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RESUMO

Objetivo: Traduzir, adaptar culturalmente e avaliar as propriedades
psicométricas preliminares do Caregiver Analysis of Reported Experiences with
Swallowing Disorders para o portugués europeu (CARES-PE), instrumento
destinado a rastrear a sobrecarga funcional e emocional de cuidadores informais

de pessoas com perturbagdes da degluti¢ao.

Método: Estudo observacional e metodolégico em duas fases: tradugéo e
adaptacgao cultural com validacédo de conteudo por painel de peritos e pré-teste de
clareza e compreenséo; e estudo-piloto para avaliagao exploratodria da validade de
construto, consisténcia interna, fidelidade temporal e interpretabilidade. A validade
de construto foi examinada por hipéteses de associacdo com a Escala de
Sobrecarga do Cuidador de Zarit, o WHOQOL-BREF e a FOIS.

Resultados: O CARES-PE evidenciou validade de conteudo elevada e boa
compreensibilidade. As associagbes com medidas de sobrecarga e de qualidade
de vida sustentaram a validade de construto. A consisténcia interna foi adequada
nas dimensdes funcional e emocional e no total. A estabilidade temporal foi positiva,
mas néo significativa. A distribuicdo das pontuagdes nao revelou efeitos de chao
ou teto, indicando interpretabilidade favoravel e sensibilidade para distinguir

diferentes niveis de sobrecarga.

Conclusao: O CARES-PE apresenta resultados promissores, constituindo o
primeiro instrumento adaptado para o portugués europeu destinado ao rastreio da
sobrecarga funcional e emocional do cuidador informal associada as perturbagoes
da degluticdo, com potencial para apoiar a pratica clinica e a investigagdo numa
abordagem centrada no cuidador e na familia. Recomendam-se estudos com
amostras mais amplas, analises estruturais confirmatorias, avaliagdo de
responsividade e definicdo de valores normativos para consolidar o instrumento

como referéncia.

Palavras-chave: Perturbagbes da degluticdo; Sobrecarga do Cuidador;
Qualidade de Vida; Psicometria; Estudos de Validagéo.
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ABSTRACT

Objective: To translate, culturally adapt, and preliminarily evaluate the
psychometric properties of the Caregiver Analysis of Reported Experiences with
Swallowing Disorders into European Portuguese (CARES-PE), an instrument
designed to screen the functional and emotional burden experienced by informal

caregivers of individuals with swallowing disorders.

Methods: This observational methodological study was conducted in two
phases: translation and cultural adaptation with expert-panel content validation and
pre-testing for clarity and comprehension; and a pilot study for exploratory
assessment of construct validity, internal consistency, test-retest reliability, and
interpretability. Construct validity was examined through hypothesis testing using
the Zarit Burden Interview, the WHOQOL — BREF, and the FOIS.

Results: CARES-PE demonstrated high content validity and good
comprehensibility. Associations with caregiver burden and quality-of-life measures
supported construct validity. Internal consistency was adequate for the functional
and emotional dimensions and for the total score. Temporal stability was positive
but not statistically significant. Score distributions showed no floor or ceiling effects,
indicating favorable interpretability and sensitivity to distinguish different levels of

caregiver burden.

Conclusion: CARES-PE presents promising results and represents the first
instrument adapted for European Portuguese specifically aimed at screening
functional and emotional caregiver burden associated with swallowing disorders. It
shows potential to support clinical practice and research within a caregiver- and
family-centered approach. Further studies with larger samples, confirmatory
structural analyses, assessment of responsiveness, and the establishment of
normative values are recommended to consolidate the instrument as a reference

measure.

Keywords: Swallowing disorders; Caregiver Burden; Quality of Life;
Psychometrics; Validation Studies.
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1. INTRODUGAO

Os cuidadores informais (Cl) s&o, geralmente, familiares ou pessoas
proximas que prestam apoio continuo e ndo remunerado a individuos em situacao
de dependéncia. Estes cuidadores asseguram cuidados de natureza diversa —
fisicos, emocionais e sociais — fora do seu contexto profissional (1-2). Em Portugal,
estima-se que existam cerca de 1,1 milhdes de CIl, sendo maioritariamente
mulheres entre os 45 e os 75 anos, que dedicam, em média, 10 horas semanais a
prestacdo de cuidados (3). O papel dos Cl é fundamental para a manutengao do
bem-estar e da qualidade de vida (QdV) das pessoas cuidadas e para a
sustentabilidade do sistema de saude. Contudo, o desempenho desta fungao é
complexo, com repercussdes potencialmente negativas na sua saude fisica e

mental, podendo ainda ter impacto a nivel socioeconémico e laboral (4-7).

A sobrecarga do Cl € um fendmeno multidimensional, integrando dimensdes
objetivas e mensuraveis (e.g., tempo dedicado, restricbes na rotina, esforgo fisico)
e dimensdes subjetivas associadas ao impacto emocional e psicolégico do cuidar
(8,9). Ambas se relacionam com pior bem-estar e maior risco de ansiedade,
depresséo, stress e isolamento social, comprometendo a QdV do ClI (5).

Entre as diversas condigdes clinicas que podem gerar dependéncia de
cuidados, a disfagia — perturbacdo da degluticdo que compromete a ingestéao
segura, eficiente e eficaz de sélidos, liquidos e/ou saliva — constitui um desafio
particular para os CIl. As suas consequéncias clinicas, como desnutricéo,
desidratagdo, pneumonia por aspiragao e asfixia, implicam exigéncias acrescidas
para os Cl, potenciando tanto a sobrecarga objetiva como a subjetiva e afetando a

sua QdV fisica, psicoldgica e social (6, 10-11).

Cuidar de uma pessoa com perturbacdo da degluticdo envolve tarefas
complexas e especializadas, como a preparagao e modificagdo de dietas, a gestéao
de dispositivos de alimentacao (e.g., sonda nasogastrica) e a supervisao cuidadosa
durante as refeicdes. O simples ato de oferecer uma refeicao pode constituir um
desafio emocional, associado ao medo de engasgamento, frustracdo e perda do
prazer social de comer em conjunto (6,10-11). Desta forma, a gestdo da

alimentacao pode transformar as refeicbes familiares — tradicionalmente
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associadas ao convivio e ao prazer — em momentos de ansiedade, vigilancia e
isolamento  (5-6,10-11). Estas experiéncias podem, consequentemente,
comprometer o envolvimento do Cl no processo terapéutico, sendo, por isso, um

alvo clinico relevante na intervengdo em perturbag¢des da degluticédo (13).

As alteragdes na vivéncia das refeicdes enquadram-se no conceito de third-
party disability, descrito pela Organizagdao Mundial da Saude (OMS), que reconhece
que familiares e cuidadores podem experienciar limitacdes de atividade e
participacdo decorrentes da condicdo clinica da pessoa cuidada, mesmo na
auséncia de patologia prépria (5,11). O conceito tem sido aplicado ao estudo do
impacto das perturbagdes da degluticdo nos CI, reforcando a necessidade de

abordagens clinicas e de investigagao centradas na familia (5,11).

Estudos de Serel Arslan et al. (13), Namasivayam-MacDonald e Shune (14)
e Giray et al. (12) sugerem, de forma consistente, que os Cl de pessoas com
perturbagdes da degluticdo apresentam niveis significativamente mais elevados de
sobrecarga do que outros Cl. Contudo, os fatores preditores dessa sobrecarga nem
sempre sao claros. Giray et al. identificaram que valores mais baixos na Functional
Oral Intake Scale (FOIS), indicativos de maior restricdo na dieta oral, se associam
significativamente a niveis mais elevados de sobrecarga do Cl (12). Para além
deste resultado, outros estudos referem que variaveis como o numero de horas de
cuidado prestado, o nivel de escolaridade e a ansiedade do Cl podem contribuir
para a variabilidade da sobrecarga, a qual tende a ser maior quando existe maior
intensidade de cuidados, menor escolaridade ou niveis mais elevados de
ansiedade do CI (13—-15). A heterogeneidade de resultados descritos na literatura
evidencia a necessidade de desenvolver instrumentos sensiveis, especificos e
culturalmente adequados para identificar a sobrecarga associada aos cuidados
relacionados com as perturbag¢des da degluticdo e o seu impacto no bem-estar e
na sobrecarga percebida dos Cl, dimensbdes reconhecidamente interligadas
(5,14,16).

A sobrecarga dos Cl pode ser identificada através de medidas dos
resultados reportados pelo utente (Patient-Reported Outcome Measures [PROMs])
(17). As PROMs sao questionarios estruturados que avaliam a percegdo dos

individuos face a questdes de saude ou outras, baseando-se na sua experiéncia
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pessoal (14,16-17). Estes instrumentos permitem captar dimensdes subjetivas da
experiéncia de saude que nao sao acessiveis por medidas clinicas ou

observacionais, complementando os indicadores biomédicos tradicionais (17).

Os dados obtidos a partir das PROMs apoiam a tomada de decisao clinica,
permitem monitorizar o progresso, ajustar estratégias de intervencao e orientar a
formulagao de politicas de saude baseadas em evidéncia. Além disso, contribuem
para a melhoria continua da qualidade dos servicos e para a promog¢ao de melhores
resultados de saude para as pessoas com perturbagdes da degluticdo e os seus ClI
(17). A integracao sistematica das necessidades dos Cl nos planos de cuidado
representa uma mudanga necessaria para uma abordagem centrada na familia,
especialmente tendo em conta a natureza multidimensional da sobrecarga e a

influéncia reciproca entre a saude do Cl e da pessoa cuidada (14).

Apesar do reconhecimento crescente da sobrecarga do Cl no contexto das
PD, a literatura sugere que esta dimensdo nem sempre € abordada de forma
sistematica na pratica clinica da Terapia da Fala. Uma revisao sistematica recente
refere que permanece pouco claro se e como os terapeutas da fala identificam e
abordam a sobrecarga do Cl em contextos clinicos que incluem as PD, apontando
a auséncia de ferramentas e de protocolos especificos como uma das principais

limitagdes a sua integragao na pratica clinica (31).

A utilizagdo de instrumentos de autorrelato, como o Caregiver Analysis of
Reported Experiences with Swallowing Disorders (CARES) (Anexo 1), assume
assim particular relevancia na identificagéo precoce do risco de sobrecarga dos Cl
que prestam apoio a pessoas com perturbagcdes da degluticdo. Trata-se de um
instrumento de rastreio que identifica alteragdes comportamentais e funcionais,
bem como os niveis de stress e de sobrecarga percecionados pelos Cl. De acordo
com o conhecimento atual, o CARES €& o unico instrumento validado
internacionalmente para esta finalidade, encontrando-se disponivel em inglés
(americano), mandarim e canarim (lingua indiana), e ja validado para cuidadores
de pessoas com doengas neurodegenerativas, o que reforga a sua aplicabilidade
em diferentes contextos clinicos (16,18-19). O CARES evidencia, assim, o
contributo dos PROMSs no rastreio precoce do risco de sobrecarga e no apoio a

deClao quanto a necessidade de uma avaliagdo mais aprofundada (17).
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No entanto, ndo existe ainda uma versao adaptada e validada do CARES

para o portugués europeu (PE).

Apesar dos avangos internacionais na area, a inexisténcia de uma versao
em PE deste instrumento constitui uma lacuna que compromete a triagem precoce
do risco de sobrecarga e o planeamento de politicas baseadas em evidéncia. A
adaptacao cultural e linguistica do CARES permitirda melhorar a identificagcdo das
necessidades e do risco de sobrecarga dos CI, promovendo uma abordagem mais
centrada na familia nos cuidados a pessoas com PD (2,7,19).

De forma a colmatar esta lacuna, o presente estudo tem como principal
objetivo a tradugdo, adaptacao cultural (TAC) e avaliacdo das propriedades

psicomeétricas preliminares da versao portuguesa do CARES-PE (Apéndice 1).
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2. METODOS
2.1Desenho do estudo

Este foi um estudo observacional, metodolégico e de validagao psicométrica
preliminar (16, 20, 25, 26).

2.2 Procedimentos

O processo metodologico de TAC para o PE iniciou-se com a obtencéo da
autorizagdo da autora principal do instrumento original (CARES) (Anexo 2). O
processo seguiu as linhas orientadoras de Beaton et al. (2000), garantindo a
equivaléncia semantica, idiomatica, experiencial e conceptual entre a versio
original e a versao adaptada (20). O estudo foi desenvolvido considerando também
a Consensus-based Standards for the Selection of Health Measurement
Instruments (COSMIN) (25), especificamente destinadas a avaliagdo psicométrica

de instrumentos de medida em saude.

2.2.1 Fases do Estudo

O estudo foi conduzido em duas etapas principais: (I) TAC, compreendendo
as fases de tradugao direta, sintese das tradugdes, retrotraducao, revisdo por painel
de peritos e pré-teste; e (ll) estudo piloto e avaliagdo psicométrica, que incluiu a
analise da validade de construto, consisténcia interna, fidelidade temporal (teste—
reteste) e interpretabilidade do instrumento. As etapas de desenvolvimento

metodoldgico encontram-se representadas na Figura 1.

2.2.1.1. Fase | - Tradugéo e Adaptacao Cultural
i) Etapa 1 — Tradugéo

Atraducao inicial foi conduzida por duas tradutoras bilingues independentes:
uma terapeuta da fala, licenciada, com mais de 10 anos de experiéncia em

perturbagdes da degluticdo pediatricas e uma tradutora licenciada em tradugao,
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com mestrado em docéncia de inglés e sem experiéncia prévia na area da saude,

assegurando precisao técnica e clareza linguistica.

Figura 1 Etapas metodoldgicas do presente estudo

- Traducao e Adaptacao Cultural

&

«Traducao

Etapa 1 =2 tradutoras bilingues independentes traduziram o CARES para PE (T1 e T2)

Sintese das traducgodes
Etapa 2 2 tradutoras e investigadora compararam e unificaram as versdes em consenso (T1+2).

Retrotraducao
Etapa 3 2 tradutores independentes retrotraduziram para inglés para verificar equivaléncia (RT1 e RT2).

Painel de peritos (n = 6)
Etapa 4 Revisao de todas as versdes do instrumento. Avaliaram clareza e equivaléncia linguistica e
cultural; Validade de Conteudo.

Pré-teste (n = 30 Cls)

Etapa 5 Aplicacao da versao pré-final a Cls. Avaliagcdo de clareza, compreensao e aplicabilidade.
Pequenos ajustes linguisticos — versao final CARES-PE.; Validade Facial

Qe

J\

- Estudo Piloto (n=17 Cls)

*Procedimentos:Preenchimento do QSD; Aplicacao do CARES-PE final + ESCZ+ WHOQOL- )
BREF + FOIS. VValidade de Construto,;Consisténcia Interna,;Interpretabilidade.

+— Subamostra (n = 6) respondeu novamente apds 2 semanas (teste—reteste) - Fidelidade

<

Temporal

Legenda: QSD= Questionario Sociodemografico

ii) Etapa 2 — Sintese

Seguiu-se a sintese das tradugdes, em que a investigadora e os tradutores
compararam as duas versdes e harmonizaram-nas numa versao consensual, apos

discusséao e resolugao conjunta das discrepancias.

iii) Etapa 3 — Retrotraducéo

Dois tradutores bilingues, docentes do ensino superior e sem contacto prévio
com o instrumento original, realizaram a retrotradu¢éo da verséo consensual do PE
para inglés, com o objetivo de avaliar a equivaléncia em relagéo a versao original.
Aretrotraducédo revelou uma elevada correspondéncia, ndo tendo sido identificadas

discrepancias relevantes.
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iv) Etapa 4 — Painel de Peritos

O painel foi constituido por seis especialistas das areas da psicologia, terapia
da fala, linguistica e tradugao, selecionados por amostragem intencional de modo
a assegurar diversidade disciplinar e competéncia técnico-cientifica na avaliagédo
de conteudo e na equivaléncia linguistica do CARES-PE. Os peritos possuiam
formagado superior nas respetivas areas, fluéncia em PE e inglés, bem como
experiéncia profissional ou académica relevante nos dominios da saude, linguistica
ou traducdo. Todos participaram de forma voluntaria, apos terem recebido
informacgéo detalhada sobre os objetivos e procedimentos do estudo.

Foram analisadas todas as versdes traduzidas, incluindo as traducdes
diretas, as retrotradugdes e a versao original através de perguntas abertas e de
discussao coletiva, com o objetivo de verificar a clareza, a equivaléncia semantica,
idiomatica, experiencial e conceptual entre as versées e propor 0s ajustes
necessarios.

No final deste processo, a versao pré-final foi avaliada pelo painel de peritos,
através de um questionario de avaliagao da validade de conteudo do CARES-PE
desenvolvido com base nas recomendacgdes metodoldgicas de Beaton et al., Lynn
e Polit e Beck. (20-22). A avaliagdo baseou-se em cinco dimensdes de equivaléncia:
clareza, seméntica, idiomatica, experiencial e conceptual, refletindo os principais
aspetos da TAC. Cada perito analisou os 26 itens cotaveis e os 11 componentes
instrucionais (e.g., instrugdes, formato e opgdes de resposta).

Para cada dimensao, os peritos atribuiram uma classificacdo numa escala
tipo Likert de seis pontos (1 = Nada Claro/Nada Equivalente; 6 = Totalmente
Claro/Totalmente Equivalente). O questionario incluiu ainda questdes abertas,
permitindo o registo de comentarios e sugestdes qualitativas para o
aperfeicoamento linguistico e cultural dos itens (Apéndice 2).

Com base nas avaliacdes do painel, procedeu-se ao calculo dos indices de
validade de conteudo (IVC), com o objetivo de avaliar o grau de consenso

relativamente a analise dos parametros do construto em estudo (22,26).
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v) Etapa 5 — Pré-Teste

O pré-teste teve como objetivo testar a versao pré-final do CARES-PE numa
amostra da populagédo-alvo de forma a verificar a clareza e compreensdo do

instrumento.

a) Participantes

A amostra foi selecionada de forma nao probabilistica por conveniéncia e
integrou Cl de utentes acompanhados no Hospital de Egas Moniz, pertencente a
Unidade Local de Saude de Lisboa Ocidental. Foram considerados elegiveis os
cuidadores alfabetizados, com idade igual ou superior a 18 anos, que prestassem
cuidados a uma pessoa com perturbagcbes da degluticdo ha, pelo menos, dois
meses, com diagnostico estabelecido por um terapeuta da fala. Foram excluidos os

cuidadores remunerados, de modo a garantir a representatividade do CI.

Participaram no pré-teste 30 Cl, maioritariamente do sexo feminino (80%),
com idade média de 60,1 anos (Desvio Padrdo [DP] = 15). O tempo médio de
prestacao de cuidados foi de aproximadamente 4 anos (DP = 4,9 anos). Observou-
se uma ligeira predominéancia de CI profissionalmente ativos (56,7%) em relagao
aos aposentados (43,3%). Quanto ao nivel de escolaridade, a maioria dos
participantes apresentava habilitacbes até ao ensino secundario/profissional,
representando 83,3% da amostra. A relacdo com a pessoa cuidada era
maioritariamente conjugal (46,7%), seguindo-se os descendentes (23,3%).

As pessoas cuidadas (n = 30) eram maioritariamente do sexo feminino
(76,7%), com idade média de 69,4 anos (DP = 14,8). A maioria apresentava
perturbagao da degluticdo de etiologia neurolégica (93,3%), com uma evolugao de
cerca de dois anos (DP = 2,9), e coabitava com o cuidador (76,7%).

A caracterizagao sociodemografica e clinica detalhada dos Cl e das pessoas

cuidadas encontra-se sistematizada nas Tabelas 1 e 2, respetivamente.
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Tabela 1 Caracterizagdo sociodemogrdfica dos cuidadores informais - Pré-teste

Cuidadores informais

(n=30)
Sexon | %
Feminino 24 180%
Masculino 6|20%
Idade
Média £ desvio-padréao 60,1+ 15,0
Minimo — maximo 19-84
Tempo como cuidador (meses)
Média £ desvio-padréao 51,6 £ 59,1
Minimo — maximo 2-240
Nivel de educagéao (ISCED)
1 - Ensino basico 1.° e 2.° ciclo 6| 20%
2 —3°ciclo 101 33,3%
3 — Ensino secundario 930%
6 - Licenciatura 3110%
7 — Mestrado 216,7%
Situagao profissional
Empregado(a) 171 56,7%
Reformado(a) 13143,3%
Relagdo com a pessoa cuidada
Conjuge 14 | 46,7%
Filho(a) 7123,3%
Pai/Mae 4113,3%
Irmao/lrma 3110%
Neto(a) 113,3%

Legenda: ISCED = International Standard Classification of Education. Nota. As percentagens podem néo totalizar 100%

devido a arredondamentos
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Tabela 2 Caracterizagdo sociodemogrdfica das pessoas cuidadas - Pré -teste

Pessoas cuidadas

(n =30)
Sexon | %
Feminino 23|76,7%
Masculino 7123,3%
Idade
Média £ desvio-padréao 69,4 + 14,8
Minimo — maximo 38-93
Etiologia da perturbagéo da degluticao
Neuroldgica 28 93,3%
Oncoldgica 216,7%
Coabitagdao com o cuidador
Sim 23176,7%
Nao 7123,3%
Tempo com perturbacdo da degluticao
(meses)
Média £ desvio-padréao 26,77 + 35,82
Minimo — maximo 1-180

Nota. As percentagens podem néo totalizar 100% devido a arredondamentos

b) Procedimentos

Os participantes preencheram o questionario sociodemografico e clinico, o
CARES-PE e um questionario de avaliacdo da clareza e compreensao dos itens e
estrutura do CARES-PE. Este instrumento foi elaborado especificamente para este
fim, sendo composto por duas escalas complementares. A primeira, destinada a
avaliagao item a item, incluiu os 26 itens cotaveis do CARES-PE e avaliou o nivel
de clareza e compreensdo de cada um. Os participantes classificaram os itens

numa escala de Likert de seis pontos (1 = Nada Claro; 6 = Totalmente Claro).

A segunda escala avaliou a compreensdo e aplicabilidade global do
instrumento, através de cinco itens que abordaram aspetos relativos as instrugdes,
formato, tempo de preenchimento, opgdes de resposta e compreensao geral. Esta
seccdo utilizou uma escala de concordancia de sete pontos (1 = Discordo

totalmente; 7 = Concordo totalmente). O questionario incluiu ainda questdes
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abertas, que possibilitaram o registo de comentarios e sugestbes qualitativas
(Apéndice 3).

c) Validade facial

Para analisar a validade facial do CARES-PE procedeu-se ao calculo dos
indices de validade de conteudo (IVC), através das respostas dadas pelos Cl ao
Questionario de clareza e compreensdo. Deste modo foi possivel confirmar a

clareza linguistica, a compreenséo e a pertinéncia cultural do instrumento (22,26).

Paralelamente, foi realizada uma analise qualitativa das observacdes dos
participantes, centrada nos aspetos linguisticos e semanticos, com vista a

identificacdo de eventuais ambiguidades ou dificuldades de interpretagcéo dos itens.

2.2.1.2 Fase Il - Estudo Piloto e avaliagdo psicométrica do CARES-PE

O estudo-piloto teve como objetivo avaliar as propriedades psicométricas
preliminares da versdo final do CARES-PE, nomeadamente a validade de
construto, a fidelidade (consisténcia interna e estabilidade temporal) e a
interpretabilidade do instrumento, assegurando a sua aplicabilidade na populacéo

portuguesa de Cl de pessoas com perturbagao da degluticao.

a) Participantes

A amostra foi selecionada de forma nao probabilistica por conveniéncia e
integrou Cl de utentes acompanhados no Hospital de Egas Moniz, pertencente a
Unidade Local de Saude de Lisboa Ocidental (ULSLO), considerando os critérios

de inclusdo e excluséo definidos para a etapa de pré-teste.

Participaram 17 Cl, sendo maioritariamente do sexo feminino (70,6%), com
idade média de 63,1 anos (DP= 12,2). O tempo médio de prestacao de cuidados
foi de 5,3 anos (DP =7,3). A maioria encontrava-se aposentada (52,9%), enquanto
Cl profissionalmente ativos e desempregados representaram proporgdes idénticas
(23,5%). Quanto ao nivel de escolaridade, predominavam CI com ensino basico

(58,88%), seguidos de participantes com ensino secundario (29,4%) e apenas uma
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pequena minoria com formacgao superior (11,8%). No que respeita a relagdo com a
pessoa cuidada, a maioria eram coOnjuges (64,7%), e, em menor numero,

descendentes (17,6%) e ascendentes (17,6%).

Tabela 3 Caracterizagdo sociodemogrdfica dos cuidadores informais - Estudo piloto

Cuidadores informais

(n=17)
Sexon | %
Feminino 12|70,6%
Masculino 5129,4%
Idade (anos)
Média + desvio-padrao 63,17 £ 12,2
Minimo — maximo 32-81
Tempo como cuidador (meses)
Média £ desvio-padrao 64,47| 87,82
Minimo — maximo 6-348
Nivel de educacgéao (ISCED)
1 - Ensino basico 1.° e 2.° ciclo 31177 %
2 - 3°ciclo 7141,18%
3 — Ensino secundario 5129,4%
6 - Licenciatura 1159 %
7 — Mestrado 115,9%
Situagao profissional
Empregado(a) 4| 23,5%
Desempregado(a) 4] 23,5%
Reformado(a) 9152,9 %
Relagido com a pessoa cuidada
Conjuge 11| 64,7%
Filho(a) 3117,6%
Pai/Mae 3117,6%

Legenda: ISCED = International Standard Classification of Education. Nota. As percentagens podem nao totalizar

100% devido a arredondamentos.

As pessoas cuidadas (n = 17) eram também predominantemente do sexo
feminino (64,7%), com idade média de cerca de 70 anos (DP = 1,4), apresentando
em todos os casos etiologia neurologica para a sua perturbag&o. A grande maioria
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coabitava com o cuidador (94,1%), e o tempo médio de evolugado da perturbagéo

da degluticao foi cerca de dois anos (DP = 1).

A caracterizagao sociodemografica e clinica detalhada dos Cl e das pessoas

cuidadas encontra-se sistematizada nas tabelas 3 e 4, respetivamente.

Tabela 4 Caracterizagdo sociodemogrdfica das pessoas cuidadas - Estudo piloto

Pessoas Cuidadas (n = 17)

Sexon| %

Feminino 111 64,7%
Masculino 6| 35,3%
Idade (anos)

Média £ desvio-padréao 69,76 + 16,83
Minimo — maximo 29-94
Etiologia da perturbacdo da

degluticao

Neuroldgica 17 | 100%
Coabitagdao com o cuidador

Sim 161 94,1%
Nao 115,9%
Tempo com perturbagdao da

degluticdo (meses)

Média + desvio-padrao 22,06 + 13,09
Minimo — maximo 3-48

Nota. As percentagens podem néo totalizar 100% devido a arredondamentos.

a) Procedimentos

Os participantes preencheram o consentimento informado, o questionario

sociodemografico e clinico, o CARES-PE, a Escala de Sobrecarga do Cuidador de
Zarit (ESCZ) e a versao portuguesa do WHOQOL-BREF. O investigador

responsavel preencheu e cotou FOIS relativamente a cada pessoa cuidada, por ser

o terapeuta da fala responsavel pelo acompanhamento clinico. Esta opcéao

metodoldgica permitiu assegurar maior consisténcia e precisdo na avaliagdo, dado

o conhecimento direto e continuo sobre o perfil funcional de degluticdo de cada

utente, reforcando a fiabilidade da cotagao.
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A fidelidade temporal (teste-reteste) foi avaliada mediante a reaplicagéo do
CARES-PE duas semanas ap6s a primeira administragao, mantendo-se o formato
online, tal como na primeira aplicagdo. Este intervalo e procedimento seguem as
recomendacgdes internacionais, que preconizam a minimizacao de alteragcdes reais

nas respostas e a redugao do viés associado ao modo de aplicagao (25-26).

b) Validade de construto

O objetivo desta analise foi verificar se 0 CARES-PE mede efetivamente o
construto tedrico de sobrecarga do Cl no contexto das perturbagdes da deglutigao,
através da observacido de associagbes com instrumentos conceptualmente

relacionados.

Foram consideradas trés formas de validade: (i) validade convergente, pela
correlacao positiva esperada com a ESCZ, uma vez que ambos os instrumentos
avaliam dimensdes relacionadas com a sobrecarga percebida; (ii) validade
convergente em sentido inverso, pela correlagdo negativa esperada com a medida
de qualidade de vida através do WHOQOL-BREF; (iii) validade de construto por
relacdo com variavel clinica, pela correlacido esperada entre o CARES-PE e a
FOIS.

A ultima hipétese assenta na assunc¢ao de que os Cl de pessoas com menor
nivel funcional de ingestao oral — traduzido por pontuagdes mais baixas na FOIS,
indicativas de maior gravidade da perturbacdo da degluticdo — tendem a
apresentar maior sobrecarga (pontua¢des mais elevadas no CARES-PE). Deste
modo, esperou-se uma correlagdo negativa entre as pontuagdes da FOIS e do
CARES-PE, ou seja, quanto mais restritiva for a ingestéo oral, maior o impacto

percebido pelo cuidador.

c) Fidelidade e Interpretabilidade

A analise da fidelidade teve como objetivo avaliar a fiabilidade do CARES-

PE, tanto ao nivel da consisténcia interna dos itens como da estabilidade temporal
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das respostas, assegurando que o instrumento produz resultados consistentes e

reprodutiveis ao longo do tempo.

A analise da interpretabilidade procurou examinar a distribuicdo das
pontuagbes e a capacidade do CARES-PE em distinguir diferentes niveis de
sobrecarga, avaliando a sensibilidade do instrumento para discriminar entre graus
distintos de sobrecarga percebida. Este procedimento permitiu ainda confirmar a
compreensibilidade dos itens e a auséncia de efeitos de saturacdo nas
extremidades da escala, garantindo uma dispersdo adequada das respostas.

2.3 Instrumentos

Neste estudo utilizou-se um conjunto de instrumentos que permitiram
caracterizar os aspetos sociodemograficos e clinicos dos participantes, bem como
avaliar diferentes dimensbdes, nomeadamente a sobrecarga do Cl, a QdV e a
funcionalidade alimentar da pessoa cuidada.

O questionario sociodemografico e clinico foi desenvolvido para recolher
informacéo sobre as caracteristicas pessoais e contextuais dos Cl e das pessoas
ao seu cuidado, permitindo a caracterizagdo detalhada da amostra. Incluiu
questdes relativas a idade, sexo, escolaridade, situagao profissional, relagcdo com
a pessoa cuidada, tempo e intensidade da prestacdo de cuidados, bem como
aspetos clinicos, como a presenga de comorbilidades e o grau de dependéncia da
pessoa assistida (Apéndice 4).

O CARES destina-se a analisar a sobrecarga objetiva e subjetiva dos Cl de
pessoas com perturbacéo da degluticdo. E composto por 26 itens, distribuidos por
duas subescalas: a Parte A — Checklist de Mudangas Comportamentais e
Funcionais (10 itens) — que avalia aspetos objetivos, como o tempo adicional
despendido nas refeigbes, e a Parte B — Medidas de stress subjetivo do cuidador
(16 itens) — que aborda dimensdes emocionais, incluindo o medo e a ansiedade.
Cada item é pontuado com 1 ponto para “sim” e 0 pontos para “nao” ou “nao
aplicavel”, resultando numa pontuacéo total entre 0 e 26; pontuagdes mais elevadas
indicam maior sobrecarga percebida (7,16,18,19).

A ESCZ, versao portuguesa da Zarit Burden Interview (8), foi utilizada para

avaliar a sobrecarga percebida pelos Cl nos dominios fisico, emocional, social e
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financeiro. E composta por 22 itens organizados numa escala tipo Likert de cinco
pontos (1 = nunca a 5 = quase sempre), sendo que pontuagdes mais elevadas
correspondem a maior percecéo de sobrecarga (Anexo 3).

O WHOQOL-BREF, versado portuguesa (26), foi utilizado para avaliar a
qualidade de vida percecionada pelos CIl. O instrumento é constituido por 26 itens
distribuidos por quatro dominios relacionado com o bem-estar subjetivo — fisico,
psicoldgico, relagdes sociais e ambiente. Cada item é respondido através de escala
de Likert de cinco pontos (1 = percegdo negativa ou auséncia da caracteristica
avaliada; 5 = percecgao positiva ou presenga maxima da caracteristica), sendo que
pontuagcdes mais elevadas indicam melhor qualidade de vida percebida. As
pontuagdes de cada dominio sdo posteriormente transformadas numa escala de 0
a 100, mantendo a logica interpretativa, em que pontuagbes mais altas refletem
melhor qualidade de vida (Anexo 4).

Por fim, a FOIS, versao portuguesa (24), foi utilizada para caracterizar o nivel
funcional de ingestdo oral da pessoa cuidada. Embora ndo avalie diretamente o
grau de disfagia, esta escala reflete o grau de restricdo alimentar e a necessidade
de suporte entérico associadas as perturbagdes de degluticdo. A FOIS é composta
por sete niveis, que variam desde a auséncia total de ingestdo (nivel 1) até a

alimentacgao oral normal (nivel 7) (Anexo 5).

2.4 Consideracgdes Eticas

O recrutamento dos participantes iniciou-se apos a aprovacado do estudo
pela Comiss&o de Etica para a saude da ULSLO (Cédigo de Aprovacido: 2025-87)
(Anexo 6).

Todos os cuidadores participantes leram a ficha informativa e assinaram o
consentimento informado, quer na fase de pré-teste quer no estudo-piloto
(Apéndice 5), no qual constavam os objetivos da investigagao, os procedimentos a
realizar e a garantia de confidencialidade e anonimato dos dados recolhidos. Apds
a assinatura do consentimento, os participantes responderam as questdes relativas
aos critérios de inclusdo e exclusao e apenas aqueles que cumpriram os critérios
foram incluidos no estudo.

A recolha de dados decorreu entre junho e agosto de 2025. Tanto no pré-

teste como no estudo-piloto, a investigadora responsavel disponibilizou um link para
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0 questionario online na plataforma Google Forms (Google LLC, EUA) (Apéndice
6). Todos os instrumentos foram preenchidos anonimamente e os dados foram
armazenados numa base de dados protegida por palavra-passe e tratados em
conformidade com o Regulamento Geral sobre a Protegdo de Dados (RGPD).

2.5 Analise de dados

A validade de contetdo foi determinada através do indice de Validade de
Conteutdo por item (IVC-i) e do indice de Validade de Contetido Global (IVC-e/Ave),
tendo sido consideradas satisfatérias as respostas dos peritos entre 4
(Claro/Equivalente) e 6 pontos (Totalmente Claro/Totalmente Equivalente). O IVC-i

foi calculado da seguinte forma (22):

VC — i Numero de peritos que atribuiram entre 4 a 6 pontos
—1 =

Numero total de peritos

Para a validade facial, as respostas foram analisadas através do calculo do
IVC-i e IVC-e/Ave, considerando a proporgao de avaliadores que atribuiram entre
4 (Claro) e 6 (Totalmente claro) pontos (escala 1-6) e entre 5 (Concordo um pouco)
e 7 (Concordo totalmente) pontos (escala 1-7). Sao indicativas de clareza
satisfatéria as respostas entre 4 e 6 pontos, e indicativas de boa compreensio e
aplicabilidade global as respostas entre 5 e 7 pontos. A validade facial foi, assim,
determinada recorrendo a mesma férmula de calculo do IVC-i ja apresentada na
analise da validade de conteudo (21,22). Em todas as analises foram considerados
adequados valores de IVC-i 2 0,78 (23)e IVC-e/Ave 2 0,90 (22).

Para a analise descritiva e inferencial foi utilizado o IBM SPSS Statistics
(versao 29, IBM Corp., Chicago, IL, EUA). Em relagao a estatistica descritiva foram
calculadas estatisticas descritivas, incluindo médias, desvios-padrao, frequéncias

e percentagens, para a caracterizagdo das amostras analisadas no estudo.

A normalidade da distribuicdo dos dados foi avaliada através do teste de

Shapiro-Wilk (n < 50), considerando-se distribuicdo normal quando p >,05.
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Para o calculo das correlacbes utilizadas na avaliacdo da validade de
construto, as variaveis com distribuicdo normal foram analisadas com testes
paramétricos (correlacdo de Pearson, r), nomeadamente nas relagbes entre
CARES-PE e ESCZ e entre CARES-PE e WHOQOL-BREF. No caso da relagéao
entre CARES-PE e FOIS recorreu-se ao teste nao paramétrico de Spearman (p),
dado o incumprimento do pressuposto da normalidade. A magnitude das relagdes
foi interpretada de acordo com Dancey e Reidy (27), sendo consideradas fracas
entre 0,10-0,39, moderadas entre 0,40-0,69 e fortes quando = 0,70.

A consisténcia interna foi determinada pelo coeficiente alfa de Cronbach (a),
com base nas respostas dos participantes, sendo considerados valores = 0,70

aceitaveis, 2 0,80 bons e 2 0,90 excelentes (28).

A estabilidade temporal (teste—reteste) do CARES-PE foi avaliada através
do coeficiente de correlagado de Spearman (p), dada a reduzida dimensao amostral
obtida nos dois momentos (n = 6). Coeficientes de correlagdo superiores a 0,70
indicam estabilidade temporal adequada para comparagdes entre grupos, e valores
acima de 0,90 sdo desejaveis para deCldes clinicas individuais (26).

A interpretabilidade do CARES-PE foi analisada considerando a distribuicéo
das pontuagdes obtidas (amplitude, média, desvio-padrao, assimetria e curtose) e
a presenca de efeitos de teto e de chéo (pontuagbes minimas ou maximas = 15%

dos participantes) (26).

Para todas as analises, adotou-se um nivel de significancia de a < 0,05.
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3. RESULTADOS
3.1 Fase | - Tradugao e Adaptagao Cultural
3.1.1 Validade
3.1.1.1 Validade de conteudo

O resultado do IVC obtido no painel de peritos indica uma excelente validade
de conteudo, com todos os itens a apresentarem IVC-i de 1,00 e um IVC-e/Ave de
1,00, o que reforga a adequacgao conceptual e cultural do instrumento (Apéndice 7).

3.1.1.2 Validade facial

Na validade facial, e com base na escala de 1 a 6, os IVC-i variaram entre
0,93 e 1,00, com IVC-e/Ave de 0,97, evidenciando excelente nivel de clareza e
compreensao dos itens (Apéndice 8).

Na avaliagao global de compreenséo e aplicabilidade (escala 1-7), os cinco
itens avaliados apresentaram IVC-i entre 0,93 e 1,00 (IVC-e/Ave = 0,97),
confirmando excelente clareza e aplicabilidade geral do instrumento (Tabela 5).

Tabela 5 Avaliagéo global de compreensdo e aplicabilidade do instrumento (escala de 1-7)

Item Descrigao IVC-i
a As instrugdes do instrumento sao claras e faceis de compreender. 1,00
b As perguntas do instrumento sao faceis de compreender. 0,97
c O formato do instrumento é facil de preencher. 1,00
d O tempo necessario para preencher o instrumento é adequado. 0,93
e As opgdes de resposta sao claras e adequadas. 0,93

IVC-e/Ave (global) 0,97

Nota. IVC -i= indice de Validade de Contetido por item. IVC-e/Ave = média dos I-CVI de todos os itens. I-CVI

calculado como a proporgédo de respostas 5—7 na escala de 1-7.
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3.1.2 Alteragdes linguisticas e adaptagbes durante o processo de tradugéao e
validacdo do CARES-PE

Ao longo das fases de TAC e validagao do instrumento, ocorreram alteragées
relevantes no titulo e na terminologia utilizada para designar a pessoa cuidada. O
titulo inicial, “Analise do Cuidador de Experiéncias Reportadas com Perturbacdes
da Degluticdo”, tradugdo do original “The Caregiver Analysis of Reported
Experiences with Swallowing Disorders (CARES) v2.1”, foi reformulado pelo painel
de peritos para “A Perspetiva do/a Cuidador/a Informal sobre Experiéncias
Relatadas com Pessoas com Perturbagdes da Degluticdo (CARES-PE)”. Esta
reformulacdo implicou alteragbes semanticas e morfossintaticas: substituicdo de
“Analise do Cuidador” por “Perspetiva do/a Cuidador/a”, introdugcao de “Informal”,
explicitacao de “com Pessoas com Perturbagdes da Degluticao”, substituicao de
“reportadas” por “relatadas” e inclus&o da sigla “(CARES-PE)".

Paralelamente, a expressao original “my loved one” foi alvo de duas
adaptacgdes. Inicialmente traduzida como “pessoa que me é querida”, opgao nao
literal que preservava a dimensao afetiva do original em PE, foi posteriormente
substituida, apds analise do painel de peritos, por “pessoa ao meu cuidado’,
considerada mais neutra e adequada ao contexto linguistico e cultural. Esta versao
foi mantida na versao final utilizada no estudo-piloto, apds discussao e validagao
com a autora original do instrumento.

Foram efetuados ajustes pontuais decorrentes de dificuldades de
compreensao identificadas pelos participantes, particularmente na questao B1 do
CARES-PE. Durante o pré-teste, o investigador observou diretamente o
preenchimento do questionario, registando dificuldades de interpretacédo e
intervindo pontualmente para esclarecer o significado das questdes. Alguns
participantes manifestaram espontaneamente incerteza sobre a correspondéncia
entre a formulagao negativa da frase (“B1. Ndo me sinto preparado/a para ajudar a
gerir a dificuldade de degluticdo da pessoa ao meu cuidado (p. ex., relacionada com
alimentacao por sonda/PEG, liquidos espessados, manobra de Heimlich”) e as
opgdes de resposta (“Sim”, “Nao”, “Nao aplicavel”’), o que gerava ambiguidade
quanto ao significado das respostas (“Sim” significar concordancia com a afirmagéao

negativa ou nao).
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Para eliminar essa ambiguidade, a questao foi reformulada para: “Sinto que
nao estou preparado/a para ajudar a gerir a dificuldade de degluticdo da pessoa ao
meu cuidado (e.g., alimentag¢ao por sonda/PEG, liquidos espessados, manobra de
Heimlich)”. Esta alteragdo consistiu apenas numa reestruturagdo linguistica,
mantendo o sentido negativo e significado conceptual — a percecéo de falta de

preparacao.

3.2 Fase Il — Estudo Piloto

3.2.1 Validade

3.2.1.1 Validade de construto

A validade de construto do CARES-PE foi examinada através da analise das
correlagdes entre as suas pontuacdes e as pontuagdes da ESCZ, WHOQOL-BREF
e FOIS (Tabela 6).

Tabela 6 Correlagdo entre o CARES-PE e outros instrumentos (validade de construto: convergente, convergente em sentido
inverso e relagdo com varidvel clinica)

Variavel CARES-PEA CARES-PEB CARES-PE Total
WHOQOL-BREF Total —,483* —,679** —,676**

Dominio Fisico —,403 —,553* —,529*

Dominio Psicolégico -,073 -,433 -312

Dominio Relagdes Sociais —,392 -,552* -,523*

Dominio Ambiente —,437 —,728* —,625%

ESCZ ,638** ,874%** ,836™***

FOIS - 114 -,064 —-,035

*p £,05, **p £,01, ***p £,001. NOTA. N=17

Hipotese 1 — Validade convergente (ESCZ)

Observou-se uma correlacao forte e positiva entre o CARES-PE e a ESCZ
(r=,836; p <,001), confirmando a validade convergente. Este resultado indica que
niveis mais elevados de sobrecarga estdo associados a niveis mais elevados de

sobrecarga autorreportada no contexto de perturbagdes da degluticéo.
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Hipotese 2 — Validade convergente em sentido inverso (WHOQOL-BREF)

As correlagbes entre o CARES-PE total e o WHOQOL-BREF foram
negativas e estatisticamente significativas, apresentando uma magnitude
moderada para o total (r = —,676; p =,003) e para os dominios fisico (r = —,529; p =
.029), relagbes sociais (r = —,523; p =,031) e ambiente (r = —,625; p =,007). A
correlagdo com o dominio psicoldgico foi também negativa, mas nao significativa.
Estes resultados sustentam a validade convergente em sentido inverso, indicando
que niveis mais elevados de sobrecarga relacionados com os cuidados nas

perturbagdes da degluticdo, se associam a uma menor qualidade de vida.

Hipotese 3 — Validade de construto por relagdo com variavel clinica (FOIS)
A correlagéo entre o CARES-PE e a FOIS foi negativa, mas n&o significativa.
Este resultado sugere que o grau de sobrecarga do cuidador ndo se associa ao

nivel funcional de ingestado oral da pessoa cuidada.

3.2.2 Fidelidade

3.2.2.1 Consisténcia Interna

A analise da consisténcia interna do instrumento revelou um alfa de
Cronbach total de 0,88, indicando boa consisténcia interna. A Parte A apresentou a
= 0,76 e a Parte B a = 0,81, variando assim de aceitavel a bom (Apéndice 9).

3.2.2.2 Fidelidade Temporal (Teste-reteste)

Afidelidade temporal do CARES-PE foi avaliada em dois momentos distintos
num subgrupo de seis Cl. Deste modo, verificou-se uma perda de 11 participantes
(64,7%) entre T1 e T2, principalmente devido a dificuldades de contacto e
indisponibilidade dos participantes. As correlagbes de Spearman (p) entre as duas
aplicacbes foram positivas, embora estatisticamente nao significativas (Apéndice
10).
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3.2.3 Interpretabilidade

A interpretabilidade do instrumento foi analisada com base na

distribuicdo das pontuagdes obtidas na amostra do estudo-piloto (n = 17) (25).

As médias, desvios-padrao, amplitudes, assimetrias e curtoses estao
apresentadas na Tabela 7. As pontuacdes variaram entre 6 e 25 no total do
instrumento, 3 a 9 na Parte A e 3 a 16 na Parte B. Nenhum participante atingiu as
pontuagdes minimas ou maximas. Apenas um participante (5,9%) obteve a
pontuagdo maxima observada na Parte B (16 pontos) e, consequentemente, no
total (25 pontos), valores inferiores aos limites tedricos (16 e 26, respetivamente).

Assim, nao se verificaram efeitos de teto ou de chao (critério =2 15 %) (25).

Verificou-se uma ligeira tendéncia para pontuagdes mais elevadas na Parte
A (23,5 % dos participantes a um ponto do teto), mas sem evidéncia de saturagao
das respostas. As distribuicdes apresentaram-se aproximadamente simétricas (—
0,60 < g; £ -0,32) e com curtoses negativas moderadas (-1,17 < g, < -0,25),

indicando dispersao adequada e boa sensibilidade das pontuacgoes.

A categoria “Nao aplicavel (N/A)” constitui uma opg¢ao de resposta valida,
correspondendo ao valor zero (0) e refletindo auséncia de dificuldade. As respostas
assinaladas como (N/A) corresponderam a 4,1% na Parte A, a 0,37% na Parte B e
a 1,8% no CARES-PE total, indicando uma ocorréncia residual deste tipo de

resposta no instrumento.

Todas as respostas foram consideradas validas e incluidas nas analises.

Tabela 7 Estatisticas descritivas e andlise de interpretabilidade do CARES-PE (n =17)

Intervalo Minimo Maximo Média DP Assimetria Curtose % % Teto
possivel observado Chao
Parte 0-10 3 9 6,53 2,32 -0,60 -1,17 0 % 0% (23,5% a
A 1 ponto do
teto)
Parte 0-16 3 16 9,41 3,62 -0,32 -0,25 0 % 5,9 %
B
Total 0-26 6 25 15,94 556 -0,44 -0,89 0 % 5,9 %

Nota. DP = desvio-padrao.
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4. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

O presente estudo teve como objetivo realizar a TAC e avaliagao preliminar

das propriedades psicométricas do CARES-PE.

O CARES-PE revelou niveis elevados de validade de conteudo e facial,
evidenciando a clareza, pertinéncia e adequacdo cultural dos itens. Estes
resultados sugerem que o instrumento capta de forma fidedigna o construto que se
propde medir — a sobrecarga especifica associada as perturbagdes da degluticao
— e que a adaptagao linguistica preservou o significado conceptual da versao
original (25). O contributo do painel de peritos e os resultados positivos dos Cl no
pré-teste reforcam a robustez do processo de adaptacao, em consonancia com as
boas praticas internacionais TAC (20). Além de confirmar a compreensédo e
aceitabilidade dos itens, estes resultados sublinham a importédncia de uma
linguagem neutra e inclusiva, capaz de refletir a diversidade dos contextos de
cuidado e de promover a aplicabilidade pratica do instrumento em Portugal (25,26).
A convergéncia entre os resultados deste estudo e os observados nas versoes
original, neurodegenerativas, canarim e mandarim (7,16,18,19) apoia a estabilidade
conceptual do instrumento, indicando que o CARES mantém consisténcia teorica e
coeréncia semantica em diferentes contextos culturais e clinicos. Este padrao
reforca a comparabilidade entre versdes e sustenta a adequacao transcultural do

construto da sobrecarga associada as perturbagdes da degluticao.

Tal como observado nas versdes anteriores (7,16,18,19), o CARES-PE
demonstrou uma consisténcia interna adequada (28). A ligeira diferenga nos
coeficientes de a entre as duas partes do questionario reflete a natureza distinta
das dimensbes avaliadas: embora a Parte A se centre em alteragdes funcionais e
comportamentais associadas ao processo de cuidar, estas dimensdes tendem a ser
mais amplas e diversificadas, o que se traduz numa menor correlagao entre itens.
Por sua vez, a Parte B integra aspetos psicossociais € emocionais do cuidar, que
frequentemente convergem em torno de um nucleo comum de stress subjetivo —
explicando, assim, os valores de a consistentemente superiores observados neste
dominio. Este padrdo — caracterizado por valores de a ligeiramente diferentes
entre as duas partes, com a Parte A tendencialmente inferior a Parte B — tem sido

descrito na literatura (4-6,14) e replicado tanto na versao original como na versao
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canarim (7,18), reforcando a estabilidade da estrutura bidimensional do instrumento
€ a sua capacidade para captar, de forma diferenciada, componentes funcionais e

emocionais da sobrecarga do cuidador.

A fidelidade temporal do CARES-PE foi analisada num subgrupo de CI
reduzido em dois momentos distintos. As correlagcdes entre as duas aplicacdes
foram positivas, ainda que com variagdes entre as partes do instrumento: a Parte A
apresentou maior estabilidade temporal, enquanto a Parte B e a pontuacgao total
mostraram correlagdes mais fracas, ndo significativas. Estes resultados convergem
com os resultados de Shune et al. (7), que reportaram maior variabilidade
emocional e heterogeneidade nesta dimensdo. Paralelamente, os resultados da
validac&o para condigdes neurodegenerativas (19) também evidenciaram elevada
estabilidade global (r=,91 para o Total e Parte A; r =,86 para a Parte B), mas menor
consisténcia na componente emocional. Tais diferengcas podem refletir a natureza
dindmica das experiéncias emocionais e contextuais do cuidar, nas quais
mudancas no estado clinico da pessoa cuidada ou no suporte social influenciam a
percecado do Cl ao longo do tempo (14,29). Embora o presente estudo se assuma
como um contributo para a validagdo do CARES-PT, estes resultados sugerem

estabilidade aceitavel nos itens funcionais e variabilidade nos emocionais.

A validade de construto foi analisada através da correlacdo com medidas
externas conceptualmente relacionadas: a ESCZ, o WHOQOL-BREF e a FOIS.
As correlacdes positivas fortes observadas entre o CARES-PE e a ESCZ indicam
que ambos captam dimensdes da sobrecarga global, sendo comparaveis com 0s
resultados reportados nas versbdes original e mandarim (7,16). Estes dados
permitem assim confirmar a coeréncia conceptual entre versdes e sustentam a

validade convergente do instrumento.

Por outro lado, as correlagdes negativas moderadas e significativas entre o
CARES-PE e o WHOQOL-BREF confirmam a validade convergente inversa do
instrumento: niveis mais elevados de sobrecarga associaram-se a pior percegéo de
QdV (12). Este resultado, em linha com as hipoteses formuladas, foi consistente
tanto para a pontuacgao total do WHOQOL-BREF como para os dominios fisico,
relagdes sociais e ambiente, reforcando a coeréncia conceptual do CARES-PE e a

sua sensibilidade as dimensdes da QdV. No dominio psicologico, a correlagéo,
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embora negativa, ndo atingiu significancia estatistica, o que podera refletir a
influéncia de fatores mediadores, como estratégias de coping, suporte social e
resiliéncia, amplamente documentados na literatura (14). Estes resultados
revestem-se de particular relevancia, uma vez que este é o primeiro estudo a
integrar uma medida de QdV na validagcdo do CARES, ampliando a evidéncia
internacional e reforgcando a abordagem biopsicossocial do cuidar. Nas versdes
anteriores (7,16,18,19) a validade de construto foi examinada apenas através de
correlagdes com medidas de sobrecarga global ou gravidade da disfagia (ZBI, EAT-
10, IDDSI-FDS), sem incluir indicadores de QdV.

A auséncia de correlagao significativa entre o CARES-PE e a FOIS reforga
a natureza multifatorial da sobrecarga, sugerindo que a percegao do Cl n&o
depende linearmente do nivel de ingestdo oral. Este padrdo é coerente com a
literatura que destaca o papel de fatores emocionais, sociais e contextuais na
experiéncia de cuidar (4,6,14), embora alguns autores indiquem relagcdo entre

menor ingestao oral e maior carga percebida (12).

De acordo com os critérios COSMIN, a validade de construto € adequada
quando pelo menos 75% das hipéteses pré-definidas sdo confirmadas (25). Embora
apenas se tenha atingido 67%, os resultados fornecem evidéncia exploratéria de
validade de construto e coeréncia tedrica entre as dimensdes avaliadas.

Finalmente, a analise de interpretabilidade demonstrou uma distribuicdo
equilibrada das pontuagdes do CARES-PE, sem ocorréncia de efeitos de chao ou
de teto. As pontuacdes apresentaram uma amplitude adequada e disperséao
equilibrada, indicando auséncia de saturagao nas respostas, em conformidade com
a literatura (25). Esta tendéncia, observada também noutras versdes (7,16,19),

reforga a sensibilidade do instrumento para captar variagdées subtis de sobrecarga.

4.1Implicagoes clinicas

Os resultados confirmam a adequacéao clinica e linguistica do CARES-PE para
rastrear a sobrecarga associada as perturbagdes da degluticdo no contexto

portugués. A boa aceitagéo pelos participantes e a clareza dos itens sustentam a
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sua aplicabilidade clinica, tal como observado nas versdes original € mandarim
(7,16).

O CARES-PE contempla o impacto funcional e emocional das perturbag¢des da
degluticdo sobre o CI, evidenciando fatores contextuais que influenciam a
experiéncia de cuidar (7,16). Estes aspetos sao particularmente relevantes, uma
vez que niveis elevados de sobrecarga se associam a maior risco de depressao,
ansiedade e burnout, com impacto na adesao ao tratamento e na qualidade dos
cuidados (12,15).

Ao rastrear simultaneamente dimensdes funcionais, emocionais e
contextuais, o instrumento alinha-se com o paradigma biopsicossocial e com o
conceito de third-party disability (14,30), reconhecendo que a condigdo de saude
da pessoa cuidada afeta diretamente a funcionalidade, o bem-estar e a QdV do

cuidador.

O CARES-PE representa um contributo pioneiro em Portugal direcionado a
sobrecarga associada as perturbagbes da degluticdo, colmatando uma lacuna
identificada na literatura nacional e internacional (12,15). Tal como defendido para
outros PROMSs, os resultados deste estudo reforcam a utilidade do instrumento
permitindo identificar precocemente Cl em risco de sobrecarga e apoiar equipas
multidisciplinares na definicdo de estratégias personalizadas (17). Assim, o
CARES-PE emerge como uma ferramenta relevante e sensivel para promover uma
pratica clinica centrada na familia e mais humanizada no acompanhamento de

pessoas com perturbagdes da degluticdo e dos seus CI.

No contexto da Terapia da Fala, o CARES-PE contribui para a pratica clinica
ao disponibilizar um instrumento de rastreio especifico da sobrecarga do CI
associada as PD, colmatando a auséncia de métodos sistematicos para a sua
identificacdo neste contexto (7,31). Ao permitir iniciar conversas clinicas
estruturadas sobre a sobrecarga relacionada com as PD e apoiar a realizagao de
referenciagdes apropriadas quando indicado, o CARES-PE torna explicita e
documentavel uma dimensado frequentemente abordada de forma informal na

pratica do terapeuta da fala (7,19).
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4.2 Limitagoes e perspetivas futuras

A principal limitagdo deste estudo prende-se com o tamanho reduzido da
amostra do estudo piloto, o que restringe o poder estatistico e a generalizagao dos
resultados. Assim, os resultados obtidos devem ser interpretados como
exploratérios. Embora adequada para uma fase inicial de validagao, esta dimensao
amostral ndo permite realizar analises confirmatérias nem obter estimativas
estaveis, constituindo uma limitagdo comum nas etapas preliminares de TAC de
instrumentos psicométricos (28). Adicionalmente, a auséncia de analises fatoriais
exploratorias (AFE) e confirmatérias (AFC) impossibilitou a analise da estrutura
bidimensional identificada nas versdes originais (7,19). Futuras investigagdes
deverdo, por isso, incluir amostras mais amplas que permitam aprofundar a
validade de construto e testar a estabilidade dessa estrutura no contexto portugués.
Em particular, a realizacdo de AFC sera essencial para consolidar a evidéncia
relativa a estrutura interna do instrumento e confirmar empiricamente a distincédo
entre as dimensdes funcional e emocional da sobrecarga.

A fidelidade temporal foi avaliada numa subamostra de seis participantes, o
que limita a precisao das estimativas. Fatores inerentes ao contexto de cuidar —
como alteragdes no estado clinico da pessoa cuidada, variagdes no suporte social
ou mudangas emocionais — podem igualmente ter influenciado as respostas. Ainda
assim, o procedimento metodolégico adotado foi adequado e encontra-se em
conformidade com as recomendacgdes internacionais (25,26). Nao foram, contudo,
calculados indicadores especificos de precisdo e estabilidade temporal, como o
coeficiente de correlagao intraclasse (ICC) e o erro padrao de medida (SEM),
devido as restricbes amostrais. Estes parametros sdo fundamentais para uma
avaliacdo mais robusta da fidelidade, devendo ser incluidos em futuras
investigacoes.

Embora a versao para doengas neurodegenarativas (19) tenha proposto
pontos de corte clinicos preliminares (= 4 pontos) para identificar Cl em risco de
sobrecarga, esta analise n&do foi realizada no presente estudo. Futuras
investigacdes deverao explorar a definicao e validagdo desses limiares no contexto
portugués, permitindo o uso do instrumento como ferramenta de rastreio clinico.

Apesar das limitagdes, os resultados deste estudo oferecem uma base soélida

para etapas posteriores de validacdo, com amostras maiores e mais diversificadas
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de Cl de pessoas com diferentes etiologias de perturbacdes da degluticdo — como
doencgas neurodegenerativas, acidente vascular cerebral (AVC), cancro da cabeca
e pescogo, traumatismo cranioencefalico e sequelas cirurgicas.

Futuros estudos deverdao ainda avaliar a responsividade do instrumento,
realizar validacdo multicéntrica e explorar a sua aplicacdo em contextos clinicos
diferenciados. A integracao de variaveis mediadoras e moderadoras, como coping,
suporte social e fatores sociodemograficos, podera aprofundar a compreenséo dos
determinantes da sobrecarga e orientar interven¢des mais eficazes e centradas na
familia. Em suma, os resultados reforcam a relevancia de prosseguir a
investigacao, consolidando o CARES-PE como instrumento de referéncia para a
identificacdo do risco de sobrecarga associada as perturbag¢des da degluticdo em
Portugal.

4.3Conclusao

Este estudo realizou a TAC e avaliacdo psicométrica inicial do CARES-PE,
constituindo o primeiro instrumento em PE dedicado a sobrecarga dos Cl associada
as perturbag¢des da degluticdo. O CARES-PE demonstrou excelente validade de
conteudo, boa compreensibilidade e consisténcia interna adequada, fornecendo
suporte preliminar para a sua utilizagado na identificagdo da sobrecarga funcional e

emocional dos CI.

As analises de validade de construto revelaram relagbes coerentes com
medidas de sobrecarga e QdV, reforcando a relevancia clinica do instrumento e
destacando o contributo deste estudo como o primeiro a integrar uma medida de
QdV na validagdo do CARES. Embora exploratérios, estes resultados indicam o
potencial do CARES-PE e justificam investigagdes futuras com amostras maiores,
incluindo analises fatoriais, avaliacdo da responsividade e definicdo de pontos de

corte.

O CARES-PE representa uma ferramenta acessivel e util para a pratica
clinica, contribuindo para a identificagdo precoce de Cl em risco de sobrecarga e
para o desenvolvimento de intervengdes mais adequadas no contexto das

perturbagdes da degluticéo.
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6. APENDICES

Apéndice 1 — CARES-PE

A Perspetiva do/a Cuidador/a Informal sobre
Experiéncias Relatadas com Pessoas com Perturbacoes da
Degluticao (CARES-PE)

Parte A: Lista de verificagdo de Alteracoes Comportamentais
e Funcionais

Para cada uma das seguintes afirmac¢des, por favor, pense especificamente sobre as
dificuldades de alimentacdo ou degluticdo da pessoa que lhe é querida/pessoa ao seu cuidado,
durante o ultimo més. A situacdo descrita em cada afirmagdo incomodou-o/a? Caso ndo tenha
ocorrido, por favor indigue N3o Aplicavel (N/A).

No Uultimo més, esta
situacao incomodou-
o/a?

1. Devido as dificuldades de degluticao da pessoa ao meu cuidado, é necessario SIM NAO N/A

mais tempo para as refeicdes (p. ex., encontrar alimentos adequados, cozinhar

refeicBes, preparar a alimentacgdo por sonda/PEG, observa-la a comer/beber).

2. Devido as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado, as minhas SIM NAO N/A

responsabilidades relacionadas com as refei¢des e nutricdo aumentaram (p. ex.,

compras, cozinhar, alimentac¢do por sonda/PEG).

3. Devido as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado, os custos SIM NAO N/A

associados as suas necessidades nutricionais aumentaram (p. ex., acessoérios

para sonda/PEG, produtos espessantes ou liquidos espessados, suplementos).

4. Outros familiares discordam de mim quanto a melhor forma de gerir as SIM NAO N/A

dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado.

5. Lidar com as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado interfere SIM NAO N/A

com a minha rotina didria (p. ex., trabalho, trabalhos escolares, tarefas

domeésticas).
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6. Lidar com as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado tira-me SIM NAO N/A
tempo para outras coisas que eu preferia estar a fazer (p. ex., atividades de
lazer).

7. Devido as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado, ja ndo SIM NAO N/A
partilhamos refei¢cdes juntos/as com a mesma frequéncia de antes.

8. Devido as dificuldades de degluticio da pessoa ao meu cuidado, nao fago SIM NAO N/A
planos com outras pessoas com a frequéncia que gostaria.

9. Devido as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado, ndo podemos SIM NAO N/A
sair para comer fora tanto quanto gostaria.

10. Devido as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado, evito comer SIM NAO N/A
ou beber coisas que ela ndo pode consumir.

Das 10 experiéncias relatadas acima, qual considera a mais
desgastante? Numero

Parte B: Lista de verificagdo do Stress Subjetivo do Cuidador

Para cada uma das seguintes afirmac¢des, por favor, pense especificamente sobre as
dificuldades de alimentacdo ou degluticdo da pessoa que lhe é querida/pessoa ao seu cuidado,
durante o Ultimo més. A afirmacdo aplica-se a si?

No dltimo  meés,
afirmacao aplica-se a si?

1. Sinto que ndo estou preparado/a para ajudar a gerir a dificuldade de SIM NAO N/A
degluticdo da pessoa ao meu cuidado (p. ex., relacionada com alimentagao por
sonda/PEG, liquidos espessados, manobra de Heimlich).

2. Devido as dificuldades de degluticao da pessoa ao meu cuidado, sinto que é SIM NAO N/A
dificil garantir que ela receba uma nutricdo adequada.

3. Sinto que a pessoa ao meu cuidado ndo faz tanto quanto poderia para ajudar SIM NAO N/A
com as suas dificuldades de degluticdo.
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4. Devido as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado, tenho medo SIM NAO N/A
gue se engasgue.
5. Devido as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado, sinto-me SIM NAO N/A
culpado/a por comer ou beber coisas que ela ndo pode consumir.
6. Devido as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado, sinto que SIM NAO N/A
nao tenho tempo suficiente para cuidar da minha saude fisica.
7. Devido as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado, sinto que SIM NAO N/A
nao tenho tempo suficiente para realizar atividades que me fazem sentir bem.
8. Devido as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado, sinto-me SIM NAO N/A
deprimido/a.
9. Devido as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado, sinto-me SIM NAO N/A
stressado/a.
10. Devido as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado, sinto-me SIM NAO N/A
ansioso/a.
11. Sinto-me embaragado/a pelas dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu SIM NAO N/A
cuidado quando ha outras pessoas por perto.
12. Preocupo-me com o que a pessoa ao meu cuidado sente em relagdo as suas SIM NAO N/A
dificuldades de degluticdo.
13. Devido as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado, sinto que SIM NAO N/A
o convivio em momentos de refeicdo é reduzido.
14. Devido as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado, sinto-me SIM NAO N/A
isolado/a dos meus familiares e amigos.
15. Sinto-me preso/a por ter de lidar com as dificuldades de degluticdo da SIM NAO N/A
pessoa ao meu cuidado.
16. Preocupa-me que as dificuldades de degluticdo da pessoa ao meu cuidado SIM NAO N/A
nao melhorem.

Das 16 experiéncias relatadas acima, qual considera a mais

desgastante? NUmero
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Apéndice 2 - Instrumento de Avaliagao da Validade de Conteudo do CARES-

PE

INSTRUMENTO DE AVALIACAO DA TRADUCAO E ADAPTACAO
CULTURAL

Prezado(a)Especialista,

No ambito do Mestrado em Terapia da Fala, da Escola Superior de Saude do Instituto
Politécnico, estamos a desenvolver um estudo que tem como objetivo a tradugado, validagao e a
adaptacdo cultural de um instrumento de rastreio da sobrecarga de cuidadores informais de

pessoas com disfagia (CARES-PE).

Agradecemos sua participacdo neste estudo. O objetivo da sua avaliacdo é garantir que a

versdo traduzida seja clara, relevante e culturalmente apropriada para o publico-alvo.

Com base na metodologia de Beaton et al. (2000), cada item do questionario deve ser

avaliado segundo quatro critérios principais:

1. Equivaléncia Semantica — O item mantém o mesmo significado da versado original?

2. Equivaléncia Idiomatica — As expressoes idiomdticas foram traduzidas corretamente sem

perda de significado?

3. Equivaléncia Experiencial — O item é relevante para a experiéncia da populagdo-alvo?

4. Equivaléncia Conceptual — O conceito do item traduzido corresponde ao conceito original

na cultura-alvo?

A sua analise serd fundamental para a valida¢cdo deste instrumento. Pedimos que avalie
cada item comparando a versao traduzida com a versao original, traducdes e retrotraducdes,
atribuindo uma pontuacgao para cada critério descrito abaixo. Caso considere necessario, sugerimos

que faga comentdrios ou sugestdes para melhorias, indicando a que item especifico se refere.

Atenciosamente,
A equipa de investigacao:
Inés Santana

Investigadora principal do projeto

xlix



Mestranda da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal

Terapeuta da Fala do Hospital de S. Bernardo — Unidade Local de Saude da Arrabida

Professora Doutora Célia Soares
Investigadora Orientadora

Docente da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal

Mestre David Nascimento
Investigador Co-Orientador

Docente da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal



1. Instrugles para Avaliagao

Cada item deve ser avaliado de acordo com os seguintes critérios:

1. Clareza — O item é compreensivel e bem formulado?

2. Equivaléncia Semantica— O significado original foi preservado na tradug¢do? Existem

dificuldades gramaticais na traducdo?

3. Equivaléncia Idiomatica — No caso de existirem expressdes idiomaticas, estas foram

traduzidas corretamente sem perda de significado?

4. Equivaléncia Experiencial — O item é relevante para a experiéncia da populagdo-alvo?

5. Equivaléncia Conceptual — O conceito do item traduzido corresponde ao conceito original

na cultura-alvo?

A escala de pontuagdo para cada critério segue o modelo abaixo:

2. Tabela de Avaliacao

Preencha a tabela abaixo com sua avaliacdo para cada item do questionario.

Pontuacgio Clareza Equivaléncia Equivaléncia Equivaléncia Equivaléncia
Semantica Idiomatica Experiencial Conceptual
1 Nada claro Nada equivalente Nada equivalente Nada equivalente Nada equivalente
2 Pouco claro Pouco equivalente Pouco equivalente Pouco equivalente Pouco equivalente
3 Moderadamente Moderadamente Moderadamente Moderadamente Moderadamente
claro equivalente equivalente equivalente equivalente
4 Claro Equivalente Equivalente Equivalente Equivalente
5 Bastante Claro Bastante Equivalente Bastante Equivalente Bastante Bastante Equivalente
Equivalente
6 Totalmente Claro Totalmente Totalmente Totalmente Totalmente
equivalente equivalente equivalente equivalente




N2 | Item Item Clareza | Equivaléncia Equivaléncia Equivaléncia | Equivalénci | Observagdes
Original | Traduzido | (1-6) Semantica Cultural (1-5) | Idiomatica a (e.g: Ha
(1-6) (1-6) Conceptual | termos que
(1-6) podem ser
melhorados?:
Existe alguma
ambiguidade?
1
2
3

3. Consideracdes Finais

Caso tenha sugestdes gerais sobre a traducdo, adaptagdo cultural ou outros aspetos do

questionario, utilize o espago abaixo:




Apéndice 3 - Instrumento de avaliagao da clareza e compreensao do

questionario

AVALIAGAO DA CLAREZA E COMPREENSAO DOS ITENS DO QUESTIONARIO

Por favor, avalie cada item do questionario, considerando o seu nivel de clareza e

compreensao. Para o efeito, utilize a seguinte escala:

1 - Nada claro: Ndo compreendi o item de forma nenhuma.

2 — Pouco claro: Compreendi um pouco, mas tenho duvidas significativas quanto ao seu

significado.

3 — Moderadamente claro: Consegui compreender o item, mas tenho algumas duvidas

guanto ao seu significado.

4 - Claro: O item é compreensivel, mas a sua formulagdo poderia ser mais clara.

5 — Bastante claro: O item é bastante compreensivel, mas poderia ser formulado de uma

forma ainda mais clara.

6 — Totalmente claro: O item é totalmente compreensivel e ndo gera quaisquer duvidas.

Nimero do 1 Nada 2 Pouco 3 5 Bastante | 6 Totalmente
Iltem Moderadamente | 4 Claro
Claro Claro Claro Claro
Claro

Item 1

Item 2

Item 3

Item 4

Item 5




Avaliacao Global do Instrumento

Por favor, indique o seu nivel de concordancia com as seguintes afirmacgGes. Para o efeito,

use a seguinte escala:

Discordo totalmente
Discordo

Discordo um pouco

Nao concordo nem discordo
Concordo um pouco
Concordo

Concordo totalmente

a) As instrucdes do instrumento sdo claras e faceis de compreender.

112[13[]4[]5(16[17[]

b) As perguntas do instrumento sdo faceis de compreender.

1(12[13[]4[]5(16[17[]

c¢) O formato do instrumento é facil de preencher.

1(12013[141]15[16[17[]

d) O tempo necessario para preencher o instrumento é adequado.

1(12013[141]15[16[17[]

e) A opgOes de resposta sao claras e adequadas.

1(12[13[]14[]5[16[17[]

Caso tenha alguma observacdo adicional ou sugestdo sobre a clareza e/ou compreensdo do

questionario, por favor, escreva aqui:
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Apéndice 4 — Questionario Sé6cio-Demografico e Clinico

Questiondrio de caracterizacao sociodemografica

dirigido aos/as cuidadores/as informais

Data da Recolha (dia/més/ano): _ / /

Cuida de uma pessoa com dificuldades em engolir ha pelo menos 2 meses? sim[] N30 [

Tem idade >18 anos? Sim|:| Ndo |:|

E remunerado por esta prestacdo de cuidados? Sim L Nao L.

Dados Pessoais

Sexo: Feminino O ; MasculinoD ; Intersexo|:| .

Idade (anos):

Estado civil: Solteiro(a) [ casado (a) |:|; Unido de facto |:|; Viavo (a) |:|; Divorciado (a) .
Grau de parentesco/relacdo com a pessoa dependente: Conjuge |:|; Pai/M3e |:|; Filho(a) |:|;

Irm3o/Irm3 |:|; Neto(a)|:|; Outro

Habita com a pessoa de quem cuida? Sim|:|; Nao .

Distrito:

HabilitacGes literarias:

Sem escolaridade |:|; 19 ciclo do ensino basico (12, 223, 32, 42 classe) incompleto |:|; 12 ciclo do
ensino basico (13, 23, 32, 42 cIasse)D;

22 ciclo do ensino basico (5 e 62 ano)|:|; 32 ciclo do ensino basico (72, 82, 92 ano) |:|;




Ensino secundéario/ ProﬁssionaID; Licenciatura |:|; MestradoD; Doutoramento []

Outra

Situacdo profissional:

Empregado(a)D; Desempregado(a)D ; Reformado(a)|:|; De baixa |:|; LicengaD.

Profissdo: ;

Alterou a sua profissdo para cuidar?

Sim, despedi-me |:|; Sim, estou de baixa ou licenca. |:|; Sim, reduzi as horas de trabalho

|:|;N;"ao|:|.

Experiéncia como cuidador/a

Desde hd quanto tempo é cuidador(a) desta pessoa (meses):
Habita com a pessoa de quem cuida? sim [ nao .
Recebeu alguma formacgao prévia para cuidar? Sim L nao L.

o Se respondeu “SIM” a pergunta anterior, diga se ja teve uma formacgao sobre os cuidados

associados as dificuldades em engolir? Sim |:|; Nao .
Ja foi cuidador(a) informal antes? sim [ N3o .
o Se respondeu “SIM” a pergunta anterior, diga se ja cuidou de uma pessoa com
disfagia? Sim |:|; Nao .

Tem ajudas no seu papel de cuidador(a) (Exemplo: Equipa de cuidados domicilidrios, outro
cuidador/ familiar, pessoal doméstico): Sim |:|; Nzo .

o Se respondeu “SIM” & pergunta anterior, diga qual/ quais:

Alguma vez recebeu orientagdes de um profissional de salde, acerca de dificuldades em engolir?

sim [1; Nao L.
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Em média quantas horas por dia despende para prestacdo de cuidados?
Em média quantos dias por semana despende para prestacdo de cuidados?
Tem estatuto legal de Cuidador Informal? Sim |:|; Nao[].

Identifique as tarefas que desempenha na sua prestacdo de cuidados:

Banho

Fazer a higiene ]

iii. Vestir/despir|:|
iv. Deitar/levantarD
V. Ajuda na deslocacdo dentro e fora de casa ]
Vi. Preparar refeig(“)esl:l
vii. Acompanhar refeigéesD
viii. Dar refeig6e5|:|
ix. MedicagéoD
X. Fazer compras, pagamentos, situacdes Iegais...|:|
xi.  Acompanhar em consultas, exames e terapias|:|
Xii. Supervisao durante o dia ]
Xiii. Supervisao durante a noite [

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

Utiliza ajudas técnicas para facilitar os cuidados prestados? (escolha as op¢Ges que se adequam)

Cadeira de rodas () Tabua giratéria () Banco rebativel () TAbua de transferéncias () Grua de

transferéncias ( ) Outros? ()

o Se

respondeu

“outros” na guestao acima, diga quais?
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Saude e Lazer

Que problemas de satde vocé, cuidador(a), apresenta? (escolha a/s op¢des que se aplicam a si)
Nenhuns () AVC () Diabetes Mellitus Tipo Il ( ) Hipertensdo Arterial () Patologia de

foro Osteoarticular ( ) Patologia de foro Reumatoldgico ( ) Patologia de foro Cardiaco ( ) Patologia

de foro Respiratério ( ) Patologia de foro Oncoldgico () Patologia de foro Neuroldgico ( ) Patologia

de foro Psiquiatrico / Psicoldgico () Outros ()

o Se respondeu “outros” na questao acima, diga quais?

Em média, quanto tempo semanal tem livre (horas)?
Consegue fazer férias, pelo menos, uma vez por ano? Sim ] Quantos dias? ; Nao [ .

Ja recorreu a uma consulta de apoio psicoldgico dirigida a cuidadores ou outra? Sim |:|,' Nao .

Caracterizacdo da Pessoa Cuidada

Qual a idade da pessoa de quem cuida?
Sexo: Feminino O ; MasculinoD ; Intersexo|:| .

Que diagnéstico médico apresenta a pessoa de quem cuida?

Ha quanto tempo a pessoa de quem cuida tem dificuldades em engolir?

A pessoa de quem cuida estd a realizar tratamentos de terapia da fala? Sim |:|; Nzo[]
o Se respondeu “NAO” a pergunta anterior, diga se a pessoa de quem cuida ja

recebeu esse apoio alguma vez, devido as dificuldades em engolir: Sim |:|; Nao

.
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e Apessoade quem cuida alimenta-se ou hidrata-se por outra via sem ser pela boca? (Exemplo: Sonda
nasogastrica, PEG...) Sim |:|; Nzo[].
o Se respondeu “SIM” a pergunta anterior refira que via usa: PEG |:|;

Sonda nasogastrica .

» Selecione a sua opinido, acerca da frase seguinte:
“Cuidar das dificuldades em engolir é dificil para mim”

Concordo|:| Concordo totalmenteD N3do concordo nem discordo

] Discordo|:| Discordo totalmenteD
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Apéndice 5 — Ficha Informativa e Consentimento Informado
Pré-Teste

FICHA INFORMATIVA E CONSENTIMENTO INFORMADO RELATIVO AO ESTUDO
“TRADUGAO, ADAPTAGAO CULTURAL E VALIDAGAO DO “CAREGIVER ANALYSIS OF
REPORTED EXPERIENCES WITH SWALLOWING DISORDERS (CARES) PARA O
PORTUGUES EUROPEU”

Por favor, leia atentamente a informacdo que se segue. Caso concorde em
participar neste estudo, por favor, assine este documento no espago reservado para o

efeito.

TITULO DO ESTUDO: Tradugdo, Adaptagdo Cultural e Validagdo do questionario
Caregiver Analysis of Reported Experiences with Swallowing Disorders (CARES) para o

portugués europeu.

Eu, Inés Isabel Castanheiro Santana, Terapeuta da Fala (cédula profissional n.2 C-
073471178), no ambito da elaborag¢do da minha tese de mestrado em Terapia da Fala do
Instituto Politécnico de Setubal, sob a orientacdo da Professora Doutora Célia Soares e
Co- Orientacdo do Mestre David Nascimento, venho por este meio convida-lo(a) a
participar neste estudo.

Este documento tem como objetivo fornecer informagdes sobre os objetivos,
procedimentos, beneficios e riscos do estudo. Assim, recomenda-se a leitura atenta para
que possa, posteriormente, tomar uma deClao informada relativamente a sua
participacdo no estudo. Podera esclarecer todas as suas duvidas presencialmente com o
investigador ou através deste contacto ines.santana@ulsa.min-saude.pt

Qual o objetivo deste estudo?

Este estudo tem como objetivo a traducdo, adaptacado cultural e validacao do
CARES-PE (instrumento de rastreio da sobrecarga dos cuidadores informais de pessoas
com dificuldade em engolir).

Porque fui convidado/a?

Foi convidado/a por ser o/a cuidador/a informal principal de uma pessoa com

dificuldades em engolir, ou seja, por ser a pessoa que assume a maior parte dos cuidados.

O que acontece, se aceitar participar?



Se aceitar participar neste estudo iremos primeiro confirmar que retdne todos os
critérios para ser incluido/a no estudo. Posteriormente ser-lhe-d solicitado o
preenchimento de trés questionarios: 1) caracterizagdo sociodemografica e 2) rastreio da
sobrecarga para o/a cuidador/a informal da pessoa com dificuldades em engolir; 3)
questionario de compreensdo e clareza. O tempo estimado para o preenchimento dos
questionarios é de 10 minutos.

Quais as possiveis desvantagens ou riscos se aceitar?

Ndo sdo expectdveis quaisquer riscos ou penalizacbes na sua participacdo.
Contudo, em caso de duvida, sobre algum aspeto do estudo, poderad contactar a

Investigadora Principal: Inés Santana, através do email: ines.santana@ulsa.min-saude.pt.

Caso pretenda fazer uma reclamacgao, podera fazé-la através de carta para a Comissao de
Etica da Unidade Local de Satide da Arrabida, que aprovou este estudo.

Quais as possiveis vantagens, se decidir participar?

Pretende-se que os dados recolhidos com o estudo possam ajuda-lo/a a si, a
outros/as cuidadores/as de pessoas com dificuldades em engolir e as pessoas com
dificuldades em engolir, criando conhecimento e eventuais medidas que possam
contribuir para um bem-estar fisico, psicolégico e emocional do/a cuidador/a e da pessoa

cuidada.

A sua participacdo nao esta sujeita a nenhuma compensacdo e é totalmente voluntaria.

A minha participacdo sera anénima e confidencial?

Toda a informacdo recolhida sobre os/as participantes do estudo e das pessoas de
guem cuidam, com cardcter sociodemografico, clinico, bem como as respostas aos
questionarios, sera anénima e confidencial. Todos os dados serdo codificados e nao
existira nenhuma referéncia que possa identificar os/as participantes do estudo. A
informacao recolhida serd armazenada numa plataforma institucional, protegida por uma
palavra passe, a qual s6 terdo acesso os/as investigadores do projeto. Os dados serdo

armazenados durante um periodo maximo de 2 anos, apds a conclusao do estudo.

O que ira acontecer com os resultados deste estudo?

No final do estudo, sera elaborado um relatério. Os resultados serdo divulgados
de uma forma agregada, nunca permitindo a identifica¢do individual dos/as participantes.

Os dados poderdo ser apresentados em eventos cientificos e académicos (congressos,

Ixi



jornadas, aulas) ou publica¢des da especialidade. Caso queira receber o relatdrio, podera

solicita-lo através do email: ines.santana@ulsa.min-saude.pt

Muito obrigada pela atencao dispensada,

Inés Santana
Investigadora principal do projeto
Mestranda da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal

Terapeuta da Fala do Hospital de S. Bernardo — Unidade Local de Saude da Arrabida

Professora Doutora Célia Soares
Investigadora Orientadora

Docente da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal

Mestre David Nascimento

Investigador Co-Orientador

Docente da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal
Terapeuta da Fala do Hospital de Egas Moniz — Unidade Local de Saude de Lisboa

Ocidental
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Consentimento Informado

No contexto do estudo de Traducdo, Adaptacdao Cultural e Validacdo do
questionario Caregiver Analysis of Reported Experiences with Swallowing Disorders
(CARES) para o portugués europeu, conduzido por uma equipa de investigadores/as da
Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal (IPS), em colabora¢do com a
Unidade Local de Saude da Arrabida — Hospital de Sdo Bernardo, fui convidado/a a

participar no estudo, declarando que:

1. Li e compreendi a informacdo disponibilizada na ficha informativa, tendo-
me sido explicados o objetivo e procedimentos do estudo. Foi-me dada a
oportunidade de esclarecimento de todas as duvidas.

2. Entendo que o anonimato e confidencialidade dos meus dados pessoais serdo
garantidos.

3. Autorizo a andlise os dados fornecidos por mim pela equipa de investigagao,
e a sua utilizacdo no dmbito académico e/ou profissional.

4. Compreendi que os dados serdo armazenados de forma segura numa
plataforma institucional, protegidos por uma palavra-passe apenas do
conhecimento dos/as investigadores/as responsaveis do projeto.

5. Compreendi o tempo estimado para a minha participacdo no estudo.

6. Entendo o direito de n&o participar ou interromper a minha participagdo
neste estudo, a qualquer momento, sem qualquer tipo de prejuizos e sem

necessidade de justificagdo da minha deCl3do.
7. Entendo a auséncia de potenciais riscos ao nivel legal, financeiro, social ou de salde.

8. Aceito participar neste estudo.

Nome:

Assinatura do participante:

Data: /__/
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Declaro que expliquei em detalhe todos os objetivos e procedimentos do estudo. Declaro
ainda que foram explicados todos os requisitos éticos associados ao recrutamento e
participagdo no estudo, de modo a garantir o consentimento informado e esclarecido dos
participantes.

Nome:

Assinatura do investigador:

Data: __ /_/
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Estudo Piloto
FICHA INFORMATIVA E CONSENTIMENTO INFORMADO RELATIVO AO ESTUDO “TRADUCAO,
ADAPTACAO CULTURAL E VALIDACAO DO “CAREGIVER ANALYSIS OF REPORTED EXPERIENCES

WITH SWALLOWING DISORDERS (CARES) PARA O PORTUGUES EUROPEU”

Por favor, leia atentamente a informagao que se segue. Caso concorde em participar neste

estudo, por favor, assine este documento no espago reservado para o efeito.

TITULO DO ESTUDO: Tradugdo, Adaptagdo Cultural e Validagdo do questiondrio Caregiver
Analysis of Reported Experiences with Swallowing Disorders (CARES) para o portugués

europeu.

Eu, Inés Isabel Castanheiro Santana, Terapeuta da Fala (cédula profissional n.2 C-
073471178), no ambito da elaboracdo da minha tese de mestrado em Terapia da Fala do
Instituto Politécnico de Setubal, sob a orientacdo da Professora Doutora Célia Soares e Co-
Orientacdo do Mestre David Nascimento, venho por este meio convida-lo(a) a participar
neste estudo.

Este documento tem como objetivo fornecer informacdes sobre os objetivos,
procedimentos, beneficios e riscos do estudo. Assim, recomenda-se a leitura atenta para
que possa, posteriormente, tomar uma deClao informada relativamente a sua participagao
no estudo. Podera esclarecer todas as suas duvidas presencialmente com o investigador ou
através deste contacto ines.santana@ulsa.min-saude.pt
Qual o objetivo deste estudo?

Este estudo tem como objetivo a traducdo, adaptacdo cultural e validacdo do
CARES-PE (instrumento de rastreio da sobrecarga dos cuidadores informais de pessoas com

dificuldade em engolir).
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Porque fui convidado/a?
Foi convidado/a por ser o/a cuidador/a informal principal de uma pessoa com

dificuldades em engolir, ou seja, por ser a pessoa que assume a maior parte dos cuidados.

O que acontece, se aceitar participar?

Se aceitar participar neste estudo iremos primeiro confirmar que reune todos os
critérios para ser incluido/a no estudo. Posteriormente ser-lhe-d solicitado o
preenchimento de cinco questionarios: 1) caracterizacdo sociodemografica e 2) rastreio da
sobrecarga para o/a cuidador/a informal da pessoa com dificuldades em engolir (em dois
momentos diferentes); 3) questiondrio de compreensdo e clareza 4) rastreio da
sobrecarga geral para o/a cuidador/a informal; 5) escala de qualidade de vida. O tempo
estimado para o preenchimento dos questionarios é de 30 minutos. Prevé-se que ao fim
de duas semanas, preencha, pela segunda vez, o questionario de rastreio da sobrecarga
para o/a cuidador/a informal da pessoa com disfagia.

Quais as possiveis desvantagens ou riscos se aceitar?

Ndo sdo expectdveis quaisquer riscos ou penalizagdes na sua participagao. Contudo,
em caso de duvida, sobre algum aspeto do estudo, poderd contactar a Investigadora
Principal: Inés Santana, através do email: ines.santana@ulsa.min-saude.pt. Caso pretenda
fazer uma reclamagdo, poderd fazé-la através de carta para a Comissdo de Etica da Unidade
Local de Saude da Arrabida, que aprovou este estudo.

Quais as possiveis vantagens, se decidir participar?

Pretende-se que os dados recolhidos com o estudo possam ajuda-lo/a a si, a
outros/as cuidadores/as de pessoas com dificuldades em engolir e as pessoas com
dificuldades em engolir, criando conhecimento e eventuais medidas que possam contribuir
para um beme-estar fisico, psicoldgico e emocional do/a cuidador/a e da pessoa cuidada.
A sua participacdo ndo esta sujeita a nenhuma compensacdo e é totalmente voluntaria.

A minha participa¢ao sera anénima e confidencial?

Toda a informacdo recolhida sobre os/as participantes do estudo e das pessoas de
guem cuidam, com caracter sociodemografico, clinico, bem como as respostas aos
guestionarios, sera andnima e confidencial. Todos os dados serdo codificados e ndo existira

nenhuma referéncia que possa identificar os/as participantes do estudo. A informacdo
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recolhida sera armazenada numa plataforma institucional, protegida por uma palavra
passe, a qual so terdo acesso os/as investigadores do projeto. Os dados serdo armazenados

durante um periodo maximo de 2 anos, apds a conclusdo do estudo.

O que ird acontecer com os resultados deste estudo?

No final do estudo, sera elaborado um relatdrio. Os resultados serdo divulgados de
uma forma agregada, nunca permitindo a identificacdo individual dos/as participantes. Os
dados poderdo ser apresentados em eventos cientificos e académicos (congressos,
jornadas, aulas) ou publicacGes da especialidade. Caso queira receber o relatdrio, podera

solicita-lo através do email: ines.santana@ulsa.min-saude.pt

Muito obrigada pela atencdo dispensada,

Inés Santana
Investigadora principal do projeto
Mestranda da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal

Terapeuta da Fala do Hospital de S. Bernardo — Unidade Local de Saude da Arrabida

Professora Doutora Célia Soares
Investigadora Orientadora

Docente da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal

Mestre David Nascimento

Investigador Co-Orientador

Docente da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal
Terapeuta da Fala do Hospital de Egas Moniz — Unidade Local de Saude de Lisboa

Ocidental
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Consentimento Informado

No contexto do estudo de Tradugdo, Adaptacdo Cultural e Validacdo do
guestionario Caregiver Analysis of Reported Experiences with Swallowing Disorders
(CARES) para o portugués europeu, conduzido por uma equipa de investigadores/as da
Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Setubal (IPS), em colaboragdo com a
Unidade Local de Saude da Arrabida — Hospital de Sdo Bernardo, fui convidado/a a

participar no estudo, declarando que:

1. Li e compreendi a informagdo disponibilizada na ficha informativa, tendo-me sido
explicados o objetivo e procedimentos do estudo. Foi-me dada a oportunidade de
esclarecimento de todas as duvidas.

2. Entendo que o anonimato e confidencialidade dos meus dados pessoais serdo
garantidos.

3. Autorizo a analise os dados fornecidos por mim pela equipa de investigacdo, e a sua
utilizagdo no ambito académico e/ou profissional.

4. Compreendi que os dados serdo armazenados de forma segura numa plataforma
institucional, protegidos por uma palavra-passe apenas do conhecimento dos/as
investigadores/as responsaveis do projeto.

5. Compreendi o tempo estimado para a minha participagdo no estudo.

6. Entendo o direito de ndo participar ou interromper a minha participagao neste estudo,
a qualguer momento, sem qualquer tipo de prejuizos e sem necessidade de justificacdo da
minha deClao.

7. Entendo a auséncia de potenciais riscos ao nivel legal, financeiro, social ou de saude.

8. Aceito participar neste estudo.

Nome:

Assinatura do participante:

Data: / /
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Declaro que expliquei em detalhe todos os objetivos e procedimentos do estudo. Declaro
ainda que foram explicados todos os requisitos éticos associados ao recrutamento e
participacdo no estudo, de modo a garantir o consentimento informado e esclarecido dos
participantes.

Nome:

Assinatura do investigador:

Data: _ / /
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Apéndice 6 — Caderno de Recolha de Dados — Link

Pré-Teste

https://forms.gle/p2Td3tpBsKQFqaQc8

Teste -Piloto

https://forms.gle/en9kcYgvctQzpKod9
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Apéndice 7 — Tabela - indices de validade de contetido (IVC) por

dimensao — Painel de Peritos

Dimensao IVC-l minimo IVC-e/Ave
-maximo

Clareza 1,00

Equivaléncia seméantica 1,00

Equivaléncia idiomatica 1,00 1,00

Equivaléncia experiencial 1,00 1,00

Equivaléncia conceptual 1,00 1,00
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Apéndice 8 — Estatisticas descritivas e indices de validade facial dos

itens do CARES (pré-teste, N = 30)

Item Média (1-6) DP % respostas 1-3 IVC-i*
A1 >4,0 <12 <15% 1,00
A2 >4,0 <12 <15% 1,00
A3 >4,0 <12 <15% 1,00
A4 >4,0 <12 <15% 0,93
A5 >4,0 <12 <15% 1,00
A6 >4,0 <12 <15% 1,00
A7 >4,0 <12 <15% 1,00
A8 >4,0 <12 <15% 0,97
A9 >4,0 <12 <15% 0,97
A10 >4,0 <12 <15% 0,97
B1 >4,0 <12 <15% 0,93
B2 >4,0 <12 <15% 0,97
B3 >4,0 <12 <15% 0,97
B4 >4,0 <12 <15% 1,00
B5 >4,0 <12 <15% 1,00
B6 >4,0 <12 <15% 1,00
B7 >4,0 <12 <15% 0,97
B8 >4,0 <12 <15% 1,00
B9 >4,0 <12 <15% 0,97
B10 >4,0 <12 <15% 1,00
B11 >4,0 <12 <15% 1,00
B12 >4,0 <12 <15% 1,00
B13 >4,0 <12 <15% 1,00
B14 >4,0 <12 <15% 1,00
B15 >4,0 <12 <15% 0,97
B16 >4,0 <12 <15% 1,00
Média (IVC-e/Ave) — — — 0,97

Legenda: IVC-i = indice de Validade de Clareza e Compreensao por item; [VC-e/Ave = indice médio global. Ambos
calculados considerando a proporgéo de avaliadores que atribuiram entre 4 e 6 pontos (escala 1-6) e entre 5 e 7 pontos
(escala 1-7), conforme Polit & Beck (2006), Zamanzadeh et al. (2015) e Lynn (1986). DP = desvio-padrao; “% respostas 1—

3” = proporgao de respostas nas categorias inferiores da escala de clareza.
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Apéndice 9 - Consisténcia interna do CARES -PE (alfa de Cronbach)

Instrumento / Dominio a de Cronbach N° de itens
CARES-PE Total ,877 26
CARES-PE Parte A ,764 10
CARES-PE Parte B ,809 16
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Apéndice 10 - Fidelidade temporal do CARES -PE

Dimensao P p*

CARES-PE Parte A 739 ,094

CARES-PE ParteB ,235 ,654

CARES-PE Total 406 425

Nota: * valores de p néo significativos
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7. ANEXOS

Anexo 1 - Caregiver Analysis of Reported Experiences with Swallowing

Disorders - (CARES)

A\SRL The Caregiver Analysis of Reported

£33 S Beme 8 L¥

®- = LAB Experiences with Swallowing Disorders (CARES)

v 2.1

PART A: Checklist of Behavioral and Functional Changes

For each of the following statements. please think specifically about your loved one/care recipient’s eating
or swallowing difficulties during the past month. Has the situation described in the statement bothered

you? If it has not occurred. please indicate “N/A".

they cannot have.

In the past month,
has this situation
bothered you?
1. Because of my loved one's swallowing difficulties, extra time is required for mealtimes
(e.g.. finding appropriate foods, cooking meals, preparing tube feedings, watching my YES NO N/A
loved one eat/drink)
2. Because of my loved one's swallowing difficulties, my mealtime- and nutrition-related YES NO N/A
responsibilities have increased (e.g. related to shopping cooking, tube feeding).
3. Because of my loved one’s swallowing difficulties, the costs associated with their
nutrition-related needs have increased (e.g.. supplies for tube feedings, thickening YES NO N/A
products or thickened liquids, supplements)
4. Other family members disagree with me about how to best manage my loved one’s YES NO N/A
swallowing difficulties.
5. Managing my loved one’s swallowing difficulties interferes with my daily routine. (e g.. YES NO NJ/A
job. school work, household chores).
6. Managing my loved one’s swallowing difficulties takes away from other things | would YES NO N/A
prefer to be doing. (e.g.. leisure acrtivities).
7. Because of my loved one’s swallowing difficulties, my loved one and | do not YES NO  N/A
participate in meals together az often az we uszed to.
- ' ] W ‘- - \ i e - i - -
8. Because of my loved one’s swallowing difficulties. | do not make plans with others as YES NO N/A
often as | would like.
9. Because of my loved one’s swallowing difficulties, my loved one and | cannot go outto YES NO N/A
eat as much as | would like.
10. Because of my loved one’s swallowing difficulties, | avoid eating or drinking items that YES NO N/A

Of the 10 statements above, which would you rate as the most burdensome? Number

CARES v2.1 | January 25, 2022 | Questions and comments can be directed to:

Dr. Samantha Shune (sshune@uoregon.edu) or Dr. Ashwini Namasivavam-MacDonald (namasia@mcmaster.ca)
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/\SRL The Caregiver Analysis of R|eported
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®- = LAB Experiences with Swallowing Disorders (CARES)

v 2.1

PART B: Checklist of Subjective Careglver Stress

For each of the following statements, please think specifically about your loved one/care recipient’s eating
or swallowing difficuities during the past month. Has the statement been true for you?

In the past month,
has the statement
been true for you?
1. 1 do not feel prepared to help manage my loved one's swallowing difficulty (e.g. related
i i YES NO N/A
to tube feeding, thickened liquids, Heimlich).
2 - ‘- = | £ i iti=s - ¢
& Bgcau-e of my loveé one's swallowing difficulties, | feel like it is hard to ensure they YES NO N/A
receive adequate nutrition.
3. | feel like my loved one does not do as much as they can to help with their swallowing YES NO N/A
difficulties.
4. Because of my loved one’s swallowing difficulties, | am scared that they will choke. YES NO N/A
S. Because of my loved one’s swallowing difficulties, | feel guilty eating or drinking items YES NO N/A
that they cannot have.
6. Because of my loved one’s swallowing difficulties, | feel like | don't have enough time to YES NO N/A
take care of my own physical health.
7. Because of my loved one’s swallowing difficulties, | feel like | don't have enough time YES NO N/A
for activities that make me feel good.
8. Because of my loved one’s swallowing difficulties, | feel depressed. YES NO N/A
9. Because of my loved one’s swallowing difficulties, | feel stressed. YES NO N/A
10. Because of my loved one’s swallowing difficulties, | feel anxious. YES NO N/A
11.1 feel embarrassed by my loved one’s swallowing difficuities when other people are VES NO N/A
around.
12. 1 worry about how my loved one feels about their swallowing difficulties. YES NO N/A
CARES v2.1 | January 25, 2022 | Questions and comments can be directed to:
Nr Samanrha Shiuna (ashuna@uareenn adi) ar Nr Ashwini Namasivavam-MarDanald (namasia@memasrar ca) 2/3
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In the past month,
has the statement
been true for you?

13. Because of my loved one’s swallowing difficulties, | feel like the social and

. YES NO N/A
togetherness aspects of mealtimes are reduced.

14. Because of my loved one’s swallowing difficulties, | feel isolated from family and

YES NO N/A

friends.
15.1 feel trapped as a result of managing my loved one’s swallowing difficulties. YES NO N/A
16. 1 worry that my loved one’s swallowing difficulties will not improve. YES NO N/A

Of the 16 statements above, which would you rate as the most burdensome? Number

CARES v2.1 | January 25, 2022 | Questions and comments can be directed to:
Nr Samanrha Shina (acshuna@oaaraenn adi) ar Nr Achwini Namasivavam-MarDanald (namasia@memasrar ca) 3/3
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Anexo 2 — Autorizagao da autora para realizagao do estudo

B Samantha Shune <sshune@uoregon.edu> qui, Tdedez. de2023,2043 ¢y @ €@ i

paramim v

@ Traduza para o portugués X

Hello Inés. Thank you for reaching out! We would be more than happy to have you work on a European Portuguese translation and cultural adaptation of the tool. We currently have folks working
on other languages including Japanese, French, Kannada, Turkish, Mandarin, and Italian. We look forward to hearing of the progress. We like to recommend that folks follow the steps outlined in this

article to ensure the translation is valid and reliable: https://www.researchintorecovery.com/files/PRINCIPLES%200F%20G00D%20PRACTICE%20FOR%20TRANSLATION. pdf

Please let us know how we can best support you during this process.

Samantha

Samantha Shune, PhD, CCC-SLP
Associate Professor and Director
Communication Disorders and Sciences
University of Oregon

pronouns: she, hers, her

Ph (541) 346-7494
https://eatinglab.uoregon.edu

UNIVERSITY OF | Collegeof

OREGON | tducation
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Anexo 3 — Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit (Sequeira, 2010)

A Escala de Zarit € uma escala que avalia a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal. Leia
atentamente cada uma das afirmacgées, e indique de que modos se aplicam ao seu caso, colocando o sinal X
no espago que melhor corresponder a sua opinido.

Cotacdo dos itens: (1a 5)

Nunca=1

Quase nunca=2

As vezes=3

Muitas vezes=4

Quase sempre=5

Resultado:

Inferior a 46 = Sem sobrecarga;

Entre 46 a 56 = Sobrecarga ligeira;

Superior a 56 = Sobrecarga intensa.

N2 | Item Nunca Quase | As Muitas Quase
nunca | vezes | yezes sempre

1 | Sente que o seu familiar solicita mais ajuda do
gue necessita?

2 | Jd ndo dispde de tempo suficiente para as suas
tarefas?

3 | Sente-se tenso quando tem de cuidar do seu
familiar?

4 | Sente-se envergonhado pelo comportamento
do seu familiar?

5 | Sente-se irritado quando esta junto do seu
familiar?

6 | Arelagdao com familiares e amigos esta afetada
de forma negativa?

7 | Tem receio pelo futuro destinado ao seu
familiar?

8 Pensa que o seu familiar depende de si?

9 | Sente-se esgotado por estar junto do seu
familiar?
10 | Cuidar do seu familiar afeta a sua saude?

11 | Considera que ndo tem uma vida privada como
desejaria devido ao seu familiar?
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12 | Pensa que as suas relagGes sociais foram
afetadas negativamente por ter de cuidar do
seu familiar?

13 | N3o se sente a vontade em convidar amigos
para irem |4 a casa devido ao seu familiar?

14 | Acredita que o seu familiar espera que cuide
dele como se fosse a Unica pessoa com quem
ele pudesse contar?

15 | Considera que ndo dispGe de economias
suficientes para cuidar do seu familiar e para o
resto das despesas que tem?

16 | Sente-se incapaz de cuidar do seu familiar por
muito mais tempo?

17 | Sente que perdeu o controlo da sua vida depois
da doenca do seu familiar se ter manifestado?

18 | Desejaria poder entregar o seu familiar aos
cuidados de outra pessoa?

19 | Sente-se inseguro acerca do que deve fazer
com o seu familiar?

20 | Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?

21 | Pensa que poderia cuidar melhor do seu
familiar?

22 | Em geral sente-se muito sobrecarregado por ter

de cuidar do seu familiar?

Total: __
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Anexo 4 - WHOQOL-BREF

&
kb
)

>

ORGANIZACAO MUNDLIAL DE SAUDE

FACULDADE Ot MEDICINA DA UnIvERsIDADE Ot COtMBRA
Coordenacor: Prof. Doutor AGriano Vaz Sema (adriancysBinetvisdo.pt)

FACULDADE D PSICOLOGIA & D CIENCIAS DA EDUCACAO DA UNIVERSIDADE D COtMBRA
Coordenacora: Prof. Dowtora Maria Cristina Canavarre {mccanavarmro@fpce. uc pt)

Equagdes para calcular a pontuagdo dos
Resultados transformados
dominios
4-20 0-100

(6-Q3) + (6-Q4) + Q10 + Q15 + Q16 + Q17 + Q18

S lo+oD+o0+pD+0+0+0
QS+ Q6+ Q7 + Q11 + Q19 + (6Q26)
el + 0+ 0+0+0+0
Q20 + Q21 + Q22
. Q8 + Q9+ Q12 + Q13 + Q14 + Q23 +« Q24 + Q25

J+ 0+ 0+0+0+«0+0+0)

This transiation was not created by the Workd Health Organization (WHO). WHO is not responsible for the
content or accuracy of this translation. In the event of any Inconsistency between the English and the
translated version, the original English version shall te the binding and authentic version.
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Al (ldede | ams A2 Data de Nascimento T
A3 Sexo Masculine A4 Escolaridade | Nao sabe ler nem escrever
Femining Sebe ler w/oy escrever
1°-4° ancs
AS  Profissio 59-6° anos
7090 anos
A6.1  Freguesia 109-129 anos
1
A6.2 Concelho Lstucos Universitines
AG.3  Distrito formaco pés-gradusds
A7  Estado Civil Solters(a) |
» c.m.) + 1‘
Uni3o de facto |
Separade(a)
Uworcadoia) i
Viivo(a) \
B1la Ests actuaimente coente? Sm [) Nao [)
Bib Que doenga ¢ que tem?
B2 M3 quarto tempo?
B3  Regima de tratamento? Intemamento [ ) Consulta Externa [ Sem tratamento [

C. Forma de administracio do questionario

D. Tem alguns comenthrios a farer a este estudo?

1. Auto-administraco [

2. Assistido pelo entrevistador [

3. Acministrado pelo entrevistador [

WHOQOL Bty
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Instrucdes

Este questiondrio procura conhecer 3 sud qualidade de vida, salde, ¢ outras dreas da sua vida.

Por favor, responda a todas as perguntas. Se ndo tiver a certeza da resposta 3 dar @ uma pergunta, escolha a que
he parecer mais apropridda. Esta pode MuRas vezes sor 3 respasta que the vier primairo 3 cabega.

Por faver, tenha presente 0s seus padrdes, expectativas, alegrias e preccupagdes. Pedimos-lhe que tenha em conta
2 sua vida nas duas Gitimas semanas.

Por exemplo, se pensar nestas duas RImas semanas, pode ter gue responder 3 soguinte pergunta:

rad | Mouwce

Completaments

das outras peszoas O tipo de apaio

Que necesska?

1 2

3

4

5

Deve pér um circulo 3 volta do nimero que maihor descreve 0 apoio que reccbeu das outras pessoas Nas duas
Giimas somanas. Assim, marcara o nimero 4 se tivesse recebido bastante apcio, ou 0 nimero 1 se ndo tivesse
tido nenhum 2poio dos outros nas duas Giimas semanas.

Por favor lela cada pergunta, veja como se sente a respeito dela, ¢ ponha um circulo a volta do nimero
da escala para cada pergunta que the parece que di a melhor resposta.

Nerm boa
Muko md NG == Boa MNuto boa
1(61) mmuauquma 1 2 3 4 5
N
Muko satisfeno Muko
insatafe o lnsatiefebe nem Satishoe satrsleno
neatsfe ko
2 (Ga) :“c.:.pms?amn 1 B 3 s 5
As perguntas soguintes 530 para ver até que ponto sentiu certas colsas nas duas timas semanas.
PNem ruito
Noda Pouco aem Muto Mutissimo
Em que madida as suas dores
3 (F1.4) | (fisicas) o(a) impedem de fazer 1 2 3 4 s
© Que precisa de fazer?
Em que madida precsa de
4 (F11.3) | cukdados médcos para fazer a 1 2 3 Bl s
SUd vida didria?
S (F4.1) | até que ponto gosta da vida? 1 2 3 3 5
6 (F24.2) ?“aﬂﬁ?mmau " 2 3 . s
o) | [feede = 1 : 3 a s
Em madida se sente em
8 (F16.1) ugt::\;an-mmdum? 1 2 3 4 S
9 (F22.1) anqnm?dmom 1 2 3 a s

WHOQOL - SREF
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As seguintes porguntas 30 para ver até que ponto cxperimentou ou fol capaz de fazer cortas colsas nas duas
dlimas semanas.

e desiocar por = proprio(a))?

MNada | Pouwco | MNodwradamente | Batante | Completamente
Y )| e el 1 3 4 s
11 (F7.1) écpudc.ut.;rlm 1 ] 4 s
12 Tem dnhairo suficiente para 1 3 a s
(F18.1) satisfarer as suas necessidades?
13 Até que ponto temn fadl acesso
(F20.1) 3z Informacles nocessanas para 1 3 K s
CrganiZar 3 sua wids didna?
14 Em gue madida tem
cportunicade para reallzar 1 3 K s
(F21.1) actividades de lazer?
Maito ms " R eca Muts boa
remmé
Como avala a sua mobiidade
15 (F9.1) | [capaddade para se movimentar 1 2 3 K] 5

WHOQOL - SREF

As pergurtas que se seguem destinam-se a avaliar se se sentiu bem ou satisfelto(a) em relagdo a varios
aspectos dd U vida Nas duas JtIMas semanas.

Pem satsfero
Nuto Muto
inaatisfeRo Insatnfeno ~m Sausfate satisfeito
16 Até gue ponto esta satisfeito(a) 1 2 s e s
(F3.3) COMm O sSeu Sond?
Até gue ponto esta satisfeito(a)
a7 COM 3 SUd CAPITICICE Para N 2 3 < s
(F10.3) desempenhar as actividades do
seu did-a-dia?
18 Até gue ponto esta satisfeito(a)
(F12.4) coman;lwn 1 2 3 4 s
19 Até que ponto esta satisfeito(a) 1 2 3 e s
(F6.3) consigo prépaic(a)?
20 Até gue ponto esta satisfeito(a) 1 2 3 " s
(F13.3) com as suas relagies pessoals?
21 Até gue ponto esta satisfeito(a) N 2 3 s o
| {(F15.3) | com a3 sua vida sexual?
22 Até gue ponto esta satisfeito(a)
(F1a.a) COM O 2PCio qQue recede dos sous 1 2 3 4 s
amigos?
23 Até gue ponto esta satisfeito(a)
(F17.3) com as condigdes do lugar em 1 2 3 4 S
que vive?
24 Até gue ponto esta satisfeito(a)
COm O acesso gue tem 305 1 2 3 4 S
(FA8.5) servicos de salde?
25 Até gue ponto esta satisfeito(a) N 2 3 " 5
(F23.3) COm as transportes gue wikza?
A pergunta gue se segue refere-se 3 frequéncla com que sentiu ou experk certas ¢ nas duas (timas
e Poucas Ngamas Fragans Semes
vezad yades
Com que frequéncia tem
sentimentos negativos, tals
N LX) como tristeza, desesparo, . - . - .
arciedade ou depressio?

a

Ixxxiv



Anexo 5 — Funcional Oral Intake Scale (FOIS)

Level 1
Nivel 1
Level 2
Nivel 2

Level 3
Nivel 3

Level 4
Nivel 4

Level 5

Nivel 5

Level 6

Nivel 6

Level 7
Nivel 7

Curcle the appropnate response.
Assinale a resposta mais apropriada.

Funcional Oral Intake Scale (FOIS)

Nothing by mouth.

Nada por via oral

Tube dependent with nunimal attempts of food or hiqud.

Entubado, com tentativas minimas de ingestdo de sélidos ou liquidos por via
oral.

Tube dependent with consistent oral mtake of food or hqud.

Entubado, com ingestdo regular de sélidos ou liquidos por via oral.

Total oral diet of a single consistency.

Alimentagdo por via oral utilizando apenas uma unica consisténcia.

Total oral diet with multiple consistencies, but requinng special preparation or
compensations.

Alimentagdo por via oral unlizando vdrias consisténcias, e necessitando de
preparagdo especial ou posturas compensatorias.

Total oral diet with multiple consistencies without special preparation, but with
Alimentagdo por via oral utilizando varias conmsisténcias, sem preparagdo
especial mas com limitagdo para alimentos especificos.

Total oral diet wath no restnctions.

Alimentagdo por via oral, sem restri¢des.
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Anexo 6— Parecer da Comissao de Etica para a Saude - ULSLO

PORTUGUESA LISBOA OCIDENTAL

o

REPUBLICA 0 SNS UNIDADE LOCAL DE SAUDE

GB Comissio de Etica para a Satde

N.* Registo no RNEC: 20170700050

[ |

PARECER
{ Codigo de Aprovagio: 2025-87
; Projeto de Investigacio de Mestrado,

Tirulo: “Tradugio, adaptagio cultural e validagio do Caregiver Analysis of Reported
Experiences with Swallowing Disorders (CARES) para o portugués europeun™ ‘
Investigadora Principal — Mestranda: Dra. Inés Castanheiro Santana (Aluna no Mestrado em
Terapa da Fala, na Escola Superior de Satde, do Instituto Politéenico de Setibal)

Servico na ULSLO onde decorrera o projero: Servigo de Otorrinolaringologia da ULSLO

Apés reunsio de 02 de junho de 2025 ¢ estando atualmente o projeto de acordo com as normas
de submissio impostas por esta CES, deliberou-se emitir parecer favorivel 3 realizacio do

mesmo.

Este projeto requer Consenumento Livre ¢ Esclarecido, com o termo aprovado pela CES.

A Comissio de Ftica para a Sadde solicita i Investigadora Principal que, quando da conclusio |
deste projeto, The seja enviada uma si dos Irados ¢ lusdes do

Ouvido o Relator, o processo foi votado pelos Membros da Comissio de Etica para a Saide da
Unidade Local de Saiide Lishoa Ocidental, presentes em reunido de 02 de junho de 2025:

Presidente: Dra. Paula M. R. Peixe

Dra. Lucilia Carvalho, D Aida Ferrazia, Dra. Ana Mirco,
Dra. Ivone Gongalves Gaspag, Pe. Jodo Valente, Dra. Mana Jodo Pais ¢ Doutora Sara Querido

Pelo exposto, emitiu-se a 23 de junho de 2025, parecer favorivel.
Presidente da Comissdo de Etica para a Saide
Paula M. R. Pelxe

da Comindo de (i) paen & Salde
nidode Lecal de Sa00e Lsbod Oodental, EP S

Commmto de Biion pors o Sainde o ULSLO - [iagwis do Lipa Moo
Mornle Bt e honpaess, 136 o 1M A1 b | Tobetome TH8I2008

e e B AN s b o | amalvmcrvaralhld: ee ca ke
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