pontos 23-25).

A pontuagdo cresce de forma positiva, ou seja, quanto mais alta a pontuacdo, maior a
carga sobre o cuidador. Contudo, os itens 23-32 precisam ser invertidos para seguir essa

logica. Para garantir a uniformidade e comparabilidade das pontuagdes finais de cada
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subescala, ¢ necessario somar os itens de cada dimensao, subtrair o valor minimo possivel
na subescala e dividir esse novo total pela diferenca entre o valor médximo e minimo
possivel na subescala. Por fim, para converter o resultado em percentagem, é necessario
multiplicar o resultado por 100. Martins et al., (2004) validaram o questionario em
Portugal com CIs de individuos com sequelas de AVC. Eles apresentaram critérios de
validade e homogeneidade adequados, além de uma consisténcia interna elevada (alfa de

Cronbach=0,90), indicando uma intercorrelacdo entre todos os itens do questionario.
e General Self-Efficacy (GSE) - (Anexo III)

A GSE avalia a sensagdo geral de eficacia pessoal para gerenciar adequadamente uma
variedade de circunstincias. E composta por 10 elementos, avaliados por meio de uma
escala de concordancia likert de 4 pontos. O total de pontos oscila entre 10 ¢ 40. E uma
escala de uma tnica dimensao, na qual os 10 itens se alinham para avaliar o construto
global de autoeficacia. A consisténcia interna ¢ satisfatoria (alfa de Cronbach=0,87) e a
versao em portugués exibe propriedades psicométricas apropriadas (Aratjo & Moura,

2011).
e Escala de Rankin modificada (mRS) - (Anexo V)

A mRS ¢ uma escala unidimensional destinada a classificar a incapacidade apds um
AVC, incluindo restri¢cdes a atividade, participagdo e deficiéncias em fungdes corporais,
conforme a Classificacdo Internacional de Funcionalidade. Ela se baseia na observagao

da autonomia do individuo durante a execu¢ao das atividades.

Possui sete niveis de incapacidade (0, 1, 2, 3, 4, 5 e 6), onde o grau 0 ¢ assintomatico,
o grau 1 - nenhuma incapacidade significativa (capaz de executar todas as suas atividades
diarias, mesmo apresentando sintomas), o grau 2 - incapacidade leve (incapaz de executar
todas as suas atividades didrias, porém ¢ independente nos cuidados pessoais), € 0 grau 3
- incapacidade moderada (necessita de ajuda, porém consegue caminhar sem auxilio). O
grau 4 representa uma incapacidade moderada a grave (incapaz de caminhar sem auxilio
e de satisfazer suas necessidades fisiologicas sem assisténcia), o grau 5 representa uma
incapacidade severa (incapaz de andar sem auxilio e de satisfazer suas necessidades
fisiologicas sem assisténcia) e o tltimo grau 6 representa a morte. Embora ndo saibamos
se foi adaptada e validada para a populacdo portuguesa, tem sido aplicada em diversos
estudos nacionais, por exemplo Sargento-Freitas et al., (2013), além de estudos de

validagdo de outras escalas (Silva et al., 2016). Para o propdsito do estudo, os itens 0 e 6
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foram excluidos por ndo se adequarem as particularidades do mesmo. Pesquisas como as
realizadas por Sennfa”It e Ullberg (2019) e Sargento-Freitas et al., (2013) agrupam e
classificam os graus 0,1 e 2 como “funcionalmente independentes” e os graus 3, 4 ¢ 5

como “funcionalmente dependentes”.

Procedimentos Metodoldgicos

O presente estudo foi divulgado por meio de plataformas online, através dos
contactos da investigadora e por indicagdo de outros participantes, com o objetivo de
alcancar Cls de diferentes localidades. Os participantes tiveram acesso a uma ficha
informativa sobre os objetivos e procedimentos do estudo e ao Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), verificados os critérios de elegibilidade. Foi adotado um
critério de elegibilidade para assegurar que os participantes compreendessem os termos
apresentados € que cumprissem os critérios de inclusdo e exclusdo previamente

estabelecidos.

A recolha de dados foi realizada maioritariamente de forma online, utilizando a
plataforma Microsoft Forms. Adicionalmente, foram recolhidos de forma presencial e por
telefone, conforme a disponibilidade e preferéncia dos participantes. Cls. O tempo médio

para o preenchimento do questionario foi de aproximadamente 45 minutos.

A recolha de dados ocorreu entre novembro de 2024 e abril de 2025. Apesar de ter
sido realizado um contacto com o Centro de Saide do Montijo solicitando colaboragao,
nao houve resposta. Assim, a estratégia "bola de neve" foi essencial para alcangar os
participantes. O estudo contou com a colaboragdo de Cls de diferentes localidades, o que
permitiu uma maior diversidade nas respostas € uma visdo abrangente sobre o tema
estudado. Essa abordagem metodologica buscou garantir a validade e a confiabilidade

dos dados recolhidos, bem como o cumprimento dos objetivos do trabalho.
Analise dos Dados

Depois da etapa de coleta de dados, toda a informacdo inserida no Microsoft
Forms foi exportada para o Excel e depois organizada a base de dados no programa
estatistico IBM SPSS Versao 29.0.0.0, onde foi realizada uma analise estatistica descritiva
e inferencial. Todas as andlises inferenciais foram submetidas a testes paramétricos

(coeficiente de correlagdo de Pearson e Teste t para amostras independentes), e as
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alternativas nao paramétricas correspondentes, sempre que os pressupostos de
normalidade ndo foram atendidos (coeficiente de correlacdo de Spearman e teste de

Mann-Whitney).
Procedimentos Eticos

Foi obtido parecer positivo da Comissio de Etica do Instituto Politécnico de

Setbal (IPS) (Anexo V).

A recolha de dados pessoais e de saude no ambito deste estudo cumprem com as
disposicoes da Lei de Protecdo de Dados Pessoais (n°67/98 de 26 de Outubro) e do
Regulamento Geral de Protecao de Dados (EU. 2016/679).

RESULTADOS

Caracteristicas Pessoais dos Cuidadores

A amostra foi composta por 50 cuidadores informais de pessoas adultas que
sofreram acidente vascular cerebral. A idade média foi de 52 anos (+13,1), com variagao
entre 27 e 87 anos. A faixa etdria predominante entre os participantes foi de 41 a 65 anos
(70,0%), seguida pelos mais jovens, de 18 a 40 anos (18,0%), e pelos que t€ém mais de 65
anos (12,0%).

Em relagdo ao sexo, 76,0% eram mulheres e 24,0% eram homens. Em relacao
ao nivel de escolaridade, 30% tinham o terceiro ciclo e 30% tinham o ensino
secundario/profissional. Por outro lado, 18% concluiram o segundo ciclo, 14% possuiam

formacao superior e 8% apenas o primeiro ciclo de escolaridade.

Sobre o grau de parentesco com a pessoa assistida (N=48 validos), constatou-se
que a maioria era conjuge (39,6%), seguido por avos (25,0%), pais (14,6%), filhos (8,3%),
outros parentes (6,3%), tios (4,2%) e sogros (2,1%).

Em relacgao ao estado civil, 42,0% eram casados, 38,0% solteiros, 10,0% em unido
de facto, 6,0% separados, 2,0% divorciados e 2,0% viuvos. Em relagdo ao distrito de
residéncia, a maior parte morava em Settbal (72,0%), seguida por Lisboa (16,0%), Porto
(6,0%), Algarve (4%) e Santarém (2%). No que se refere ao tipo de habita¢do, a maioria

vive em casas alugadas (56 %).
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Em relagdo ao tipo de moradia (N=49 validos), 57,1% residiam em casas alugadas,

enquanto 42,9% possuiam casa propria. Quanto ao local de residéncia, 83,7% moravam

em areas urbanas e 16,3% em areas rurais. Em relag@o a posse de veiculo proprio (N=49),

78,0% afirmaram possuir, enquanto 22,0% declararam ndo possuir.

A maior parte dos cuidadores (85,7%) morava com a pessoa assistida, enquanto

14,3% nao compartilhavam o mesmo domicilio. Em relacdo a presencga de dependentes

a cargo (N=49), 81,6% nao possuiam dependentes, enquanto 18,4% confirmaram té-los.

Em relagdo a satde, a maioria (85,7%) indicou ter problemas de satde, ao passo

que 14,3% nao relataram nenhuma condi¢ao (N=49).

A tabela 1 apresenta em detalhe estes dados.

Tabela 1.Varidveis Pessoais da amostra

Variavel Categoria da % (n) Média # Minimo/
Varidvel Desvio Padrio Maxima
Idade(anos) 18-40 18%(n=9) 52,00(£13,13)
41-65 70%(n=35) 27/87
+ 65 12%(n=0)
Feminino 76,0% (n=38)
Sexo
Masculino 24,0% (n=12)
1° Ciclo 8%(n=4)
2° Ciclo 18%(n=9)
Habilitacdes 3° Ciclo 30%(n=15)
literdrias Secundario/
Profissional 30%(n=15)

Ensino Superior

14%(n=7)

Avo/avo 25% (n=12)

Filho/a 8,3% (n=4)
Relagdo cuidador  \Narido/Mulher 39,6% (n=19)

pessoa cuidada Qutros 6,3% (n=3)
Pai/mae 14,6% (n=17)

Sogro/a 2,1% (n=1)

Tio/tia 4,2% (n=2)

Solteiro 38% (n=19)

Estado Civil Casado 42% (n=21)
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Unido de facto 10% (n=15)
Separado 6% (n=3)
Divorciado 2% (n=1)
Viuvo 2% (n=1)
Algarve 4% (n=2)
Lisboa 16% (n=8)
Distr\i,ti(z, é)nde Porto 6% (n=3)
Santarém 2% (n=1)
Setubal 72% (n=36)
Arrendada 57,1% (n=28)

Tipo de Habitacido

Casa Propria

42,9% (n=21)

Meio de
Residéncia

Meio rural (campo)

16,3% (n= 6)

Meio urbano

83,7% (n= 43)

Viatura propria

Vive com cuida?

Dependentes a
cargo

Problemas de
Saude

(cidade)

Sim 78%(n=39)
Nao 22% (=11)
Sim 85,7% (n=42)
Nao 14,3% (n=7)
Sim 18,4% (n=9)
Nio 81,6% (n=40)
Sim 85,7% (n=42)
Nao 14,3% (n=7)

1,18 £,44 1/3

* O N total da amostra foi de 50. Contudo, em algumas variaveis sociodemograficas houve respostas “Prefiro ndo

responder”, tratadas como valores omissos. Assim, o nimero de casos validos variou entre 48 e 49 participantes.

Caracteristicas Ocupacionais do Cuidadores

Dos participantes, 92% encontram-se empregados. Entre estes, 48% referiram ter

diminuido o horéario de trabalho em fungao das responsabilidades de cuidado. Além disso,

4% encontram-se reformados e 4% despediram-se para desempenhar esta funcao.

No que diz respeito as profissdes exercidas, foram mencionadas 22 ocupagdes

diferentes, incluindo motorista, esteticista e secretaria, entre outras.

Observe a tabela 2.

Tabela 2. Variaveis Ocupacionais da amostra
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Variavel Categoria da Variavel % valida(n)

Empregado(a) 92% (n=46)
Profissoes Reformado (a) 4%(n=2)
Desempregado (a) 4%(n=2)
Alteragdo atividade Sim. despedi-me: 8%(n=4)
Laboral Nio 44%(n=22)
Sim, reduzi as horas de trabalho 48%(n=24)

para poder cuidar.

Nota: Foram agregadas 22 diferentes profissdes mencionadas na amostra, criou-se uma categoria denominada

"empregados"
Caracteristicas dos Cuidados Prestados

A avaliacdo dos cuidados prestados demonstra que os cuidadores realizam, em
média, 5,32 tipos de cuidado distintos (+3,28), com um minimo de 1 € um méaximo de 12
(banhos, higiene, transferéncia e entre outros). Em média, os cuidadores dedicam 6,34
dias por semana (+1,12) e 9,14 horas diarias (+4,69) ao cuidado, o que corresponde a um

regime de tempo integral, com alguns chegando a cuidar por 24 horas.

Em relagdo ao uso de produtos de apoio, 70% afirmaram que os utilizavam, com
uma média de 1,16 produtos por cuidador (£1,10), por exemplo cadeira de roda, bengala,

cadeira de banho.

Também se analisou a presenca de assisténcia externa: 60% dos cuidadores
recebem suporte de outras pessoas ou servicos. A média de horas semanais garantidas por
essa assisténcia ¢ de 20,58 horas (£12,05), podendo chegar at¢ 80 horas por semana,
evidenciando a relevancia das redes de suporte na distribuicao da sobrecarga. A duracao
do papel de cuidador oscila entre 2 e 240 semanas (aproximadamente 5 anos), com uma

média de 48,46 semanas (+48,11). A tabela 3 apresenta em detalhe estes dados.

Os dados seguem na tabela 3.

Tabela 3. Variaveis das Caracteristicas dos Cuidados Prestados

Cat . Média # Desvio Minimo/

g ategoria ~ .

Variavel g0t % (n) Padrio Méxima
da Variavel

Tempo de experiéncia como - . 15464 48,11 2 osemanas)

Cuidador
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Total dos cuidados prestados - - 1/12(cuidados

+
3,32£3,279 prestados)
Dias por semana a cuidar - - 6,34+1,12 3/7 (dias)
Horas por dia a cuidar(hrs) - - 9,14+ 4,69 1/24(hrs)
Sim 70,8% (n=34)
Produtos de apoio Nio 29,2% (n=14)
Total dos produtos de apoio 1,16+ 1,10 0/5(n° produtos)
Sim 60% (n=30)
Ajuda de outras pessoas/
i Nao 40% (n=20)
Servigos
Total dos culdadgs prestados por - - 2324272 0/10((cuidados
outra pessoa/servico prestados)
Horas por semana asseguradas - - 20,58 + 12,05 8/30(hrs)

PO essa pessoa ou servico

Caracteristicas da pessoa cuidada

A idade média das pessoas cuidadas ¢ de 72,54 anos (£11,18), oscilando entre 35
e 88 anos. No que diz respeito ao género, observa-se uma distribuicao bastante
equilibrada, com uma pequena predominancia do sexo masculino (54%). A média de

tempo desde o AVC ¢ de 45,68 meses (£39,39), variando de 2 a 216 meses.

A Escala de Rankin Modificada (mRS) foi utilizada para avaliar a funcionalidade
dos individuos assistidos. Nenhum participante foi categorizado com deficiéncia severa
(categoria 5). A maioria apresenta incapacidade moderada a severa (36%) e incapacidade

moderada (34%).

Tabela 4. Caracteristicas da pessoa cuidada

Variavel Categoria da % valida(n) Média # Desvio Minimo/ Maxima
Variavel Padrao
Idade (anos) 72,54+ 11,18 35/88
Sexo Feminino 46% (n=23)
Masculino 54% (n=27)
Tempo decorrido desde 0 AVC (meses) 45,68 + 39,39 2/216
Sintomas sem
incapacidade 6% (n=3) s
mRS
significativa
Incapacidade ligeira 24% (n=12)
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Incapacidade 34% (n=17)
moderada

Incapacidade 36% (n=18)
moderada a grave

Incapacidade grave 0% (n=0)

Nota: mRS — Escala de Rankin modificada

Caracterizacio da Qualidade de Vida, Sobrecarga e Nivel de

Autoeficacia

O resultado médio da avaliagdo da qualidade de vida (QV), obtido através da
escala. WHOQOL-Bref, foi de 83,54 pontos, valor acima do ponto de corte de 60,
identificando individuos com uma QV globalmente satisfatoria (Silva et al., 2014). Isso
reflete uma percecao moderadamente positiva da qualidade de vida. Entre os dominios, o
que apresentou melhor resultado foi o meio ambiente (3,46), enquanto o psicoldgico
(3,20) obteve o pior desempenho. De acordo com Fleck et al. (2000), resultados médios

entre 3 e 3,9 sdo considerados valores regulares de QV, o que se confirma nesta amostra.

No que se refere a sobrecarga, avaliada pelo QASCI, a média total foi de 81,78
pontos (£18,04), situando-se proxima ao ponto médio da escala. Entre as dimensdes,
destacaram-se como mais afetadas o suporte familiar (48,0%), os mecanismos de eficacia
e controlo (48,2%) e as implicagdes na vida pessoal (37,7%). A menos afetada foi a das
reacOes/exigéncias (33,3%). De forma geral, todas as dimensdes apresentaram valores
médios inferiores a 50%, o que sugere que, embora exista sobrecarga, esta ndo ¢

acentuada na maioria dos cuidadores.

A autoeficacia geral, avaliada pela escala GSE, apresentou uma média de 31,40
pontos (+4,43), o que indica uma percecdo satisfatoria da capacidade de lidar com
situagdes do quotidiano. Ainda assim, observou-se variabilidade, com cuidadores

apresentando valores de autoeficacia entre 23 ¢ 40 pontos.

Esta descrito na tabela 5.

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

Variavel Minimo/ Dominios ou dimensées Meédia + Desvio  Minimo/Maxim % valida
Maximo Padrao o resultados
escala
WHOQOL-Bref 7/35 Fisico — 23,40 pontos 3,34 (£0,51)
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6/30 Psicolégico — 19,18 3,20

1
pontos (£0.47)
3/15 Rel. Sociais 10,50 pontos 3,50
(+0,67)
8/40 Meio Ambiente 27,64 3,46
pontos
(+0,64)
24/120 QV Total 83,54+11.13 51/112
Sobrecarga emocional 37%
Implicagdes na vida 37,7%
pessoal
Sobrecarga financeira 38,2e%
) igénci 0
QASCI 30/160  —eag0es a exigeneias 81,78 + 18,04 32/110 33,3%
Mecanismo de eficacia e 48,2%
de controlo
Suporte familiar 48%
Satisfagdo com o papel e 39,7%
com o(a) familiar
GSE 10/40 31,40 + 4,43 23/40

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

Resultados dos Objetivos e Hipoteses de Investigacio

1° Verificar se ha efeito do sexo e situacdo profissional na sobrecarga do CIP, e
verificar se ha relacdo entre as variaveis, idade, habilitacoes literarias e

comorbilidades do CIP e a sua sobrecarga.

Em relacdo ao efeito das varidveis sociodemograficas na sobrecarga percebida
pelos cuidadores informais principais (CIP), os resultados indicaram uma variedade de

diferencas e associagoes.

No que diz respeito ao género, apesar dos resultados ndo serem estatisticamente
significativos (p > 0,05), observa-se uma mediana da sobrecarga superior entre as
mulheres (88) em relacdo aos homens (80), sugerindo uma maior percec¢do de sobrecarga

no grupo feminino

Ao examinar a alteragdo na situagdo laboral, os resultados do teste t mostram que
os cuidadores que tiveram de alterar, seja por reducdo do n° de horas, seja por terem

deixado o emprego, apresentam valores de sobrecarga significativamente mais elevada
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(média = 88,96), em contraste com aqueles que ndo modificaram sua condigdo

profissional (média = 62,64).

No que diz respeito a relagdo entre idade e sobrecarga, ndo se observou um
resultado significativo, indicando que a idade dos cuidadores ndo est4 associada a uma

perce¢do de maior ou menor sobrecarga.

Em relacdo as habilitagdes literarias, encontrou-se uma correlagdo negativa com
a sobrecarga, tendencialmente significativa, indicando que niveis de instrugdo mais

baixos se associam a percecoes de sobrecarga superiores.

Finalmente, também ndo se observou qualquer relagcdo significativa entre o

numero total de comorbilidades mencionadas pelos cuidadores e a sua sobrecarga.

Veja na tabela 6 abaixo:

Tabela 6. Resultados dos testes de efeito das caracteristicas sociodemogrdficas na sobrecarga e dos testes de
correlagdo entre as variaveis sociodemogrdficas e a sobrecarga

Variavel Sobrecarga
N Descritivas ro/t p
Feminino 38 Mediana 88
Sexo
Masculino 12 Mediana 80 7.S.
Idade 50 n.S.
Naio, ndo alterei 22 Média/D.P
72,64 £18,60)
Situagdo <0,001**
Profissional Sim, alterei 28 Média/ D.P.
88,96 £14,14)
Habilita¢des Literarias 50 -, 27* 0,057%**
Total de Comorbilidades 50 - 7.S.

Nota: *ro= coeficiente de correlacdo de Spearman; **p<0,05; ***resultado estatistico tendencialmente significativo;
n.s. = valor sem significado estatistico.

2° Verificar se ha efeito do sexo e situag¢io profissional na autoeficacia do CIP, e
verificar se ha relacdo entre as varidveis, idade, habilitacoes literarias e

comorbilidades do CIP e a sua autoeficacia.

No que diz respeito ao impacto das varidveis sociodemograficas na autoeficacia

percebida pelos cuidadores informais principais, ndo foram identificadas diferencas

30



estatisticamente relevantes em relacdo ao sexo (p > 0,05). Entretanto, no aspeto
descritivo, observou-se que a média da autoeficacia foi menor entre as mulheres (M =

30,92; DP = 4,38) em relagdo aos homens (M = 32,92; DP = 4,40).

Em relagdo a situacdo profissional, observaram-se diferencas estatisticamente
significativas. Isso indica que os cuidadores que mudaram sua situacdo laboral
apresentaram niveis diferentes de autoeficacia em comparacdo com aqueles que ndo a

mudaram.

Nao se verificaram mais resultados estatisticamente significativos, conforme

detalhado na tabela 7.

Tabela 7. Resultados dos testes de efeito das caracteristicas sociodemograficas na autoeficacia e do teste de
correlagdo entre as variaveis sociodemogrdficas e a autoeficdcia.

Variavel Autoeficacia
N Descritivas r/ro/t/z p

Feminino 38 Mediana 30 n.s
Sexo

Masculino 12 Mediana 32,50 n.s
Idade 50 n.s
Situaciio Nio, Nio alterei 22 n.s
Profissional Sim, sim alterei 28
Habilitagdes Literarias 50 n.s
Total de Comorbidades 50 n.s

Nota: p<0,05; n.s. = valor sem significado estatistico.

3° Verificar se ha relacao entre as caracteristicas dos cuidados prestados pelo CIP e

os seus niveis de sobrecarga.

Em relagao a associagao entre as caracteristicas dos cuidados prestados e os niveis
de sobrecarga do CIP, observou-se que a quantidade de horas diarias dedicadas ao cuidado
apresentou uma correlagdo positiva e estatisticamente significativa com a sobrecarga (1
= 0,38; p = 0,007). Isso indica que, quanto maior o tempo diario dedicado ao cuidado,

maior a percec¢ao de sobrecarga.

Também se observou diferenca significativa relativamente a utilizacdo de
produtos de apoio, com valores de sobrecarga superiores entre os cuidadores que utilizam
produtos de apoio (Md = 89,50) em comparagdo com aqueles que ndo utilizam (Md =

72,50; z=-2,076; p = 0,038).
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Nao foram identificadas associagdes estatisticamente significativas entre a
sobrecarga e as seguintes varidveis: nimero de cuidados prestados, dias da semana
dedicados ao cuidado, auxilio de terceiros/servigo, total de produtos de apoio utilizados

ou presenca de outras pessoas sob responsabilidade (p > 0,05).

Nao foram encontrados mais resultados significativos. Observe a tabela 8 abaixo:

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

Sobrecarga do cuidador informal principal

Variaveis
Mediana r0/z p Sentido
N° de cuidados prestados n.s.
N° de horas por dia a cuidar 0,38* 0,007** + horas cuidado +
sobrecarga

N° de dias por semana a cuidar 7.5.
Ajuda de outra Sim (N=30) 87,50 n.s.
pessoa/ servigo Nio (N=20) 86.00
Utilizagdo de Sim (N=34) 89,50 -2,076%*** 0,038*** Sim > Nao
produtos apoio Nio (N=14) 72.50
Total dos produtos de apoio - 7.5.

Sim (N=9) 85 n.s.
Outras pessoas a Nio(N=40) 87.50

seu cargo

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

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

4° Verificar se ha relacao entre a sobrecarga do CIP e o nivel de dependéncia motora

da pessoa cuidada.

A relagdo entre a sobrecarga do cuidador e o nivel de incapacidade do individuo
sob sua responsabilidade, mensurado pela Escala de Rankin Modificada, mostrou-se
fraca, tendencialmente significativa. Este resultado sugere que niveis mais altos de

dependéncia se associam tendencialmente a valores de sobrecarga mais elevados.

Tabela 9. Resultados do teste de correlacdo entre a sobrecarga e o nivel de dependéncia motora da
pessoa cuidada

Sobrecarga total do cuidador informal principal

Variavel

o p Sentido
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Nivel de dependéncia motora da 0,26 0,064* + dependéncia +

pessoa cuidada sobrecarga

Nota: *p<0,1
5° Verificar se ha relacio entre a sobrecarga e a autoeficacia do CIP.

Existe uma correlacdo negativa significativa entre a sobrecarga total do CI
principal e a sua autoeficécia (r = -0,38; p = 0,007), quanto maior a sobrecarga, menor a

autoeficacia do CIP.

Tabela 10. Resultados do teste de correlagdo entre a sobrecarga e o nivel de autoeficacia do cuidador

Sobrecarga total do cuidador informal principal

Variavel
o p Sentido
Autoeficacia do cuidador informal -0,38 0,007+ * sobrecarga
principal - autoeficacia

Nota:; *p<0,01;

6° Verificar se ha relacio entre a QV e a sobrecarga do CIP.

Verificou-se uma correlagdo significativa negativa tendencialmente moderada
entre a qualidade de vida total do CIP e a sua sobrecarga. Isso indica que valores de
sobrecarga mais elevados se associam a valores de qualidade de vida mais baixos,

conforme apresentado na tabela 11.

7° Verificar se ha relacao entre a qualidade de vida do CIP e o nivel de dependéncia

motora da pessoa cuidada

Nao foram observadas correlagdes significativas entre a qualidade de vida do
cuidador e o nivel de dependéncia motora da pessoa cuidada. Este resultado sugere que a
qualidade de vida depende mais de fatores individuais e de suporte social do que do grau

de incapacidade da pessoa cuidada.
8° Verificar se ha relaciao entre a QV e a autoeficacia do CIP.

Foi observada uma correlagdo positiva significativa (p = 0,33; p = 0,018) entre a
qualidade de vida e a autoeficécia. Este resultado demonstra que cuidadores com maior
confianga na sua capacidade de cuidar apresentam melhor qualidade de vida e maior
equilibrio emocional.

Tabela 11. Resultados dos testes de correlacao da QV com a sobrecarga, dependéncia motora da pessoa
cuidada e autoeficacia.
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QYV total do CIP

Variavel
ro/z P Sentido

Sobrecarga total do cuidador informal — —0,33* 0,018 +QV

il
principa - Sobrecarga
Dependéncia motora da pessoa - n.s.
cuidada

‘o : : + Autoeficacia

Al}tos:ﬁcama do cuidador informal 0.33* 0.018
principal +QV

Nota: *ro= coeficiente de correlagdo de Spearman. **p<0,05.

DISCUSSAO

O objetivo deste estudo foi caracterizar o perfil dos CIP de pessoas adultas com
AVC em Portugal, analisando as relacdes entre sobrecarga, qualidade de vida e
autoeficacia. Os resultados demonstraram que 76% dos cuidadores eram do sexo
feminino, com idade média de 52 anos, e que a maioria possuia escolaridade ao nivel do
3.° ciclo ou ensino secundario/profissional. Estes resultados vao ao encontro da literatura,
que descreve o CI como sendo predominantemente do sexo feminino, com lagos
familiares proximos e assumindo o papel de cuidado sem preparagao prévia (Escoval et

al., 2023; Merck, 2023) .

Portugal mantém um padrao fortemente familialista na prestacdo de cuidados, o
que reforca a centralidade da mulher na dindmica do cuidado, frequentemente
acumulando responsabilidades laborais, familiares € emocionais (PCM, 2024; Maia et al.,
2022). Este padrao também foi observado em estudos internacionais, como o de Villa-
Garcia et al. (2024), onde 74,2% dos cuidadores eram mulheres, e 56,8% eram conjuges,
valores muito préximos aos encontrados no presente estudo. Estes dados sugerem uma
tendéncia transversal deste padrao em diferentes contextos culturais, também reportados

pela EuroCarers (2023).

No presente estudo, 56% dos cuidadores alteraram a sua atividade laboral devido
as exigéncias do cuidado, e a média diaria de cuidados prestados foi de 9 horas. Estes
valores refletem um impacto substancial do cuidado na vida pessoal e profissional,
alinhando-se com os resultados de Alves et al. (2020), que identificaram que a regulagdo
da vida laboral estd entre as necessidades mais frequentemente ndo satisfeitas em

cuidadores portugueses. Esta alteracdo laboral associa-se frequentemente a sobrecarga
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financeira, emocional e fisica, contribuindo para niveis mais elevados de stress e exaustao

( Kazemi et al., 2021; Pucciarelli et al., 2018; Villa-Garcia et al, 2024).)

Relativamente a qualidade de vida, os cuidadores deste estudo apresentaram
valores satisfatorios (total de 83,54 pontos na WHOQOL-Bref), com melhores resultados
nos dominios meio ambiente (média = 3,46) e relacdes sociais (média = 3,50). Estes
valores sugerem suporte social adequado e alguma estabilidade ambiental, aspetos que
sdo reconhecidos como fatores protetores (Villa-Garcia, 2024; Mendes, 2019 Contudo,
apesar dos valores globalmente satisfatorios, a qualidade de vida dos cuidadores mostrou-
se mais condicionada pelos dominios fisico e psicoldgico, refletindo o impacto do esforgo
fisico, da responsabilidade continua e da limitagdo do tempo pessoal. Estes aspetos,
associados ao desgaste emocional e a exigéncia didria do cuidar, sdo amplamente

descritos na literatura (Sousa, 2019; Sousa et al., 2024).

No que diz respeito a sobrecarga, o valor total encontrado (81,78 pontos no
QASCI) indica niveis moderados, alinhando-se com estudos em cuidadores de pessoas
com AVC cronico que frequentemente experienciam elevada exigéncia fisica, emocional
e mental em consequéncia das sequelas do AVC (Mendes et al., 2019; Reis et al., 2021).
Na presente amostra, as dimensdes mais afetadas foram mecanismos de eficicia e
controlo (48,2%) e suporte familiar (48,0%), refletindo a complexidade das tarefas
desempenhadas e a necessidade permanente de suporte social. Estes resultados sao
consistentes com estudos que mostram que a sobrecarga tende a aumentar com limitagdes
significativas nas atividades da vida didria, especialmente quando a autonomia funcional

esta comprometida (Gil-Salcedo et al., 2021).

Embora 70% dos sobreviventes de AVC da presente amostra apresentassem
incapacidade moderada ou moderada a grave (mRS 3 e 4), ndo foi observada associa¢do
entre dependéncia motora e qualidade de vida do cuidador. Este resultado pode estar
relacionado com fatores individuais, como estratégias de coping, suporte familiar e
autoeficacia, que frequentemente tém mais impacto no bem-estar do cuidador do que a
incapacidade objetiva. Villa-Garcia et al. (2024) refor¢am esta interpretagdao, mostrando
que sintomas emocionais da pessoa cuidada (ex.: ansiedade e depressdao) t€ém maior peso

na sobrecarga do cuidador do que a dependéncia fisica em si.

No que se refere as caracteristicas sociodemograficas, os resultados mostraram
que ndo existe relacdo significativa entre idade e sobrecarga, tendéncia também observada

por Villa-Garcia et al. (2024), sugerindo que a idade do cuidador ndo determina, por si
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s6, o nivel de desgaste. A escolaridade apresentou uma correlagdo negativa
tendencialmente significativa sugerindo que cuidadores com niveis educativos mais
baixos podem sentir-se menos preparados, ter menor literacia em satde e recorrer a
estratégias menos eficazes de gestdo do cuidado. Isto estd em consonancia com estudos
que associam maior literacia a melhor adaptacdo emocional € menor stress percecionado
(Escoval et al., 2023). Por outro lado, a auséncia de associagdo entre comorbilidades e
sobrecarga pode estar relacionada com o facto de a amostra incluir sobretudo adultos de

meia-idade com baixa prevaléncia de doengas cronicas.

A andlise das caracteristicas dos cuidados prestados revelou associagdo positiva
significativa entre o nimero de horas didrias de cuidado e a sobrecarga, resultado
amplamente suportado pela literatura (Kazemi et al., 2021; Oliveira-Moreno, 2018).
Quanto maior o tempo dedicado aos cuidados, maior a probabilidade de interrupcao do
descanso, diminui¢do do tempo pessoal e aumento da exaustdo emocional. Estes
resultados sdao reforcados pelos dados de Villa-Garcia et al. (2024), que mostram que
cuidadores que prestam cuidados continuos ou de longa duracao apresentam sobrecarga

significativamente superior.

Para além da carga horaria de cuidados, observou-se neste estudo que os
cuidadores que dispunham de produtos de apoio apresentaram niveis de sobrecarga
significativamente mais elevados do que aqueles que ndo possuiam estes recursos.
Embora a literatura internacional tenda a indicar que ajudas técnicas contribuem para
reduzir o esforgo fisico e emocional associado ao cuidar, promovendo menor sobrecarga
(Mendes et al., 2019; Gil-Salcedo et al., 2021; Pucciarelli et al., 2018), os resultados da

presente investigacdo ndo seguem esse padrdo habitual.

Uma interpretacdo plausivel e alinhada com a de Pereira (2022), que encontrou o
mesmo resultado na sua ¢ de que ndo sdo os produtos de apoio que aumentam a
sobrecarga, mas sim que os cuidadores com maior nivel de sobrecarga recorrem mais
frequentemente a estes recursos, numa tentativa de facilitar o cuidado. Assim, a presenca
de produtos de apoio pode refletir ndo um fator de alivio, mas antes um indicador indireto

de maior complexidade e exigéncia no contexto de cuidado.

Relativamente a autoeficicia, os valores encontrados indicam uma percecao
razoavel de competéncia (31,40 pontos na GSE). Foi observada uma relagdo negativa
significativa entre sobrecarga e autoeficacia, demonstrando que cuidadores que se sentem

menos capazes tendem a experienciar maior sobrecarga. Este resultado € consistente com
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Yuan et al. (2023), que identificaram que cuidadores com baixa autoeficécia apresentam
maior desgaste fisico e psicoldgico, especialmente em contextos de elevada exigéncia.
Por outro lado, a relagdo positiva entre autoeficacia e qualidade de vida confirma que a
perce¢do de competéncia atua como fator protetor, facilitando a adogdo de estratégias
eficazes de coping e diminuindo o impacto negativo do cuidado (Villa-Garcia, 2024;

Zenteno et al.,2017).

A heterogeneidade da amostra quanto ao tempo no papel de cuidador constitui um
elemento relevante para a interpretacao dos resultados. No presente estudo, verificou-se
a presenca de cuidadores que iniciaram o papel recentemente e outros com varios anos de
experiéncia com tempo de experiéncia entre 0,75 e 5 meses (média = 2,14 meses) o que
pode ajudar a explicar a coexisténcia de uma sobrecarga moderada (81,78 pontos), niveis
satisfatorios de qualidade de vida (83,54 pontos) e valores razoaveis de autoeficacia
(31,40 pontos). A literatura demonstra que cuidadores ‘“novos” apresentam maior
incerteza, menor dominio das tarefas e maior vulnerabilidade emocional, resultando em
maior stress € menor autoeficacia inicial (Kazemi et al., 2021; Pucciarelli et al., 2018).
Por outro lado, cuidadores com mais experiéncia desenvolvem rotinas, estratégias de
coping ¢ maior percecdo de competéncia, o que tende a mitigar o impacto negativo do
cuidar ao longo do tempo (Villa-Garcia et al., 2024). Assim, a diversidade temporal
presente na amostra pode ter contribuido para suavizar as associagdes esperadas entre
dependéncia funcional e qualidade de vida, bem como para a relagio moderada entre

sobrecarga e autoeficacia.

A relacdo entre as trés variaveis estudadas torna evidente um padrao consistente:
cuidadores com maior percecao de competéncia tendem a experienciar menor impacto
emocional e fisico, o que se podera traduzir em menor sobrecarga e melhor qualidade de
vida. Da mesma forma, niveis mais elevados de sobrecarga associam-se negativamente
tanto a autoeficacia como a perce¢ao de bem-estar, conforme referido em estudos como
Zhu & Jiang (2018). Este modelo relacional refor¢a a importancia de intervengdes que
fortalegam a autoeficidcia como estratégia de mitigagdo dos efeitos negativos da

sobrecarga.

. Do ponto de vista tedrico, estes resultados podem ser explicados pelo modelo de
stress-transagdo de Lazarus e Folkman, segundo o qual a forma como o individuo
interpreta e avalia as exigéncias determina a sua resposta emocional, fisiologica e

comportamental. O cuidador com maior autoeficicia tende a interpretar situagdes
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desafiantes como manejaveis, ativando mecanismos de coping mais adaptativos, o que

resulta em menor impacto negativo no bem-estar (Lazarus & Folkman, 1984).

No conjunto, os resultados permitem compreender que a experiéncia de cuidar ¢
moldada por fatores interligados: as exigéncias fisicas e emocionais do cuidado, a
disponibilidade de recursos (como produtos de apoio), o suporte familiar e o nivel de
autoeficacia. A coexisténcia de uma sobrecarga moderada, qualidade de vida satisfatoria
e autoeficacia razoavel sugere que diferentes elementos, incluindo o tempo no papel de
cuidador, a experiéncia adquirida e o apoio social disponivel influenciam a adaptacao a
funcdo. Estes aspetos fornecem um enquadramento essencial para interpretar os

resultados e delinear intervengdes dirigidas a esta populagao.

Os resultados deste estudo evidenciam que os cuidadores informais principais de
pessoas com AVC enfrentam multiplos desafios que afetam significativamente a sua
saude fisica, emocional e social. A auséncia de formacdo especifica, a elevada carga
horaria de cuidados, a reorganizagdo da vida laboral e a falta de apoio institucional

estruturado reforcam a necessidade de intervengdes direcionadas a este grupo.

Neste sentido, torna-se evidente a urgéncia de implementar programas de apoio
psicossocial, formacao técnica especifica e estratégias de descanso (respite care),
conforme sugerido por Mustapa et al. (2024). Estas medidas sao fundamentais para
mitigar o impacto emocional e fisico associado ao ato de cuidar, promover a saude global
dos cuidadores e garantir a continuidade e qualidade dos cuidados prestados as pessoas

com AVC.

Em sintese, este estudo reforca evidéncias importantes no contexto portugués e
destaca a necessidade de politicas publicas mais robustas para apoiar cuidadores
informais de sobreviventes de AVC. Apesar da existéncia de enquadramento legal
(Decreto-Lei n.° 100/2019; Seguranga Social, 2023), continuam a persistir lacunas na
implementagao pratica da lei, especialmente no acesso a formacgao, periodos de descanso,

servigos comunitarios e apoio financeiro para os CIP.
Limitacoes e Contributos

Este estudo apresenta algumas limitagdes que devem ser consideradas na
interpretacdo dos resultados. Em primeiro lugar, o desenho transversal ndo permite
estabelecer relacdes de causalidade entre as variaveis analisadas, limitando a

compreensdo da evolucdo da sobrecarga, autoeficacia e qualidade de vida ao longo do
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tempo. Estudos longitudinais seriam importantes para acompanhar as dinamicas do
cuidado e perceber de que forma estas varidveis se alteram com a progressao das sequelas

do AVC ou com mudangas no contexto familiar.

Outra limitagao refere-se ao tamanho e a natureza nao probabilistica da amostra,
obtida por conveniéncia e da técnica de bola de neve, o que pode ter introduzido viés de
selecdo. Este método tende a reunir participantes mais motivados ou com maior acesso
digital, o que pode explicar os niveis relativamente elevados de qualidade de vida e
autoeficacia observados. Da mesma forma, a predominéancia de cuidadores mais jovens e
com escolaridade média a elevada pode limitar a transferibilidade dos resultados para

cuidadores com menos literacia em saude, frequentemente mais vulneraveis a sobrecarga.

A recolha de dados por questionario online pode ter condicionado a participagao
de cuidadores com menor acesso tecnoldgico ou com menor dominio da leitura e escrita
em portugués, critério de inclusdo necessario ao preenchimento dos instrumentos. Este
facto pode ter contribuido para uma sub-representacdo de cuidadores mais idosos, com

menor literacia digital ou residentes em contextos rurais.

Apesar destas limitagdes, o estudo apresenta contributos relevantes para o
conhecimento sobre CIP de pessoas adultas com AVC em Portugal. Em primeiro lugar,
destaca-se a analise integrada das trés dimensoes sobrecarga, autoeficacia e qualidade de
vida que tém sido pouco estudadas conjuntamente no contexto portugués, preenchendo
assim uma lacuna identificada na literatura nacional. Em segundo lugar, os resultados
permitem compreender fatores relevantes na experiéncia de cuidar, nomeadamente o
impacto das alteracdes laborais, a importancia do numero de horas de cuidado e o papel

protetor da autoeficacia.

Adicionalmente, os resultados fornecem evidéncia 1util para a defini¢do de
politicas publicas e intervencdes no ambito do ECI, reforcando a necessidade de
programas de formacao, estratégias de capacitagdo e maior apoio comunitario. O estudo
contribui ainda para sensibilizar profissionais de satide sobre a importancia de integrar o
cuidador no processo de reabilitacdo, valorizando a sua satde fisica, emocional e social.
Assim, apesar das limitacdes, este trabalho constitui uma base sélida para investigagdes
futuras e para o desenvolvimento de medidas de apoio mais ajustadas a realidade vivida

pelos CI em Portugal.
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CONCLUSAO

Os resultados deste estudo evidenciam que ser CIP de uma pessoa adulta com
AVC implica desafios significativos, sobretudo ao nivel da sobrecarga emocional, fisica,
social e laboral. A dedicagdo diaria ao cuidado, aliada as exigéncias de reorganizacio
familiar e profissional, demonstram a complexidade e o impacto profundo deste papel na
vida dos cuidadores, refor¢ando a necessidade de reconhecer e valorizar este papel no

contexto portugués.

A relagdo identificada entre sobrecarga, autoeficacia e qualidade de vida destaca
a importancia de mecanismos de suporte que promovam seguranga, competéncias
praticas e bem-estar psicoldgico. A autoeficacia surge como um fator protetor relevante,
associando-se a melhor adaptacdo, menor desgaste e maior capacidade para lidar com as
exigencias do cuidado. Estes resultados sublinham a pertinéncia de programas especificos
que reforcem competéncias, promovam literacia em satde e ofere¢gam apoio continuo aos

cuidadores.

Assim, este estudo contribui para uma compreensdo mais aprofundada da
realidade dos CI em Portugal e evidencia a urgéncia de politicas publicas mais eficazes,
incluindo formagao adequada, acompanhamento estruturado, acesso a periodos de
descanso e reconhecimento institucional. O fortalecimento das condi¢des de apoio aos
cuidadores traduz-se diretamente em melhores cuidados prestados a pessoa com AVC,
reforgando a importancia de investir em intervencoes que favoregam um cuidado informal

mais sustentavel, humano e digno.
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Apéndice I

SAUDE

ESCOLA SUPERIOR - POLITECNICO SETUBAL

Questionario de elegibilidade cuidador informal principal da pessoa adulta
com AVC

Instrucbes

Assinale as opgdes que o/a identificam como cuidador/a informal principal da pessoa adulta com
AVC

Sim Néo

Cuida de alguém que teve um AVC?

Recebe algum tipo de pagamento por fazé-lo?

A grande maioria dos cuidados sao prestados por si?

Sabe ler, escrever e falar em lingua portuguesa?

A pessoa de quem cuida esta atualmente no domicilio?

A pessoa de quem cuida esta estavel em termos da condi¢ao de saude?

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

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

Obrigada pela sua colaboragéo!
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Apéndice 11

Ficha informativa dirigida ao cuidador informal principal de um adulto
com sequelas de Acidente Vascular Cerebral (AVC)

Convite

Gostariamos de convida-lo/a participar no estudo “Perfil e necessidades do cuidador informal principal da
pessoa adulta com AVC em Portugal”, realizado por Débora Gomes, aluna do Mestrado de Prética
Avancada de Fisioterapia em Neurologia da Escola Superior de Saude- Instituto Politécnico de Setubal
(ESS-IPS). O objetivo do projeto é caracterizar o perfil do cuidador informal principal da pessoa adulta com
AVC inserida no domicilio em Portugal, bem como explorar as principais necessidades e dificuldades
especificas dos cuidadores informais principais numa fase inicial e numa fase tardia do seu papel como
cuidador.

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

Porque fui convidado/a?

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

Tenho mesmo que participar?

A deciséo 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
intengao. A sua decisdo ndo afetara o seu futuro tratamento ou os seus direitos de salde e legais.

0 que acontece, se aceitar participar?

Se aceitar participar neste estudo iremos contacta-lo pela forma que escolheu ser mais conveniente para
si e solicitar o preenchimento de cinco questionarios para: I) caracterizagdo sociodemografica e dos
cuidados prestados Il) avaliagdo da sua qualidade de vida; Ill) avaliagdo da sua sobrecarga IV) avaliagdo
da sua autoeficacia; V) avaliagdo do grau de dependéncia da pessoa cuidada. O tempo estimado para o
preenchimento dos questionarios € de 35 minutos. Podera ser, posteriormente, convidado/a participar num
grupo focal, ou seja, num momento em que se reinem 5 a 6 cuidadores informais principais para
partilharem a sua experiéncia, a agendar de acordo com as suas preferéncias. O tempo estimado para a
sua realizagao é de 90-120 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 os membros da equipa
de investigagdo: Débora Gomes, através do email: 230537004@estudantes.ips.pt. Caso néo seja
esclarecido/a poderéa contactar os membros da equipa de investigagéo responsaveis pela avaliagdo: Carla
Pereira, email: carla.pereira@ess.ips.pt ou telefonicamente: 265709382 ou Célia Soares, email:
celia.soares@ess.ips.pt ou telefonicamente: 265709383. Caso pretenda fazer uma reclamagéo, podera
fazé-lo através de email para a Comissdo de FEtica do Instituto Politécnico de Setibal:
comissao.etica@ips.pt.
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Quais as possiveis vantagens, se decidir participar?

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

A minha participacao sera confidencial?

Toda a informagao acerca dos seus dados sociodemograficos, clinicos, bem como as suas respostas aos
questionarios e ao grupo focal sera mantida em confidencialidade. Os dados serdo codificados de forma
que nao haja referéncia ao seu nome. Adicionalmente, toda a informagéo sera mantida em computadores
protegidos por uma chave de acesso, apenas do conhecimento dos investigadores responsaveis pelo
projeto. Os dados serdo mantidos durante um periodo méaximo de 3 anos ap6s a sua participagéo.

Caso retire 0 seu consentimento, os seus dados serdo retirados do estudo.
O que ird acontecer com os resultados deste estudo?

Assim que o estudo esteja finalizado, seré produzido um relatério que sera divulgado a nivel nacional. Caso
queira receber este relatdrio, podera solicita-lo através do email: 230537004 @estudantes.ips.pt. Os
resultados serdo também apresentados no Neuro Research Talk Series no dmbito do Mestrado de Pratica
avangada de Fisioterapia em Neurologia na ESS/IPS e podem ser publicados em congressos/revistas da
especialidade ou outras formas de divulgag&o.

No relatério e outros documentos com apresentagdo dos resultados do estudo, nunca sera 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 Comissao de Etica do Instituto Politécnico de Setubal.
Muito obrigada pela atengdo dispensada,
Débora Gomes
Fisioterapeuta

Aluna do mestrado de Pratica Avancgada de Fisioterapia em Neurologia

Carla Mendes Pereira

Departamento de Fisioterapia, ESS/IPS

Célia Soares

Departamento de Ciéncias Sociais € Humanas, ESS/IPS
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Apéndice 11T

SAUDE

ESCOLA SUPERIOR - POLITECNICO SETUBAL

Consentimento Informado

No ambito do projeto: “Perfil e necessidades do cuidador informal principal da pessoa adulta com
AVC em Portugal’, realizado por Débora Gomes, alunas do Mestrado de Préatica Avancada de
Fisioterapia em Neurologia da Escola Superior de Saude- Instituto Politécnico de Setubal (ESS-
IPS) sob a orientagao da Professora Doutora Carla Mendes Pereira e da Professora Doutora Célia
Soares do Instituto Politécnico de Setubal (IPS), foi-me proposta a participagéo no estudo para
caracterizar o perfil do Cl principal da pessoa adulta com AVC inserida no domicilio em Portugal,
bem como explorar as principais necessidades e dificuldades especificas dos cuidadores informais
principais numa fase inicial e numa fase tardia do seu papel como cuidador, sendo que:

A Declaro que lie compreendi a

informagé&o 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
investigacao.

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

A Compreendi que os dados serdo armazenados de forma segura e seréo utilizados apenas
para fins académicos. Se tiver oportunidade de participar numa 22 fase do estudo autorizo a
gravagdo da minha voz e imagem para posterior analise de informagao, tendo a garantia da total
prote¢do dos meus dados.

A Compreendi o tempo estimado para a minha participa¢do no estudo.

A Reconhego o direito de ndo participar ou interromper a minha participa¢ao no presente

projeto a qualquer momento, sem quaisquer consequéncias e necessidade de justificacdo da
minha decisdo, bastando comunica-la a um membro da equipa.
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A Fui também informado/a quanto a auséncia de quaisquer riscos potenciais, do ponto de vista
social, legal, financeiro e de saude.

A Aceito participar neste projeto.

Nome:

Assinatura: Data: [/ |

Assinatura dos investigadores:

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

Contactos:

Débora Gomes (aluna investigadora do projeto) 230537004 @estudantes.ips.pt.

Carla Mendes Pereira (Investigadora responsavel)

carla.pereira@ess.ips.pt

Célia Soares (investigadora responsavel)

celia.soares@ess.ips.pt

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

SAUDE
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Questionario de Caracterizacao Sociodemografica do (a) Cuidador (a)
Informal Principal da pessoa adulta com AVC

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

A preencher pelo investigador
Cadigo do Cuidador:
Nome da Instituigéo:

A preencher pelo cuidador
Data de preenchimento do questionario:

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS
N&o se esqueca que estas questdes sdo sobre si (cuidador).

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

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

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

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

AVC () Diabetes Mellitus Tipo Il (') Hipertensao Arterial ( ) Protese Total da Anca () Protese Total
Joelho () Patologia de foro Osteoarticular (') Patologia de foro Reumatolégica ( ) Patologia de foro
Cardiaco () Patologia de foro Respiratério () Patologia de foro Oncoldgico () Patologia de foro
Neuroldgico () Patologia de foro Psiquiatrico / Psicoldgico () Outras ()

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

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

10. A sua habitag&o localiza-se em: Meio rural (campo) ( ) Meio urbano (cidade) ( ) Prefiro ndo
responder ()

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

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

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

Marido/Mulher (') Pai/mée () Filho/a (') Avd/avé () Sogro/a (') Nora/genro () Tio/tia () Cunhado/a
() Primo/a (') Outros () Prefiro ndo responder ()

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

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

Banho () Higiene pessoal ( ) Vestir/despir ( ) Transferéncias ( ) Confecao dos alimentos ()
Alimentacao () Utilizagao de sanita () Mudanca de fralda () Mobilidade dentro e fora de casa ()
Medicagéo ( ) Supervisdo durante o dia ( ) superviséo durante a noite ( ) Outros () Prefiro ndo

responder ()

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

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

18. Em média quantos dias por semana despende na prestacdo dos
cuidados?
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19. Utiliza ajudas técnicas para facilitar os cuidados prestados? (escolha as opgbes que se
adequam) Cadeira de rodas ( ) Cadeira sanitaria () Tabua giratoria ( ) Banco rebativel () Tabua
de transferéncias ( ) Grua de transferéncias ( ) Outros? (') Prefiro ndo responder ()

20. Se respondeu ‘outros” na questao acima, diga
quais?

21. Conta com a ajuda de outra pessoa ou servigo na presta¢ao de cuidados? N&o () Sim () Prefiro
nao responder ()

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

23. Se conta com essa(s) ajuda(s), que tipo de cuidados séo assegurados? (escolha as opgdes
que se adequam) Banho () Higiene pessoal () Vestir/despir ( ) Transferéncias ( ) Confegéo dos
alimentos (') Alimentagao ( ) Utilizacdo de sanita () Mudanca de fralda ( ) Mobilidade dentro e fora
de casa () Medicag&o ( ) Supervisdo durante o dia ( ) superviséo durante a noite () Outros ()
Prefiro ndo responder ()

24, Se respondeu ‘outros” na questéo acima, diga quais?

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

26. Qual é a idade da pessoa que esta ao seu cuidado?

27. Qual é o sexo da pessoa que esta ao seu cuidado?

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

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

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

Incapacidade ligeira. Incapaz de realizar todas as atividades, porém é independente nos
autocuidados.
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Incapacidade moderada: requer alguma ajuda, mas € capaz de caminhar sem assisténcia (pode
usar bengala ou andarilho).

Incapacidade moderada a grave: incapaz de caminhar sem assisténcia e incapaz de realizar as
suas necessidades fisiologicas sem assisténcia.

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

Em caso de duvida ndo hesite em contactar-nos via email: 230537004@estudantes.ips.pt

Obrigada pela sua participagéo!
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Anexo I

Escala da World Health Organization Quality of Life -Bref (WHOQOL-BREF)

Instrugoes

SAUDE

ESCOLA SUPERIOR - POLITECNICO SETUBAL

Este questionario procura conhecer a sua qualidade de vida, salde, e outras areas da sua vida.

Por favor, responda a todas as perguntas. Se néo tiver a certeza da resposta a dar a uma pergunta,
escolha a que Ihe parecer mais apropriada. Esta pode muitas vezes ser a resposta que Ihe vier
primeiro & cabega. Por favor, tenha presente os seus padrdes, expectativas, alegrias e
preocupagdes. Pedimos-lhe que tenha em conta a sua vida nas duas ultimas semanas.

Por exemplo, se pensar nestas duas Ultimas semanas, pode ter que responder a seguinte

pergunta:
Nada | Pouco | Moderadamente | Bastante | Completamente
Recebe das outras pessoas o tipo
de apoio que necessita? 1 9 3 4 5

Deve pér um circulo a volta do numero que melhor descreve o apoio que recebeu das outras
pessoas nas duas ultimas semanas. Assim, marcaria 0 numero 4 se tivesse recebido bastante

apoio, ou 0 numero 1 se néo tivesse tido nenhum apoio dos outros nas duas ultimas semanas.

Por favor, leia cada pergunta, veja como se sente a respeito dela, e ponha um circulo a volta do

numero da escala para cada pergunta que lhe parece que da a melhor resposta.

MuitoMa | Ma | Nem Boa, NemMa | Boa | Muito Boa
1(G1) | Como avalia a sua qualidade de
ida?
vida? 9 3 4 5
Muito Nem Muito
I(r;jatlsfeno Insatisfeito Satisfeito(a) Satisfeito (Saa;tlsfelto
(a) Nem (a)
Insatisfeito(a)
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2(G4) | Até que ponto esta
s 0 2 e s
As perguntas seguintes s&o para ver até que ponto sentiu certas coisas nas duas Ultimas semanas.
Nem Muito
Nada | Pouco | Nem Pouco Muito | Muitissimo
3(F1.4) | Em que medida as suas dores
el R P PR PR E
4(F11.3) | Em que medida precisa de
\(jitgi:adc:;);argédicos para fazer a sua ’ 9 3 4 5
5(F4.1) | Até que ponto gosta da sua vida?
1 2 3 4 5
6(F24.2) | Em que medida sente que a sua
vida tem sentido? 1 9 3 A 5
7(F5.3) | Até que ponto se consegue
concentrar? 1 9 3 A 5
8(F16.1) | Em que medida se sente em
seguranga no seu dia-a-dia? 1 9 3 4 5
9(F22.1) | Em que medida é saudavel o seu
ambiente fisico? 1 9 5 4 5

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

Nada | Pouco | Moderadamente | Bastante | Completamente
10 Tem energia suficiente
(F2.1) para a sua vida diaria? 1 9 3 4 5
11 E capaz de aceitar a sua
(F7.1) aparéncia fisica? 1 2 3 4 5
12 Tem dinheiro suficiente
(F18.1) E:gsssizt;f:;?r as suas | 9 3 4 5
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13 Até que ponto tem facil
(F20.1) | acesso as informagdes 1 3 4 5
necessarias para organizar
a sua vida diaria?
14 Em que medida tem
(F21.1) | oportunidade para realizar 1 3 4 5
atividades de lazer?
Muito Nem Boa
Ma , . .
M& | NemM& | Boa | Muito
Boa
15 Como avaliaria a sua mobilidade/ capacidade para
: TR
(F9.1) se movimentar e deslocar por si préprio(a)? 1 9 3 4 5
As perguntas que se seguem, destinam-se a avaliar se se sentiu bem ou satisfeito(a) em relagéo
a varios aspetos da sua vida nas duas ultimas semanas.
Muito Nem Muito
I(r;jatlsfelto Insatisfeito Satisfeito(a) Satisfeito (S:;tlsfelto
(a) Nem (a)
Insatisfeito(
a)
16 Até que ponto esta
(F3.3) | satisfeito(a) com o seu 1 9 5 A 5
sono?
17 Até que ponto esta
(F10.3) sat|sfg|to(a)com a sua 1 2 5 4 5
capacidade para
desempenhar as
atividades do seu dia-a-
dia?
18 Até que ponto esta
(F12.4) sat|sfg|to(a)com a sua 1 9 5 4 5
capacidade de
trabalho?
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19 Até que ponto esta

(F6.3) saiusfgto(a) consigo 1 9 3 4 5
proprio(a)?

20 Até que ponto esta

(F13.3) | satisfeito(a)com ~as 1 9 3 4 5
suas relagdes
pessoais?

21 Até que ponto esta

(F15.3) s§t|sfe|to(a)com a sua 1 9 3 4 5
vida sexual?

22 Até que ponto esta

(F14.4) | satisfeito(a)com o apoio 1 9 3 4 5
que recebe dos seus
amigos?

23 Até que ponto esta

(F17.3) sat|sfe|:[o(a)com as | 9 3 4 5
condi¢bes do lugar em
que vive?

24 Até que ponto esta

(F19.3) | satisfeito(a) com o 1 2 3 A 5
acesso que tem aos
servigos de saude?

25 Até que ponto esta

(F23.3) | satisfeito(a) com” 0s 1 2 5 4 5
transportes que utiliza?

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

Nunca | Poucas | Algumas | Frequentemente | Sempre
vezes vezes
26(F8.1) | Com que frequéncia tem
sent|mer.1tos negativos, tais 1 9 3 4 5
como tristeza, desespero,
ansiedade ou depresséo?

62




SAUDE

ESCOLA SUPERIOR - POLITECNICO SETUBAL

Anexo I1

Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga

do Cuidador Informal (QASCI)

No quadro seguinte apresentamos uma lista de situagdes que outras pessoas, que
prestam assisténcia a familiares doentes, consideraram importantes ou mais frequentes.

Por favor, indique referindo-se as ultimas 4 semanas, a frequéncia com que as seguintes

situagdes ocorreram consigo.

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

1.Sente vontade de fugir da situagéo em

que se encontra? 1 9 3 A 5

2. Considera que, tomar conta do(a) seu

familiar, é psicologicamente dificil? 1 9 5 A 5

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

estar a cuidar do seu familiar? 1 9 5 A 5

4. Entra em conflito consigo propria(o) por

estar a tomar conta do(a) seu/sua familiar? 1 9 5 4 5

Implicagbes na vida pessoal Né&o/ Rara | As Quase | Sempre

Nunca mente vezes | sempre
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5. Pensa que o seu estado de saude tem
piorado por estar a cuidar do(a) seu/sua
familiar?

6. Cuidar do(a) seu/sua familiar tem exigido um
grande esforgo fisico?

7. Sente que perdeu o controlo da sua vida
desde que o/a seu/sua familiar adoeceu?

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

9. Acha que dedica demasiado tempo a cuidar
do(a) seu/sua familiar e que o tempo &
insuficiente para si?

10. Sente que a vida Ihe pregou uma partida?

11. E dificil planear o futuro, dado que as
necessidades do(a) seus/suas familiares ndo se
podem prever (s&o imprevisiveis)?

12. Tomar conta do seu familiar da-lhe a
sensacao de estar presa(0)?

13. Evita convidar amigos para sua casa, por
causa dos problemas do(a) seu/sua familiar?

14. A sua vida social (por exemplo, férias,
conviver com familiares e amigos) tem sido
prejudicada por estar a cuidar do(a) seu/sua
familiar?

15. Sente-se s0 e isolada(o) por estar a cuidar
do(a) seu/sua familiar?

Sobrecarga financeira

Rara-

Sempre
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Nao/ | mente | As Quase
Nunca vezes | sempre
16. Tem sentido dificuldades econémicas por
iliar?
estar a tomar conta do(a) seu/sua familiar? 1 9 5 4 5
17. Sente que o seu futuro econémico é incerto,
i iliar?
por estar a cuidar do(a) seu/sua familiar? 1 9 5 4 5
Reacbes a exigéncias Nao/ Rara- | As Quase | Sempre
Nunca vezes | sempre
mente
18. Ja se sentiu ofendida(o) e zangada(o) com
i
o comportamento do(a) seu/sua familiar? 1 9 5 4 5
19. Ja se sentiu embaragada(o) com o
i
comportamento do(a) seu/sua familiar? 1 2 5 4 5
20. Sente que o/a seu/sua familiar a(o) solicita
) . £ 0
demasiado para situagdes desnecessarias” 1 9 3 4 5
21. Sente-se manipulada(o) pelo/a seu/sua
iliar?
familiar’ 1 9 5 A 5
22. Sente que n&o tem tanta privacidade como
gongna, por estar a cuidar do(a) seu/sua 1 9 5 4 5
familiar?
Mecanismo de eficacia e de controlo Ndo/ | Rara- |As Quase | Sempre
Nunca vezes | sempre
mente
23. Consegue fazer a maioria das coisas de que
necessita, apesar do tempo que gasta a tomar
. 1 2 3 4 5
conta do(a) seu/sua familiar?
24. Sente-se com capacidade para continuar a
tomar conta do(a) seu/sua familiar por muito 1 9 5 4 5

mais tempo?
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25. Considera que tem conhecimentos e
experiéncia para cuidar do(a) seu/sua familiar?

1 2 3 4 5
Suporte familiar Nao/ | Rara- |As Quase | Sempre
Nunca vezes | sempre
mente
26. A familia (que n&o vive consigo) reconhece
0 trglbalho que tem, em cuidar do(a) seu/sua ’ 9 3 4 5
familiar?
27. Sente-se apoiada(o) pelos seus familiares?
1 2 3 4 5
Nao/ | Rara- |As Quase | Sempre
- " Nunca vezes | sempre
Satisfagdo com o papel e com o familiar mente
28. Sente-se bem por estar a tomar conta do(a)
iliar?
seu/sua familiar’ 1 2 5 4 5
29. O/A seu familiar mostra gratidéo pelo que
: ?
esta a fazer por ele(a)? 1 9 3 A 5
30. Fica satisfeita(0), quando o/a seu/sua
familiar mostra agrado por pequenas coisas
: 1 2 3 4 5
(como mimos)?
31. Sente-se mais préxima(o) do(a) seu/sua
e . 7
familiar por estar a cuidar dele(a)? 1 9 5 A 5
32. Cuidar do(a) seu/sua familiar tem vindo a
aumentar a sua autoestima, fazendo-a(o) sentir- 1 9 5 A 5

se uma pessoa especial, com mais valor?

* Martins, T; Ribeiro, JLP; Garrett, C (2003)

Obrigada pela sua colaborag&o!
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Anexo 111

SAUDE

ESCOLA SUPERIOR - POLITECNICO SETUBAL

General Self-Efficacy (GSE)

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

Versao portuguesa: Escala de Autoeficicia Geral

Miguel Aratjo & Octavio Moura (2011)

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

1. Consigo resolver sempre os problemas dificeis se for persistente. (1) (2) (3) (4)

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

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

4. Estou confiante que poderia lidar eficientemente com acontecimentos (1) (2) (3) (4)
inesperados.
5. Gragas aos meus recursos, sei como lidar com situagdes imprevistas. (1) (2) (3) (4)
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6. Consigo resolver a maioria dos problemas se investir o esforgo (1) (2) (3) (4)

necessario.

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

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

9. Se estiver com problemas, consigo geralmente pensar numa solug&o. (1) (2) (3) (4)

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

Referéncias Bibliograficas da Versao Original e da Versao Portuguesa: Araujo, M., & Moura, O.
(2011). Estrutura factorial da General Self-Efficacy Scale (Escala de Autoeficacia Geral) numa
amostra de professores portugueses. Revista Laboratorio de Psicologia, 9(1), 95-105.

Schwarzer, R., & Jerusalem, M. (1995). Generalized self-efficacy scale. In J. Weinman, S. Wright
& M. Johnston (Eds.), Measures in health psychology: A user’s portfolio (pp. 35-38). Windsor:
NFER-Nelson.
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Anexo IV
SAUDE

ESCOLA SUPERIOR - POLITECNICO SETUBAL

Escala de Rankin modificada (mRS)

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

0 Assintomatico

1 Sintomas sem incapacidade significativa

\9)

Incapacidade leve

[8)

Incapacidade moderada

n

Incapacidade moderada a grave
5 Incapacidade grave

6 Morte
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Anexo V

Parecer n° 21A/2022 da Comissdo Especializada de FEtica para a
Investigagdo da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal

(ESS-IPS)

Comissan de Etica

ldentificecio do documento: CE-IPS n.® 21A f 2022

Trtulo do projeto: Perfil = necessidsdes do cuidsdor informal
principal da pessoa adulta com AVC em Portugal.

Investigador principal: Anpsla Raposo Bartolomew Persirs =
Suse Sikeiro, ES5/1PS

|[Estudant=s do Mestrado de Pratica Avancads de Fisiot=rapis
em Neurologia).

Equipa de investigario:

Professora Doutora Cards Mendes Pereira, ESS5-IPS
limvectizadore responsavel];

Profeszors Doutors Calis Cristine Cmsscs Somssz, ES5-IPS
limvestizadore responsavel].

Unidede Organica do IP5: Excols Superior de Sadde.

Dutras Unidsdes,/Participantes: Mao sphcavel.

ANALISE E JUSTIFICACAD DO PARECER

Documentos recebidos:
Ma primeira submissio foram recsbidos os seguint=s documentos:
—Padido de parscsr & Comissao de Etil:u_'
— Dossier de suparte so estudo induindo:
— Sinopse do projeta;
— Ficha informativa dirigida ao cuidadar informal prindpal de um sdulto com sequelss de Acdente Vascular
Cerebral [AVC);
— Consentimenta informado;
— Instrumentos de colheita de dedos para as duss fases do estudo, induindo:
® Questionario de elegibilidsde do cuidedor informal principal da pessoa adulta com AVC;
® Juestionsario de carscterizacao sociodemografica do cuidador informal principal da passos edults
com AVE:
» JQuestionsnio WHOROL-EREF:
® Questionario de avaliscio de sobrecanga do cuidador informal;
= General SebEfficacy;
® Excals de Rankin modificads.
— Cronograma.
— DeclaragioTermo de responsabilidads (para estudante]:
— Declarsgio de sus&ncia de conflito de interesses & incompatibilidedes;
— OV das investigadoras principais [Angela Raposo Bartolomey Pereirs & Suse Silveirg).
Ma reszubmissgo foram recebidos os seguintes documentos:

- Dossier de suports ao =stude [com indusgo do Agendice V)
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- Guigo de entrevista.

Analise = Justificarao do Parscer:

Mo que concerme & recolhe de dedos [ponto ), foi recomendsdo sas investigadores a inclusio do “Guifo de
Emtrevista” a realizar ne Fase || do estudo. O “Guido de Entrevista Semiestruturade pera Grupos Focais™, elsborado
com base na lit=ratura, foi integredo ro dossie de suport= so =studo |Apsndice V], spresentando guestiss

onentadoras para as entrevistas semiestruturadas da Fase |1

Parecer:

A CE-IPS comsiders gue o estudo presnche os requisitos &ticos, com preocupspbes relstiveas 3 protecao dos direitos
das participant=s. Em conclusao, considerando a informagio adidonades pele =quipa de investigagao, a CE-IPS
=mite parecer favordval pars & realizac#o da investizecio nos termos do projeto submetido, & partic da data deste

parecer.

Aalator/s: Susans Sdea
Aprovado 8 3 de outubro 2022,

Prasidente ds Comissio de Etica dao 1P

ol

Assinado por. Lecllla Rosas Matous
Mum. de identHicagio: 060684321
Dok 20Z2.70.03 F3:5002 540711
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