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Resumo

As sequelas advindas do Acidente Vascular Cerebral dependem da
extensao da lesdo e da area atingida, sendo a afasia uma das
sequelas mais comuns. A afasia carateriza-se por alteracées de
processos linguisticos de significacdo, com impacto na comunicacao e
repercussoes de diversa ordem na vida do préprio e dos cuidadores
informais, elementos-chave na vida e recuperac¢do da pessoa com
afasia. Revela-se, por isso, fundamental intervir, promovendo
programas de formacado para cuidadores informais, sobre
comunicacdo acessivel na afasia, promovendo a sua literacia e
capacidade de cuidar. O objetivo, deste estudo, visa averiguar se a
participacdo dos cuidadores informais num programa de formacao
sobre comunicacao acessivel na afasia, constitui um suporte efetivo
no cuidar. Estudo descritivo-exploratério de abordagem qualitativa,
por meio de estudo de caso, com a participacdo de oito cuidadores
informais de pessoa com afasia, internadas no Centro de Medicina de
Reabilitagdo da Regido Centro- Rovisco Pais. Foram utilizados
inquérito por questionario e por entrevista, para a recolha de dados e
utilizada a andlise de conteldo para a sua interpretacdo. Todos os
cuidadores confirmaram a necessidade de (in)formacdo sobre
comunicacdo acessivel e justificaram a sua pertinéncia. Apds a
concecdo do programa de formacado, que teve por base as
necessidades identificadas pelos cuidadores informais, procedeu-se a
sua implementacdo e posterior avaliacdo, ficando comprovados
ganhos alcangados pelos participantes, que percecionam alteragdo
positiva no seu desempenho de cuidar a pessoa com afasia. Conclui-
se, que programas de (in)formacgédo para cuidadores informais da
pessoa com afasia, apresentam-se como estratégia que contribui
para uma melhor literacia em saude, constituindo-se um suporte

efetivo no cuidar.

Palavras-chave: Afasia, Cuidadores Informais, Comunica¢do

Acessivel, Programa de formacao, Literacia em Saude



ABSTRACT

The sequels resulting from the stroke depend on the extent of the
injury and the affected area, with aphasia being one of the most
common sequels. Aphasia is characterized by changesin the linguistic
processes of meaning, with an impact on communication and
repercussions of different kinds on the individual’s life and the
informal caregivers, key elements in the life and recovery of the
person with aphasia. Therefore, it is essential to intervene,
promoting training programs for informal caregivers’s, on accessible
communication in aphasia, promoting their literacy and ability to
care. The objective of this study is to verify whether the participation
of informal caregivers in a training program on accessible
communication in aphasia constitutes effective support in care.
Descriptive-exploratory study with a qualitative approach, through a
case study, with the participation of eight informal caregivers of
aphasics hospitalized in Rehabilitation Centre Rovisco Pais.
Questionnaires and interview surveys were used to collect data and
contente analysis was used to interpret it. All caregivers confirmed
the need for (in)formation on accessible communication and justified
its pertinence. After designing the training program, subsequently,
based on the needs identified by the informal caregivers’s, it was
implemented and evaluated, proving the gains achieved by the
participants, who perceived a positive change in their performance in
caring for people with aphasia. It is concluded that (in)training
programs for informal caregivers’s for people with aphasia are
presented as a strategy that contributes to better health literacy,

constituting an adequate support in care.

Keywords: Aphasia, Informal Caregivers, Acessible Communication,

Training program, Health Literacy
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INTRODUCAO

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é uma das principais causas de morte,
incapacidade e invalidez em todo o mundo, com impacto na qualidade de vida da
pessoa, familia e cuidadores (Campbell et al., 2019; Campbell & Khatri, 2020; European
Strocke Organisation [ESO], 2021; Katan & Luft, 2018; Knight-Greenfield et al., 2019;
Sousa et al., 2020).

As sequelas advindas do AVC vao depender da extensdo da lesdo e da area atingida,
sendo a afasia uma das sequelas mais comumente encontradas (Barros, 2016; Coudry,
2001; Ramos, 2014). Cerca de um ter¢o dos pacientes com AVC apresentam afasia (Hur

& Kang, 2021; Lima et al., 2020).

A afasia caracteriza-se por alteragdes de processos linguisticos de significacdo, que
podem ser de origem articulatéria e discursiva (Sequeira, 2014). Trata-se de um
fendmeno complexo que ultrapassa as dificuldades para usar ou compreender a
linguagem, fixa-se também em consequéncias interativas, relacionais ou familiares

(Matos, 2012).

A comunicacdo é uma atividade humana bdsica e como tal, permeia todas as a¢des,
interacGes e relagcbes. Sendo a comunicacdo inata ao ser humano, a afasia torna-se um

grave problema com impacto na pessoa, sua familia e cuidadores (Barros, 2016).

Ser cuidador é uma experiéncia cada vez mais frequente ao longo do ciclo vital das
pessoas, contudo, pouco investigada ou conhecida. Em Portugal, os estudos sobre
programas de formacdo dirigidos a cuidadores informais sdo ainda raros (Cardoso,
2011). E facto que poucos estudos tém sido desenvolvidos para compreender o que
acontece, por exemplo, nas familias ou entender a sua perspetiva sobre a realidade de
cuidar. Por outro lado, varios estudos identificaram uma variedade de necessidades
verbalizadas pelos familiares e cuidadores de pessoas com afasia, nomeadamente a
necessidade de otimizar a comunicacdo com o seu parceiro, melhorar o

relacionamento interpessoal com a restante familia e amigos, de informacao, de



suporte e de participar ativamente nos programas de reabilitagdo (Le Dorze & Signori,

2010).

Gil e colaboradores (2020) referem existirem estudos em que pessoas com afasia
relatam a existéncia de uma falha na comunicacdo por parte dos cuidadores informais,
pois estes utilizam preferencialmente uma comunicagdo oral, demasiado complexa e
hermética. O estudo de Morris et al. (2015), assim como o de Souza e Arcuri (2014),
apontam algumas estratégias importantes na comunicagdo entre pessoas com afasia e
os seus cuidadores informais, tais como recorrer a gestos, a desenho ou escrita, que
deviam ser englobadas em programas de formagao para os cuidadores, como objetivo

de capacitar para o cuidar.

Neste contexto, encontramos junto dos cuidadores informais um campo propicio a
promocao da literacia, sobre comunicagdo acessivel, potenciando positivamente o
cuidar da pessoa com afasia, pds-AVC. Esta premissa parece-nos fundamental para
termos cuidadores envolvidos esclarecidos, cooperantes e promotores de bons

cuidados.

O interesse pela tematica dos cuidadores informais da pessoa com afasia,
particularmente pds-AVC, e comunicacdo acessivel na afasia, é fruto de inquietacdes
pessoais e da experiéncia profissional ao longo dos anos de pratica de Enfermagem de
Reabilitacdo, no Centro de Medicina Fisica e de Reabilitacdo- Rovisco Pais, quer por
parte das manifestacdes dos proprios cuidadores informais, que subitamente se
tornam cuidadores e que demonstram receios, desconhecimento, dificuldades,

sobrecarga, carecendo de intervencdo profissional.

Corroborando a nossa experiéncia, os estudos de Pereira (2017) e Silva e Patricio
(2010), evidenciam a percecdo de que os cuidadores informais sdo elementos-chave e
de presenca continua na vida da pessoa com afasia, e seriam por isso um fator
determinante para a sua recuperacdo. Revela-se por isso fundamental intervir,
promovendo acdes para cuidadores informais, sobre comunicacdo acessivel na afasia,
apos identificacdo das suas necessidades formativas. Posteriormente, sera importante
investigar o contributo percecionado pelos cuidadores, a partir da sua participacao nas

referidas acOes, fazendo-se a avaliacdo das mesmas. Foi a partir desta conjugacdo de



reflexdes, evidéncia cientifica e experiéncias pessoais, aliado ao desejo pessoal de
obter um conhecimento profundo sobre a tematica, que se criou a matriz de

problematizagdo, colocando a seguinte questao:

“Como potenciar uma comunicag¢do acessivel entre o cuidador informal e a pessoa

com afasia pos-AVC, perspetivando o seu suporte efetivo no cuidar?”

Decorrentes da questdo de investigacdo foram tracadas como linhas orientadoras os

seguintes objetivos:

= Caracterizar o perfil dos cuidadores informais;
= |dentificar as necessidades de informacgao e formac¢ado dos cuidadores
informais da pessoa com afasia, relativamente a comunicacdo acessivel;
= Conceber e implementar um programa de formacdo sobre comunicagao
acessivel no cuidar da pessoa com afasia pds-AVC, para cuidadores informais;
= Avaliar o programa de formagao concebido de acordo com as necessidades
identificadas pelos cuidadores informais;
= Avaliar o impacto para os cuidadores informais, decorrentes da sua
participacdo no programa de formagao.
Estruturalmente o presente trabalho encontra-se organizado em duas partes: O
enquadramento tedrico, que aborda quatro eixos concetuais, a afasia pds-AVC, o
cuidador informal, a comunicacao acessivel na afasia e literacia em saude, abordando
o programa de formacao para cuidadores informais. Na parte empirica, sao
desenhadas as op¢des metodoldgicas de investigacao adotadas, sdo descritos e
interpretados os resultados obtidos e por ultimo sdo apresentadas as conclusdes,

limitacdes e sugestdes emergentes da investigacao.

Finaliza-se reforcando a pertinéncia desta investigacdo, no sentido de ser reveladora
das necessidades (in)formativas dos cuidadores informais da pessoa com afasia e do
contributo para a sua capacitacdo do programa de formagdo comunicacdo acessivel,
potenciando a motivacdo, autocontrole, bem-estar e qualidade de vida, quer do

cuidador quer da pessoa com afasia.



| ENQUADRAMENTO TEORICO

Inicia-se esta revisdo da literatura com um primeiro olhar sobre um dos pontos de
escopo deste trabalho, a problematica contemporanea do AVC e a afasia como uma
das suas principais sequelas. Destaca-se sobretudo conceitos, defini¢cdes e enfatiza-se
a relevancia da afasia no dia-a-dia de quem convive com esta realidade. Através desta
abordagem introdutdria, do que se encontra descrito na literatura, pretende-se

contextualizar e compreender o fenédmeno em estudo.

1. AVC: CONTEXTO E REPERCUSSOES

O AVC é formalmente definido pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) como sendo
um sindrome neuroldgico subito, caracterizado por sintomas e sinais focais devidos a
perda de fungdo cerebral de causa vascular, com duragdo superior a 24horas e/ou

morte (Direcdo Geral da Saude [DGS], 2017; Ferreira et al.,2022; S3, 2014).

Atualmente o AVC continua a ser uma das principais causas de morte no mundo e em
Portugal, representando em 2019, 9,8% do total de mortes no pais, sendo também a
principal causa de morbilidade e de potenciais anos de vida perdidos em relacdo a
outras doencas cardiovasculares, pelo seu amplo efeito nefasto a nivel individual,
familiar e social (Instituto Nacional de Estatistica [INE], 2021; Servico Nacional de

Saude [SNS], 2019).

Estudos indicam que o AVC tem uma incidéncia crescente com o envelhecimento da
populacdo, em paises em desenvolvimento, com maior predominio no sexo masculino
e afrodescendentes (Katan & Luft, 2018). No entanto, comeca, cada vez mais, a afetar
o adulto jovem (Ekker et al., 2018; Katan & Luft, 2018), com um aumento até 40% na
sua incidéncia entre os 18 e os 50 anos, devido sobretudo a alteracdes vasculares
hereditdrias ou adquiridas, estilos de vida pouco saudaveis e na mulher jovem a
utilizacdo de contracetivos orais (Ekker et al., 2018; George, 2020; Marianelli et al.,

2020).



O AVC trata-se de uma neuropatologia complexa, sendo que a maioria das incidéncias
é de origem multifatorial, associando determinantes ambientais e genéticos, de
classificagdo modificdvel ou ndo (Deuschl et al., 2020). A prevencgao é fundamental
para reduzir a incidéncia da doenca e, consequentemente, reduzir as sequelas e os

altos custos em hospitalizacdo e reabilitacao (Marianelli et al., 2020)

Os principais fatores de risco modificaveis para o desenvolvimento da doenca sao,
principalmente, a hipertensao arterial sistémica, tabagismo, diabetes, dislipidemias,
dieta, obesidade, cardiopatias e o alcoolismo (Breijyeh & Karaman, 2020; Gagliardi,
2015; Marianelli et al., 2020). Os fatores de riscos ndo modificaveis para o AVC sdo:
idade avancada, o sexo, raca, o histérico familiar e localizacdo geografica (Rodrigues et

al., 2017).

A Classificagdo Internacional de Doengas (CID-11) da Organiza¢do Mundial de Saude
OMS (2021) defende que o termo AVC requer a presenca de disfuncdo neurolégica
aguda presumivelmente causada por isquemia ou hemorragia, persistindo por um
periodo superior ou igual a 24 horas ou até a morte, com base em evidéncias
neuropatoldgicas, neuroimagem e/ou clinicas de lesdo permanente (Organizagdo

Mundial de Saude [OMS], 2021; Norrving et al., 2013; Sacco et al., 2013).

Decorrentes da etiologia existem dois tipos de AVC, o isquémico e o hemorragico.
Apesar do AVC isquémico ser o responsavel pela maioria dos eventos
cerebrovasculares (cerca de 85%), estudos indicam que o AVC hemorragico é
responsavel por mais mortes e anos de vida perdidos ajustados por incapacidade
(Katan & Luft, 2018). Em qualquer uma das categorias, ocorre perda de fluxo
sanguineo, nutrientes e oxigénio numa regidao do cérebro, resultando em danos

neuronais e subsequente disfuncdo neuroldgica (Knight-Greenfield et al., 2019).

O AVCisquémico ocorre quando ha estreitamento ou oclusdo dos vasos sanguineos. A
falta de fluxo sanguineo altera o metabolismo celular por isquemia e causa lesdo com
morte tecidual da regido afetada (Kuriakose & Xiao, 2020). O AVC isquémico pode ser
dividido em categorias etioldgicas que refletem as causas do AVC: cardioembdlico,

aterosclerdtico, lacunar, outras causas especificas (dissec¢des, vasculite, disturbios



genéticos especificos e outros) e derrames de causa desconhecida (Boehme et al.,

2017).

Por sua vez, o AVC hemorragico é responsdavel por aproximadamente 10 a 15% de
todos os AVC e tem uma alta taxa de mortalidade, podendo levar a hemorragia
intracerebral ou subaracnoide (Deuschl et al., 2020; Kuriakose & Xiao, 2020). A
hemorragia apresenta presumivelmente um envolvimento focal menor, devido a
circunstancias como picos de pressao intracraniana, edema cerebral, compressao
tecidual e de vasos cerebrais, ou dispersdo sanguinea na porc¢do subaracnoide (Wang
et al., 2019). O AVC hemorragico é entao definido “como a rotura de uma artéria com
posterior derrame de sangue para o espaco intracerebral, também esta associado a

alteragGes neuroldgicas” (Figueiredo et al., 2020, p. 37).

Cerca de um tercgo das pessoas acometidas pelo AVC sobrevive com incapacidades
permanentes durante toda a vida, e mais de metade necessita de tratamento de
reabilitacdao para minimizar as sequelas, visando manter ou recuperar a autonomia e a

qualidade de vida (Associacdo Brasil AVC [ABAVC], 2019).

Dependendo da regido do cérebro atingida e extensao da lesdo, as competéncias
motoras, sensoriais, percetivas, cognitivas, comportamentais, sociais e de linguagem,
da pessoa vitima de AVC pode ser afetada, em maior ou menor grau (Cancela, 2008;

Deuschl et al., 2020).

Assim tem-se, a circulacdo cerebral anterior nutre o cértex, substancia branca, nucleos
de base e capsula interna. Composta por artéria carétida interna e os ramos da artéria
coroide anterior, cerebral anterior e média, as manifestacdes tipicas associam-se a
disfuncao hemisférica, que abrangem a triade de afasia (reducdo das func¢des de
linguagem, por incapacidade na producdo, repeticdo ou compreensdo da linguagem
falada ou escrita, com possivel interferéncia nas regularidades semanticas, sintaticas,
fonoldgicas ou ortograficas), apraxia (prejuizo na autonomia em atividades motoras,
por incapacidade de realizar movimentos qualificados) e agnosia (incapacidade no
conhecimento semantico de um objeto ou estimulos, por comprometimento de

processos percetivos basicos) (Coslett, 2018; Goldenberg & Randerath, 2015).



Frequentemente as consequéncias do AVC ultrapassam as questdes
anatomofisioldgicas, fixando-se igualmente em alteracdes comportamentais, do foro

emocional, social, relacional e familiar (Matos, 2012; Sa, 2014).

Cerca de um terco dos pacientes com AVC apresentam afasia, mais precisamente ha
referéncia a que 21% a 38% sofrem desta sequela (Hur & Kang, 2021; Lima et al.,
2020). Apesar da sua relativa frequéncia, a afasia é uma condicdo patoldgica
desconhecida de grande parte das pessoas em comparacdao com outras da mesma
natureza (Matos, 2012), pelo que esta condicdo sera alvo de pesquisa e abordagem no
préoximo ponto do presente trabalho, dada a sua pertinéncia para o estudo que se

pretende desenvolver.



2. A AFASIA

2.1 CONCEITO DE AFASIA

A definicdo de afasia, paralelamente a defini¢cdo de linguagem e a sua ampla
dimensionalidade, ndo tem sido consensual ao longo do tempo, pelo que, opta-se por
referir a descrigdo de Benson e Ardila (1996), largamente consensual e referida numa
pandplia de estudos da area. Segundo os autores, a afasia é uma perturbacao
linguistica, causada por lesdo cerebral. Corroborando com esta ideia Cancela (2008)
advoga que a afasia resulta sempre de uma lesdo cerebral que afeta as areas

responsaveis pelo input e output linguistico.

Segundo a American Speech-Language-Hearing Association (ASHA, 2019), a afasia é
uma perturbacdo adquirida neurogénica da linguagem que resulta de uma lesdo
cerebral que ocorre mais tipicamente no hemisfério esquerdo, o dominante para a
linguagem. Em pessoas destras e em cerca de dois tercos das pessoas canhotas, a
funcdo da linguagem reside no hemisfério esquerdo. No outro terco das pessoas
canhotas, grande parte da funcdo da linguagem reside no hemisfério direito

(Ardila,2014).

A linguagem é o resultado da interagao de diversas regides cerebrais e circuitos

cortico-subcorticais, envolvendo os quatro lobos cerebrais (Pierce et al., 2017).

Quando uma destas regides neuronais sofre lesdo, surge uma afasia (Wilson & Hula,

2019).

Varias regides no hemisfério esquerdo, tanto corticais como subcorticais, foram
caracterizadas como criticas para a funcao da linguagem. Ardila (2014) evidencia a
relacdo entre a artéria cerebral lesada e a potencial repercussao em termos de afasia,

conforme quadro infra.



Quadro 1 — Relacdo entre area lesada e afasia. Adaptado de Ardila (2014, p. 33)

TERRITORIO VASCULAR TIPO DE AFASIA

Tronco principal da artéria cerebral média esquerda | Afasia global

Orbitofrontal, pré-rolandico Afasia de borca

Parietal posterior, Angular Afasia de conducdo

Temporal Afasia de Wernicke

Artérias lenticulo estriadas Disartria e Afasia subcortical
Artéria cerebral anterior Afasia da drea motora suplementar
Artéria cerebral posterior Alexia sem agrafia

De acordo com a Classificagao Internacional para a Pratica de Enfermagem versao 2
(CIPE®), Ordem dos Enfermeiros (OE, 2016), a afasia é definida como um defeito ou
auséncia da funcdo da linguagem, para expressar e compreender as palavras, ou
equivalentes ndo verbais de palavras. Por sua vez, segundo Reis (2018) e a Sociedade
Portuguesa de Terapia da Fala (SPTF, 2020), o conceito de afasia obedece a quatro
aspetos: ter causa neurogénica, ser adquirida, envolver perturbagdes na linguagem e
ndo ter como causa problemas sensoriais ou intelectuais. Caracteriza-se por uma
perturbacdo multimodal na interpretacdo e formulacdo de simbolos linguisticos,

comprometendo a compreensao e a expressao do material verbal oral e escrito.

Acrescenta-se que a manifestacdo e progndstico da afasia é Unico, levando a que cada
pessoa com afasia apresente um perfil individual de comprometimento, variando
consoante a gravidade e a extensdo da lesdo cerebral, podendo ser evidente em um ou
em todos os seus dominios (fonoldgico, morfoldgico, sintatico, semantico e
pragmatico), através das suas modalidades (falar, escrever e ler), tanto ao nivel da
producdo e emissdo como da rececdo e compreensao (Code & Herrmann, 2003;

Papathanasiou & Coppens, 2016; S4, 2014).

Os sintomas sdo diversos embora tipicamente se possam identificar as parafasias
(adicdo, eliminacdo ou substituicdo de fonemas), parafasias verbais (substituicdo de
palavras), neologismos (criacdo de novas palavras), perseveracoes (utilizar
repetidamente a mesma palavra ou silaba), agramatismo (definido como auséncia de
estrutura gramatical, envolvendo tipicamente frases curtas ou incompletas), morfemas
e fonemas (dificuldades com o sistema linguistico, ndo sé de selecdo, mas também de

combinacdo de elementos fonético/fonoldgicos e morfematicos, gerando enunciados



muitas vezes ininteligiveis) anomia (dificuldade em encontrar o nome, verbo ou
adjetivo) e compreensado reduzida de palavras faladas, escritas, frases ou discursos

(Johansson,2012).

Face aos diversos padrdes sintomaticos e localizacdo da lesdo procura-se fazer a

tipificacdo das afasias classificando-as, de seguida aborda-se esse aspeto.

2.2  CLASSIFICAGAO DA AFASIA

Numa anotacdo realizada por Marshall (2010), questiona-se a importancia da
classificacdo das afasias para a prdtica terapéutica. Segundo o mesmo autor, apesar
das divergéncias existentes ao longo dos anos, a categorizacdo cientifica das afasias,
em seu entender, devera ser tida em conta como norteadora de programas de

intervencao terapéutica.

Relativamente ao termo afasia, muitas foram as classificagdes propostas, apesar de na

sua maioria serem parcialmente coincidentes (Ardila, 2010).

A ASHA (2016), reforca esta diversidade, referindo os multiplos debates para
determinar a terminologia exata para a sua classificacdo. A mesma organizacao refere
igualmente que, embora nenhum sistema Unico de classificacdo seja completamente
adequado, algumas classificagdes comuns de afasia sdo baseadas na localizagdao dos
danos cerebrais ou nos padrdes de habilidades de linguagem alteradas nomeadamente
no que diz respeito a fluéncia da expressao verbal, compreensao auditiva, repeticao e
recuperacdo ou nomeacao da palavra. Por vezes sdo também utilizados os termos de
afasia motora e afasia sensorial (ou ndo-fluente e afasia fluente), ou ainda afasia
anterior e posterior (relativamente a sua localizacdo) (Johansson, 2012). Em 1874, Carl
Wernicke, neurologista alemao, foi o primeiro a diferenciar as afasias em dois tipos:

afasias fluentes e afasias nao fluentes (Magalhaes, 2018).

Entende-se por fluéncia a capacidade de produzir uma fala espontaneamente fluida,
sem excessivas pausas nem falhas na procura de palavras (Sousa, 2017). A fluéncia da

o significado claro as palavras, tanto em unidades fonoldgicas, lexicais, morfolégicas,
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sintaticas e semanticas da linguagem. E um conceito associado ao ritmo, velocidade,
entoacdo e intengcdo comunicativa (Duarte, 2011). A fluéncia também esta sujeita a
alteragGes, sendo denominadas de disfluéncias, nas quais ocorrem disturbios no ritmo,

na velocidade e na entoacdo, pressupondo um esforco ao falar.

Nas afasias fluentes, estdao presentes: Afasia de Wernicke; Afasia de Conducao; Afasia

Transcortical Sensorial, e por ultimo, Afasia Andmica (Magalhdes, 2018).

Por sua vez, os tipos de afasias ndo fluentes sdo: Afasia de Broca, Afasia Global, Afasia

Transcortical Motora e Afasia Transcortical Mista (Aguiar & Rofes, 2018).

Matos (2012) baseado nos estudos desenvolvidos por Benson e Ardila (1996) e Castro-
Caldas (1999), expde uma classificacao de acordo com critérios de fluéncia, nomeacao,
compreensdo e repeti¢cdo. Tendo-se em consideragdo estes quatro aspetos, apresenta-

se no quadro 2, os tipos de afasia.

Quadro 2 —Tipos de afasia

Tipos de afasia Fluéncia do | Nomeag¢do | Compreensdo Repeticdo
discurso de objetos | de ordens de

simples palavras
Afasia de Wernicke Fluente Perturbada | Perturbada Perturbada
Afasia de conducdo Fluente Perturbada | Mantida Perturbada
Afasia transcortical sensorial Fluente Perturbada | Perturbada Mantida
Afasia andmica Fluente Perturbada | Mantida Mantida
Afasia de Broca Nao fluente | Perturbada | Mantida Perturbada
Afasia global Ndo fluente | Perturbada | Perturbada Perturbada
Afasia transcortical motora Nao fluente | Perturbada | Mantida Mantida
Afasia transcortical mista Ndo fluente | Perturbada | Perturbada Mantida

Fonte: Adaptado de Matos (2012, p.15)

A afasia de Wernicke é também designada por afasia recetiva, uma vez que neste tipo

de afasia a pessoa apresenta dificuldades na compreensao da fala (Silva, 2010).

Considerada uma afasia fluente, ocorre devido a lesGes da “area de Wernicke” (Javed

& Wroten, 2019, p. 1). De acordo com Magalhdes (2018), na afasia de Wernicke, a

pessoa apresenta fluéncia na sua comunicacao, no entanto as capacidades de

compreensao da comunicacdo verbal, nomeacdo e também repeticdo, apresentam-se

afetadas, assim como a capacidade de leitura e escrita, sendo o doente incapaz de
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reconhecer as suas falhas na linguagem. Acharya e Wroten (2020) afirmam que as
causas mais comuns da afasia de Wernicke sdo: traumatismos cranioencefalicos,
cerebrais, tumores cerebrais e infe¢cdes do sistema nervoso central. Acrescentam,
ainda, que em alguns casos a afasia de Wernicke pode ser confundida com a doenca de
Alzheimer. Segundo os mesmos autores, nesta afasia existe dificuldade na
compreensao da linguagem, por sua vez na doenca de Alzheimer, o problema

encontra-se na capacidade de memorizagao da pessoa.

A afasia de condugdo (motora aferente), foi proposta por Wernicke e foi descrita como
uma desconexdo entre as areas temporal e frontal da linguagem cerebral. Esta afasia
corresponde a uma lesdao no fasciculo arqueado, e prejudica a transmissao de
informacdes entre a drea de Wernicke e a drea de Broca (Magalhdes, 2018). Enquadra-
se no grupo das afasias fluentes e segundo Acharya e Maani (2019), a pessoa
apresenta dificuldades na capacidade de repeticdo verbal. Pelo que, o individuo pode
compreender a fala, mas ndo consegue transmitir as informacdes que pretende, por
falta de capacidade de repeticdo, devido a afecdo da area de Broca. Em suma, a pessoa
com afasia de conducado, apresenta: fluéncia na linguagem; capacidade de
compreensao auditiva preservada, contudo, apresenta um défice na capacidade de

repeticdo da fala (Garcia-Grimshaw et al., 2018).

A afasia transcortical sensorial, carateriza-se como uma afasia fluente. De acordo com
Kim e Tomaino (2008), neste tipo de afasia a capacidade de repeticdo de palavras
encontra-se preservada, mas a compreensdo auditiva é afetada. Segundo os mesmos
autores esta é associada principalmente, a lesdes temporo-occipitais ou parieto-
occipitais esquerdas. Neste tipo de afasia, a pessoa fala sem dificuldades de forma
parafasica, é capaz de repetir palavras, no entanto, ndo compreende a mensagem que

Ihe é transmitida (Freud, 2014).

Afasia andmica (amnésica ou semantica), corresponde a uma afasia fluente. Esta
afasia, é associada a lesdes do lobo temporal (S3, 2014). As pessoas com este tipo de
afasia, apresentam: fluéncia na comunicacdo e capacidade de compreensao, leitura,
escrita e repeticdo preservadas (Magalhdes, 2018). Segundo o mesmo autor, em certos

casos apos a recuperacdo de outro tipo de afasia, pode surgir a afasia andmica, na qual
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o doente apresenta uma capacidade linguistica integra, porém continua com

dificuldades no acesso as palavras.

A afasia de Broca é intitulada de afasia de expressdo, dado que a pessoa apresenta
dificuldades em comunicar oralmente com as outras pessoas e pertence ao grupo das
afasias ndo fluentes (Silva, 2010). Esta afasia, ocorre devido a lesdes na area de Broca
(S4, 2014), estando a capacidade de compreensdo da comunicagdo verbal preservada,
contudo a fluéncia e as capacidades de nomeacao, repeticao, leitura e escrita
encontram-se alteradas (Aguiar & Rofes, 2018). As pessoas neste tipo de afasia tém
consciéncia das suas dificuldades na comunicagao, pelo que é comum demonstrarem

frustracdo, quando ndo conseguem comunicar eficazmente (Pallavi et al., 2018).

A ocorréncia de um AVC, o qual afeta uma grande parte das regides frontal e parietal
do hemisfério esquerdo, pode provocar a afasia global (American Stroke Association
[ASA], 2018). A principal diferenca que distingue a afasia global da afasia de broca é, o
nivel de dificuldade da capacidade de compreensao e formacao de palavras, ou seja,
essa mesma dificuldade ocorre até com a utilizacao de palavras isoladas e frases

simples (ASA, 2018).

A afasia transcortical motora ou dindmica, ocorre devido a uma lesdo da area anterior
e superior a area de Broca (S3, 2014). Esta afasia retrata-se principalmente, por:
compreensao oral, capacidade de repeticdo e leitura preservadas, enquanto, na escrita
predominam as agrafias, e o discurso pobre em palavras aquando a nomeacao (S3,

2014).

Na afasia transcortical mista, as areas responsaveis pela linguagem atuam de forma
isolada (Sa, 2014). Nesta afasia a capacidade de repeticdo é mantida, contudo a
compreensao oral e capacidade de nomeacdo encontram-se alteradas, ja a leitura e

escrita ndo é possivel nos doentes com esta afasia (Sa, 2014).

Além da classificacdo, outro determinante para conhecer de forma mais profunda a

tematica da afasia, prende-se com a sua etiologia.
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A afasia, enquanto perturbagao neuroldgica adquirida tem uma etiologia multifatorial,
podendo apresentar-se como sequela de um AVC, de tumores cerebrais, de
traumatismos craneoencefdlicos, encefalite ou a uma variedade de doengas
neurolégicas, nas quais se incluem diferentes deméncias (Matos, 2012). Contudo, é
nos AVC que tem a sua maior expressividade. Cerca de 80 a 90% dos casos de afasia,
sdo secundarios a um AVC e estima-se que, 21% a 38% dos casos de AVC se
compliquem em alguma forma de afasia (Hur & Kang, 2021; Lima et al., 2020; S3,

2014).

Em Portugal sdo escassos os dados epidemioldgicos sobre a afasia, mas segundo o
Instituto Portugués da Afasia (IPA, 2022) estima-se que existam aproximadamente

40.000 pessoas a viver atualmente com algum tipo de afasia.

A afasia é considerada uma sequela crdénica de etiologia diversa, vivendo as pessoas
frequentemente por muitos anos, com as suas implica¢cdes nefastas (Sousa et al., 2017;

Reis, 2018), pelo que se discutem de seguida as suas principais repercussoes.

2.3 REPERCUSSOES DA AFASIA

Atendendo a sua dimensionalidade e ao caracter de imprevisibilidade com que surge a
afasia, supde-se que, as consequéncias reais na vida de quem a adquire atinjam uma

magnitude ampla e diversa (Baker et al., 2020; Reis, 2018).

O diagndstico de afasia infere, regularmente, que alteragdes da linguagem ou da
comunicac¢do, possam coexistir com outros défices, nomeadamente, disfungcdo motora,
perdas sensoriais e sequelas cognitivas nao linguisticas, tais como perturbacdes da
membdria, das funcdes executivas ou da pragmatica social (Matos, 2012). Contudo,
considerando a comunicacdao como uma necessidade humana basica, uma disfungao
nesta atividade pode conduzir, também, a uma limitacdo ou restricdo nas interacdes e

vivéncias quotidianas.

Os problemas de comunicacao relacionados com a afasia resultam muitas vezes em

sentimentos de sofrimento emocional, frustracdo, baixa autoestima, soliddo, raiva e
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ansiedade (Dalemans et al., 2010; Hilari et al., 2012; Reis, 2018). Tais situacdes
acarretam uma participacdo social mais restrita, com casos de depressao e mudancas
de humor, bem como dificuldades no retorno a vida profissional ativa (Baker et al.,
2020; Simmons-Mack et al., 2018). Em suma, a afasia mascara as competéncias de
guem a apresenta, e afeta o seu funcionamento em todos os relacionamentos, papéis
e atividades da vida, influenciando assim a inclusdao, conexao social, o acesso a
informacao e servigos, a igualdade de direitos e o seu bem-estar na familia, na

comunidade e na cultura.

Numa revisao da literatura realizada por Dalemans et al. (2010), verificaram em todos
os estudos analisados, uma diminuicdo na participacdo das pessoas com afasia na
globalidade dos dominios da vida social: vida doméstica, interpessoal, educacional e
laboral, vida comunitaria e civica. Considerando esta reducdo na interagao social
estimam-se consequéncias psicolégicas e emocionais com grande repercussado no dia-

a-dia de quem vive com a afasia.

A depressao, a semelhanca do que se encontra descrito nos estudos de pessoas com
AVC, é também uma comorbidade frequente no pds-AVC de uma pessoa com afasia e
estd igualmente relacionada com um progndstico negativo no processo de reabilitacao
e inclusdo (Nystrom, 2006). Num estudo desenvolvido por Kauhanen et al. (2000), 70%
das pessoas com afasia no pds-AVC apresentavam critérios de depressao, trés meses
apods o evento. A prevaléncia de depressao nas pessoas sem afasia era de 46% trés

meses pos-AVC e de 36% um ano apos.

Sdo ainda descritos sentimentos de alienacdo ou estigmatizacdo, de inadequacdo e
outros sentimentos negativos, tais como ansiedade, irritabilidade, stress ou
aborrecimento (Hjelmblink et al., 2007; Joffe et al., 2008; Johansson, 2012; Nystrom,
2006).

Percebe-se, assim, que a afasia € um fendmeno complexo que ultrapassa as
dificuldades para usar ou compreender a linguagem, fixa-se também em
consequéncias interativas, relacionais ou familiares, pois é através da linguagem que

se baseiam as rela¢Ges (Matos, 2012; Stefanelli & Carvalho, 2004).
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Sandt-Koenderman et al. (2012), reforcam esta ideia afirmando que a comunicacdo é a
chave para a participacdo social e que, nesta perspetiva, um dos principais objetivos da
reabilitacdo da afasia é impedir o isolamento social através da otimizagao da

comunicagdo entre a pessoa e 0 seu meio.

Pelo exposto, observa-se que a afasia pode atingir as pessoas afetadas e também os

seus cuidadores e familiares (Hilari et al., 2012; Reis, 2018).

Apesar da pluralidade dos trabalhos de investigacdo e da literatura se centrar no
impacto negativo da afasia, a nivel individual e familiar, pesquisas recentes, comecam
a procurar resultados positivos e exploram o conceito de viver com sucesso, com afasia
(Brown et al., 2011). Segundo os mesmos autores, as repercussdes positivas ou viver
positivamente com a afasia surgem em diferentes dominios, dos quais se destacam:
envolver-se e mostrar-se disponivel para desfrutar de atividades significativas; receber
e promover suporte comunicacional, social e emocional; comunicar; perspetivar e
manter o foco na vida que se pretende viver, ultrapassando os aspetos menos
positivos; celebrar os pontos fortes e evidenciar experiéncias positivas com os servicos

de saude.

Verifica-se, também, o foco de uma pandplia de estudos desenvolvidos nas
consequéncias para a pessoa afetada, nas limitagdes linguisticas ou ainda na concec¢ao
de métodos de tratamento efetivos, descurando-se o ambiente, a comunidade, a
familia e os amigos (Le Dorze & Signori, 2010). Sendo estes elementos essenciais, com
uma relevancia e implicagdo inquestionavel, pelo que importa compreender o que
acontece, por exemplo nas familias e aos cuidadores informais ou perscrutar a sua

perspetiva sobre a realidade da convivéncia com a afasia.
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3. O CUIDADOR INFORMAL

Apds um primeiro olhar sobre o AVC e a afasia em particular, atendendo-se a sua
magnitude e ao reconhecimento da sua influéncia no quotidiano daqueles que com ela
convivem, é prioritario abordar a tematica do cuidar e dos cuidadores informais, face
as limitagcGes da linguagem/comunicacdo relacionadas com a afasia, de forma a

ancorar a fundamentacgao deste trabalho de investigacao.

Neste capitulo, introduz-se entdo aspetos como as tipologias da prestacao de
cuidados, o conceito de cuidador informal, as suas motivacdes, as suas necessidades e
as repercussdes sentidas durante o cuidar, bem como redes de suporte e servigos

formais, direcionando estes dominios no cuidar da pessoa com afasia.

3.1 TIPOLOGIAS DA PRESTACAO DE CUIDADOS

Cuidar é um ato de vida. Desde sempre que anda aliado a prépria existéncia humana,
guando nascemos, ao longo de todo ciclo de vida, quando adoecemos, quando

estamos mais velhos e quando morremos.
Para Colliére (2003, p. 235) cuidar é:

“Um ato individual que prestamos a nds préprios desde que adquirimos
autonomia, mas é, igualmente um ato de reciprocidade que somos
levados a prestar a toda a pessoa que temporariamente ou
definitivamente tem necessidade de ajuda, para assumir as suas

necessidades vitais”.
Grelha (2009, p. 37), define cuidado como

“(...) zelar pelo bem-estar de alguém, prestando-lhe assisténcia,
assumindo a responsabilidade e os encargos inerentes a esse ato,

também designado como o facto de estar atento a alguém ou a alguma
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coisa para se ocupar do seu bem-estar ou do seu estado, no seu bom

funcionamento nas diferentes etapas de vida”.

O contexto da prestagao de cuidados pode enquadrar-se em duas tipologias distintas:

cuidado formal e cuidado informal.

A prestacdo de cuidados formais é, habitualmente, desempenhada por profissionais de
saude devidamente qualificados, designados por cuidadores formais. Estes
profissionais detém uma preparacgao especifica para o desempenho deste papel,
integrada no ambito de uma atividade profissional com competéncias prdprias. Estes
compreendem uma diversidade de profissionais remunerados em hospitais, lares e

instituicdes comunitarias (Coutinho, 2015; Sequeira, 2010).

Por outro lado, a prestacdao de cuidados que acontece preferencialmente no domicilio,
a uma pessoa com algum grau de dependéncia, habitualmente da responsabilidade

dos elementos da familia, vizinhos e outros, e sem retribuicdo econdmica pelo ato que
realiza é designada por prestacdo de cuidados informais (Garcia, 2010; Lage & Araujo,

2014; Pereira, 2011; Sequeira, 2010).

Segundo Sousa et al. (2006, p. 53) os cuidados informais sdo prestados por “elementos
da rede social que lhe prestam cuidados regulares, ndo remunerados na auséncia de

um vinculo formal ou estatutario”.

Ser cuidador assume-se, portanto, como uma experiéncia complexa, especifica, mas
simultaneamente diversificada e cada vez mais frequente ao longo do ciclo vital das
pessoas, contudo pouco investigada ou conhecida. Tendo em conta a relevancia da
tematica dos cuidadores informais para a presente investigacao, almeja-se aprofunda-

la no ponto seguinte.
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3.2 CUIDADOR INFORMAL: MOTIVACAO, NECESSIDADES E REPERCUSSOES DO

CUIDAR

Ser cuidador informal é amplamente considerado como tendo origem inesperada,
gerando uma crise familiar imprevisivel que impede as pessoas de realizarem, a
partida, qualquer planeamento (Teles, 2016). Surge, assim, um grande desequilibrio,
que se mantém, até ao momento em que novos padrées de responsabilidade se

(re)estabelecem.

Os cuidadores informais ou cuidadores familiares surgem na literatura por volta do
final dos anos 70 do século XX (Romao et al., 2008). Contudo, atualmente, a sua
relevancia encontra-se evidenciada quando segundo a Fundagao AFID Diferenca
(2020), refere que mais de 100 milhdes de pessoas sao cuidadores informais na Europa
- cerca de 1/5 da populacgdo total. Em Portugal, estima-se que 12,5% da populagdo
total, prestam assisténcia ou cuidados informais a pessoas com necessidades por
problemas de saude ou velhice e mais de 85% destes prestam cuidados informais

principalmente a familiares (European Association Eurocares, 2019).

Segundo Sousa et al. (2017) a intervencdo junto dos cuidadores informais é importante
e ainda que ja existam algumas medidas de apoio aos cuidadores, estas sao
consideradas insuficientes face as necessidades (Araujo et al., 2019). No estudo de
Pereira (2017) a maioria dos cuidadores (80%) afirmaram que a evolucdo das politicas
destinadas aos cuidadores informais sdo uma necessidade, de forma a serem
reconhecidos e receberem o suporte essencial a prestacdo do cuidado informal.
Espera-se, no entanto, que o outorgamento da Lei n.2 100/2019, de 06 de setembro,
gue aprova e altera o Cddigo dos Regimes Contributivos do Sistema Previdencial de
Seguranca Social e que apresenta em anexo o estatuto do cuidador informal, possa
desencadear mudancas promissoras e adicionais. A nova Lei, no seu artigo n2 2, define

cuidador informal principal e ndo principal da seguinte forma:

“Para efeitos do disposto neste Estatuto considera-se cuidador informal, o cuidador
informal principal e o cuidador informal nao principal, nos termos dos nimeros
seguintes (Lei n.2 100/2019, p. 3).
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1- “Considera-se cuidador informal principal o conjuge ou unido de facto, parente
ou afim até ao 42 grau da linha reta ou da linha colateral da pessoa cuidada,
que acompanha e cuida desta de forma permanente, que com ela vive em
comunhdo de habitacdo e que ndo aufere qualquer remuneracdo de atividade
profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada.

2- Considera-se cuidador informal ndo principal o cénjuge ou unido de facto,
parente ou afim até ao 42 grau da linha colateral da pessoa cuidada, que
acompanha e cuida desta forma regular, mas ndo permanente, podendo auferir
ou ndo remuneracao de atividade profissional ou pelos cuidados que presta a

pessoa cuidada”.

Neri e Carvalho (2002) ja tinham referido trés tipos de cuidadores informais: primarios,
secundarios e tercidrios que, independentemente do seu tipo, todos eles apresentam
um papel relevante no suporte de apoio a prestacdo de cuidados, podendo existir uma

rede de cuidadores e ndo apenas um Unico cuidador.

O cuidador primario ou principal, é aguele que assume a responsabilidade integral de
supervisionar, orientar, acompanhar, e/ou cuidar diretamente a pessoa que necessita
de cuidados (Romado et al., 2008). Segundo os mesmos autores o cuidador secundario é
aquele que ajuda na prestacdo dos cuidados de forma ocasional, ndo tendo uma
responsabilidade constante. Habitualmente sdo familiares que ddo apoio ao cuidador
informal principal. O cuidador terciario pode ser um amigo ou vizinho que,

esporadicamente, ajuda quando é solicitado, mas nao tem qualquer responsabilidade.

No presente estudo, o foco estard no cuidador informal principal ou primdrio. Segue-se
a analise da literatura que evidencia a sua caraterizacdo tendo em conta diversas
dimensdes como o género, a idade, o estado civil, as habilitacdes literarias, a

coabitacdo, o grau de parentesco e a motivagao para cuidar.

Lopes (2017) salienta que na sociedade prevalecem as pessoas do sexo feminino como
cuidadoras, sendo maioritariamente pessoas de meia-idade que n3do trabalham fora de
casa ou, no caso de trabalharem, tiveram que adaptar o seu horario laboral as

exigéncias do cuidado a prestar.

20



Quanto ao grau de parentesco, para Carvalho et al. (2019) os cuidadores sdo
sobretudo os conjuges, quer homens ou mulheres, havendo maior expressao para as
mulheres, seguindo-se as filhas. Corroborando esta ideia, Lage e Araujo (2014) e
Carvalho et al. (2019) referem que a prestacdo de cuidados &, primeiramente,
assumida pelo cénjuge, depois pelos filhos e, na auséncia ou impossibilidade destes,

sao outros familiares, sendo os vizinhos o que ocupam o ultimo lugar.

Na opinido de Sequeira (2018), os cuidadores que tém maior nivel de escolaridade
apresentam, habitualmente, menor sobrecarga porque tém maior facilidade em
manifestar as suas dificuldades. Contudo segundo o mesmo autor ha evidéncia que a

maioria dos cuidadores apresentam uma baixa escolaridade.

Sao conhecidas diferentes motivagdes que conduzem as pessoas a assumirem a
identidade de cuidadores informais. Para Garcia (2010) as investigacdes cientificas
sobre as questdes do cuidado informal, tendem a ocultar a importancia destas
motivacdes e do processo de tomada de decisdo. Adianta ainda que usualmente é um
processo conjeturado solitariamente pelo cuidador e dependente de fatores sociais,
econdmicos e culturais. De acordo com Leite (2006, p. 89) “...talvez ndo exista uma
motivacdo, mas sim um vastissimo conjunto de motivacdes e combinacdes para se
tornarem cuidadores”. Esta, segundo Figueiredo (2007), resulta do amor, da ternura e
do afeto, da aprovacao social, da obtencdo da autoestima, do reconhecimento social,
da solidariedade conjugal, prevenindo sentimentos de culpa, de censuras e a
institucionalizagdo. Num dos seus estudos Sequeira (2007) identificou que as principais
razoes para se ser cuidador informal sdo: por iniciativa prépria (61%), por decisdo
familiar (18%), por ser a Unica pessoa que podia cuidar (12%), por solicitagdo da pessoa

dependente (6%) e, por fim, 3% dos cuidadores ndo souberam responder.

Pressupde-se também que o cuidador informal atravessa varias etapas e que no
decorrer das mesmas o foco do cuidar é diferenciado, as necessidades de suporte
variam e as consequéncias secundarias sdo multiplas. Apresentamos a proposta de

Cameron e Gignac (2008), que se resume, no quadro 3, este percurso.
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Quadro 3 — Cuidador informal: etapas, foco e necessidades

Etapa Tempo Foco do cuidar Necessidades do cuidador
Evento Fase agudada | Focona Informacao sobre diagnéstico,
Diagnéstico doenca sobrevivéncia, progndstico e tratamento,

desconhecimento de
possiveis sequelas.

necessidade de informacao e
apoio emocional.

Estabilizacdo

Pouco tempo

Incerteza perante o

Informacao sobre a etiologia
do evento e necessidades

apos a futuro.
P e atuais, necessidade de
estabilizacdo . i .
informagao e apoio
do quadro ) )
. emocional, treinos
clinico . C
instrumentais iniciais.
Preparagao Antes do Foco nas Informacgao sobre

regresso a casa

necessidades da
pessoa dependente,
informagao e procura
de recursos de apoio
na comunidade.

disponibilidade e acesso aos
recursos da comunidade,
necessidade de apoio
emocional, treino das novas
atividades de vida diaria e
necessidade de feedback
relativamente as mesmas.

Implementacdo | Primeiros Reconhecimento de | Informacgao sobre a gestao
meses apds 0 | que ainda existe didria do cuidar e feedback
regresso a muito a do mesmo, informacdo do
casa compreender sobre | potencial impacto do

as dinamicas do cuidar; apoio emocional.
cuidar, comegam a

reconhecer

primeiras

consequéncias

pessoais do cuidar.

Adaptacao Apds o Cuidadores sofrem | Informacdo sobre a
periodo de consequéncias do participacdo do cuidador
adaptacdo no | cuidar, foco sobre na vida comunitaria
domicilio as necessidades (laboral, lazer, relagdes

futuras préprias e
da pessoa cuidada.

socias, etc.), informacgao
sobre o reconhecimento e
planeamento de crises
futuras, apoio emocional,
feedback continuo.

FONTE: Adaptado de Cameron e Gignac (2008)

Um aspeto vinculado as diferentes etapas contempladas no quadro 3, reflete a

necessidade de informacdo dos cuidadores e apoio emocional. Lage e Araujo (2014),
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reforca esta ideia ao diferenciar as necessidades dos prestadores de cuidados em
emocionais, informativas e instrumentais. Um cuidador informado, munido
antecipadamente de constructos diversos, conhece, gere os recursos e toma decisdes

de forma mais assertiva (Cameron & Gignac, 2008; Garcia, 2010; Lage & Araujo, 2014).

Cuidar de alguém é um desafio complexo e exigente. Nao envolve apenas esfor¢o
fisico ou tempo, envolve também custos financeiros, carga emocional, riscos fisicos e
mentais, pois trata-se de cuidar da vida de um individuo, do seu bem-estar, da
convivéncia com este, evitando o seu isolamento perante a sociedade, sendo este um

processo bastante complexo e dificil na vida de um cuidador (Nicolau, 2018).

O processo de cuidar é marcado por cansaco, stress e esgotamento, o que coloca os
cuidadores informais na posi¢ao de necessitar, eles préprios, de cuidado e de atengao

(Grawburg et al., 2013).

De acordo com a literatura consultada, o impacto negativo da prestacao de cuidados

informais é designado, pelos diferentes autores, como sobrecarga.

Neste ambito, Sousa et al. (2006, p. 53), referem-se a sobrecarga como:

“o conjunto de problemas fisicos, psicoldgicos e socioecondmicos que
decorrem da tarefa de cuidar, suscetiveis de afetar diversos aspetos da
vida do individuo, nomeadamente as relagdes familiares e sociais, a

IH

carreira profissional, a intimidade, a liberdade e o equilibrio socia

Apesar de todos os problemas fisicos que podem advir do ato de cuidar, a dimensao
emocional da sobrecarga é aquela que mais impacto tem no cuidador (Brito, 2002;

Sequeira, 2010).

Relativamente a sobrecarga emocional, para Brito (2002) a depressdo é o quadro
patoldgico que mais se verifica, com manifesta¢des frequentes um ano apods o inicio da
prestacao de cuidados. Assim, é na area da salde mental que os efeitos da prestacao

de cuidados mais sdo evidentes.
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O ato de cuidar gera também diminui¢ao do tempo e energia para suas proprias

atividades, resultando em isolamento social (Costa et al., 2020).

Por sua vez, Figueiredo et al. (2012) realgam que os cuidadores informais tém que
dividir o seu tempo entre exercer uma profissdo e o tempo despendido ao cuidado.
D3ao ainda nota que a inexisténcia de estruturas de apoio formal ou de ajudas
informais constitui uma razdo suficiente para exigir a cessdo da atividade profissional.
Tal facto implicara uma diminuicao da renda familiar disponivel e consequentemente o
cuidador demonstrara angustia por ndo conseguir prestar melhores cuidados. Destaca-
se, desta forma, que o apoio aos cuidadores informais é fundamental, visando diminuir

as dificuldades da tarefa do cuidar.

Para finalizar, se por um lado se evidencia a sobrecarga negativa associada a prestacao
de cuidados informais, no seu inverso estd a sobrecarga positiva, relacionada com a
gratificacdo social e afetiva, sentimentos de realizacdo pessoal, desenvolvimento de
competéncias e habilidades, aprendizagens e amadurecimento pessoal, por parte do

cuidador (Garcia, 2010; Pereira & Filgueiras, 2009)

Na sociedade atual ser-se cuidador informal é uma experiéncia cada vez mais
frequente ao longo do ciclo vital das pessoas, envolvida numa pluralidade de
dimensdes, sendo que no proximo ponto abordaremos a particularidade de cuidar

informalmente a pessoa com afasia (Teles, 2016).

3.3 CUIDAR INFORMALMENTE A PESSOA COM AFASIA

Quando uma pessoa apresenta afasia, os papéis e relagdes previamente estabelecidos
no sistema familiar e social poderdo ser abalados, havendo a necessidade destes
sistemas se adaptarem e de darem resposta as necessidades dos seus membros

(Matos, 2012)

Quando a afasia se instala e todas as complicacdes de um AVC se revelam, todo o
sistema familiar, e em particular os cuidadores informais, tém de desenvolver formas

de comunicacdo, de modo a lidar com os eventos didrios. Estudos de Bocchi (2004) e
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Panhoca e Pupo (2009), abordam o impacto da afasia no dia-a-dia dos cuidadores
informais e referem que, se por um lado o cuidador tem o potencial de reposicionar a
pessoa com afasia, mediando a sua inclusdo social, por outro lado verifica-se que o
processo de cuidar é marcado por sentimentos de medo, angustias e inseguranca. Os
cuidadores informais sofrem por ndo compreenderem a nova realidade da pessoa com
afasia e, muitas vezes, vivenciam a dor de se sentirem impotentes frente a situacao
(Panhoca & Pupo, 2009). Relativamente ao impacto da afasia na vida dos cuidadores
informais, sabe-se que eles estdo mais propensos a desenvolver depressao e
experimentar uma variedade de consequéncias psicossociais apds o inicio do convivio

com alguém com afasia (Grawburg et al., 2013).

Nystréom (2011) declara que estudos realizados apontam algumas consideragées sobre
as novas responsabilidades e outras dimensdes do impacto de serem cuidadores
informais de uma pessoa com afasia, evidenciando que frequentemente, estes atuam
como intérpretes, como uma extensao do seu parceiro, fisicamente e
psicologicamente, funcionando como uma ponte entre eles e o mundo que os rodeia.
Neste ambito, segundo Le Dorze e Signori (2010) varios estudos identificaram uma
variedade de necessidades verbalizadas pelos cuidadores de pessoas com afasia,
nomeadamente a necessidade de otimizar a comunicagao com o seu parceiro,
melhorar os relacionamentos interpessoais com restante familia e amigos, a
necessidade de informacao, de suporte e a necessidade de participar ativamente nos

programas de reabilitacao.

O percurso de cuidar da pessoa com afasia engloba, entdo, varias necessidades,
também por parte dos cuidadores informais, para fazerem face as dificuldades de
comunicacdo, pelo que se estuda a comunicacdo acessivel na afasia, no préximo

capitulo.
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4. COMUNICACAO ACESSIVEL NA AFASIA

Intimamente associado a problemdtica da afasia surge a comunicagdo, como uma
necessidade humana basica que se encontra comprometida em maior ou menor grau.
Neste capitulo, aborda-se desde a definicdo de comunicagdao humana, as maximas e
principios que a sustentam, as suas principais fungdes, bem como enceta-se uma
abordagem a comunicagao acessivel na afasia. Com esta abordagem pretende-se
contextualizar o fendmeno da comunicac¢do e essencialmente perceber a importancia

da comunicacdo acessivel na afasia.

4.1 COMUNICACAO

A comunicacdo é uma atividade humana basica, e como tal, permeia todas as acdes,
interacGes e relacGes, nas suas varias vertentes — intrapessoais, interpessoais,

organizacionais e sociais (Teles, 2016).

Littlejohn e Foss (2008) referem que a inclusdao deste fendmeno na vida quotidiana dos
seres humanos é tdo empirica e tida como que garantida, que existe a tendéncia para
descurar a sua importancia e complexidade. De facto, é através da comunicacdo que é
veiculada a partilha de sentimentos, crencas, valores e atitudes, expressam-se
comportamentos e ideias, num processo de continua reciprocidade (Stefanelli &

Carvalho, 2004).

Etimologicamente, o termo comunicar significa pér em comum (Morais et al., 2009),
evidenciando deste modo a nogdo de partilha, de expressao e de troca. Contudo, o
conceito de comunicacao e a sua definicdo para além de nao atingir consensualidade,

admite multiplas dimensdes (Littlejohn & Foss, 2008).

Johansson (2012) define comunica¢do como uma troca de mensagens ou de
informacgdes entre dois ou mais participantes (emissor e recetor), através de um
sistema de codificacdo e descodificacdo, sendo transmitida por diferentes meios, sinais

ou ainda através de comportamentos verbais e ndo-verbais.
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Ramos (2011) defende a seguinte definicdo de comunicacdo:

“any act by which one person gives to or receives from another person
information about that person’s needs, desires, perceptions, knowledge,
or affective states. Communication may be intentional or unintentional,
may involve conventional or unconventional signals, may take linguistic
or non-linguistic forms, and may occur through spoken or other modes”
(National Joint Committee for the Communicative Needs of Persons

with Severe Disabilities, 1992, p. 3),

uma vez que esta refere os diferentes modos pelos quais os individuos podem
comunicar, descentrando o processo comunicativo do uso da linguagem oral ou
escrita, formas privilegiadas de comunicac¢do para o ser humano, e salvaguardando o
uso de estratégias aumentativas e alternativas de comunica¢do. No entanto, a
definicdo, ndo deixa explicita a importancia do meio na participacdo do individuo.
Assim, ndo podemos deixar de acrescentar a definicdo proposta, a referéncia de que a
troca de uma mensagem entre emissor e recetor deve ser enquadrada num

determinado contexto.

Sdo varias as concecdes para o estudo e compreensdo da comunicacdo. Littlejohn e
Foss (2008), consideram a complexidade e multidimensionalidade da comunicagdo e
apontam diversas teorias explicativas. Stefanelli e Carvalho (2004), por seu lado,
referem que as abordagens tedricas sobre comunica¢ao podem ser divididas em dois
dominios: as que analisam o processo e as que aprofundam aspetos particulares.
Segundo os mesmos autores, nas primeiras, a comunicagao é enquadrada como um
sistema aberto, em continua interacdao e mutagdao com outros subsistemas ou ainda
como um processo de interacionismo simbélico no qual o foco incide no simbolismo
processado na mente dos interlocutores; na segunda abordagem, tende-se a privilegiar
aspetos mais especificos como a codificacdo verbal e ndo-verbal, significado e

pensamento, ou ainda os contextos da comunicacao.

Neste estudo em concreto, na escolha do paradigma que melhor se adequa ao
fendmeno de interesse e as suas caracteristicas especificas, apoia-se na teoria

interpessoal.
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Para Solomon e Theiss (2022) e Stefanelli e Carvalho (2004), esta teoria busca
compreender a natureza do estabelecimento e manutencdo das relagdes; os padrdes
estabelecidos nas mesmas que sao promovidas pelas necessidades interpessoais de
inclusdo, controle e afei¢cdo. Assim, o ato comunicativo é perspetivado como um
fendmeno relacional, um processo interativo e dinamico entre pessoas, num
determinado contexto, munidas de percecdes, de ideias e sentimentos préprios, que

se comprometem numa situagao e se debatem com as suas significagdes.

Com base nos pressupostos de Stefanelli e Carvalho (2004), expdem-se de forma

grafica a representacao do processo comunicacional.

Figura 1 — Representacdo do processo comunicacional

el Ambiente

CAMPO INTERACIONAL

hdximas e principios de conversagio

Fonte: Adaptado de Stefanelli e Carvalho (2004)

No esquema apresentado, esta patente a presenca de um campo interacional que
engloba os participantes no ato comunicacional. Segundo Stefanelli e Carvalho (2004),
os intervenientes encontram-se implicadas no referido campo e influenciam-se
mutuamente. Os mesmos autores salientam que é nesse contexto, abstrato ou nao,
gue se partilham significados de ideias, pensamentos e propdsitos. Acrescentam ainda
que a funcdo de transacdo implica a troca de mensagens, enviar e receber informacao,
enquanto a funcdo de interacdo refere-se a dimensao relacional e social da
comunicacdo. Solomon e Theiss (2022) admitem, contudo, que as relacdes humanas
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comuns sao caracterizadas pela fungdo de interagao em detrimento da fungao de
transacdo. No contexto da afasia, Johansson (2012) refere que, para as pessoas com
esta condigdo, uma pequena conversa pode constituir-se como um meio importante
para mostrar que ainda sdo membros ativos da sociedade (funcdo interacional).
Contudo, a dimensao transacional podera revelar-se como desafiadora uma vez que
implica a mobilizacdo de palavras adequadas, capacidades de estruturacao e

organizagdo que frequentemente se encontram comprometidas.

No presente enquadramento, e comprometidos com a temdtica da investigacao,
salienta-se que o conceito amplo de comunicagao, numa dimensao inclusiva, tem
passado ao lado de um significativo nimero de cidadaos, sobretudo os que
apresentam condicionantes comunicacionais, com limita¢des sensoriais, cognitivos,
motores e outras, o que impede ou dificulta a inclusdao socio-comunicacional, cultural e
profissional (Guerreiro, 2005), pelo que no préximo ponto aborda-se a comunicacao

acessivel, englobando a sua vertente aumentativa e/ ou alternativa.

4.2 COMUNICACAO ACESSIVEL: AUMENTATIVA E ALTERNATIVA

A acessibilidade é um conceito que se baseia na ideia de disponibilidade, enquadra a
capacidade geral de usar produtos ou servigos e ndo esta necessariamente ligado a
pessoa com deficiéncia. Referida inicialmente na area do design universal, a qual ainda
estd amplamente associada, a acessibilidade tornou-se parte do nosso quotidiano em

diversas areas, incluindo o mundo multidimensional da comunicacdo (Perego, 2020).

A expressao “comunicacgao acessivel” visa qualquer forma de comunicagao simples ou
simplificada que impe¢a a exclusao comunicativa. Beneficia todos os publicos ao tornar
as informacgdes precisas, claras e entendiveis, limitando a exclusdao comunicativa em

varios contextos (Bennett, 2019; Cutts, 2013; MaaR & Rink, 2020).

A comunicagdo para todos e com todos (sem excluir ninguém), sendo, sob o ponto de
vista conceptual um fendmeno psicossocioldégico complexo, constitui o mébil e

edificacdo consolidada do progresso na mais ampla diversidade da humanidade
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(Guerreiro, 2005). Face ao exposto, nos ultimos anos, o crescente interesse pela
comunicacado acessivel e pelas perturbacdes da linguagem, provocou a tomada de
consciéncia da necessidade de utilizagdo de sistemas aumentativos ou alternativos de

comunicagao.

Nesta linha, Nunes (2009) refere que uma em cada duzentas pessoas recorrem a
algum tipo de comunicagao aumentativo ou alternativo devido a fatores neurolégicos,

fisicos, emocionais e cognitivos.

A Comunicacdo Aumentativa e Alternativa (CAA) estuda solucdes para as necessidades
complexas de comunicagdo (Encarnacdo et al., 2015), tem origem na expressao inglesa
Augmentative and Alternative Communication e destina-se a complementar e facilitar
de forma permanente ou temporaria a comunicagao de individuos com dificuldades na
compreensdao e comunicacdo expressiva (gestual, falada ou escrita), para que a
comunicacao e a interacdo acontecam de forma bem-sucedida, potenciando a
autonomia e uma melhor qualidade de vida das pessoas com perturbagdes da

comunicacdo (ASHA, 2018; Rosa et al., 2018; Sapage et al., 2018).

Segundo Encarnacado et al. (2015) a CAA tem um cardter multimodal, pois integra
varios modos de comunicacdo, incluindo formas de comunicacdo nao simbdlica e
simbdlica, abrange, nomeadamente, todas as capacidades comunicativas e pode
envolver qualquer vocalizacdo ou fala (ainda existentes), texto, gestos, signos manuais,
expressoes faciais, simbolos, imagens, dispositivos com saida da voz, entre outros, que
sdo usados para expressar pensamentos, necessidades, desejos e ideias em fun¢ao dos
contextos e dos interlocutores, além disso visa um duplo objetivo: promover e apoiar a
fala e garantir uma forma de comunicagao alternativa se a pessoa nao conseguir falar

(Freixo, 2013; Prizant & Bailey, 2012, Sapage et al., 2018).

A utilizacdo indiferenciada dos conceitos de comunicacdao aumentativa e comunicagao
alternativa é comum. Von Tetzchner e Martinsen (2000) ao definirem CAA, realcam a
diferenca entre ambos os termos. Assim, segundo estes autores, a comunica¢ao
alternativa corresponde a qualquer forma de comunicacdo diferente da fala, sendo
utilizada pelos individuos em contextos de comunicacdo face a face. Por sua vez,

comunica¢cdo aumentativa devera ser entendida como comunica¢do de suporte ou
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ajuda. Também, na tentativa de explicitar um pouco mais o significado das expressdes
comunicagdo aumentativa e comunicag¢do alternativa, no entender de Silva (2011) a
utilizagdo dos termos aumentativa e alternativa apontam para a divisao de duas
concecdes distintas: a primeira, a comunicacdo aumentativa significa comunicacao
complementar, suplemento verbal ou de apoio. Segundo Freixo (2013) a pessoa que
pode beneficiar deste tipo de comunicacdo tem alguma capacidade de comunicacao

preservada, contudo, ela é insuficiente para a realizagao de trocas sociais eficazes.

Por sua vez, a comunicagao alternativa tem como funcado especifica a ampliacdo das
habilidades de comunicagao de pessoas sem fala ou que apresentem um
desfasamento entre a sua necessidade comunicativa e a sua capacidade de falar, ou
seja, é qualquer forma de comunicagao diferente da fala e usada por um individuo em
contextos de comunicacdo frente a frente (Roett et al., 2013; Von Tetzchner &
Martinsen, 2000). As formas alternativas compreendem o uso de gestos manuais, de
expressoes faciais e corporais, de simbolos graficos, nomeadamente as fotografias, de
desenhos, de figuras e do alfabeto, bem como computadores, vocalizadores de voz
digitalizada ou sintetizada. Estes recursos ajudam as pessoas sem linguagem oral a

realizar a comunicacdo face a face (Sameshima, 2011).

Em suma, considera-se CAA todo o tipo de comunicagdo que aumente ou suplemente
a fala, inserindo-se numa perspetiva transdisciplinar, na medida em que abrange um
extenso conjunto de elaboragdes tedricas, sistemas de signos, tecnologias de apoio e
estratégias de intervencgdo, ou servicos com o intuito de substituir e ou aumentar a fala

(Pinheiro, 2012).

Todavia, o mesmo autor refere que a CAA ndo substituiu a linguagem oral, na medida
em gue é um meio para a atingir. Ndo h3, portanto, nenhuma evidéncia que relacione
a utilizacdo de CAA com a ndo verbalizacdo (Santarosa et al., 2010), pelo que é
recomendavel o uso precoce da CAA, apds a identificacdo do défice comunicacional,
pois promove a interacao e estimula competéncias singulares no ambito da inclusao

(Cesa & Mota, 2015).

De acordo com Sapage et al. (2018) as pessoas que se enquadram no uso da CAA

podem dividir-se em: pessoas que precisam de formas alternativas de fala, pessoas
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que precisam de uma forma auxiliar de linguagem de forma tempordaria ou

permanente e pessoas que utilizam por dificuldade na compreensao e expressao.

A CAA inclui quatro componentes primdrios: os simbolos, os produtos de apoio, as

técnicas e as estratégias (Ferreira et al., 1999; Passerino et al., 2013; Silva, 2017).

De acordo com Beukelman e Mirenda (2005) os simbolos podem ser classificados
como graficos, gestuais, auditivos ou tateis. Podem ser usados pela pessoa apenas com
recurso ao seu corpo (sinais, gestos, expressoes faciais), em sistemas de comunicagao
sem ajuda, ou podem requerer o uso de objetos fisicos, imagens, desenhos ou

ortografia, em sistemas de comunicagdao com ajuda.

Corroborando Bez (2010), refere:

¢ Sistema de comunica¢ao sem ajuda estao enquadrados os sistemas gestuais, ou
seja, aqueles que ndo necessitam de nenhuma instrugao ou dispositivo para que possa

haver comunicacdo;

¢ Sistemas com ajuda dizem respeito ao conjunto de instrumentos, ferramentas e
técnicas colocadas a disposicdo do individuo para permitir a emissao da informacao.
Requer sempre a ajuda para transmitir a mensagem como por exemplo das tabelas de

comunicacao, dispositivos de fala digital, computadores entre outros.

Varios sistemas de simbolos graficos (representam visualmente uma palavra ou
conceito) foram desenvolvidos, com diferentes objetivos e vocabuldrios, formando
diferentes linguagens, dos quais salientamos o Sistema Bliss (1949), os Pictogramas,
sistema de simbolos desenvolvido nos anos 80 e o Sistema de Simbolos Pictograficos

para a Comunicagao.

Atendendo as caréncias de cada utilizador pode-se optar por um sé sistema ou pela
utilizacdo mista (Beukelman et al.,2007). A escolha de um sistema de simbolos

particular depende das necessidades e preferéncias de cada um.

Quando se fala em produtos de apoio em comunicacdo, estes referem-se a um

conjunto de dispositivos ou equipamentos que podem ser desde um sistema simples
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de tabelas manuais até software de fala. Segundo Von Tetzchner e Martinsen (2000) e
Valente (2013) podemos enquadrar os produtos de apoio a comunica¢do em dois

grandes grupos.

¢ Alta tecnologia — Baseiam-se em dispositivos que utilizam as tecnologias como base
da comunicag¢do. Os produtos de apoio a comunicagao eletrénicos envolvem
normalmente a producdo de fala. Podem ser divididos em digitalizadores de fala ou
comunicadores, em que o dispositivo reproduz mensagens previamente gravadas, e
em sintetizadores de fala, em que qualquer mensagem escrita é convertida para fala

através de algoritmos de sintese de fala;

¢ Baixa tecnologia — sdo constituidos por um suporte fisico onde sdo colocados
simbolos que o utilizador escolhe através de um método de sele¢do direta ou indireta
com o auxilio do seu interlocutor, englobam tabelas ou tabuleiros de letras, palavras,

signos graficos ou fotografias.

Cook et al., (2016) identificam que a escolha dos produtos de apoio a comunicagao

deverad respeitar as seguintes fases:

- Identificacdo das atividades a realizar: nesta fase identifica-se que atividades sao
importantes para o utilizador, sejam elas realizadas de forma independente ou com

auxilio de cuidadores;

- Afericdo das capacidades: significa apreciacdo das necessidades fisicas, funcionais,

cognitivas e sensoriais do utilizador;

- Avaliacdo do contexto: qual o enquadramento/contexto para realizagdo da atividade

de comunicacdo;

- Informacgao e aconselhamento: esta fase envolve a prescricdo adequada do produto

de apoio apropriado, assim como o treino e acompanhamento do utilizador.

Na mesma linha de pensamento, Massaro e Deliberato (2013) e Williams et al. (2008) e
Silva (2018) enfatizam que os produtos de apoio a CAA devem ser personalizados,

atendendo as necessidades dos utilizadores, em termos de facilidade de uso e
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aprendizagem, bem como adequados a idade e personalidade. Garret e Lasker (2005)
e Williams et al. (2008) realgcam, ainda, a responsabilidade ética de envolver os

utilizadores na tomada de decisdo na implementac¢do do produto de apoio a CAA.

Segundo Encarnacado et al. (2015) as técnicas de comunicag¢ao correspondem a forma
como as informagdes devem ser transmitidas. Estdao intimamente relacionadas com as
fases da selecdo de tecnologia de apoio e englobam técnicas de selecdo direta e
indireta. Segundo os mesmos autores, na seleg¢ao direta o utilizador escolhe
diretamente qualquer um dos elementos do conjunto de sele¢Ges (podem ser letras,
palavras, frases, imagens, comandos, etc.), estando todas as opg¢des disponiveis em
cada instante. Para tal poder3 utilizar, por exemplo, a voz, um segmento corporal, o
olhar ou um dispositivo apontador. O rato, o teclado do computador, ecras tateis e os
sistemas de seguimento do olhar (eye tracking) sao exemplos de interfaces de controlo
por selecdo direta. Tradicionalmente, a selecdo direta era apenas indicada para
utilizadores com boa coordenag¢ao motora, havendo, no entanto, uma evolugao a esse
nivel. Atualmente hd interfaces que podem ser controladas por pessoas com

movimentos involuntarios.

Na selecdo indireta sdo necessarios passos intermédios até se efetuar a selecdo. Pode
ser efetuada por varrimento ou por codificacdo. Segundo Encarnacdo et al., (2015), a
selegdo indireta por varrimento é a mais usual: os elementos do conjunto de selegao
vao sendo destacados sucessivamente (destaque visual ou auditivo) e a ritmo
constante (definido como velocidade de varrimento). O utilizador gera entdo um sinal
de controlo quando pretende selecionar o elemento destacado. Os mesmos autores
referem ainda que a sele¢ao por varrimento é mais exigente em termos cognitivos que
motores, requerendo que o utilizador tenha boas capacidades de atencdo,
sequenciacdo e coordenacdo oculomotora (ou audiomotora). Sdo, ainda, apontadas
diferentes estratégias de varrimento nomeadamente varrimento linha /coluna;
varrimento bidirecional; varrimento radial e varrimento direcionado que é um método
de selecdo hibrido (Encarnacdo et al., 2015). Uma segunda hipotese de selecdo indireta
é a codificacdo. Neste caso o utilizador usa a interface para introduzir um cddigo

correspondente a selecdo pretendida.
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Por fim, as estratégias referem-se ao modo escolhido para a transmissao da
mensagem de forma eficaz e eficiente (Miranda et al., 2021). As estratégias podem ter
trés objetivos: (1) melhorar a sincronizagdao das mensagens; (2) auxiliar a formulagao
gramatical das mensagens; (3) aumentar a taxa de comunicacdo (Encarnacdo et

al.,2015).

Em forma de conclusdo, se o meio ndo incluir o individuo que perdeu a sua
competéncia linguistica, se ndo constituir um facilitador a constru¢ao de uma
identidade de comunicador competente, pode ser responsavel pela desisténcia da
pessoa em desempenhar o seu papel de parceiro comunicativo (Araujo et al., 2018).
Ramos e Vital (2012, p. 169) defendem “se o meio nao for facilitador da participacao
comunicativa do individuo, entdo nao existe uma real aprendizagem comunicativa,
uma vez que a aprendizagem ocorre na mesma proporg¢dao em que o individuo

participa nos contextos onde se move”.

Hallé e Le Droze (2014) e Williams et al. (2008) apontam que muitas vezes as pessoas
com afasia ficam restringidos aos seus parceiros de comunicacdo e contextos e,
portanto, sao impedidos de participar plenamente da sociedade. Corroborando esta
linha de pensamento, o estudo de Matos (2012) com pessoas com afasia e seus
familiares mostrou consenso nas restricdes a participacdao da pessoa com afasia, em
diferentes situacdes de vida real, se o contexto comunicativo ndo |he for favoravel,

pelo que se aborda em concreto a comunicagao na afasia.

4.3 COMUNICAGCAO NA AFASIA

As pessoas ou os participantes de um ato comunicativo interpessoal desempenham
um papel significativo na efetividade do mesmo. Isto significa que, existe uma especial
atencdo para aspetos particulares dos seus intervenientes, tais como: personalidade,
percecdes, atitudes, comportamentos e competéncias comunicativas (Solomon &
Theiss, 2022). Para os mesmos autores, as competéncias comunicativas, referem-se a
habilidade para usar os simbolos, representativos de ideias, corretamente, criando

uma conexao pessoal com outra pessoa, em que a fidelidade, adequacao, satisfacao,
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efetividade, eficiéncia e ética, sao os seis padrdes usados para medir a competéncia

comunicativa.

Um aspeto particularmente importante nas pessoas com afasia é que a sua
performance comunicativa ndo depende exclusivamente da sua competéncia,
nomeadamente da competéncia linguistica, mas depende também de um conjunto de
fatores como a percecdo, atencdo, memaria ou emocdes (Ahlsén, 2006). Esta nocao,
prevé entdo que uma pessoa com afasia pode ter uma performance comunicativa

satisfatodria, com fraca competéncia linguistica e vice-versa.

A participacdao comunicativa da pessoa com afasia, nos seus contextos de vida esta
intimamente ligada as oportunidades que Ihe sdo dadas, nesse mesmo contexto, por
isso os fatores ambientais representam um papel crucial na funcionalidade destas

pessoas.

De acordo com a OMS (2004, p. 13) os fatores ambientais representam “o ambiente
fisico, social e atitudinal em que as pessoas vivem e conduzem a sua vida”. Aqui devem
ser considerados: (1) produtos e tecnologia; (2) ambiente natural e mudancas
ambientais feitas pelo homem; (3) apoio e relacionamentos; (4) atitudes e (5) servicos,
sistemas e politicas. Cada um destes fatores pode comportar-se como facilitador ou
barreira a participa¢do do individuo e tera consequentemente um impacto diferente

na sua qualidade de vida.

Relativamente a classificagdo dos comunicadores com afasia e utilizadores de CAA,
conceptualmente, Ramos e Vital (2013) consideram-nos como comunicadores
dependentes ou independentes, caso dependam ou ndo do parceiro de comunica¢ao
na interacao. No que se refere aos comunicadores dependentes, mencionam trés
tipos: comunicador emergente, comunicador de escolha contextual e comunicador
transitivo. Os comunicadores independentes podem ser divididos em: comunicadores
de mensagens aumentadas, comunicadores gerativos de mensagens e comunicadores
de mensagens especificas. O quadro 4 sistematiza a descricdo de cada um dos tipos de

comunicadores com afasia utilizadores de CAA.
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Quadro 4 — Tipos de comunicadores com afasia utilizadores de CAA

COMUNICADORES DEPENDENTES

Comunicador
Emergente

Comunicador de
escolha contextual

Comunicador
transitivo

v

AN NN ANERN

\

v

Alteracdo grave na comunicagdao verbal por défice de
compreensao e expressao;

Alteracdo grave na linguagem ndo verbal (ex. gestos);
Incapacidade de associacdo de fotos, imagens com o0s seus
referentes;

Dificuldade na utilizacdo de simbolos.

Utiliza linguagem nao verbal, nomeadamente gestos;
Reconhece simbolos visuais (fotos, imagens e palavras escritas);
Incapacidade para iniciar uma conversacao.

Procura encontrar formas alternativas de comunicar perante
défice na sua comunicacdo verbal;

Em contextos familiares utiliza mensagens ja programadas no
sistema de comunicagdo aumentativo;

Necessidade de ajuda do parceiro de comunicagdo em contexto
de conversacdo espontanea.

COMUNICADORES INDEPENDENTES

Comunicador de
mensagens
aumentadas

Comunicador
gerativo de
mensagens

Comunicador com
necessidades de
mensagens
especificas

v

v
v

Independente na localizagdo de diferentes mensagens no
sistema de comunicagdo aumentativo;

Utiliza de forma independente o seu sistema de comunicacgao;
Recorre conscientemente a outras estratégias comunicativas
(gestos, simbolos, escrita...)

Tem dificuldade em participar numa discussdo/conversagao de
um tépico nao familiar.

Comunica em diferentes contextos;

Comunica através da fala, escrita, desenho, gestos, do apontar
para palavras ou simbolos;

Durante uma conversac¢do pode apresentar quebras
comunicativas.

Nao necessita da CAA como modo principal de comunicagao,
mas pode usa-la em situagdes especificas.

FONTE: Adaptado de Garret & Lasker (2005)

A pessoa com afasia, para comunicar, habitualmente recorre aos gestos, ao desenho, a

escrita ou ao ato de apontar figuras/objetos, consoante aquilo que para ela se torna

mais facil, considerando as sequelas da sua lesdo (Johanson et al., 2012). Os mesmos

autores acrescentam que os cuidadores informais podem e devem fazer uso de

diferentes formas de comunicac¢do, dependendo da pessoa que tem ao seu cuidado e

das suas competéncias, com o objetivo de que a mesma possa compreender e se
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necessario responder, transmitindo informagdes importantes para o seu bem-estar

diario.

O estudo de Morris et al. (2015), assim como o de Souza e Arcuri (2014) salientam
outras estratégias importantes na comunicacdo entre pessoas com afasia e os

cuidadores informais, como sendo:

- Falar devagar e com clareza, direcionar as questdes diretamente, dar tempo
suficiente para a pessoa responder e utilizar a escrita de palavras-chave para facilitar a

compreensao acerca do tema a ser abordado;

- Utilizar questdes de resposta fechada por parte do cuidador informal, ou seja, de

resposta “sim” ou “ndo”, exigindo um menor grau de expressividade;

- Usar pistas fonoldgicas;

-Usar material escrito que empregue palavras simples e frases curtas, com tipo de letra
bem visivel e palavras com maior conteldo informativo, apresentando espacos

brancos e imagens relevantes (de preferéncia imagens reais/fotografias).

Um reparo efetuado por Beukelman et al. (2007) e Sapage et al. (2018) evidenciam
que os profissionais de salde tendem a esperar demasiado tempo para a introducao
de ferramentas que permitam atingir o sucesso ao nivel da comunicacdo da pessoa
com dificuldades comunicacionais, e isso pode ter consequéncias desastrosas, uma vez
gue pode impedir a aceitacdo e a aprendizagem com sucesso de uma comunicac¢ao
multimodal. Por isso, a participacao da pessoa com afasia deve ser construida desde a

fase mais precoce da instalacdao desta condicao de saude.

Pelo exposto, é fundamental serem criados ambientes aphasia-friendly, ou seja,
ambientes em que as barreiras a participacao sdao removidas e os facilitadores sao
fornecidos e/ou reforcados, de modo a criar um ambiente propicio a comunicagéo
acessivel (Howe et al., 2008), sendo fundamental promover a literacia em saude, neste

ambito.
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5. LITERACIA EM SAUDE

O enquadramento tedrico do estudo termina com a abordagem a um dos seus eixos
orientadores, a literacia em saude. Apds delimitar a problematica da afasia, abordar a
temadtica dos cuidadores informais, contextualizar o fenédmeno da comunicagao
acessivel, neste capitulo pretende-se esclarecer qual a importancia da literacia em
salde suportada pela implementagdo de programas de formagdo para cuidadores
informais, particularmente os relacionados com a comunicagdo acessivel da pessoa

com afasia pos-AVC.

5.1 PROGRAMA DE FORMAGAO PARA CUIDADORES INFORMAIS DA PESSOA COM

AFASIA POS-AVC

A OMS (como citado DGS, 2019, p. 3) define Literacia em Saude como “o grau em que
os individuos tém a capacidade de obter, processar e entender as informacgdes bdsicas
de saude para utilizarem os servicos e tomarem decisdes adequadas de saude”,
sabendo-se que esta contribui ndo sé para promogao da salde e prevengao da doenga,

mas também para a eficdcia e eficiéncia dos servigos de saude.

Em Portugal, estudos revelaram que existe um elevado nimero de pessoas com baixos
niveis de literacia em saude, particularmente os idosos, com doengas crénicas, com

baixos niveis de escolaridade e baixos rendimentos (DGS, 2018).

A baixa literacia em saude é um desafio internacional, também revelada nos resultados
do Questiondrio Europeu de Literacia em Saude (Sorensen et al., 2012) que mostrou
que quase 50% da populagdo com literacia em saude inadequada e problematica. Em

Portugal, os resultados foram semelhantes (Almeida, 2018; Espanha et al., 2016).

Face a esta contextualizacdo diagndstica, Sorensen et al. (2012) apontam para que a
visdo atual da literacia em saude deva ser assumida numa perspetiva individual e

organizacional, sendo essa visdo integradora que permite dar passos mais solidos em
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relagao as intervengdes especificas que devem ter em conta o individuo e o seu
contexto; o profissional de salde e a organizacdo; a pessoa e a sua comunidade e os

varios niveis de interinfluéncia existentes.

A literacia condiciona as decisdes em saude, tendo repercussdes na qualidade de vida
e implicagdes nos gastos em saude, nos custos e modo de organizagdo dos sistemas de

saude (Jordao, 2018; Palumbo et al., 2016; Rasu et al., 2015).

O grau de literacia em saude é influenciado pelos sistemas de saude, educagao,
condicOes socioecondmicas e familiares, condicdes de trabalho, ou condicdes de
acesso a profissionais de saude (Jordao, 2018). Segundo o mesmo autor, fatores de
risco concorrentes para uma baixa literacia em saude incluem estrato socioeconémico

baixo, etnia, idade avanc¢ada e educac¢ao limitada.

Desenvolver competéncias e capacidades de literacia em salde é um processo que se
estende ao longo da vida (Word Health Organization [WHO], 2020). Ao aumentar os
niveis de literacia em saude pretende-se reforgar a capacidade de entender as
informacdes basicas de saude, pesquisa de informacdes e tomada de decisdes

adequadas (Roett & Coleman, 2013).

Atualmente, o aumento dos niveis de literacia em salde na populacdo apresenta-se
como estratégico e crucial, como forma de otimizar a qualidade de vida e o bem-estar

da populacdo e como um designio da Saude Publica na Europa (Mackert et al., 2015).

Diversas iniciativas tém vindo a ser desenvolvidos neste contexto em Portugal,

concretamente o despacho n2 3618-A de 10 de margo de 2016, estabelece como
prioridade promover a saude através de uma nova ambicdo para a Saude Publica,
designadamente pela criagdo de um Programa Nacional para a Saude, Literacia e

Autocuidados, preparando e apoiando prestadores informais.

O Programa Nacional de Educacdo para a Saude, Literacia e Autocuidados é também
mais uma expressdo da intencdo do Programa do Governo em reforcar o papel do

cidadao no sistema de saude portugués e fazer da informacgao, do conhecimento e da
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decisdo informada veiculos privilegiados desse reforco (DR n2 49/2016 Despacho n.2

3618-A).

Devido ao impacto dos niveis de literacia na saude individual, coletiva e na utilizagao
dos recursos de saude disponiveis, impde-se aos profissionais de saude, enquanto
agentes determinantes na promocgao da literacia em saude, o desenvolvimento de

iniciativas promotoras do empowerment dos cidaddos (Almeida, 2019; Jordado, 2018)

Os profissionais de saude desempenham assim um papel central como promotores e
ativadores da literacia em saude, nos seus diferentes contextos de intervencdo e

interagao.

Segundo Hibbard e Gilburt (2014) alguns autores estratificam o processo de ativacdo
em quatro niveis, sendo que niveis mais elevados de ativacdo estdo associados a uma

participacdo mais ativa e a uma melhor compreensao holistica da saude.

Por forma a otimizar a ativacdo, os profissionais de saude devem, na sua interacao
com a pessoa, apresentar uma linguagem acessivel, assertiva, clara e positiva, com
expressoes adequadas ao grupo etdrio e ao nivel socioeconémico, validar a
compreensdo da informacao, promover uma relagdo terapéutica de confiancga; ter
controlo sobre a mensagem; ser uma fonte de informacao confidvel e fidedigna e
afirmar-se como polo comunicativo dindmico e pré-ativo (Garcia-Retamero & Cokely,

2017; Roett & Coleman, 2013).

Se considerarmos a literacia em salde apoiada na literacia da informagao, poderemos
considerar os cinco elementos, descritos de seguida (United Nations Educational,

Scientific and Cultural Organization [UNESCO], 2017):

1. Reconhecer as necessidades de informacgao, isto é, consegue diferenciar se as
informacdes fornecidas sdo apropriadas e adequadas.

2. Localizar e avaliar as informacdes em salde conseguindo examinar
criticamente a qualidade e confiabilidade das fontes e da prdépria informacao

antes de a disseminar.
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3. Armazenar e recuperar informagdes através da utilizagdo e uso facil de
informacgdo contida em repositdrios como bancos de dados, bibliotecas ou
arquivos.

4. Usar de forma eficaz e ética as informacoes, registando e debelando toda a
informagdo antiética ou que se possa pOr em causa a compreensdo correta dos
conteudos informativos em saude.

5. Desenvolver e aplicar corretamente a informagdo para criar compreensdo e

comunicar conhecimento.

Fruto de uma reflexdao conjunta de um grupo de especialistas em literacia em saude,
Espanha et al. (2016) e Sorensen et al. (2012), referem: querer contribuir para a
literacia em saude individual e a nivel organizacional, para uma melhor saude das

pessoas no seu ciclo de vida, com artes, técnicas, formacdo e comunicagao.

Neste pressuposto, programas de formacao para cuidadores informais apresentam-se
como estratégia para contribuir para uma melhor literacia em saude, através de uma
efetiva educacdo para a saude, promocao do cuidar, garantindo mais cidadania em
salde, tornando as pessoas mais autdnomas e responsaveis em relagdo a saude dos

que delas dependem (Espanha et al., 2016).

Estes programas visam capacitar, envolver, influenciar e apoiar decisdes em saude do
cuidador informal, proporcionando aos participantes uma compreensao analitica da
diversidade de solugdes existentes, dotando-os de um conjunto de competéncias,
conhecimentos, instrumentos e ferramentas para aplicacao e adaptacgao as situacdes
especificas em saude (Sorensen et al., 2012). Em paralelo, enfatiza uma aprendizagem

experiencial, ativa e aberta ao espaco relacional.

Almeida et al. (2020), Carvalho (2015) e Padilla (2008) afirmam que a formacao dos
cuidadores informais promove um processo de reflexao sobre a experiéncia de cuidar,
a aprendizagem de novas formas e técnicas, repercutindo-se positivamente na
garantia da sua integridade fisica, emocional e social, constituindo um suporte muito

importante no cuidar.
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Na mesma linha de pensamento Marques et al. (2012) referem que as formacdes para
cuidadores informais ja desenvolvidas revelaram sucesso com a partilha e interacao
que geram, promovendo a aquisi¢do de novos conhecimentos sobre a doenga as suas
implicagOes, sugestoes para melhor cuidar e a possibilidades de oferecer habilidades

basicas/treino aos cuidadores informais.

A literatura, segundo Akgun-Citack et al. (2020), Menoita et al.(2014) e Sousa et al.
(2021) aponta, ainda, que as necessidades de formagao identificadas pelos cuidadores
informais face a uma situagdo de doenca, visam a informacgao inequivoca sobre os
cuidados necessadrios, progndstico, evolucdo da doenca, apoios e recursos existentes e
um ensino personalizado que capacite para cuidados humanizados e direcionados para
as necessidades da pessoa cuidada, diminuindo os impactos que vao desde aspetos

fisicos, emocionais, comportamentais, profissionais e de inclusdo social.

Nesta perspetiva, é fundamental apostar na evolu¢ao do desempenho dos cuidadores

informais, tornando-os peritos, através de programas estruturados de formacao.

Na psicologia cognitiva, o modelo da Perspetiva do Desempenho Perito de Ericsson,
pretende compreender os niveis de desempenho mais elevados e, por outro lado,
assume-se como uma perspetiva que enfatiza a importancia de uma intensa pratica
deliberada ao longo de um periodo extenso de tempo, mediada por um treinador ou
formador, para alcancar tais desempenhos (Ericsson & Lehmann, 1996, cit. por

Monteiro, 2007; Monteiro et al., 2009).

Ericsson (2008) define como condicdes de aprendizagem que permitem o desempenho

perito:

(1) desempenhar as tarefas de ensino/aprendizagem com os objetivos bem definidos;
(2) motivar para melhorar;

(3) desenvolver tarefas de aprendizagem de curta duracdo, com oportunidade de
feedback imediato, reflexdo e correcao;

(4) permitir amplas oportunidades para a repeticdo, refinamento gradual e pratica em

situacOes desafiantes.
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Serd com base nestes pressupostos que os profissionais de saude deverdao desenvolver
programas de formacdo para cuidadores informais da pessoa com afasia no sentido de

ir ao encontro das suas necessidades.

Tal como nos referem Grawburg et al. (2013), Hallé e Le Dorze (2014) e Le Dorze e
Signori (2010) os cuidadores informais devem ser incluidos nos programas de
formacao de forma a poderem exprimir as suas necessidades, sentimentos,
experiéncias, lado a lado com as pessoas que cuidam e em partilha com outros

cuidadores.

Sousa et al. (2017), mencionam que as sessdes de formacdo para cuidadores informais,
devem ter uma duracgao breve, sendo util distribuir folhetos e materiais informativos
de modo que o cuidador fique com a informagdao e um memorando sobre assuntos
tratados, deve haver o desenvolvimento do ensino de habilidades e estratégias, o
grupo deve ser homogéneo, ndo devendo ultrapassar os quatro a oito participantes,
que devem ser dirigidos por um ou varios profissionais. Referem, ainda, que estes

programas devem ser publicitados nas unidades de saude e na comunidade.

Na linha exposta, Pereira (2017) salienta que os profissionais de saude,
nomeadamente enfermeiros, devem capacitar os cuidadores informais, reforcando o
seu potencial na promoc¢do da salde e bem-estar, num processo continuo de
empowerment baseado numa relacao de confianca. Acrescenta ainda que estes
profissionais sdo os que estao em melhores condi¢des para desempenhar o papel de
formadores da diade pessoa em situacdo de dependéncia com afasia e cuidador
informal, porque conhecem bem a problematica de ambos, lidam diariamente com
eles e sdo muitas vezes vistos como o primeiro recurso dos cuidadores em situacdes de

necessidade.
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Il METODOLOGIA

A metodologia corresponde ao conjunto de meios e atividades prdprias para
responder as questdes de investigacdo ou para verificar hipdteses formuladas no
decorrer da fase conceptual (Fortin, 2009). Neste capitulo realiza-se a descri¢ao do
processo metodoldgico que serviu de fio condutor a toda a investigacdo. Assim, expde-
se o contributo da abordagem qualitativa para a investigagcdao no ambito das Ciéncias
Sociais e Humanas e como os seus pressupostos se refletiram neste estudo em
particular. Sdo igualmente explanadas outras op¢des metodoldgicas relativas ao tipo
de estudo, questado e objetivos da investiga¢ao. Apresentam-se, ainda, o contexto e os
seus participantes, instrumentos de recolha de dados, o seu processamento e andlise e

atendidas as consideragdes éticas da investigacao.

1. DESENHO DA INVESTIGACAO

Segundo Vilelas (2022), o que distingue a investigacao cientifica de outras formas de
indagacdo acerca do nosso mundo é que esta tem subjacente um método especifico.
Ha um modo de fazer as coisas, de colocarmos as questdes e de formular as respostas,
gue é caracteristico da ciéncia, que permite ao investigador desenvolver o seu trabalho
de um modo sistematico. Neste sentido, a investigacdo é entendida como uma

atividade basica da ciéncia, procurando questionar e analisar a realidade.

O presente capitulo pretende referir as opgdes metodoldgicas utilizadas, descrevendo
a natureza do estudo assim como os caminhos percorridos, tendo como premissa que
“para que um conhecimento possa ser considerado cientifico é necessario identificar

as operacdes mentais e técnicas que permitem a sua verificacdo, ou seja, determinar o

método que possibilita chegar ao conhecimento” (Vilelas, 2022, p. 59).

Segundo o mesmo autor, escolher o tema significa selecionar um assunto, de acordo
com as inclinag¢Ges, as possibilidades, as aptidGes e as tendéncias de quem se propde

elaborar um trabalho cientifico. Para a definicdo do tema sobre o qual emerge o
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presente trabalho, “Comunicagao acessivel na afasia pos-AVC: Programa de formagao
para cuidadores informais”, atendeu-se a relevancia, atualidade da problematica, bem
como o nosso conhecimento, preferéncia e aptidao pessoal sobre o mesmo, pelo que

criamos a matriz de problematizacao, colocando a seguinte questao:

“Como potenciar uma comunicagdo acessivel entre o cuidador informal e a pessoa

com afasia pos-AVC, perspetivando o seu suporte efetivo no cuidar?”

Decorrentes da questdo de investigacao foram tragcados os seguintes objetivos:

= Caracterizar o perfil dos cuidadores informais;
= |dentificar as necessidades de informacgao e formacgao dos cuidadores
informais da pessoa com afasia, relativamente a comunicacdo acessivel;
= Conceber e implementar um programa de formacdo sobre comunicagao
acessivel no cuidar da pessoa com afasia pds-AVC, para cuidadores informais;
= Avaliar uma formacdo concebida de acordos com as necessidades
identificadas pelos cuidadores informais;
= Avaliar o impacto para os cuidadores informais, decorrentes da sua
participacdo no programa de formacao.
Ao iniciar um processo de investigacdo, o investigador, concebe de certa forma o seu
percurso, idealmente sem obedecer a planos rigorosos ou matrizes inflexiveis de
procedimentos. O desenho do estudo, define-se e redefine-se continuamente, a
medida que o investigador imerge na problematica, se familiariza com a mesma e com

os participantes do estudo.

Atendendo as finalidades e a natureza especifica do valor atribuido ao estudo
“Comunicacdo acessivel na afasia pds-AVC: Programa de formagao para cuidadores
informais”, optou-se por desenvolver a presente investigacdo através de uma
abordagem qualitativa enquadrando-se relativamente ao objetivo numa pesquisa
exploratdrio-descritiva e quanto aos procedimentos técnicos sera conduzido um
estudo de caso, que procura complementar os dados recolhidos com a concecao,
implementacdo e avaliacdo do programa de formacdo sobre comunicac¢do acessivel

para cuidadores informais da pessoa com afasia pds-AVC.

46



Salienta-se que a abordagem qualitativa ja conquistou o seu espa¢co no mundo da
investigacdo. Muitos investigadores tém optado por este caminho com o intuito de
aprofundar conhecimento numa area particular e contextualizada (Ribeiro et al.,2018).
A abordagem qualitativa é definida como aquela que apresenta maior enfoque na
interpretagao do objeto e maior proximidade do pesquisador no sentido em que tenta
compreender de forma holistica a realidade estudada, enfatiza a importancia das
interpretagdes dos eventos; tenta captar o contexto na totalidade; realga o subjetivo
como meio de compreender e interpretar as experiéncias e privilegia a analise de
microprocessos, através do estudo das a¢des sociais, realizando um exame intensivo
dos dados, tanto em amplitude quanto em profundidade (Martins, 2004; Fantinato,

2015).

Por sua vez, o estudo de caso como estratégia de investigacao, é abordado por varios
autores, como Yin (2015b), Stake (1999) e Rodriguez et al. (1999), para os quais, um
caso pode ser algo bem definido ou concreto, como um individuo, um grupo ou uma
organizacdo, mas também pode ser algo menos definido ou definido num plano mais
abstrato como, decisdes, programas, processos de implementa¢ao ou mudangas

organizacionais.

Os mesmos autores também elencam, um conjunto de caracteristicas que ajudam a
dar forma a metodologia do estudo de caso, como a natureza da investigagao em
estudo de caso, o seu caracter holistico, o contexto e sua relagdo com o estudo, a
possibilidade de poder fazer generalizagGes, a importancia de uma teoria prévia e o
seu caracter interpretativo constante. Nesta linha de pensamento, o estudo de caso é
uma abordagem metodolégica apropriada para investiga¢des qualitativas, como é a
presente investigacdo, nas quais se busca entender, analisar ou relatar factos e

conjunturas nos quais estao envolvidos diversos fatores (Meirinhos & Osério, 2010).

Yin (2015b) acrescenta que um estudo de caso investiga um fenémeno
contemporaneo dentro de seu contexto da vida real, especialmente quando os limites
entre o fendbmeno e o contexto ndo estdo claramente definidos. Também Loureiro
(2006) e Ribeiro et al. (2016), em relacdo aos estudos de caso referem que o seu valor

reside em que ndo apenas se estudar um fendmeno, mas também o seu contexto, da
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proximidade dos detalhes das pessoas que experimentam o mundo de forma
significativa e do investigador que se aproxima dessa realidade.

Pelo exposto, carateriza-se o presente estudo de caso, pela investigacdo de uma
unidade de analise pré-estabelecida, o programa de formacao para cuidadores
informais, da pessoa com afasia pds-AVC, conferindo-lhe deste modo a classificagdo de
um projeto holistico de caso unico (Yin,2015b), cujo contexto é o Servico de
Reabilitagao Geral de Adultos, do Centro de Medicina de Reabilitagao da Regido
Centro-Rovisco Pais, pelo que no préximo ponto efetua-se uma breve referéncia ao

cenario da investigacgao.
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2. CENARIO DA INVESTIGACAO

No olhar da investigacao qualitativa reconhece-se a inseparabilidade dos fendmenos do
seu contexto, na medida em que n3do é possivel analisar as percecdes e significados dos
individuos, silenciando o contexto (Brandao et al., 2021). Serd assim oportuno fazer um
breve enquadramento do cendrio da investigacdo, que em tracos gerais é o Servico de
Reabilitagao Geral de Adultos, do Centro de Medicina de Reabilitagao da Regido Centro-

Rovisco Pais.
O Centro de Medicina de Reabilitagdo da Regiao Centro- Rovisco Pais

O Centro de Medicina de Reabilitacdo da Regido Centro-Rovisco Pais, criado pelo
Decreto-Lei n.2 203/96, de 23 de outubro, atualmente é um Instituto Publico integrado
no Setor Publico Administrativo, com personalidade juridica dotado de autonomia
administrativa e financeira e patrimonio préprio. O Centro de Medicina de Reabilitacdo
da Regido Centro-Rovisco Pais é uma unidade hospitalar especializada da Rede de
Referenciacdo Hospitalar de Medicina de Fisica e Reabilitacdo. Serve a populacdo em
idade adulta da regido centro, com a area de influéncia correspondente aos distritos
Aveiro, Castelo Branco, Coimbra, Guarda, Leiria e Viseu. Iniciou a sua atividade em
novembro de 2002, com uma lotacdo de 16 camas, as quais foram progressivamente
aumentando ao longo dos anos, até as atuais 80 camas de Medicina Fisica de

Reabilitacdo.
O Servico de Reabilitacdo Geral de Adultos

O Servico de Reabilitacdo Geral de Adultos integra o Centro de Medicina de Reabilitacdo
da Regido Centro-Rovisco Pais, presta cuidados diferenciados no ambito da reabilitacao,
em regime de internamento, a pessoas com limitacdo funcional, maioritariamente,
decorrente de lesdes cerebrais adquiridas (Ex.: AVC, politraumatizados com
traumatismos craneoencefalicos, esclerose multipla, tumores cerebrais), amputados,
gueimados, etc. A drea geografica de influéncia é a mesma do Centro de Medicina de

Reabilitacdo da Regido Centro-Rovisco Pais, isto é a Regido Centro do Pais.
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Atualmente sdo consideradas 45 camas para internamento e ainda a Unidade
Habitacional, que consiste em duas moradias adaptadas de tipologia T1, que estdo
vocacionadas para o internamento de pessoas que nao carecem de vigilancia
permanente, mas que beneficiam de um programa de reabilitacdo integral e/ou ensino

a cuidadores. O funcionamento da Unidade é descrito em regulamento préprio.

Os cuidados de reabilitacdo sdo prestados de forma intensiva e interdisciplinar,
maximizando o potencial de reabilitagdo de cada utente no seu contexto individual,
familiar, ambiental e cultural. Tem por objetivo final, sempre que possivel, promover a
readaptacdo e reintegracao familiar e profissional, devolvendo o utente ao seu contexto
habitual. Para o efeito, o Servico de Reabilitacdo Geral de Adultos integra uma equipa
interdisciplinar e multiprofissional, que inclui médicos (fisiatras e consultores),
enfermeiros (incluindo especialistas em reabilitacdo), fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, terapeutas da fala, psicdlogos/neuropsicélogos, assistente social,
nutricionista, farmacéutico, técnico de desporto adaptado e assistentes operacionais.
N3do podemos, no entanto, deixar de mencionar que nesta equipa inserem-se, ainda, os
utentes e os cuidadores informais, cuja centralidade é fulcral para o sucesso da missao

do servico.

Para um melhor enquadramento do servico apresentamos elementos de caraterizagao

da atividade do servico e da populagdo assistida, referentes ao ano 2022 (Apéndice 1).

Apresentado o cendrio da investigacao, a sele¢do de pessoas que possam documentar
detalhadamente e livremente o fendmeno em investigacdo é um requisito essencial,
pelo que no préximo ponto apresenta-se os seus participantes, que sdo atores no

cenario descrito.
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3. PARTICIPANTES

A populagdo é um conjunto de pessoas com caracteristicas comuns e a amostra uma
fracdo representativa dessa populacdo, sobre a qual se faz o estudo (Fortin, 2009). No
entanto, Sampieri et al. (2013) advertem que em estudos de natureza qualitativa a
amostra deve ser intencional e ndo ser necessariamente significativa da populacao
estudada. Isto, também, é verdade para as questdes de generalizagdo, ndo sendo esse
o intuito de uma investigacao com esta natureza, pelo que a determinagao
probabilistica da amostra e, logo, o seu tamanho, ndo sao relevantes. Sendo assente
gue as amostras dos estudos qualitativos sao geralmente muito menores, comparadas
com os estudos qualitativos (Ribeiro et al., 2018). O tipo de amostra utilizado com
maior regularidade é a amostra ndo probabilistica, intencional ou por conveniéncia
(Loureiro, 2006). Neste caso, o investigador utiliza o conhecimento que tem sobre a
populacdo e seleciona deliberadamente os participantes que fardo parte do estudo, de
acordo com a facilidade de acesso (Freitag, 2018). Para este estudo em particular, e
atendendo aos pressupostos ja enunciados, a sua populagdo refere-se aos cuidadores
informais da pessoa com afasia pds- AVC, que participem cumulativamente no
questionario de caraterizagao do cuidador, entrevista semiestruturada e no programa
de formagdo e avaliagdo do mesmo, a ser realizado no Servico de Reabilitacdo Geral de

Adultos, do Centro de Medicina de Reabilitacdo da Regido Centro-Rovisco Pais.

Neste contexto, os critérios de inclusao adotados para definir a amostra foram os
seguintes:

- concordancia dos cuidadores informais para participarem na totalidade do estudo
(incluindo programa de formacao);

- estarem disponiveis no periodo temporal da recolha de dados;

- encontrarem-se identificados como cuidadores informais no processo do doente
internado no Servico de Reabilitacdo Geral de Adultos, do Centro de Medicina de
Reabilitacdo da Regido Centro-Rovisco Pais, sendo, portanto, responsaveis principais
pelos cuidados a pessoa com afasia, evidenciando pelo menos um més de experiéncia

no cuidar.
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Os participantes deste estudo sdo oito cuidadores informais de pessoa com afasia poés-
AVC, que serdo caraterizados na apresentacdo dos dados. Participaram de forma
voluntaria, sendo o seu consentimento de resposta precedido de informagdo sobre o

ambito e finalidade

do estudo, no sentido de serem salvaguardados os principios éticos e deontolégicos

gue este tipo de investigacdo carece.

O tamanho da nossa amostra teve por base o critério de saturagao tedrica, que
segundo Ribeiro et al. (2018) compreende o ponto da analise de dados qualitativos em
que o investigador, decorrente da amostragem e analise de dados, constata que nao
surgem novos factos, categorias ou temas e que todos os conceitos da teoria estao
bem desenvolvidos. Desta feita, o fecho da amostra por saturagdo tedrica, na avaliagao
do investigador, foi feito com oito participantes, como ja referido, atendendo que os

dados passaram a apresentar redundancia.
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4. INSTRUMENTOS DE RECOLHA DE DADOS

Uma investigagao seja ela de carater quantitativo, qualitativo ou misto envolve sempre
uma recolha de dados pelo investigador através do uso de técnicas e instrumentos.
Alguns autores indicam (Batista et al., 2021; Cohen et al., 2007), que a seleg¢ao das
técnicas e dos instrumentos de recolha de dados tem muito a ver com a natureza da
investigagao, pois dependem intrinsecamente dos objetivos do estudo, das questdes e
da situagao concreta de investigacdao. Quando existem poucos conhecimentos sobre
um fendmeno, como no estudo exploratdrio — descritivo, o investigador procura
acumular a maior quantidade de informag&es possiveis, com o objetivo de abranger os

diversos aspetos do fenédmeno.

Segundo Ribeiro et al. (2016) e Yin (2015a), um dos principios para a recolha de dados,
num desenho de investigacdo deste género, deve ser a utilizacdo de varias fontes de
evidéncia, em que a triangulacao, fundamento légico para utilizar fontes multiplas de
evidéncias, porgue baseada em fontes distintas de informacao, permite ao
investigador uma visdo mais ampla e complexa do fenémeno. O recurso a esta
estratégia, demonstrando que as descobertas sdo apoiadas por mais do que uma
fonte, aumenta a certeza de que o investigador apresenta o fenédmeno de forma mais

precisa (Ribeiro et al., 2016).

Na investigacdo em apreco, sendo um estudo de caso Unico, considerou-se que o uso
simultaneo de técnicas quantitativas (varios inquéritos por questiondrio,
nomeadamente de caraterizacdo dos participantes e avaliacdo do programa de
formacao) e qualitativas (entrevista semiestruturada), que constituem a forma de
obtencdo de dados de diferentes tipos, os quais proporcionam a possibilidade de
cruzamento de informacao, permitindo ter uma visao mais abrangente do caso em

analise (Yin, 2015a).

A aplicacdo dos instrumentos de recolha de dados foi realizada entre 1 de marco e 19

de maio de 2023.

53



4.1 INQUERITO POR QUESTIONARIO

O inquérito por questionario é um instrumento de recolha de dados, constituido por
uma série ordenada de perguntas, que podem ser respondidas por escrito e sem a
presenca do investigador. Para a elaboracdo de um inquérito por questionario é
necessario ter em conta algumas normas, a fim de aumentar a sua eficacia e validade
(Marconi & Lakatos, 2021). Na sua organizacdo deve ser tido em conta o tipo de

guestdes, a ordem das questdes, os grupos de perguntas e a formulacdo das mesmas.

De referir que as questdes a colocar num questiondrio devem ser desenvolvidas tendo
em conta trés principios basicos: o principio da clareza (devem ser claras, concisas e
univocas), principio da coeréncia (devem corresponder a inten¢do da prépria
pergunta) e principio da neutralidade (ndo devem induzir uma resposta, mas sim
libertar o inquirido do referencial de juizos de valor ou do preconceito do préprio

autor) (Campenhoudt et al., 2019).

Quanto ao layout do questionario, Carmo e Ferreira (2008) e Hill (2014) veiculam a
aparéncia e extensdo como aspetos relevantes na motivagdo e cooperagao dos
inquiridos no estudo. Atendendo aos principios mencionados, procedeu-se a

planificacdo e construcdo dos questionarios a utilizar no presente estudo.

Na construgao deste instrumento tivemos em conta indicagdes da literatura da
especialidade na medida em que é preciso pensar cuidadosamente sobre o objetivo
geral de cada uma das perguntas que se estd a inserir no questionario (Campenhoudt,

et al.,, 2019).

Tivemos ainda em consideracdo a extensao e clareza das perguntas, “pensando em
guem vai responder ao questionario” porque estas devem ser adequadas ao

vocabuldrio dos respondentes (Hill & Hill, 2005, p. 96).

Elaborou-se uma primeira versao dos questiondrios que foi analisada por especialistas,
tendo como finalidade verificar a consisténcia e clareza das questdes, de forma a
garantir aos participantes inquiridos um entendimento correto (Campenhoudt &

Quivy, 2019). Tendo em conta as opinides recebidas materializou-se uma versao
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definitiva, que foi valida por dois especialistas de reconhecido mérito, na area das
ciéncias de educacdo, saude e metodologia de investigacdo, implicando algumas
alteragGes, nomeadamente a nivel do vocabulario, substituindo algumas palavras, com
o objetivo de esclarecer alguns termos, promovendo uma melhor clareza e eliminacao
de ambiguidade e evitar a indugao de resposta, bem como a clarificagdo de algumas
diretrizes para o preenchimento dos mesmos. A validacdo permitiu perceber como é
mencionado em Fortin (2009), se através daquele instrumento se conseguiriam obter

dados que respondessem aos objetivos do estudo.

Na recolha de dados utilizou-se trés questionarios em diferentes momentos da
investigagcdo: questionario de caraterizagao socioeconémica dos cuidadores informais;
questionario de avaliacdo da participacdo dos cuidadores informais na formacao
“Comunicacdo acessivel com a pessoa com afasia pds-AVC”, questionario de avaliagao

das aprendizagens da formacdo “Comunicacdo acessivel na afasia pds-AVC”.

O questiondrio de caraterizagao socioeconémica dos cuidadores informais (Apéndice
2) é constituido por dois grupos de questdes. O primeiro grupo diz respeito a

caraterizacdo do cuidador e engloba seis questdes que permitem a caraterizagao sécio
demografica dos cuidadores informais participantes. O segundo grupo visa averiguar a

relacdo de cuidar com a pessoa com afasia e inclui trés questdes.

O questiondrio é constituido por questdes de resposta breve quantitativa e de escolha
multipla, sendo salvaguardada alguma especificidade ou outra informac¢ao, com a
possibilidade de selecionar “outro(a)” como resposta a ser complementada por

informacdo adicional do participante.

O questionario de carateriza¢ao socioecondmica dos cuidadores informais foi o
primeiro instrumento de recolha de dados a ser aplicado aos cuidadores informais

participantes e antecedeu a entrevista.

Para caraterizar os cuidadores informais, de forma mais completa, no sentido de
perceber de quem cuidam, elegemos o processo clinico eletrénico, médulo-terapia da

fala e avaliacdo inicial, médulo-enfermagem, como fonte de informacgdo que permite

55



caraterizar a pessoa com afasia, quanto ao grupo etario, género, tempo de lesdo

causadora da afasia e classificacdo da afasia.

Relativamente ao questionario de avaliacdo da formagao “Comunicagao Acessivel na
afasia pds-AVC” (Apéndice 3), foi aplicado aos cuidadores informais participantes da
referida formac3o, apds o seu término. E composto por quatro dimensdes: contetidos
programaticos e métodos; formador(a); organizacdo e por fim, avaliacdo global da
acao de formagdo. As quatro dimensdes agregam um total de vinte parametros, sobre
os quais foi pedido ao participante que, numa escala de 1 a 5, atribuissem um valor,
em que o valor 1 corresponde a “nada” e o valor 5 “plenamente”, conforme a sua

opinido relativa a satisfacdo com a formacao.

Optou-se por este tipo de escala, uma vez que sao particularmente indicadas para
recolher o grau de intensidade de uma opinido ou representagao, como é caso do
estudo (Hill & Hill, 2005). Os cinco pontos permitem-nos encontrar diversos graus de
concordancia ou discordancia nos posicionamentos e uma adequada discriminagao

entre categorias e variabilidade das respostas.

E de salientar que o questionario foi complementado na parte final com trés questdes
abertas, onde se pedia aos participantes do estudo a apresentacdo da sua opinido e

sugestdes, permitindo ao investigador obter informagado mais rica e detalhada.

Por ultimo foi elaborado e aplicado um questionario de avaliagao das aprendizagens
da formacgdo “Comunicagdo acessivel na afasia pos-AVC” (Apéndice 4), preenchido
conjuntamente pelas trés formadoras intervenientes e onde sdo considerados trés
dominios: conhecimentos e capacidades adquiridas; capacidade de evoluir na
aplicacdo de saberes diferenciados e atitude perante a aprendizagem. Os dominios
mencionados terdo uma ponderacdo de 30%+30%+40%, respetivamente, perfazendo
um total de 100%. Cada dominio encerra trés descritores, pontuados da seguinte
forma: descritor A- 100%; descritor B- 50% e descritor C- 25%. Este questionario
permite a atribuicdo por parte dos formadores a cada um dos cuidadores informais
uma mencao qualitativa de insuficiente, caso ndo atinja os objetivos (0% a 49%);
adequado, caso atinja os objetivos (50% a 75%) e relevante quando os objetivos sdo

superados (76% a 100%).
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4.2 INQUERITO POR ENTREVISTA

O inquérito por entrevista é especialmente Util como estratégia de recolha de dados
em estudos de carater interpretativo, essencialmente, devido ao grau de interagdo que
permite que seja estabelecido entre o investigador e o entrevistado (Morgado, 2013).
O seu objetivo principal consiste em fornecer ao investigador informacdo detalhada e
profunda sobre determinadas percec¢des ou representacdes em relacdo a um dado
tépico ou realidade social, dificilmente conseguida por meio de um questionario,
devido ao carater flexivel e reversivel dos processos de condugao e formulacao de

qguestdes (Carmo & Ferreira, 2008; Hill, 2014; Morgado, 2013).

O inquérito por entrevista surge associado a desenhos de investigacdo de natureza
qualitativa devendo, como tal, ser realizado junto de sujeitos cuidadosamente
selecionados, em funcdo de critérios previamente definidos (Carmo & Ferreira, 2008;

Hill, 2014).

A escolha deste instrumento nesta investigacdo justificou-se pelo facto de permitir
recolher informacao relativa as representacdes ou percecoes e interesses que as
pessoas tém e sdo fonte essencial de informacdo para o estudo de caso (Batista et al.,

2021).

Em funcdo do grau de liberdade concedido ao entrevistado, as entrevistas podem
classificar-se em diretivas ou estruturadas, semidiretivas ou semiestruturadas e nao

diretivas ou ndo estruturadas (Morgado, 2013).

Na presente investigacdo opta-se por realizar uma entrevista semiestruturada, que se
encontra definida num plano intermédio, por ndo se caracterizar como inteiramente
aberta, nem direcionada através de perguntas precisas (Taylor et al., 2016). Nesta
tipologia e segundo Hill (2014), o investigador pode dispor de um conjunto de
perguntas-guia, relativamente flexiveis, com as quais pretende orientar a recolha de
informacado do entrevistado, tendo inclusivamente liberdade em recorrer ou ndo a

todas as questbes que formulou e em seguir a ordem que determinou previamente.
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Atendendo ao exposto e considerando a problematica, entende-se que a entrevista
semiestruturada seria a mais adequada, pois permite aos entrevistados exprimirem as
suas percecgdes, necessidades, sentimentos e experiéncias. Para o efeito, foi construido
o guido da entrevista semiestruturada (Apéndice 5), que incluiu quest&es abertas, que
abordam trés grandes temas: significacdo do cuidar e seu impacto; identificacao de

necessidades de (in)formacao; arquétipo da formacao

Neste estudo, o guido da entrevista foi analisado por especialistas, para averiguar
problemas de compreensdao em torno da tematica apresentada e validar o contetdo e

a adequabilidade das perguntas com os seus objetivos.
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5. QUESTOES ETICAS

Sendo certo que toda a investigacao cientifica € uma atividade humana de grande
responsabilidade ética pelas caracteristicas que Ihe sdo inerentes (Martins, 2008) a
investiga¢ao, quando aplicada a seres humanos, deve atender continuamente a
principios éticos. Segundo a Declarac¢do de Helsinquia (Associacdo Médica Mundial
[AMM], 2013), aliada a intengdo de gerar conhecimento, deve salientar-se, de forma
privilegiada, a preservacao da vida, da saude, da dignidade, da integridade, do direito a
autodeterminacao, da privacidade e da confidencialidade da informacgao pessoal dos

participantes.

O olhar da ética na investigacdo abrange todas as etapas do processo de investigacao,
do principio ao fim do estudo, desde a pertinéncia do problema, a validade dos
resultados, a escolha da metodologia adequada, dos instrumentos e processos de
recolha de dados, as regras de publicacdo e divulgacdo dos resultados (Vilelas,2022).
Neste seguimento, foi solicitado formalmente, a 21 de setembro de 2022, a
autoriza¢do ao Conselho Diretivo, mediante parecer a Comiss3o de Etica da Satde do
Centro de Medicina de Reabilitacao da Regido Centro-Rovisco Pais, para a realizagao
desta investigacdo, em virtude de os participantes serem cuidadores informais de
pessoa com afasia internada na referida Instituicao. Para o efeito foi preenchido o
formulario para submissao do projeto de investigacdo, que sumariamente apresenta
os objetivos, a justificacdo cientifica da investigacao e uma descri¢cdo resumida do
plano da investigacdo (participantes, procedimentos de recolha de dados questdes
éticas, etc.), bem como uma declaracdo da inexisténcia de encargos financeiros e
elaborado o consentimento do participante. O processo obteve parecer favoravel da
Comissdo de Etica da Saude do Centro de Medicina de Reabilitacdo da Regido Centro-
Rovisco Pais a 15 de dezembro de 2022 e aprovacao do Conselho Diretivo da mesma

Instituicdo a 27.12-2022 (Anexo1l).

Apds a emissdo de parecer favoravel a realizacdo do presente estudo, de forma a
salvaguardar os principios éticos e deontolégicos foi apresentado o estudo aos

participantes, explicado que em momento algum seriam identificados e que seria
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garantida a confidencialidade no que se refere a informacgao recolhida. Neste ambito,
foi solicitada autorizacdo para participacdo no estudo mediante a assinatura do
consentimento informado, esclarecido e livre (Apéndice 6) e de forma a garantir a
confidencialidade foi atribuido um “cédigo” as entrevistas e questionarios dos

participantes.
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6. PROCEDIMENTOS NA RECOLHA DE DADOS

A recolha de dados decorreu, como ja foi mencionado, entre 1 de margo e 19 de maio

de 2023.

ApOs a selegdo dos participantes que satisfaziam os critérios de inclusdo no estudo e
atendidos os procedimentos éticos exigidos, face a aceitacdo total dos oito
promitentes participantes, foi-lhes fornecido o questionario de carateriza¢ao da

amostra, para preenchimento.

Simultaneamente foi realizada pelo investigador, a andlise ao processo clinico
eletrénico, da pessoa com afasia internada, visando carateriza-la e de certa forma

obter informacdo acerca da pessoa que os cuidadores informais participantes cuidam.

Quanto a entrevista semiestruturada, e atendendo a ordem de apresentac¢do dos
instrumentos de recolha de dados, foi realizada posteriormente a entrega do
questionario de caraterizacao da amostra. Tiveram uma duragdao média de 30 minutos.
No seu decurso, procurou-se manter uma atitude a menos diretiva possivel,
elucidando os entrevistados quanto ao facto de poderem e deverem utilizar a sua
prépria linguagem e de responderem da forma que entenderem. Apenas se interveio
no sentido de aprofundar algum aspeto particularmente importante para o estudo em
causa, evitando influenciar o conteldo das entrevistas, ndao tomando posi¢cdes, nem

sugerindo respostas.

Do ponto de vista técnico, a entrevista foi gravada através de dispositivo movel, para
facilitar a total retencdo do conteldo das respostas, tendo sido aceite esta condicdo
por parte dos entrevistados, ndo se mostrando constrangidos com tal facto. No

entanto, houve o compromisso a desgrava-las, assim que fossem analisadas.

Transposta esta etapa de recolha de dados, através de uma andlise sumaria as
questdes orientadas as necessidades de (In)formacado sobre afasia e arquétipo de
formacao identificado como desejado pelos cuidadores informais, foi elaborada a

planificacdo da formacao, a ser frequentado pelos participantes do estudo,
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considerando os objetivos, conteudos, atividades, recursos, metodologia e

calendarizagao.

De salientar que foram estipulados dois momentos formativos, primeiramente um em

grupo e posteriormente um individual. No final dos dois momentos formativos os

participantes preencheram o questionario de avaliagdao da formacgdo e os formadores

reuniram e procederam conjuntamente a realizacdo do questionario de avaliacdo das

aprendizagens, de cada formando, relativamente a sua participagdo no programa de

formacao “Comunicacao acessivel na afasia pos-AVC”.

Em forma de resumo, apresenta-se no quadro 5 os instrumentos de recolha de dados

utilizados no presente estudo.

Quadro 5 — Instrumentos de recolha de dados

Identificagdo do Instrumento Tipo de N2 de Momento de
participantes/ respondentes  aplicagéio
respondentes

Questionario de caraterizagcao 8 No inicio da recolha de

socioecondmica dos cuidadores dados, apds a entrega

informais do consentimento
informado

Entrevista semiestruturada 8

para caraterizacdao de um Aplicados aos ApOds resposta ao

programa (in)formacao sobre cuidadores guestionario de

comunicacao acessivel na informais caraterizacdo dos

afasia pds-AVC, para

cuidadores informais

Questionario de avaliagdo da 8
formagdo “Comunicagdo

Acessivel na afasia pos-AVC”

Questionario de avaliagdo das 3
aprendizagens da formacao Aplicado aos
“Comunicacao acessivel na formadores

afasia pds-AvC”

participantes

Ap0s a realizacdo dos
2 momentos de
formacao

Colhidos os dados estes foram alvo de diferentes técnicas no seu tratamento que se

abordam no préximo ponto.
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7. TECNICAS DE ANALISE DE DADOS

A analise de dados, acontece apds o reconhecimento e a validagao dos dados obtidos
através dos diferentes instrumentos, consistindo na extracdo, ordenacao e codificacao
de todas as informacdes relevantes (Galego & Gomes, 2005; Silva et al., 2014).

Para uma melhor leitura, apresenta-se no quadro 6 as técnicas utilizadas na andlise dos

dados provenientes da aplicagao dos diferentes instrumentos e respetivos recursos.

Quadro 6 — Técnicas de analise de dados

Identificagdo do Instrumento Técnicas de andlise Recursos
Questionario de caraterizagdo Tratamento estatistico Sofware
socioeconémica dos cuidadores (estatistica descritiva) Excel®
informais
Guido de entrevista semiestruturada | Analise de conteudo (Bardin, Sofware
2013) WebQDA®
Questionario de avaliagdo da Tratamento estatistico Sofware
formacgdo “Comunicagdo acessivel na | (estatistica descritiva) Excel® e
afasia pds-AvC” Anadlise de conteudo (questdes | WebQDA®
abertas)
Questionario de avaliagdo das Tratamento estatistico Sofware
aprendizagens da formagao (estatistica descritiva) Excel®

“Comunicagao acessivel na afasia
pés-AVC”

Quanto a estatistica descritiva, o objetivo basico é o de sintetizar uma série de valores
da mesma natureza, permitindo dessa forma que se tenha uma visdo global da
variagdo desses valores e organiza e descreve os dados de trés maneiras: através de
tabelas, de graficos e de medidas descritivas (Pagano & Gauvreau, 2004). No presente
estudo os dados de natureza quantitativa discreta, resultantes da aplicagdo dos trés
guestionarios, foram interpretados tendo por base a sua compilagdo em tabelas
compostas pela sua frequéncia o que permitiu calcular algumas carateristicas

numéricas da amostra, nomeadamente, média, moda, maximo e minimo.

Por sua vez, a analise de conteudo engloba um “conjunto de técnicas de andlise de
comunicac¢des” (Bardin, 2013, p. 33), ou seja, compde um conjunto de estratégias que

permitem analisar de forma sistematica um corpo de material textual, como forma de
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proceder a uma descrigao objetiva, sistematica e quantitativa do conteddo manifesto
numa comunicacdo (Amado, 2009) e Moraes (1999). Para as questdes abertas e mistas
do questionario de avaliagdo da formagao “Comunicac¢do acessivel na afasia pés-AVC”
procedemos a analise de conteldo, método que nos permitiu interpretar toda a

informacao contida nas respostas em conformidade com o nosso objetivo.

Quanto aos dados provenientes das entrevistas, o primeiro passo englobou submeté-
los a um processo de preparagao que consistiu na sua audi¢ao integral, em alguns
casos mais do que uma vez, a fim de minimizar falhas e reviver a sua globalidade, de
forma que toda a informacado seja representativa e pertinente aos objetivos do estudo.
Posteriormente, procedemos a transcricdo verbatim da gravacao e codificacdo dos
materiais, estabelecendo um cddigo que possibilite identificar rapidamente cada
entrevista mantendo a confidencialidade e anonimato. Este cédigo foi constituido pela
letra E e um numero sequencial de 1 a 8, que a partir desse momento orientam o

pesquisador na identificacdo do material em analise.

Feita as transcri¢cdes das entrevistas (Apéndice 7), estas foram inseridas no software
WebQDA, software de andlise de dados qualitativos, dada a sua natureza e pelo facto

de permitir total controlo ao investigador (Costa & Amado, 2017).

Uma vez preparados os dados, estes foram submetidos ao processo de categorizacao
pelo investigador, bem como foi feita sua revisao de forma a concretizar a
concordancia intercodificadores. A categorizagao é o procedimento de agrupar dados
considerando a parte comum entre eles (Bardin, 2013), podendo originar
nomeadamente categorias tematicas. As categorias deste estudo foram definidas a
priori, na elaborac¢do dos blocos tematicos do guido da entrevista. As subcategorias
emergiram dos dados, que se consideraram pertinentes devido a sua intensidade,
frequéncia e padrao de resposta. O corpus de dados foi sujeito a analise de conteudo,
atendendo aos principios de: a) exclusividade entre categorias; b) homogeneidade
dentro das categorias; c) exaustividade do texto codificado; d) objetividade entre os
codificadores; e, e) adequabilidade e pertinéncia aos conteudos e objetivos (Bardin,
2013). Considerando o exposto, foi elaborado um mapa concetual do sistema de

categorias que se apresenta no quadro 7.
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Quadro 7 — Mapa conceptual do sistema de categorias

Categorias

Subcategorias

Indicadores

Significacdo do
cuidar e
vivéncias

Caraterizagao
da
comunicagao
entre o
cuidador
informal e a
pessoa com
afasia

Caraterizagao
de um
programa de
(in)formacao
sobre
comunicagao
acessivel na
afasia pds-AVC

Motivagao para cuidar
Significado de cuidar

Vivéncias positivas do
cuidar
Vivéncias negativos do
cuidar
Dificuldades no cuidar

Comunicacgao de
necessidades

Simbolos, produtos de
apoio, estratégias e
técnicas comunicacionais
Dificuldades em comunicar
com a pessoa com afasia

Sentimentos do cuidador
informal face as
dificuldades em comunicar
com a pessoa com afasia
Sentimentos da pessoa
com afasia face as suas
dificuldades de
comunicagao
Necessidades de
(in)formacdo sobre
comunicagao acessivel na
afasia

Pertinéncia da frequéncia
de formagao sobre
comunicagao acessivel para
o cuidador informal da
pessoa com afasia
Programa de formacao
para cuidador informal de
pessoa com afasia
Arquétipo da formacdo na
perspetiva do cuidador
informal

Informacdes prestadas acerca do que levou o
entrevistado assumir-se como cuidador informal.
Interpretagdo do cuidador informal do que é
cuidar.

Referéncias do cuidador informal a aspetos
positivos do cuidar.

Referéncias do cuidador informal a aspetos
negativos do cuidar.

Mengao das dificuldades vivenciadas pelo
cuidador informal em cuidar.

Referéncia a importancia da comunicagao e
identificacdo necessidades da pessoa com afasia
por parte do cuidador informal.

Referéncia a simbolos, produtos de apoio,
estratégias e técnicas adotados na comunicacao
entre o cuidador informal e a pessoa cuidada.
Mencao das dificuldades em o cuidador informal
comunicar com a pessoa com afasia.

Referéncia dos sentimentos do cuidador informal
face as dificuldades vivenciadas na comunicacao
com a pessoa com afasia.

Referéncia pelo Cl de sentimentos manifestados
pela pessoa com afasia face as dificuldades em
comunicar.

Referéncia a necessidades de (in)formagdo sobre
comunicacao acessivel pelo cuidador informal.

Percecao do cuidador informal sobre a
importancia da formagdo sobre comunicagao
acessivel para cuidar da pessoa com afasia.

Referéncia entrevistado acerca dos aspetos a
considerar na formacdo sobre comunicacgdo
acessivel para cuidar da pessoa com afasia.
Perspetiva do cuidador informal quanto ao tipo,
modalidades duracdo e contexto da formacgao
sobre comunicagdo acessivel.

Através desta categorizacdo e esquematizacdo entende-se ser mais facil proceder a

apresentacdo dos dados e discussdo dos resultados, cujo préximo capitulo se dedica.
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Il APRESENTAGAO E DISCUSSAO DE RESULTADOS

Tendo presente a revisao bibliografica e os dados recolhidos, nomeadamente através
dos questiondrios e entrevistas, procurou-se analisar e refletir sobre a caraterizacao
dos participantes, a significacdo do cuidar e as suas vivéncias, carateriza¢do da
comunicacdo entre cuidadores informais e pessoa com afasia, identificacdo das
necessidades de (in)formacgdo sobre comunicac¢do acessivel na afasia pés-AVC, bem
como a implementagao do programa de formacgao para cuidadores informais da
pessoa com afasia pds-AVC, tendo por base as suas necessidades, desempenho e

aprendizagens.

Esta apresentagao terd um carater descritivo e interpretativo, sendo em simultaneo
objeto de discussao, no intuito de vislumbrar o contributo do estudo para a literacia
dos cuidadores informais da pessoa com afasia, pds-AVC, perspetivando um suporte

efetivo no cuidar.

Os dados resultantes do fendmeno observado no decorrer da recolha de dados serao
analisados e apresentados de forma a facultar uma liga¢do légica com o objeto de
estudo e com o problema proposto, no sentido de explorar e descrever o fendmeno

estudado (Freixo, 2011).

1. CARATERIZAGAO DOS PARTICIPANTES

Para Vilelas (2022), a populagdo é o conjunto de todos os individuos nos quais se
desejam investigar algumas propriedades. Este conjunto tem uma ou mais

carateristicas em comum e encontra-se num espaco ou territério conhecido.

Desta forma, principiamos por expor uma caracteriza¢ao sucinta dos oito cuidadores
informais participantes que contribuiram com os seus discursos para o nosso estudo.

Esta caraterizacao enquadra-se em dois aspetos distintos: Dados sociodemograficos
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dos cuidadores informais da pessoa com afasia pds-AVC e dados relativos a relacdo

entre cuidadores informais e a pessoa com afasia.

Relativamente a caraterizagao sociodemografica dos cuidadores informais, sao

apresentados na tabela 1 dados referentes a idade, género, estado civil, habilitacdes

literarias, situacdo profissional e rendimento médio liquido mensal do Agregado

Familiar (AF).

Tabela 1 — Caraterizagao sociodemografica dos cuidadores informais participantes

Participante  Género Idade Estado Habilitagbes  Situagéo Renda média
civil literdrias Profissional mensal do AF
P1 Feminino | 65 Casada 19 Ciclo do Reformada 900€
ensino basico (AF 2 pessoas)
(42 ano)
P2 Feminino | 42 Casada Ensino Empregada 2000€
secunddrio por conta de (AF 4 pessoas)
(122 Ano) outrem
P3 Masculino | 66 Casado 32 ciclo do Reformado 1000€
ensino basico (AF 3 pessoas)
(92 ano)
P4 Feminino | 31 Casada Licenciatura Empregada 1800€
por conta (AF 2 pessoas)
prépria
P5 Feminino | 50 Casada Mestrado Empregada 2600€
por conta de (AF 3 pessoas)
outrem
P6 Feminino | 35 Casada Ensino Desempregada | 1250€
secundario (AF 4 pessoas)
(122 ano)
P7 Feminino | 64 Casada 12 Ciclo do Reformada 800€
ensino basico (AF 2 pessoas)
(42 ano
P8 Feminino | 67 Casada 19 Ciclo do Reformada 1500€
ensino basico (AF 2 pessoas)
(42 ano

Considerando as caracteristicas sociodemograficas, contempladas na tabela 1, verifica-

se gque os participantes sao, na sua maioria, cuidadores do sexo feminino, sendo

apenas um dos participantes do sexo masculino. A média de idades é de 52,5 anos,

com um desvio padrdo de 36 anos.
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Estes dados corroboram a perspetiva de Hoffman e Rodrigues (2010), Lage e Araujo
(2014), Lopes (2017) e Sequeira (2013) que afirmam que é as mulheres que compete a
tarefa de cuidar e muitas delas sdao de meia-idade ou ja idosas (faixa etaria superior a
50 anos). Verifica-se, assim, que apesar de atualmente a mulher estar inserida na
sociedade e ter uma participagao ativa, que lhe diminui disponibilidade para cuidar,
esta tarefa ainda lhe esta atribuida (Pereira, 2011; Rodrigues, 2013). Esta é vista como
uma “serial caregiver”, ou cuidadora em série, pois desdobra-se em prestacao de
cuidados sucessivos ou parcialmente justapostos a filhos, pais, sogros e marido, ao
longo da sua vida (Abrantes, 2014; Lopes,2017). No entanto, contrariando a marcante
participacdo feminina, cada vez mais se tem verificado uma crescente participacao dos
homens, neste tipo de cuidado, talvez pela convivéncia entre geracdes intrafamiliares
e pelo papel da mulher atual, ja salientado (Lopes, 2017; Rodrigues, 2013), facto nao

observado nos participantes.

Todos os cuidadores informais participantes sdo casados, e quanto ao nivel de
escolaridade, a moda é o 12 Ciclo do Ensino Basico (42 ano), demonstrativo da baixa
escolaridade, havendo, no entanto, a salientar dois cuidadores com cursos superiores
(licenciatura e mestrado), o que identificamos como futura tendéncia, dada a evolugao
nacional ao nivel da escolaridade. Segundo afirmam Pereira e Filgueira (2009) os
cuidadores sao habitualmente pessoas com o ensino basico e Sequeira (2018)
corrobora esta informacdo, admitindo, nos seus estudos, que ha evidéncia que a
maioria dos cuidadores apresentam uma baixa escolaridade, o que é concordante com

os dados recolhidos junto dos participantes.

No que se refere a situagao profissional, a moda é a condi¢cao de reformado, dado que
vai ao encontro dos estudos de Lopes (2017) e Carvalho (2017), que apontam o perfil
dos cuidadores informais como sendo pessoas que ja ndo trabalham fora de casa, ou
no caso de trabalharem, tiveram de adaptar o seu horario laboral as exigéncias do
papel de cuidador. A harmonia destas duas atividades é dificil, sendo que diversas
investigac6es demostram alteracdes realizadas para as conseguir conciliar, a saber:
alteracdes do hordrio de trabalho, desempenho profissional afetado, como atrasos, e

mesmo possibilidade de desistir do seu emprego (Sousa et al., 2006).
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O rendimento médio mensal dos agregados familiares (constituidos em média por 2,75
elementos, nos quais a pessoa com afasia esta inserida), apresentam um valor médio
liqguido de 1481,25€ mensais, com um desvio padrdao de 1800€. De salientar, que o
cuidar engloba gastos econdmicos extras, que normalmente sdo experimentados pelo
cuidador, e que tém como resultado, um decréscimo de sentimentos de bem-estar e
de qualidade de vida (Nicolau, 2018). Figueiredo et al. (2012) destacam que a
diminuicdo da renda mensal disponivel, quer por gastos extras, quer por alteragao da
situacao profissional dos cuidadores, gera-lhes sentimentos de angustia, por ndo
conseguirem prestar melhores cuidados por deterioragdo da situagao econdmica, pelo

que este é também um indicador relevante na caraterizagao da amostra.

Relativamente a caraterizacdo dos cuidadores informais quanto a relagdo entre
cuidador e pessoa com afasia, foram considerados trés aspetos: “Relagdao com a
pessoa a quem presta cuidados”; “hd quanto tempo é cuidador” e “quantas horas por

dia disponibiliza a prestacao de cuidados”, como evidenciado na tabela 2.

Tabela 2 — Caraterizacdo dos cuidadores informais participantes quanto a relacdo com

a pessoa com afasia

Participante  Relagdo com a pessoa a Hd quanto tempo é Quantas horas didrias
quem presta cuidados cuidador disponibiliza para cuidar

P1 Esposa 15 meses 24 horas

P2 Esposa 9 meses 10 horas

P3 Padrasto 6 meses 4 horas

P4 Filha 8 meses 5 horas

P5 Esposa 2 meses 12 horas

P6 Filha 7 meses 5 horas

P7 Esposa 10 meses 24 horas

P8 Esposa 5 meses 24 horas

Os dados plasmados na tabela 2 referentes a “relacdo com a pessoa a quem presta
cuidados”, evidenciam que sdo essencialmente os cOnjuges que assumem em primeira

instancia o papel de cuidador principal, seguidos das filhas e por ultimo padrasto. Uma
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vez mais, estes dados sao verificaveis e comprovados em diversos estudos, como os de
de Carvalho et al. (2019) e Pereira e Filgueira (2009), que admitem haver uma certa
linha orientadora na assung¢do do papel de cuidador, assumida, na sua grande maioria,
pelo conjuge, seguindo-se as filhas. Corroborando, Lage e Araujo (2014) referem que a
prestacao de cuidados é, primeiramente, assumida pelo conjuge, depois pelos filhos e,
na sua auséncia ou impossibilidade, por outros familiares, sendo os vizinhos que

ocupam o ultimo lugar.

Relativamente a questao “ha quanto tempo é cuidador” a resposta varia entre um
minimo de 2 meses e um maximo de 15 meses. “Quanto ao tempo disponibilizado”
diariamente para cuidar da pessoa com afasia é, também, varidvel, apresentando uma
média de 13,5 horas didrias. Os dados da tabela 2, neste ambito, demonstram que
cuidadores ativos profissionalmente acabam por disponibilizar menos tempo ao cuidar
do que os cuidadores reformados ou desempregados, que referem cuidar a tempo
inteiro, 24 horas diarias. Gongalves et al. (2010) no seu estudo sobre cuidadores
informais de idosos concluiu que, relativamente as horas dispensadas para prestacdo de
cuidados, os cuidadores informais assumem, maioritariamente, esta fungdo vinte e

guatro horas por dia e sete dias por semana.

A caraterizacdo da pessoa cuidada, foi obtida através da consulta ao processo
eletrénico da pessoa com afasia internada no Centro de Medicina de Reabilitagdo da
Regido Centro-Rovisco Pais, cujos cuidadores informais participaram nesta
investigacdao. Foram extraidos dados referentes a: idade da pessoa com afasia, ao seu

género, ao tempo de lesdo que provocou afasia e ao tipo de afasia.

Segundo Correia et al. (2018), o limite superior de idade para definicdo de AVC no
adulto jovem, encontra-se, habitualmente, entre os 40 e os 55 anos. O mesmo autor
refere, ainda, que a incidéncia do AVC em adultos com menos de 55 anos tem vindo a
aumentar na uUltima década, correspondendo a valores entre 5% a 20%, do total dos
AVC da populacdo portuguesa. As pessoas com afasia pds-AVC, cujos cuidadores
participaram na nossa investigacao, tém idades compreendidas entre os 42 e 67 anos,

dados que vao ao encontro da tendéncia da literatura, da crescente incidéncia do AVC
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no adulto jovem (Henriques et al., 2015). Quanto ao género prevalente é o masculino,

sendo que das oito pessoas com afasia pds-AVC, apenas uma era do género feminino.

No que concerne ao “tempo de lesdo” que provocou a afasia e “tipo de afasia”

faremos a sua apresentacdo na tabela 3, com base nas evidéncias presentes no

processo clinico que sustentam o diagndstico.

Tabela 3 — Caraterizacdo da pessoa com afasia

Participante Tempo Tipo de Evidéncia no processo clinico
de lesdo afasia
P1 15 meses | Afasia “Discurso maioritariamente nao fluente, com
transcortical | presenca de tiradas discursivas, repeticao
mista preservada; compreensao de material oral simples
comprometida. “Recusa o uso de estratégias ...”
P2 9 meses | Afasia Global | “Discurso ndo fluente. Registam- se défices na
linguagem serial, nomeacdo de objetos,
compreensado de ordens dirigidas a objetos e
repeticao de palavras”. “Recorre a expressao facial,
ao gesto e ao apontar de forma a suportar as suas
producdes”.
P3 6 meses | Afasia de “Toda a comunicacao é feita através de expressoes
Wernicke fragmentarias; o parceiro de comunicagao necessita
de inferir, perguntar e adivinhar”; “apresenta defeito
grave na nomeagao, na compreensado de ordens
simples”.
P4 8 meses | Afasia “Discurso com pausas andémicas e parafasias, capaz
andmica de fornecer dados da anamnese” “Nomeacgao
perturbada: 12/16”; “Repeticdo preservada 30/30”;
“compreensdo de ordens simples preservada: 8/8”;
“compreensdo de material verbal complexo muito
alterada: 5/22”.
P5 2 meses | Afasia de “Discurso nao fluente; nomeacao e repeticdo de
Broca palavras alterada, compreensdo de material verbal

oral simples e algum mais complexo em contexto
preservada. Facilidade em recorrer a comunicagado
multimodal, por forma a suportar a sua comunicagao
(gestos, desenho, variagdes melddicas e da
expressao facial, pistas do meio, telemdvel. Tem
SAAC de alta tecnologia instalado e adaptado no seu
telemodvel. Denota grande intencionalidade
comunicativa”.
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Participante | Tempo
de lesdo

Tipo de
afasia

Evidéncia no processo clinico

P6 7 meses

Afasia
anomica

“Discurso fluente, com predominio de pausas
anomicas, defeito na capacidade de nomeac&o:(3/8);
sem alteragdo na compreensao de ordens simples
(8/8); sem alteracdo na capacidade de repeticdo de
palavras (30/30), capacidade de leitura e escrita
mantidos”.

P7 10 meses

Afasia de
broca

“Discurso nao fluente, com defeitos articulatérios,
parafasias e pausas andmicas. Nomeacgao e
repeticao de palavras alterada, compreensao de
material verbal oral simples e algum mais complexo
preservada. Pouca recetividade a utilizagao de SAAC
(caderno de comunicacgdo). Utiliza variagOes
melddicas e da expressao facial, pistas do meio,
telemével (motor de busca, fotografia, redes sociais
e lista de contactos) com necessidade de incentivo”.

P8 5 meses

Afasia
transcortical
sensorial

“Discurso fluente, com caréncia de nomes, pausas
andmicas e pouco conteudo informativo. Dificuldade
em tarefas de nomeagdo e compreensao de ordens
simples alterada apesar de apresentar uma boa
capacidade de identificagdo de objetos de uso
comum. Repeticdo preservada”.

Quanto ao “tempo de lesdo”, este varia entre o minimo de 2 meses e o maximo de 15

meses. Ja o “tipo de afasia” é varidvel atendendo a area lesada (Ardila, 2014) e face a

avaliacdo de diferentes parametros (fluéncia, nomeagdo, compreensao, repeticao)

(Matos, 2012), tendo-se verificado a existéncia de duas pessoas com afasia andmica,

duas com afasia de Broca, uma com afasia global, uma com afasia de Wernicke, uma

com afasia transcortical mista e outra pessoa com afasia transcortical sensorial.

Feita a caraterizacdo dos participantes passa-se a apresentacao dos resultados

provenientes da entrevista realizada, que teve como objetivo identificar as

necessidades de informacdo e formacdo dos cuidadores informais da pessoa com

afasia, de forma a potenciar uma comunicag¢ao acessivel, perspetivando um suporte

efetivo no cuidar.
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2. COMUNICACAO ACESSIVEL NA AFASIA POS-AVC

Com o intuito de apresentar os resultados de uma forma organizada e explicita,

basear-nos-emos nas categorias e subcategorias identificadas no mapa concetual

apresentado previamente no quadro 7 (pagina 65).

A contagem de ocorréncias por categoria é assumida por varios autores como forma

de determinar as apreensdes/opinides principais dos participantes, pois as

palavras/ideias/pensamentos repetidos sdo os que refletem preocupagbes primordiais

(Ribeiro et al., 2019). Pelo que apresentamos na tabela 4 o nimero de referéncias por

subcategorias.

Tabela 4 — Numero de referéncias por subcategorias

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS N2 DE
REFERENCIAS

SIGNIFICACAO DO Motivacao para cuidar 12

CUIDAR E VIVENCIAS Significado de cuidar 12
Vivéncias positivas do cuidar 16
Vivéncias negativos do cuidar 32
Dificuldades no cuidar 16

CARATERIZACAO DA | Comunicag3o de necessidades 10

COMUNICACAO Simbolos, produtos de apoio, estratégias e 29

ENTRE O CUIDADOR | técnicas comunicacionais

INFORMALE A Dificuldades em comunicar com a pessoa com afasia 31

PESSOA COM AFASIA | sentimentos do cuidador informal face as 33
dificuldades em comunicar com a pessoa com afasia
Sentimentos da pessoa com afasia face as suas 23
dificuldades de comunicacao

CARATERIZAGCAO DE | Necessidades de (in)formagdo sobre comunicagio 9

UM PROGRAMA DE acessivel na afasia

(INJFORMACAO Pertinéncia da frequéncia de formagao sobre 13

SOBRE comunicacao acessivel para o cuidador informal da

COMUNICACAO pessoa com afasia

ACESSIVEL NA Programa de formacdo para cuidador informal de 17

AFASIA POS-AVC pessoa com afasia
Arquétipo da formacgdo na perspetiva do cuidador 11

informal

Embora quantificar o discurso possa ser um ponto de partida, ndo pode ser uma

ligacdo para inferéncias sobre assuntos de importancia (Stemler, 2001), pelo que os
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achados sao abaixo quantificados e descritos, sendo oportunamente confrontados

com estudos que abordam a mesma tematica.

Comecga-se por apresentar os dados que se referem a “significacdo do cuidar e
vivéncias”; posteriormente os que se prendem com a “caraterizacdo da comunica¢ao”
entre cuidador informal e pessoa com afasia, e por fim os relativos a “caraterizacao de

um programa de (in)formacdo” sobre comunicacdo acessivel na afasia pos-AVC.

2.1 SIGNIFICACAO DE CUIDAR E VIVENCIAS

Para Grelha (2009), cuidar é zelar pelo bem-estar de alguém, prestando-lhe
assisténcia, assumindo a responsabilidade e os encargos inerentes a esse ato. Cuidar é
um ato que faz parte da condicdo humana ao longo do seu ciclo de vida e nas suas
transicoes. Na atualidade, cuidar e ser-se cuidador informal é uma experiéncia cada
vez mais frequente, envolvida numa pluralidade de dimensdes, nomeadamente
motivacdo para o cuidar, a sua significacdo para os cuidadores informais, as suas

vivéncias e dificuldades.

Em conformidade com os dados encontrados, podemos mencionar que da categoria
“significacdo do cuidar e vivéncia”, emergiram cinco subcategorias, das quais constam
a motivacgao para o cuidar (12 referéncias); significado de cuidar (12 referéncias);
vivéncias positivas no cuidar (16 referéncias); vivéncias negativas no cuidar

(32referéncias) e dificuldades no cuidar (16 referéncias).

Motivagao para cuidar

Quanto a motivagdo para cuidar, os dados obtidos corroboram a revisao da literatura,
ja que no entender de Leite (2006) e Garcia (2010) a motivacdo para o cuidar ndo
depende de um fator Unico, mas de um conjunto de fatores e combinacdes. Cruz et al.
(2010), realizaram um estudo em Portugal, no qual constataram que sdo a tradicdo
familiar, a falta de disponibilidade de outras pessoas, a dependéncia financeira, os
sentimentos dos cuidadores de caridade, dever ou gratidao e o evitar a

institucionalizacdo, as motiva¢des que levam os individuos a tornarem-se cuidadores.
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Por sua vez, os cuidadores informais participantes apontaram lagos familiares e de
solidariedade conjugal, a necessidade de aprovacao e responsabilidade social, o facto

de ndo aceitar a

institucionalizacdo como solucdo ou mesmo ser a Unica pessoa disponivel para cuidar,

como fatores determinantes para se assumirem cuidadores.

Da anadlise dos dados realizada, encontram-se frequentes e significativas referéncias
aos lagos familiares e a sentimentos de reciprocidade e gratiddo de filhos para pais e
entre conjuges, apontados por Figueiredo (2007) como principal motivo para a
assunc¢ao do papel de cuidador, sendo expresso pelos cuidadores informais
participantes: “Tornei-me cuidadora do meu marido porque é o ébvio, o normal, como

dizemos na saude e na

doencgal! (...) é familia, é o meu companheiro de vida...” (E5), bem como “A minha made
também me ajudou a criar o meu filho, (...) sempre me ajudou no que foi preciso, agora

é a minha vez” (E6).

Essa tomada de decisdao de ser cuidador tem ainda em consideracao a disponibilidade
de cada um dos filhos (Sequeira, 2018), sendo que duas fontes (E4 e E6) assumiram ser
cuidadores, respetivamente porque “Sou filha unica (...)” (E4) e “(...) tenho um irmdo

menor e o outro estd no estrangeiro, ela é divorciada” (E6).

A necessidade de aprovacdo e responsabilidade social é, também, um fator que
contribui para a motiva¢ao do cuidar, segundo E1 “Enquanto as pessoas puderem estar
em casa deve ser assim. Também jad tratei dos meus pais e eles dos meus avés (..)”. O
cuidador exerce esse papel quase como obrigacdo social, associado muitas vezes a ndao
aceitacdo da institucionalizacdo como uma solucdo (Moreira et al., 2018), como nos é
referido por trés entrevistados (E1, E4 e E7), que expressam “colocd-lo num lar ndo é

opcao paraja” (E4).

Por ultimo, salientamos que, muitas vezes, os cuidadores baseiam-se em fortes
sentimentos de apego emocional, nomeadamente carinho, amor ou mesmo altruismo

(Almeida et al., 2007), sendo que E3 evidencia isso mesmo, no seu discurso, “Ndo sou
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pai dele, mas gosto muito dele”, sendo evidente que o apego emocional foi

determinante para assumir o papel de cuidador.

Em suma, fica patente que sdo referidas diferentes motiva¢des que levam os
entrevistados a assumir o papel de cuidadores informais, sendo estas concordantes
com a literatura, nomeadamente com Almeida et al. (2007); Figueiredo (2007);

Moreira et al. (2018) e Sequeira (2018).

Significado de cuidar

De acordo com Figueiredo (2007), cuidar é uma experiéncia complexa, especifica e ao
mesmo tempo diversificada, ndo sendo por isso possivel estabelecer-se um padrado
Unico, quer de realizacdo, quer de adaptacdo ou enfrentamento perante as diversas

situagdes de cuidar.

No que se refere ao significado do cuidar, os resultados encontrados estdo em
consonancia com o referido na literatura, por Carvalho (2015), Martins (2006) e
Sequeira (2010), pois os cuidadores informais atribuem significados préprios ao cuidar
e referem desempenhar tarefas relacionadas quer com cuidados instrumentais, quer

com cuidados expressivos.

Os cuidados instrumentais destacados pelos entrevistados, englobam os de carater
fisico/pessoal; doméstico e de apoio a gestdo familiar e financeira, tal como preconiza
Sequeira (2010). Referindo-se maioritariamente aos de carater fisico/pessoal,
particularmente “(...) precisa de ajuda na higiene, no vestir-se, tenho que lhe partir a
comida para ela conseguir comer, ajudar a ir a casa de banho, dar uns passos {(...) (E6).
Também é elencado por E2 a necessidade de apoio a gestdo familiar, nomeadamente
as “idas ao médico, as consultas (...)”. Quanto aos cuidados expressivos, que segundo
Carvalho (2015) incluem apoio emocional/psicolégico, relacional e suporte social, sdo
mencionados pelos cuidadores informais participantes no sentido de ser “importante
estar Id, dar conforto, carinho, ajudar a distrair para o tempo passar e a pessoa ficar

mais animada e com mais autoestima” (E6).
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Salientamos ainda, referéncias relativamente ao papel do cuidador na promocao da
autonomia, em detrimento da ndo substituicdo da pessoa, sendo que nos discursos de
E4 e ES é enfatizado que cuidar “E fazer o que é preciso (...) s6 o que é preciso! (...) os
enfermeiros aqui ensinaram-me e percebi que estar a fazer pelo outro néo é estar a
ajudar” (E4). Este testemunho evidencia o trabalho realizado no Centro de Medicina
de Reabilitacdo da Regido Centro-Rovisco Pais, na formacao do cuidador, para
potenciar a reconstrugao do potencial da autonomia dos utentes, indo ao encontro de
um estudo realizado em 36 instituicdes hospitalares em Portugal Continental, onde se
concluiu que os Enfermeiros Especialistas em Enfermagem de Reabilitagao, procuram
promover a autonomia, sempre em prol da melhoria da qualidade de vida, através da
capacitacao de cuidadores de pessoas com altera¢des do autocuidado, seguindo,
nomeadamente, a teoria de Dorothea Orem, Afaf Meleis e Callista Roy (Martins et al.,

2018).
Vivéncias positivas no cuidar

Como revelado no enquadramento tedrico, Garcia (2010) e Pereira e Filgueira (2009)
assumem que ser cuidador informal tem associada uma sobrecarga positiva, sendo tal
facto exteriorizado por E4 que se sente “(...) bem de estar a fazer isto ao meu pai (...)
Sinto-me mesmo feliz de cuidar dele”. As vivéncias positivas do cuidar, segundo os
mesmos autores, relacionam-se com a gratificacao social e afetiva, tal como os
cuidadores E4, E7 e E8 referem “poder ajudar (...) e vé-lo recuperar” (E7). Acresce,
ainda, sentimentos de realizagdo pessoal e desenvolvimento de competéncias,
aprendizagens e amadurecimento pessoal, sobre os quais se encontram nos discursos
dos cuidadores informais, frequentes e significativas referéncias: “Também estou a
aprender e afazer coisas que nunca imaginei, e isso também é positivo” (E4); bem

como “Ainda me sinto util e isso € bom” (E8).

E notdrio, nos dados encontrados e pelo referido por Sequeira (2018), que a
oportunidade de cuidar pode ser uma experiéncia muito gratificante e positiva, na
medida em que é dada ao cuidador a oportunidade de lutar por alguém de quem gosta
e a quem deseja expressar carinho e gratiddao. Contudo, ndo podemos deixar de

mencionar que o numero de referéncias relativamente a aspetos positivos associado
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ao cuidar (16 referéncias) é metade do que as evidenciadas relativamente as vivéncias
negativas (32 referéncias) e que se passam a apresentar e discutir de seguida. Neste
ambito, Sequeira (2018) divulga que cuidadores que avaliem a prestacdo de cuidados
de forma negativa, que percecionem a rela¢do de cuidar como sobrecarga, tendem a
ter um desempenho menos eficiente. Pelo exposto serd importante munir os
cuidadores informais, antecipadamente, de constructos diversos, de modo que possa
conhecer, gerir recursos e tomar decisGes de forma mais assertiva, relativamente ao

cuidar (Cameron & Gignac, 2008; Garcia, 2010; Lage & Araujo, 2014).

Vivéncias negativas no cuidar

Para Lage e Araujo (2014) e Sousa et al. (2006) cuidar pode ter efeitos devastadores no
bem-estar dos cuidadores envolvidos, comprometendo as relagdes positivas, a

estabilidade financeira e colocando em perigo a saude fisica e emocional.

No que se refere a sobrecarga fisica, esta encontra-se amplamente referida pelos
cuidadores informais e corroborada nos estudos de Marques et al. (2012) e Sequeira
(2018), revelando sobretudo dores musculoesqueléticas, sendo mencionado por E7
qgue “o pior sGo mesmo as minhas costas e os meus joelhos”, e enfatiza, ainda mais, a
sobrecarga fisica referindo que “(...) hd dias que me ddi tudo” (E7). O cansaco fisico
aparece também descrito por outros Cl, sendo que E2 e E4 destacam, respetivamente,
qgue “Sinto-me as vezes sem energia” e “Sinto-me por vezes cansada e desgastada

fisicamente”.

A sobrecarga emocional também é sentida e proferida por varios cuidadores informais
participantes, referindo-se afetados psicologicamente “é o desgaste (...) da minha
cabega” (E1). A longo prazo a dimensdo emocional da sobrecarga, segundo Brito
(2002) e Sequeira (2018), € mesmo aquela que maior impacto tem no cuidador.
Acresce que, no caso de pessoas com afasia, o estudo de Silva (2010) aponta que os
seus cuidadores informais apresentam maiores niveis de sintomatologia depressiva,
soliddo e outros problemas emocionais, quando comparados com cuidadores de

pessoas acometidas por AVC, mas sem afasia.
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Outros aspetos relacionados com as vivéncias negativas do cuidar elencados por
Figueiredo et al. (2012) sdo as alteragGes de rotinas diarias e familiares, a sobrecarga
econdmica e profissional, como aparece também referido pelos cuidadores “(...) muita

”

viagem ao hospital, noites mal dormidas, continuar a trabalhar, é uma loucural...

I”

(E5); “(...) e as despesas que ndo param, enfim!” (E6). As vivéncias negativas dos
cuidadores informais sao afirmadas pelos participantes de forma categérica, pois tém
de dividir o seu tempo entre a profissdo, o tempo despendidos com as suas préprias
rotinas familiares, nomeadamente cuidar dos filhos, e o tempo despendido no cuidar

da pessoa com afasia.

Os participantes deram, ainda, grande relevancia ao facto de cuidar gerar falta de
tempo para as suas préprias atividades, como por exemplo E2, que relata que “as
vezes é complicado porque trabalho e tenho os meninos, ndo tenho tempo para nada”.
Na mesma linha de pensamento, E6 expressa que “Uma pessoa é completamente
absorvida, parece que fica sem vida prépria”. Este défice de tempo denotado nos
discursos dos cuidadores informais, é também declarado por Costa et al. (2020) e
apontado por este como causa de isolamento social, em Ultima instancia cuidar de
alguém acaba por ser “uma prisdo, (...) acabo por ter que ficar mais por casa”, como

exterioriza E7.

Em sintese, as implicagdes negativas do cuidar, anteriormente mencionadas,
acontecem a varios niveis, nomeadamente: sobrecarga fisica, sobrecarga psicolégica,
consequéncias em termos de saude, alteragdo de rotinas diarias e familiares,
diminuicdo do tempo para si proprios e sobrecarga econdmica e profissional, aspetos
que vao ao encontro do identificado na literatura por Costa et al. (2020); Figueiredo et

al. (2012); Lage e Araujo (2014) e Sousa et al. (2006).

Dificuldades no cuidar

No que concerne ao percurso de cuidar, os entrevistados expressaram dificuldades no
cuidado a pessoa com afasia pds-AVC, sendo estas, maioritariamente, ao nivel de gerir
a propria doenca e a afasia, citando E4 e E6, respetivamente, “(...) eu e a minha mde
ndo estdvamos preparadas para lidar com esta situagdo. (...) € muito complicado

quando ndo conseguimos comunicar”; e “(...) as maiores dificuldades estdo
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relacionadas com a propria tarefa de cuidar, hd muita coisa que ndo sabia”. Estes
aspetos causam algum stress e inseguranga, gerando o sentimento nos cuidadores
informais de ndo estarem plenamente preparados para cuidar, levando-os a
assumirem que “Ainda ndo me sinto completamente preparada, mas estamos a evoluir
em conjunto (...)” (E4). Pelo exposto, percebe-se que o mencionado pelos cuidadores
informais é corroborado por Sousa et al. (2021) que destacam, em relacdo as
dificuldades e problemas associados ao ato de cuidar, questdes relacionadas com a
falta de apoio e informacao, para além das questdes associadas ao préprio cuidado e
gestdo da doenga. Em consequéncia, aumenta a carga subjetiva dos cuidadores

associada a quadros de ansiedade, stress, inseguranca e receio (Cooper et al., 2007).

Salientamos, ainda, que os dados encontrados apontam o facto dos cuidadores
informais que ja tirem outras experiéncias de cuidar e a sua capacita¢do adquirida ao
longo do tempo no processo de cuidar, sdo fatores que favorecem a diminuicao das
dificuldades sentidas, como referido por E8 “Para mim néo é uma coisa nova, jd tratei
dos meus pais e dos meus sogros” e por E5 “(...) sinto-me mais segura, sem duvida o
tempo traz mais tranquilidade.” Cameron e Gignac (2008) ilustram a trajetdria da
experiéncia de quem assume ser cuidador como: i) o imprevisto e a incerteza ii) o
confronto com uma responsabilidade continua iii) o reconhecimento do impacto e iv)
um ponto de equilibrio como meta. Esta trajetéria expressa no quadro tedrico
encontra-se patente nos discursos dos entrevistados, quando referem que o inicio é
marcado pelo imprevisto e pela incerteza, o que gera maiores dificuldades, mas que
com o decorrer do tempo tende-se a atingir um ponto de adaptacado e equilibrio, o que
faz com que o cuidador se sinta mais preparado para cuidar, tal como é declarado por
E4 e E7, respetivamente, “Senti dificuldades em muitas situa¢ées, sobretudo no inicio

apods o AVC”; “A gente vai aprendendo, com o tempo e com as situagbes”.

Ha ainda evidéncia que a cooperacdo, nomeadamente entre cuidadores informais e
cuidadores formais, potencializa uma resposta mais eficaz na prestacao de cuidados
informais, havendo especificamente referéncia a importancia dos ensinos prestados
pelos cuidadores formais, “Sinto-me mesmo mais preparada e vocés estéo a ajudar-me
muito. Desde o inicio que me ensinaram a tratar do meu marido” (E1). Marques et al.
(2012), na mesma linha de pensamento, defendem que o apoio formal contribui para o
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enfrentamento dos problemas de saude/situa¢des de doenga, na medida em que

ajuda os cuidadores informais a terem maior controlo das situacdes stressantes.

2.2 CARATERIZACAO DA COMUNICACAO ENTRE O CUIDADORES INFORMAIS E A PESSOA

COM AFASIA

Quando surge a afasia, os papéis e relagdes previamente estabelecidos no sistema
familiar e social ficam, normalmente, abalados, exigindo adaptag¢des de diversa indole
(Matos, 2012). Os cuidadores informais da pessoa com afasia passam a conviver com
dificuldades de compreensao e expressao da pessoa cuidada, sendo, por isso,
importante os cuidadores informais estarem informados sobre as carateristicas da
afasia, as estratégias adaptativas de comunicacdo e sobre o potencial de reabilitagdo,

para uma comunica¢do mais eficaz (Miolo et al., 2017).

Salienta-se, ainda, que, se por um lado, os cuidadores informais atuando muitas vezes
como interpretes, tém o potencial de reposicionar a pessoa com afasia, mediando a
sua inclusdo social, por outro lado verifica-se que o processo de cuidar é marcado por
varias necessidades e sentimentos de medo, angustia e inseguranca, dadas as
especificidades da comunica¢cdo com a pessoa com afasia (Bocchi, 2004; Nystrom,

2011; Panhoca & Pupo, 2009).

Da categoria “caraterizacao da comunicacdo entre cuidadores informais e a pessoa
com afasia” emergiram 5 subcategorias, nomeadamente, a comunicacao de
necessidades (10 referéncias); simbolos, produtos de apoio, estratégias e técnicas
comunicacionais (29 referéncias); dificuldades em comunicar com a pessoa com a
afasia (31 referéncias); sentimentos do cuidador informal face as dificuldades em
comunicar com a pessoa com afasia (33 referéncias) e sentimentos da pessoa com

afasia face as suas dificuldades de comunicacdo (23 referéncias).

Comunicagao de necessidades

A comunicacdo é uma atividade humana bdsica e, como tal, permeia todas as agdes,
interacGes e relagGes, nas suas varias vertentes — intrapessoais, interpessoais,
organizacionais e sociais (Teles,2016). Littlejohn e Foss (2008) referem que a inclusdo
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deste fendmeno na vida quotidiana dos seres humanos é tdao empirica e tida como
garantida, que existe a tendéncia para descurar a sua importancia e complexidade. No
entanto, no relato dos nossos participantes, fica patente que a necessidade de
comunicagao é uma constante e uma necessidade basica transversal no processo de
cuidar. Como refere E1, relativamente a necessidade de comunicar, “E tudo! Quando
estdo duas pessoas em casa 24 horas, temos sempre que falar. Eu ndo consigo estar

calada. Acho que ninguém consegue (...)".

Nos discursos dos oito entrevistados, é ainda demonstrado que a comunicacdo com a
pessoa com afasia se encontra mais direcionada para as suas necessidades, para o seu
bem-estar e rotinas do dia-a-dia, verificando a titulo exemplificativo, a mencdo de E2,
“Coisas bdsicas, parece que ndo, mas sGo muito importantes. Se tem fome, sem sede,
se quer ir a casa de banho, se lhe déi alguma coisa” e de E8 “Gosto de saber o que ele
faz nas terapias, se se sente bem, quais as rotinas dele, depois falamos dos filhos (...)".
Associada, a comunicagao das necessidades basicas, estd a preocupacdo dos
cuidadores informais em compreenderem a realidade da pessoa com afasia,
vivenciando sentimentos de impoténcia perante as dificuldades, tal como Panhoca e

Pupo (2009) referem no seu estudo.

Simbolos, produtos de apoio, estratégias e técnicas, adotados na comunicagdo entre

o cuidador informal e a pessoa cuidada

A expressdao comunicacdo acessivel visa qualquer forma de comunica¢dao que impeca a
exclusdao comunicativa. Esta beneficia todos os publicos, ao tornar as informacgdes
precisas, claras e entendiveis, limitando a exclusdo comunicativa em varios contextos
(Bennett, 2019; MaaR &Rink, 2020). Nesta linha, como nos refere Nunes (2009), uma
em cada duzentas pessoas recorrem a algum tipo de CAA devido a fatores
neuroldgicos, fisicos, emocionais e cognitivos, incluindo-se as afasias pds-AVC. A CAA
inclui quatro componentes primarios: os simbolos, os produtos de apoio, as técnicas e

as estratégias (Ferreira et al., 1999; Passerino et al., 2013; Silva, 2017).

No que se refere aos quatro componentes primarios da CAA, adotados na
comunicacado entre cuidador informal e a pessoa cuidada, evidenciamos que existe

uma pandplia de possibilidades, que devem ser exploradas e personalizadas
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atendendo as carateristicas dos parceiros de comunicacao, pessoa com afasia e
cuidador informal (Morris et al., 2015; Sousa & Arcuri, 2014). Neste ambito, os oito
cuidadores informais entrevistados relatam que, através da CAA, procuram integrar
varios modos de comunicacdo, incluindo a comunicacao ndo simbdlica e simbdlica,

podendo envolver:

e qualquer vocalizacdo ou fala (ainda existentes) - “Se ndo for a falar é de outra
forma, mas atualmente praticamente ndo hd nada que o meu marido ndo
consiga perceber ou falar” (E8);

e escrita - “vai escrevendo, andamos a treinar muito a escrita, e tem sido util (...)
ficou foi a escrever muito miudinho” (E8);

e gestos - “Ele utiliza muito os gestos {(...)” (E3);

e expressoes faciais - “(...) o meu pai (...) é muito expressivo, e isso ajuda muito,
até os olhos dele falam” (E4);

e imagens - “os terapeutas fizeram-lhe um livro com imagens, mas ele ndo quer
saber daquilo para nada. Mas eu em algumas situagdes obrigo-o a utilizar e até
dd jeito” (E7);

e Produtos de apoio de alta e baixa tecnologia - “jd consegue utilizar o programa
do telemdvel” (E2). Neste ambito é ainda manifestada a importancia dos
recursos e produtos de apoio serem adaptados e personalizados a pessoa com
afasia (Cook et al., 2019; Silva, 2018) caso contrario é notdria a ndo adesao a
sua utilizacao: “até se adaptou bem ao telemdvel, com a tabela de

comunicagdo nem por isso (...), ndo usa” (E2).

Recorrer a algumas estratégias como discurso simples, curto e direto, bem como a
perguntas de resposta sim/ndo, falar devagar, usar a repeticdo e tentar obter feedback
ao longo do discurso, sdo identificadas por Morris et al. (2015) e por Souza e Arcuri
(2014), nos seus estudos, como praticas Uteis de comunicacdo aumentativa. Os
cuidadores informais entrevistados, também apontam, nos seus discursos, estes
aspetos, como sendo importantes na comunicagao com a pessoa com afasia,
nomeadamente, referem que “(...) as vezes repito as coisas de forma mais simples,
com outras palavras. Também vou dando hipéteses de resposta, e com o sim/ndo,

vamos conseguindo falar” (E6), ou que tentam “falar devagar, que era muito acelerada
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até a falar” (E2), bem como “(...) fazer questdes simples, (...) e as vezes dou sugestoes

de resposta, acho que ajuda assim” (E4).

Da analise dos dados realizada, encontram-se ainda frequentes e significativas
referéncias, nomeadamente dos oito cuidadores informais, quanto a necessidade de
manter a calma e a paciéncia ao longo do ato comunicativo, apontando que “E tudo
uma questdo de paciéncia e muita calma” (E4), no intuito de evitar a frustragdo e o
stress dos intervenientes, destacando que “muitas das vezes temos que deixar passar
(...) estar ali @ matutar nas coisas e a insistir é mau para ele e para mim, que nos
chateamos” (E7). Este achado também é referido no estudo de Valente (2013), que
aponta que sdo exigidos esforcos acrescidos de colaboracdo, paciéncia e entrega na
comunicag¢ao entre a pessoa com afasia e os seus parceiros privilegiados de

comunicagao.

Acrescentam, dois cuidadores informais (E3 e E5), que o humor é também uma
excelente forma de ultrapassar as dificuldades, declarando que “(..) tento levar as
coisas a brincar, quando as coisas se tornam dificeis, se ndo ja sei que é mau para mim

e para o MM” (E3).

Segundo Freixo (2013) e Sapage et al. (2018), a CCA apresenta um duplo objetivo:
promover a fala e garantir uma forma de comunicac¢ao alternativa caso a pessoa nao
consiga falar. Nos discursos dos cuidadores informais fica patente que estes exploram
primeiramente a comunicacdo aumentativa, preferindo estimular o recurso verbal
associado a algum complemento, manifestando que “Tentamos sempre falar, quando
Ihe falta uma palavra é que tentamos alternativas, ou peco para tentar escrever, ou

usar o telemavel, ou apontar...” (E8).

Para finalizar, Cordeiro e Souza (2020), Cesa e Mota (2015) e Sapage et al. (2018)
manifestam que é recomendavel o uso precoce da CAA, pois promove a interagdo e a
evolucdao comunicacional, o que também é revelado por alguns dos nossos
participantes, que referem melhorias na comunica¢cdo com a pessoa com afasia,
declarando: “bem tentamos formas alternativas (...) Mas ele esté muito melhor (...) Ele
agora jd se faz entender muito bem!” (E8); “estar a evoluir” é visto como “alguma

esperanca” (E2).
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Dificuldades em comunicar com a pessoa com afasia

O estudo de Miolo et al. (2017) constatou que os cuidadores tém dificuldade em
comunicar com as pessoas com afasia. Nos dados observados, os oito participantes
referem dificuldades na comunicagdao com a pessoa com afasia, apontando, sobretudo,
aspetos no ambito da expressao, em que é mencionado que “a principal dificuldade
era mesmo manter uma conversa normal. Faltavam-lhe palavras” (E4); da
compreensao, referindo que “(...) no inicio nem nos entendia a 100%, coisas complexas
ainda sdo dificeis (...)” (E2); da memoria e desorientacdo, evidenciando que “...)
esquece-se de muitas palavras, (...) a memdria ficou afetada, estamos a dizer-lhe agora
uma coisas daqui a pouco ja ndo sabe” (E8). De referir, que todos estes aspetos sdo,
também, comprovados no estudo de Rosa et al., (2018), que acrescenta que a CAAé o
meio de potenciar a autonomia e a qualidade de vida das pessoas com perturbagao de

comunicagao.

Sentimentos do Cl face as dificuldades em comunicar com a pessoa com afasia

Estudos de Bochi (2004) e Panhoca e Pupo (2009) abordam o impacto da afasia no dia-
a-dia dos cuidadores informais e destacam que, se por um lado o cuidador tem o
potencial de reposicionar a pessoa com afasia, mediando a sua inclusdo social, por
outro lado verifica-se que o processo de cuidar é marcado por sentimento como o
medo, verbalizado por E1, que refere que “ficava com medo de ser alguma coisa
importante... se tinha dores ou se estava a sentir-se mal (...)”, ou a angustia,
“automaticamente ficamos em modo de angustia e stress”, ou “é uma angustia
terrivel (...) uma preocupagdo constante (...)”, como nos referem respetivamente E2 e
E5, bem como a inseguranca, que pode evoluir, como nos relata E1 “agora que estd

tudo mais controlado, sinto-me mais sequra”.

Também o estudo de Matos. (2012) que aborda as dificuldades que o familiar vivencia
na comunicagdo com a pessoa com afasia, mostrou sentimentos como angustia

(devido ao ndo entendimento da fala do familiar com afasia e das suas necessidades) e
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luto (sentimento que pode ser compreendido como uma fase de preparagdo - do

sujeito com afasia e de seus familiares).

No que concerne, ainda, aos sentimentos dos cuidadores informais da pessoa com
afasia face as dificuldades de comunicagao, estes caraterizam-se, para além da ja
referida angulstia e medo, pela ansiedade, revolta, frustracao, tristeza, depressao,

entre outros (Baker et al., 2020; Hilari et al., 2012).

Concluimos desta forma, que os dados do presente estudo se encontram em
concordancia com o mencionado na literatura, sendo expressos, por todos os

participantes, sentimentos também evidenciados em estudos prévios. Concretamente,

E3 refere que se “(...) sente triste, revoltado com a vida (...)”; ja E4 refere que “...)
sente ansiedade e as vezes frustracdo (...)”; E5 menciona que “(...) fica desesperada

(...)” e por sua vez E8 “(...) sentia-se impotente e triste porque ndo o conseguia ajuda”.

Sentimentos da pessoa com afasia face as suas dificuldades de comunicagao

A pessoa com afasia enfrenta, frequentemente, sofrimento emocional dadas as suas
limitagGes comunicativas (Hilari et al., 2012). Os oito entrevistados fazem referéncia a
sentimentos de tristeza, revolta e frustracdo, nomeadamente E2 declara que “O MJ
chorava e ficava revoltado e frustrado quando tentdvamos falar alguma coisa e depois
ndio conseguiamos manter uma conversa!”; assim como é manifestado por E8 que o
seu familiar “(...) isolava-se muito no inicio. Ndo queria ter visitas, até parece que as
pessoas o incomodavam (...) parecia que tinha desistido de falar. Ficou deprimido com
isto (..)”, evidenciando, também, que a depressao acaba por fazer parte da vida da
pessoa com afasia. Estes sentimentos sdo igualmente referidos nos estudos de Cruice
et al. (2010) e Dalemans et al. (2010), que acrescentam que estas situagdes acarretam
uma participacdo social mais restrita, com casos de depressao e mudancgas de humor
(Baker et al., 2020). Neste ambito, E1 expressa que “O meu marido {(...) isola-se, (...)

tem vergonha de falar mal”.

O estudo de Simmons- Mackie et al. (2018) adiciona, ainda, que por dificuldades de

comunicac¢do, a pessoa com afasia, retorna menos ao trabalho, as atividades de lazer e
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as rotinas do dia-a-dia. Na mesma linha, os cuidadores informais referem que o seu
familiar, “parece que queria desistir” (E2), ou “ndo quer ir a lado nenhum” (E1), aspetos

que surgem, deste modo, concordantes com a literatura.

2.3 (IN)FORMAGAO SOBRE COMUNICAGAO ACESSIVEL NA AFASIA POS-AVC

De acordo com Jorddo (2018), a literacia em saude esta inversamente associada a
utilizacdo dos servigos e a despesa de saude, isto é quanto maior o nivel de literacia,
menor a utilizacdo dos servicos e despesa em saude. Tal acontece pelo facto, dos
programas de formagao para cuidadores informais visarem capacitar, envolver e
apoiar decisdes em saude do cuidador informal, promovendo processos de reflexao
sobre a experiéncia de cuidar, a aprendizagem de novas formas e técnicas,
repercutindo-se positivamente na qualidade de vida dos intervenientes (Carvalho,

2015; Sorensen et al., 2012).

No que diz respeito a categoria “caraterizacdo do programa de (in)formacdo sobre
comunicacdo acessivel na afasia pés-AVC” foram codificadas quatro subcategorias,
elencando-se as necessidades de (in)formacdo sobre comunicacdo acessivel na afasia
(9 referéncias); pertinéncia da frequéncia sobre comunicacdo acessivel para o cuidador
informal da pessoa com afasia (13 referéncias); programa de formacao para
cuidadores informais da pessoa com afasia (17 referéncias) e, por ultimo, arquétipo da

formacao na perspetiva do cuidador informal (11 referéncias).
Necessidades de (in)formagdo sobre comunicagao acessivel na afasia

No estudo realizado, em Portugal, por Matos (2012), os familiares e amigos da pessoa
com afasia, demonstraram a necessidade de serem envolvidos na terapia, tanto na
avaliagdo como na intervencao, de serem informados sobre o que é a afasia e quais as
suas consequéncias, assim como sobre quais as estratégias que poderao utilizar para

facilitar a comunicagdo com os seus parceiros com afasia.

Os oito cuidadores informais identificam, ainda, a necessidade de (in)formacado sobre a
tematica da afasia, ajustada as suas reais necessidades, de forma a ajuda-los a lidar

melhor com a situacdo com que se deparam e que maioritariamente desconhecem,
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sendo que referem nos seus depoimentos que: “sim, sinto necessidade de informagdo,
pois nunca passei antes por uma situa¢do desta” (E8), ideia ainda, reforcada por E4,
que menciona “ Ndo tinha nenhuma informagdo, nunca tinha ouvido falar em afasia

(...) para ser sincera acho que seria muito util ter mais conhecimento sobre afasia”.

Apesar da identificagdo da necessidade de (in)formagado, no mesmo estudo Matos
(2012) constatou que existem ainda poucas estruturas e que ndo é uma pratica
corrente nas instituicdes de salde portuguesas, fornecerem este tipo de intervengao,
mais focado na informacao sobre a comunicacao, participacdo da pessoa com afasia, e

no suporte e envolvimento dos cuidadores informais.

Pertinéncia da frequéncia da formagao sobre comunicagao acessivel para cuidadores

informais da pessoa com afasia

Nos discursos dos cuidadores informais encontra-se patente a pertinéncia de
receberem formacao na area da comunicacgdo acessivel na afasia, havendo referéncia
gue esta deve ser iniciada o mais cedo possivel, como mencionado por E1 ao julgar
que, “(...) seria muito importante receber informagdo sobre afasia e o mais cedo

possivel. E importante as pessoas saberem o que as espera {...)".

A formacao é, ainda, encarada pelos cuidadores informais, como meio para melhor
conseguir ajudar a pessoa com afasia, promovendo melhores cuidados, assim como
garante do apoio e suporte aos cuidadores informais, “(...) que é mesmo preciso ter
alguém que nos ensine, nos explique as coisas. S6 assim conseguimos ajudar, e
também é importante sentir que nGo estamos sozinhos, que alguém se preocupa com

as nossas necessidades (...)” (E4).

Estes achados sdo corroborados pelo estudo de Pereira et al. (2014) aplicado a
cuidadores de idosos, que refere que 86,7% dos cuidadores informais, participantes no
seu estudo, consideram ser importante a¢des de formacao para melhorar os cuidados,
pois permitem tirar ddvidas e ir adaptando os cuidados as novas necessidades. Os
cuidadores afirmaram que assim sentir-se-iam mais preparados, confiantes apoiados e

motivados, diminuindo as repercussdes do cuidar.
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Programa de formagdo para cuidadores informais da pessoa com afasia

Carvalho et al. (2019) referem que as formacdes para cuidadores informais possuem
uma abordagem educativa, ja que os aconselham e sdo um suporte muito importantes

no cuidar.

De acordo com o referido pelos oito entrevistados, constatamos que os conteudos que
estas desejam ver abordados, no programa de formacao, é diverso. Contudo, todas
elas, de forma transversal, apontam a necessidade de serem capacitadas para lidar
com a afasia, atendendo as carateristicas especificas da pessoa com afasia que cuidam.
Como é proferido por E2, “o mais importante é o que fazer para ajudar o meu marido
em concreto, pois a afasia é diferente de pessoa para pessoa”. Este ponto é, ainda,
enfatizado no depoimento de E5 ao referir que é “(...) importante conhecer bem com o
que estamos a lidar, s6 assim podemos ajudar da melhor forma o nosso familiar e nés
mesmos”. Ainda, neste ambito, Menoita et al. (2014) apontam que as necessidades de
formacao identificadas face a uma situacao de doenca, visam a informacdo inequivoca
sobre os cuidados necessarios, progndstico, evolucdo da doencga, apoios e recursos
existentes e um ensino personalizado que capacite para cuidados humanizados e

direcionados as necessidades da pessoa cuidada, diminuindo os impactos, que vao

desde aspetos fisicos, emocionais, comportamentais, profissionais e de inclusdo social.

Desta feita, quanto aos conteldos da formacgao elencados nos discursos dos
cuidadores informais, estes variam desde a necessidade de conhecerem melhor o
conceito de afasia, as suas implicagdes no dia-a-dia, até as estratégias e recursos de
comunicac¢ao acessivel a utilizar. Neste alinhamento, E8 destaca ser “importante
ensinarem-nos exercicios e estratégias para ajudar no caso do meu marido”, por sua
vez, E5 reforga a ideia, referindo-se também as “estratégias, recursos {(...)”
acrescentando que “(...) hd muita coisa que é importante um cuidador aprender,
porque isto sdo situacdes que ndo se resolvem rdpido e que quer o cuidador quer a

pessoa vdo ter que aprender a viver e conviver (...)”.

Salientamos, ainda, que as repercussées da afasia, quer a nivel emocional quer a nivel
comportamental, bem como o seu impacto no préprio e no cuidador, sao alvo de

atencgdo por parte dos cuidadores informais, que os apontam, como aspetos que
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gostariam de ver abordados no programa de formacao. E8 exprime essa vontade, ao
referir no seu discurso que gostaria de “(...) saber lidar melhor quando hd situa¢ées em
que ele fica mais triste e frustrado de ndo conseguir falar e lembrar-se das coisas como
dantes (...)” referindo ainda a necessidade de acompanhamento “(...) mesmo a nivel
psicoldgico (...)”. A preponderancia da vertente emocional como conteldo formativo
identificado como necessario é justificada na literatura, que identifica o sofrimento
emocional como um dos problemas mais impactantes relacionados com a afasia
(Dalemans et al., 2010; Hilari et al., 2012; Reis, 2018), sendo fundamental para os
cuidadores informais adquirirem capacidade de intervengao nesta area, de forma a

sentirem-se menos angustiados.

Os discursos de E6 e E8 manifestam a preocupac¢ao no seguimento pdés-alta e
progndstico, bem como acerca dos apoios e recursos comunitarios que a pessoa com
afasia e os cuidadores informais podem usufruir, sendo manifestado por E6 que “Ndo
sei quais os meus direitos e os da minha mde. (...) a nossa preocupagdo é tentar
resolver as coisas no imediato e nGo pensar no que nos espera, quais as consequéncias
(...)” e por E8 que declara “tenho muitas duvidas do que se segue apds a alta, quais os
apoios, como vai correr a recupera¢do, que acompanhamento fazem (...)”. Como é
descrito por Baker et al. (2020) e Reis (2018), atendendo a sua dimensionalidade e ao
carater de imprevisibilidade com que surge a afasia, as suas consequéncias reais nas
vidas, quer da pessoa com afasia quer dos seus cuidadores informais, sao amplas,
diversas e mantém-se para sempre, pelo que serdo uma preocupac¢ao constante apds

o evento e merecedoras de intervencdo formativa.

Marques et al. (2012) referem, por sua vez, que as formagdes para cuidadores
informais ja desenvolvidas revelaram sucesso com a partilha e interacdo que geram,
promovendo a aquisi¢cao de novos conhecimentos sobre a doenga, as suas implica¢es,
sugestdes para melhor cuidar e possibilidades de oferecer habilidades basicas/ treino
aos cuidadores informais. Esta ideia esta também patente no discurso dos cuidadores

informais entrevistados.

Tendo em conta a literatura e os dados provenientes dos oito entrevistados, parece-

nos primordial desenvolver programas de formacao especificos, estruturados e
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sistematicos, de acordo com os conteudos sugeridos pelos cuidadores informais, de
forma a permitirem a evolucdo do desempenho dos mesmos, tornando-os peritos. Tal
como nos referem Grawburg et al. (2013), Hallé e Le Dorze, (2014) e Le Dorze e Signori,
(2010), os cuidadores informais devem ser incluidos nos programas de formacdo, de
forma a poderem exprimir as suas necessidades, sentimentos, experiéncias, lado a

lado com as pessoas que cuidam e em partilha com outros cuidadores.

Arquétipo da formacgao na perspetiva dos cuidadores informais

Figueiredo et al. (2012) e Sousa (2017) mencionam que as sessdes de formacdo para
cuidadores, devem ter uma duragao breve, sendo util distribuir folhetos e materiais
informativos, de modo que o cuidador figue com a informacdo e um memorando
sobre assuntos tratados. Deve, ainda, haver o desenvolvimento do ensino de
habilidades e estratégias e, quando, o grupo for homogéneo, ndo se deve ultrapassar
guatro a oito participantes, dirigidos por um ou varios profissionais. Referem, ainda,

que estes programas devem ser publicitados nas unidades de salde e na comunidade.

Neste contexto, quanto ao “arquétipo da formacao”, os dados revelam, que a
totalidade dos cuidadores informais participantes no estudo, prefere o modelo
presencial, referindo que este sera vantajoso, no sentido de propiciar uma melhor
interacdao com os formadores e também com outros cuidadores. Nas palavras de ES,
“Presencial, é melhor na minha opinido, a gente estar frente a frente com os
profissionais e perguntar as duvidas (...)” e, segundo E1 “...) se for um grupo {(...),
melhor! Podemos trocar experiéncias”. Além disso, pelo menos um cuidador refere,
“Por mim pode ser presencial, ndo lido muito com o computador (...)” (E3), assumindo

ndo possuir literacia tecnolégica para fazer a formacao online.

Na generalidade, os cuidadores informais sdo unanimes em indicarem uma formacao
estruturada, mas de curta duragao, apontando como motivos a curta disponibilidade
de tempo e a quantidade de informacdo que, na sua perspetiva, deve ser concisa e
restrita, para potenciar a sua retencao. Como nos refere E4, “1 ou 2 horas, que uma
pessoa ndo tem muito tempo. E também ndo pode ser muita informagdo, se néo

esqueco (...)".
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Todos os cuidadores informais participantes mostraram-se disponiveis para
frequentarem a formacdo, em horario a programar, sendo que alguns sugeriram um
horario mais especifico na tentativa de conciliar hordrios de visitas a pessoa com afasia
e fins-de-semana terapéuticos, nomeadamente E3, que refere “Viemos ver o MM
quase todos os dias. Sexta-feira, se desse para ele ir de fim-de-semana logo, era um

bom dia”.

Ndo podemos deixar de destacar que varios cuidadores informais mencionaram que os
profissionais de salde estariam mais capacitados para definirem o arquétipo da
formacao, havendo referéncia as expressdes “(...) bem onde vocés entenderem melhor”
(E2), “(...) vocés é que sabem (...)” (E5) ou, ainda, “(...) vocés sabem melhor do que eu
(...)” (E6). Na mesma linha, Pereira (2017) salienta que os enfermeiros sdo os
profissionais que estdo em melhores condi¢des para desempenharem o papel de
formadores da diade pessoa em situacdo de dependéncia com afasia e cuidadores
informais, porque conhecem bem a problematica de ambos, lidam diariamente com
eles e sdo muitas vezes vistos como o primeiro recurso dos cuidadores informais em

situagdes de necessidade.

92



3. A FORMAGAO PARA CUIDADORES INFORMAIS DA PESSOA COM

AFASIA POS- AVC

Segundo Valente (2013), os primeiros programas que foram desenhados focavam-se
nas competéncias da pessoa com afasia, ou seja, atuavam ao nivel da transac¢ado da
mensagem. No entanto, mais tarde, comeca-se a valorizar a importancia dos
cuidadores informais e a parceria comunicativa como um todo, ou seja, o foco passou
a ser a interacdo (Valente, 2013). Nesta linha de pensamento, o mesmo autor salienta
que programas de formacgao sobre CAA para cuidadores informais, criam
oportunidades para a comunicacdo com a pessoa com afasia, adicionam competéncias
aos cuidadores informais, transformando-os em cuidadores informados e facilitadores,

sendo que através destes se constroem “rampas” para o acesso comunicativo.

Atendendo aos dados provenientes das oito entrevistas, o grupo de formadores,
constituido por trés elementos (médico, enfermeiro especialista em enfermagem de
reabilitacdo e terapeuta da fala) e com o contributo de peritos na drea da afasia,
planificaram o programa de formacao, estruturado de forma a dar resposta as

necessidades do publico-alvo, previamente identificadas.
O programa de formacgao, como ja foi referido, englobou dois momentos formativos:

- primeiro momento formativo em grupo, onde foi apresentada uma acdo de formacao
subordinada ao tema “Comunicagdo acessivel na afasia pds-AVC”, num contexto
formal de sala, com a durac¢do de 2 horas. A literatura evidencia que programas de
formacao em grupo tém sido eficazes no treino dos cuidadores de pessoas com afasia

(Pound et al., 2000; Valente 2013; Wilkinson & Wielaert, 2012).

- segundo momento formativo individualizado, em contexto de sessdo de terapia da
fala, com a presenca da pessoa com afasia e do seu cuidador, destinado a partilha de
informacdo mais personalizada e esclarecimento de duvidas especificas. A pertinéncia
deste momento individualizado justifica-se por serem os préprios cuidadores

informais, nas entrevistas, a verbalizarem a sua importancia, referindo que gostariam
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de ver abordadas aspetos especificos da afasia da pessoa que cuidam, nomeadamente
quanto a dificuldades, estratégias, produtos de apoio, recursos e acompanhamento
futuro. Beeke et al. (2011) e Wilkinson e Wielaert (2012) apontam nos seus estudos,
gue programas de intervencdo, com a pessoa com afasia e os seus cuidadores, sdo
mais eficazes, quando realizados de forma personalizada, advogando mesmo o

contexto domiciliario como preferencial.

Optou-se por fazer apenas estes dois momentos formativos dada a disponibilidade
referida pelos cuidadores informais, ficando, no entanto, aberta a possibilidade de
serem realizadas mais sessoes individuais com a terapeuta da fala, por mutuo acordo,

mas que ndo integrardo o presente estudo.

Tendo por base a ideia de que todos os cuidadores informais requerem informacao e
formacao para prestarem cuidados de exceléncia (Akgun-Citak et al., 2020) é
fundamental conhecer quais as suas necessidades. Nesse contexto, Sousa et al. (2006)
acrescentam que as necessidades de formacgdo se tornam mais acentuadas consoante
o aumento e complexidade da dependéncia. Assim, como é referido por Lage (2007) a
formacao deve constituir-se como um recurso pessoal e dirigido as necessidades
previamente identificadas pelos cuidadores informais, de forma que estes possam lidar
melhor com as situagdes com que se deparam, durante o cuidar. Tendo por base estas
informacdes, o programa de formacdo delineado assentou em fatores pedagdgicos
adaptados as necessidades dos cuidadores informais participantes, face ao cuidado
que prestam a pessoa com afasia, no seu dia-a-dia.

Na planificacdo da sessdo de grupo (Apéndice 8) foram, neste sentido, incorporados os
conteudos de acordo com as necessidades identificadas, nas entrevistas aos
cuidadores informais. Assim, o plano de atividades e conteludos, contemplaram trés
pontos destintos: 12 reflexdo sobre a afasia (definicdo, tipos e repercussdes da afasia
na comunicacdo e na vida da pessoa e dos cuidadores informais); 22 reflexao sobre
comunicacdo acessivel e CAA (comunicacdo simbdlica, estratégias, técnicas e produtos
de apoio facilitadores da comunicacao) e, por ultimo, o 32 dedicou-se a tematica
(Com)Viver com a afasia (informar sobre o Instituto Portugués da Afasia).

Na planificacdo foram incluidas, também, algumas atividades e dindmicas descritas na
literatura, em programas de intervencdo ja realizados (Turner & Whitworth, 2006;
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Valente, 2013) e outras atividades pensadas pelos formadores, de forma a abrangerem
as necessidades identificadas. Também se utilizou como guia para preparacao da
sessdo de grupo, o livro “Viver e Conviver com Afasia: histérias reais” (Associa¢ao
Nacional de Afasicos e vitimas de AVC (ANA-AVC, 2011) e algumas informacdes do site

do Instituto Portugués da Afasia.

Conforme o estudo de Valente (2013), incluiram-se, ainda, alguns principios do ensino
centrado no adulto. O programa de formagao foi ajustado a disponibilidade de tempo
e capacidade de retencdo de aprendizagem manifestadas pelos cuidadores informais,
pelo que foi estabelecido que o momento da formacgdo de grupo seria de 2 horas e o
momento individual variou entre 1 hora e o maximo de 1 hora e 30 minutos. No inicio
da formacgdo, negociou-se o formato preferido de aprendizagem dos cuidadores
informais, solicitando-se a sua participacdo e partilha de experiéncias, algo também
referido como importante, nas entrevistas. Surgiram, por isso, durante a sessdo
assuntos nao planeados, contudo, muito importantes para um maior esclarecimento
dos cuidadores informais participantes. Assim, fomentou-se a reflexao sobre esses

conteldos, sendo alguns deles remetidos para a sessao individual.

Quanto a sessdo individual, foi garantida aos cuidadores informais participantes a
flexibilidade no agendamento das sessdes e os conteldos foram negociados
individualmente com cada terapeuta da fala, de forma personalizada e atendendo aos

interesses individuais, quer do cuidador, quer da pessoa com afasia.

Apods os momentos dois formativos, seguiu-se a aplicacao do questionario de
avaliacdo da formacdo aos formandos e posteriormente o preenchimento pelos
formadores do questionario de avaliacao das aprendizagens, relativo a participagao de

cada cuidador informal, cujos resultados se passam a apresentar.

Questionario de avalia¢dao da formacao (formandos)

A avaliacdo da formacdo realizada pelos formandos, deve ser fundamentalmente
entendida como uma componente da pratica formativa e que consiste na recolha de
informacdo necessaria para que a experiéncia sirva de aprendizagem, sendo neste

sentido um elemento regulador da pratica formativa (Oliveira, 2005). Segundo o
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mesmo autor, a avaliacao baseia-se em informacao e deve também ser feita numa
perspetiva de mudanga, visando a melhoria/qualidade dos servigcos/produtos. Sendo
que a objetividade é de facto a principal dificuldade da avaliagdo, pois tem por base

uma opinido, uma experiéncia e sentimentos.

O questionario da avaliagao da formagao aplicado teve duplo objetivo: primeiramente
conhecer a opinido dos formandos acerca da formacdo em quatro dimensdes
(conteudos programaticos e métodos; desempenhos dos formadores, organizagdo e
avaliacdo global da formacao) e também aferir a utilidade da formacdo e identificacdo

de pontos de melhoria.

Relativamente a avaliacdo da formacao atribuida pelos oito cuidadores informais
participantes expressaram a sua opinido numa escala likert de 1 a 5 valores, (em que o
valor 1 corresponde a “nada”; 2 a “pouco”; 3 a “normal”; 4 a “muito” e o valor 5

“plenamente”, no que se refere a satisfacdo com a formacao frequentada.
No sentido de uma melhor visualizagcdo dos dados, o Grafico 1 apresenta os resultados
Gréfico 1 — Resultados do questionario da avaliacdo da formacao
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V(4

Nas dimensdes, “formadores”, “organizacdo” e “avaliagdo global da formac¢do”, todos
os itens em avaliacdo foram cotados no valor 5, pelos formandos participantes, que se

identificaram como estando plenamente satisfeitos.

Na dimensdo conteudos programaticos e métodos, ndo foram atribuidos a totalidade
dos itens, o valor 5. Concretamente, no item “adequag¢éo dos métodos” utilizados nos
temas tratados, 1 participante referiu ndo estar plenamente satisfeito, atribuindo um
valor 4 (muito satisfeito) e os restantes 7 participantes, atribuiram valor 5,
manifestando estarem plenamente satisfeitos. No item “equilibrio entre exposi¢cdo
tedrico/prdtica”, 2 formandos referiram sentir-se muito satisfeitos (valor 4) e 6

formandos na sua opinido estdao plenamente satisfeitos (valor 5).

Quanto aos resultados obtidos na primeira parte do questiondrio da avaliacdo da
formacao, apesar de serem francamente positivos e motivadores, ndo se deixa de
evidenciar que possam estar de certa forma enviesados, dado o perfil dos formandos e
o préprio contexto. Havera sempre a duvida da objetividade atendendo a situacdo de
fragilidade, de avidez de informacao e da necessidade dos cuidadores informais de

serem ouvidos e apoiados.

No que se refere a segunda parte do questiondrio, a avaliacdo da formacao foi

complementada por trés questdes abertas, concretamente foi questionado:

= Apds a participacdo no programa educacional sobre estratégias de comunicacdo para
cuidar da pessoa com afasia pds-AVC, em que medida se sente mais preparado para

exercer o seu papel de cuidador?

= Quais os ganhos/beneficios percecionados apds a participacdo no referido programa?

(indique por favor 3 ganhos/ beneficios)

= Quais as suas sugestdes/ comentarios/ criticas em relagdo ao programa educacional
em que participou? Ou seja, de que forma o programa pode ser melhorado (Indique

por favor 2 a 3 sugestdes)

Estas questdes foram formalizadas com o intuito de permitir obter opinides e

sugestoes mais individualizadas por parte dos formandos, bem como informacdo mais

97



detalhada e rica. Os resultados encontrados estdo caraterizados na tabela 5 que de

seguida apresentamos.

Tabela 5 — Avaliagdo do impacto da formagao pelos cuidadores informais

Categorias

Subcategorias

Unidade de registo

Frequéncia

Apds a formagdo em
gue aspetos se sente
mais preparado
para exercer o seu

papel

Ganhos/beneficios
apos a participagéo

Sugestées/
comentdrios e
criticas

Comunicagao

Cuidar

Informacao

Comunicagao
Cuidar do
proprio
Partilha de

experiéncias

Critica

Sugestdes

Comentarios

“Consigo falar melhor com o meu
marido, fica tudo mais facil.” (P1)
“Aprendi mais algumas estratégias
para falar com ele.” (P2)

“Na parte emocional, no saber lidar
com determinadas situagées.” (P4)
“Identifico melhor os problemas e a
forma de os resolver.” (P2)

“Fiquei mais sequra e consigo cuidar
melhor do meu marido.” (P5)
“Informagdo sobre o Instituto
Portugués da Afasia” (P5)

“Fiquei mais esclarecida em algumas
definicdes e termos que desconhecia
(P4)

“Hdé menos mal-entendidos, menos
conflitos” (P2)

“Comunicamos melhor” (P6)

“Aprendi que tenho que cuidar de
mim” (P7)

“Partilha de experiéncias por parte
de outros cuidadores é muito
positivo” (P1)

“Fazer formagdo no inicio do
internamento teria sido muito util”
(P4)

“Fazer mais formacoes” (P2)
“Repetir a formagdo depois da alta”
(P8)

“Foi tudo muito bom” (P3)

“Foi muito positivo e enriquecedor”
(P5)

“Aprendi muita coisa nova,
correspondeu as expectativas devem
continuar” (P6)

“Foi bom falar com outras pessoas
na mesma situacdo” (P7)

8

10

No que concerne a questdo “Apds a formacdo em que aspetos se sente mais

preparado para exercer o seu papel?”, todos os formandos identificaram aspetos em

gue se sentiram mais bem preparados para exercer o seu papel de cuidadores
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informais da pessoa com afasia, sendo retratado, mesmo, por P1 que “consigo falar
melhor com o meu marido, fica tudo mais fdcil” (P1). Desta feita, ndo podemos deixar
de destacar que os formandos referem que a comunicagdo com a pessoa com afasia

melhorou o que proporcionou um processo de cuidar mais facilitado.

Os cuidadores informais acharam-se, neste ambito, melhores parceiros de
comunicacdo, adquiriram conhecimento e informacao, que os fez sentir mais
esclarecidos e auténomos no cuidar, sendo capazes de enfrentar problemas e
situagdes novas, bem como lidar melhor com o lado emocional. Neste ambito,
declaram que identificam “(...) melhor os problemas e a forma de os resolver (...)” (P2)
e que se sentem mais preparados para lidar “na parte emocional, no saber lidar com

determinadas situa¢des” (P4).

Também na literatura ha evidencias convincentes que estabelecem a eficiéncia da
formacdo do parceiro comunicativo e o seu impacto positivo na comunicacdo em
pessoas com necessidades complexas de comunicagao (Borgestig et al., 2016; Tomaz,

2022).

Face a questdo sobre “Quais os ganhos/ beneficios percecionados apds a participagdo
no programa de formacdo” os formandos identificam varios aspetos, nos quais, de

forma sucinta, salientamos ganhos a nivel de:

e Informacdo - “...) informagdo sobre o Instituto Portugués da Afasia” (P5);
e seguranca no cuidar - “(...) hd menos mal-entendidos, menos conflitos” (P2);
e comunicacdo com a pessoa com afasia - “(...) comunicamos melhor” (P6);
e cuidar da pessoa com afasia e de si prépria e partilha com outros Cl - “(...)

aprendi que tenho que cuidar de mim {(...)” (P7).

Comprova-se, assim, que programas de formagao para cuidadores informais,
contribuem para uma melhor literacia em saude, promocao do cuidar, garantindo mais
cidadania, tornando as pessoas com afasia mais auténomas e os cuidadores informais

comprometidos em relacdo a saude dos que deles dependem (Espanha et al., 2016).
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Relativamente as sugestdes e comentdrios dos formandos, acerca do programa de
formacao, estes pautam-se por referéncias muito positivas que evidenciam o facto da
formacao ser enriquecedora, “Aprendi muita coisa nova, correspondeu as expectativas,
devem continuar” (P6). E, ainda, sugerido que a formac3o se repita em diferentes
momentos (inicio do internamento e pds-alta). P4 em forma de critica construtiva,
refere que seria benéfico “(...) fazer formagdo no inicio do internamento teria sido
muito util”, por sua vez P8 assume como importante “repetir a formacgao depois da

alta”.

Outro fator que os formandos consideram como positivo, foi uma componente de
autoajuda proporcionada pelo programa de formacao, resultante do facto de poderem
exprimir dificuldades e sentimentos com outros cuidadores informais em igualdade de
circunstancias. Segundo Lage (2007) esta partilha ajuda e orienta na tomada de

decisdes.

Em sintese, a avaliacdo da formacao pelos cuidadores informais participantes foi
fundamental para averiguar a eficacia do programa de formacgao, que segundo Oliveira
(2005) pressupde que os objetivos estabelecidos para uma dada populagdo-alvo sejam
alcangados, demonstrando resultados. No presente estudo foram demonstrados os
ganhos alcancados pelos participantes, que percecionam alteragao positiva no seu
desempenho no cuidar da pessoa com afasia, ficando, de forma inerente, comprovada

a eficacia da formacao.
Questionario de avalia¢do das aprendizagens (formadores)

A formacao deve ser implementada de forma integrada, flexivel e dinamica,
organizando-se como um todo, pelo que a mobilizacao dos varios atores para a
"construcao" de um dispositivo de avaliagdo resulta, em grande medida, a favor da
gualidade das intervenc¢des formativas desenvolvidas ou que possam vir a ser

implementadas no futuro.

A aplicacdo do instrumento de avaliacdo das aprendizagens é efetuada normalmente
apos a conclusdo da formacao, produz informacgado sobre os seus resultados e efeitos

gerados pela intervencao formativa ao nivel dos seus beneficiarios (Oliveira, 2005).
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Esta situacdo verificou-se, também, no nosso estudo, contendo a tabela 6 a sintese dos
resultados da aplicacdo do questionario de avaliacdo das aprendizagens, respondido

pelos formadores, tendo em considera¢do o desempenho dos oito formandos.

Tabela 6 — Resultados da aplicacdo do questionario de avaliacao das aprendizagens

Questiondrio de avaliagdo das aprendizagens

Participantes Mengao quantitativa Mengao qualitativa
P1 70% Adequado
P2 85% Relevante
P3 50% Adequado
P4 100% Relevante
P5 100% Relevante
P6 85% Relevante
pP7 70% Adequado
P8 85% Relevante

Conforme é visivel na tabela 5, trés formandos foram avaliados nas suas aprendizagens
num nivel adequado e cinco num nivel de relevante, sendo que a média da mencgao
guantitativa atribuida aos 8 formandos é de 80,625%. De salientar que a mencao
qualitativa de insuficiente é atribuida caso o formando ndo atinja os objetivos (0% a
49%); adequado, caso atinja os objetivos (50% a 75%) e relevante quando os objetivos

sdao superados (76% a 100%).

Os dominios em avaliacdo englobaram os conhecimentos e capacidades adquiridos,
capacidade de evoluir na aplicacdao de saberes diferenciados e atitude perante a
aprendizagem. A atribuicdo da classificacdo foi realizada conjuntamente e
unanimemente pelas trés formadoras (Médica Fisiatra; Enfermeira Especialista em
Enfermagem de Reabilitacdo e Terapeuta da Fala) atendendo aos descritores dos

dominios previamente estabelecidos.

A atitude motivada perante a aprendizagem foi o dominio que mais se evidenciou
como positiva, no desempenho dos formandos, tendo superado as expetativas dos
formadores. De forma global, todos os formandos revelaram motivacdo por aprender,
e sobretudo uma enorme vontade de partilharem as suas experiéncias e dificuldades,
mostrando-se muito participativos na formacdo. Na mesma linha de pensamento, a
literatura também evidencia a conveniéncia de se realizar grupos de apoio mutuo de

cuidadores, paralelamente ao processo terapéutico de pessoas com afasia (Miolo et
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al., 2017), o que lanca desafios futuros. Como referem Moleta et al. (2011), os
cuidadores afirmam encontrar num grupo de cuidadores o apoio necessario para
enfrentarem a situacdo de doenga e o espago para a partilha de sentimentos, duvidas,

experiéncias e aprendizagens.

Feita a apresentacgdo dos dados e a discussao dos resultados, ndao podemos deixar de
refletir que partimos para este trabalho com varios e ambiciosos objetivos os quais
pensamos ter alcangado, mas no caminho percorrido, foi-se fazendo o préprio
caminho. No préximo ponto realizam-se as reflexdes e conclusdes, que se entendem

necessarias face ao presente trabalho.
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CONCLUSOES

Ao chegar a parte final deste trabalho, entendemos que o mesmo contribui para
aumentar o conhecimento e potenciar uma atividade profissional com rigor baseada
em evidéncia cientifica, por cruzar, critica e reflexivamente, o quadro teérico com uma

forte componente empirica.

Neste sentido, e face aos dados apresentados e respetiva discussdao dos resultados

obtidos, consideramos ter atingido os objetivos delineados.

Apurou-se quanto a caraterizacao dos oito cuidadores informais, que sdo na sua
maioria cuidadores do sexo feminino (7), com uma média de idades de 52,5 anos. Sdo
essencialmente os conjuges que assumem em primeiro lugar o papel de cuidador
principal, seguidos das filhas. Todos os cuidadores informais participantes sao casados
e apresentam um baixo nivel de escolaridade. Pelo exposto, os participantes no estudo
apresentam um perfil concordante com a literatura pesquisada (Carvalho et al., 2019;

Lage & Araujo,2014; Lopes ,2017; Pereira & Filgueira, 2009).

Quanto aos aspetos de caraterizagao da pessoa com afasia cuidada, apurou-se que
tém idades entre os 42 e 67 anos, sendo o género prevalente o masculino. Quanto ao
tempo de lesdo, este varia entre o minimo de 2 meses e 0 maximo de 15 meses. O tipo
de afasia é, também, variavel, atendendo a 4rea lesada (Ardila, 2014) e a partir da
avaliacdo dos diferentes parametros (fluéncia, nomeacdo, compreensao, repeticao)

(Matos, 2012), prevalecendo o diagndstico de afasia andmica e afasia de Broca.

Os cuidadores informais participantes apontaram, os lacos familiares e de
solidariedade conjugal, a necessidade de aprovacao e responsabilidade social, o facto
de ndo aceitar a institucionalizacdo como solucdo ou mesmo ser a Unica pessoa
disponivel para cuidar, como fatores determinantes para se assumirem cuidadores. Na
mesma linha de pensamento, Figueiredo (2007) refere os lagos familiares e o
sentimento de reciprocidade e gratiddo de filhos para pais e entre cOnjuges como os

principais motivos para a assunc¢ao do papel de cuidador.
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Ja no que se refere a significagao do cuidar, os cuidadores informais referem
desempenhar tarefas relacionadas com cuidados instrumentais e expressivos, indo ao
encontro do declarado nos estudos de Carvalho (2015), Martins (2006) e Sequeira

(2018).

No perfil dos cuidadores informais que participaram no estudo, esta subjacente a
sobrecarga positiva, relacionada com a gratificacdo social e afetiva, sentimentos de
realizacdo pessoal e aprendizagem. No entanto, de forma mais marcada, fica patente a
sobrecarga e vivéncias negativas associadas as dificuldades do cuidar, muito
concretamente dificuldades de comunicagdo. Os cuidadores informais enfatizam que
cuidar pode ter efeitos negativos no bem-estar fisico, emocional e social,
comprometendo as relagdes positivas e a estabilidade financeira, o que é corroborado

por Garcia (2010); Lage e Araujo (2014) e Pereira e Filgueiras (2009).

Pelo exposto, ndo é de estranhar que todos os cuidadores informais inquiridos
confirmassem a necessidade de (in)formagdo sobre comunicagao acessivel na afasia e
justificassem a sua pertinéncia. Os resultados vao ao encontro das evidéncias
observadas na literatura, uma vez que os cuidadores informais mencionam a
necessidade de informacgdes, formacdo e suporte profissional (Akgun-Citak et al.,

2020).

Os cuidadores informais, relativamente ao programa de formacao, desejam ver
abordados conteudos diversos, procurando informacgao inequivoca sobre diagndstico,
progndstico, apoios e recursos existentes e um ensino personalizado que capacite para
cuidados humanizados e direcionados as necessidades da pessoa com afasia,
nomeadamente comunicag¢do simbdlica, estratégias, técnicas e produtos de apoio, no
ambito da CAA. Salientamos que todos os cuidadores informais se mostraram
recetivos a frequentar um programa de formacao, presencial, de curta duracao, a
realizar nas instalacGes do Centro de Medicina de Reabilitacdo da Regido Centro-

Rovisco Pais.

O diagnéstico de necessidade formacdo que se baseou nas entrevistas realizadas e a
literatura e know-how dos formadores, alicercaram a concecao do programa de

formacdo sobre “Comunicacdo acessivel para a pessoa com afasia pds-AVC”. Este
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obedeceu a uma planificacao prévia, estabelecendo-se as atividades e conteudos a

abordar, os objetivos, a metodologia, os recursos e a respetiva calendarizagao.

O programa de formagao foi implementado em dois momentos formativos,
primeiramente em grupo e, num segundo momento, de forma individual. Apds a sua
conclusao, foi realizada uma avaliagdo, através dos questionarios de avaliagao da

formacao (formandos) e de avaliacdo das aprendizagens (formadores).

Pelos resultados alcangados, entende-se que o programa de formagdo sobre
comunicacado acessivel na afasia pds-AVC, foi valorizado enfatizando-se o seu impacto
positivo e beneficios por parte dos cuidadores informais, constituindo um suporte
efetivo no cuidar e na comunicagdo. Assim, a sua implementagao ndao pode ser uma
pratica desvalorizada pela transversalidade que o ato de cuidar apresenta nos dias de
hoje e muito concretamente, no cuidar da pessoa com afasia (Baker et al., 2020;

Matos, 2012; Reis, 2018)

Face ao exposto, respondendo a questdao “como potenciar uma comunicagdo acessivel
entre o cuidador informal e a pessoa com afasia pos-AVC, perspetivando o seu
suporte efetivo no cuidar?”, podemos inferir que programas de formagdo em
comunicacdo acessivel, para cuidadores informais de pessoas com afasia pds-AVC,
apresentam-se como uma estratégia que contribui para uma melhor literacia em
saude, através de uma efetiva educacdo para a saude e promocao do cuidar,
garantindo mais cidadania, tornando as pessoas mais autbnomas e responsaveis em
relacdo a salde dos que delas dependem. Ficando, também, patente que munindo os
cuidadores informais de informacao essencial, sobre as repercussodes da afasia na
comunicag¢ao, a comunicac¢ao simbdlica, estratégias e produtos de apoio, bem como
orientacdes de como Con(viver) com a afasia, através de formacdo estruturada e
personalizada, potencia uma comunicagao inclusiva, isto é com todos e para todos,
fundamental para a o bem-estar e qualidade de vida, quer dos cuidadores informais

quer da pessoa com afasia, tornando-se um suporte efetivo no cuidar.

N3o se pretende que os resultados deste estudo sejam generalizados, dado que so
serao validos em funcdo do contexto estudado e participantes envolvidos, tanto mais
gue a utilizacdo da metodologia qualitativa visa, sobretudo, contribuir para o
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aprofundamento do tema. A principal implicagdao deste estudo, que se retira para a
pratica profissional, é o enfase que se deve dar ao envolvimento dos cuidadores
informais e da pessoa com afasia, pds-AVC, no seu projeto de saude, bem como a
importancia da implementacdo de programas de formacao estruturados e
personalizados em comunicag¢do acessivel, potenciando a motivagao, autocontrole,
bem-estar e qualidade de vida, quer dos cuidadores informais, quer da pessoa com

afasia.

Importa, ainda, referir, a inexperiéncia na area da investigacdo que constituiu
inicialmente um duro desafio para a investigadora principal. Contudo, este percurso

revelou-se, posteriormente, profundamente interessante e enriquecedor.

As dificuldades foram sendo ultrapassadas devido ao empenho e foco, bem como ao

apoio, insisténcia e motivacao das pessoas que fizeram parte do processo.

Neste sentido, acredita-se que se chegou a alguns dados que constituem pistas de
reflexdo para o futuro, sobretudo para a andlise de um tema que cada vez mais é
premente, nomeadamente no ambito da literacia dos cuidadores informais da pessoa

com afasia pds-AVC.

Em termos futuros, e tendo em conta que sao ainda escassas as investigagdes no
ambito desta problematica, entende-se fundamental, que se continue a investigar
sobre o tema apresentado, particularmente otimizando programas de formacao para
cuidadores informais da pessoa com afasia e explorando diferentes contextos,
nomeadamente no domicilio e no pds-alta hospitalar, mudancas percecionadas e o
impacto destes programas ao longo do tempo. Acresce o facto de ser igualmente
relevante abordar, em préximos estudos as necessidades de (in)formacgao neste

ambito para cuidadores formais.

Importa referir que este estudo ja deu frutos, desenvolvendo-se na sua sequéncia,
duas sessoes de formacdo sobre comunicacdo acessivel na afasia pds-AVC, para grupos
de cuidadores informais de internados e para cuidadores informais de pessoas com

afasia a realizarem tratamentos como externos, no Centro de Medicina de Reabilitacdo
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da Regido Centro-Rovisco Pais, no ambito da comemoracdo do més da afasia

(junho/2023).

Termina-se, afirmando que este processo foi de valorizagdo pessoal e profissional,
crescendo em nds uma enorme paixdo por esta area da comunicacdo acessivel e de

suporte aos cuidadores informais.
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APENDICE 1 — ELEMENTOS DE CARATERIZAGAO DA ATIVIDADE DO

SERVICO DE REABILITACAO GERAL DE ADULTOS

CARATERIZACAO DA ATIVIDADE E POPULAGAO ASSISTIDA NO ANO 2022

CARATERIZACAO DA ATIVIDADE ASSISTENCIAL
Doentes tratados | 153 doentes
Demora média | 61,99 dias
Taxa de ocupagdo | 66,72%
CARATERIZACAO DA POPULACAO ASSISTIDA
Distribuig¢éo por género (N) =153
Masculino | 98
Feminino | 55
Distribuigéo por grupo etdrio (N) =153
18-25anos | 3
26-35 anos | 13
36-45 anos | 13
46-55 anos | 52
56-65 anos | 45
66- 75 anos | 24
276 anos | 3
Distribuigéo por grupo de diagndstico (N) =153
AVC isquémico | 70
AVC hemorrdgico | 35
TCE | 16
Guillain- Barre | 5
Pds covid | 6
Outros | 21
Distribui¢do por destino pos-alta (N) =153
Domicilio | 135
Outros (RNCCI, Hospital de agudos e ERPI) | 18

Fonte: Relatério de atividades do Servico de Reabilitacdo Geral de Adultos (2022)
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APENDICE 2 — QUESTIONARIO DE CARATERIZAGAO SOCIODEMOGRAFICA

DOS CUIDADORES INFORMAIS

QUESTIONARIO DE CARATERIZAGAO SOCIODEMOGRAFICA DOS CUIDADORES
INFORMAIS

COMUNICAGAO ACESSIVEL NA AFASIA POS-AVC: PROPOSTA DE UM PROGRAMA DE
FORMAGAO PARA CUIDADORES INFORMAIS

Questionario de caraterizagdao socioecondmica do cuidador informal

Grupo I- Caraterizagao do cuidador

1. Idade: (Introduza os anos no espaco)

2. Género (selecione a opcdo com um X)

a) Masculino O b) Feminino O

3. Estado civil (selecione a op¢do com um X)
a) Solteiro(a) O
b) Casado(a) O
c) Divorciado (a) O
d) Unido defactoO
e) Viuvo(a) O

4. Habilitagoes literarias (selecione a op¢do com um X o ultimo nivel concluido)

a) 12 Ciclo do Ensino Basico (42 classe) O

b) 22 Ciclo do Ensino Basico (62 ano) O

¢) 32 Ciclo do Ensino Basico (92 ano) O

d) Ensino secundario (122 ano) O

e) Cursos Técnicos Superiores Profissionais (TePS)/ curso de Especializagdo
Tecnolégica O

f) Bacharelato O

g) Licenciatura O
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h) Mestrado O
i) Doutoramento O
j)  Outro (Qual?)

5. Situagdo Profissional (selecione com um X a opgao que melhor se adequa a si)

a) Empregado (a) por conta de outrem O
b) Empregado (a) por conta prépria O

c) Desempregado (a) O

d) Reformado (a) /pensionista O

e) Doméstico (a) O

f) Outra (Qual?):

6. Rendimento médio liquido mensal do agregado familiar (indique valor
aproximado no espaco)
Valor em euros:

Grupo Il - Relagao do cuidar com a pessoa com afasia

1. Relagdo com a pessoa a quem presta cuidados (selecione com um X a opcao
que se aplica a si)
a) Conjuge/ Companheiro(a) O
b) Filho (a) O
c) Genro/ Nora O
d) Irmdo/Irm3a O
e) Tio/Tia O
f) Vizinho/ amigo O
g) Outro (Qual?):

2. Ha quanto tempo é cuidador(a)? Semanas/meses (Introduza valor
em semanas ou meses no espago e risque o que ndo se aplica)

3. Quantas horas por dia tempo em média disponibiliza na presta¢ao de
cuidados? Horas/dia:

Obrigada pela sua colaboracao!
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Catarina Freitas

GRUPO llI- Caraterizagao da pessoa com afasia (a preencher pelo investigador com

base no processo clinico eletrénico do doente)

1. Tempo de lesao semanas/meses

2. Idade da pessoa com afasia:

3. Género da pessoa com afasia

a) Masculino O b) Feminino O

4. Tipo de afasia

5. Elementos relevantes do Processo eletronico
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APENDICE 3 — QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA FORMACAO

“COMUNICAGAO ACESSIVEL POS-AVC”

QUESTIONARIO DE AVALIAGCAO DA FORMAGAO “COMUNICACAOACESSIVEL NA
AFASIA POS-AVC”

A sua opinido sobre esta agao que terminou é, para ndés, muito importante, pois
permite desencadear um processo de melhoria continua e o ajustamento dos
programas e dos métodos em agdes futuras. Por favor, marque um (X) sobre cada um
dos parametros abaixo indicados, numa escala de 1 a 5 valores, sendo atribuido ao
valor 1 “nada” e ao valor 5 "muito" conforme a sua opiniao relativa a qualidade e

satisfagdo com a agao.
PARTE |

A - CONTEUDOS PROGRAMATICOS E METODOS

1. Conteudos da acdo de formacao 12345
2. Estrutura dos contetdos 12345
3. Interesse/utilidade dos conteudos 12345
4. Adequagao dos métodos utilizados aos temas tratados 12345
5. Equilibrio entre a exposi¢do tedrica/pratica 12345
6. Duracdo da acdo de formacdo (adequac¢do do tempo ao programa) 12345

B - FORMADOR/A

7. Dominio e clareza na exposicdo da(s) matéria(s) tratada(s) 12345
8. Estimulo a participa¢do dos/as formandos/as nas sessdes 12345
9. Relacionamento com os/as formandos/as 12345
10. Capacidade de motivar para as matérias apresentadas 12345
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11. Documentagao e bibliografia suficiente e adequada 12345
12. Pontualidade / cumprimento do horério das sessdes 12345

C - ORGANIZAGAO

13. Qualidade e adequacdo das instalacdes e equipamentos 12345
14. Condigdes fisicas (salas, acessibilidades, etc.) 12345
15. Organizagdo administrativa 12345
16. Horario das sessdes 12345

D - AVALIACAO GLOBAL DA ACAO DE FORMACAO

17. Concretizagao dos objetivos propostos 12345

18. Esta acdo de formacao permitiu-lhe adquirir novos conhecimentos 12345

19. O nivel dos conteldos tratadas foi adequado as suas necessidades 12345

21. Recomendaria esta a¢ao de formacao a outros cuidadores 12345
PARTE I

= Apds a participacdo no programa educacional sobre estratégias de comunicacdo para
cuidar da pessoa com afasia pds -AVC, em que medida se sente mais preparado para

exercer o seu papel de cuidador?

= Quais os ganhos/beneficios percecionados apds a participacdo no referido programa?

(indique por favor 3 ganhos/ beneficios
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= Quais as suas sugestdes/ comentarios/ criticas em relagdo ao programa educacional
em que participou? Ou seja, de que forma o programa pode ser melhorado (Indique

por favor 2 a 3 sugestdes)

Obrigada pela sua colaboracgao!

Catarina Freitas
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APENDICE 4 — QUESTIONARIO DE AVALIAGAO DAS APRENDIZAGENS DA

FORMAGAO “COMUNICACAO ACESSIVEL NA AFASIA POS-AVC”

QUESTIONARIO DE AVALIAGAO DE AVALIAGAO DAS APRENDIZAGENS DA FORMAGAO

“COMUNICACAOACESSIVEL NA AFASIA POS-AVC”

Nome do formando:

diferenciados

mesmos para resolver situagdes novas.

B - O formando evoluiu na aplicagdo de saberes
diferenciados, sobre “Comunicac¢do acessivel na
afasia pds-AVC”, embora ainda manifeste
dificuldade em fazer uso dos mesmos para

resolver situagdes novas.

C - O formando manifesta dificuldade em
recorrer a saberes diferenciados sobre

“Comunicacdo acessivel na afasia pds-AVC”, e

Dominios Descritores Ponderacao | Avaliagao

1. Conhecimentos e A - O formando adquiriu de forma efetiva os 30% A- 100%
capacidades conhecimentos veiculados na formag&o sobre B- 50%
adquiridos “Comunicacdo acessivel na afasia pds-AVC” e G- 25%

desenvolveu as capacidades previstas.

B - O formando adquiriu parcialmente os
conhecimentos veiculados na formagdo sobre
“Comunicagdo acessivel na afasia pds-AVC” e
desenvolveu algumas das capacidades previstas.
C- O formando ndo adquiriu uma parte
significativa dos conhecimentos veiculados na
formagdo sobre “Comunicagdo acessivel na
afasia pds-AVC”, nem desenvolveu
significativamente muitas das capacidades
previstas.

2. Capacidade de A - O formando evoluiu na aplicagdo de saberes | 30% A- 100%
evoluir na . . “ - , B- 50%
aplicaciio de diferenciados, sobre “Comunicagdo acessivel na c- 5%
saberes afasia pds-AVC”, sendo capaz de fazer uso dos
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resolver situagdes novas.

ndo faz autonomamente uso dos mesmos para

3.

Atitude perante a A - O formando é auténomo, revela iniciativa e

aprendizagem

curiosidade em aprender e partilhar a sua
experiéncia no ambito da “Comunicagdo

acessivel na afasia p6s-AVC”.

B - O formando é auténomo, revela alguma
iniciativa, mas tem pouca curiosidade em
aprender e partilhar a sua experiéncia no ambito

da “Comunicagdo acessivel na afasia pds-AVC”.

C - O formando revela um comportamento
passivo perante a aprendizagem e as tarefas que
Ilhe sdo propostas evitando a partilhar a sua
experiéncia no ambito da “Comunicac¢do

acessivel na afasia pos-AVC”.

40%

A-
B-
C-

100%
50%
25%

Avaliagdo final = 0,3x (1) +0,3x(2)+ 0,4x(3)

Descritores

Mengdo Qualitativa

Avaliagcdo

0% -49% N3o atingiu os objetivos Insuficiente
50%-75% Atingiu os objetivos Adequado
76% a 100% Superou os objetivos Relevante

Avaliagdo Quantitativa:

Avaliagdo Qualitativa:

Os Formadores

Data: / /
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APENDICE 5 — GUIAO DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

GUIAO DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

percecbes do
cuidador sobre o
cuidar da pessoa

com afasia e o

2.1 Como vivencia a experiéncia do
cuidar?
2.2 Quais os aspetos que considera como

positivos?

Designagdo dos Topicos
Objetivos Questodes a abordar
blocos orientadores
A. Legitimacdo | -Legitimar a | ® Informacao das linhas gerais do trabalho
da entrevista e | entrevista = Solicitar a colaboracdo do entrevistado
motivagdo do | -Motivar o | = Assegurar a confidencialidade
entrevistado entrevistado a | ® Solicitar autorizacdo para gravar a
colaborar entrevista
B. Significacao | -Obter 1. O que o motivou a tornar-se cuidador | A questdo 3.1s6 é
do cuidar e seu | elementos (a)? colocada no caso
impacto sobre as 2. Parasio que é cuidar? no do participante

responder
afirmativamente

a questdo 3.

identificar as
necessidades de
informagao e
formacgao sobre
comunicagao

acessivel para

3. Sentiu dificuldades em comunicar
com a pessoa que cuida?

3.1 Quais as dificuldades de sentiu?

4. Como percebe o que ele/ela precisa?

5. Como se faz compreender pela

pessoa que cuida?

seu impacto. 2.3 Quais os aspetos que considera
negativos?
3. Sentiu dificuldades gquando
confrontado com o cuidar?
3.1 Quais as dificuldades que sentiu?
C. Identificar | -Recolha de 1. Sente-se preparado (a) para cuidar?
necessidades de | dados que 2. Como comunica com a pessoa que
(in)formagdo permitam cuida? Aquestdo3.1sc e

colocada no caso
no do participante
responde
afirmativamente

a questdo 3.
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cuidar da pessoa
com afasia p0ds -
AVC e a sua

influéncia no

6. Consegue sempre comunicar com a
pessoa que cuida?
6.1.Caso ndo consiga comunicar sempre

com a pessoa de quem cuida quais os

A questdo 6.1s06 é
colocada no caso
no do participante

responder

cuidar. seus sentimentos em relacdo a isso? | negativamente a
7. Sente-se angustiada por ndo perceber | questao 6.
0 que a pessoa quer transmitir/ o que
) A questdo 7.1s6 é
precisa?
. . . | colocada no caso
7.1  Se respondeu afirmativamente a
. ) . no do participante
questdo anterior como lida com a
. . responder
situacdo?
afirmativamente
8. Quando cuida do seu familiar, quais | a questdo 7.
sdos os aspetos/ assuntos mais
) . Diferenciar o que
comuns que precisa de comunicar?
. . o cuidador e a
9. Que (in)formagdo tem sobre
L . pessoa com afasia
comunicagdo para cuidar da pessoa
) pretendem
com afasia?
) ) _ | transmitir um ao
10. Sente necessidades de (in)formacdo
. outro
para melhor cuidar da pessoa com
ia? ~ .
afasiar A questdo 10.1 s6
10.1 Quais as necessidades de | & olocada no
(in)formagdo para melhor cuidar da | 560 no do
pessoa com afasia? participante
responder
afirmativamente
a questdo 10.
D. Caraterizagao | -Recolha de 1. Acha que seria pertinente
da formacgao. dados que frequentar uma formagdo sobre
permitam comunicag¢do acessivel para cuidar

identificar os
ganhos/benefici
oS da

participagdao no

da pessoa com afasia pds-AVC?
2. Que aspetos considera importantes

serem contemplados numa

formacao para cuidadores
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programa sobre
comunicagao

acessivel  para
cuidar da pessoa
com afasia p0ds -
AVC e a sua
influéncia no

cuidar.

informais da pessoa com afasia pds-
AVC?

Que modelo de formacgao acha que
seria mais benéfico para suprimir as
suas necessidades?

Qual a duragdo e calendarizagao da
formacdo que pensa ser adequada,
para corresponder as  suas
expectativas?

Qual o contexto da formacao
(domiciliario / meio hospitalar/ sala
considera mais

de formacgao)

adequado?

Presencial/
online; em
horario laboral /
pds-laboral;

individual/ grupo)

E.

Agradecimentos

-Agradecer a

participacao

= Agradecimentos da

participagao no

estudo
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APENDICE 6 — CONSENTIMENTO INFORMADO ESCLARECIDO E LIVRE DO

PARTICIPANTE

CONSENTIMENTO INFORMADO ESCLARECIDO E LIVRE DO PARTICIPANTE

CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE PARA PARTICIPACAO EM
ESTUDOS DE INVESTIGAGCAO NOS TERMOS DA NORMA N.2 015/2013 da Dire¢do-Geral

da Saude (de acordo com a Declaracdo de Helsinquia e a Convencao de Oviedo)

Sénia Catarina Cabete de Freitas, enfermeira do servigo de Reabilitagdo Geral de Adultos
do Centro de Medicina de Reabilitacdo da Regido Centro-Rovisco Pais, no dambito do
curso de mestrado em Comunicacdao Acessivel, da Escola Superior de Educacgdo e
Ciéncias Sociais, do Instituto Politécnico de Leiria, tendo como orientadores e
responsaveis pelo presente estudo os docentes Catarina Mangas e Jaime Ribeiro,
pretende realizar um trabalho de investigacdo intitulado: “COMUNICACAO ACESSIVEL
NA AFASIA POS-AVC: PROGRAMA DE FORMACAO PARA CUIDADORES INFORMAIS”

,vindo desta forma solicitar a sua colaboracao.

Os objetivos deste estudo sdos: Caracterizar o perfil dos cuidadores; Identificar as
necessidades de informacao e formacao de cuidadores informais da pessoa com afasia,
relativamente a comunicacdo acessivel; Conceber um programa de formacdo sobre
comunica¢dao acessivel no cuidar da pessoa com afasia pds-AVC, para cuidadores
informais; Avaliar uma formacdo concebida de acordos com as necessidades
identificadas pelos cuidadores; Avaliar beneficios para os cuidadores informais,

decorrentes da sua participagdao no programa de formacao.

Se quiser ser voluntdrio no estudo terda que participar na totalidade das atividades

propostas:

- Participar num questiondrio dirigido a cuidadores informais da pessoa com afasia pds-
AVC, no sentido de se proceder a sua caracterizacdo sdcio demografica e relacdo de

cuidar, bem como questdes relativas a caraterizacdo da pessoa com afasia.
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- Participar numa entrevista semiestruturada com o objetivo de identificar as
necessidades de formacao sobre aspetos relacionados com a comunicacao acessivel e a

metodologia mais adequada para uma formagdo neste ambito.

- Participar no programa de formag¢do no ambito da comunicacdo acessivel dirigido a
cuidadores informais, e sua avaliacdo através de um questionario de avaliagdo da
formacao aos participantes, cujo objetivo principal é identificar a sua percecdo acerca

do contributo-beneficios-utilidade da sua participa¢dao, bem como aspetos a melhorar.

Os participantes serdo selecionados através de uma amostragem por conveniéncia e o
local de aplicagdo dos instrumentos de pesquisa e formacgao sera no Centro de Medicina
de Reabilitacdo da Regidao Centro-Rovisco Pais O preenchimento do questiondrio de
carateriza¢ao do cuidador informal e a entrevista serao realizados no mesmo momento,
estimando-se uma hora para a sua realizacdao. Quanto ao planeamento da formacao no
ambito da comunicacdo acessivel para cuidadores da pessoa com afasia pds-AVC,
decorrerd em funcdo das necessidades e metodologia preconizada pelos dados da
primeira fase do estudo. O questionario de avaliacdo da formacado serd subsequente a

esta e estima-se que demorard cerca de 10 minutos a preencher.

O tratamento dos dados obtidos garante o anonimato dos participantes, nunca sendo
feito qualquer tipo de uso que possa revelar a sua identidade. A recolha e analise de
dados do estudo serdo integradas num trabalho de investigacdo que ficard em acesso
publico no Repositério Cientifico de Acesso Aberto de Portugal. Todos os dados
recolhidos serdao armazenados de forma a permitir a conformidade com a legislacao
portuguesa e da Unido Europeia relativa a protecdo de dados e a privacidade. Serdo
tomadas medidas para proteger os dados pessoais contra destrui¢cdo acidental ou ilicita
ou perda acidental, alteracdo, divulgacdo ou acesso ndo autorizado. No final do projeto,
todos os dados pessoais serdo eliminados, nomeadamente serdao destruidas as

gravacgOes da entrevista.

Informo que a sua participacao é voluntaria e inteiramente livre, podendo desistir a
qualquer momento sem que por isso venha a ser prejudicado nos cuidados de saude
prestados; informo ainda que a sua privacidade sera respeitada, todos os dados
recolhidos serdo confidenciais e ndo serdo fornecidas quaisquer compensacgoes.
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Também é livre de recusar responder a qualquer pergunta ou de participar numa

atividade especifica.

O estudo ndo envolve qualquer risco potencial, quer sejam sociais, legais ou financeiros.
Informo ainda, que o presente estudo, mereceu parecer favoravel da Comiss3o de Etica

da Saude, do Centro de Medicina de Reabilitacdao da Regidao Centro-Rovisco Pais.

Se tiver qualquer questdo ou apreensdo com este estudo, poderd contactar a
investigadora: Sénia Catarina Cabete de Freitas- Enfermeira em fung¢do de chefia do
Servico de Reabilitacdo Geral de Adultos do Centro de Medicina de Reabilitacdo da
Regido Centro-Rovisco Pais, através do N2 de telemodvel 966159345 e/ou email:

catarina.freitas@roviscopais.min-saude.pt

Por favor, leia com atengao a seguinte informacdo. Se achar que algo esta incorreto ou
que nao estd claro, ndo hesite em solicitar mais informagdes. Se concorda com a

proposta que lhe foi feita, queira assinar este documento.

Assinatura de quem pede consentimento:

CONSENTIMENTO DO PARTICIPANTE

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informacgdes verbais
que me foram fornecidas pela/s pessoa/s que acima assina/m. Foi-me garantida a
possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar no estudo “COMUNICACAO
ACESSIVEL NA AFASIA POS-AVC: PROPOSTA DE UM PROGRAMA DE FORMACAO PARA
CUIDADORES INFORMAIS” sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito
participar neste estudo e permito a utilizacdo dos dados, que de forma voluntaria
forneco, confiando em que apenas serdo utilizados para fins cientificos e publicacGes
qgue delas decorram e nas garantias de confidencialidade e anonimato que me sao dadas

pelo/a investigador/a.

Nome:
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Assinatura: Data: ...... Y2y

SE NAO FOR O PROPRIO A ASSINAR POR IDADE OU INCAPACIDADE (se o menor tiver

discernimento deve também assinar em cima, se consentir)

NOME:

BI/CC N.2: DATA OU VALIDADE ..... [ovo [
GRAU DE PARENTESCO OU TIPO DE REPRESENTACAO:

ASSINATURA:
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APENDICE 7 — TRANSCRICAO DAS ENTREVISTAS

TRANSCRIGAO E CODIFICAGAO DAS ENTREVISTAS
Transcricdo da Entrevista E1

Bem o que motivou foi a necessidade, pois 0 meu marido estava incapacitado e
alguém tinha que fazer alguma coisa, os meus filhos trabalham, tém a vida deles ...os
filhos deles... assumi cuidar o meu marido por obrigac¢do... ele ndo me facilitou a vida e
se fosse ao contrario, bem sei que ndo contava com ele! Mas pelos meus filhos tenho
esta obrigacao.

Ent3o é tratar dele! Esta a ver uma crianca pequena é quase o mesmol! E ter que fazer
tudo! O meu marido no inicio ficou muito dependente! Agora gracas a Deus estd muito
melhor, recuperou bastante! O AVC foi ha mais de um ano. Mas ele ainda precisa de
muita ajuda, e depois como nao falar bem é um problema, parece que ndo entende as
coisas! Tenho que estar sempre a dizer-lhe tudo! Agora é para tomar banho, tomar o
pequeno almoco... ir a fisioterapia. E quando n3do tem fisioterapia, faco sempre uma
caminha com ele... tem que ir! Ele muitas das vezes ndao quer sair de casa, mas tem de
ser!

Nao é facil! Os meus filhos tém a vida deles, ndo estdo perto e eu é que tenho que
fazer tudo. O meu marido também tem um feitio complicado! Nés até estdvamos para
nos separar antes disto lhe dar. Mas pelos meus filhos assumi cuidar dele. Agora isto é
muito desgastante. Ele também é exigente e fico completamente presa em casa. Ele
tem vergonha de sair a rua, por exemplo se vou ao supermercado levo-o de carro, mas
ele n3o quer sair, fica no carro! Depois se me demoro estd logo a ligar! As vezes até
deixo o telemdével no carro para ndo estar sempre sobre pressdo. E depois, ja ndo sou
nova, fisicamente sinto-me cansada. Nao é facil!

O que considero positivo...bem é poder ajudar os meus filhos! E olhe temos que fazer o
bem aos outros e isso faz com que eu me se sinta bem comigo mesma.

E o desgaste fisico e da minha cabeca... ja n3o sou nova e nio é facil! E muita coisa a
tratar e depois 0 meu marido também é muito teimoso! E agora ficou ciumento ndo
posso sair de casa sozinha... e depois, ele também ndo quer ir a lado nenhum! Como
era muito conhecido, como tinhamos o restaurante, desde que teve o AVC tem
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vergonha de sair a rua. Nem a barbearia quer ir. Sou eu que lhe corto o cabelo em
casa. Mas ja lhe disse que se quiser ir vai, se ndo quiser ir, passa a ficar em casa. la
sempre a missa deixei de ir, mas agora quero ver se comego a ir e levo-o se ele quiser,
se nao fica em casa. Também tenho que pensar em mim!

Fui muito dificil, porque eu ndo conseguia perceber o que ele queria e ele ficava muito
revoltado. Era mesmo muito complicado perdiamos a calma os dois... eu queria ajudar,
mas nao conseguia perceber o que ele precisava e ficava com medo até de ser alguma
coisa importante... se tinha dores ou se estava a sentir-se mal... agora ja consigo
perceber melhor e manter a calma...

As dificuldades eram sobretudo ndo entender o que o meu marido queria, ele tentava
dizer as coisas, mas nao conseguia dizer muitas palavras, depois enerva-se era um
stress para ele e para mim. Isto de ndo falar bem é muito complicado...nunca pensei
que fosse tdo complicado. Ao principio tinha muito medo de ndo conseguir identificar

alguma coisa que fosse mesmo importante... deixa-nos uma angustia.

Agora ja esta tudo mais controlado, sinto-me mais segura (em relacdo ao cuidar).
Também ja passou um ano! Foi muito importante o primeiro internamento na Tocha,
depois fui para casa e o meu marido manteve sempre fisioterapia, agora este novo
internamento na Unidade habitacional, esta a ser diferente, sinto-me mesmo mais
preparada e vocés estdo a ajudar-me muito. Desde o inicio que aqui me ensinaram a
tratar do meu marido. Mesmo a questao de irmos de fim de semana terapéutico,

também ajuda muito para percebermos a realidade.

Usamos algumas estratégias, além de ele ir falando também usamos gestos e sobretudo
€ muito importante quando ele ndao consegue dizer alguma coisa, ver se realmente é
importante e caso ndo seja ndo estar a moer e a insistir, pela minha experiéncia e na
situacdo do meu marido sé o deixa mais revoltado e ndao chegamos a lado nenhum. Mas
ele estd bastante melhor! Ha muita coisa que ele no inicio tinha muita dificuldade em

dizer, mas agora ja vai saindo.

Como disse no inicio fui muito dificil, eu prdpria ndo estava preparada para comunicar
(com a pessoa que cuida). Ndo Ihe dava tempo para falar, tentava adivinhar o que ele

gueria dizer. Era muito stressante...
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A maior dificuldade era mesmo perceber o que ele queria dizer! E depois era aquela
sensacdo de revolta por ndo conseguir entender. As tantas perdia a calma e era uma
trapalhada. O pior de tudo era pensar que podia ser alguma coisa importante e nao

conseguir perceber, dd-nos uma sensacao de impoténcia.

Como disse agora esta mais facil, relativamente a se percebe o que a pessoa precisa), o
importante é manter a calma. Ele também se houver uma palavra que falha ele com

gestos vai la.

Tem que ser muita calma, (relativamente ao fazer-se compreender) e o meu marido

consegue perceber, o problema é mesmo falar mais, que tem ainda dificuldades.
Normalmente sim, conseguimos entender um ao outro.

Quando ha coisas que ndao conseguimos entender sinto sempre algum receio de ser
alguma coisa importante, tipo estar a sentir-se mal, ou doer-lhe alguma coisa e eu nao

perceber

Claro que sim (relativamente a se sente angustia quando ndo entende). A gente quer
sempre fazer o melhor e isto da fala é muito importante é o que lhe digo, dificulta muito!
O meu nem quer ir a lado nenhum é mais por isso, do que estar “apanhado” da perna e

do braco.

Tento lidar da melhor maneira! E pensar que fagco o melhor que sei e que consigo.

(relativamente a angustia de ndo entendera pessoa)

E tudo! (relativo aos assuntos que precisa de comunicar). Quando estdo duas pessoas
em casa 24 horas, temos sempre que falar. Eu ndo consigo estar calada. Acho que
ninguém consegue. O mais importante é saber se dormiu bem e se esta bem-disposto.
Depois vamos falando sobre a vida! O normal... se gostou do almoco... das noticias... dos

filhos...

Nunca tinha ouvido falar em tal coisa (relativo a comunicacdo da pessoa com afasia).
Nem sabia que as tromboses podiam provocar isto. No inicio ndo tinha qualquer

informacgao, em Coimbra ninguém me falou, mas no primeiro internamento no Rovisco
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quer os enfermeiros, quer a terapeuta da fala que acompanhou o meu marido, falaram
comigo sobre isto e explicaram-me algumas coisas que podiam ajudar. O mais

importante é ter calma a falar é o que eu acho.

Acho que sim, (relativo a necessidade de (in)formacdo) apesar de ja estar mais
habituada, a falar com o meu marido, acho que seria importante ter mais informacgao

sobre este assunto
Quais as necessidades de (in)formagdo para melhor cuidar da pessoa com afasia?

(Relativamente as necessidades de (in)formacdo) Gostava de perceber como posso
ajudar o meu marido, se ha alguns exercicios que posso fazer com ele. Eu sei que ele faz
exercicios com as terapeutas, mas ele depois ndo me consegue explicar bem o que faz.
Era importante perceber como o posso ajudar a ele, e a mim para conviver melhor com

esta situacdo da afasia.

Acho que seria muito importante e o mais cedo possivel (relativo a importancia de
frequentar uma formagdo). E importante as pessoas saberem o que as espera para

estarem preparadas.

Tudo! (relativo a aspetos importantes a serem contemplados numa formagdo). E
importante que alguém nos diga o que podemos fazer e como devemos atuar para
ajudar o nosso familiar. Isto sdo coisas que nunca ouvimos falar e ndo sabemos o que &,
e como devemos fazer as coias. Eu agora gostava muito a aprender alguns exercicios
que sdo feitos a cara para ajudar na fala. Isto tem que se ir treinando sempre, para

melhorar

Modelo de formacdo como assim? (...) Ah ok! vocés aqui tém condicOes para fazer isso,
alids vocés comecam logo a ensinar-nos. Para mim estou disponivel enquanto aqui
estiver para vocés me ensinarem, se for um grupo de pessoas melhor, podemos trocar
experiéncias. No primeiro internamento teria sido muito importante ter ouvido pessoas
gue ja tivessem passado por isto. Estou inteiramente disponivel para fazer essa

formacao, pois acho mesmo muito importante.
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Por mim desde que combinado pode ser em qualquer horario. Nao trabalho. O meu

trabalho é tomar conta do meu marido. Por isso estou disponivel.

Acho que pode ser num espag¢o que tenham para isso. Para reunir um grupo de

cuidadores para estarmos a vontade para ouvir e falar.
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Transcricao da Entrevista E2

Faco as coisas com o coragao (relativamente ao motivo para cuidar). O MJ, sempre foi um
bom marido e um bom pai. Tenho que o ajudar neste momento dificil. Sou otimista e sei que
ele vai melhorar é muito novo, os filhos precisam dele.

Olhe daquilo que tenho feito cuidar... é tudo!...Desde de ajudar a levantar... dar-lhe banho,
fazer a higiene didria... Depois metia-o no sofad ou na cadeira. Dava-lhe o pequeno-almoco e a
medicagao. Depois se quisesse ir a casa de banho eu tinha que ir com ele. Normalmente as
idas ao médico as consultas também sou eu, ele ficou com muitas consultas de seguimento.
Isso as vezes é complicado porque trabalho e tenho os meninos. Uma coisa que ele tem boa é
gue dorme bem de noite e consegue usar o urinol. No inicio ndo eu ndo conseguia descansar
com a preocupacao, mas agora ja esta tudo mais controlado.

Nao é facil porque o MJ é um pouco pesado, bem isto em relacdo a mim que sou pequena e
por isso exige uma parte fisica, sinto-me por vezes desgastada fisicamente. Mas fora isso é
uma satisfacdo, porque o MJ tenta fazer o maximo para me aliviar, ele sempre foi bom
companheiro. Por outro lado, sente-se sempre alguma ansiedade se calhar com medo que |Ihe
aconteca alguma coisa porque isto foi tudo tdo de repente, eu estava com ele quando lhe deu
o AVC, fiquei depois disso com a sensag¢do que pode acontecer sempre alguma coisa de
repente. Mas temos que nos ir habituando a esta inseguranga.

O que considero positivo é poder ajudar o meu marido, quero muito que ele recupere
0 maximo. As coisas estdo a ir ele tem recuperado muito, tem forga de vontade... os
meninos também |lhe d3o forga... olhe isto é uma aprendizagem para todos... dificil,
mas uma aprendizagem, e ele estar ca ja é bom... isto foi tudo muito grave...
Sinceramente para mim o pior € mesmo o cansaco fisico, uma pessoa também ja ndo
anda muito bem e ele é pesado. Isto ao fim do dia sabe-me mesmo bem ir para a
cama. Doem-me as costas! Também uma pessoa “farta-se” de correr para tentar fazer
tudo, tentar... Agora ja estou mais mentalizada que nao tenho que fazer tudo...para
mim isso era complicado, sempre gostei de ter tudo organizado e controlado, mas ja vi
gue nesta fase ndo é possivel.

Nem lhe digo nada! Fui muito complicado! (relativamente as dificuldades em cuidar da
pessoa com afasia) O MJ ficava muito revoltado por nds ndo o entendermos, e eu
ficava desesperada porque queria tanto ajudar e ndo conseguia. A Afasia do MJ é

grave, ele ao principio tinha também muita dificuldade em perceber o que nés Ihe
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diziamos, agora esta muito melhor, com a medicacdao e com a terapia ele evolui
mesmo muito, gracas a Deus!

Eram todas! (Relativamente a dificuldades sentidas). Era muito complicado! O MJ
chorava e ficava revoltado e frustrado quando tentdvamos falar alguma coisa e depois
nao conseguiamos manter uma conversa! Isto era tdo mau que as vezes parecia que
queria desistir, no inicio era muito dificil aceitar e ver isso. Depois era eu ver que ndo
conseguia ajudar, as vezes sé conseguia deixa-lo mais nervoso e revoltado. Uma
pessoa sente-se tdo impotente que até tem medo de falar... com medo disso o estar a
prejudicar. Mas depois Gragas a Deus as coisas foram correndo melhor, e ele agora
percebe tudo e ja se faz entender mais ou menos... Mas é muito complicado uma
pessoa sente-se mesmo impotente .... Quando ndo se tem estes problemas nem temos
nogao de como falar é tdo importante... a gente fala e pronto sabemos o que se quer, o

gue se precisa... agora assim é muito complicado mesmo!

Mais ou menos! (relativamente a estar preparado para cuidar). Se eu tivesse o meu
tempo sé para o MJ sentia-me mais confiante. Mas tenho o meu trabalho, 2 filhos ainda
pequenos, o que me vale é mesmo a ajuda dos meus sogros. Também foi importante
ele vir a casa os fins de semana, enquanto esta internado. Foi uma adaptacdo... As coisas
da casa para o receber ja estavam preparadas e o que nao estava tdao bem foi dando
para ir melhorando. Também a semana do natal foi muito positiva e como tirei férias e
0s miudos também estavam consegui ter mais tempo para me organizar. E o MJ tem
muita forca de vontade e tenta ajudar-me ao maximo. Pronto, estas experiéncias tém-
me ajudado a sentir-me mais preparada para cuidar. Mas confesso que tenho algum
receio, mas penso que com a ajuda dos meus sogros e dos meus pais, vai correr tudo
bem. Vocés também tém ajudado muito... trabalham para ajudar os doentes a melhorar

e também nos ajudam a nés e isso é muito importante porque nos da confianca.

Primeiro que tudo ja aprendi que é preciso ter muita calma. Ndo pressionar ... pressionar
€ o pior erro. Primeiro o MJ tinha o sim, o ndo, e um desenho de WC colados no tabuleiro
da cadeira de rodas e era assim que iamos tentando conversar, para aguelas coisas mais
basicas. Felizmente ele agora ja consegue utilizar o programa do telemodvel e é mais facil
perceber as coisas, ele falar, falar ainda ndo consegue muito bem. Mas até se adaptou
bem ao telemdvel, com a tabela de comunicacdo nem por isso. Também fisicamente
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esta melhor, ja consegue utilizar o urinol sozinho, e isto € muito importante, porque da-
Ihe muita autonomia, pensando que ndo todas estas pequenas vitérias fazem a

diferenca para todos.

Muitas! (relativamente a dificuldades que sentiu) O MJ basicamente ndo fala e no inicio
nem nos entendia a 100%, coisas complexas ainda sdo dificeis, mas felizmente esta a

evoluir e isso deixa-nos alguma esperanga.

Dificuldades era tudo... ele ndo falava, ndo entendia... e eu ndo sabia o que fazer e como
fazer para o ajudar! E o pior era quando tentavamos puxar por ele parece que lhe estava
a fazer mal, porque ele ficava tdo enervado que eu sé pensava que lhe podia dar outro
AVC. Entdo no inicio optava por ndo interagir tanto, verbalmente! As vezes era s6 fazer-
Ihe um carinho, dar-lhe mimo e nem sequer tentar falar... tinha medo e também ficava

stressada de o ver agitado.

Ele agora usa o programa do telemdével, estd muito bem mesmo... ele sempre funcionou
bem com telemdvel. Nao é 100%, mas ja nos entendemos muito bem. E também esta
mais expressivo mesmo com gestos. Estamos muito mais adaptados, mesmo com os pais
dele e agora tento que ele saia de casa aos fins de semana, vamos sempre ao nosso café.
Ele mesmo com as pessoas de fora fica contente e ja tenta comunicar. Tem sido muito

importante... faz-lhe bem.

Tento falar devagar, que era muito acelerada até a falar. Tenho que ter muita calmal E
também comegamos a ganhar rotinas e por isso as coisas sao mais faceis. As rotinas
ajudam bastante. E depois também é importante outra coisa é que se ele por gestos ndao
se fizer entender ou ele nao entender o que lhe estiver a dizer, tenho que dar-lhe tempo
para usar o telemédvel e estimular que use. Isto € muito importante dar-lhe tempo e

incentiva-lo.

Quase sempre, umas vezes mais facil outras mais dificil. Temos que irindo e melhorando

(relativamente a comunicar)
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E chato quando acontece (relativamente a n3o conseguir comunicar) porque
automaticamente ficamos em modo de angustia e stress. Hd sempre o receio de ser algo

importante e de ndo conseguirmos decifrar ... ¢ complicado!

Sim, uma pessoa fica sempre receosa, triste, angustiada (relativamente a ndo perceber
0 que a pessoa quer transmitir/ o que precisa). Tento por na minha cabeca que isto é
uma situacao dificil, mas que ndo tenho culpa e que tenho que a aceitar. E o mais
importante é dar o meu melhor para ajudar o MJ e ter a minha consciéncia tranquila,

gue tento ajudar o maximo.

Coisas basicas, (aspetos/ assuntos mais comuns que precisa de comunicar) parece que
ndo mas sdao muito importantes. Se tem fome, sem sede, se quer ir a casa de banho, se

Ihe déi alguma coisa. Nesta fase isto é uma preocupacao.

A informacdo que tenho é a vossa. Nao procurei em mais lado nenhum e nunca tinha

ouvido falar.

Sim, acho mesmo muito importante como viemos ca aprender a dar banho e fazer
outras coisas também é importante esta questdo da fala. No fundo como podemos
entender e sermos entendidos pela outra pessoa. Porque as pessoas se tém horas por
exemplo para comer ou tomar banho, a necessidade de falar é quase uma constante,
nds é que nem nos apercebemos. Por isso acho muito bem que fagam também ensinos

nesta drea. Eu preciso mesmo e acho que pessoas em idéntica situacdo também.

Acho que tudo (relativamente a necessidades de (in)formacdo). Mas preocupa-me
sobretudo como posso melhorar e estimular o MJ a comunicar. Também é importante
ver como posso ajudar os meus filhos, que sdo ainda criancas, a falar com o pai, sem
haver stress parte e aparte, quais as estratégias mais adequadas. Estas situacdes a nivel
emocional também mexem muito connosco é importante ver quais as ajudas que

podemos ter.
Sim muito importante (relativamente a frequentar formacao)

Sei tdo pouco, tenho no¢do que preciso de aprender tanto. Nunca tinha ouvido falar

deste problema, da afasia, ndo sabia sequer o que é. E depois o mais importante é o que
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fazer para ajudar o meu marido em concreto, pois a afasia é diferente de pessoa para

pessoa que isso ja me apercebi.

O que os profissionais acharem melhor (relativamente a modelo de formacgao), uma

pessoa precisa ... é importante é poderem ajudar-nos, que a gente precisa.

Por mim desde que combinado pode ser em qualquer horario, mas a sexta feira a tarde

é o melhor.

Acho que aqui no hospital, bem onde vocés entenderem melhor.
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Transcricao da Entrevista E3

A mde do MM estd a recuperar de uma cirurgia e tem montes de problemas de salde
e eu é que tive de assumir. Coitado, ndo tem mais ninguém ca. Nao sou pai dele, mas
gosto muito dele. Ele veio para Portugal por minha causa. Vive em minha casa, sou
padrasto, mas sempre tivemos uma boa relagdo. E um rapaz muito trabalhador, na
empresa todos gostam dele é muito perfeito naquilo que faz.

Olhe como a mae dele ndo pode tenho que ser eu a fazer as coisas. Ver se depois a
irma dele vem para ca para o ajudar, até |4 terei que ser eu a fazer-lhe as coisas. Ele
infelizmente ficou muito debilitado, ficou sem forca do lado direito, agora ja vai dando
para dar uns passos, também tem a sonda para ser alimentado e ficou apanhado da
fala. Nao consegue dizer quase nada! Bem ao principio nao dizia mesmo nada eram sé
sons. Estd mesmo muito dependente. Estas doengas sdo um problema. Quem ele era e
agora como esta. Bem tenho que ajudar se ndo é muito complicado, ele é muito novo
ainda.

Ndo é facill A mae do MM também nao aceitou muito bem isto, também tem os
problemas dela, mas esta muito depressiva. Ndo estd mesmo capaz de ajudar o filho,
ha uns dias queriamos que ela experimentasse a dar-lhe de comer pela sonda e ndo
conseguiu, atrapalhou-se toda e ele depois enerva-se. Esta muito complicada a minha
vida. E tudo para cima de mim. Ja tenho uma certa idade... n3o estd facil. Foi tudo ao
mesmo tempo. Ver se a irma dele vem do brasil para ajudar. Estou a ficar preocupado,
porque ele vai ter que vir para casa definitivamente e eu ndo tenho condig¢des para
aguentar isto. Vamos ver, eu tenho fé que ele ainda recupere mais qualquer coisa. Isto
tratar de uma pessoa assim tao dependente nao é facil, é muito trabalho para uma
pessoa. Quero muito ajudar e fico satisfeito quando trato do MM porque ele é muito
agradecido, mas ja ndo tenho cabeca para tanta coisa.

Positivo é poder ajudar! E como ja disse o MM é muito agradecido e isso faz-me sentir
bem.

E a doenca. A doenca nunca tras nada bom (relativamente a aspetos negativos). Para
guem a tem e para quem cuida. Isto € um sofrimento muito grande. E ver assim uma
pessoa sofrer e tdo nova é muito mau. Uma pessoa sente-se triste, revoltado com a

vida. E eu estou a ficar velho qualquer dia sou eu a precisar, ja ndo tenho a mesma
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forga e agilidade de quando tinha 30 ou 40 anos, agora com 70, isto ja comega a ser
tudo mais dificil e complicado.

Senti dificuldades e assustado. Isto é um problema muito grave. E que o MM n3o diz
mesmo quase nada, e a gente sabe que ele quer dizer.

Entdo o MM nao falava mesmo nada ao principio. Sé fazia uns sons estranhos, sempre
0 mesmo, até a voz deve ficou alterada, nota-se bem quase ndo se ouvia. Ele agora ja
se faz entender melhor, mas mesmo assim é muito dificil perceber tudo é isso é muito

complicado uma pessoa fica enervada.

Na verdade, ndo me sinto preparado. Ja falei com a mdae do MM e temos que ver como
vamos fazer. A irma terd mesmo que vir do brasil caso contrario ndo aguento isto. Estou
disponivel para ajudar, agora a familia vai ter que também ajudar, se ndo dou cabo da

minha saude.

Tento levar as coisas a brincar quando as coisas se tornam dificeis se ndo ja sei que é
mau para mim e para o MM. Ele gosta de tudo certinho, é muito exigente e depois
quando ndo é capaz é complicado. Assim tento desbloquear, com uma brincadeira. E
passado um pouco voltamos ao assunto, a ver se corre melhor. Ele utiliza muito os
gestos e com o olhar as vezes até percebo o que ele quer. Mas n3o é facil. E preciso ter

muita paciéncia.

Muitas e ainda sinto (relativamente a dificuldades). Isto quando bloqueia é complicado.

E um stress...

Saber o que ele queria (relativamente a dificuldade). A gente sabe que ele quer alguma
coisa, mas o qué? Chegar |3 é que é dificil... uma pessoa fica toda atrapalhada e quanto

mais quer pior é...

Vamos tentando, nem sempre conseguimos chegar [a. Mas quando nos entendemos ele

da logo sinal com aquele sorriso, e comeca logo a acenar com a cabeca a dizer que sim.

Tem que ser muita paciéncia, muita calma e as vezes temos que brincar um pouco com
a situacdo. O MM era muito bem-disposto, agora com esta situacdo naturalmente estd
mais revoltado, mas temos que ir buscar o MM bem-disposto para ser mais facil
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comunicar. Eu tento ser o mais expressivo que consigo e com gestos associados as
palavras la vamos indo, agora é tudo muito bdsico para o dia a dia. Nao se consegue ter

uma conversa, conversa.

Nem sempre nos conseguimos entender um ao outro. Com a mae ainda é pior, ele fica

mais stressado.

Ficamos tristes, ndo é!? Custa-muito, um rapaz tdo novo! (relativamente a ndo
conseguir comunicar). Uma pessoa fica mesmo triste e até revoltado por estas coisas

acontecerem.

Sim, é a minha maior preocupacado é ter a no¢do que as coisas podem correr mal e eu
ndo consiga perceber. Fica mesmo uma angustia. (relativamente a ndo perceber o que

a pessoa quer transmitir/ o que precisa)

Entdo uma pessoa tem que entender as coisas, e ninguém é perfeito. Se ndo conseguir
perceber as coisas ndo é por ndo querer é que ndo consigo mesmo. Tento brincar um
pouco com a situagao para desanuviar, uma pessoa também ndo pode estar sempre a

pensar no mal.

Basicamente os assuntos é aquilo que ele precisa. Coisas do dia a dia dele. O que ele

precisa para estar bem, é disso que tentamos falar.

Nenhuma, isto é uma coisa nova para mim (relativamente a ter (in)formacdo sobre

comunicag¢ao na afasia)

Entdo como se costuma dizer o saber ndo ocupa lugar. No caso do MM como ele nao
fala praticamente nada é mesmo preciso umas luzes para ajudar, é mesmo importante.

Vocés aqui ja nos vao dizendo.

O mais importante é ajuda-lo a dizer o que quer, ha formas de ajudar... fizeram-lhe
aquele caderno..., mas ele nunca se habituou muito a ele. Por iniciativa dele ele ndo usa.
Era importante a gente ir tentando outras estratégias. Ele utiliza muito é os gestos... ndo

sei se ha mais alguma alternativa... e também gostava de saber quais sdo os apoios que
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ele pode receber... e a mae dele também precisa de muita ajuda para viver com esta

situagdo... ndo esta a aceitar... a minha vida estd muito complicada.

Sim. (relativamente a importancia de frequentar uma formagdo sobre comunicagao

acessivel para cuidar da pessoa com afasia pés-AVC)

Como ja disse era importante ver outras alternativas para ajudar o MM a comunicar

melhor connosco. Isto cada um tem as suas limitagoes ...

Por mim pode ser presencial, ndo lido muito com o computador. Tenho email, mas acho

que era melhor aqui no hospital.

Nao faco ideia (relativamente a duragdo e calendarizacao da formagdo). Tenho alguma
disponibilidade, estou reformado. Viemos ver o MM quase todos os dias. Sexta feira se

desse para ele ir de Fim de semana logo era um bom dia.

Aqui no hospital é melhor e acho que seria importante estar outros cuidadores, que a

gente ja vai falando...
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Transcricao da Entrevista E4

Assumi o papel de cuidar do meu pai naturalmente. Sou filha Unica, conto ainda com
ajuda da minha mae, coloca-lo num lar ndo é opgao para ja. Apesar de trabalhar, como
trabalho por conta prépria consigo organizar-me. O meu pai sempre me ajudou, esta
na altura de retribuir. Ndo vejo o cuidar s6 como uma obrigacao, mas é algo que fago
por gosto, com satisfacdo e por reconhecimento de tudo o que os meus pais fizeram
por mim.

E fazer o que é preciso (relativamente ao cuidar). Mas ja aprendi que é sé o que é
preciso! Mimar, mas nao fazer por eles. Assim é que os estamos a ajudar. Dar-lhe
autonomia. No inicio era dificil, mas depois os enfermeiros aqui ensinaram-me e
percebi que estar a fazer pelo o outro ndo é estar a ajudar. Tive que “levar nas
orelhas”. Mas valeu a pena o meu pai estd muito mais independente, gragas aisso e a
equipa que o ajudam na recuperacao.

N3ao é facil! (relativamente a vivéncia do cuidar). Sinto-me cansada, isso sinto, parece que
estou sempre a fazer ginastica, ndo vale a pena ir para o ginasio (risos). Uma pessoa anda
sempre de um lado para o outro... e é assim a minha vida, de um lado para o outro, é tudo a
pressa, sempre a correr, sempre a correr e claro que isto cansa. Isto ter o trabalho, os filhos... o
marido e os pais ... é correr sem parar. O meu pai quando vem de Fim de semana fica em casa
dele com a minha mae, mas eu ndo saio de |a... a minha casa também é perto, mas por outro

lado sinto me bem de estar a fazer isto ao meu pai, de lhe poder valer... ele foi e € um bom pai.

Sinto-me mesmo feliz de cuidar dele, ele também é um bom doente.

Os aspetos positivos... sem duvida que o principal é ver o meu pai satisfeito e a evoluir
na sua recuperac¢ao. Também estou a aprender e afazer coisas que nunca imaginei, e
isso também é positivo.

Pessoalmente é o cansaco (relativamente a aspetos negativos). Sinto-me as vezes sem
energia, é légico que tento ndao demonstrar. Mas é muita solicitacdao de muito lado,
sinto que ndo consigo dar resposta a tudo e isso faz-me sentir ansiedade e as vezes
frustracao.

Claro que senti muitas dificuldades, € muito complicado quando ndo conseguimos
comunicar. Nem tinha no¢ao, é uma coisa tdo natural que nem pensamos a sua

importancia. S6 mesmo quando uma pessoa fica nestas situacdes é que vé. E se para
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nds é dificil nem quero imaginar para que sofre deste problema. Deve ser mesmo
muito complicado querer dizer as coisas e elas ndo sairem.

As maiores dificuldades foram no inicio quando o meu pai queria dizer alguma coisa e
ndo conseguia, ficava muito enervado e stressado. Eu até tinha medo de puxar
conversa, para nao o ver assim. A minha mae queria saber algumas coisas, que
habitualmente era o meu pai que tratava e ele ndo se consegui explicar, era um stress
para os dois e eu ndo sabia o que fazer. Agora estamos todos mais adaptados, ele esta

a recuperar.

Agora acho que sim. Sinto mais confianga, faco as coisas com gosto e isso ajuda. Gosto

muito do meu pai.

NOs comunicamos sempre através da fala. O meu pai sempre entendeu tudo, o
problema do meu pai é algumas palavras ndo sairem, ter que estar muito tempo a
pensar. Por isso é dar tempo... e se ndo conseguir paciéncia... tentamos mais tarde.
Tento também fazer questdes simples, quando preciso mesmo uma resposta e as vezes

dou sugestdes de resposta, acho que ajuda assim...

Sim, senti dificuldades em muitas situa¢des, sobretudo no inicio apés o AVC. Eu e a

minha mde ndo estadvamos preparadas para lidar com esta situacao.

A principal dificuldade era mesmo manter uma conversa normal. Faltavam-lhe palavras.
Ele proprio evitava falar. Nos perguntdvamos-lhe coisas e ele nem sequer se dava ao
trabalho de responder. Depois houve muitas situagdes que correram mal, ele nao se
consegui explicar e depois ficar amuado connosco por ndo percebermos o que ele

queria.

E tudo uma questdo de paciéncia e muita calma. Ele consegue, mas no seu tempo e as
vezes é necessario ndo complicar, dizer coisas simples, perguntar coisas simples e
chegamos la. Uma coisa boa que o meu pai tem é que é muito expressivo, e isso ajuda

muito, até os olhos dele falam.
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Tento falar devagar e falar simples. (relativamente a como se faz compreender). Ir muito
direta ao assunto sem muitos rodeios. Perguntas de sim ou ndo, também ajudam. E

depois como ja disse é ter muita calma e paciéncia.

Temos conseguido (relativamente a comunicar) e felizmente cada vez melhor. Mesmo

a minha m3e estd muito bem. Eles entendem-se muito bem.

Fico triste e chateada, comigo préprial Mas consigo rapidamente dar a volta, o

importante é nao desistir. (relativamente a ndo conseguir comunicar).

Claro que sim. (relativamente a sentir-se angustiado por ndo perceber o que a pessoa

quer transmitir). Despois deste susto que foi o AVC, uma pessoa fica sempre com receio.

E sempre uma inquietacdo quando n3o consigo entender o meu pai, mas tento manter

a calma e tranquilidade, porque sei que é o melhor para ele.
Coisas do dia a dia, tipo se estd bem, o que quer...

Nenhuma, nunca tinha ouvido falar em afasia (relativamente a (in)formacdo tem sobre

comunicacdo).

Claro que sim (relativamente necessidades de (in)formacdo) a para ser sincera acho que

seria muito util ter mais conhecimento sobre afasia.

Eu sinto necessidade sobretudo de conhecer as estratégias que posso utilizar para
ajudar o meu pai, também é importante receber algumas orientacdes para lidar com
afasia, pois é uma situacdo que causa muitos problemas psicolégicos, quer para o

doente quer para a familia que cuida e que é sujeita a muito stress e angustia.

Claro que sim (relativamente a ser importante frequentar uma formacdo sobre

comunicacao)

Sei 13, como ja disse era importante saber mais sobre estratégias de comunicacao e

como viver melhor com esta situacao, quer a nivel relacional quer a nivel psicoldgico.

Por mim pode ser presencial.
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1 ou 2 horas, que uma pessoa ndao tem muito tempo. E também ndo pode ser muita

informacdo se ndo esqueco.

Aqui no hospital, ja estamos habituados aqui a vir para nos explicarem outras coisas.
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Transcricao da Entrevista E5

Tornei-me cuidadora do meu marido porque é o dbvio, o normal, como dizemos na
satde e na doenca! E familia, é o meu companheiro de vida. Apds esta situacdo triste
gue aconteceu tinha que o ajudar nesta fase dificil. Sei que ele faria o mesmo por mim.
Cuidar é tomar conta, é tratar, garantir o bem-estar e a seguran¢a de quem temos que
cuidar. No caso do meu marido, ele fisicamente até ficou bem, ja ganhou seguranca a
andar o que esta mais atrasado é mesmo a fala. E uma situagdo muito dificil.

Olhe para mim é uma coisa totalmente nova, ainda ndo fui cuidadora dos meus pais.
S6 cuidei do meu filho e agora do meu marido. Nao é facil! Estdvamos numa fase tao
boa da vida, estava tudo a correr tao bem e agora esta situacdao. Mas vai correr bem.
No inicio uma pessoa sente-se mesmo perdida, muita coisa nova, muito desgaste,
muita viagem ao hospital, noites mal dormidas, continuar a trabalhar, é uma loucural...
Positivo é poder ajudar o meu marido e a nossa familia. Quero muito que ele volte ao
que era. Era uma pessoa muito ativa, escrevia e ilustrava livros para crian¢a, como
hobbie, mas foi o trabalho dele que causou isto...é informatico no Politécnico de Viseu,
sempre muita pressao... ja o tinha avisado!

E a sobrecarga fisica e psicolégica sem duvida (relativamente a aspetos negativos). E a
incerteza se tudo vai ficar bem! Isso é uma preocupacdo bem grande o JS é muito novo
e uma pessoa muito ativa. Também as viagens cansam muito...e depois é o trabalho e
o meu filho que tem 14 anos e que precisa ainda de muita orientacdo, estd numa fase
dificil também...

Fui o mais dificil de tudo! (relativamente a dificuldades de cuidar de pessoa com
afasia). Porque o meu marido ndo conseguia dizer nada de jeito!... Ndo se percebia
nada! Dizia tau -tau para tudo! Ao principio nem sim nem n3o! E muito complicado
assim, uma pessoa fica desesperada...

As dificuldades eram mesmo em entender, o que o JS queria, coisas basicas. Além de
ndo entender também sdo os mal-entendidos que surgem, pois, o JS chegou a um
ponto de trocava tudo, e isso fazia quer se queira quer ndo, faz com que sentimentos
desagradaveis surjam, como, a tristeza, o receio a angustia... E quando uma pessoa nao

estd bem emocionalmente é ainda tudo pior. muito complicado tudo.
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Ainda ndo completamente preparada, estamos a evoluir em conjunto, mas ainda é
dificil vivenciar estas situacdes. Agora ja estd tudo mais controlado, sinto-me mais

segura, sem duvida o tempo tras mais tranquilidade.

Agora estd mais facil. O JS é todo das tecnologias, ndo fosse ele Engenheiro Informatico,
e utiliza muito o telemével. Nao perdeu a capacidade de escrita e vamos
complementando assim o que vai dizendo. Apesar de eu tentar estimular sempre que

ele fale. Agora ja estamos mais conformados com a situacao.

Pois!... guando uma pessoa ndo diz nada é dificil comunicar... muito stressante mesmo...

foi mesmo muito dificil...

Senti dificuldade em entender o que o JS queria e em fazer-me entender. Depois isto
esta automaticamente relacionado com o nosso bem-estar, a nossa segurancga, a nossa

autoestima.

Sobretudo com a utilizacdo do telemodvel, foi mesmo importante a primeira vez que o
utilizou verificamos logo que ia ser atil. O JS também é muito expressivo com gestos.
Mas uma coisa é certa ndo abdico de falar com ele e de tentar que ele fale, apesar de

ter nogao que ndo é tao eficaz, ndo desistimos desta forma de comunicacao.

O principal é estar em sintonia e perceber a melhor forma de comunicar determinada
situacado, depois eu falo sempre de forma clara e calma, mesmo que utilize o telemével

falo sempre também. (relativamente a como se faz compreender)

Normalmente sim, conseguimo-nos entender um ao outro. Nao foi sempre assim, amas

agora ja estamos nesta fase, o telemédvel ajuda muito

Quando ha coisas que ndo conseguimos entender fica sempre a preocupacdo e o medo

de alguma coisa falhar.

Muito angustiada. No inicio lembro-me de fazer uma viagem para Viseu, uma hora e
meia de viagem, com uma coisa na cabecga, por ndo ter conseguido perceber o meu
marido. N3o da para desligar, é uma angustia terrivel. E uma preocupac3do constante,

acabei por ter que ligar aos enfermeiros para saber se estava tudo bem.
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Tento lidar da melhor maneira possivel! Uma coisa é certa quando vou deitar-me tento
ndo levar assuntos pendentes, acho que isso é importante para mim e para o meu
marido. E depois é ter muita calma e pensamento positivo. O que me ajuda muito é que
0 meu marido é um otimista um bem-disposto por natureza e quando ha coisas que ndo
conseguimos comunicar ou que entendemos mal até nos rimos. Ha coisas que ele diz

mal, mas sabe que estd a dizer mal, até nos rimos os dois.

Em verdade tudo um pouco. Sempre fomos um casal de conversar e isso apesar desta
dificuldade continua. Gosto muito de saber a opinido do meu marido para tudo. E légico
gue agora as conversas sao mais direcionadas para as necessidades dele e de como se

sente. Mas falamos de tudo, do filho, como esta a correr a escola, das noticias etc... ...

Nenhuma, é uma coisa nova para mim, apesar de ser professora de biologia... uma

pessoa nao tem nocgao... das coisas como realmente sao e acontecem!...

Sem duvida. E sinceramente deveria ser uma coisa feita logo na fase inicial da doenca.
Acho mesmo que ajudaria bastante a tirar duvidas e uma pessoa falando com outras
que passaram pelo mesmo ajudaria bastante com partilha de experiéncias. E uma forma
de ajuda para superar estas situacdes que sdao sempre de muito desgaste fisico e

emocional de quem cuida.

Primeiro perceber o que é isto da afasia e depois a forma como podemos ajudar o nosso
familiar a viver com a afasia, apoio emocional, estratégias, recursos... ha muita coisa que
é importante um cuidador aprender porque isto sdao situagdes que ndo se resolvem
rapido e que quer o cuidador quer a pessoa vao ter que aprender a viver e conviver com
ela. Também é importante que os amigos, no trabalho e na sociedade em geral saibam
como lidar com estas situagdes. A pessoa com afasia necessita de ser compreendida,
para ndo se isolar e por isso este assunto deve ser conhecido também a nivel da

sociedade.

Acho um tema particularmente interessante (relativamente a frequentar uma formacdo
sobre afasia) porque que eu tenha conhecimento, ndo é muito abordado nas unidades

hospitalares.
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Acho que os profissionais melhor que do que ninguém, sabem o que devem ensinar.
Mas na minha opinido é importante perceber quais as estratégias, recursos de apoio e
auto-ajuda para lidar com a situa¢do da afasia. E importante conhecer bem com o que
estamos a lidar, sé assim podemos ajudar da melhor forma o nosso familiar e nds

mesmaos.

Presencial é sempre melhor. E logico que a versdo online também tem as suas
vantagens, mas é sempre preferivel nestas coisas estarmos presencialmente, o contacto
mais préximo é importante é por uma questdo de estabelecer lacos e confianga. Além
de que sdo coisas muito especificas para cada pessoa. Estou disponivel para fazer essa

formacao, pois acho mesmo muito importante.

Uma tarde talvez seja muito, umas 2 /3 horas talvez. (relativamente & duragdo/

calendarizac¢ao)

Em sala de formacdo ou em contexto de sessdo, o que acha... vocés é que sabem ...
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Transcricao da Entrevista E6

Assumi cuidar da minha mae porgue tenho um irmdo menor e o outro estd no
estrangeiro, ela é divorciada do meu pai. Tem um companheiro que me ajuda. Mas
como moro com ela na mesma casa, eu é que fiquei com essa responsabilidade. A
minha made também me ajudou a criar o meu filho. Eu gosto muita dela, sempre me
ajudou no que foi preciso, agora é a minha vez.

E tratar de uma pessoa, neste caso devido a um AVC, ficou com uma certa
dependéncia, a minha mae por exemplo precisa de ajuda na higiene, no vestir-se,
tenho que lhe partir a comida para ela conseguir comer, ajudar a ir a casa de banho,
precisa de ajuda para dar uns passos, sao tudo coisas que um cuidador precisa de
ajudar a fazer. Mas também é importante estar 13, dar conforto, carinho, ajudar a
distrair para o tempo passar e a pessoa ficar mais animada e com mais autoestima.
Ao assumir o papel de cuidar da minha mae, passei a viver um pouco sem funcdo daquilo que
ela precisa, O que faz com que as vezes sinta que nado tenha tempo para mim e para o0 meu
filho, que ainda é uma crianga. Depois é uma situacdo de incerteza por 2 motivos, primeiro
ninguém me diz se a minha mae vai ficar melhor e por outro lado incerteza ou mesmo
inseguranca porque ha muita coisa que nao sei relativamente a situa¢cdo da minha mae, como
cuidar bem dela. Isto faz-me sentir com ansiedade, stress, preocupac¢do com o futuro.

E estar a ajudar a minha m3e (relativamente a aspetos positivos no cuidar) e de
alguma forma retribuir o que ela me tem ajudado também. Ela estar a evoluir na sua
recuperacao deixa-me muito satisfeita, qualquer coisa ganha é uma conquista para as
duas.

O pior é ter que conciliar tudo, cuidar dela, do meu filho, do meu trabalho
(relativamente a aspetos negativos). E depois financeiramente também é muito
complicado, é muita despesa. Viagens, idas ao hospital, também estamos a fazer obras
em casa, porque tinhamos a casa de banho com poucas condi¢des e 2 degraus para
entrar em casa. E é tudo para uma pessoa resolver. Mas temos que ir fazendo, a
minha mae merece o esforgo.

Senti muitas dificuldades, € muito complicado quando ndo conseguimos comunicar.
Nem tinha no¢do, é uma coisa tao natural que nem pensamos a sua importancia. S

mesmo quando uma pessoa fica nestas situacdes é que vé. E se para nds é dificil nem
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quero imaginar para que sofre deste problema. Deve ser mesmo muito complicado
querer dizer as coisas e elas ndo sairem.

As maiores dificuldades estdo relacionadas com a prépria tarefa de cuidar, ha muita coisa
gue ndo sabia, e tive que muitas ir aprendendo por mim, nem sempre temos respostas
para as nossa duvidas e necessidades. Cuidar é uma coisa muito solitdria, senti que era eu
para tudo, entende? Depois também a vida esta dificil e uma pessoa comeca a pensar que
ndo vai aguentar, é muito cansaco fisico, é a propria doenca é as despesas que ndo param
enfim. Uma pessoa é completamente absorvida, parece que fica sem visa prépria. Deixa de
sair de casa, é s6 hospitais estes Ultimos meses da minha vida... sinto-me “fartinha”, disto

tudo... sinceramente ...

Tem dias que sim, tem dias que ndo. (relativamente a sentir-se preparado para cuidar)
O que quer que lhe diga!? Quando corre tudo bem uma pessoa fica satisfeita, e pensa

ok, sou capaz, mas quando por algum motivo a coisa descamba é sempre complicado.

NOs comunicamos através da fala, tem de ser. A minha mae atrapalha-se com o
telemoével, mas também ja vamos utilizando... tem que ser a falar a ver se ela

“desemburra” e solta a lingua. Uma mulher que falava tanto, sempre foi faladora.

Sim, no inicio foi muito complicado, senti muitas dificuldades em falar com a minha mae.

Nés ndo estdvamos preparadas para lidar com esta situacao.

A dificuldade era mesmo entender o que a minha mae queria, até porque no inicio eu
acho que além da fala ela ficou meia desorientada, ndo tinha ponta por onde se pegasse.
Ficava a olhar no vazio, depois perguntava-lhe tipo “A mae dormiu bem?” ela dizia que
“sim”, depois perguntava aos enfermeiros e eles diziam-me que ela tinha feito
medicacdo as 3 da manh3a porque ndo estava a conseguir dormir. Trocava tudo,
perguntava-lhe tipo “a mae ja comeu?”, dizia-me que que sim, mas tinha o lanche ainda
na mesinha de cabeceira. Uma pessoa nado fica bem, ao perceber que ela ndo consegue
dizer as coisas certas. la para casa em panico, com isto sé pensava meu Deus ela vai
precisar de alguma coisa e conseguir dizer. Uma vez queria uma almofada diferente para
a cabeca, tive seguramente meia hora a tentar perceber e ndo consegui, sé depois uma
enfermeira, mas ndo foi logo a primeira, é que percebeu. Ficou tdo contente que nem

imagina.
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Como ja disse nem sempre é a primeira que se percebe o que ela quer, eu tento insistir,
mas tem vezes que desisto, que mais vale. Tem que se ter muita calma e paciéncia. Eu
até respiro fundo quando as coisas ndo estdo a ir bem, porque o meu stress também

passa para ela e depois ainda é pior.

Tento falar a olhar para ela, as vezes até acho que falo alto de mais sem necessidade.
Falo coisas simples e devagar. As vezes repito as coisas de forma mais simples, com
outras palavras. Também vou dando hipdteses de resposta, e com o sim/ndo vamos
conseguindo falar. Mas nota-se uma grande evolu¢do na minha mae desde o dia que
teve o AVC e vimos logo que a fala tinha ficado apanhada. Estd muito melhor a falar,

fala devagar, tem que pensar, mas ja diz muita coisa.

Temos conseguido mais ou menos, se nao for de uma maneira tentamos de outra. Ha

sempre dias piores que outros, ndo sei porqué!

Fico aborrecida, se ndo consigo comunicar com a minha mae, mas como sou otimista
por natureza tento ultrapassar as coisas. Acho que mal ou bem ainda n3ao houve

nenhuma situacao grave. Uma pessoa fica sempre com medo, mas felizmente ndo...
Pois, é obvio que sim. Qualquer um ficaria angustiado.

Tentar fazer sempre o melhor e ndo desistir. A angustia passa quando percebemos que

damos o melhor de nos.

Basicamente tudo, quando se passa muito tempo com uma pessoa a gente acaba por
falar sempre, ndo vamos tratar de uma pessoa e estar de boca de fechada. Por muito
gue o outro fale pouco eu nao consigo de estar a fazer uma coisa, sem estar a explicar

as coisas e a perguntar se esta tudo bem...
N3o tinha informagdo. E uma coisa nova para mim.

Isso era bom. Acho que nestas situa¢Ges os cuidadores tém muito pouca informacao
estruturada, uns vao dizendo uma coisas, outros vao dizendo outras, vamos ouvindo e

vendo outras pessoas que estdo a passar pelo mesmo, mas é tudo muito solto...
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E o que disse toda a informac3o é importante e temos pouca, acho que ha poucos apoios
para os cuidadores, ndo se quais os meus direitos e os da minha mae. Quem nos pode
ajuda... Também com isto tudo ndo temos muito tempo para procurar informacgao as
vezes a Nossa preocupacao é tentar resolver as coisas no imediato e nao pensar no que

nos espera, quais as consequéncias, como podemos ajudar mais e melhor.
Muito importante. (relativamente a frequentar uma formacao).

Tudo que me pudesse ajudar a ajudar a minha mae, basicamente é isso que considero

importante que nos ensinem na formagao.
Presencial. (relativamente ao modelo da formagao).
Uma tarde, acho que sera o suficiente, digo eu. Os profissionais é que sabem.

Aqui no hospital, o sitio vocés sabem melhor que eu. Que eu ndo conheco nada, nem

mando nisso.
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Transcricao da Entrevista E7

Gosto muito do meu marido. Sou a segunda mulher dele, ndo temos filhos o LN, tem 2
filhos do primeiro casamento, mas esses nao se chegaram a frente, queriam coloca-lo
num lar, para ndo terem trabalho, eu fui contra e enquanto puder tratar dele vou ser
eu a faze-lo. Enquanto as pessoas puderem estar em casa deve ser assim. Também ja
tratei dos meus pais e eles dos meus avds, lembro-me bem. Agora sé ndo querem é ter
trabalho com os velhinhos! E logo para o lar!...

Cuidar é ajudar no que é preciso e fazer o que é preciso. Sei muito bem o que é, a
minha mae esteve acamada 5 anos e tinha que lhe fazer tudo! O meu marido ajuda e
como vocés dizem ele ndo pode ser preguicoso e o que consegue fazer eu sé oriento e
ponho as coisas a jeito. E ele vai fazendo demora tempo, mas agora temos a vida feita.
Temos muito tempo!

Agora que estou mais velha ndo é facil. Também ja tenho problemas de salde e a forca é
pouca. Mas gosto de tratar do meu marido. Eu quando era nova se tivesse estudado queria ser
enfermeira. Sempre tive jeito para tratar dos outros. Isto para tratar dos outros é preciso ter
vocagdo e ter muita paciéncia. O pior sdo mesmo as minhas costas e os meios joelhos, mas o
meu marido ajuda-me. Ja Ihe disse que temos que nos desenrascar sozinhos.

E ter o meu marido comigo. (relativamente a aspetos positivos no cuidar) Ele faz-me
muita falta, é um companheiro. Ja viu uma pessoa desta idade ficar sozinha. Ele é a
minha companhia.

Olhe é querer fazer e ndo conseguir. (relativamente a aspetos negativos). Se os filhos
também ajudassem era melhor! Isto acaba por ser uma prisdo, acabo por ter que ficar
mais por casa. E meu corpo ha dias que me déi tudo! S3o os anos, pois claro!

Sim, senti muitas dificuldades porque o meu marido ndo dizia coisa com coisa. E no
inicio como foi imigrante em Franca, dava-lhe para falar francés e trocava tudo, era
uma desgracga. Ninguém sabia o que ele queria. E ficava chateado de a gente ndo o
entender.

A dificuldade era em perceber o que ele queria. Sabe |13 a trapalhada que ele fazia, e eu
a querer entender e ndo perceber nadinha, aquilo ndo tinha ponta por onde se pegue.

E ele também ficou afetado da meméria, entdo estar a dizer-lhe uma coisa hoje,

180



amanha ja ndo sabia nada, sé sabia das coisas antigas. Depois o0 meu marido é muito

pesado, ndo é facil lidar com ele e teimoso, digo-lhe as coisas, mas ndo entende...

Sinto (relativamente a sentir-se preparada para cuidar). A gente vai aprendendo, com o

tempo e com as situacdes. Nunca sabemos tudo, mas também ninguém sabe.

E conforme, ele vai falando e fazendo gestos ha coisas que eu ndo entendo e que ele
também n3o me entende, muitas das vezes temos que deixar passar... estar ali a matutar
nas coisas e a insistir € mau para ele e para mim que nos chateamos. As vezes n3o é

nada de importante ... e preferivel ndo valorizar.
Sim, entdo ele ndo dizia nada de jeito, senti muitas dificuldades pois claro!

A maior dificuldade é conseguir perceber tudo. Como disse hd coisas que ndo

conseguimos é impossivel. E isso deixa-me preocupada.

Coisas simples ele vai dizendo, as vezes até diz em Francés, da-lhe para aquilo. Também
usamos gestos, os terapeutas fizeram-lhe um livro com imagens, mas ele ndo quer saber

daquilo para nada. Mas eu em algumas situagdes obrigo-o a utilizar e até da jeito.

As vezes compreender é mesmo por tentativa erro. Mas o importante é manter a calma.
Depois utilizamos as nossas estratégias. S3o muitos anos de convivéncia. J& nos

entendemos bem.

Nem sempre percebemos tudo, mas nado é grave. O que é mesmo importante a gente

sabe como falar.

Fica-se sempre inquietada e triste, mas é a vida. Temos que nos conformar com a

situacdo. (relativamente a ndo conseguir comunicar com a pessoa)
Sim. Uma pessoa fica angustiada se ndo entende o outro.

Olhe o melhor é n3o pensar muito, ja ndo estou em idade de me afligir. E preciso é
manter a calma, o tempo nestas coisas ajuda. A minha fé e a minha esperanca também

ajudam a lidar com a situacao

Gosto de saber se se sente bem, se dormiu bem, se a comida estava boa ... essas coisas.
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Nenhuma. (relativamente a (in)formacdo sobre comunicacao)

Sim. (relativamente a sentir necessidades de (in)formacdo para melhor cuidar da pessoa

com afasia)

Um pouco de tudo. Nunca me ensinaram nada. (relativamente a quais as necessidades

de (in)formagdo para melhor cuidar da pessoa com afasia).

Sim. (Relativamente a se seria importante frequentar uma formacao sobre comunicacado

acessivel para cuidar da pessoa com afasia pds-AVC)

Nem sei bem o que dizer, mas o mais importante era ensinarem-nos é lidar com esta

situacdo da pessoa nao conseguir falar bem.

Presencial. (Relativamente ao modelo de formacdo mais benéfico)

1 ou 2 horas acho que sera o suficiente. (relativamente a duragao)

No hospital. (relativamente ao contexto da formacdo (domicilidrio / meio hospitalar/

sala de formagao.
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Transcricao da Entrevista E8

O que motivou a cuidar é ele ser o meu marido, companheiro de uma vida, fizemos
este ano que passou 50 anos de casados, é uma vida em comum. Gosto muito do meu
marido, € um bom pai e um bom marido. Os meus filhos estdo no Luxemburgo, ajudam
no que podem, mas agora nao estdo ca. Isto, o AVC aconteceu-lhe nas férias,
estdvamos ca todos em Portugal. Nds ja estamos reformados, passamos umas
temporadas ca em Portugal e outras no Luxemburgo, fomos imigrantes muitos anos.
Agora aconteceu-lhe isto... mas estou com fé que ele vai recuperar.

Cuidar é tratar do meu marido, ajuda-lo naquilo que ele ndo consegue fazer.
Felizmente ele fisicamente ndo ficou muito afetado, o pior foi mesmo a falae a
membdria. Ficou um pouco esquecido, ndo tem iniciativa para fazer as coisas tenho que
estar sempre a orienta-lo e a ver o que ele faz. Nao esta em condi¢Ges de estar
sozinho, tenho que o acompanhar e ajudar!

Para mim ndo é uma coisa nova, ja tratei dos meus pais e dos meus sogros. Mas era mais nova
podia melhor. Eu considero-me uma pessoa desenrascada... Mas ja se sabe que estar a tratar
de alguém, rouba-nos tempo. Mas eu gosto de tratar do meu marido, ele mesmo assim tem
muita paciéncia, € muito calminho, ndo é revoltado com o que lhe aconteceu.

O que considero positivo é poder ajudar o meu marido e vé-lo recuperar. Isso é que é
importante. Ainda me sinto Util e isso € bom. E uma pessoa estd sempre a aprender,
vocés ensinam-nos muitas coisas, e isso também ajuda.

O pior é ndo ter tempo para tudo aquilo que queria. Acabamos por ter a nossa vida
condicionada. Porque ele como esta bem fisicamente ndao me da trabalho como os
meus pais € 0s meus sogros. SO precisa que o oriente e o incentive a fazer as coisas, a
falar, a criar rotinas. Mas o mais importante nesta fase é estar com o meu marido e
ajuda-lo. Ver se ele fica bom para quando a netinha nascer a gente poder ajudar
também!

Sim, porque o meu marido melhorou muito, mas no inicio foi grave, ficou com uma
sonda para ser alimentado e ndo falava nada bem, ainda teve uma semana em
Coimbra, foi da Figueira para Coimbra, as coisas tiveram complicadas, mas felizmente
estd a recuperar. Mas ndo fala, bem ele fala algumas coisas, mas esquece-se de muitas

palavras, e demora muito tempo. Ha coisas que ndo saem e também a memdria ficou
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afetada, estamos a dizer-lhe agora uma coisas daqui a pouco ja ndo sabe. Pergunto-lhe
0 que comeu, ndo sabe dizer, um homem t3o esperto como ele era... e depois parece
que ndo se esforg¢a, quando vé que nao consegue até evita as coisas. Ele ndo era nada
assim...mas tenho fé que ele vai recuperar.

A dificuldade maior era em ter uma conversa com ele como antes tinhamos, ele como
sente as dificuldades evitava conversar. As vezes quando o ia visitar ndo abria a boca,
sé eu é que falava. Vinha para casa sempre com o coragdo nas maos, como medo dele
precisar de alguma coisa e ndo conseguir pedir. Sentia-o triste, isolava-se muito no
inicio. Nao queria ter visitas, até parece que as pessoas o incomodavam. Eu ndo me
sentia nada bem com isto!... Felizmente agora quando vai a casa ja se mete com

nossos vizinhos, fico mesmo contente... as pessoas gostam muito.

Mais ou menos. N3o a 100%. Vai-se aprendendo... ha coisas que preciso ainda de
aprender, para o conseguir ajudar, ele também estd a evoluir e ha sempre coisas novas
... ja consegue escrever o nome, tenho-lhe trazido livros de grafismos que a terapeuta

pediu, ficou foi a escrever muito miudinho. Mas ja consegue assinar o nome.

Tentamos sempre falar, quando |he falta uma palavra é que tentamos alternativas, ou
peco para tentar escrever, ou usar o telemodvel, ou apontar... bem tentamos formas

alternativas. Mas ele estd muito melhor.
Sim, como disse no inicio foi muito complicado, ele esteve muito mal...

A maior dificuldade era falar com ele, ele querer falar, porque parece que tinha desistido
de falar. Ficou deprimido com isto, e a memoéria também nao ajudava... ainda esta um
pouco esquecido. Acho que tinha vergonha de falar mal, como trocava algumas palavras

e dizia coisas sem sentido, ndo queria falar, foi mesmo muito dificil no inicio.

Ele agora ja se faz entender muito bem. ndo podemos é complicar a conversa, tem que
ser coisas simples, diretas. Também vai escrevendo, andamos a treinar muito a escrita,
e tem sido util. Praticamente agora ja consigo perceber tudo. Quando ndo vai logo a

primeira, é esperar, ter calma, que as coisas acabam por sair.
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Para o meu marido compreender tento falar coisas simples, sem grandes rodeios, ir
direta ao assunto. Falar calmamente, sem o pressionar. Quando esta mais tranquilo e

calmo quase que conversa normalmente.

Sim, conseguimos comunicar. Se nao for a falar é de outra forma, mas atualmente

praticamente ndo ha nada que o meu marido ndo consiga perceber ou falar.

Quando n3o conseguia comunicar tudo com o meu marido, muitas das vezes tinha a
sensac¢do que ele ndo queria mesmo falar, fica desesperada, porque pensava, meu Deus,
ele nunca mais vai conseguir falar, vai isolar-se e apanhar uma depressao. Sentia-me

impotente e triste porque ndo o conseguia ajudar.

Sempre que acontecia, ndo conseguir perceber o meu marido claro que me sentia

angustiada e com medo de nao o conseguir ajudar.

Sempre mantive a fé que ele ia melhorar. Nunca desisti de o ajudar. Tentava puxar ao
maximo por ele e fazer o que vocés nos ensinaram para que ele conseguisse melhorar.
E quando n3o o entendia por ele ndo conseguir falar, dava-lhe coragem para ele nao
desistir e dizia-lhe sempre que ele era capaz e que ia correr bem. Sou otimista por

natureza. Olhe o importante é manter a calma e a fé.

Gosto de saber o que ele faz nas terapias, se se sente bem, quais as rotinas dele, depois
falamos dos filhos, digo-lhe como eles estdo, aproveitamos também para fazer
videochamadas com eles. E importante ele saber que eles estdo bem, vamos ser avés
daqui a 3 meses. Espero que ele ja esteja em casa. Até tenho que perguntar a Dr2 P. se

ha algum problema de ele andar de aviao.
Nenhuma. Nunca tinha ouvido falar.
Sim, sinto necessidade de informacao, pois nunca passei antes por uma situagao desta.

A informacdo que considero importante nesta fase, € como posso ajudar o meu marido
a viver com esta dificuldade. Quais as atividades e estratégias que posso fazer com ele
para ele melhorar. Era importante a terapeuta explicar-nos isso, deve haver exercicios

que a gente pode treinar em casa. Também gostava de saber lidar melhor quando ha
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situagdes em que ele fica mais triste e frustrado de nao conseguir falar e lembrar-se das
coisas como dantes. Pendo que depois ele ainda vai continuar com os tratamentos,
tenho que saber onde pode fazer os tratamentos quando for para casa. E como estou a
contar de ir ao Luxemburgo, tenho que ver se ha 13 algum terapeuta da fala portugués,

médicos temos, agora terapeuta da fala ndo sei... tenho que ver...
Sim, acho que era importante se nos dessem essa possibilidade de fazer formacao.

Como disse era importante ensinarem-nos exercicios e estratégias para ajudar no caso
do meu marido. Também tenho muitas duvidas do que se segue apds alta, quais os
apoios, como vai correr a recuperagdo, que acompanhamento fazem, mesmo a nivel

psicolégico.

Presencial, € melhor na minha opinido a gente estar frente a frente com os profissionais

e perguntar as duvidas.

Uma tarde talvez, seja o suficiente para nos explicarem as coisas. Nos também a cada

dia que passa vamos estando mais dentro do assunto.

E melhor ser aqui no Rovisco. J4 estamos habituados a vir ca.
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APENDICE 8 — PLANIFICAGAO DA SESSAO DA FORMAGAO DE GRUPO

PLANIFICACAO DA FORMACAO
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SESSAO DE GRUPO

Plano de atividades e contetdos

Objetivos

Metodologia

Recursos

Calendarizacao

1. Reflexao sobre a afasia
a) O queé a afasia?
Dinamica: Ter varias definicdes (umas certas

No final da formacao,
formandos deverdo
ser capazes de:

- Exposicdo/
Conferéncia;

Cartdes com defini¢Ges de afasia;

Computador e projetor;

Dia: 5 de maio de
2023;

outras erradas) espalhadas na mesa e o cuidador | - Identificaro - Discussao
informal devera selecionar aquelas que para ele conceito de afasia e os | orientada; Apresentacdo PowerPoint®; Hora: 14:00-
estiverem corretas. Discussdo das suas escolhas. seus tipos; 16:00;
b) Tipos de afasia. - Reconhecer as suas - Role play. Proposta de leitura do livro da Associa¢ao Nacional
Dinamica: Visualizagdo de videos que ilustrem os | repercussdes; de Afasicos — “Viver e conviver com a Afasia” (ANA, | Local: Sala
varios tipos de afasia - Identificar e aplicar 2011); multiusos do
¢) Repercussoes da afasia na comunicagdo | estratégias de Servico de
e na vida da pessoa e dos cuidadores comunicagao acessivel Folheto informativo sobre afasia; Reabilitacdo
2. Reflexao sobre comunicagao acessivel e | e CAA; Geral de
CAA -Conhecer a Adultos, do
a) Comunicagdo simbdlica, estratégias, intervencdo de Video Dysphasia Support.flv (legendado pela autora Centro de
técnicas e produtos de apoio instituicoes e deste trabalho); Medicina de
facilitadores da comunicagédo associagdes de apoio a https://www.youtube.com/watch?v=W_0t07BuEdA o
Dindmica: Um cuidador recebe uma mensagem e | afasia &t=170s Rea.b~|lltagao da
tenta comunica-la a plateia, sem recurso a fala. Regiao Centro-
Visualizac3do do Video Dysphasia Support.flv Rovisco Pais.
(legendado pela autora deste trabalho).
3. (Com)Viver com a afasia Video After Words Trailer (legendado pela autora
a) Instituto Portugués da Afasia deste trabalho).
Dindmica: Visualizacdo do Video Dysphasia https://www.youtube.com/watch?v=GW-
Support.flv (legendado pela autora deste TDMQMTVc
trabalho).
SESSAO INDIVIDUAL
Plano da sessdo e conteldos personalizados e Tracados Definida Definidos individualmente e de forma personalizada | Definida

definidos individualmente com a terapeuta da
fala, pessoa com afasia e cuidador

conjuntamente e de
acordo com os
conteudos a abordar

individualmente

individualmente,
atendendo a
disponibilidade
dos participantes
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https://www.youtube.com/watch?v=W_0t07BuEdA&t=170s
https://www.youtube.com/watch?v=W_0t07BuEdA&t=170s
https://www.youtube.com/watch?v=GW-TDmQMTVc
https://www.youtube.com/watch?v=GW-TDmQMTVc
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ANEXO 1 — PARECER DA COMISSAO DE ETICA DA SAUDE

= MI/FU’V‘M&)

@ seman | —— 6 Rovisco Pai CMRRC-ROVISCO PAIS

Centra a@e Modwing e Reabiitapda CON?E O DIRETIVO

A

da Regido Cemro
- AP

TMRRE B
O vogal Execulive

& Dirgtor Clinico:
Ricardo Peveira|

r O Vogal Exgouiivo
e Enfermeiro Diesor

Em 20&):1_@%"

Enf2 Sania Catarina Cabete de Freitas

(Luis Fépe Pratas |

Ex.mo Senhora

Sua referéneia Sua comunicagio de Data Nossa referéncia

15.12.2022

Assunto: “Comunicaciio Acessivel na Afasia Pés-AVC: Proposta de um Programa de Formogdo para

Cuidadores informais”

No exercicio das suas competéncias, a CES do CMRRC-RP, vem por este meio dar-lhe conhecimento que,
em acordo com os estabelecido na lei e nos codigos deontoldgicos, e apos andlise da proposta do projeto,
“Comunicagdo Acessivel na Afasia Pos-AVC: Proposta de um Programa de Formagdo para Cuidadores

Informais", decide por unanimidade emitir parecer favordvel a realizagac do projeto e sem restricdes de

natureza ética.

Com os melhores cumprimentos,

0 Presidente da Comiss3o de ftica para a Saude

wvagdo o Qualioade s Reabilitagso

W rOVIRCOp AT M-k aude (1
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