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Resumo:

Os doentes num estadio avancado da Doenga de Parkinson, uma doenca neurolédgica
degenerativa e altamente incapacitante, tendem a apresentar uma baixa qualidade de
vida (QDV). Neste contexto, os cuidadores informais podem apresentar sobrecarga e
baixa QDV. Alguns doentes podem ser submetidos a Cirurgia Funcional de Parkinson
(CFP), conduzindo a recuperagdo funcional. As estratégias de coping sdo importantes,
pois podem ajudar a melhorar a QDV do Doente de Parkinson (DP) e do seu cuidador.
Assim, o objectivo do presente estudo ¢ avaliar a QDV e as estratégias de coping do
(DP) e do seu cuidador apds a CFP e explorar as relagdes entre ambos com algumas
variaveis socio-demograficas e clinicas. Método: O estudo teve lugar na Consulta
Externa de Neurologia do Hospital de Sao Jodo, EPE, Porto. Um questionario sécio-
demografico (e clinico, s6 para os DP), o SF-36 v1.0 e o Brief Cope foram
administrados a 30 DP submetidos a CFP hé pelo menos trés meses € aos respectivos
cuidadores informais, no contexto de uma entrevista pessoal. Os DP eram
maioritariamente (80%) homens, entre 44 e 74 anos (M=62,2; DP=7,48), os cuidadores
informais eram maioritariamente (73, 3%) mulheres, entre 25 e 71 anos (M=57,3;
DP=13,71). Resultados: Verificou-se que os DP apresentam valores médios
heterogéneos nas diferentes dimensdes de QDV, variando entre baixos na dimensdo de
Desempenho Fisico e elevados no Funcionamento Social. Quanto aos cuidadores,
apresentaram uma percep¢ao razoavelmente boa de QDV. Foram identificadas diversas
relacdes entre QDV e varaveis sociodemograficas e clinicas nos DP e nos seus
cuidadores (idade, habilitagdes académicas, situacdo profissional). As estratégias de
coping utilizadas pelos DP e seus cuidadores sdo sobretudo centradas nos problemas.
Constataram-se relagdes entre as estratégias de coping adoptadas por doentes e
cuidadores e as varidveis socio-demograficas (idade, habilitacdes académicas) e
(clinicas, s6 para os DP). Verificaram-se diversas relagdes lineares estatisticamente
significativas entre as estratégias de coping e a percep¢do de QDV do DP e do cuidador.
Estabeleceram-se relagdes estatisticamente significativas entre a percep¢do de QDV do
DP e do cuidador, e entre as estratégias de coping adoptadas por ambos. Conclusao:
Apesar das limitagcdes do estudo, os resultados obtidos poderdo servir de base para a
promog¢do da QDV e melhoria do coping dos DP e seus cuidadores, principalmente se

replicados futuramente.
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Abstract:

The patients in an advanced stage of Parkinson Disease, a neurological and degenerative
disease and highly incapacitating, they tend towards to present a low quality of life
(QOL). In this context, the informal caregiver’s can present overload and decrease
QOL. A small group of patients can be submitted to the Parkinson Functional Surgery
(PFC), which usually leads to a considerable functional recovery, restoring part of the
patients’ “lost” autonomy. The coping strategies are important so can help to improve
the QOL of the Patient of Parkinson (PP) and of his caregiver. So, the objective of the
present study is to value the (QOL) and the coping strategies of the (PP) and of his
caregiver after the PFC and to explore the relations between both and with someone of
the variables socio-demographics and clinics. Method: The study had place in the
Extern Consultation of Neurology of the Hospital de Sdo Jodo; EPE; A Questionnaire
Socio-demographic (and clinic, only for the PP), the SF-36 v1.0 and the Brief Cope
were administered to 30 PP submitted to PFS at least three months before assessment
and to the respective caregiver, in the context of a personal interview. The PP were in is
majority (80%) men, between 44 and 74 years (M=62,2; SD=7,48) and the informal
caregiver’s were in is majority (73, 3%) women, between 25 and 71 years (M=57, 3;
SD=13, 71). Resulted: It happened that the PP present heterogeneous middle values in
the different dimensions of QOL, varying between basses in the dimension of Role
Physical and lifted up in the Social Functioning. For the caregiver’s they presented a
reasonably good perception of QOL. They were identified several relations between
QOL and variables socio-demographics and clinics, in PP as in is caregiver’s (age,
education, professional situation). The coping strategies used by the PP and is caregiver
are described, which overcoat centred in the problems. They were noted relations
between the coping strategies adopted by patients and caregiver’s and the socio-
demographic variables (age, education) (and clinics, for PP). Statistically significant
linear relations show up between coping strategies and the perception of QOL of the PP
and of the caregiver. Statistically significant relations were established between the
perception of QOL of the PP and their caregiver, and also between the coping strategies
adopted by both. Conclusion: In spite of the limitations of the study, the obtained
results will be able to serve of base for the promotion of the QOL and improvement of

the coping of the PP and his caregiver, principally if answered in the future.
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Résumé :

Les patients a un stade avancé de la maladie de Parkinson (MP), une maladie
neurologique dégénérative et trés invalidante, ont tendance a une bas Qualité¢ de Vie
(QV). Dans ce contexte, les soignantes ont une surcharge et le faible QV. Certains
patients peuvent se soumis a la chirurgie fonctionnelle de Parkinson (CFP), conduisant a
la  récupération fonctionnelle. Les stratégies d'adaptation sont importantes car elles
aident a améliorer la QV des personnes avec MP et de leurs soignantes. L'objectif de
cette étude est d'évaluer la (QV) et les stratégies d’adaptation des patients de Parkinson
(PP) et de leurs soignantes apres la CFP et d'explorer des relations entre eux et avec
quelques variables sociodémographiques et cliniques. Méthode: L'étude a eu lieu dans
la Consultation Externe de Neurologie, Hospital de Sao Jodo, EPE, Porto, Portugal. Un
questionnaire sociodémographique (et clinique, pour les PP), le SF-36 v1.0 et le Brief
Cope ont été¢ administrés a 30 PP soumis a CFP dans une période de temps que vous au
moins trois mois et de leurs soignantes naturels dans un entretien personnel. Les PP
¢taient pour la plupart (80%) hommes, entre 44 et 74 ans (M=62,2, SD=7,48) et les
soignantes naturels étaient pour la plupart (73,3%) femmes entre 25 et 71 ans (M=57, 3,
SD=13, 71). Résultats: Il a été constaté que les PP ont des valeurs moyennes dans
différentes tailles de QV trés hétérogenes, allant de la basse dans la dimension de la
performance physique et élevée dans le fonctionnement social. Les soignantes ont une
assez bonne perception de la QV. Ont été identifies diverses relations entre QV et les
variables sociodémographiques et cliniques en PP et de ses soignants (age,
habilitations académiques, situation professional). Les stratégies utilisées par les
soignants et pour les patients sont principalement axés sur les problémes. Il s'agit de la
relation entre les stratégies adoptées par les patients et de ses soignants et variables
sociodémographiques (age, habilitations académiques) (et cliniques, pour les
patients). Il existe plusieurs relations linéaires statistiquement significatives entre les
stratégies d'adaptation et les perceptions de QV dans le PP et de ses soignantes. Ils sont
décrits quelques relations statistiquement significatives entre la perception de la QV du
PP et de son soignant, et entre les stratégies adoptées par les deux. Conclusion: malgré
les limites de 1’¢tude, les résultats de mai servira de base pour la promotion de
I’amélioration de la QV et de 1’adaptation des PP et de leurs soignants, en particulier si

reproduits a ’avenir.
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Introducao

A Doenga de Parkinson ¢ uma doenca do foro neurologico, degenerativa, afectando
sobretudo o sistema motor dos doentes (Costa & Ferreira, 2003; Gomez-Esteban et al.,
2007; Limogni, 2001a; Tapia-Nunez & Chana-Cuevas, 2004; Teive, 2003). Os Doentes
de Parkinson (DP) apresentam uma baixa Qualidade de Vida (QDV), relacionada com a
sintomatologia, contudo a Cirurgia Funcional de Parkinson (CFP) permite aumenta-la
(Limogni, 2001b; Linhares, 2008; Mendes, 2003; Teixeira, 2003). Os cuidadores sdo
fundamentais na vida do DP, pois sdo eles que se ocupam de aspectos como as
actividades de vida diaria dos doentes, da toma adequada da medicacdo, do
envolvimento social dos mesmos, além de fornecerem importantes informacdes a
equipa de satde (Cifu et al., 2006). Neste contexto, com o passar do tempo, os
cuidadores sujeitam-se a uma sobrecarga fisica e psicologica (David et al., 2006; Happe,
Berger & FAQT, 2002; Martinez-Martin & Deuschi, 2007; Martinez-Martin et al.,
2008), bem como a uma deterioracao da QDV (Camargos et al., 2004; Glozman, 2004).
No que diz respeito ao coping, a maioria dos DP e dos seus cuidadores informais
sentem grandes dificuldades ao longo do processo de adaptacdo a doenca (Sanders-

Dewey, Mullins & Chaney, 2001).

O facto de trabalhar como enfermeiro no Servigo de Neurocirurgia do Hospital de Sao
Jodo, EPE, Porto, desde o ano de 2001 permitiu-me contactar desde o inicio da minha
carreira profissional com os DP, uma vez que s3o internados no referido servigo para
serem submetidos a CFP. Nesses internamentos os DP s3o na maior parte das vezes
acompanhados durante as 24horas do dia pelo seu cuidador informal, que ¢ na maior
parte das vezes o respectivo conjugue. Desde logo fui desenvolvendo a minha
sensibilidade para a realidade destes doentes e dos respectivos cuidadores, constatando
empiricamente que estes doentes beneficiavam imenso da CFP sobretudo no que diz

respeito aos aspectos motores.

Estes dois tipos de constatacdes (investigagdo e pratica clinica) levaram ao
levantamento de algumas questdes com evidente necessidade de resposta: Qual ¢ a
percepcao de QDV do DP e do seu cuidador informal apds a CFP? De que forma é que

a QDV de ambos se inter-relaciona? Qual é a relagdo entre as caracteristicas socio-

1
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demograficas e essa mesma percep¢do de QDV? Qual ¢ a relagdo entre as varidveis
clinicas e a percepcdo de QDV do DP, Que estratégias de coping sdo utilizadas por
ambos ap6s a CFP? E de que modo se inter-relacionam? De que forma ¢ que as
caracteristicas socio-demograficas se relacionam com as estratégias de coping
adoptadas pelos DP e pelos seus cuidadores informais? De que modo se relacionam as
variaveis clinicas com as estratégias de coping adoptadas pelos DP? A tentativa de
responder a estas questdes insere-se agora na Dissertacdo de Mestrado apresentada a

Faculdade de Ciéncias Humanas e Sociais da Universidade Fernando Pessoa do Porto.

O presente estudo ordena-se da seguinte forma: Na primeira parte, realiza-se uma
revisdo da literatura actual sobre o tema em estudo. Deste modo, no primeiro capitulo
faz-se uma referéncia a DP em geral, desde os aspectos epidemioldgicos, aos
bioldgicos, aos diagnosticos e aos tratamentos. No segundo capitulo, apresenta-se uma
revisdo da literatura sobre a QDV em geral, sobre modelos de QDV e, tendo em conta
as variaveis que se pretende analisar, relatam-se pesquisas actuais desenvolvidas na area
da DP e dos cuidadores informais. O terceiro capitulo organiza-se nos mesmos moldes
do anterior, mas dé-se relevancia aos aspectos relacionados com o coping dos DP e dos

cuidadores informais.

O quarto capitulo deste estudo refere-se a investigacao propriamente dita, deste modo,
apresenta-se a metodologia do estudo, primeiro descrevem-se os objectivos e as
variaveis do estudo, seguido do método (participantes, material e procedimento

utilizado).

No quinto capitulo, descrevem-se, interpretam-se e discutem-se os resultados
encontrados de acordo com os objectivos estabelecidos para o estudo, com as evidéncias

empiricas e com a revisao tedrica efectuada.

Finalmente, aparece a Conclusdo, onde sdo apresentadas de uma forma breve as
principais conclusdes extraidas em relagdo a cada objectivo. Apresentam-se ainda as
limitacdes decorrentes do estudo interligadas com as perspectivas em termos de

pesquisa cientifica futura.
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I — A Doenca de Parkinson

1.1- Aspectos histdricos, epidemiologicos e factores de risco da Doenga de

Parkinson

A Doencga de Parkinson (DP) foi descrita, pela primeira vez, por James Parkinson,
médico britanico, que lhe atribuiu a designagdo de paralisia agitante, corria o ano de

1817 (Janudrio, 2003; Limogni, 2001a; Teive & Meneses, 2003).

Todavia, deveu-se a Charcot um maior impulso nos conhecimentos clinicos acerca da
paralisia agitante, propondo mesmo a substituicdo do nome de paralisia agitante por
Doenga de Parkinson, uma vez que nem todos os doentes “estavam de facto paralisados
e nem todos apresentavam tremor” (Limogni, 2001, p. 14), como forma de homenagear
James Parkinson pela sua descrigdo classica da doenga. Charcot exerceu ainda um papel
preponderante na caracterizagdo da sintomatologia da DP e instituiu-se como o primeiro
neurologista proponente de uma terapéutica (Januério, 2003; Limogni, 2001a; Teive &

Meneses, 2003).

Os principais marcos histéricos da DP s3o os seguintes (Limogni, 2001a): a)
Observacdo das modificacdes anatémicas a nivel da substincia negra (1919); b)
Desenvolvimento dos primeiros medicamentos anti-parkinsoénicos e das primeiras
cirurgias (entre 1950 e 1960); c¢) Identificagdo da Dopamina como o principal
responsavel pela sintomatologia (década de 1960); d) Introducao da Levodopa® (1967);
e ¢) Introducdo dos Agonistas de Dopamina (1974).

A DP ¢ tida como uma das doencas do século XX. Com efeito, ¢ consensual que a
prevaléncia da doenga ronde entre 100 e 150 casos por 100 000 pessoas, ou seja, cerca
de 2% da populagdo de idade igual ou superior a 65 anos (Freire & Ferreira, 2003;
Limogni, 2001; Tapia-Nunéz & Chana-Cuevas, 2004). O pico incidental manifesta-se
por volta da sexta década de vida e ¢ mais prevalente no homem do que na mulher

(Freire & Ferreira, 2003; Limogni, 2001; Tapia-Nunéz & Chana-Cuevas, 2004).
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A doenca pode sobrevir, porém, em faixas etarias inferiores. Neste caso, denomina-se
de Doenga de Parkinson de inicio precoce (Chacon et al., 2007). Segundo Yokochi et al.
(1981, citado por Chacon et al., 2007, p. 323), a prevaléncia da Doenga de Parkinson de
inicio precoce situa-se entre os 10,6% e 18,4% do total dos casos relacionados com a

patologia.

Desde a descoberta da DP, ndo obstante os progressos alcancados até aos dias de hoje,
ndo se esclareceu claramente a etiologia da doenca, efectivamente, a DP ndo ¢ apenas o
resultado de uma doenga, mas, na sua génese, havera antes circunstancias a influenciar
esse risco (Allam, Castilho & Navajas, 2003; Januario, 2003). Segundo Januario (2003),
os factores de risco sdo a idade, os factores de risco exdgenos (exteriores ao sujeito) e os

endogenos (respeitantes ao sujeito), descritos mais pormenorizadamente a seguir.

Idade: “A idade ¢ o unico factor de risco definitivo para a doenga” (Januario, 2003, p.
32), podendo estar associado ao envelhecimento cerebral através da diminuicdo da
dopamina. Segundo Allam et al. (2003), a DP pode ocorrer em qualquer idade, embora
individuos com mais de 60 anos de idade estejam mais predispostos. A DP pode dividir-
-se em dois grupos: um designando-se de DP de inicio precoce (antes dos 40 anos de
idade) e o outro designando-se de inicio tardio (ap6s os 40 anos de idade) (Chacon et

al., 2007).

Factores exogenos: Embora ndo esteja confirmado, suspeita-se que a exposi¢ao a
neurotoxinas (herbicidas, metais pesados, residuos industriais), a residéncia em meios
rurais, a ingestdo de agua de pocos e traumatismos cranianos na infancia possam estar

relacionados com a génese da DP (Allam et al., 2003; Lima, 2003).

Factores enddgenos: A falha dos sistemas endogenos de defesa contra agentes toxicos
(metabolicos responsaveis pela desintoxicacdo) pode considerar um aumento do risco
de aparecimento da DP (Jiménez-Jiménez, Bustos, Gasalla & Orti-Pareja, 1996, Lima,

2003, citados por Allam et al., 2003).
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1.2 — Aspectos biologicos da DP

A DP ¢ descrita como uma doenca do foro neuroldgico, degenerativa, que se caracteriza
pela perda progressiva de células da substancia negra do mesencéfalo, que sdo as
responsaveis pela secrecdo de dopamina (neurotransmissor), afectando sobretudo o
sistema motor (Costa & Ferreira, 2003; Gémez-Esteban et al., 2007; Limogni, 2001a;
Tapia-Nufiez & Chana-Cuevas, 2004; Teive, 2003). Neste sentido, sdo caracteristicas

algumas manifestagdes clinicas.

1.2.1 - Manifestacoes clinicas da DP

As principais manifestacdes clinicas da DP podem classificar-se do seguinte modo:
tremor, acinesia e bradicinesia, rigidez e instabilidade postural (Lima, 2003; Limogni,

2001a).

Tremor: Este sintoma aparece em cerca de 75% dos DP, iniciando-se com o doente em
repouso, cessando quando o doente inicia um movimento, reaparecendo com o fim do
mesmo (Lima, 2003; Limogni, 2001a). Geralmente o tremor surge, numa fase inicial da
doenga, num dos membros superiores, afectando, em fases mais avancadas da doenca,
ambos os membros do mesmo lado, podendo surgir também na face, no labio e no

mento (Lima, 2003; Limogni, 2001a).

Acinesia e Bradicinesia: “A acinesia refere-se a diminuicdo da quantidade do
movimento” (Limogni, 2001a, p. 17), enquanto que a bradicinesia se caracteriza pela
diminui¢do da velocidade e da amplitude do movimento (Goémez-Esteban et al., 2007,
Lima, 2003; Limogni, 2001a). Estes sintomas limitam a vida didria do DP a vérios
niveis: Torna-se visivel a mimica facial menos expressiva, apesar de os sentimentos e as
emocdes se manterem preservados; surge a diminuicdo do tamanho da caligrafia
(microcaligrafia); aparecem as dificuldades na marcha; e actividades anteriormente
faceis de realizar, como pentear o cabelo, levar a boca um copo de 4gua ou o virar-se na

cama, realizam-se a custo de muito esfor¢o (Lima, 2003; Limogni, 2001a).
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Rigidez: A rigidez caracteriza-se por um aumento involuntirio de todo o tonus
muscular; por outras palavras, ndo se verifica uma complementaridade entre os
musculos que se contraem e os musculos que relaxam (Lima, 2003; Limogni, 2001a).
Quando determinado membro € sujeito a uma mobilizagdo passiva, por um examinador,
este sente uma determinada resisténcia, podendo inclusive surgir curtos periodos de

libertagdo (fenémeno conhecido por roda dentada) (Lima, 2003).

Instabilidade postural: A cabeca do DP aparece quase sempre flectida sobre o torax,
este sobre o abdomen, enquanto os membros superiores sdo flectidos a nivel do
cotovelo, espelhando o anémalo funcionamento dos reflexos posturais (Lima, 2003).
Estas alteracdes traduzem-se por dificuldades de equilibrio, por alteragdes na marcha e

pela ocorréncia frequente de quedas (Lima, 2003).

Manifestacoes secundarias: Segundo Lima (2003) e Limogni (2001a), a maioria das
manifestagdes secundarias na DP causam um grande desconforto; contudo, podem ser

tratadas. Estas variam de doente para doente e descrevem-se a seguir:

a) Depressdo — Sintomas depressivos ocorrem entre 40% e 50% dos DP, mais
frequentemente na fase inicial da doenga, e numa fase j4 avangada da doenga (Lima,
2003; Limogni, 2001a). A sua intensidade pode variar desde quadros leves a muito
incapacitantes (Leiva-Santana, Monge-Argilés & Galvan-Berenguer, 2007; Limogni,
2001a). Encontra-se habitualmente associada a sentimentos de culpa, ideacdo suicida,

alucinacdes e ansiedade (Lima, 2003);

b) Distirbios da fala — Alguns doentes tém dificuldade em articular frases, falam
pausadamente e sem entoacdo, repetindo muitas vezes silabas ou palavras (Lima, 2003;

Limogni, 2001);

c) Distirbios cognitivos — As dificuldades relacionadas com a memoria surgem
frequentemente nos DP (Lima, 2003; Limogni, 2001a), tal como o0s processos

demenciais, sobretudo em fases avangadas da doenc¢a (Limogni, 2001);
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d) Dor — As dores musculares sdo muito frequentes, principalmente nos ombros, nos
bragos, nos membros inferiores e na regido lombar, podendo causar ocasionalmente a

sensagao de fadiga muscular (Limogni, 2001);

e) Outras manifestacdes — Estas s@0 mais raras, mas também podem aparecer: as
dificuldades da degluticdo, do sono, disfungdes erécteis ou da ejaculagdo, incontinéncia

ou retencdo urinaria e incontinéncia fecal (Lima, 2003)

Abordar-se-30 de seguida a anatomia e a fisiologia dos nucleos de base e estruturas

adjacentes por serem as regioes do cérebro alvo da CFP.

1.2.2 - Anatomia macroscopica dos nucleos de base e estruturas adjacentes

As estruturas anatémicas inter-relacionadas incluem os nucleos de base, o nucleo
subtalamico, os nucleos ventrais anteriores e lateral do tdlamo e a substancia negra. Para
descrever anatomicamente estas estruturas, devem considerar-se trés divisoes:

Telencéfalo, Diencéfalo ¢ Mesencéfalo (Meneses & Arruda, 2003).

Telencéfalo: O nuacleo caudado ¢ uma estrutura par, situa-se na convexidade do
ventriculo lateral, acompanha a borda supero-lateral do tdlamo, apresenta um aspecto de

C e ¢ dividido em trés partes: a cabeca, o corpo e a cauda (Meneses & Arruda, 2003).

O nucleo lentiforme tem a forma de uma lente biconvexa ou de uma piramide; a face
lateral ¢ separada do lobo da insula pela capsula externa, pelo Claustrum e pela capsula
externa; a sua face anteromedial ¢ separada da cabeca do nucleo caudado pelo braco
anterior da capsula interna; a face posteromedial ¢ separada do tdlamo pelo braco

posterior da capsula interna (Meneses & Arruda, 2003).

A face inferior (que se relaciona com a regido sublenticular) ¢ local de passagem da
comissura anterior e recebe os principais pedunculos anteriores; a ladmina medular
lateral divide o nucleo lentiforme, lateralmente em putdimen e, medianamente, em globo

palido ou pallidum (Meneses & Arruda, 2003).
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O putamen, situado lateralmente, ¢ o maior componente dos nticleos de base e apresenta
a forma de uma concha e envolve quase por completo o globo palido; nesse plano, o
putamen estende-se ainda mais posteriormente que o globo palido, que se subdivide em
globo palido mediano e globo palido lateral (Meneses & Arruda, 2003). O globo palido
mediano ¢ separado pela 1amina medular acessoria em segmentos internos, que por sua
vez estdo envolvidos com os fasciculos lenticulares externos e com a alga lenticular
(Meneses & Arruda, 2003). Macroscopicamente, o globo palido identifica-se facilmente
pela sua cor mais clara comparativamente com o putamen, de cor mais escura (Meneses
& Arruda, 2003). Nas suas faces laterais e superior, o globo palido lateral, com a sua
parte ventero-podstero-lateral, corresponde a um dos alvos principalmente dirigidos ao
tratamento cirurgico de algumas das doengas do movimento, caso da DP (Meneses &

Arruda, 2003).

Diencéfalo: O nucleo subtaldmico pertence a regido subtalamica, onde se inserem o
nucleo reticular, a zona incerta, o nucleo pré-geniculado e os campos de forel (Meneses
& Arruda, 2003). O nucleo subtalamico localiza-se inferiormente a zona incerta, que o
separa dos nucleos ventero-laterais do tdlamo, anterior e superior a extremidade lateral,
e superior da substancia negra (Meneses & Arruda, 2003). Localiza-se numa posi¢ao
mediana relativamente a capsula interna, que o separa do globo palido mediano,
lateralmente ao hipotdlamo (Meneses & Arruda, 2003). O ntcleo subtaldmico ¢
circunscrito, superiormente, ao fasciculo lentiforme e, inferiormente, a alga lenticular

(Meneses & Arruda, 2003).

O talamo corresponde a um grupo par de nicleos de substancia cinzenta, com aspecto
ovoide, que se localiza lateralmente ao terceiro ventriculo, inferiormente ao ventriculo
lateral e medianamente a capsula interna, representando a maior parte da parede lateral
do terceiro ventriculo (Meneses & Arruda, 2003). Diferencia-se do hipotalamo,
inferiormente, pelo sulco hipotaldmico, que passa desde o foramen intraventricular até
ao aqueduto cerebral, e, medianamente, ao nivel do terceiro ventriculo (Meneses &

Arruda, 2003).

A parte inferior ou ventral da divisdo lateral tem uma grande importancia

anatomofisiologica a considerar para os disturbios dos movimentos, apresentando trés
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componentes: o nucleo ventral anterior, o nucleo ventral lateral e o nucleo ventral
posterior (Meneses & Arruda, 2003). O nucleo ventral anterior e a parte anterior do
nacleo ventral lateral envolvem-se com os nucleos de base, enquanto a parte posterior
do nucleo ventral lateral se relaciona com o cerebelo, e o componente ventral posterior

interfere com as vias da sensibilidade (Meneses & Arruda, 2003).

Mesencéfalo: A substincia negra ¢ uma estrutura par, de cor escura, formada por
neurénios; localiza-se entre o tegumento e a base do pedinculo no mesencéfalo
(Meneses & Arruda, 2003). A substancia negra ¢ dividida em duas partes — uma

designada de compacta e outra de reticular (Meneses & Arruda, 2003).

A substancia negra tem neurénios com grandes concentragdes de dopamina e representa
as vias eferentes; por outro lado, a substancia negra reticular comporta as vias aferentes

do movimento (Meneses & Arruda, 2003).

A fisiologia dos tremores e o papel da dopamina

A hiperactivagdo das projec¢des do nucleo subtalamico promove a hiperactividade
inibitoria do segmento interno do globo palido e da substancia negra sobre os nicleos
talamicos e, consequentemente, a diminuicdo da activagdo talamocortical, resultando

dai a bradicinesia e a rigidez (Arruda & Meneses, 2003).

Segundo Arruda e Meneses (2003), os ganglios de base constituem uma das estruturas
anatomicas mais importantes na fisiopatologia da DP. O tremor ¢ constituido, segundo
dados que se alcangcaram gradualmente, a partir por uma anomalia nestas estruturas
(Arruda & Meneses, 2003). Admite-se que os tremores provenham de mais de um local,
sendo o talamo frequentemente o mais responsavel (Arruda & Meneses, 2003). As
restantes estruturas a considerar como origem de tremores sdo o globo palido e os
nucleos subtalamicos, que podem contribuir nesse sentido por intermédio de células
designadas por tremorgénicas, mas com menor grau de importancia (Arruda &

Meneses, 2003).
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A enervacgdo dopaminérgica verifica-se, fundamentalmente, a nivel da substancia negra,
onde as terminacdes dopaminérgicas exercem uma actividade reguladora sobre os

estimulos excitatorios corticais e talamicos (Arruda & Meneses, 2003).

A dopamina ¢ capaz de diversos efeitos (sobretudo motores), mediados por subfamilias
de receptores dopaminérgicos (Arruda & Meneses, 2003). Se os receptores sdo
segregados, a dopamina pode, diferenciadamente, regular as vias directas (facilitadoras
dos movimentos) e indirectas (inibidoras dos movimentos) pela estimulagdo
concomitante dos respectivos receptores (Arruda & Meneses, 2003; Limogni, 2001a).
Ora, o que acontece na DP ¢ que, pela falta de dopamina, a via directa se encontra
inibida, enquanto a via directa se encontra activa, dai as manifesta¢des clinicas tipicas
da doenca (Arruda & Meneses, 2003; Limogni, 2001a).

O glucamato ¢ o principal neurotransmissor excitatorio do sistema nervoso central,
neste contexto, a nivel dos circuitos dos ganglios basais, o glucamato exerce um
importante papel na fisiologia ao nivel das diversas estruturas, a saber, cortex, estriado,

globo palido, ntcleo subtaldmico, substancia negra e tdlamo (Arruda & Meneses, 2003).

O excesso de actividade subtaldmica serd de extrema importidncia na compreensdo da
DP, por transportar para um contexto terapéutico atinente a regulacdo da transigdo
glutamatérgica (Arruda & Meneses, 2003). Efectivamente, medicamentos antagonistas
para estes receptores podem suscitar um efeito anti-parkinsonico, ao nivel do estriado e

dos nucleos eferentes (Arruda & Meneses, 2003).

1.3. Diagnostico da DP

O diagnostico precoce da DP ¢ extremamente dificil de efectuar, porque os portadores
da doenca, num estadio inicial, raramente se queixam de qualquer sintomatologia
inerente a esta patologia (Lima, 2003; Nuiiez & Cuevas, 2004). De facto, os primeiros
sintomas ocorrem quando ja existe perda de células neuronais na substancia negra
(Nufiez & Cuevas, 2004). Geralmente sdo os amigos, ou alguém proximo do DP, que
notam as primeiras alteragdes (Lima, 2003; Nufiez & Cuevas, 2004). A postura curvada,

um brago rigido, a leve claudicacdo ou tremor e até alteracdes na escrita
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(microcaligrafia) podem proporcionar importantes indicios para estabelecer o
diagnéstico precoce da doenga (Aheare-Spera, R., C., M., 1999; Lima, 2003; Nufez &
Cuevas, 2004). Efectivamente, a historia dos sintomas do doente e os resultados do
exame neuroldgico requerem uma avaliagdo cuidada, de forma a chegar ao diagnostico
diferencial por exclusdo de outras doencas (com sintomatologia parecida) (Aheare-
Spera et al., 1999; Lima, 2003; Nufiez & Cuevas, 2004). O diagnostico definitivo so

sera efectuado ap6s a morte do doente através de autopsia (Lima, 2003).

Segundo Lima (2003), o diagndstico da DP faz-se de acordo com a combinagdo entre os
sintomas motores, a resposta a levodopa (medicamento de elei¢cdo no tratamento da DP)

e os sintomas atipicos conforme se apresenta de seguida.

Sintomas motores: O tremor em repouso: ¢ o mais frequente, verificando-se entre 69%
e 100% dos doentes; a rigidez: esta presente entre 89% e 99% dos casos de DP; a
bradicinesia: manifesta-se entre 77% e 98% dos casos de DP; inicio assimétrico: pode
ocorrer entre 72% e 75% dos casos de DP (Gelb, Olivier & Gilman, 1999, citado por
Nufiez & Cuevas, 2004).

Resposta a levodopa®: A resposta positiva & Levodopa® (corresponde a toma em
jejum da Levodopa® com uma melhoria significativa do estado funcional) ¢ preditiva
do diagndstico entre 67% e 96% dos casos segundo Lima (2003) e entre 94% e 100%
segundo Gelb et al. (1999, citado por Nunez & Cuevas, 2004).

Sintomas sugestivos de diagndéstico alternativo: Os sintomas que sugerem um
diagnodstico diferencial da DP (pela auséncia destes sintomas na DP) com outras
doengas (maioritariamente o tremor essencial), s3o a instabilidade postural precoce, o
fenomeno de Freezing (bloqueio motor) precoce, as alucinagdes, a demenciagdo
precoce, a auséncia do olhar vertical, e a disautonomia (doenca hereditaria rara) Gelb et

al. (1999, citado por Nunez & Cuevas, 2004).

Nenhuma manifestagdo clinica por si s6 € conclusiva do diagnéstico de DP, por esse

motivo, Gelb et al. (1999, citados por Lima, 2003, p. 74) propuseram um agrupamento
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das manifestagdes clinicos descritas anteriormente, que permitissem identificar trés

niveis de diagndstico: o possivel, o provavel e o definitivo.

Possivel: Presenca de pelo menos um dos quatro sinais motores (dos quais pelo menos
um serd o tremor ou a bradicinesia); auséncia de sintomas sugestivos de diagnostico

diferencial; e resposta ao uso de levodopa®.

Provavel: Presenca de pelo menos trés dos quatros sinais motores; auséncia de sintomas

sugestivos de diagndstico diferencial; e resposta ao uso de levodopa®.

Definitivo: Presenca de todos os sinais motores; confirmacgdo com a autopsia.

O cumprimento rigoroso dos supramencionados critérios de diagnostico em causa
reduz, para cerca de 10%, a possibilidade de um diagnostico errado, ndo se inferindo dai
um diagnéstico definitivo, excepto com a autopsia (Gelb et al., 1999, citado por Lima,

2003).

Sao ainda de citar, como meios auxiliares de diagndstico, os métodos de neuroimagem,
que conseguiram uma larga difusdo e desenvolvimento nos ultimos anos. Entre as
referidas técnicas encontram-se a Tomografia Axial Computorizada (TAC) e a
Ressondncia Magnética (RM). Sublinha-se que estas técnicas se utilizam,
fundamentalmente, para fazer um diagnostico diferencial, uma vez que sdo consideradas
apenas como marcadores indirectos da doenga (Rosas & Seixas, 2003). Segundo Rosas
e Seixas (2003) e Nunez e Cuevas (2004), a TAC (método de diagndstico por imagem)
permite uma Optima avaliacdo das estruturas Osseas e também uma avaliacdo das
estruturas do cérebro, ainda que sem a minudéncia da RM (Rosas & Seixas, 2003). Na
imagem da TAC, verifica-se um atrofiamento generalizado do cérebro no caso dos DP
(Rosas & Seixas, 2003). Essa observagdo ¢ mais esclarecedora no caso dos DP mais
jovens, porquanto nessas idades ndo serd evidente uma atrofia cerebral tdo grande
(Rosas & Seixas, 2003). A RM permite a obtencdo de imagens em planos de qualquer
zona do corpo (Rosas & Seixas, 2003). O sinal de RM gera-se a partir das diferencas
tecidulares, conferindo a este método uma grande resolu¢do de contraste das partes

moles (Rosas & Seixas, 2003). Estas imagens, nos DP, evidenciam atrofia cerebral e
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depositos anormais de ferro no tecido cerebral (Nufiez & Cuevas, 2004; Rosas e Seixas,

2003).

Ap6s o diagndstico, ¢ entdo possivel iniciar o tratamento, que sera focado de seguida.

1.4 — Tratamento da DP

A DP ¢ cronica e, como tal, de evolugdo progressiva, conforme ja se referiu
anteriormente. Nao tem cura, levando alguns doentes DP a apresentam baixos indices
de QDV, relacionados com a sintomatologia, quer fisica, quer mental (Camargos et al.,
2004). A abordagem terapéutica ¢ sobretudo sintomatica e operando de duas formas:
pelo tratamento farmacoldgico e pelo tratamento neurocirtrgico, € deve ter como foco a
manutengdo e melhoria da QDV (Camargos et al., 2004; Limogni, 2001b; Martinez-
Martin, 2007; Miranda-Lloret, 2004; Péchevis et al., 2005; Tavella, 2002). Sdo ainda de

referir os tratamentos complementares.

1.4.1 — Tratamento farmacoldgico

A finalidade do tratamento farmacologico ¢ o alivio sintomatico (Limogni, 2001b;
Sampaio, 2003). A terapia medicamentosa inclui a Levodopa®, os agonistas da
Dopamina, os Anticolinérgicos, a Amandantina®, os Inibidores da Monoamina Oxidase
(MAO) e o Entacapone® (Limogni, 2001b; Sampaio, 2003). O tratamento seleccionado
depende das caracteristicas de cada doente (a idade, os sintomas e a fase da doenca)
(Limogni, 2001b; Sampaio, 2003). O DP deve ser prevenido para o facto de haver
medicamentos susceptiveis de agravar o seu estado geral (Sampaio, 2003). Logo, “O
tratamento a propor deverd ter em conta as preferéncias do doente” (Levy & Ferreira,

2003, p. 200).

Levodopa®: A Levodopa® ¢ considerada como o agente farmacologico mais eficaz no
tratamento sintomatico da DP (Limogni, 2001b; Sampaio, 2003). Este medicamento
permite a supressdo da caréncia de dopamina, sendo que o efeito terapéutico inicia-se
cerca de 20 minutos apods a sua toma, podendo-se prolongar durante cerca de seis horas

(Limogni, 2001b; Sampaio, 2003).
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Os efeitos benéficos da Levodopa® sdo mais pronunciados nos primeiros quatro ou
cinco anos de tratamento, porém, com o passar do tempo, o seu efeito vai-se encurtando
(Limogni, 2001b; Sampaio, 2003). E também numa fase avancada da doenga que
surgem os efeitos secundarios da Levedopa®, as discinesias, e os disturbios
psiquiatricos (depressdo e psicose) (Limogni, 2001b; Sampaio, 2003). A minimizac¢ao
destes efeitos passa sobretudo pelo ajuste das doses de Levodopa® e pela eventual
introdu¢do de medicamentos antidepressivos e antipsicoticos (Limogni, 2001b;

Sampaio, 2003).

Anticolinérgicos: Estes foram os primeiros medicamentos a ser utilizados no
tratamento da DP, sendo especialmente eficazes no tratamento dos tremores e da
rigidez. O uso de anticolinérgicos (Biperideno®) ¢ frequente na fase inicial da doenca
(para evitar a utilizacdo precoce da Levodopa®) (Limogni, 2001b; Sampaio, 2003). Os
principais efeitos secundarios sdo a boca seca, obstipagdo intestinal, retengdo urinaria,

sonoléncia, perda de memoria e alucinagdes (Limogni, 2001b; Sampaio, 2003).

Hidrocloreto de amadantina®: A Amadantina® ¢ utilizada numa fase inicial da
doenga, tendo como objectivo controlar complicagdes motoras (rigidez, o tremor e a
bradicinesia) e age, permitindo a libertacdo de dopamina (Limogni, 2001b; Sampaio,
2003). Apresenta, porém, alguns efeitos secundarios, como alteragcdes psiquiatricas,

nauseas, obstipacdo, dores de cabeca e manchas na pele (Limogni, 2001b).

Agonistas da dopamina: Os agonistas dopaminérgicos (Bromocriptina®, Pergolide®,
Piribedil® e o Ropinirol®) estimulam directamente os receptores dopaminérgicos,
atrasando o desenvolvimento das complicagdes motoras e das discinesias (Barbosa,
2003; Limogni, 2001b; Sampaio, 2003). Segundo Limogni (2001b) e Barbosa (2003), o
controlo dos sinais e sintomas da DP recorrendo a agonistas da dopamina ¢ limitado
quando comparado com a Levodopa®, contudo o atraso das complicagdes motoras ¢ a
sua principal vantagem. Estes medicamentos sdo uteis quando associados a Levodopa®,

uma vez que diluem os seus efeitos secundarios.

Inibidores da MAOQO: Os inibidores da MAO (Selegilina®) actuam reduzindo a

velocidade de remocao da dopamina. O seu efeito a nivel dos sintomas ¢ reduzido, mas
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quase sempre suficiente na fase inicial da doenca (Limogni, 2001b). Quando a
Selegilina® ¢ tomada em conjunto com a Levodopa®, vai potenciar a sua eficacia (da
Levodopa®) pelo aumento da duragdo do seu efeito (Limogni, 2001b). Durante muitos
anos acreditou-se na hipotese de que os inibidores de MAO poderiam ter um efeito
neuroprotector (atrasando a evolugdo da doenga), o que nunca se comprovou (Limogni,

2001b).

Entacapone: Este medicamento ¢ utilizado para aumentar a eficacia da Levodopa®, em
doentes que apresentem grandes oscilagdes motoras (Limogni, 2001b). A sua
introducdo deve ser acompanhada da diminuicdo da dose de Levodopa® (Limogni,

2001b).

1.4.2 — Tratamentos complementares

Em consequéncia da morbilidade causada pela evolugdo da DP, a terapéutica ndo
farmacoldgica exerce um papel importante na atenuacao das complica¢des secundarias a
doenga e na preservagdo da autonomia (Pinto, 2003; Sitta, 2001a). Segundo os preditos
autores, o exercicio fisico, a terapia ocupacional e a nutri¢cdo sdo factores que devem ser

adequados a cada DP, de forma a optimizar a sua QDV.

Exercicio fisico: O DP s6 deve iniciar tratamentos de fisioterapia apds uma avaliagdo
global e ndo em fun¢do do seu diagnoéstico (Pinto, 2003). Segundo Pinto (2003) e Sitta
(2001b), o DP fica a ganhar se ndo alterar o seu ritmo de vida (inclusive a vida
profissional) e se praticar exercicio fisico. Deste modo o doente deve procurar ser o
mais independente possivel (Pinto, 2003). Porém, como consequéncia da evolugdo
inexoravel da doenga, o portador deve ser preparado para um conjunto de mudangas que

vao ocorrendo com o decurso da mesma (Pinto, 2003).

Segundo Pinto (2003), os exercicios devem ser essencialmente aerdbicos, dirigidos as
suas limita¢des, visando diminuir a instabilidade postural e a rigidez. Os exercicios
adequados permitem um aumento da resist€ncia muscular e consequentemente a
obtengio de um equilibrio razoavel. E neste contexto que o exercicio fisico permite, de

forma indirecta, a prevencao de quedas, muito frequentes nos DP (Pinto, 2003).
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Terapia ocupacional: A sua utilidade ¢ indiscutivel, pelo menos nos aspectos
psicologicos (Pinto, 2003). E neste contexto que o DP adquire por esta via a sensagio de
algum controlo sobre a doenga, aumenta a sua participacdo na tomada de decisdes,
reduzindo em parte a sua dependéncia do médico e da abordagem farmacolédgica (Pinto,

2003).

Alguns dos doentes em fase avangada da doenga podem beneficiar da visita domicilidria
de um terapeuta ocupacional, que podera seleccionar algumas ajudas técnicas com vista
a facilitar a vida dos DP e dos seus cuidadores, e, consequentemente, propiciar-lhes a

consecugao das actividades de vida diarias (Pinto, 2003).

Nutri¢do: Uma das consequéncias da DP ¢ o emagrecimento e a subnutri¢do,
precisamente porque estes doentes apresentam necessidades metabdlicas elevadas
devido a longos periodos de discinesias e de movimentos involuntarios (Pinto, 2003).
Por outro lado, os DP ingerem diariamente grandes quantidades de medicamentos
indispensaveis ao controlo da sintomatologia, como tal, devem ser bem absorvidos, pelo
que devem ingerir uma dieta pobre em proteinas (Pinto, 2003). E neste contexto que
cabe aos nutricionistas um papel importante na defini¢do de estratégias individuais que

promovam a optimizac¢ao do estado nutricional dos doentes (Pinto, 2003).

1.4.3 — Cirurgia Funcional de Parkinson

A primeira cirurgia em DP realizou-se no ano de 1939-1940, contudo, seria abandonada
pouco tempo mais tarde pela escassez de resultados e pelas inimeras complicagdes dai
resultantes (Linhares, 2007). Porém, a evolu¢do das técnicas cirlrgicas, o
desenvolvimento da neurofisiologia e das técnicas de neuroimagem resultaram na

modificag¢do das técnicas iniciais (Linhares, 2007).

Actualmente, pratica-se a Cirurgia Funcional de Parkinson (CFP), técnica implementada
por Bernaid nos anos 1990 (Linhares, 2007). A (CFP) tem-se revelado nos ultimos anos
como uma esperanca renovada, tendo por objectivo diminuir e abolir, se possivel, a
sintomatologia pertinente a DP (Limogni, 2001b; Linhares, 2008; Mendes, 2003;
Teixeira, 2003).
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A CFP ¢ feita através do implante de um neuroestimulador a nivel do tdlamo, do globo
palido e dos nucleos subtalamicos, capaz de gerar uma contracorrente bloqueadora das
descargas eléctricas excessivas nos DP (Galvez-Jiménez, 1999; Linhares, 2007;
Limogni, 2001b; Miranda-Lloret et al., 2004; Teixeira, 2003). O referido implante tem
ligacdo a uma bateria colocada subcutaneamente a nivel do térax, que deve ser trocada
de 5 em 5 anos (Linhares, 2007). O estimulador ¢ reprogramado frequentemente por um

neurologista, de acordo com a variacdo dos sintomas apresentados (Linhares, 2007).

No que diz respeito a realidade portuguesa, a primeira cirurgia teve lugar no ano de
2004, tendo sido levada a cabo pela equipa de Cirurgia Funcional do Hospital de Sao
Jodo - EPE, Porto, constituida no ano de 2002, com o objectivo da implementar esta
técnica em Portugal, tendo sido operados 55 doentes até o dia 2 de Fevereiro de 2006
(Linhares, 2007). No dia 1 de Dezembro de 2008, realizou-se a cirurgia numero 100 (na
referida instituicao) (Vaz, comunicagdo pessoal). A média de idades dos primeiros 55
doentes operados foi de 57 anos, tendo-se verificado uma melhoria a nivel motor na
ordem dos 69%, chegando em alguns casos aos 80% (Linhares, 2007). Apés a cirurgia,
os doentes conseguiram obter uma reducdo medicamentosa (causadora de graves efeitos
secundarios) de 57% (Linhares, 2007). No conjunto das primeiras 55 cirurgias
realizadas pela equipa do Hospital de Sdo Jodo — EPE, Porto verificaram-se, como
efeitos secundarios, um caso de hemorragia, um caso de agravamento do quadro

depressivo prévio e reposicionamento de um eléctrodo mal colocado (Linhares, 2007).

O tratamento neurocirirgico da doenca deve ser retardado o mais possivel, estando
indicado nos casos em que ja ndo se consegue obter o controlo sintomdtico desejado, em
que o DP, apresentando um compromisso funcional elevado pela evolug¢ao da doenga, ja
ndo responde adequadamente ao tratamento farmacologico e quando padece de
numerosos efeitos secundarios do tratamento medicamentoso (Jiménez, 1999; Limigni,

2001b; Mendes, 2003; Miranda-Lloret et al., 2004).

Segundo variadissimos autores — Jiménez (1999), Linhares (2007), Limogni (2001b),
Mendes (2003), Miranda-Lloret et al. (2004) e Teixeira (2003) — os riscos da CFP sdo
as hemorragias, as convulsdes, as parésias (diminuicdo da sensibilidade e da forga

muscular), a deteriorag¢do cognitiva, a infec¢do e, muito raramente, a morte.
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Segundo Mendes (2003), os DP sdo seleccionados criteriosamente tendo em

consideragdo os parametros descritos no Quadro 1.

Quadro 1 — Candidatos para a CFP
Fonte: Mendes, 2003

Candidatos para a CFP

Os doentes mais jovens toleram melhor a intervengao cirurgica
Idade cerebral. A maioria dos centros de referéncia consideram os 70

anos como idade limite.

As alternativas terapéuticas devem estar esgotadas, sem o
Incapacidade controlo dos sintomas motores. O doente ainda deve ser capaz de

cumprir as suas responsabilidades sociais e familiares.

O teste de Levodopa® tem valor preditivo consideravel,
respeitante a melhoria funcional que se obtém apds a cirurgia. O
Resposta a teste faz-se pela administracdo de uma dose eficaz de
Levodopa® Levodopa®, apos uma noite sem tomar a medicacgdo, sendo que
o beneficio obtido com este teste ¢ aproximadamente aquele que

se obtera com a CFP.

Auséncia de quadro demencial, depressao major (pelo risco
Avaliacdo
elevado de suicidio) e psicose (por ndo serem colaborantes no
Neuropsicologica ) o
exigente processo cirurgico).

Actualmente a tendéncia € para o alargamento dos critérios para a CFP, s6 possivel com
o aperfeicoamento da técnica, a diminuicdo da morbilidade e a optimizagdo dos
resultados (Linhares, 2008). Caso se venha a verificar que a cirurgia altera o curso da
doenga os critérios para cirurgia serdo profundamente modificados (Linhares, 2008;
Mendes, 2003). Entretanto, independentemente da terapéutica utilizada, o papel do

cuidador do DP ¢ essencial, pelo que sera focado de seguida.

18



Qualidade de Vida e Coping do Doente de Parkinson e seu Cuidador ap6s a Cirurgia Funcional de Parkinson

1.5 — O cuidador do DP

A vida das pessoas tem aumentado muito nos ultimos anos, fruto quer do
desenvolvimento cientifico e técnico da Medicina, quer da melhoria das condic¢des
socio-econdmicas, traduzindo-se numa melhoria a nivel da QDV e do bem-estar das
pessoas (Oliveira, 2007). Contudo, o prolongamento em anos de vida das pessoas,
associado a baixa verificada na taxa de natalidade, originou o fenémeno do
envelhecimento demogréfico e por conseguinte, um aumento na prevaléncia de doengas

cronicas e incapacitantes (Oliveira, 2007).

Segundo Laje (2005), os cuidadores informais sdo pessoas (geralmente a familia, os
amigos, ou os vizinhos) que prestam cuidado a outras, dependentes, sem usufruirem de
qualquer retribuicdo econdmica pela ajuda que oferecem. No estudo de Cifu et al.
(2006) os cuidadores dos DP eram predominantemente os conjuges (82%), os irmaos
(6%), outros membros da familia, os amigos e os vizinhos (12%). Segundo o estudo de
Martinez-Martin (2008), 96,5% dos cuidadores cuidam permanentemente do DP a seu

cargo.

O papel dos cuidadores no contexto da DP ¢ fundamental. Em casa, sdo eles quem se
preocupa com as tomas de medicagdo, com as actividades de vida didrias, com o
envolvimento social dos pacientes, e fornecem importantes informagdes aos médicos
em tudo o que diz respeito a reaccdo dos doentes aos medicamentos e aos tratamentos e
tém um papel igualmente importante na optimizagdo da comunicacdo do doente com a

equipa médica (Cifu et al., 20006).

Segundo Camargos et al. (2004) e Kuopio, Martilla, Helenius, Toivonen e Rinne
(2000), a DP ¢ altamente incapacitante do ponto de vista funcional, levando os doentes
a perda da autonomia para a realizacdo das actividades de vida didria. De acordo com os
preditos autores, ¢ neste contexto que os DP sd3o acometidos de diversas limitagcdes na
sua vida, nomeadamente: limita¢des fisicas (dirigidas a mobilidade, a realiza¢do dos
auto-cuidados, ao trabalho e a vida social) e limitagcdes cognitivas (relacionadas com o

processo mental, afectando o planeamento, o julgamento, a flexibilidade do raciocinio e
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o calculo). E tendo em conta a perda de autonomia destes doentes que se percebe a

importancia do papel desempenhado pelos cuidadores informais do DP (Costa, 2004).

De facto, as limitagdes descritas anteriormente tém um impacto significativo na QDV
dos DP mas também nos seus cuidadores (Camargos et al., 2004; Glozman, 2004;
Martinez-Martin et al., 2005). Outros autores também consideram que os efeitos da
sobrecarga exercem um grande impacto sobre os cuidadores informais (David et al.,

2006; Happe et al., 2002; Martinez-Martin et al., 2007; Martinez-Martin et al., 2008).

Segundo David et al. (2006), o cuidador do DP podera ver-se rodeado de um ambiente
de stress permanente, pelo que a forma como lida com a doenga bem como todas as
vicissitudes resultantes, serdo determinantes para que venha a ter uma QDV melhor ou

pior.

Segundo Pinto (2003), os cuidadores informais dos DP (quase sempre os conjuges)
encontram-se sujeitos a incapacidades fisicas, diminuicdo da mobilidade, depressdo,
cansago, perturbagdes do sono, a uma vida social cada vez mais limitada. Ora, todas
estas limitagdes podem alterar a sua QDV, consequentemente, os cuidadores merecem
cada vez mais atencdo por parte dos clinicos e da comunidade. Neste contexto, convém

clarificar o que se entende por QDV, seja do DP seja do seu cuidador informal.
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IT — A Qualidade de Vida na Doenga de Parkinson

A tematica da QDV tem merecido a atencdo de muitos investigadores, conforme
indicam os 130 857 resultados obtidos numa pesquisa na base de dados “Pubmed”

recorrendo a palavra-chave “Quality of Life” efectuada no dia 07 de Junho de 2009,

2.1 — Conceito de QDV

A QDV ¢ definida pela Organizagdo Mundial de Satde (OMS) como a “percepgao do
individuo acerca da sua posi¢ao na vida, no contexto cultural e sistema de valores do
local onde vive e em relagdo aos seus objectivos, expectativas, padrdes e preocupacdes”

Orley & WHOQOL (1994, citado por Ribeiro, 2005b)

Nao obstante o nimero elevado de defini¢des encontradas na vasta bibliografia sobre o
tema da QDV, ¢ praticamente um dado adquirido, nos dias de hoje, haver um ponto de
intersec¢do abrangente de todos os conceitos propostos — 0s quais assentam na
multidimensionalidade da definicdo (Aguilar-Barbera, 1998; Fleck., 2008). Segundo
Santos (2006), o conceito de QDV envolve componentes objectivos, onde se inserem a
funcionalidade, a competéncia cognitiva, a interaccdo com o meio, € componentes
subjectivos, onde cabem os sentimentos de satisfacdo e a percepcdo de saude, bem
como a religiosidade / espiritualidade. O conceito de QDV ¢, portanto, um conceito
dindmico que se altera com o tempo, com as experiéncias € com 0s acontecimentos

vivenciais (Santos, 1999).

A QDV tornou-se extremamente importante, no sentido de se conhecer os interesses dos
doentes e de se poder, por conseguinte, optimizar a comunicagdo com 0s profissionais

de saude (Bowling, 1994).

" Se ¢ verdade que se identificam com relativa facilidade estudos acerca da QDV e do coping dos DP e
dos cuidadores em geral, o mesmo ndo se verifica quando se trata dos mesmos individuos apds a CFP.
Neste contexto, fez-se a revisdo de literatura através da base de dados “B-on” e “Pubmed” que revelaram
uma escassez de estudos referentes a tematica mencionada.
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O conceito de QDV pressupde a consecucao das fungdes mais basicas e fundamentais a
vida, que permite a sobrevivéncia, até aspira¢des pessoais mais complexas, tais como o
desempenho de um papel na sociedade (Aguilar-Barbera, 1998). E nesse contexto que
se considera que as pessoas tém uma percepgao de boa QDV quando satisfazem os seus
objectivos; inversamente, tém uma ma QDV quando se verifica uma divergéncia entre

as expectativas da pessoa e a satisfagdo das mesmas (Twycross, 2003/2003).

A doenga exerce um impacto significativo na vida das pessoas; porém, alguns doentes
apresentam uma QDV superior a de pessoas saudaveis, por estas apresentarem

expectativas demasiado altas (Couvreur, 1999/1999; Twycross, 2003/2003).

No que concerne a realidade portuguesa, desconhecem-se dados normativos sobre a
QDV da populagdo portuguesa, contudo Ribeiro (2005a) apresenta valores baseados
numa amostra que “foi recolhida em grande parte do territério nacional” (Ribeiro,

2005a, 152), e que sdo, portanto, “um bom substituto” (Ribeiro, 2005a, p.152).

Nesse estudo verificou-se que as pessoas do sexo masculino apresentavam uma QDV
melhor do que as pessoas do sexo feminino e que a QDV das pessoas mais novas era
melhor do que a QDV das pessoas mais velhas (Ribeiro, 2005a). Adicionalmente, as
pessoas da populagdo geral (sem doenga ou saudaveis) apresentaram indices de QDV
melhores do que as pessoas com doenca, excepto no grupo das pessoas mais velhas,
onde se verificou que a partir dos 74 anos os individuos doentes geralmente relatam

uma QDV superior ao grupo das pessoas saudaveis (Ribeiro, 2005a).

Paralelamente realizou-se no ano de 2004/2005, o inquérito nacional de satde (Instituto
Nacional de Estatistica & Instituto Nacional de Saude Dr. Ricardo Jorge, 2007), que

alcangou as seguintes conclusoes:

a) O sofrimento psicoldgico verificava-se em 27,6% da populagdo, sobretudo nas

mulheres (36,8%, contra 17,6% dos homens);

b) O sofrimento psicoldégico aumentava com a idade, sobretudo a partir dos 55 anos de

idade, chegando a atingir os 51,9% entre os 65 e os 74 anos de idade; e
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c) A QDV foi considerada muito boa ou boa por 48,4% da populagdo; ja 44,8% nao a
considerou nem boa nem ma. Por sexo, 51,3% dos individuos do sexo masculino
considerava a sua QDV como boa ou muito boa; esse nimero caiu na populagdo

feminina para 45,7%.

Ora estes dados (e outros) ndo seriam possiveis de obter se ndo tivessem sido
desenvolvidos modelos tedricos de QDV que estio na base de metodologias de

avaliagdo da mesma, como se vera de seguida.

2.2 —Modelos de QDV

Apesar da diversidade e da complexidade conceptual da QDV, destacam-se na literatura
da especialidade o modelo da satisfacdo, o0 modelo de QDV subjacente ao SF-36, ¢ o

modelo de QDV subjacente ao PDQ-39 (Rito, 2006).

2.2.1 — Modelo da Satisfacao

O modelo da satisfagdo assenta no facto da QDV se relacionar com a satisfacdo das
pessoas nos diversos dominios da vida (Fleck, 2008). Hunt ¢ Mckenna (1998, citados
por Fleck, 2008) criaram este modelo, com a finalidade de avaliarem a QDV de

individuos depressivos. Os autores assumem que a obten¢do de uma percepgao de boa
QDV se faz por intermédio da satisfacdo das necessidades pessoais — o inverso implica

um enfraquecimento da QDV (Hunt & Mckenna, 1998, citados por Fleck, 2008).

O nivel de satisfacdo das pessoas nos diferentes dominios da vida tem sido um dos
indicadores mais comuns no processo de avaliagdo da percepcao individual da QDV
(Fleck, 2008). Segundo autores como Calman (1998) e Fleck (2008), o modelo da
satisfacdo oferece as seguintes vantagens: permite comparar diferentes amostras;
fornece uma linguagem comum aos diversos intervenientes, e permite avaliar as

necessidades das pessoas.

No ambito da clarifica¢dao do conceito de QDV, Fleck et al. (2008) exaltam o contributo

que Calman (1987, citado por Fleck et al., 2008) deu neste sentido, apresentando um
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conjunto de implicagdes a ter em conta na defini¢do de QDV: s6 pode ser descrita pela
propria pessoa; deve considerar aspectos da vida didria; estd relacionada com as
expectativas de cada pessoa; para obter uma percep¢do de boa QDV, os individuos
devem seleccionar de forma realista os seus objectivos para que sejam executaveis na
pratica; uma doenca, ou incapacidade, pode subitamente alterar os objectivos prévios
das pessoas; a ac¢do ¢ a forga pela qual a pessoa pode diminuir a distancia entre os
objectivos e as expectativas; a pessoa pode sentir uma boa QDV quer pela realizagdo
dos objectivos (repeticdo continua do sucesso), quer pela diminui¢do das expectativas
(resignacdo); a interac¢do entre as expectativas e a realidade pode ser aquilo que

impulsiona as pessoas a agir.

A DP ¢ altamente limitadora da autonomia do doente, pois numa fase mais avangada da
doenga este torna-se dependente do cuidado de terceiros para a satisfacdo das suas
necessidades mais basicas (Pinto, 2003). A CFP ¢ um meio pelo qual o doente pode
recuperar parte da sua autonomia; contudo, pode ou niao percepcionar uma boa QDV
(Gronchi-Perrin, 2006). E portanto no contexto da satisfacio das necessidades dos DP

que ressalta a importancia deste modelo.

2.2.2 — Modelo de QDY subjacente ao SF-36

O modelo da QDV de Ware ¢ colaboradores, foi criado em 1993 (Ware, 2004). Teve
como base o desenvolvimento de um instrumento genérico de avaliagdo do estado de
saude (SF-36). Pretendia-se a constru¢do de um instrumento util na medicdo dos
resultados respeitantes as diferengas entre populacdes doentes e saudaveis, ao efeito dos
tratamentos clinicos na satide e a sobrecarga provocada por varios tratamentos médicos

e de uma forma pouco desgastante para os participantes (Ware, 2004).

O modelo subjacente ao SF-36, baseia-se na conceptualizacdo adoptada pela OMS
(descrita anteriormente) englobando oito conceitos ou dimensdes. Essas oito dimensdes
agrupam-se em dois componentes, a saber, componente fisico e componente mental

(Ware, 2004).
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Tanto as dimensdes como os componentes medem as percepgdes individuais acerca das
(in)capacidades ou limitagdes em aspectos fisicos e mentais (Ware, 2004). O
componente fisico inclui o Funcionamento Fisico (FF), o Desempenho Fisico (DF), a
Dor Corporal (DC) e a Saude Geral (SG), enquanto o componente mental engloba as
dimensdes de Saide Mental (SM), Desempenho Emocional (DE), Funcionamento
Social (FS) e Vitalidade (VT). As caracteristicas das dimensoes referidas descrevem-se

com mais pormenor na sec¢ao acerca do Questionario SF-36 (v1.0).

O modelo da QDV descrito tem implicagdes para o presente estudo, considerando a sua
aplicacdo pratica no que diz respeito a DP por ser uma doenga crénica limitadora do
funcionamento (fisico e mental) do individuo doente (Damiano et al., 2000; Kuopio,
Marttila, Helenius, Toivonen & Rinne, 2000; Shimbo et al., 2004) levando numa fase
avancada da doenca a uma incapacidade para o desempenho da maior parte das

actividades didrias (Camargos et al., 2004).

2.2.3 — Modelo de QDYV subjacente ao PDQ-392

O PDQ - 39 ¢ um questionario especifico de doenga que avalia a QDV na DP da autoria
de Jenkinson, Peto, Fitzpatrick, Greenhall ¢ Hyman (1995). O estudo que permitiu a
validacdo do referido questiondrio e, por conseguinte, do modelo subjacente foi
concluido em 1995, tendo sido levado a cabo numa amostra de 146 DP (Jenkinson,

Fitzpatrick, Peto, Greenhall & Hyman, 1997).

O modelo parte do principio de que a DP acarreta uma grande variedade de impactos
negativos sobre os DP, causando-lhes preocupacdes e problemas especificos (Jenkinson

et al., 1997).

Por esse motivo os autores referidos elaboraram o PDQ-39, com o objectivo de avaliar a
QDV dos DP em oito dimensdes, nomeadamente: mobilidade, actividades diarias,
emocodes, estigma, suporte social, cogni¢des (capacidade de adquirir conhecimentos),
comunicacdo ¢ desconforto fisico (Jenkinson et al., 1995). Neste contexto, concluem

que a DP apresenta um impacto significativo nos niveis de desempenho e bem-estar dos

* 0 Questionario PDQ-39, nio foi incluido no protocolo do presente estudo por nio ter sido validado para
a populacdo portuguesa até a0 momento.
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participantes e consideram valida a utilizagdo do PDQ-39 em testes clinicos de modo a
avaliar a eficicia dos tratamentos e interven¢des que pretendem beneficiar os DP

(Jenkinson et al., 1997).

2.3—-A QDV dos DP

Pese embora o universo dos estudos cientificos na area da QDV ser abundante, o
mesmo nao se verifica de forma tao esclarecedora quando se restringe esse universo aos
DP, conforme comprovam os 947 resultados obtidos recorrendo-se a base de dados
“Pubmed” com as palavras-chave “QOL and Parkinson’s disease” no dia 07 de Junho

de 2009.

E de salientar a importancia do conceito de QDV na DP. Camargos et al. (2004)
sustentam que um conjunto variadissimo de factores afecta as varias dimensdes da vida
dos doentes, sendo que a dimensdo fisica e mental/emocional sdo os principais
responsaveis por uma baixa QDV nos DP. Neste contexto, o principal foco de
tratamento em pessoas com doengas cronicas, como ¢ o caso da DP, ndo pode
subestimar a manutencdo da QDV (Camargos et al., 2004; Carod-Artal, Vargas &
Martinez-Martin, 2007; Schrag, Jahanshahi & Qinn, 2000). Torna-se imperioso avaliar
o impacto da DP sobre a QDV dos pacientes na hora de se decidir que recursos
mobilizar no tratamento dos mesmos (Schrag, 2000). Descrevem-se de seguida os

aspectos que parecem influenciar a QDV dos DP.

Idade: As idades mais avancadas parecem estar associadas a uma menor percepgao de
menor QDV nos DP, sendo aqueles que se encontram num estado mais avancado da
doenga que apresentam uma percepgao de QDV significativamente menor (Camargos et
al., 2004). Por outro, quanto maior ¢ a idade dos doentes, maior ¢ a relagdo com um
fraco desempenho do funcionamento fisico, emocional, mental e social (Camargos et

al., 2004).

Schrag et al. (2000) realizaram um estudo comparativo, focando a QDV de uma amostra
de 120 DP residentes em Londres e os resultados publicados relativamente a populagao

geral do Reino Unido. Concluirdo que a QDV dos DP diminuia com o avango da idade.
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Os autores compararam ainda a QDV por grupos etarios, verificando que a diferenca
entre os DP e a populacdo em geral era mais significativa nos individuos mais novos do
que nos mais velhos. Justificaram o ultimo resultado com o facto dos individuos mais
novos terem mais expectativas e mais vontade de realizar actividades do que os mais
velhos, pelo que, quando comparados com a populagdo geral da mesma idade,
apresentavam uma QDV bastante pior. Por outro lado (por terem menos expectativas e
lidarem diariamente com menos tarefas), a diferenga em termos de QDV entre os DP
mais velhos e a populagdo geral era menos significativa, ainda que a dos DP fosse pior
(Schrag et al., 2000). Os dados anteriores foram confirmados por Mystakidou et al.
(2008), que, ao realizarem um estudo na drea da oncologia, onde participaram 102
pessoas com cancro em fase terminal, concluiram que a idade ¢ um importante factor a
ter em conta na percep¢ao de QDV dos doentes. Também Kuopio et al. (2000) assumem
que a percepgdo de QDV diminui com a idade, sobretudo em termos de VT e de FF;
contudo, acrescentam que ¢ dificil separar os efeitos decorrentes do envelhecimento dos

efeitos da propria doenca.

Por outro lado, Cubo et al. (2002) constataram, no seu estudo, que incluiu 158 DP, que a
idade nao se correlacionou de forma relevante com a QDV. Também Zach, Friedman,
Slawek e Derejko (2003), num estudo com o objectivo de avaliar a QDV de 141 DP

polacos, verificaram que a idade ¢ irrelevante na variagao dos valores de QDV.

Sexo: No estudo realizado por Kuopio et al. (2000) com uma amostra de 228 DP, as
mulheres percepcionaram uma QDYV bastante inferior & dos homens nos dominios FF,
do DF, FS, DC e SM. Contrariamente, Schrag (2000) ndo encontrou no seu estudo,
envolvendo 124 DP, nenhuma evidéncia de que a percep¢ao de QDV seja influenciada

pelo sexo dos individuos.

Nivel educacional: E importante destacar a importancia da educagdo na obtencdo de
uma boa QDV; efectivamente, sdo varios os estudos que sustentam esta afirmagdo. Para
Shimbo et al. (2004), por exemplo, a satisfagdo dos individuos com a sua situacdo
educacional associa-se positivamente com melhores niveis de QDV em quase todas as
dimensdes; este dado ¢ corroborado por Cubo et al. (2002), ao defender que,

geralmente, quanto mais escolarizados sdo os DP melhor ¢ a sua percepgdo de QDV.
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Finalmente, segundo Carod-Artal et al. (2007), a percepcao de QDV ¢ influenciada pelo
nimero de anos que as pessoas andaram na escola, correspondendo, no estudo que estes
autores realizaram com 144 DP, uma melhor percep¢do de QDV aos que estudaram

mais anos.

Situacio profissional: Nao foi encontrado nenhum estudo que evidenciasse alguma
relacdo entre a situagdo profissional e a QDV dos DP. Contudo, Distefano et al. (2008)
realizaram um estudo com 93 pacientes submetidos a radioterapia e quimioterapia,
concluindo que aqueles que ainda trabalhavam percepcionavam uma QDV superior aos
que ndo trabalhavam. Daqui se induz que a ocupacgao através do trabalho pode resultar

numa melhor QDV (Distefano et al., 2008).

Aspectos fisicos: A grande maioria dos sintomas da DP sdo, como ja se referiu
anteriormente, fisicos, acabando por implicar uma diminuicdo da actividade do doente,
e, consequentemente, um aumento da imobilidade (Pinto, 2003). Com a evolugdo da
doenga estes sintomas vao-se agravando, sujeitando os DP a um aumento consideravel

da dependéncia funcional (Camargos et al., 2004).

Segundo Reuther et al. (2006) e Schrag et al. (2000), os aspectos fisicos, nomeadamente
a instabilidade postural, as quedas e as dificuldades na marcha, podem afectar
significativamente a QDV dos DP. Para Carod-Artal (2007), a incapacidade e as
complicagdes motoras também estdo fortemente associadas com uma percepcio de

QDV reduzida.

A imobilidade, tal como a fadiga, afectam sobremaneira os DP e sdo importantes
factores de diminuicdo da percepcdo de QDV nas dimensdes FF, FS, VT, SG e,
consequentemente, da QDV em geral (Forsaa, Larsen, Wentzel-Larsen, Herlofsen &

Alves, 2008).
De acordo com Chapuis, Ouchchane, Metz, Gerbaud e Durif (2005), Damiano et al.

(2000) e Péchevis et al. (2005), as discinesias sdo um dos factores que mais contribuem

para o enfraquecimento da QDV. Segundo Martinez-Martin et al. (2006), também os
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problemas relacionados com o sono podem contribui para o empobrecimento da QDV

dos DP.

Aspectos emocionais/ mentais: Segundo Martinez-Martin et al. (2005), os ultimos
anos foram significativos, no que toca a importancia atribuida aos aspectos cognitivos e
emocionais da DP. Os preditos autores apontam as seguintes causas para o aumento do
interesse: 0 aumento da esperanca média de vida no DP propicia o aumento de doentes
com alteragdes cognitivas; a DP associa-se muitas vezes a deméncia; a existéncia de um
conhecimento alargado sobre os transtornos emocionais associados a doenca influencia

a QDV do DP.

Inclusivamente, para Cubo et al. (2002) e Reuther et al. (2006) os factores emocionais
serdo mais importantes do que os factores fisicos, contrariando-se desta forma a opinido
generalizada (Reuther et al., 2006) de que seriam os factores fisicos os preponderantes

na determinacdo da percep¢ao de QDV nos DP.

As alteragdes emocionais mais descritas sdo indubitavelmente a ansiedade e a
depressdo (Cubo et al., 2002; Kuopio et al., 2000; Quelhas & Costa, 2008; Reuther et
al., 2006; Shimbo et al., 2004). Estas alteracdes “surgem com a evolucdo da doenga,
podem relacionar-se com a personalidade pré-moérbida do doente ou sdo consequéncia

da terapéutica farmacologica” (Garrett, 2003, p.225).

A depressao serd tanto mais grave quanto pior for a situagdo clinica, a fase da doenca e
a idade do doente (Kuopio et al., 2000; Martinez- Martin et al., 2005). Por outro lado,
quanto mais deprimido estiver o doente, maior serd a sua labilidade emocional e menor
a sua percep¢do de QDV (Camargos et al., 2004). A ansiedade ¢, segundo Quelhas e

Costa (2008), o factor emocional com maior impacto sobre a QDV dos DP.

No contexto das altera¢des cognitivas, tais como a psicose, estas contribuem para uma
QDV reduzida no DP (Martinez-Martin et al., 2005), podendo inclusive incapacitar o
doente, levando em ultimo caso a sua institucionalizacdo (Garrett, 2003). Para Aguilar-
Barbera (1988), torna-se necessario dotar os doentes de auto-estima, de satde fisica ¢

mental, simplificar as suas actividades de vida diarias e melhorar a sua seguranca.
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Aspectos Sociais: Segundo Schrag et al. (2000) e Schreurs (2000), os DP apresentam
baixos indices de QDV ao nivel do FS. Segundo Camargos et al. (2004), as actividades
de lazer, a sexualidade, a vivéncia familiar e a percep¢ao de suporte social sdo aspectos
sociais capazes de influenciar a QDV no DP. O autor referenciado assume que ha perda
de fungdo social por parte do DP devido a factores como a evolucdo da doenga, o
comprometimento cognitivo e as alteragdes de comportamento. Camargos et al. (2004)
acrescentam que as alteragdes verificadas na auto-imagem contribuem para a
preferéncia pelo isolamento social por parte do DP. Para Herlofson, (2003) a fadiga
também pode ser um dos motivos pelos quais os DP tendem ao isolamento. S3o ainda
os DP de faixa etdria mais elevada os que apresentam menos problemas relacionados
com a fung¢do social, talvez por nessa fase da vida apresentarem menos expectativas no

que concerne a relacionamentos sociais (Schreurs et al., 2000).

Aspectos econdomicos: Segundo Dowding, Scjhenton e Salek (2006), os principais
custos relacionados com a DP dividem-se em custos directos e custos indirectos: 0s
custos directos traduzem-se em gastos nas hospitalizagdes e nos tratamentos; os custos
indirectos estdo relacionados com os gastos em cuidados domicilidrios informais, a
perda de produtividade, a diminui¢do do rendimento familiar e a reforma antecipada.
Estes aspectos podem influenciar significativamente a QDV dos doentes (Dowding et

al., 2006).

2.3.1- A QDV dos DP submetidos a CFP

No que toca a QDV dos DP submetidos a CFP, os estudos ainda sdo relativamente
escassos, encontrando-se somente 164 referéncias registadas na “Pubmed” recorrendo
as palavras-chave “Quality of Life and Parkinson’s disease and surgery” no dia 07 de

Junho de 2009.
Dowding et al. (2006) descrevem, numa revisdo bibliografica acerca da QDV e do

impacto econdémico da DP, a escassez de estudos, sustentando a necessidade de se

executar mais pesquisa nesta area.
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Segundo o estudo de Gronchi-Perrin et al. (2006), em 14 DP submetidos a CFP,
verificaram-se ganhos individuais em termos de QDV, sobretudo no que diz respeito a
dimensao fisica, através da diminui¢ao dos sintomas motores alcancados com a CFP,
apesar dos valores alcancados serem medianos. Os mesmos autores defendem que os
doentes, quando avaliados retrospectivamente, tendem a sobrevalorizar os ganhos que

obtiveram apos a CFP.

Segundo o estudo de Siderowof et al. (2006), a melhoria da QDV apds a CFP mantém-
-se mesmo um ano apoés a cirurgia, sobretudo na dimensdo VT. Segundo Lezcano et al.
(2004), as melhorias motoras variam entre 45% no primeiro ano e 48% dois anos apds a
cirurgia; os ganhos em termos de QDV situam-se nos 62% no primeiro ano e nos 68%
no segundo ano apds a CFP. Porém, o estudo de Montel ¢ Bungener (2008) nao

evidenciam ganhos de QDV ap6s a cirurgia.

No estudo de Tavella et al. (2002), verificou-se ainda uma diminui¢do de casos de
depressdo na ordem dos 21% (6 meses ap6s a cirurgia) e 33% (1 ano apds a cirurgia), e
da ansiedade em 43% (6 meses apos a cirurgia) e 64% (1 ano apds a cirurgia),
confirmando as melhorias dos doentes em termos emocionais. Apesar destas melhorias,
Temel et al. (2006) alertam na sua revisdo bibliografica para o facto de apés a CFP
continuarem a existir 41% de doentes com problemas cognitivos, 8% com depressao,
pelo menos 2% com ansiedade e cerca de 0,5% de casos com hipersexualidade e apatia.
Apesar das melhorias motoras e da mobilidades serem indiscutiveis, os factores mentais

e a QDV continuam a ser alvo de debate (Montel & Bungener, 2008).

A CFP parece beneficiar mais as mulheres do que os homens, isto apesar da maioria dos
doentes operados serem homens sdo as conclusdes de um estudo de Hariz, Lindberg,
Hariz e Bergenheim (2003) com 38 DP submetidos a cirurgia (Palidotomia,
Talamotomia e CFP). As participantes deste estudo obtiveram ganhos consideraveis em

termos da fun¢do emocional e social.

Segundo Dowding et al. (2006), a cirurgia permite a reducao dos custos econdémicos

devida a diminuicao acentuada dos gastos com medicamentos anti-parkinsonicos.

31



Qualidade de Vida e Coping do Doente de Parkinson e seu Cuidador ap6s a Cirurgia Funcional de Parkinson

2.4 — A QDV dos cuidadores dos DP

A QDV do cuidador do DP foi alvo de poucos estudos até ao momento; efectuou-se
uma pesquisa na base de dados “Pubmed” com as palavras-chave “Quality of Life and
Parkinson’s disease and caregivers” no dia 07 de Junho de 2009 que apresentou como

resultado umas escassas 87 referéncias.

Segundo a revisdo de literartura efectuada por Caap-Algren & Dehlin (2002) a maioria

das referéncias disponiveis referem-se a sobrecarga dos cuidadores.

De acordo com Sousa, Figueiredo e Cerqueira (2006) os cuidadores ao fim de longo periodo de
tempo podem sentir-se fisica e psicologicamente esgotados, podendo mesmo surgir
consequéncias adversas para a saide e o bem-estar quer fisico, quer psicolégico. Contudo, as
autoras relatam que ¢ extremamente dificil avaliar se um problema de satde advém

directamente da prestacdo de cuidados (Sousa, 2004).

Segundo Martinez-Martin et al. (2005), os cuidadores dos DP de modo geral
apresentam uma QDV relativamente baixa, quando comparados com a populacdo em
geral; contudo, de um modo geral, s6 institucionalizam os doentes a seu cargo quando
eles proprios ja necessitam de apoio psicossocial, emocional e econémico. De acordo
com Kim et al. (2007), os cuidadores dos DP s3o sujeitos a uma sobrecarga muito

significativa.

Tal como aconteceu no que toca a QDV dos DP, de seguida apresenta-se a sintese da

relacdo entre QDV e varidveis diversas nos cuidadores dos DP.

Idade: A média de idades dos cuidadores representados nos estudos consultados varia

entre 50,7 anos (Schestatsky et al., 2006) e 70 anos (Cifu et al., 2006).

Segundo Sousa (2004), a idade do cuidador ¢ importante. Com o decorrer da idade
aparecem alteragdes subjacentes ao processo de envelhecimento que tornam o cuidador
mais vulneravel a mazelas decorrentes do acto de cuidar (Sousa, 2004 & Schestatsky et

al., 2006). Assim, os cuidadores mais velhos s3o os que mais sofrem de sobrecarga
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(Kim et al., 2007) e s@o os que apresentam uma QDV mais baixa (Martinez-Martin et

al., 2008).

De acordo com Glozman (2004), os cuidadores mais idosos estdo de um modo geral
mais vulneraveis a sobrecarga; contudo, os mais novos sofrem mais de isolamento e
alienagdo social, devido as restricdes as actividades sociais causadas pelas inumeras

horas de acompanhamento dos doentes.

Sexo: A maioria dos cuidadores ¢ do sexo feminino (Cifu et al., 2006; Kim et al., 2007;
Martinez-Martin et al., 2008; Schrag et al., 2006). Segundo Martinez-Martin et al.
(2008), as cuidadoras do sexo feminino apresentam uma QDV ligeiramente inferior aos
cuidadores do sexo masculino, e mostram uma prevaléncia de depressdo e ansiedade
bastante superior aos homens. Outros autores defendem a inexisténcia de relagdo entre a

QDV e o sexo (Schestatsky et al., 2006).

Segundo o estudo realizado por Aguillar-Castillon, Sendino, Banegas, Lopez-Garcia e
Rodriguez-Artalejo (2005), com uma amostra de 3260 idosos espanhois (acima dos 60
anos de idade), as participantes do sexo feminino obtiveram uma percep¢do de QDV
muito inferior a dos homens, tanto a nivel fisico como a nivel mental. Porém, os
mesmos autores esclareceram que essa diferenca foi perdendo fulgor com o avango da
idade e que ndo se deslumbraram quaisquer diferencgas a nivel social. Porém, Schrag,
Hovris, Morley, Quinn e Jahanshahi (2006), num estudo no qual participaram 123
cuidadores de DP, ndo detectaram nenhuma associagdo entre o sexo dos participantes e

aQDV.

Nivel educacional: Um estudo de Martinez-Martin et al. (2008) relata resultados acerca
do modo como a escolaridade dos cuidadores influencia a sua QDV, descrevendo que
aqueles que possuem mais habilitagdes literarias sdo geralmente os que obtém uma
melhor percep¢do de QDV. No contexto da populacao idosa, Rodrigues-Arlatejo (2005)

chegaram a conclusdes semelhantes.

Situacio profissional: Pouco tem sido dito acerca da influéncia da ocupacdo dos

cuidadores por via de uma vida profissional satisfatéria na sua percepcao de QDV;
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assim, apenas foram identificados dois estudos (Cifu et al., 2006; Glozman, 2004), que
alertam para o facto da maioria dos cuidadores de DP ter deixado de trabalhar, e
consideram que geralmente os cuidadores que abandonam totalmente a vida profissional

sdo os que mais claudicam em termos de QDV.

Grau de afinidade com o DP: De acordo com os estudos de Martinez-Martin et al.
(2008), quanto maior ¢ o grau de proximidade do cuidador informal em relagao ao DP
maior serd a sua sobrecarga ¢ menor a percep¢ao de QDV. Os preditos autores
acrescentam que os coOnjuges sdo os mais afectados, por sua vez Glozman (2004)
concorda com a ideia anterior e justifica-o com o facto de que sdo os que gastam mais
tempo em cuidados e muitas vezes desistem dos empregos de modo a poderem

corresponder as tarefas pelas quais se responsabilizaram.

Aspectos fisicos: Segundo os estudos de Glozman (2004) e Martinez-Martin et al.
(2005), a dimensao FF encontra-se bastante afectada nos cuidadores de DP. O fraco FF
obtido pelos cuidadores ¢ atribuido por O’Reilly, Finnan, Allwright, Smith e Shlomo
(1996) ao facto de estes gastarem muito tempo a cuidarem dos pacientes. De facto,
Martinez-Martin et al. (2008) encontraram uma forte associacao entre a sobrecarga dos
cuidadores e a fraca QDV que percepcionavam. Os autores assumem ainda que os
cuidadores sdo bastante mais acometidos de doencas cronicas do que a populagdo nio

cuidadora.

Uns dos principais problemas fisicos decorrentes do acto de cuidar do DP sdo os
distirbios do sono (Happe et al., 2002), tais distarbios sdo descritos por 27% dos
cOnjuges participantes no estudo dos preditos autores. As alteragdes do sono tém que
ver com a intensidade dos cuidados prestados e com alteragdes psicossomaticas e
podem contribuir para o empobrecimento da QDV nos cuidadores informais (Happe et

al., 2002).

Aspectos emocionais / mentais: As alteragdes emocionais, em maior ou menor grau,
com o tempo, passam a ser caracteristicas da maior parte dos cuidadores e acabam por
condicionar de forma determinante a sua percep¢do de QDV (Dressen et al.,

2007; Glozman, 2004; Martinez-Martin et al., 2008; O’Reilly, 1996; Scharg et al.
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2006). E neste contexto que se percebe a prevaléncia elevada de medicagdo dirigida a
saude mental, tal como tranquilizantes e anti-depressivos, bem como de problemas

emocionais em compara¢ao com individuos nao-cuidadores (O’Reilly et al., 1996).

De acordo com Martinez-Martin et al. (2007), a ansiedade e a depressdo sdo os aspectos
que mais condicionam a percep¢do de QDV dos cuidadores informais, resultando
muitas vezes da sobrecarga a que se encontram expostos. Também o stress, induzido
pelas dificuldades motoras, pelo fraco desempenho dos DP nas actividades de vida
diarias e pelas constantes alteracdes de comportamento dos mesmos, contribui para o

declinio da QDV dos cuidadores (Cifu et al., 2006).

Aspectos sociais: As principais alteracdes a nivel social, decorrentes do acto de cuidar,
tém a ver com os conflitos familiares “resultantes de desacordo entre o cuidador e
outros familiares face aos comportamentos, decisdes e atitudes de uns e de outros”
(Imaginario, 2004, p.81). Segundo O’Reilly et al. (1996), os cuidadores, em virtude de
passarem muito tempo a prestar cuidados ao DP, com o passar do tempo, passam a
gastar cada vez menos tempo com actividades sociais tais como sair com 0s amigos ou
em actividades de lazer. Os preditos autores assinalam no seu estudo que os individuos
cuidadores do apresentam um perfil social mais fraco do que os ndo-cuidadores. No
referido contexto, O’Reilly et al. (1996) e Thommensen et al. (2002) acrescentam que
os casos mais extremos podem levar ao isolamento social. Deste modo, Martinez-
Martin et al. (2008) exaltam que o fraco perfil social conotado com os cuidadores ¢

preditor de uma grande sobrecarga e de uma percepcao de baixa QDV.

Aspectos economicos: Ja se referiu por diversas vezes a necessidade que os doentes
cronicos em geral e os DP em particular tém em termos de cuidados e de
acompanhamento; neste sentido, Martinez-Martin et al. (2005) afirmam que os
cuidadores informais, que sdo quase sempre o conjuge, ou outro familiar ou até os
amigos, ao providenciarem esses cuidados representam uma economia consideravel
para o sistema de saude, quer em termos de recursos humanos quer de recursos
monetarios. Portanto, os autores chamam a aten¢do para a importancia de se valorizar,
de se apoiar e de se informar os cuidadores para que estes tenham uma QDV e uma

saude razoavel e, por conseguinte, possam cuidar cada vez melhor dos doentes.
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2.4.1 — A QDY dos cuidadores dos DP submetidos a CFP

Encontraram-se apenas quatro referéncias na literatura consultada acerca da QDV do
cuidador do DP ap6s a CFP, com base numa pesquisa na “Pubmed” realizada no dia 07
de Junho de 2009, recorrendo as palavras-chave “Quality of Life and Parkinson disease

and surgery and caregiver”.

Neste contexto, os beneficios da CFP parecem alargar-se aos cuidadores. O estudo de
Lezcano et al. (2004) revela uma melhoria da QDV em 68%. J4 o estudo de Lang et al.
(1999), referindo-se a sobrecarga implicita em 70 cuidadores informais apds a cirurgia
para excisdo de meningeomas (tumores cerebrais quase sempre benignos) revelam que
56% dos cuidadores assinalaram uma mudanga explicita para pior no tocante a
percepcao de sobrecarga e a aspectos relacionados com a profissdo e, que os cuidadores

sdo muitas vezes esquecidos.

Relativamente a QDV dos cuidadores de doentes cronicos submetidos a cirurgia,
encontraram-se alguns estudos, ainda que poucos, que consideram que a QDV dos
cuidadores ndo melhora substancialmente (Choen, Katz & Baruch, 2007; Lang, Neil-
Dwyer & Garfield, 1999; Margo, Halm, Treat-Jacobson, Lindquist & Savik, 2006;
Juarez, Ferrel, Uman, Podnos & Wagman, 2008).

No estudo de Margo et al. (2006), realizado numa amostra constituida por 166 cui-
dadores informais (maridos/esposas) de pacientes submetidos a “bypass coronario”,
constatou-se que a sobrecarga dos cuidadores continua a ser elevada, mesmo um ano
apos a cirurgia, sobretudo nos aspectos emocionais e cognitivos, traduzidos quer pela
ansiedade quer pela depressdo. Os autores citados consideram que sdo os cuidadores do
sexo masculino os que percepcionam uma QDV pior, provavelmente porque as

mulheres se encontram mais predispostas para o acto do cuidar.
Pelo contrario, no estudo realizado por Choen et al. (2007), numa investigagdo realizada

em cuidadores de doentes submetidos a transplante renal, apesar de a sobrecarga atingir

niveis esgotantes, tanto nos cuidadores masculinos como nos femininos, sdo as
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mulheres as mais acometidas. Os autores referem que as mulheres gastam mais tempo

com os cuidados, sentem-se mais esgotadas e mais deprimidas do que os homens.

Ja& o estudo de Juarez et al. (2008) focalizou-se nos cuidadores de doentes terminais
submetidos a cirurgia, detectando uma baixa percep¢do de QDV antes e apds a mesma,
e de uma forma semelhante a dos doentes no componente psicologico, no social, no

fisico e no espiritual.

2.5 — Relagao entre a QDV dos DP e dos seus cuidadores

Em consonancia com a bibliografia consultada, a QDV dos cuidadores diminui
proporcionalmente & QDV do doente (Martinez-Martin et al., 2008; Schrag et al., 2006).
De acordo com o estudo de Schestatsky et al. (2006), os DP com capacidades cognitivas
preservadas e numa fase inicial da doenga apresentam uma percepcao de pior QDV do
que o seu cuidador. Os seguintes factores parecem ser determinantes na relacdo entre a

QDYV dos doentes e dos cuidadores.

Idade / sexo: A idade e o sexo dos doentes e dos cuidadores informais ndo parecem ter
impacto sobre a QDV dos cuidadores (Cifu et al., 2006; Martinez-Martin et al., 2005).
Por outro lado, Glozman (2004) e Schestatsky et al. (2006) assumem que a idade de
ambos ¢ importante pelo facto das necessidades de cuidados aumentarem com o avango

da doenca e pela morbilidade decorrente do passar dos anos.

Nivel educacional: Quando os DP possuem boas habilitacdes académicas tendem a ser
bastante mais apelativos, pelo que se tornam numa carga maior para o respectivo
cuidador (Glozman, 2004). E neste contexto que nestes casos o cuidador tende a

apresentar uma percepcao de QDV mais baixa do que seria de esperar (Glozman, 2004).

Aspectos fisicos: Verifica-se que a deterioracdo quer das fun¢des motoras quer do
desempenho fisico dos DP resulta em sobrecarga fisica e psicossocial no cuidador
informal, por causa do aumento de tarefas que passam a desempenhar e que vao
aumentando inexoravelmente com o avanco da doenga (Caap-Ahlgreen et al., 2002;

Cifu et al., 2006; Glozman, 2004). Outros aspectos da vida dos doentes, tais como o
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sono, também sobrecarregam os cuidadores (Happe et al., 2002). A percep¢dao que o
cuidador informal tem dessa sobrecarga, por sua vez, reflecte-se na funcionalidade do

DP (Cifu et al., 2006).

Se a dependéncia fisica dos DP para a realizacdo das actividades de vida diarias s3o um
importantissimo factor pelo qual a QDV dos cuidadores ¢ relativamente baixa
(Glozman, 2004), também ¢ verdade que a CFP implica melhorias da fungdo motora dos
DP que se repercutem na melhoria da QDV dos doentes e, paralelamente, dos
cuidadores, que se vém acometidos de uma sobrecarga fisica menor (Lezcano et al.,

2004).

Aspectos emocionais / mentais: Os sintomas emocionais e mentais dos DP, tais como a
ansiedade, a depressdo, a deterioragdo cognitiva e as alteracdes de comportamento, sao
os mais poderosos causadores do aumento do stress (Aarsland et al., 1999), da
sobrecarga e do empobrecimento da QDV (Glozman, 2004; Martinez-Martin, Guerrero-
Diaz & Frades-Payo, 2004) dos cuidadores, nos quais abundam sentimentos de
frustragdo e de inseguranca (Dressen et al., 2007). A presenca de distirbios de ordem
afectiva e a progressdo da doenca também afectam significativamente a QDV dos
cuidadores (Martinez-Martin et al., 2008). Nao ha evidéncias de que a CFP melhore a

vida emocional dos DP e dos cuidadores (Lezcano, 2004).

Aspectos sociais: De acordo com os estudos de Aarsland et al. (1999) e Thommessen et
al. (2002), a sobrecarga psicossocial do cuidador informal tem que ver com a
degradacdo da fun¢do cognitiva no DP. Segundo o estudo de Thommessen et al. (2002),
¢ de referir que os cuidadores t€m dificuldade em gozar férias e tém restricdes a vida
social. A CFP ndo parece determinar melhorias da vida social dos DP e dos cuidadores

(Lezcano, 2004).

Face a este cenario, longe do idilico, urge conhecer o modo como doentes e cuidadores

lidam com a doenga e seu tratamento, o que sera focado seguidamente.
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III — O coping na Doenca de Parkinson

O conceito de coping ganhou protagonismo nos ultimos anos. Os resultados de uma
pesquisa efectuada na “Pubmed” recorrendo a palavra-chave “coping” no dia 7 de
Junho de 2009 confirmam a ideia anterior, conforme indicam as 89 794 referéncias

obtidas.

O conceito de coping ainda ndo ¢ exacto; porém, os modelos tedricos existentes sdo de

grande valor para a compreensao do conceito (Ribeiro, 2005b).

3.1 — Conceito de coping

O stress (forgcas que promovem o desequilibrio do individuo por meio da tensdo) e o
coping sdo conceitos indissocidveis (Ribeiro, 2005b). O coping emergiu da investigagcdo
da psicologia sobre o stress quando se verificou que o stress nao € um processo
automatico de estimulo-resposta, mas que ¢ mediado por variados factores (Ribeiro,
2005b). O estudo desses factores esteve na génese da formulacdo do coping como

elemento integrante do processo de stress (Ribeiro, 2005b).

Segundo Lazarus e Folkman (1980, citado por Ribeiro, 2005b), o coping envolve quatro
pontos fundamentais, que se enumeram de seguida. O coping € um processo,
desencadeado entre a pessoa e o meio ambiente; a sua principal fungdo ¢ a gestdo da
situacdo de stress; os processos de coping pressupdem a no¢ao de avaliagdo, ou seja, o
modo como a experiéncia ¢ percebida, interpretada, e cognitivamente representada pela
pessoa; € o processo de coping envolve o esforco da pessoa no sentido de gerir as

experiéncias desagradaveis, quer estas sejam internas ou externas.

Ao longo dos tempos sobressaem trés geragdes de pesquisadores que se dedicaram ao
estudo do coping. A primeira geragcdo corresponde ao inicio do século vinte e esteve
associada a psicandlise; a segunda teve lugar nos anos 60 e ficou associada aos estudos

de Lazarus; por ultimo, a terceira geragdo desenvolveu os seus trabalhos em meados da
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década de 1990, dedicando-se a procura de conexdes entre a personalidade (organizagio
exclusiva de tragos, caracteristicas e comportamentos de um individuo) e o coping

(Ribeiro, 2005b). Os contributos das referidas geragdes descrevem-se de seguida.

a) A primeira geracdo de investigadores relacionou o coping com os mecanismos de

defesa, de motivacao interna (Ribeiro, 2005b).

b) A segunda geracdo de investigadores considerou que os acontecimentos externos, tal
como os ambientais, sdo capazes de desencadear processos de coping (Ribeiro, 2005b).
Nesta perspectiva, o coping era considerado um conceito estdvel, numa hierarquia de
saude versus psicopatologia (Ribeiro, 2005b). Assim sendo, o coping era entendido
como um processo envolvendo a pessoa € o meio ambiente, focalizando na mesma
medida o processo e a personalidade (Ribeiro, 2005b). Foi Haan (1977, citado por
Ribeiro, 2005b) o responsavel pela distingdo entre mecanismos de defesa e coping:
enquanto os mecanismos de defesa sdo rigidos, desenraizados da realidade, e orientados
por aspectos passados, derivados de elementos inconscientes, por outro lado o coping ¢
constituido por mecanismos flexiveis, conscientes, assentes na realidade e orientados

para o futuro.

c) Recentemente, uma terceira geracdo de investigadores focalizou-se na convergéncia
entre o coping e a personalidade. Neste contexto, sdo aproximadas as perspectivas
anteriores (das duas primeiras geracdes) (Ribeiro, 2005b). Estes investigadores
consideram que os factores situacionais, por si s0, ndo explicam a diversidade de

estratégias de coping empregues (Ribeiro, 2005b)

Carver et al. (1989 citado por Ribeiro, 2005b) defendem a existéncia de diversos estilos
de coping proprios de cada individuo. Segundo estes autores, os estilos de coping
variam de acordo com as caracteristicas especificas da personalidade individual e serdo
mais ou menos constantes ao longo da vida, embora as estratégias de coping utilizadas

possam variar de acordo com o contexto.

Segundo Lazarus (1993, citado por Ribeiro, 2004), a maioria das pessoas utilizam todas

as estratégias de coping para fazer face as diversas situacdes de stress, embora possam
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preferir umas em detrimento de outras conforme a situacdo, a apreciagdo ou a avaliagdo
que fazem da mesma. O predito autor refere que ndo existem estratégias melhores ou
piores, mas que estas dependem de quem as usa, de quando as usa, em que

circunstancias sdo utilizadas e a que situagdes os individuos se pretendem adaptar.

Um estudo realizado por Holahan e Moos (1987) permitiu comparar uma amostra de
400 adultos sem depressdo com outra de 400 pessoas deprimidas. Os achados desse
estudo permitem inferir que o coping activo € o coping evasivo estdo presentes em
ambos os grupos de participantes. Porém, acontecimentos de vida negativos
incrementam o uso destas estratégias de acordo com a predisposi¢cdo de cada individuo
(Holahan & Moos, 1987). Deste modo, o coping activo estd associado a um reportorio
individual e contextual com mais recursos do que o coping de evasdo (Holahan &
Moos, 1987). Uma das principais diferencas apontadas a estes dois grupos de estratégias
¢ o facto do coping activo ser utilizado independentemente dos acontecimentos serem
positivos ou negativos; ja as estratégias de evasdo sdo-no somente face a
acontecimentos negativos, ou seja, o coping de evasdo utiliza-se quando os recursos
pessoais sdo insuficientes para lidar com determinada situacdo (Holahan & Moos,
1987). O suporte social também parece estar ligado ao coping activo em ambos os
grupos de participantes, mormente o suporte familiar, que predispde os sujeitos ao

desuso de estratégias de evasdao (Holahan & Moos, 1987).
Mais uma vez, convém lembrar que este tipo de dados ndo se poderia obter se ndo

tivessem sido elaborados modelos tedricos de coping que suportam o desenvolvimento

de metodologias de avaliacao deste construto, como se explorara de seguida.

3.2 — Modelos de coping

Os modelos de coping existentes sdo diversos e esta fora do ambito do presente trabalho
analisa-los a todos, contudo considera-se pertinente abordar o modelo transaccional, o

modelo da auto-regulagdo comportamental e o modelo de transigao e crise.
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3.2.1 - Modelo Transaccional

Lazarus e Folkman (1984, citados por Ribeiro, 2005b) apresentam uma concepgao de
coping que se situa no quadro das teorias cognitivas da emog¢do. Segundo Lazarus e
Folkman (1984), o coping consiste num conjunto de estratégias cognitivas e
comportamentais, em constante mudanga, com que uma pessoa procura gerir
determinadas situagdes, consideradas problematicas, para ela e para o seu meio. Estas
situagdes, por exigirem muito da pessoa, podem colocar o seu bem-estar em causa

(Lazarus & Folkman, 1984).

O coping inicia-se quando a pessoa se questiona sobre o que determinada situagdo
significa para ela — avaliagdo inicial (Lazarus & Folkman, 1984). Se a pessoa classifica
0 acontecimento como ndo problematico, ou seja, se este lhe provoca sensagdes de bem-
estar e emogdes positivas, entdo a situacdo perde todo o significado no contexto do
coping; porém, quando as situagdes vividas sdo stressantes, podem envolver a pessoa
em sensagdes negativas, ou seja, pode sentir-se prejudicada, ameacada e/ou desafiada
(Lazarus & Folkman, 1984, citado por Ribeiro, 2005b). Pode-se dizer que a pessoa se
sente prejudicada quando sofre uma perda; ameacada, quando corre o risco de vir a
sofrer uma perda; desafiada, quando desenvolve esforgos para actuar sobre o
acontecimento (Lazarus & Folkman, 1984, citado por Ribeiro, 2005b). Na segunda
avaliagdo, a pessoa procura informacgdo e ajuda, além de empregar todos os seus
recursos psicoldgicos, no sentido de decidir como reagir ao constrangimento provocado

pela situacdo (Lazarus & Folkman, 1984).

A forma como as pessoas reagem aos acontecimentos, classificam o coping em dois
grupos: O coping centrado na emogdo e o coping centrado no problema (Lazarus &

Folkman, 1984).

O coping centrado na emogdo utiliza-se quando a pessoa tenta regular o seu estado
emocional (Lazarus & Folkman, 1984). Essa tentativa dirige-se tanto ao nivel fisico
(desporto, p.ex.) como ao nivel dos sentimentos (distrac¢do, p. ex.), com o objectivo de

reduzir a sensagao fisica de desconforto, pois existem problemas que sdo impossiveis de
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dominar, mas que podem ser diminuidos, tolerados, ignorados ou controlados (Lazarus

& Folkman, 1984).

O coping centrado no problema caracteriza-se pelo esfor¢o realizado pela pessoa no
sentido de actuar sobre a causa do stress, tentando modifica-la, ou elimina-la. Por outras
palavras, as estratégias centradas no problema consistem na tentativa de resolver a causa
do problema (interno ou externo) (Lazarus & Folkman, 1984). Diz-se que o coping ¢
dirigido para uma fonte externa de stress quando a pessoa, apds a definicdo do
problema, gera estratégias para o tentar resolver, negociando ou pedindo a ajuda de
outras pessoas (Lazarus & Folkman, 1984). Diz-se que o coping ¢ dirigido para uma
fonte interna interior de stress quando as estratégias colocadas em pratica assentam na
reestruturacdo cognitiva do problema (Lazarus & Folkman, 1984). As estratégias
descritas podem ser utilizadas simultaneamente. Todas as pessoas sdo livres de gerir o

seu proprio reportdrio de estratégias face ao problema (Lazarus & Folkman, 1984).

A tultima etapa do modelo transaccional focaliza-se na determinagdo da eficacia e das
consequéncias dos comportamentos empregues pelo individuo (Lazarus & Folkman,
1984). Assim no que toca ao Grau de eficacia, as estratégias empreendidas pela pessoa
podem ser eficazes ou ndo, consoante os seus esforcos foram, ou nio, bem sucedidos
(Lazarus & Folkman, 1984). Quanto as consequéncias, se o coping foi eficaz, as
consequéncias para o individuo sdo a auséncia de stress e o bem-estar, se o coping foi
ineficaz o stress persiste causando mal-estar e doenca (Lazarus & Folkman, 1984).
Contudo, a transac¢@o entre a pessoa € o meio ambiente € dinamica, pelo que a pessoa

pode, a qualquer momento, reavaliar a situacao (Lazarus & Folkman, 1984).

Este modelo tem sido largamente utilizado em estudos no contexto da saude (Bensing,
Schreurs, Reidder & Hulsman, 2000; Carver, 1997; Ribeiro & Rodrigues, 2004) em
geral e na DP em particular (Sanders-Dewey, Mullins & Chaney, 2001; Scheurs, Ridder
& Bensing, 2000), além de fazer parte da base tedrica que sustenta o instrumento de
avaliagdo de estratégias de coping usado, o Brief Cope (Carver & Scheier, 1997),

motivagdo suficiente para a inclusdao deste modelo tedrico no presente trabalho.
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3.2.2 — Modelo de auto-regula¢cio comportamental

O modelo de Carver e Scheier baseia-se na importancia que as diferencas individuais
apresentam no contexto do coping, conferindo a cada pessoa um estilo de coping que se

mantém praticamente imutavel ao longo do tempo (Carver & Scheier, 1997).

Segundo Carver, Weintraub e Scheier (1989), a personalidade varia de acordo com as
expectativas, os valores, os objectivos e a auto-imagem de cada pessoa. Os autores
assumem que sdo as diferentes caracteristicas dos individuos que viabilizam a

percepgao e compreensao do mundo envolvente.

O modelo de auto-regulagdo comportamental pressupde uma busca incessante e efectiva
pela preservacdo de um estado de equilibrio, apenas possivel pela compreensdo da
realidade e pelo controlo das situagdes indesejaveis que vao surgindo ao longo da vida

(Carver & Scheier, 1982).

Segundo Carver e Scheier (1982), por vezes, forcas exteriores ao individuo actuam
sobre ele obstando a um equilibrio desejado. Compreendendo a realidade do sucedido,
as pessoas procuram restaurar o equilibrio, comparando a situagdo em que se encontram
com aquela que desejam (Carver & Scheier, 1982). Se os sujeitos constatam que a
diferenga ¢ significativa, entdo planeiam e desenvolvem acgdes sobre a causa do
desequilibrio (Carver & Scheier, 1982). Empreendidos os esforcos (sobre a forma de
comportamentos), resta ao individuo avaliar o resultado, novamente, pela comparagio
entre a nova situagdo (a que resultou do seu esforco) e a idealizada (Carver & Scheier,
1982). Se a diferenga ¢ nula ou insignificante, o individuo regressa a uma situacao que

percepciona como de equilibrio, porém, se a diferenga continuar a subsistir, entdo, volta

a seleccionar e empregar novas ac¢des € comportamentos.

As pessoas repetem este ciclo ao longo da vida, regulando sistematicamente os
comportamentos individuais, de uma forma hierarquica, de acordo com aquilo que ¢
mais ou menos importante para cada individuo e em cada momento (Carver & Scheier,

1982).
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Ao longo dos anos 0 modelo tem sido adaptado por outros investigadores, realcando-se
o modelo de auto-regulacdo comportamental de Leventhal, Diefenbach e Leventhal
(1992, citado por Ribeiro, 2005b), por ser bastante utilizado no contexto do coping em

situagdes de doenga (Carver & Scheier, 1982).

Resumidamente, o modelo de Levanthal et al. (1987, citados por Ribeiro, 2005b)
baseia-se em trés estadios, designadamente: a) Representacdo cognitiva da ameaga a
saude (ideias individuais sobre a doencga / organizagdo cognitiva dessas mesmas ideias);
b) planificacdo (a pessoa desenvolve estratégias de coping para fazer face a doencga); e
c) avaliacdo individual das estratégias de coping que pode levar a manutenc¢do ou a

modificacdo das acgdes (estratégias de coping a desenvolver).

O modelo de auto-regulacdo comportamental foi inserido no presente trabalho pois
esteve na base conceptual resultante na cria¢do do instrumento de avaliagdo das

estratégias de coping, o Brief Cope (Carver & Scheier, 1997).

3.2.3 — Modelo da doen¢a como crise

O modelo da doenga como crise tem sido utilizado, fundamentalmente, para analisar a
forma como as pessoas lidam com a doenca (Fonseca, 2004). Quando a doenga surge
resulta numa situacdo de stress que ¢ vivida pelo doente como uma crise (desequilibrio
na homeostasia do individuo) (Fonseca, 2004). Para enfrentar a crise resultante da
doenga, o individuo terd que desenvolver formas de se adaptar a doenca de uma maneira

eficaz, ou seja, deve apresentar capacidades de coping (Fonseca, 2004).

Contudo, a crise nem sempre deve ser alvo de uma conotagdo negativa — pelo contrario;
as crises podem contribuir para o desenvolvimento e crescimento das pessoas através da
aquisi¢do e acumulacdo de novas experiéncias e competéncias, capazes de tornar o
individuo mais adaptado, mais capaz e com mais argumentos para enfrentar as crises
vindouras (Moos & Schaefer, 1984, citado por Ogden, 2000/2004). Assim, a pessoa
matura-se de cada vez que dd uma resposta adaptativa e deteriora-se sempre que a
resposta ¢ desadaptativa (Moos & Schaefer, 1984, citado por Ogden, 2000/2004). Deste

modo, as estratégias de coping permitem aos sujeitos restaurar o equilibrio perdido, mas
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para que isso acontega o individuo terd que colocar em curso um conjunto de tarefas
adaptativas (Moos & Schaefer, 1984, citado por Ogden, 2000/2004): a) compreensao da
situacdo de uma forma realista; b) confrontacdo com a realidade, respondendo as
exigéncias causadas pela situagdo; c) preservacdo e reforco das relagdes sociais; d)
manutengdo de sentimentos positivos; e €) preservacao de uma imagem positiva de si

proprio.

O modelo da doenca como crise propde estratégias de coping centradas na avaliagdo da
situacdo, na transi¢do, € nas emogdes (Moos & Schaefer, 1984, citado por Ogden,
2000/2004). Assim, o coping centrado na avaliacdo da situacdo caracteriza-se pela
tentativa de melhor se compreender a situagdo ameacgadora, quer através da analise
mental (a pessoa disseca o problema em unidades de andlise, até ser capaz de o gerir
eficazmente), quer pela redefinicdo cognitiva (a pessoa reestrutura cognitivamente o

acontecimento, tornando-o mais agradavel).

No coping centrado na transicdo a pessoa tenta resolver a crise recorrendo a
confronta¢do directa com a realidade. A confrontagdo pode ser feita pela procura de
suporte de informacao (sobre formas de agir, e possiveis consequéncias) e através de
accdes concretas (que visam uma ac¢do directa sobre a crise). Outras vezes as pessoas

procuram outras formas de satisfagdo, substituindo as perdas resultantes da crise.

O coping centrado nas emogdes tem que ver com a gestdo dos sentimentos associados
as situagdes de crise, visando a manutencao do equilibrio emocional, tanto por meio da
regulacdo afectiva (esforgos realizados pela pessoa para manter a esperanga e o controlo
das emocgdes), descarga emocional (descarga de sentimentos, que pode, em casos
extremos, desaguar na violacdo de normas sociais) e da resignagdo (aceitagdo da

situacdo tal como ela ¢ pois ndo se deslumbra qualquer possibilidade de a alterar).
Este modelo podera ser 1til no contexto do presente estudo ao preconizar um conjunto

de tarefas e estratégias de coping empreendidas em situagdes de doenca que podem

eventualmente facilitar a adaptacdo dos DP e dos seus cuidadores informais.
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E ¢ exactamente o coping dos DP e dos seus cuidadores informais que sera abordado de

seguida.

3.3 — O coping dos DP

Nao foram identificados trabalhos cientificos publicados em Portugal acerca do coping
do DP, tema que, tanto quanto foi possivel apurar, foi alvo de poucos estudos no
estrangeiro. De facto numa pesquisa efectuada na base de dados “Pubmed” no dia 07 de
Junho de 2009, foram encontradas 280 referéncias relativas através palavras-chave

“coping and Parkinson disease”.

O ajustamento do DP a doenca pressupde lidar com um conjunto de exigéncias e
preocupagdes especificas, tais como o conhecimento dos sintomas, a procura de ajuda, o
equilibrio das emogdes, as mudangas corporais, a imprevisibilidade do curso da doenga,
as mudangas de papéis, as dificuldades motoras, o sentido de identidade e as relacdes

afectivas (Habermann, 1996).

De facto, de um modo geral, o DP apresenta dificuldades no processo de lidar com a
doenga (Sanders-Dewey et al., 2001). Inicialmente a nega¢do ¢ uma das primeiras
estratégias de coping utilizadas para lidar com a DP, permitindo a abstrac¢do do
maximo de sintomas possiveis (Imke, Hutton & Loftus, 2003). A negacdo até pode ser
positiva, desde que o DP ndo negligencie aspectos que possam ser fundamentais ao seu

tratamento ¢ a sua vida diaria (Imke et al., 2003).

De acordo com vdrios autores, as estratégias de coping centradas no problema sdo as
mais utilizadas pelos DP e t€ém demonstrado ser as mais eficazes no processo de lidar
com as consequéncias resultantes da DP (Herrman et al., 2000; Lindgren, 1996;

Krakow, Haltenhof & Buhler, 1999; Sanders-Dewey et al., 2001; Schreurs et al., 2001).

De acordo com o estudo de Schreurs et al. (2000), contemplando 75 DP, os individuos
que utilizaram mais estratégias de coping centradas na emog¢ao foram também os que
obtiveram mais problemas em todas as dimensdes da sua vida. Contudo, as estratégias

de coping centradas nas emog¢des podem ser uteis em diversas situagoes, tais como lidar

47



Qualidade de Vida e Coping do Doente de Parkinson e seu Cuidador ap6s a Cirurgia Funcional de Parkinson

com as continuas perdas que resultam da evolugdo da patologia (Lindgren, 1996). Pelo
menos um estudo na area do cancro, de Drageset e Lindstrom (2005), revela que nas
situagdes em que os doentes sentem que nada podem fazer para melhorar a sua condigao
beneficiam do uso de estratégias de coping centrado nas emogodes. Por outro lado, as
estratégias de coping como o desinvestimento comportamental, a fuga e a negacdo em

nada beneficiam os DP (Krakow et al., 1999).

De seguida, focam-se um conjunto de varidveis que a investigagdo tem mostrado

estarem mais ou menos relacionadas com o coping dos DP.

Idade: A idade parece estar associada ao tipo de estratégias de coping utilizadas; deste
modo, o estudo de Herrmann et al. (2000) evidencia que os DP mais velhos, quando
comparados com os mais novos, utilizam preferencialmente o coping religioso; um
outro estudo, de Dragagest e Lingstrom (2005), desenvolvido em doentes do foro
oncoldgico, encontrou uma relacdo entre as idades mais avangadas e o coping
defensivo, e entre as idades mais novas e o coping instrumental. J& o estudo de Krakow
et al. (1999) evidencia que a idade dos DP ndo influencia as estratégias de coping

utilizadas pelos mesmos, contrariando desta forma os estudos referidos anteriormente.

Sexo: O sexo dos DP ndo parece estar relacionado com as estratégias de coping
empregues pelos mesmos, nem com a boa ou ma adaptacio a doenga e suas
consequéncias (Krakow et al., 1999). No tocante a outras patologias, nomeadamente a
esclerose multipla, as mulheres sdo globalmente mais determinadas a utilizar estratégias
de coping activas do que os homens, provavelmente por estarem naturalmente mais
predispostas a admitir o impacto da doenga e consequentemente, para a ac¢do (Bensing
et al., 2002). Deste modo, tendencialmente, as mulheres tentam preservar a sua
autonomia, definem desafios e procuram manter uma vida social o mais activa possivel

(Bensing et al., 2002).

Nivel educacional: Nao foi identificado nenhum estudo que evidenciasse uma relagdo
entre o nivel educacional e as estratégias de coping adoptadas pelos DP. Contudo, no
contexto das doencas oncologicas, os pacientes com um nivel de educagdo superior sao

os que mais adoptam estratégias de coping activas e eficazes (Dragagest & Lingstrom,
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2005). O estudo de Barbaresci, Sanderman, Tuinstra, Sonderen e Ranchor (2008),
realizado com 95 doentes com cancro, encontrou varias relagdes que confirmam as
ideias anteriores, mormente: os pacientes mais “educados” s3o os que se adaptam ao
cancro com mais facilidade, tém uma prevaléncia de depressdo inferior e apresentam

um nivel de funcionamento fisico e social melhor.

Situacdo profissional: Também ndo foi encontrado qualquer estudo onde fosse
evidente qualquer relagdo entre e as estratégias de coping e a situacao profissional dos
DP. Foi, porém, encontrado um estudo que associa o desemprego de doentes com

cancro a estratégias de coping passivas.

Aspectos fisicos: Segundo Bhatia e Gupta (2003), os principais sintomas da DP vao-se
intensificando com a evolucdo da doenca limitando os doentes, essencialmente no que
diz respeito a mobilidade e as capacidades cognitivas. Assim, para fazer face as
limitagdes, o DP tera que empregar estratégias de coping que lhe permitam melhorar a
sua autonomia (Bhatia & Gupta, 2003). Para Bensing et al. (2002) a preservacao da
autonomia ¢é, alids, uma das principais preocupagdes dos doentes com esclerose
multipla, doenca que também implica inimeras alteragdes a nivel do funcionamento

fisico.

Os DP apresentam uma aparéncia diferente do comum, que se espelha na postura
encurvada, na forma de andar e na face inexpressiva, pelo que, naturalmente, sofrem de
alteracdes de auto-imagem (Lima, 2003). Neste contexto, torna-se fundamental que o

DP fomente a sua auto-estima (Bhatia & Gupta, 2003).

No que diz respeito as estratégias de coping utilizadas pelos doentes para enfrentar as
limitagdes fisicas, o coping activo ¢ o mais eficaz nos problemas de autonomia
somatica, enquanto que o coping passivo ¢ mais eficaz para lidar com os problemas de
mobilidade (Schreurs et al., 2000). Estes autores acreditam que a causa dos problemas
de perda de autonomia fisica dos DP serd uma mistura dos sintomas decorrentes da

doenga com o proprio processo de envelhecimento.
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Aspectos emocionais / mentais: Os DP com uma personalidade optimista e equilibrada
sdo os mais eficientes na gestdo da doenga e dos seus efeitos; pelo contrario, os mais
pessimistas e introvertidos sentem maiores dificuldades na resolucdo dos problemas
(Imke et al., 2003). A comprovar a ideia anterior, Krakow et al. (1999) assumem que os
doentes com pior ajustamento sdo os mais tristes e deprimidos. Efectivamente, serd a
personalidade pré-morbida, mais do que a doenca em si, que determinard o melhor ou

pior ajustamento dos DP (Herrmann et al., 2000).

Paralelamente os doentes com esclerose multipla relatam que as suas principais
preocupagdes sdo a manutencdo do equilibrio emocional, da auto-estima, a defini¢do de
novos desafios e a aprendizagem de formas de lidar com a incerteza quanto ao futuro

(Bensing et al., 2002).

Os estudos de Schreurs et al. (2000) demonstraram que os doentes com um bom
desempenho psicologico utilizam preferencialmente o coping activo. Efectivamente,
sera a variedade do reportorio de coping individual que facilitard o ajustamento dos
individuos a doenga (Bensing et al., 2002). Estratégias de coping como o optimismo
ajudam os doentes a definir desafios e a encarar os problemas pelo lado positivo; as
estratégias de coping centradas nas emocdes ajudam a lidar com as perdas e com a
incerteza quanto ao futuro; e as estratégias de coping activo, como ja foi referido, sdo as
mais indicadas para lidar com os problemas de autonomia (Bensing et al., 2002). Assim,
programas que ensinem os doentes a enfrentar a doenga podem ajuda-los a lidar melhor
com os sintomas, a diminuir os sentimentos de tristeza ¢ a reduzir as dificuldades

psicolégicas (Bensing et al., 2002).

Aspectos espirituais: Embora os aspectos espirituais como as crengas e a fé religiosa
estejam um pouco esquecidos pelos investigadores, um estudo de Bingham e
Habermann (2006) realizado numa amostra de 27 familias com DP demonstra que o
modo como estas enfrentam a doenga tem muito a ver com a sua fé e as suas crencgas, ou
seja, fé, crencas e oragdes ajudam os DP no complexo processo que € a adaptagdo a
doenga. Inclusivamente, o coping centrado em aspectos espirituais ou religiosos ¢

considerado por Herrmann et al. (2000) como um dos mais eficazes na adaptagdo a DP

e as suas vicissitudes.
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Aspectos sociais: A DP limita a vida social dos doentes em virtude de estes
apresentarem uma tendéncia para o isolamento, resultante do medo do preconceito das
outras pessoas (Bhatia & Gupta, 2003). Para Schreurs et al. (2000), o isolamento social
predomina nos doentes acometidos por graves alteracdes psicoldgicas e cognitivas. Por
outro lado, o DP vé-se for¢ado a lidar com a mudanca de papel social, ja que a dado
ponto se vé impossibilitado de trabalhar e cada vez mais dependente (Bathia & Gupta,

2003).

A utilizacdo do coping passivo tem demonstrado a sua utilidade no incremento de
interacgdes sociais positivas e na comunicagdo (Schreurs et al., 2000). Também o
recurso ao coping instrumental esta associado ao bom desempenho dos doentes em
termos sociais, conforme evidencia o estudo realizado por Dragaset e Lindstorm (2005)

com doentes com cancro.

O DP deve munir-se de recursos que o auxiliem a enfrentar a doenca, destacando-se: o
apoio social, os grupos de apoio, a preservacdo da auto-estima e a optimizagdo da
personalidade, e deve ainda ser acompanhado, no sentido de se discutir com ele a forma
como deve enfrentar os problemas que vao surgindo, porque ¢ importante que seja
capaz de prever o que o futuro lhe reserva, sem, no entanto, perder a esperanca (Imke et

al., 2003).

3.3.1 - O coping dos DP submetidos a CFP

Embora se tenham obtido dezasseis publicacdes como resultado de uma pesquisa
efectuada no dia 07 de Junho de 2009 na “Pubmed” usando as palavras-chave “coping
and Parkinson’s disease and Surgery”, apenas no estudo de Montel e Bungener (2008)
foram realmente avaliadas de forma directa as estratégias de coping utilizadas pelos

doentes apos a CFP.

Os investigadores referenciados anteriormente compararam dois grupos de DP, um
primeiro constituido por 40 DP tratados a base de medicamentos, e um segundo grupo
com 40 DP submetidos a CFP (ha um ano antes do estudo), e chegaram a conclusdo de

que as estratégias de coping abundam preferencialmente no primeiro grupo,
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principalmente as estratégias instrumentais (procura de tratamentos eficientes) (Montel
& Bungener, 2008). Este estudo contemplou também a investigacdo de relagdes entre a
QDV e as estratégias de coping, que se verificaram ausentes (Montel & Bungener,
2008). Os autores acreditam que os DP t€ém por norma muitas expectativas relacionadas
com a cirurgia, por vezes sdo mesmo irrealistas ao ponto de considerarem a cirurgia
como uma espécie de “milagre” que os libertara dos seus problemas. Porém, quando
verificam que melhoram, mas que ndo estdo curados, podem sentir-se bastante
desapontados. Por vezes alteragdes cognitivas, por pequenas que sejam, podem levar
alguns doentes a criar essas ilusdes (Montel & Bungener, 2008). Na perspectiva de
Montel e Bungener (2008) os doentes submetidos a CFP apresentavam um reportdrio de
coping inferior aos doentes tratados por via medicamentosa porque ja ndo acreditavam
na possibilidade de melhorarem muito mais no futuro; pelo contrario, o outro grupo
continuava a acreditar na possibilidade de beneficiarem de outro tipo de tratamento

(Montel & Bungener, 2008).

O periodo que se segue a CFP pode ainda desencadear comportamentos de euforia em
alguns pacientes por causa das melhorias evidentes em termos motores (Perozzo et al.,
2001). Contudo, essa euforia acaba por passar por causa do medo de voltar & condigdo
anterior a cirurgia, do medo de falhar e da dificuldade em modificar velhos habitos
(Perozzo et al., 2001). Neste contexto, Montel ¢ Bungener (2008) e Perozzo et al.
(2001) sugerem que os DP, antes de serem submetidos a CFP, devem ser informados do
que poderdo beneficiar com a cirurgia, de um modo compreensivel aos doentes e
também devem ser ensinadas as estratégias de coping adequadas a cada individuo e a

sua nova condi¢ao.

3.4 — O coping dos cuidadores dos DP

Através de uma pesquisa na base de dados “Pubmed” efectuada no dia 07 de Junho de
2009, encontraram-se vinte e sete publicacdes relacionadas com as palavras-chave
“coping and Parkinson’s disease and caregivers”, facto demonstrativo da escassez de

pesquisa neste ambito.
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Para Sanders-Dewey et al. (2001), a progressdo da doenca permite ao doente e ao
cuidador um ajustamento gradual as diferentes fases da doenga. Porém, a
imprevisibilidade quanto ao aparecimento dos sintomas pode desencadear dificuldades
de adaptagdo por parte dos cuidadores (Sanders-Dewey et al., 2001). Mas os cuidadores
também se encontram “‘sujeitos a incapacidade fisica, perda de mobilidade, depressdo,
fadiga, perturbagdes do sono e uma cada vez menor interac¢ao social com isolamento
progressivo e implicagdes no seu estilo de vida habitual” (Mendes, 2003, p.253).
Consequentemente, podem subsistir dificuldades na adaptacdo a DP (Sanders-Dewey et
al., 2001). Os cuidadores fazem face as dificuldades encontradas recorrendo ao coping
centrado no problema e ao coping centrado nas emogdes, embora o primeiro assuma

destaque pela sua eficacia (Krakow et al., 1999; Sanders-Dewey et al., 2001).

Segundo Bathia e Gupta (2003) e Parrisch, Giunta ¢ Adams (2003), os cuidadores
reclamam mais ajudas a nivel de suporte emocional, do respeito e de informacao sobre

como lidar com as alteragdes de comportamento dos doentes.

Descrevem-se de seguida os factores descritos na literatura consultada que podem ter,

ou nao, relagdo com o coping dos cuidadores.

Idade: Os cuidadores com idades mais avangadas sdo os piores adaptados, em virtude
de apresentarem um leque de maleitas maior (Sanders et al., 2001). Outro estudo de
Cifu et al. (2006) ndo encontrou nenhuma relagdo entre as estratégias de coping e a
idade dos cuidadores. Todavia, ainda que noutro contexto, o estudo realizado na India
por Chadda, Singh e Ganguly (2007), com cuidadores de doentes bipolares, sugere que
a idade ndo serd um factor preditivo das estratégias de coping utilizadas, bem como da
sua eficacia. Sdo portanto divergentes os dados acerca da relagdo do coping com a

1dade.

Sexo: Os cuidadores do sexo feminino sdo mais protectores; contudo, sentem mais
dificuldades para se adaptarem a DP, devido a constantes sentimentos de culpa e de
ressentimento por se acharem demasiado hostis em alguns momentos para com o doente
(Dressen et al., 2007). Quanto aos cuidadores homens, ajustam-se mais facilmente, na

fase inicial, por consideram a situacdo como um desafio para demonstrarem a eles
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proprios, e aos demais, que sdo capazes de cumprir com as responsabilidades de
cuidadores (Imke et al., 1999). Ainda assim, as cuidadoras parecem ser as mais eficazes
na gestao das varias fases da doenga, talvez por terem adquirido competéncias durante a

educacao dos filhos (Imke et al., 1999).

Noutro contexto, particularmente nos cuidadores informais de idosos, o estudo de
Ekwall e Hallberg (2007), incluindo na sua amostra 171 cuidadores informais, relata
que os cuidadores do sexo masculino foram os mais satisfeitos com o seu papel de
cuidador porque os ajudara a alargar horizontes e a crescer enquanto pessoas. Estes
cuidadores do sexo masculino recorreram mais frequentemente as estratégias de coping
activo (centradas no problema) do que as mulheres. De acordo com estes autores, as
mulheres merecem mais atengdo para que se sintam mais confortaveis e protegidas no

papel de cuidadora.

Kristofferzon, Lofmark e Carlsson (2004), no contexto de um estudo em cuidadores de
pessoas apds enfarte do miocardio, identificaram uma associag@o entre as cuidadoras do
sexo feminino e as estratégias de coping evasivo, ndo obstante, consideraram o

optimismo, a autoconfianga e o coping activo como os mais eficazes a longo prazo.

Nivel educacional: Um estudo de Cifu et al. (2006) incluiu 49 cuidadores informais de
DP, tendo-se verificado que estudaram entre 7 e 16 anos, ou seja, uma média de 11,7
anos. Contudo, os autores ndo encontraram nenhuma evidéncia de que o nivel

educacional tenha alguma relacdo com as estratégias de coping ou com a sobrecarga.

Situacio profissional: A maior parte dos cuidadores informais de DP nao trabalham
(Cifu et al., 2006). O mesmo autor ndo refere qualquer relacdo entre a ocupagdo

profissional dos cuidadores e as estratégias de coping empregues.

Grau de afinidade com o DP: O estudo levado a cabo por Tangi et al. (2008) revela
que a reciprocidade e proximidade entre o0 DP e o seu cuidador, no caso de este ser
conjuge, estdo associados com uma diminuicdo da sobrecarga e da depressdo nos
cuidadores e na gravidade da DP. Um outro estudo, da autoria de Habermann (2000),

determinou que os cuidadores (conjuges) de DP usam principalmente trés estratégias de
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coping para fazer face aos desafios com que se vao deparando: a manutencao da sua
propria vida, considerar os desafios que vao surgindo como secundérios € encorajar os

doentes a manterem-se activos e envolvidos.

Aspectos fisicos: Ja se referiu inumeras vezes o facto dos cuidadores de DP estarem
expostos a uma grande sobrecarga fisica (Caap-Ahlgren & Dehlin, 2002). Um estudo de
Kim e Knight (2008), incluindo 87 cuidadores coreanos concluiu que o facto de ser
cuidador acarreta varios efeitos adversos sobre os individuos, pois, apesar de alguns
cuidadores ndo referirem alteracdes a nivel da satde em geral, indicadores objectivos,
tais como a pressdo arterial e o nivel de cortisol, revelam um forte impacto sobre a
saude fisica. Embora num contexto diferente, o estudo de Chadda et al. (2007) avaliou a
sobrecarga € o coping de cuidadores de doentes com esquizofrenia e de doentes
bipolares. A adopc¢do de estratégias de coping evasivas foi preditiva de sobrecarga

fisica.

Aspectos emocionais / mentais: Os DP numa fase avancada da doenca dependem
muitas das vezes dos cuidadores para a satisfagdo das suas necessidades diarias,
originando imensos problemas aos cuidadores, que se caracterizam pelo aumento
significativo do stress e das frustragcdes, dos conflitos de papéis, da tristeza, da
ansiedade, da depressdao e das alteragdes relacionadas com o sono (Bhatia & Gupta,
2003; Dressen et al., 2007; Lindgren, 1996; Mendes, 2003). Para Aarsland et al. (1999),
os sintomas mentais da DP s3o os mais importantes e consistentes preditores de stress
nos cuidadores informais. Segundo Sanders-Dewey et al. (2001), a utilizagdo do coping
centrado nas emocgdes por parte dos cuidadores ¢ quase sempre um indicador de stress e

mal-estar emocional.

Noutro contexto, na doenga Alzheimer, especificamente, os cuidadores optam a maior
parte das vezes por estratégias de coping passivas (desejando que a situagdo
desaparega), porém, sem grande sucesso, predispondo os cuidadores a depressdo e,

consequente, deterioracdo psicossocial (Mausbach et al., 2006).
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Aspectos espirituais: A fé, a crenga, as oragdes, os seus objectivos e significacdes, o
suporte familiar e social e a esperanca sdo determinantes para uma adaptacdo positiva a

doenga por parte dos DP e dos seus cuidadores (Bingham & Habermann, 2006).

Aspectos sociais: Cuidar de um DP associa-se a diversas perturbagdes sociais (Aarsland
et al., 1999; Schrag et al., 2006). Com o avanco da doenga, o DP vai exigindo mais do
seu cuidador, que consequentemente passa a dispor de cada vez menos tempo para
gastar consigo proprio € com 0s amigos € passa a sair menos vezes de casa, o que
resulta num progressivo isolamento social (O’Reilly et al., 1996). Os apoios existentes
em termos de apoio psicossocial para assistir os cuidadores no coping ¢ nas dificuldades
que vao aparecendo com o decurso da doenga sdo escassos, devendo merecer cada vez

mais o interesse das entidades responsaveis (Dressen et al., 2007).

3.4.1 — O coping dos cuidadores dos DP submetidos a CFP

Tanto quanto foi possivel apurar, o coping dos cuidadores dos DP ap6s a CFP nunca foi
estudado. Justifica-se a afirmagdo anterior pelo facto de ndo se ter encontrado qualquer
referéncia através do uso das palavras-chave “coping and Parkinson’s disease and
caregivers and surgery” na base de dados “Pubmed” no dia 07 de Junho de 2009. No
sentido de complementar a pesquisa, foi efectuada a mesma pesquisa na base de dados
“B—On” que apenas revelou um estudo da autoria de Perozzo et al. (2001), que descreve
algumas alteragdes de comportamento verificadas numa amostra de 15 cuidadores
submetidos a CFP. O referido estudo encontrou alguma agressividade por parte dos
cuidadores em virtude da permanente dependéncia psicoldgica, introversao e apatia dos
doentes, mesmo apos a cirurgia. Admite-se portanto a hipétese de que os cuidadores
apresentavam expectativas elevadas relacionadas com a CFP. Neste contexto, Perozzo
et al. (2001) consideram a frustragdo dos cuidadores como uma condicdo de stress

potenciadora de imensos conflitos e mal-entendidos entre o DP e o cuidador.

3.5 — Relacao entre o coping dos DP e dos seus cuidadores

Segundo o estudo realizado por Sanders-Dewey et al. (2001), com o objectivo de

estudar o coping e a incerteza no DP, o uso de estratégias de coping centradas no
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problema por parte do doente esta associado ao stress do cuidador. Este facto terd que
ver com a “teimosia” do DP em gerir a sua propria condi¢do, acabando em confronto
com as estratégias de coping que o cuidador pretende implementar (Sanders-Dewey et
al., 2001). Neste contexto, o DP pode apresentar sentimentos ambiguos relacionados
quer com o facto de ser um fardo para o cuidador, quer com as dificuldades relacionais
(Sanders-Dewey et al., 2001). Em contrapartida, o cuidador vé-se obrigado a rever o seu
papel familiar e a gerir questdes como o trabalho, a sua propria satide e o isolamento
social (Bathia & Gupta, 2003). Por outro lado, o coping centrado nas emog¢des por parte
dos cuidadores, bem como a incerteza perante a evolu¢do da doenca, sdo os principais
causadores de stress (Sanders-Dewey et al., 2001). A situagdo do cuidador até pode ser
mais complexa que a do DP, porque a incerteza quanto ao futuro do doente pode
interferir a qualquer momento com as suas capacidades para cuidar (tal como a sua
QDV vai diminuir, também as responsabilidades e as exigéncias a nivel de cuidados vao

aumentar por tempo indeterminado) (Sanders-Dewey et al., 2001).

A revisdo de literatura, cuja sintese se apresentou, conjugada com a experiéncia
profissional junto de DP submetidos a CFP, ja referida, esteve na base da elaboragao de
um conjunto (alargado) de objectivos para o presente estudo, que se justifica pela
necessidade de contribuir para uma sélida base empirica que suporte os cuidados de

saude a prestar a estes doentes e seus cuidadores.
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IV — Metodologia

4.1 — Objectivos e variaveis do estudo

Para facilitar a compreensao, estabeleceram-se trés grupos de objectivos para o presente
estudo. O primeiro diz respeito ao DP, o segundo ao seu cuidador e o terceiro ao DP e

seu cuidador. Assim, os objectivos do presente estudo sdo:

a) Descrever a QDV do DP apoés a CFP;

b) Explorar a relacdo entre a QDV do DP apoés a CFP e varidveis socio-
demograficas;

c) Explorar a relagdo entre a QDV do DP apods a CFP e variaveis clinicas;

d) Descrever as estratégias de coping adoptadas pelo DP apos a CFP;

e) Explorar a relagdo entre as estratégias de coping do DP ap6s a CFP e varidveis
socio-demograficas;

f) Explorar a relagdo entre as estratégias de coping do DP ap6s a CFP e varidveis
clinicas;

g) Explorar a relagdo entre a QDV do DP e as estratégias de coping adoptadas pelo

mesmo apos a CFP;

II

a) Descrever a QDV do cuidador do DP apos a CFP;

b) Explorar a relagdo entre a QDV do cuidador do DP apods a CFP e variaveis
socio-demograficas;

c) Descrever as estratégias de coping adoptadas pelo cuidador do DP apds a CFP;

d) Explorar a relagdo entre as estratégias de coping adoptadas pelo cuidador do DP
apos a CFP e variaveis socio-demogréaficas;

e) Explorar a relagdo entre a QDV do cuidador do DP e as estratégias de coping

adoptadas pelo mesmo apos a CFP;

58



Qualidade de Vida e Coping do Doente de Parkinson e seu Cuidador ap6s a Cirurgia Funcional de Parkinson

I1I

a) Explorar a relacdo entre a QDV do DP e a QDV do seu cuidador, apos a CFP;
b) Explorar a relacdo entre as estratégias de coping adoptadas pelo DP e as

estratégias de coping adoptadas pelo seu cuidador, apds a CFP.

Tendo em consideracdo os objectivos supracitados, as varidveis principais do presente
estudo sdo: a percepcao de QDV (do DP e do cuidador) e as estratégias de coping
(adoptadas pelo DP e pelo cuidador do DP).

Por sua vez, as variaveis secundarias sdo: sexo, idade, estado civil, situa¢do profissional,
habilitagdes académicas e grau de parentesco do cuidador com o DP (varidveis socio-
demograficas), outros problemas de saude para além da DP, medicagdo prescrita e

sintomatologia do DP nos tltimos trés meses (variaveis clinicas).

4.2 - Método

Uma vez que ndo foram identificados estudos relativos a QDV e ao coping dos DP e
dos seus cuidadores ap6s a CFP nem em Portugal, nem a nivel internacional através de
uma pesquisa na “Pubmed” com as palavras “Quality of Life and coping and Parkinson
disease and caregivers and surgery”, optou-se por desenvolver um estudo de caracter
essencialmente exploratorio e descritivo (Ribeiro, 1999). Pretende-se, por outro lado,
analisar as possiveis relagdes existentes entre as varidveis em estudo. Pode entdo
classificar-se o presente estudo como descritivo e correlacional (Ribeiro, 1999). No
tocante a metodologia utilizada, considera-se este estudo, de um modo geral,

comparativo entre dois grupos distintos (Ribeiro, 1999).

4.2.1 — Participantes

A populagao do presente estudo ¢ constituida por 100 DP submetidos a CFP ha trés ou

mais meses e frequentadores regulares da Consulta Externa de Neurologia do Hospital
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de Sdo Jodo, EPE’. A amostra em estudo é constituida por dois grupos de participantes,
sendo recolhida por conveniéncia: a) um grupo de 30 DP; e b) um grupo de 30
cuidadores informais dos DP avaliados. A caracterizagdo s6cio-demografica da amostra
pode ser analisada nas Tabelas que se seguem. A Tabela 1 apresenta a caracterizacao da
amostra de acordo com a idade, a Tabela 2 apresenta a caracterizagdo da amostra tendo
em consideracdo o sexo, a faixa etdria, o estado civil, a situacdo profissional e as

habilitagdes académicas e a Tabela 3 — evidencia a caracterizagdo clinica da amostra.

Tabela 1 — Caracterizac¢do da Amostra de acordo com a idade

Participantes n M Dp Md Minimo  Mdximo
Doentes 30 62,2 7,48 63,5 44 74
Cuidadores 30 57,3 13,71 63,0 25 71

De acordo com a Tabela 1 pode-se afirmar que os cuidadores eram, em geral, mais

jovens do que os DP, havendo maior variabilidade na idade dos cuidadores.

Para melhor comparar os elementos inquiridos no que concerne a idade, dividiram-se os
dois grupos em duas categorias: os elementos que apresentavam idade inferior ou igual
a 65 anos e os que tinham idade superior a 65 anos, assim, ¢ possivel observar na Tabela
2 que a maior parte dos DP e dos cuidadores apresentavam 65 ou menos anos de idade.
Assim, embora os cuidadores sejam mais jovens que os DP, a percentagem de
elementos que compdem cada classe ¢ igual. Os DP eram maioritariamente homens,
enquanto os cuidadores eram maioritariamente mulheres. Verifica-se que ao nivel do
estado civil, a maioria, de ambos os grupos era casada. E ainda de sublinhar que no que

concerne a situagdo profissional, observa-se a existéncia de mais elementos activos no

3 A escolha da institui¢do decorreu do facto de se considerarem as suas apeténeias e o seu prestigio (inclusive, foi
pioneira na CFP em Portugal, sendo considerado o centro de referéncia nacional para esta cirurgia) e o niumero de
intervengdes cirurgicas que ja promoveu, 100 at¢ Dezembro de 2008 (Vaz, Comunicagdo pessoal, 22 Dezembro
2008) — curriculum fundamental para a obtengdo da amostra desejada. A facilidade de acesso a mesma foi também

um elemento central no processo de tomada de decisdo.
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grupo dos cuidadores, sendo que a maioria dos mesmos indicou “outra” situagdo, como
por exemplo, a reforma por idade ou a licenga sem vencimento e que a escolaridade ¢

ligeiramente superior nos cuidadores.

Tabela 2 — Caracterizagdo socio-demografica da Amostra

Doentes Cuidadores
n % n %
Sexo
Masculino 24 80,0% 8 26,7%
Feminino 6 20,0% 22 73,3%
Idade
<65 Anos 18 60,0% 18 60,0%
>65 Anos 12 40,0% 12 40,0%
Estado Civil
Casado(a) 25 83,3% 25 83,3%
Divorciado(a) 2 6,7% 2 6,7%
Viuvo(a) 2 6,7% 2 6,7%
Solteiro(a) 1 3,3% 1 3,3%
Situacio Profissional
Trabalhador a tempo inteiro 1 3,3% 6 20,0%
Reformado por invalidez 22 73,3% 4 13,3%
Reformado antecipadamente 3 10,0% 5 16,7%
Doméstica 3 10,0% 5 16,7%
Qutra situagao 1 3.3% 10 33,3%
Habilitacdoes académicas
Iletrado 1 3.3% 0 0%
1° Ciclo 21 70,0% 16 53,3%
2° Ciclo 2 6,7% 3 10,0%
3° Ciclo 1 3,3% 3 10,0%
Ensino Secundario 2 6,7% 5 16,7%
Bacharelato/Licenciatura 2 6,7% 3 10,0%
Doutoramento 1 3,3% 0 0,0%
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E também de referir que todos os participantes se assumiram como cuidadores do DP, e
ndo como acompanhantes. Quanto a existéncia de grau de parentesco com o DP,
verificou-se que na grande maioria das situacdes (n=26; 86,7%) os cuidadores eram

familiares directos do doente (conjugue e filhos).

Tabela 3 — Caracterizacdo clinica da Amostra

n %
Sintomas
Tremores 11 36,7%
Discinesias 14 46,7%
Rigidez 14 46,7%
Depressao 13 43,3%
Insonias 16 53,3%
Alteracées da fala 23 76,7%
Alteragdes do pensamento 7 23,3%
Outros 3 10,0%
Outros Problemas de Saude

Sim 9 30,0%
Nio 21 70,0%

Medicacao
Sinemet® 26 86,7%
Selegilina® 0 0,0%
Stalevo® 2 6,7%
Sinemet CR® 4 13,3%
Outra 25 83,3%

No que diz respeito aos itens clinicos, como se pode verificar na Tabela 3, e
relativamente aos sintomas que os DP tenham vivenciado nos ultimos 3 meses,
constata-se que as alteragdes da fala eram o sintoma mais frequente, seguido das
insonias, das discinesias e da rigidez. Verifica-se ainda que a maioria dos DP ndo
considerava apresentar outras doengas. Pode-se também verificar que a totalidade dos

DP tomava medicacdo para a patologia em questdo, sendo a mais referida o Sinemet®.
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A maioria indicou que, para além dos medicamentos presentes no questionario, tomava

outra medicagao.

4.2.2 — Material *

Como instrumento de recolha de dados, optou-se pelo questionario, mais concretamente
por trés: a) Questionario s6cio-demografico (e clinico, s6 para os DP) elaborado para o
efeito; b) Questionario SF-36 v1.0, validado para a populagdo portuguesa por Ribeiro
(2005a); c) Questionario Brief Cope, validado para a populagdo portuguesa por Ribeiro
e Rodrigues (2004).

Questionario s6cio-demografico (e clinico). A caracterizacdo da amostra processou-se
através de um conjunto de perguntas estruturadas e de resposta breve. Assim, solicitou-
se informacdo sobre: o sexo, a idade, o estado civil, a situagdo profissional, e as
habilitagdes académicas (sec¢do socio-demografica). Ao DP solicitou-se ainda
informagdo sobre as doencas sobrevindas no percurso bioldgico, a medicagdo tomada
no momento de avaliacdo e a sintomatologia. No tocante ao cuidador informal solicitou-
se ainda informagdo sobre a afinidade com o DP e o grau de parentesco em relagdo ao

mesmo.

Questionario SF-36 v1.0. O SF-36 health survey foi desenvolvido por Ware, Snow,
Kosinscky e Gandeck (1993, citados por Ware, 2004) com o objectivo de avaliar a
percepgdo geral de saude, tal como preconiza a OMS. “O SF-36 comeca com o The
Rand Health Insurance Study (HIS)” (Brook et al., 1979, citado por Ribeiro, 2005a, p.
81), efectuado na década de 70 do séc. XX, que desenvolveu o General Health Rating
Index (GHRI) (Ribeiro, 2005a). O HIS incrementou técnicas de avaliagdo do estado de
saude das pessoas (Ribeiro, 2005b). Posteriormente, o Medical Outcomes Study (MOS)
trouxe a liga o Functioning and Well Being Profile (FWBP) (Ribeiro, 2005b), sendo que
ambos os estudos “mantém lagos parentais muito proximos” (Ribeiro, 2005a, p. 81). O

SF-36 nasce do FWBP e apresenta inicialmente 149 itens (Ribeiro, 2005a).

4 - L. . . - . , .
Por questdes éticas, e por indicagdo da orientadora, ¢ facultado um exemplar do protocolo e respectivas
autorizacdes, em dossier separado, apenas aos membros do juri da presente Dissertagdo de Mestrado

63



Qualidade de Vida e Coping do Doente de Parkinson e seu Cuidador ap6s a Cirurgia Funcional de Parkinson

Segundo Ware et al. (1993, citado por Ribeiro, 2005a), a primeira versao de um
questionario reduzido ¢ constituida em 1984, incluindo 18 itens, que mediam o
funcionamento fisico, as limitagdes funcionais, a saide mental e a percepgdo geral de
saude. Em 1986, acrescentaram-se dois itens ao questiondrio, no sentido de avaliar o
funcionamento social e a dor corporal, tendo esta versdo, de 20 itens, ficado conhecida

como MOS SF-20 (Ribeiro, 2005a).

O MOS SF-20 seria aperfeigoado posteriormente por Ware, Snow, Kosinscky e
Gandeck (1993, citado por Ribeiro, 2005a) passando a incluir 36 itens e ficando
conhecido como SF-36 (Short-Form 36).

Existem actualmente duas versdes do SF-36 (v1.0 e v2.0) muito parecidas: a diferenca
estd nas alternativas de resposta a 7 dos 36 itens — na v1.0 existem duas alternativas de
resposta para cada um dos 7 itens, enquanto na v2.0 ha 5 alternativas para cada item

(Ribeiro, 2007).

Em termos conceptuais, os autores adoptaram padrdes minimos de compreensibilidade
(i.e., validade de conteudo quanto a definicdo de satde adoptada), representando
conceitos fisicos e mentais, e igualmente multiplas manifestacdes de funcionalidade e

de bem-estar para cada conceito, (Ribeiro, 2005a).

A versdo em Portugués Europeu do SF-36 foi traduzida e adaptada para a populagdo
Portuguesa por Ferreira (2000a, 2000b), por Ribeiro (2005a) (v1.0) e por Ferreira e
Santana (2003) (v2.0).

A primeira apresentacdo da versdo Portuguesa ¢ de Ferreira (2000a, 2000b), que
estudou um grupo de 930 mulheres gravidas ou no periodo pds-parto. Este estudo
pretendia “obter maior conhecimento acerca da historia natural da gravidez” (Ferreira,
2000b, p. 119) e “provar a utilidade das medidas de estado funcional da gravida para

apoiar as tomadas de decisdo clinica” (Ferreira, 2000b, p. 119).
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Um outro estudo foi levado a cabo por Ribeiro (2005a). Participaram nesse “estudo de
validagdo 2358 individuos distribuidos por dois grupos: Individuos Saudaveis e

Individuos com Doenga Crénica” (Ribeiro, 2005a, p. 100).

Ferreira e Santana (2003) validaram o SF-36 (v2.0). Para o efeito, os autores utilizaram
uma amostra de 2459 individuos. “Este estudo de validacdo distinguiu-se do anterior

nas escalas utilizadas nas perguntas 4, 5, e 9” (Ferreira & Santana, 2003, p. 17).

Os 36 itens do SF-36 distribuem-se pelas seguintes 8 dimensoes, a que se adiciona mais
um item de Transi¢ao de Saude (item 2): FF (10 itens), DF (4 itens), DC (2 itens), SG (5
itens), VT) (4 itens), FS (2 itens), DE (3 itens) e SM (5 itens) (Ribeiro, 2007).

Estas 8 dimensdes agrupam-se num de dois componentes: o Componente Fisico (FF,

DF, DC, e SG) e o Componente Mental (VT, SM, FS, e DE), (Ribeiro, 2007).5

Nao havendo a possibilidade de calcular uma nota global, os resultados do SF-36 sdo
apresentados sobre a forma de um perfil relativo a 8 dimensdes, e/ou dois componentes
(10 scores), sendo ainda possivel analisar as respostas ao item de Transi¢cdo de Saude

(Ribeiro, 2005a).

As alternativas de resposta distribuem-se em escalas ordinais distantes entre um e seis
pontos (Ribeiro, 2005a). A utiliza¢do de férmulas permite que os scores das dimensdes
variem entre “0” e “100” (Ribeiro, 2005). A cotagao dos itens ¢ escalas do SF-36 faz-se
de modo que a uma nota mais elevada em cada dimensdo corresponda a uma melhor

percepcao do estado de saide/QDV (Ribeiro, 2005a).

Segundo Ribeiro (2007), a validacdo para Portugués Europeu seguiu os procedimentos
que estiveram na origem do instrumento, encontrando estruturas e valores factoriais
idénticos aos originais e as versdes noutras linguas. As propriedades psicométricas do

SF-36 (v1.0) apresentam-se em seguida.

> Para facilitar a compreensdo da posterior interpretagio e discussio dos resultados, o Anexo I contém a
defini¢ao/interpretacao das dimensdes do SF-36 (adaptado de Ribeiro, 2005a, p. )
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Validade: Segundo Ferreira (2000a) e Ribeiro (2005a) a versdo portuguesa do SF-36
apresenta uma validade de construto e de contetido adequada pelo que se assegura que o
questionario realmente mede objectivamente aquilo a que se propde. O SF-36 também
apresenta valores adequados de consisténcia interna e de validade discriminante
(Ferreira, 2000a; Ribeiro, 2005a). Por outro lado a amplitude das correlagdes das
dimensdes da versdo Portuguesa apresentam uma correlacdo moderada a elevada entre

si, tal como sucede na versao original (Ferreira, 2000a; Ribeiro, 2005a).

Fidelidade: Os valores de consisténcia interna variam entre 0,69 € 0,94 e estdo em linha

com os valores achados por outros estudos internacionais (Ribeiro, 2005a).

Sensibilidade: A versdo Portuguesa permite a diferenciagdo entre grupos, tal como
acontece em estudos realizados noutros paises (Ribeiro, 2005a). Segundo Ribeiro
(2005a), podem-se diferenciar grupos de acordo com a idade, o sexo, o estado de saude,

¢ o tratamento ou evolugdo do estado de saude.

De acordo com Meneses, Ribeiro e Silva (2002), o SF-36 (v1.0) pode ser aplicado a
pessoas saudaveis, bem como a individuos portadores de doencga e ¢ curto, diminuindo a

sobrecarga para os participantes e facilitando o processo de processamento dos dados.

O SF-36 ¢ uma escala a que se recorre com frequéncia para avaliar a QDV, sendo das
mais utilizadas (cf., p.e., Meneses, Ribeiro & Martins da Silva, 2002; Ribeiro, 2007). A
versao 1.0, sendo a mais antiga, ¢ a que tem sido mais utilizada na investigagdo
(internacional), pelo que torna mais facil comparar os resultados obtidos com esta
versdo com os relatados na literatura (Ribeiro, 2005a). Adicionalmente, estdo
disponiveis os dados normativos desta versdo para a populacdo Portuguesa (Ribeiro,
2007). Estes dados motivaram a sua escolha para a avaliacdo da QDV tanto dos DP

como dos seus cuidadores.

Questionario Brief Cope. Ribeiro e Rodrigues (2004) relatam que o Brief Cope foi
desenvolvido por Carver e Scheier, em 1989, com o escopo de avaliar estilos e
estratégias de coping. Os autores desenvolveram a escala alicercados na literatura

existente acerca do coping (Ribeiro, 2007). Esta versdo desenvolveu-se a partir de uma
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outra, com 60 itens, designada por Cope Inventory, criada por Carver, Scheier e
Weintraub (1989, citado por Carver, 1997) e largamente utilizada no contexto da satde.
Os autores basearam-se sobretudo no modelo de coping de Lazarus e Folkman (1984) e,
igualmente, no modelo de auto-regulacdo comportamental de Carver e Scheier

desenvolvido entre 1981 e 1990 (Carver, 1997) e descritos anteriormente.

O Brief Cope foi elaborado com o objectivo de disponibilizar um questionario reduzido,
uma vez que os instrumentos de avaliacdo existentes a altura, designadamente o Cope
Inventory, colocavam uma sobrecarga muito grande sobre os participantes (Carver &
Scheier, 1989, citado por Carver, 1997). Segundo Carver (1997), o questionario foi
utilizado pela primeira vez num estudo com vitimas de um furacao (catastrofe natural) e

permite a avaliagdo do coping de uma forma breve.

Ribeiro e Rodrigues (2004) validaram o Brief Cope para a populacdo portuguesa,
tornando possivel a “avaliagdo do coping disposicional nos adultos” (Ribeiro, 2007, p.
204). A adaptagdo da versdo portuguesa seguiu os passos utilizados pelos autores da
versdo original, numa popula¢do semelhante e encontrou resultados idénticos (Ribeiro

& Rodrigues, 2004).

De acordo com Ribeiro e Rodrigues (2004), o Brief Cope apresenta 28 itens, que se
distribuem por cada uma das seguintes 14 sub-escalas (2 itens cada), cada uma com a
sua definicdo propria, designadamente: “Coping Activo — Iniciar uma ac¢do ou fazer
esforcos, para remover ou circunscrever o stressor; Planear — Pensar sobre o modo de se
confrontar com o stressor, planear os esforcos de coping activos; Utilizar Suporte
Instrumental — Procurar ajuda, informagdes, ou conselho acerca do que fazer; Utilizar
Suporte Social Emocional — Conseguir simpatia ou suporte emocional de alguém;
Religido — Aumento da participagdo em actividades religiosas; Reinterpretacdo positiva
— Fazer o melhor da situagdo, crescendo a partir dela, ou vendo-a de um modo mais
favoravel; Auto-Culpabilizagdo — Culpabilizar-se e criticar-se a si proprio pelo que
aconteceu; Aceitacdo — Aceitar o facto de que o evento stressante ocorreu e ¢ real;
Expressdo de sentimentos — Aumento da consciéncia do stress emocional pessoal e a
tendéncia concomitante para exprimir ou descarregar esses sentimentos; Negagdo —

Tentativa de rejeitar a realidade do acontecimento stressante; Auto-Distrac¢do —
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Desinvestimento mental do objectivo com que o stressor esta a interferir, recorrendo ao
sonho acordado, dormir; Desinvestimento Comportamental — Desistir, ou deixar de se
esforcar da tentativa para alcangar o objectivo com o qual o stressor interfere; Uso de
Substancias (medicamentos/ alcool) — Virar-se para o uso do alcool ou outras drogas
(medicamentos) como um meio de desinvestir do stressor; ¢ Humor — Fazer piadas

acerca do stressor” (Ribeiro & Rodrigues, 2004, p.10).

A resposta aos diversos itens “¢ dada numa escala ordinal com quatro alternativas (de
“0” a “3”), entre “nunca fago isto” até “faco sempre isto”, sendo que o resultado final é
apresentado como um perfil e as sub-escalas ndo sao somadas nem hé uma nota total,
mas os itens sdo somados em cada sub-escala, com o minimo de 0 e o maximo de 6,
sendo que quanto maior for a nota obtida maior ¢ o uso de determinada estratégia de
coping” (Ribeiro & Rodrigues, 2004, p. 9). O questionario ¢ sempre procedido de uma
introducdo onde o investigador pede aos participantes para responderem como tém
lidado com determinado problema (do interesse do investigador) (Ribeiro & Rodrigues,

2004)

De seguida, apresentam-se as propriedades psicométricas do Brief Cope (Ribeiro &

Rodrigues, 2004).

Validade de construto: Pela andlise dos componentes principais, todas as cargas
factoriais sdo superiores a 0,40, o que “confirma a distribuicdo de itens pelas escalas a

que pertencem” (Ribeiro & Rodrigues, 2004, p. 11)

Fidelidade: Os valores de consisténcia interna da versdo Portuguesa variam entre 0,55 e
0,84, seguindo padrdes semelhantes a versdo original aonde os valores se encontram
entre 0,50 e 0,90 (Ribeiro & Rodrigues, 2004).

Este questionario ¢ util na investigagdo no contexto da satide, tendo em conta a
facilidade de resposta e o facto de ser um questionario breve, bem como a diversidade
de estratégias de coping que representa (Ribeiro & Rodrigues, 2004), pelo que se

considerou adequado aplica-lo aos DP e aos seus cuidadores.
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4.2.3 — Procedimento

O presente estudo realizou-se na Consulta Externa de Neurologia do Hospital de Sao
Jodo, EPE, e, neste sentido, estabeleceu-se um primeiro contacto informal com
individualidades proeminentes, nomeadamente a Doutora Maria Jos¢ Rosas, médica
responsavel pela Consulta de Neurologia e Cirurgia Funcional das Doengas do
Movimento; o Professor Doutor. Rui Vaz, Director Clinico do Servigo de
Neurocirurgia, a Professora Doutora Carolina Garrett, Directora Clinica do Servi¢o de
Neurologia e a Dr. Claudia, Psicéloga da Consulta Externa de Neurologia, de modo a
obter informagdo pertinente e a “pré-aprovacao” necessaria e indispensavel para levar

avante o estudo no Servigo.

Apo6s a homologacao do projecto pelo Grupo das Doengas do Movimento, e seguindo as
directrizes da Declaracdo de Helsinquia, foi solicitada, formalmente, e obtida, a
autorizacdo para realizar o estudo ao Conselho de Administragdo hospitalar e a

Comissdo de Etica e Saude (CES).

A recolha de dados ocorreu sempre as sextas-feiras, dia em que se procede a consultas
no ambito das doencas do movimento. A administracdo dos questionarios, ao DP ¢ o
seu cuidador, foi sempre feita separadamente, e teve lugar num gabinete expressamente
reservado para o efeito. O primeiro contacto com os participantes do estudo resumiu-se
ao facto de se lhes solicitar a colaboragdo determinante para a obtengdo das
informagdes. Deste modo, foram disponibilizadas informagao oral e escrita atinente ao
esclarecimento do que se pretendia fazer e como se pretendia fazé-lo, bem como dos
respectivos  objectivos.  Adicionalmente, foi-lhes assegurada a garantia de
confidencialidade e de anonimato no tratamento dos dados e igualmente a garantia de

poderem dispor livremente da sua vontade.
Aqueles que aceitaram participar na investigagao, tiveram de subscrever uma declaracdo

de consentimento informado, em obediéncia a Declaragdo de Helsinquia da Associagdo

Me¢édica Mundial (e nos termos do procedimento seguido no Hospital de Sao Jodo, EPE).
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Todos os instrumentos foram alvo de administracdo assistida, por virtude e em
consequéncia da potencial debilidade fisica de alguns DP. Estes, alias, foram os
primeiros a pronunciar-se de forma breve e incisiva, para ndo prejudicarem as rotinas
relacionadas com as consultas e exames de rotina, ouvindo-se de seguida os respectivos
cuidadores, que, a este respeito, disseram de sua justica. Releva-se a circunstancia do
procedimento em causa ter como preocupacdo dominante a menor interferéncia possivel
na dindmica das consultas externas e na propria sobrecarga dos DP e seus cuidadores
informais. A recolha de dados teve inicio no més de Julho e término no final de

Novembro de 2008.
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V — Apresentacao e discussao dos resultados

5.1 — Apresentacao e discussao dos resultados relativos aos DP ap6s a CFP

A analise dos dados e a respectiva discussdo faz-se simultancamente e de forma a
responder a cada um dos objectivos referidos anteriormente para facilitar a consulta dos

mesmos.
5.1.1 — Percep¢ao de QDV

Na Tabela 4 encontram-se expostos os resultados obtidos pelos DP, sendo o minimo
obtido 0 e o maximo alcangado 100, o que corresponde aos minimos € maximos

possiveis, denotando-se assim uma variabilidade consideravel.

Tabela 4 — QDV dos DP apos a CFP, de acordo com as dimensoes do SF-36

M Md Dp Minimo Madximo
Funcionamento
Fisico 57,0 62,5 27,75 0 95
Desempenho
Fisico 25,0 0,0 37,14 0 100
Dor Corporal 65,3 75,0 27,51 10 90
Saude Geral 37,8 35,0 17,40 10 85
Vitalidade 40,7 40,0 18,83 5 80
Funcionamento
Social 66,3 62,5 23,25 25 100
Desempenho
Emocional 38,9 16,7 4471 0 100
Saude Mental 62,5 64,0 17,62 28 96
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Considerar-se-4, de modo a facilitar a interpretagdo dos dados que a QDV sera reduzida
entre 0 e 39, moderada baixa entre 40 e 49, moderada entre 50 e 59, moderada alta entre

60 e 79 e elevada entre 80 e 100.

Funcionamento Fisico: De acordo com a Tabela 4, e de uma forma geral, os DP
apresentam uma percepcao de QDV moderada nesta dimensao, logo percepcionam que

estdo algo limitados na realizacdo de actividades fisicas por razdes de saude.

Uma possivel explicagdo para estes resultados tem a ver com o facto dos principais
sintomas da DP serem sobretudo fisicos (Pinto, 2003), conduzindo, com a progressao da
doenca, a um estado de consideravel dependéncia funcional (Camargos et al., 2004). De
acordo com Carod-Artal (2007), que realizaram um estudo numa amostra de 144 DP,
tanto a incapacidade como as complicagdes motoras estdo associadas a uma QDV
reduzida, alcangando valores baixos nesta dimensdo. Contudo, apesar de os resultados
serem moderados, poderiam eventualmente ser piores no caso dos doentes ndo serem
submetidos a CFP. Os resultados alcancados nesta dimensao aproximam-se dos obtidos
por Gronchi-Perrin et al. (2006), que, numa amostra de 14 DP, obtiveram valores
moderados e melhorias individuais de QDV pela reducao dos sintomas motores apos a

CFP.

Outro estudo, da autoria de Montel e Bungener (2008), também se obtiveram valores

moderados de QDV na dimensao mobilidade do questionario PDQ-39.

Desempenho Fisico: Nesta dimensdo, os resultados sdo bastante baixos, verificando-se
a partir da anélise da Tabela 4 que a QDV nesta dimensdo ¢ fraca, ou seja, os DP

percepcionam problemas com as actividades didrias derivados da sua saude fisica.

Torna-se compreensivel que, apesar do FF apds a CFP ser moderado, as melhorias ndo

serdo importantes ao ponto de todos os DP se tornarem completamente autdbnomos na

satisfacdo das suas actividades de vida diarias. Contudo, a escassez de estudos

identificados até ao momento nesta area nao permite aferir dos reais motivos pelos quais

os valores de DF destes doentes, apos a CFP, sdo, tdo baixos. No entanto, factores como

as discinesias (Chapuis et al., 2005; Damiano et al., 2000; Péchevis et al., 2005) e as
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alteracdes do sono (Martinez-Martin et al., 2006) vém descritos na bibliografia como
preditores de uma baixa percep¢io de QDV nos DP. E ainda de referir, que houve pelo

menos um DP que atingiu o valor maximo (melhor) possivel no DF.

Dor Corporal: Os resultados nesta dimensao sdo mais positivos, pois, de acordo com a
Tabela 4, a percepcdo de QDV nesta dimensdo ¢ moderada alta, indicando que os DP

sofrem de pouca dor ou de pouca limitacao derivada da DC.

De facto, de acordo com a bibliografia consultada, os investigadores ndo focalizam a
sua atencao nesta dimensao, talvez por ser a que menos contribui para o abaixamento da
QDV nestes individuos, pese embora ser uma das manifestagdes clinicas secundarias a
DP, como refere Limogni (2001). Assim, ¢ provavel que a CFP tenha uma influéncia
positiva na diminui¢do da dor, o que releva a importancia da realizagdo de estudos do

género comparativo nesta area.

Saude Geral: Verifica-se, a partir da analise da Tabela 4 que os DP percepcionam a sua
saude como sendo ma e com tendéncia a piorar. Este facto sugere que os DP estdo
conscientes de que a CFP serd apenas o retardar de uma futura deterioracdo da sua

saude em geral e ndo a resolugdo em definitivo do seu problema.

Vitalidade: De acordo com a Tabela 4, os resultados moderadamente baixos sugerem
que os elementos deste grupo se sentem cansados e exaustos a maior parte do tempo.
Esta-se, portanto, em consonancia com Forsaa et al. (2008) quando afirmam que
aspectos como a fadiga e a imobilidade podem afectar a VT dos DP, ainda que possam
melhorar apds a CFP, como relatam Siderowof et al. (2006), ao considerarem a VT

como a principal dimensdo da QDV a beneficiar da cirurgia.

Funcionamentos Social: Por outro lado, no que concerne ao FS, os resultados sdo mais
positivos. A QDV nesta dimensdo ¢ moderada alta, ou seja, os inquiridos realizam as
actividades sociais normais sem uma elevada interferéncia dos problemas fisicos ou

emocionais.
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A bibliografia consultada sugere que os DP em geral apresentam baixos valores no que
diz respeito ao FS, sendo que, nos casos mais extremos os DP sujeitam-se ao isolamento
devido a alteracdes de auto-estima ou devido ao cansaco que experimentam a grande
parte do tempo (Camargos et al., 2004; Herlofson, 2003; Schrag et al., 2004). Neste
contexto, parece claro (embora o presente estudo ndo o possa provar) que os bons
resultados obtidos nesta dimensao estdo relacionados com os beneficios alcangados
através da CFP. Em consonancia com estes resultados, estdo os registados por Hariz et
al. (2003) numa amostra de 38 DP submetidos a CFP, que comprovaram os beneficios

da CFP em termos do FS dos participantes.

Desempenho Emocional: De acordo com a Tabela 4, verifica-se que a generalidade dos
participantes apresentava problemas emocionais que interferem com o trabalho ou

actividades didrias, sendo que a percepcao de QDV nesta dimensao ¢ reduzida.

Estes resultados estdo de acordo com os referenciais tedricos de Cubo et al. (2002) e
Reuther et al. (2006), que indicam que os aspectos emocionais sdo mais preponderantes
que os aspectos fisicos no tocante a deterioragdo da percep¢do de QDV nos DP. Essas
alteracdes emocionais manifestam-se sobretudo através da depressdao e da ansiedade
(Costa, 2008; Cubo et al., 2004; Kuopio et al., 2000; Reuther et al., 2000; Shimbo et al.,
2004). Contudo, Tavella et al. (2002) afirmam que a CFP pode resultar numa
diminuicdo dos casos de depressdo na ordem dos 21% seis meses apds a cirurgia e em
31% um ano apds a CFP, o que leva a crer que os resultados poderiam ser piores nesta
dimensao caso os doentes ndo se tivessem sujeitado a CFP. Contudo, tal como Montel e
Bungener (2008) referem, mesmo apds a CFP continua a haver alguns casos de
depressdo, ansiedade, hipersexualidade e apatia, o que em parte pode explicar os baixos

resultados obtidos nesta dimensdo.

Saude Mental: Observa-se na Tabela 4 que a percepgdo de QDV ¢ moderadamente alta
nesta dimensdo, pois os valores permitem referir que os inquiridos se sentem

razoavelmente tranquilos e animados a maior parte do tempo.

Se bem que a bibliografia consultada refira frequentemente a deterioragdo da saude

mental dos DP em fases avancadas da doenga (Garrett, 2003; Martinez-Martin et al.,

74



Qualidade de Vida e Coping do Doente de Parkinson e seu Cuidador ap6s a Cirurgia Funcional de Parkinson

2005), também ¢ verdade que um dos critérios de selec¢do dos DP para a CFP ¢ que
estes apresentem as suas capacidades cognitivas € mentais preservadas, factor que
explica em parte os bons valores obtidos nesta dimensao. Considera-se que ¢ importante
“dotar” os DP de auto-estima e de saude mental para que estes desempenhem mais
facilmente as suas actividades de vida diarias, tal como referido na sec¢ao da

fundamentagdo tedrica por Aguilar-Barbera (1988).

Transicdo de Satde: De acordo com a Tabela 5, verificou-se que a resposta mais
frequentemente escolhida indicava que os DP se sentiam muito melhor em termos de
saude quando comparados com o ano anterior, ainda que 23,3% dos DP considerassem
o seu estado de satde actual como pior. Uma possivel explicagdo pode ser o facto de
alguns dos inquiridos se sentirem melhor apdés a CFP e que esta talvez se tenha
realizado hé cerca de um ano, embora outros motivos possam ser plausiveis, uma vez
que o estado destes doentes podera flutuar ao longo do tempo e de acordo com os

ajustes verificados nas consultas de Neurologia.

Tabela 5 — Percepgao de Transicdo de Saude dos DP apos a CFP

Frequéncia %

Muito melhor 0 33,3%
Com algumas melhoras 7 23,3%
Aproximadamente igual 6 20,0%

Um pouco pior 7 23,3%

—_

5.1.2 — Relacio entre a QDV e variaveis socio-demograficas

De forma a verificar se os resultados da percepcao de QDV dos DP (e seus cuidadores)
variam mediante as caracteristicas socio-demograficas dos participantes, realizou-se a
comparagdo dos resultados tendo por base as variaveis sexo, idade, estado civil, situagdo
profissional, habilitacdes académicas. No caso das variaveis idade, estado civil, situagdo
profissional e habilitagcdes académicas, o efectivo da amostra fez com que se optasse por

construir dois grupos de sujeitos em func¢do de cada uma destas variaveis.
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Idade: No que diz respeito a idade, a amostra foi dividida em dois grupos, com mais ou
com menos de 65 anos de idade, ja que geralmente se considera esta idade como a
condizente com a entrada na velhice. Na comparacdo das médias da percep¢do de QDV
por idade, presente na Tabela 6, verifica-se que, apesar das tendéncias observadas, a
percepcao de QDV nado difere de modo significativamente estatistico entre os dois

grupos etarios em nenhuma das dimensoes.

Tabela 6 — ODV dos DP apos a CFP por grupos de idade, de acordo com as dimensoes

do SF-36
<65 Anos (n=18) >65 Anos (n=12)
M Dp M Dp Up
Funcionamento
Fisico 61,7 25,61 50,0 30,45 0,243
Desempenho
Fisico 333 42,01 12,5 25,00 0,137
Dor Corporal 61,7 30,73 70,8 21,93 0,395
Saude Geral 37,8 17,08 37,9 18,64 0,932
Vitalidade 41,1 17,87 40,0 21,00 0,983
Funcionamento
Social 67,4 24,68 64,6 21,87 0,573
Desempenho
Emocional 50,0 46,09 22,2 38,49 0,107
Satde Mental 63,6 20,89 61,0 11,83 0,595

Estes resultados estdo em consondncia apenas com uma parte da bibliografia
consultada, onde os autores consideram que a idade ndo se correlaciona de forma
relevante com a percep¢do de QDV (Cubo et al., 2002; Zach et al., 2003). Porém, o
estudo de Camargos et al. (2004) relatou que os DP mais novos apresentam uma
percepcao de QDV superior nas dimensdes FF, DE, FS ¢ SM. Também Kuopio et al.
(2000) encontrou uma relagdo; os doentes mais novos percepcionam melhor QDV em
termos de FF e VT. Ainda assim, ndo foi possivel identificar nenhum estudo que tenha

sido realizado em DP submetidos a CFP que considere a idade como um correlato da
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QDV, o que evidencia a necessidade de se realizarem mais estudos nesta area.

Efectivamente, ¢ sempre dificil separar os efeitos proprios do envelhecimento dos

efeitos da doenga.

Sexo: Na Tabela 7 verifica-se que, na comparacdo das dimensdes de QDV em funcao
do sexo dos individuos, foram as mulheres que apresentaram melhor QDV em termos
de FF, DF e FS, mas foram os elementos do sexo masculino que percepcionaram

melhor QDV em termos de DC.

Tabela 7 — ODV dos DP apos a CFP por sexo, de acordo com as dimensées do SF-36

Sexo Masculino (n=24) Sexo Feminino (n=6)
M Dp M Dp

Funcionamento Fisico 56,5 30,02 59,2 17,72
Desempenho Fisico 22,9 33,72 33,3 51,64
Dor Corporal 70,8 23,58 433 33,27
Saiide Geral 38,5 18,85 35,0 10,49
Vitalidade 42,5 19,34 333 16,02
Funcionamento Social 64,1 21,90 75,0 28,50
Desempenho Emocional 38,9 44,69 38,9 49,07
Satude Mental 62,5 17,61 62,7 19,38

Os resultados descritos (que sdo apenas tendéncias pois a discrepancia de efectivos
entre os grupos fez com que se optasse por ndo explorar a significancia estatistica das
diferengas encontradas) divergem dos obtidos por Kuopio et al. (2000), que demonstram
que sdo os DP do sexo masculino os que percepcionam uma melhor QDV nos dominios
FF, DF, FS e SM. Porém, os resultados de Kuopio et al. (2000) referem-se a um estudo
com uma amostra de 228 DP que ndo distingue doentes operados de ndo operados, o
que podera explicar, pelo menos em parte tamanha divergéncia de resultados. Por outro
lado, concorda-se parcialmente com Hariz et al. (2003) quando estes afirmam que a

CFP pode eventualmente beneficiar, de forma priveligiada, os doentes do sexo
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feminino, embora defendendo que esse ganho seja fundamentalmente nos dominios
citados anteriormente na descricdo dos resultados. Os resultados divergem ainda dos
apresentados por Schrag (2000), que considera nao haver nenhuma relagdo entre a QDV

€ 0 S€XxO0.

Habilitagoes académicas: No tocante as habilitagcdes académicas, foram constituidos
dois grupos: com mais ou menos que o 1.° Ciclo, uma vez que a maior parte dos
inquiridos apresenta essa escolaridade. Na comparacao da percep¢ao de QDV entre os
elementos com habilitacdes <= 1.° Ciclo e os que apresentam um nivel de escolaridade
superior, presente na Tabela 8, verifica-se que sdo sempre os elementos com a instrugao
mais baixa que apresentam melhor QDV em todas dimensdes, sendo as diferencas mais

visiveis no DF, VT, FS, e DE.

Tabela 8 — QDV dos DP apos a CFP por habilitagoes académicas, de acordo com as
dimensoes do SF-36

<I°Ciclo (n=22) > 1° Ciclo (n=8)

M Dp M Dp
Funcionamento Fisico 56,4 27,65 54,3 29,22
Desempenho Fisico 27,3 38,51 7,1 12,20
Dor Corporal 66,8 27,84 57,1 27,52
Saude Geral 38,4 18,92 35,7 14,27
Vitalidade 43,2 18,03 29,3 17,42
Funcionamento Social 69,9 24,60 53,6 15,67
Desempenho Emocional 40,9 45,93 23,8 37,09
Satde Mental 62,5 17,26 57,7 15,64

Deste modo, os resultados (que s3o apenas tendéncias, devido a divergéncia dos grupos
em termos de dimensdes) do presente estudo afastam-se por completo dos apresentados
por diversos autores, tais como Carod-Artal et al. (2007), Cubo et al. (2002) e Shimbo et

al. (2004), que sustentam que sdo os DP com um nivel educacional superior os que
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percepcionam melhor QDV. E possivel que os doentes com mais habilitagdes
académicas sejam mais inactivos do ponto de vista fisico, sentindo-se mais cansados, e,
a partir do diagnostico, tenham menos contactos sociais, o que, por seu lado, leva ao
fraco desempenho emocional por aumento das frustragdes. Outra hipotese relaciona-se
com a possibilidade dos DP com mais habilitagdes adquirirem mais facilmente
conhecimentos acerca da doenga e por isso sentirem-se mais pessimistas quanto ao
futuro do que os que tém menos habilitagdes, porventura menos esclarecidos e ainda

acreditando em melhorias significativas num futuro mais ou menos proximo.

Situacio profissional: Relativamente a situagdo profissional, os resultados (que, de
novo, sdo apenas tendéncias) agruparam-se consoante os inquiridos se encontram
activos ou reformados, pois a maior parte relatou ja se ter reformado. Em relacdo a
associacdo entre percep¢do de QDV e situagdo profissional, identifica-se na Tabela 9
que sdo os elementos que ainda se encontram activos que exibem melhor QDV em
geral, principalmente ao nivel do FF, VT e SM. As tnicas dimensdes em que o0s
reformados alcangaram resultados mais elevados sdo a DC (mas a diferenga ¢ minima) e
o DE, ou seja, sentem-se menos limitados na realizacdo das actividades diarias por

causa da dor corporal e dos problemas do foro emocional.

Tabela 9 — QDV dos DP apos a CFP por situagdo profissional, de acordo com as
dimensoes do SF-36

Activo(a) (n=4) Reformado(a) (n=26)
M Dp M Dp
Funcionamento Fisico 80,0 8,16 53,4 30,33
Desempenho Fisico 31,3 4732 28,4 38,03
Dor Corporal 70,0 23,09 70,5 25,16
Saude Geral 41,3 12,50 37,7 19,38
Vitalidade 51,3 10,31 40,9 19,56
Funcionamento Social 78,1 15,73 63,6 24,67
Desempenho Emocional 33,3 47,14 45,5 46,63
Saude Mental 75,0 16,45 59,5 17,73
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Os resultados descritos sugerem que a actividade dos DP serd um factor fundamental
para a preservacdo e melhoria da percepcao de QDV destes individuos apos a CFP.
Talvez os DP reformados se acomodem a essa condicdo, “bloqueando” melhorias em
dimensdes importantes da sua vida, como sejam o FF e a SM. Embora nio se tenham
encontrado referéncias a este aspecto na bibliografia consultada em termos de DP, um
estudo de Distefano et al. (2008) realizado com doentes com cancro sujeitos a

tratamento com radioterapia e quimioterapia, alcangaram resultados semelhantes.

Estado Civil: No tocante ao estado civil, os dois grupos formados incluem os casados e
0 0s que apresentam outra condi¢@o (divorciados, vitvos e solteiros), pois a maioria dos
DP s3o casados. A partir da Tabela 10 verifica-se que os participantes casados
percepcionam menos problemas com as actividades didrias em consequéncia da satde
fisica, exibem menos limitacdes devido a dor, sentem-se mais enérgicos € animados,
sentem-se menos limitados na realizagdo das actividades diarias devido aos problemas
emocionais € sentem-se menos limitados na sua vida social. Por outro lado, os
individuos “ndo casados” sentem-se menos limitados na realizagdo de actividades
fisicas por motivos de saude, percepcionam a sua saide como melhor e sentem-se um
pouco mais felizes e calmos. No entanto, denota-se que os elementos casados
percepcionam melhor QDV em geral, pois as diferencas mais evidentes nos resultados
sdo favordveis a este grupo, ainda que a significancia estatistica destas diferencas nao

tenha sido explorada.

Uma possivel explicacdo para estes resultados sera o facto dos DP casados beneficiarem
dos cuidados providenciados pelos conjuges, que, eventualmente, os acompanham
durante quase todo o dia. E possivel que, deste modo, possam beneficiar de um DE
melhor, obter mais estimulos no sentido da preservacdo da vida social e ser

permanentemente estimulados a manterem-se o mais activo possivel.
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Tabela 10 — QDV dos DP apos a CFP por estado civil e de acordo com as dimensoes

do SF-36

Casado(a) (n=23) Outra condi¢ao (n=5)
M Dp M Dp
Funcionamento Fisico 56,2 29,16 61,0 21,33
Desempenho Fisico 26,0 38,51 20,0 32,60
Dor Corporal 69,2 27,68 46,0 18,17
Satde Geral 37,2 18,54 41,0 10,84
Vitalidade 42,6 18,83 31,0 17,46
Funcionamento Social 68,0 23,96 57,5 18,96
Desempenho Emocional 42,7 46,67 20,0 29,81
Satide Mental 62,4 18,90 63,2 10,35

5.1.3 — Relacdo entre a QDV e variaveis clinicas®

Seguidamente apresenta-se a Tabela 11 com as médias de QDV obtidas tendo por base
a varidvel existéncia de outros problemas de satde. Desta forma, verifica-se
(tendencialmente) que, em todas as dimensdes, a percepcao de QDV ¢ visivelmente
superior nos elementos que referiram nao possuir outros problemas de satde para além

da DP.

Neste contexto percebe-se os maus resultados obtidos pelos DP na dimensao DF,
presumindo-se que, sdo os DP com outros problemas de satide associados os que mais
contribuem para esse registo. Estes valores também poderao explicar o valor reduzido
alcancado pelos DP no DE, bem como levam a crer que os presentes resultados
poderiam ser bastante melhores se tivesse sido seleccionada uma amostra de doentes
sem outros problemas de saude. De facto, a revisdo de literatura ja havia demonstrado a

prevaléncia de outros problemas de saide mesmo apoés a CFP, apesar de algumas

% Optou-se por limitar a exploracdo da relagdo entre QDV (e estratégias de coping) e variaveis clinicas a
variavel existéncia de outros problemas de satide
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melhorias apds a mesma (Tavella et al., 2002; Temel et al., 2006). Dito de outro modo,
provavelmente a CFP e a DP por si s6 nao sdo determinantes para uma percep¢ao de ma
QDV, pelo que se esta de acordo com os autores que consideram que os DP com outros
problemas de satde (por exemplo, ansiedade, depressdo, problemas cognitivos) sdo os
que percepcionam uma pior QDV (Camargos et al., 2004; Martinez-Martin et al., 2005).
Também neste caso a divergéncia em termos dos efectivos da amostra inviabiliza a

exploracdo da significancia estatistica.

Tabela 11 — QDV dos DP apos a CFP de acordo com a ocorréncia de outros problemas

de saude e com as dimensoes do SF-36

Com outros problemas de  Sem outros problemas de

saude (n=9) saude (n=21)
M Dp M Dp
Funcionamento Fisico 494 25,55 60,2 28,61
Desempenho Fisico 8,3 17,68 32,1 41,19
Dor Corporal 54,2 25,87 64,3 28,74
Saude Geral 35,6 15,09 38,8 18,57
Vitalidade 32,2 18,22 443 18,32
Funcionamento Social 56,9 22,63 70,2 22,87
Desempenho Emocional 22,2 37,27 46,0 46,52
Saude Mental 58,2 17,33 64,4 17,84

5.1.4 — Estratégias de coping adoptadas

Através da andlise da Tabela 12, € possivel constatar que a pontuac¢ao obtida oscilou
entre 0 e 6 pontos. Verifica-se ainda que as estratégias mais vezes utilizadas foram a
Aceitagdo, o Coping Activo e a Planear. Por outro lado, as estratégias de coping menos
utilizadas pelos DP foram o Uso de Substancias, o Desinvestimento Comportamental e

a Negacao.
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Tabela 12 — Estratégias de coping adoptadas pelos DP apos a CFP, de acordo com o

Brief Cope
M Md Dp Minimo Madximo
Coping Activo 3,5 3,5 1,50 0 6
Planear 32 3,0 1,19 1 6
Utilizar Suporte
instrumental 1,3 1,0 1,40 0 6
Utilizar Suporte
Social 2,7 2,5 2,00 0 6
Emocional
Religido 2,9 3,0 2,24 0 6
Reinterpretacio
Positiva 2,7 3,0 1,39 0 5
Auto-
Culpabilizaciao 1,6 1,0 1,56 0 5
Aceitacao 42 5,0 1,70 0 6
Expressao de
Sentimentos 2,1 2,0 1,52 0 5
Negacao 1,1 0,5 1,55 0 5
Auto Distrac¢ao 2,8 3,0 1,19 0 5
Desinvestimento
Comportamental 0,8 0,0 1,34 0 4
Uso de
Substincias 0,1 0,0 0,40 0 2
Humor 2,8 3,0 1,59 0 6

Assim, os DP adoptaram, sobretudo estratégias de coping centradas no problema de
modo a gerirem a doenga e os problemas decorrentes apos a CFP. Perante os resultados,
entende-se que os DP aceitaram que o evento stressante ¢ real, planearam e iniciaram
esforcos para controlar este evento. Estas constatagdes estdo de acordo com a andlise de
varios autores, que assumem que estas estratégias de coping centradas no problema sao
as mais utilizadas pelos DP e acrescentam que sdo as mais eficazes no sentido da

adaptacdo a doenca (Herrman et al., 2000; Krakow, Haltenhof & Buhler, 1999;
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Lindgren, 1996; Sanders-Dewewy et al., 2001; Schreurs et al., 2001). Porém, também
utilizaram estratégias de coping centradas nas emogdes, desviando a tengdo do
problema e tentando vé-lo como um acontecimento que ndo € tdo negativo. Procuraram
suporte emocional em alguém ou em algo, como por exemplo através da participagdo
em actividades religiosas, alids, de acordo com Bingham e Habermann (2006), a
espiritualidade dos DP, quer pelas oragdes, quer pela esperanca, quer pela fé ¢ uma das
formas mais eficazes dos doentes se adaptarem a DP. Embora Schereurs et al. (2000)
defendam que os doentes que utilizam mais as estratégias centradas nas emocgdes sao 0s
que apresentam mais problemas nas diversas dimensdes da sua vida, pelo que parece
claro que os DP beneficiam de uma combinagdo de estratégias centradas nos problemas

e centradas nas emogdes.

Na realidade, de acordo com Lindgren (1996), as estratégias de coping centradas nas
emocdes permitem aos DP lidar com menos sofrimento naquelas situagdes em que nao
ha solugdo possivel, tais como as perdas resultantes da evolugdo da doenca, sendo que
ha também pelo menos um estudo na area oncoldgica, da autoria de Drageset &

Lindstrom (2005), que sustenta o referido.

Verificou-se ainda que os participantes no presente estudo nao recorriam ao consumo de
substancias como forma de desviar a aten¢@o do problema, nem deixaram de se esforcar
para alcangar os seus objectivos. Da mesma forma, ndo se culparam pelos
acontecimentos mas também ndo procuram aconselhamento ou informagdo sobre os
passos que deviam seguir. E satisfatorio que os DP tenham alcangado baixos valores em
estratégias como o Desinvestimento Comportamental e a Negacdo, pois tal como Imke
et al. (2003) e Krakow et al. (1999) afirmam, tais estratégias em nada beneficiam os DP.
Por lado, talvez tenham algo a ganhar se procurarem informagdo e aconselhamento
perto de outros doentes que tenham passado pelo mesmo, no sentido de lidarem o

melhor possivel com a DP.
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5.1.5 — Relacdo entre as estratégias de coping adoptadas e variaveis sdcio-

demograficas

Idade: De acordo com a Tabela 13, apenas se verifica uma diferenca estatisticamente
significativa, que diz respeito a utilizacdo do Humor, e, sendo os DP com mais de 65
anos os que utilizam com maior frequéncia esta estratégia. Nas demais estratégias,
constata-se que o recurso as mesmas nao varia de modo estatisticamente significativo

em func¢do da idade.

Verifica-se, portanto, que quer os doentes mais novos quer os mais velhos aceitam os
problemas como reais, elaboram planos que executam para tentar resolver os problemas,
recorrem ao apoio emocional e as actividades religiosas, mas também recorrem ao
coping centrado nas emog¢des de modo a gerir os seus sentimentos € a manter um certo
equilibrio fisico e psicologico, residindo nestas ultimas estratégias a diferenca entre
mais novos ou mais velhos, pois sdo os mais velhos que recorrem mais ao Humor. Estes
resultados divergem consideravelmente dos encontrados por Dragagest e Lingstrom
(2005), numa amostra de doentes com cancro, pois 0s participantes mais Nnovos
utilizavam preferencialmente estratégias de coping instrumentais e os mais velhos
estratégias de coping defensivas, embora se possa considerar o uso do Humor como
uma estratégia defensiva, uma vez que consiste em tornear os problemas recorrendo,
por exemplo, a elaboracdo de piadas acerca dos mesmos, procurando minimiza-los por

essa via.

Os presentes resultados também sdo divergentes dos encontrados por Herrmann et al.
(2000), ao evidenciarem o uso da Religido como estratégia preferencial dos DP mais
velhos, j4 que no presente estudo a religido ndo ¢ utilizada pelos grupos de modo
estatisticamente diferente, apesar das médias obtidas serem relativamente altas, pelo que
o seu uso sera frequente. Talvez os individuos mais velhos tenham percebido que a
melhor forma de agir perante aquelas situagdes em que nada podem fazer seja
recorrendo ao humor, em contraste com os mais novos, que por terem expectativas mais
altas, proprias de uma idade mais nova, talvez recusem a adop¢do do humor devido a

uma frustra¢ao eventualmente maior.
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Tabela 13 — Estratégias de coping adoptadas pelo DP apos a CFP por grupos de idade,

de acordo com o Brief Cope

<65 Anos (n=18) >65 Anos (n=12)
M Dp M Dp Up
Coping Activo 3,3 1,27 3,7 1,82 0,234
Planear 32 1,20 3,3 1,23 0,628
Utilizar Suporte
Instrumental 1,3 1,18 1,4 1,73 0,895
Utilizar Suporte
Social Emocional 2.4 1,75 32 2,33 0,345
Religidao 2.4 2,28 3,8 2,01 0,103
Reinterpretacio
Positiva 2,8 1,62 2,6 1,00 0,421
Auto-
Culpabilizaciao 1,9 1,49 1,3 1,66 0,190
Aceitagio 3,9 1,97 4,8 1,06 0,319
Expressao de
Sentimentos 23 1,64 1,8 1,29 0,375
Negacao 1,3 1,57 0,8 1,53 0,236
Auto-Distracc¢ao 2.4 1,15 3,3 1,14 0,115
Desinvestimento
Comportamental 0,9 1,45 0,8 1,22 0,902
Uso de
Substincias 0,2 0,51 0,0 0,00 0,240
Humor 2,3 1,56 3,5 1,38 0,033

Sexo: De acordo com a Tabela 14, verifica-se que existe uma tendéncia para a maior
utilizacdo das estratégias por parte dos elementos femininos, e dentro destas, as que sdo
mais utilizadas s3o a Religido, a Aceitagdo e o Coping Activo. Por outro lado, os
homens recorrem mais frequentemente a Aceitacdo, ao Coping Activo e ao
Planeamento. Pode-se afirmar que ambos os sexos utilizam preferencialmente
estratégias de Coping Activo (tendencialmente), ainda que as mulheres as utilizem mais

do que os homens.
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Tabela 14 — Estratégias de coping adoptadas pelo DP apos a CFP por sexo, de acordo
com o Brief Cope

Sexo Masculino (n=24) Sexo Feminino (n=6)

M Dp M Dp

Coping Activo 3,3 1,49 42 1,47

Planear 3,1 1,23 3,7 1,03

Utilizar Suporte Instrumental 1,2 1,09 2,0 2,28

Utilizar Suporte Social

Emocional 2,8 1,95 2,2 2,32

Religido 2,5 2,17 4,8 1,47

Reinterpretacao Positiva 2,6 1,44 32 1,17

Auto-Culpabilizagao 1,9 1,59 0,5 0,84

Aceitacao 42 1,64 43 2,07

Expressao de Sentimentos 2,1 1,47 2,2 1,83

Negacao 0,8 1,34 23 1,86

Auto Distrac¢ao 2,7 1,16 3,0 1,41
Desinvestimento

Comportamental 1,0 1,43 0,0 0,00

Uso de Substincias 0,0 0,20 0,3 0,82

Humor 2,8 1,58 2,5 1,76

Os estudos consultados na area da DP, da autoria de Herrmann et al. (2000) e de
Krakow et al. (1999) ndo revelam associagdes entre o sexo e as estratégias de coping
utilizadas pelos DP, contudo o estudo de Bensing et al. (2002) corrobora os presentes
resultados pelo facto de também neste estudo os doentes do sexo feminino adoptarem
mais vezes estratégias de coping focalizadas na resolucdo de problemas. Estes
resultados permitem levantar a hipotese de que as mulheres se encontram mais
predispostas ao desenvolvimento de esforco no sentido de se manterem o mais
auténomas e activas possivel, apesar da dimensao reduzida da amostra deste estudo e da
divergéncia dos efectivos pelos sexos desaconselhar a exploragdo da significancia

estatistica das diferencgas. Assim, estudos posteriores devem incluir amostras maiores.
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Por outro lado, embora a Aceitacdo ¢ a Expressdo de Sentimentos se faca com uma
frequéncia semelhante nos dois sexos, os homens utilizam bastante mais as estratégias
de coping de Desinvestimento Comportamental e de Auto-Culpabilizagdo,
demonstrando que alguns homens denotam uma tendéncia maior para desistir mais
facilmente perante as dificuldades resultantes da doenga apds a CFP. Neste contexto, os
DP do sexo masculino devem ser alvo de uma atengdo especial no tocante ao ensino e
incentivo para a utilizacdo das estratégias consideradas mais adequadas, para que

possam potenciar os efeitos positivos da CFP.

Habilitag¢des académicas: De acordo com a Tabela 15, os DP com menos habilitagdes
académicas tendem a adoptar mais frequentemente estratégias de coping, sendo que a
Aceitacdo e o recurso a Religido sdo mais frequentes neste grupo, que também procura

mais regularmente a Auto Distrac¢@o e o Suporte Emocional.

Estes resultados evidenciam uma predisposicdo dos DP com menos habilitagdes para
adoptarem estratégias de coping centradas nas emocdes, talvez por, ao ter habilitacdes
académicas reduzidas, estarem menos propensos a investir na resolucdo de problemas

que julgam serem incapazes de resolver.

Por outro lado, os DP com mais habilitagdes académicas recorrem mais habitualmente
ao Coping Activo e ao Planear, valorizam o Suporte Social Emocional e tentam “retirar
a parte positiva” da situacdo. Efectivamente, estes participantes recorrem mais a
estratégias centradas nos problemas, talvez porque as habilitagdes resultantes de uma
maior escolaridade os tornem mais bem preparados e capazes de gerir a doenga e os
problemas dai resultantes, apés a CFP, embora também tenham a capacidade de
entender mais facilmente que a CFP ndo ¢ a cura da doenga. Os resultados parecem
estar em linha com um estudo na area da oncologia da autoria de Dragagest e Lingstrom
(2005), que sustenta que os doentes com um nivel educacional maior sdo os que
adoptam estratégias de Coping Activo. Por outro lado, ndo confirmam os resultados

obtidos por Barbaresci et al. (2008), também na area do cancro.
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Tabela 15 — Estratégias de coping adoptadas pelo DP apos a CFP por habilitagoes

académicas, de acordo com o Brief Cope

< 1°Ciclo (n=22) > 1° Ciclo (n=8)
M Dp M Dp
Coping Activo 34 1,59 3,9 1,35
Planear 3,1 1,15 3,7 1,38
Utilizar Suporte
Instrumental 1,3 1,55 1,6 0,98
Utilizar Suporte Social
Emocional 29 2,05 2,6 1,81
Religido 3,5 1,95 1,7 2,63
Reinterpretacao Positiva 2,6 1,30 29 1,57
Auto-Culpabilizagao 1,5 1,50 2,0 1,83
Aceitacao 4.4 1,65 34 1,72
Expressao de Sentimentos 2,1 1,55 23 1,38
Negacio 1,2 1,59 1,1 1,57
Auto Distrac¢ao 3,0 1,21 2,1 1,07
Desinvestimento
Comportamental 1,1 1,46 0,0 0,00
Uso de Substincias 0,0 0,21 0,3 0,76
Humor 2,8 1,44 2,9 2,12

Situacio profissional: De acordo com a Tabela 16, os participantes activos apresentam
uma tendéncia para adoptarem mais regularmente estratégias de coping, sobretudo a

Aceitagdo, o Coping Activo, o Planear e a Auto Distracgao.
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Tabela 16 — Estratégias de coping adoptadas pelo DP apos a CFP por situagdo

profissional, de acordo com o Brief Cope

Activo(a) (n=4) Reformado(a) (n=26)

M Dp M Dp

Coping Activo 4.8 1,50 3,0 1,36

Planear 4.0 0,82 2,9 1,19

Utilizar Suporte Instrumental 1,3 1,26 1,1 1,06

Utilizar Suporte Social

Emocional 3,0 2,94 2,6 1,82

Religiao 3,0 2,94 2.9 2,20

Reinterpretacao Positiva 3,3 1,26 2,5 1,47

Auto-Culpabilizagao 2.8 2,06 1,6 1,50

Aceitacao 5,0 1,41 4.0 1,76

Expressao de Sentimentos 1,5 1,73 2,0 1,43

Negacio 1,5 2,38 0,9 1,25

Auto Distrac¢ao 4.0 0,82 2.4 1,05
Desinvestimento

Comportamental 0,3 0,50 1,1 1,48

Uso de Substancias 0,0 0,00 0,1 0,47

Humor 2,5 1,00 2,8 1,74

Os resultados sugerem que os DP activos demonstram ter consciéncia da sua situagao,
mas retinem esforgos para a controlar e dirigir a atengdo para outros aspectos. Da
mesma forma, os DP reformados utilizam mais habitualmente a Aceitagdo, o Coping
Activo e o Planear, embora os resultados sejam mais baixos. Porém, estes participantes
(reformados) recorrem mais vezes a Expressdo de Sentimentos, ao Desinvestimento
Comportamental e ao Humor, enquanto que nas demais estratégias os valores obtidos
sdo mais baixos do que o outro grupo, o que indica que o esfor¢o para controlar o
problema ¢ menor neste grupo, pelo que os presentes resultados estdo parcialmente em
consonancia com o estudo de Drageset e Lindstrom (2005), levado a cabo em doentes

com cancro, que relatou uma associagdo entre a auséncia de emprego e estratégias de
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coping passivo. Tais resultados levam a levantar a hipdtese que a actividade fisica e o
trabalho s3o bons aliados dos DP ap6s a CFP, no sentido da melhor adaptacao possivel
a nova condi¢do, permitindo-lhes, através do esfor¢o desenvolvido na manuten¢do de
uma vida activa, desfrutar plenamente dos beneficios resultantes da CFP. Também nesta
variavel ndo se explorou a significancia estatistica das diferencas encontradas devido ao

desequilibrio dos efectivos dos dois grupos.

Estado civil: De acordo com a Tabela 17, os elementos casados adoptam,
tendencialmente (de novo, ndo foi explorada a significAncia estatistica) menos
estratégias de coping. As estratégia mais utilizadas pelo grupo dos casados foram a
Aceitagdo, o Coping Activo e a Religido, enquanto que os elementos que ndo tém
conjuge utilizam mais habitualmente a Aceitacdo, o Planeamento e o Coping Activo.
Também se constata que existe uma maior tendéncia para a utilizacdo das demais
estratégias por parte dos individuos que ndo sdo casados, principalmente as que

envolvem suporte emocional e instrumental, ou outras formas de distrac¢ao.

Assim, verifica-se que todos os elementos t€ém consciéncia do problema, mas sao os ndo
casados quem dirigem mais a aten¢do para o planeamento e resolucdo dos problemas.
Uma possivel explicagdo para estes resultados serd que os nao casados, por nao terem o
apoio directo do conjuge, se vém na condi¢do de terem de efectuar mais esforgos no
sentido da optimizagdo da adaptacdo a DP ap6s a CFP. Na bibliografia consultada nao
foi encontrada nenhuma referéncia que estabelecesse alguma relagdo entre o estado civil

dos DP e as estratégias de coping utilizadas.
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Tabela 17 — Estratégias de coping adoptadas pelo DP apos a CFP por estado civil, de

acordo com o Brief Cope

Casado(a) (n=25) Outra condicdo (n=5)
M Dp M Dp
Coping Activo 34 1,53 3,8 1,48
Planear 3,1 1,00 4,0 1,87
Utilizar Suporte Instrumental 1,3 1,46 1,6 1,14

Utilizar Suporte Social
Emocional 2,6 2,06 3,0 1,87
Religido 32 2,14 1,6 2,51
Reinterpretacao Positiva 2,7 1,40 2,8 1,48
Auto-Culpabilizagao 1,6 1,50 2,0 2,00
Aceitacao 42 174 42 1,64
Expressao de Sentimentos 2,0 1,49 2.4 1,82
Negacao 1,3 1,63 0,2 0,45
Auto Distrac¢ao 2,7 1,25 3,2 0,84
Desinvestimento

Comportamental 0,9 1,44 0,4 0,55
Uso de Substincias 0,1 0,40 0,2 0,45
Humor 2,7 1,57 3,0 1,87

5.1.6 — Relacio entre as estratégias de Coping adoptadas e variaveis clinicas

Visualiza-se na Tabela 18 que os elementos sem outros problemas de satde utilizam
mais as estratégias de Coping Activo do que os participantes com outros problemas de

saude.
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Tabela 18 — Estratégias de coping adoptadas pelo DP apos a CFP, de acordo com a

ocorréncia de outros problemas de saude e de acordo com o Brief Cope

Com outros problemas de  Sem outros problemas de

saude (n=9) saude (n=21)

M Dp M Dp

Coping Activo 2,6 1,67 3,9 1,28

Planear 2,2 0,97 32 1,30

Utilizar Suporte Instrumental 1,4 0,88 1,3 1,59

Utilizar Suporte Social

Emocional 23 1,50 29 2,20

Religiao 3,0 2,50 2,2 2,19

Reinterpretacao Positiva 2,2 1,39 3,0 1,36

Auto-Culpabilizagao 1,7 1,50 1,6 1,63

Aceitacao 42 1,39 42 1,84

Expressao de Sentimentos 1,9 1,36 2,2 1,60

Negacao 1,7 1,80 0,9 1,41

Auto Distrac¢ao 29 0,78 2,7 1,35
Desinvestimento

Comportamental 1,3 1,80 0,6 1,07

Uso de Substincias 0,0 0,00 0,1 0,48

Humor 1,6 1,33 29 1,71

Deste modo, os DP sem outros problemas de saude aceitam os problemas como reais,
planeiam e executam esfor¢os no sentido da sua resolucdo, procurando retirar o melhor
de cada situagdo, recorrem frequentemente ao humor e a procura de suporte emocional
da parte de alguém. Do outro lado, os elementos que apresentam mais problemas de
saude para além da DP também aceitam os problemas como reais, mas preferem desviar
a atengdo para actividades religiosas e espirituais e, desinvestindo mentalmente dos
objectivos com os quais determinado problema interfere, apresentam uma tendéncia
para utilizar menos as estratégias de coping, e € mais visivel o recurso a Negagdo. Uma
possivel explicacdo para estes resultados remete para a dificuldade acrescida que

significa para um DP apresentar outros problemas de satide que agravam a sua condi¢ao
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fisica e psicologica e, por conseguinte, a sua capacidade de se adaptar a doenca e aos
problemas inerentes mesmo apds a CFP. Talvez o motivo descrito anteriormente os leve
a preferir as estratégias centradas nas emogodes, tais como a Religido, a Auto Distrac¢ao
e a Negacdo. Também o maior uso de estratégias de Desinvestimento Comportamental
sobressai no conjunto de resultados, o que espelha bem a dificuldade que tém em por
em acgdo estratégias mais activas para lidar com os problemas. Estes factos levam a crer
que alguns DP ap6s a CFP se adaptam com mais dificuldade aos obstaculos com que se
vao deparando, ndo exclusivamente por causa da DP, mas por apresentarem um

conjunto de outros problemas de saude.

5.1.7 — Relacio entre a QDV e as estratégias de coping adoptadas

E importante verificar se existe relagdo entre a percepgdo de QDV e as estratégias de
coping adoptadas. Para o efeito, realizou-se a correlagdo de Pearson. Assim, na Tabela
19, estdo presentes os valores obtidos nas correlagdes lineares que permitem aferir da
existéncia de um determinado tipo de associagdes entre as dimensdes de QDV e as

estratégias de coping adoptadas pelos DP.
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Tabela 19 — Correlagoes entre as dimensoes de QDV do SF-36 e as estratégias de

coping do Brief Cope adoptadas pelo DP apos a CFP

Func. Desemp. Dor Saude Func. Desemp. Saude
Fisico Fisico Corporal  Geral Vitalidade Social Emocional Mental
r 0254 0,077 -0,279 0,139 0,190 0,368 0,097 0,407
Coping Activo
p 0,176 0,685 0,135 0,464 0,315 0,046 0,610 0,026
r 0,376 -0,311 -0,396 0,116 0,039 0,356 -0,262 0,325
Planear
p 0,041 0,094 0,030 0,540 0,839 0,054 0,162 0,080
Utilizar Suporte r 0,000 -0,050 -0,164 -0,040 0,017 0,133 0,043 -0,052
Instrumental
p 1,000 0,794 0,385 0,833 0,927 0,485 0,822 0,784
Utilizar Suporte r -0,218 -0,359 0,074 -0,173 0,289 0,164 -0,250 -0,236
Social
Emocional p 0246 0,051 0,698 0,362 0,122 0,387 0,182 0,210
r -0,150 -0,010 0,095 -0,203 -0,064 0,071 -0,168 -0,282
Religido
p 0428 0,957 0,616 0,283 0,736 0,709 0,374 0,131
Reinterpretacio r 0,269 0,334 -0,142 0,125 0,390 0,513 0,377 0,643
Positiva
p 0,150 0,071 0,454 0,510 0,033 0,004 0,040 0,000
Auto- r -0,014 -0,089 0,207 0,020 0,178 -0,210 -0,085 -0,140
Culpabilizacio
p 0,940 0,640 0,272 0,914 0,346 0,266 0,655 0,460
r 0272 0,123 -0,116 0,269 0,324 0,513 0,179 0,584
Aceitacio
p 0,146 0,517 0,540 0,151 0,080 0,004 0,343 0,001
r -0,029 -0,275 -0,187 -0,579 -0,147 -0,109 -0,178 -0,154
Expressao de
Sentimentos p 0877 0,141 0,323 0,001 0,437 0,567 0,347 0,416
r 0,086 -0,360 -0,179 -0,200 -0,246 -0,002 -0,310 -0,225
Negacio
p 0,652 0,051 0,343 0,289 0,191 0,990 0,095 0,232
r 0223 -0,019 -0,192 -0,075 0,045 0,297 0,047 0,199
Auto Distracc¢io
p 0,237 0,919 0,310 0,694 0,811 0,112 0,807 0,291
Desinvestimento r -0,218 -0,208 0,361 -0,171 -0,146 -0297 -0,176 -0,378
Comportamental
p 0248 0,271 0,050 0,366 0,443 0,111 0,353 0,039
Uso de r -0,157 0,000 -0,299 -0,116 -0,396 -0,364 -0,096 -0,367
Substancias
p 0,406 1,000 0,109 0,543 0,030 0,048 0,615 0,046
r -0,141 -0,102 -0,112 0,099 0,351 0,258 -0,094 0,081
Humor
p 0456 0,591 0,554 0,601 0,057 0,169 0,620 0,671

Funcionamento Fisico: Os resultados identificados na Tabela 19 permitem afirmar que
quanto mais frequente a utilizagdo da estratégia Planear, melhor a percep¢ao de QDV ao

nivel do FF.

Neste contexto, parece logico que sdo os doentes que adoptam preferencialmente a
estratégia Planear os que mais desfrutam das melhorias conseguidas com a CFP em

virtude de planearem sobre o modo de se confrontarem activamente com a doenca bem
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como os problemas dai resultantes apés a CFP. As restantes estratégias ndo estdo de
modo estatisticamente significativo relacionadas com a percepcdo de QDV nesta
dimensdo. Provavelmente, as estratégias de coping centradas nas emocgdes, mais
utilizadas quando as pessoas ndo se sentem capazes de resolver os problemas (Lazarus e
Folkman, 1984), pouco ajudam na manuten¢do de uma actividade fisica normal nestes

DP, pois esta parece depender do esfor¢o de cada individuo.

Desempenho Fisico: De acordo com a Tabela 19, ndo existe correlagdo linear
estatisticamente significativa entre a capacidade dos DP realizarem as suas actividades

de vida diarias e as estratégias de coping utilizadas pelos inquiridos.

Estes resultados verificam-se na dimensdo da QDV que obteve os piores resultados
médios no presente estudo, talvez porque os DP apds a CFP ndo utilizam as estratégias
de coping adequadas a preservagdo ou recuperagdo da sua autonomia. Deste modo,
concorda-se com Montel e Bungener (2008), que realizaram um estudo envolvendo 40
DP tratados por via medicamentosa outros 40 doentes submetidos a CFP ha pelo menos
um ano, concluindo que no grupo dos tratados cirurgicamente, ap6és um periodo inicial
de grande euforia, relacionada com as significativas melhorias em termos motores, se
seguiu um periodo de maior apatia, resultante do medo de poderem voltar a condigdo
anterior a CFP, do medo de falhar e sobretudo da dificuldade em alterar os velhos
habitos adquiridos antes da CFP. No contexto do presente trabalho, podera ser essa
dificuldade em modificar os velhos héabitos que explica os valores tdo fracos obtidos na
dimensdo do DF, pelo que devem ser ensinadas as estratégias de coping adequadas a
cada DP no sentido de lhe fornecer as ferramentas essenciais para que se adapte e tire o
maximo proveito da sua nova condi¢do. Sera também importante que se fomente a auto-
estima dos DP, como referem Bathia e Gupta (2003), no sentido de dotar os DP de
vontade de lutar pela recuperacdo da sua autonomia na vida diaria, bem como de

minorar os efeitos relacionados com auto-imagem descritos por Lima (2003).

Dor Corporal: A partir da anélise da Tabela 19, verifica-se que, a medida que diminuiu
o Planeamento, diminuiu a Dor. Por outro lado, também se pode visualizar que, a

medida que aumentou o Desinvestimento Comportamental, diminuiu a Dor.
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Parece claro que os DP que planearam activamente sobre a melhor forma de lidar com a
doenga e com os problemas dai decorrentes apos a CFP ndo beneficiam desses esfor¢os.
Pelo contrario, foram os DP que mais desistiram de tentar lidar com os problemas apo6s
a CFP aqueles que menos Dor Corporal obtiveram. Uma possivel explicagdo para estes
resultados, serda que, pouco ajuda centrar a atencdo num aspecto dificil de alterar
comportamentalmente como ¢ a dor. Embora os resultados do presente estudo ndo
evidenciem que os DP apo6s a CFP sejam afectados de uma forma extremamente
limitativa pela dor, deve-se atribuir uma importancia acrescida a mesma, pois pode
desviar os DP dos seus principais objectivos. A bibliografia consultada também nao
refere a dor como um dos aspectos que afecte significativamente a percep¢do de QDV
nos DP, embora Limogni (2001) a descreva como uma das manifestagdes clinicas

secundarias a doenga.

Satide Geral: De acordo com a Tabela 19, verifica-se que foram os participantes que
adoptaram menos vezes a Expressdo de Sentimentos os que percepcionaram melhor
QDV ao nivel da SG. Isto pode querer dizer que os individuos que consideram a sua
saude como boa ndo necessitam tanto de exprimir os seus sentimentos, pois sentem-se
capazes de resolver os seus problemas sem ter que recorrer a estratégias de coping
centradas nas emogdes por meio da expressdo ou descarga dos seus sentimentos. Por
outro lado, o grupo dos DP que apds a CFP mais recorrem a esta estratégia sdo os que
consideram a sua saude como ma e com tendéncia a piorar, e fazem-no possivelmente

por terem uma consciéncia aumentada do stress pessoal.

Vitalidade: Verifica-se a partir da analise da Tabela 19, que os elementos que recorrem
mais habitualmente a estratégia Reinterpretacdo Positiva percepcionam melhor QDV ao
nivel da VT, e sdo os que mais recorrem ao Uso de Substancias os que percepcionam

menos QDV.

Esta ¢ uma evidéncia de que os DP apds a CFP poderdo sentir-se animados e com
energia se adoptarem um ponto de vista positivo face as situagdes com que se vao
deparando e permitindo tornar as situacdes mais agraddveis e crescer a partir das
mesmas, o0 que estd em consonancia com o estudo de Bensing et al. (2002) referidos na
fundamentagdo teorica. Estas relagdes também parecem dar razdo a Moos e Schaefer
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(1984, citado por Ogden, 2004), ao ressalvarem a importincia da reinterpretacdo
positiva e da manutengdo de uma auto-imagem positiva. Do lado oposto, constata-se
que os DP mais negativistas permanecem mais cansados e exaustos, podendo, nos
poucos casos mais extremos, recorrer mais ao Uso de Substancias. Por estes motivos,
da-se razao a Bensing et al. (2002), pois parece claro que a adopgdo de programas que
ajudem os doentes a lidar com a doenga e com os sentimentos de tristeza podem ser de

extrema importancia.

Funcionamento Social: E a dimensdo da QDV que apresenta mais correlagdes lineares
estatisticamente significativas com as estratégias de coping. Através dos resultados
conclui-se que os DP que adoptam mais frequentemente o Coping Activo, a
Reinterpretacdo Positiva e a Aceitagdo sdo os que percepcionam melhor QDV ao nivel
do FS. Da mesma forma, foram os DP que menos recorreram ao Uso de Substancias os

que obtiveram melhor QDV ao nivel do FS.

Estas correlagdes sugerem que, para que os DP ndo deixem que os seus problemas
fisicos ou emocionais interfiram com as actividades sociais consideradas normais pelos
mesmos no periodo que se segue a CFP, devem aceitar os diversos eventos com
realismo, tirar partido do que de melhor possam ter as diferentes situacdes sem se
esquecerem de actuar sobre os problemas, procurando resolvé-los. Por outro lado, os DP
ndo se devem “refugiar” no Uso de Substancias de modo a manterem-se abertos uma
vida social satisfatoria. Concorda-se em ultima anélise, com o reportado por Holahan e
Moos (1987), que consideram o suporte familiar e social como um estimulo ao desuso
de estratégias desinvestimento. Os presentes resultados contrariam o exposto por
Schreurs et al. (2000), segundo os quais seriam as estratégias de coping passivas as

mais importantes para o incremento de relagdes sociais positivas.

Desempenho Emocional: Os valores representados na Tabela 19 indicam que
consoante aumenta a adopgao da estratégia Reinterpretagcdo Positiva melhora o DE dos

participantes.

Assim, parece que a melhor ferramenta que os DP podem utilizar ap6s a CFP para

melhorarem a sua QDV ao nivel do DE ¢ analisarem os problemas de uma forma
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positiva, ndo deixando que alguns problemas emocionais interfiram na realizacdo de
actividades de vida didrias. Estes resultados vao ao encontro dos achados de Imke et al.
(2003) e Krakow et al. (1999), quando designaram o optimismo como a estratégia mais
eficiente na gestdo da doenga e dos seus efeitos, em contraste com os DP pessimistas e
introvertidos. Da analise dos resultados esta parece ser uma boa forma de lidar com o
medo dos DP em regressar a sua condigdo anterior a cirurgia, bem como do medo de
falhar relatados por Perozzo et al. (2001). Por ultimo, os presentes resultados vém de
certa forma confirmar os resultados alcangados por Schreurs et al. (2000), que

relacionaram o bom perfil psicologico com a adopgao de estratégias de Coping Activo.

Satide Mental: Os resultados presentes na Tabela 19 revelam que os DP que usaram
mais regularmente o Coping Activo, a Reinterpretacdo Positiva e a Aceitagdo foram ao
que obtiveram melhor percep¢do de QDV ao nivel da SM. Resta ainda referir que a
medida que diminuiu o Desinvestimento Comportamental e o Uso de Substancias,
melhorou a percep¢do de QDV. Estas correlagdes sdo muito interessantes, levando a
considerar que o melhor caminho para que os DP apds a CFP se sintam em paz, felizes
e tranquilos passa pela aceitacdo dos problemas como reais, de os encarar de forma
positiva de forma a tentar resolvé-los, evitando a todo o custo desistir ou deixar de se
esforgar, por exemplo através do consumo de substancias. Parece claro que os DP que
optam pelo Desinvestimento Comportamental e pelo Consumo de Substancias acabam
por ser acometidos por mais problemas ao nivel da SM, tais como a depressdo e a

ansiedade.

5.2 — Apresentacdo e discussdo dos resultados relativos aos cuidadores apos

a CFP

5.2.1 — Percepcao de QDV

A apresentagdo e a discussdo dos resultados relativos aos cuidadores informais
organizam-se de forma andloga a secc¢ao anterior. Na Tabela 20, verifica-se que foram
alcancados os valores minimos e maximos possiveis diversas vezes, sobretudo os

maximos.
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Tabela 20 — QDV dos cuidadores informais apos a CFP, de acordo com as dimensoes

do SF-36
M Md Dp Minimo Madximo
Funcionamento
Fisico 81,2 87,5 18,74 40 100
Desempenho
Fisico 59,2 75,0 47,56 0 100
Dor Corporal 58,7 60,0 29,33 10 90
Saude Geral 51,2 47,5 17,40 25 100
Vitalidade 493 50,0 23,11 10 90
Funcionamento
Social 74,2 81,3 23,73 25 100
Desempenho
Emocional 65,6 100,0 45,05 0 100
Satude Mental 57,3 60,0 24,60 8 96

Funcionamento Fisico: De acordo com a Tabela 20, verifica-se que, de uma forma
geral, os cuidadores informais percepcionam uma QDV elevada nesta dimensdo,

realizando actividades fisicas sem grandes limitagdes por motivos de saude.

Apesar de Mendes (2003) e Sousa (2004) considerarem que cuidar pode ser fisica e
psicologicamente esgotante, pelo menos ao fim de um certo tempo, podendo mesmo
advir dai consequéncias fisicas para o cuidador, e de Martinez-Martin et al. (2005)
sustentarem que os cuidadores informais dos DP percepcionam uma QDV muito baixa,
tal ndo se verifica nos presentes resultados, sobretudo na dimensao do FF. Deste modo,
discorda-se de Glozman (2004) e Martinez-Martin et al. (2005), que nos seus estudos
verificaram que os cuidadores informais de DP percepcionam uma fraca QDV nesta
dimensdo. Contudo, a natureza metodologica dos estudos referidos divergem do
presente, pois as amostras referidas ndo representavam exclusivamente DP apés a CFP,
pelo contrario, a grande maioria ndo terd sido submetida a CFP. Assim sendo, uma
possivel explicagdo para estes resultados ¢ que a CFP terd um impacto positivo

significativo na QDV do cuidador informal do DP, pelo menos nesta dimensao, talvez
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pelas melhorias obtidas pelos DP em termos motores, que nao os tornam completamente
auténomos, mas que ¢ ainda assim um grande contributo para que os cuidadores nio
sintam uma sobrecarga tdo grande nesta dimensdo. Neste aspecto ¢ de se considerar o
exposto por Lezcano et al. (2004), que constataram uma melhoria da percep¢do de QDV

dos cuidadores informais ap6s a CFP na ordem dos 68%.

Desempenho Fisico: A partir da Tabela 20 verifica-se que nesta dimensdo a percepg¢ao
de QDV ¢ moderada, ou seja, os cuidadores informais evidenciam alguns problemas
com o trabalho ou outras actividades didrias em virtude da sua saude fisica, que ainda

assim ndo é demasiado limitativa.

Possivelmente, ao longo de todo o processo de cuidar, desde o diagndstico, até ao
momento do presente estudo, advieram algumas sequelas fisicas que acabam por de
uma forma moderada, limitar os cuidadores informais na realizagdo de algumas
actividades. De facto, Happe et al. (2002) e O’Reilly et al. (1996) sustentam que as
alteracdes fisicas dos cuidadores variam de acordo com a intensidade dos cuidados
prestados. Assim, mesmo que a CFP acrescente alguma QDV nesta dimensdo, os
cuidadores informais continuam a prestar cuidados, talvez com menos intensidade, mas
com o passar do tempo essa sobrecarga pode repercutir-se em mais problemas fisicos

que venham a piorar a percep¢ao de QDV nesta dimensao.

Dor Corporal: Os resultados evidenciados na Tabela 20 apontam para uma percepgao
de QDV moderada nesta dimensdo, pelo que, de um modo geral, os cuidadores

informais apresentam uma DC moderadamente baixa.

No contexto da DP, Pinto (2003) refere que o acto de cuidar ¢ extremamente exigente e
louvavel sobre todos os aspectos, podendo dai advir consequéncias para a saude fisica
dos cuidadores, tais como incapacidades fisicas ou alteracdes da mobilidade. Essas
alteracdes provavelmente podem-se manifestar sobre a forma de dor no sentido em que
a sobrecarga fisica dos individuos pode resultar, com o tempo, em alteracdes
degenerativas do aparelho musculo-esquelético e, por conseguinte, causar dor variavel
caso a caso. Porém, a bateria de avaliacdo utilizada no presente estudo ndo permite

aferir com seguranca sobre quais sdo os factores que estdo na origem da dor dos
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cuidadores informais. Podera ser a sobrecarga a que estdo sujeitos ou o proprio processo
de envelhecimento do individuo? Estas sdo, pois, questdes que por agora ficam por

responder.

Saide Geral: De acordo com a Tabela 20, observa-se que os cuidadores informais
percepcionam a sua saide como moderada. Contudo, tal como na DC, ndo ¢ possivel
tirar ilagdes definitivas acerca dos factores que levam os cuidadores informais a
considerar a sua SG como moderadamente baixa, pese embora seja possivel induzir que
todas as vicissitudes proprias do acto de cuidar possam afectar de modo negativo a
saude fisica e emocional destes individuos que merecem a atengdo quer dos
profissionais de saude, quer da familia e da comunidade. Esta hipdtese esta em
consonancia com Pinto (2003), que considera que os cuidadores dos DP se encontram
sujeitos a multiplas circunstancias fisicas, psicoldgicas e sociais que podem de certo
modo afectar a sua saide. Também os dados de Sousa (2004) reforgam a viabilidade da
hipotese apresentada, ao considerar que, de um modo geral, cuidar por um longo

periodo de tempo pode culminar em problemas de satude.

Vitalidade: Os resultados registados na Tabela 20, sugerem que a VT dos participantes
¢ moderadamente baixa, ou seja, os cuidadores informais sentem-se cansados ou

exaustos, mas também se sentem alegres e animados.

E altamente provavel que a sobrecarga a que os DP se encontram sujeitos, descritos por
bastantes autores, tais como Caap-Algren e Dehlin (2002), Kim et al. (2007) e
Martinez-Martin (2008), influenciem a sua VT. Ainda assim, possivelmente por causa
da CFP, estes participantes apresentam, apesar de tudo, valores mais ou menos
moderados nesta dimensdo, o que leva a crer que os valores obtidos podiam ser bem

piores caso os DP ndo se tivesse sujeitado a CFP.

Funcionamento Social: De acordo com a Tabela 20, verifica-se, no tocante ao FS, que
a percepcao de QDV ¢ elevada, ou seja, os problemas fisicos e emocionais dos
cuidadores informais ndo interferem com a realizagdo de actividades sociais

consideradas como normais pelos mesmos.
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Os presentes resultados ndo estdo em linha com os estudos realizados por Imaginério
(2004), Martinez-Martin et al. (2008) e O’Reilly et al. (1996), segundo os quais os
cuidadores informais apresentam um perfil social muito inferior ao das pessoas que nao
tém a seu cargo a responsabilidade de cuidar de alguém (embora o presente estudo nio
tenha como objectivo comparar a percep¢do de QDV de cuidadores informais com a
QDV da populacdo em geral), em virtude de gastarem muito tempo a disponibilizar
cuidados aos doentes, e, consequentemente, a gastarem muito pouco tempo com eles
mesmos. De acordo com os preditos autores, e com Thommensen et al. (2002), os casos
mais extremos podem levar ao isolamento. Ora, o que se verifica na presente amostra ¢
que apenas nalguns casos a satde fisica e emocional dos cuidadores informais resultam
em consequéncias graves no que diz respeito ao FS dos inquiridos. E possivel que as
melhorias do DP ap6s a CFP o disponibilizem a participar mais na vida social
juntamente com o seu cuidador, que na grande maioria dos casos € o respectivo
conjuge, o que poderd explicar parcialmente os resultados obtidos; por outro lado,
talvez os cuidadores estejam acostumados a um circulo social mais restrito (familia,

amigos, vizinhos), mas se calhar bastante fortalecido.

Desempenho Emocional: A generalidade dos cuidadores informais participantes na
presente investigagdo percepcionam uma QDV moderadamente alta na dimensao DE,

conforme os resultados registados na Tabela 20 indicam.

Isto podera querer dizer que os problemas emocionais dos cuidadores informais, tais
como ansiedade ou depressdo, referidas como as mais comuns por O’Reilly (1996),
apenas interferem ligeiramente com o trabalho ou outras actividades. Ainda assim, o
elevado desvio-padrao faca perceber que existe um grupo de cuidadores que apresentam
um desempenho emocional muito fraco e um outro grupo cujo desempenho ¢ excelente.
De acordo com numerosos autores, as alteragdes emocionais acabam quase sempre por
interferir com a percep¢do de QDV dos cuidadores (Dressen et al., 2007; Glozman,
2004; Martinez-Martin et al., 2008; O’Reilly, 1996; Scharg et al., 2006). Nao ¢&,
contudo, possivel determinar com certeza se a CFP proporciona melhorias na QDV dos
cuidadores informais nesta dimensdo (devido ao tipo de estudo desenvolvido). O
mesmo se verifica ao nivel dos resultados bibliograficos: efectivamente, os estudos

identificados na area da QDV dos cuidadores apos a CFP sdo muito escassos.
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Satude Mental: Relativamente a esta dimensao, a Tabela 20 evidencia na generalidade

uma QDV moderada.

Isto significa que os cuidadores se sentem moderadamente felizes, calmos e em paz,
apesar de autores como Cifu et al. (2006) referirem o stress, causado pelas sucessivas
alteracdes de humor dos DP, bem como pela dependéncia continuada no tempo dos
mesmos, como responsavel pelo declinio da percepg¢do de QDV dos cuidadores. E
possivel que, os participantes beneficiem de alguma forma da CFP, isto apesar dos

presentes resultados ndo o poderem confirmar.

Transicao de Saude: De acordo com a Tabela 21, verifica-se que apenas 16,6% dos
cuidadores informais relataram que a sua saude teve melhorias em relacdo ao ano
anterior. Por outro lado, a maioria dos participantes (50%) considerou a sua saide como

sensivelmente igual.

Tabela 21 — Percep¢do de Transi¢do de Saude nos cuidadores informais

Frequéncia Y%
Muito melhor 1 3,3%
Com algumas melhoras 4 13,3%
Aproximadamente igual 15 50,0%
Um pouco pior 9 30,0%
Muito Pior 1 3,3%

Estes resultados podiam ser eventualmente melhores, pois, possivelmente, os
cuidadores informais desta amostra representam os DP dos quais cuidam, j& devem ter
sido operados ha muito tempo. Ora, as principais melhorias dos doentes verificam-se
nos primeiros tempos apds a CFP, tendendo a estabilizar com o tempo. Deste modo,
pode supor-se que aqueles cuidadores que percepcionam melhorias do seu estado de
saude estardo a beneficiar das vantagens de uma CFP recente. Por outro lado, pode ser
que aqueles que percepcionam a sua saude pior o fagam devido quer a ocorréncia de
problemas de saiude proprios da idade, quer porque a sobrecarga se mantenha algo

elevada apos a CFP, tal como o ocorrido no estudo de Margo et al. (2006), realizado em
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cuidadores de doentes submetidos a bypass corondrio. Por outro lado, os resultados
também podem ser explicados pela maior ou menor expectativa dos cuidadores

informais (Couvreur, 1999).

5.2.2 — Relacio entre a QDV e variaveis socio-demograficas

Idade: A Tabela 22 mostra que se verificaram diferengas estatisticamente significativas
entre os grupos etarios apenas ao nivel do FF e VT, sendo estas, em geral, favoraveis

aos inquiridos mais novos.

Tabela 22 — QDV dos cuidadores informais por grupos de idade, de acordo com as
dimensoes do SF-36

<65 Anos (n=18) >65 Anos (n=12)
M Dp M Dp Up
Funcionamento
Fisico 86,4 16,96 73,3 19,23 0,044
Desempenho
Fisico 55,6 49,67 64,6 45,80 0,515
Dor Corporal 64,4 2791 50,0 30,45 0,202
Saude Geral 55,0 18,79 45,4 13,89 0,148
Vitalidade 55,8 23,22 39,6 20,05 0,050
Funcionamento
Social 75,7 20,77 71,9 26,18 0,778
Desempenho
Emocional 59,3 47,90 75,0 40,51 0,411
Satde Mental 63,3 23,25 48,3 24,74 0,149

Estes dados estdo de acordo com os de Martinez-Martin et al. (2008), ao considerarem
que sdo os cuidadores informais mais novos os que, de um modo geral, conseguem
percepcionar uma QDV melhor. No entanto, divergem dos de Glozman (2004), que
sugerem um desempenho pior dos cuidadores mais novos no tocante ao FS. Ora, os
presentes resultados demonstram que os cuidadores dos dois grupos etérios

105



Qualidade de Vida e Coping do Doente de Parkinson e seu Cuidador ap6s a Cirurgia Funcional de Parkinson

percepcionam uma QDV semelhante nessa dimensdo. Provavelmente, os cuidadores
informais mais novos percepcionam uma QDV mais elevada, pois, como Kim et al.
(2007), Schestatsky et al. (2006) e Sousa (2004) esclarecem, os mais jovens estardo
menos acometidos pelas limitagdes decorrentes da idade, pelo que os mais velhos se
vém sujeitos a uma sobrecarga superior. Acrescenta-se a hipotese de que a CFP pode ter
um papel positivo sobre os cuidadores, principalmente nos mais novos, pois estes
podem sentir-se razoavelmente animados e com alguma energia, além de estarem pouco
limitados na realizagdo de actividades fisicas; contudo, por agora fica por perceber se
estas diferengas tém bastante a ver com a CFP ou com os efeitos decorrentes do

envelhecimento ou sdo devidos a outros motivos.

Sexo: De acordo com a Tabela 23, constata-se que, sdo os cuidadores do sexo
masculino que, de um modo geral, percepcionam uma QDV superior. As cuidadoras
apenas conseguem registar uma QDV melhor na dimensdo DE, ndo deixando que os
problemas emocionais interfiram em demasia nas suas actividades. As diferengas mais
acentuadas (ainda que a sua significancia estatistica ndo tenha sido explorada)

verificaram-se na DC, no DF, no FS e na VT.

Tabela 23 — QDV dos cuidadores informais por sexo, de acordo com as dimensées do

SF-36
Sexo Masculino (n=8) Sexo Feminino (n=22)
M Dp M Dp
Funcionamento Fisico 85,6 18,79 79,5 18,89
Desempenho Fisico 75,0 48,18 53,4 47,12
Dor Corporal 77,5 20,53 51,8 29,38
Saude Geral 55,0 13,63 49,8 18,67
Vitalidade 58,8 17,68 45,9 24,23
Funcionamento Social 84,4 17,36 70,5 23,64
Desempenho Emocional 62,5 4521 66,7 46,00
Saude Mental 64,0 26,01 54,9 24,23
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A Amostra do presente estudo ¢ constituida fundamentalmente por participantes do sexo
feminino, pelo que estd em linha com a maioria dos estudos consultados (Kim et al.,
2007; Martinez-Martin et al., 2008; Schrag et al., 2006). Os resultados, de um modo
geral, documentam uma proximidade muito grande com os alcangados por Martinez-
Martin et al. (2008), que constatam que as mulheres percepcionam uma QDV
ligeiramente inferior. Os autores referidos constataram ainda que as mulheres sofrem
mais de depressdao e ansiedade, o que ndo ¢ muito evidente nos presentes resultados,
onde se verifica que o DE ¢ a unica dimensdo em que as cuidadores referem melhor
QDV que os homens. Sao de sublinhar, todavia, as diferencas entre as amostras, uma
vez que o estudo de Martinez-Martin et al. (2008) ndo contempla cuidadores de DP apos
a CFP e a CFP podera ser um factor importante para os resultados obtidos. E também de
relembrar que pelo menos num estudo, de Schestatsky et al. (2006), ndo se encontrou

nenhuma relagdo entre QDV e sexo.

A bibliografia consultada caracteriza-se pela auséncia de estudos apds a CFP, contudo
encontrou-se um estudo da autoria de Choen et al. (2007), com uma amostra de
cuidadores de doentes submetidos a transplante renal, em que se verificou que as
mulheres s3o as mais sujeitas a sobrecarga, pois gastam mais tempo com os cuidados, o
que também ajuda na compreensdo dos resultados obtidos no presente trabalho,
ressalvando-se a necessidade de que sejam feitos mais estudos (com efectivos maiores e

mais equilibrados em termos de sexo).

Habilitagoes académicas: A Tabela 24 demonstra que sdo claramente os cuidadores
informais com mais habilita¢cdes académicas os que percepcionam melhor QDV nas
dimensdes FF, SG, VT e SM, sendo as diferengas entre os grupos estatisticamente

significativas.

Assim sendo, os resultados estdo de acordo com Martinez-Martin et al. (2008), que
descreveram que os cuidadores informais dos DP mais escolarizados geralmente
percepcionam uma QDV superior. Também o estudo de Rodrigues-Arlatejo (2005),
realizado no contexto da populagdo idosa, chegou as mesmas conclusdes. Estas
constatacoes levam a que se levante a hipdtese dos cuidadores com um nivel
educacional superior apresentarem um leque de conhecimentos mais abrangente que
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lhes possibilita lidar melhor com as suas responsabilidades apds a CFP, de uma forma
mais pratica, evitando a exposi¢ao a factores que possam deteriorar a sua QDV, como a
sobrecarga fisica e psicoldgica, como sugere um dos principais resultados, relativo a
VT. Confirma-se que os elementos mais escolarizados relatam menos cansaco e
exaustdo, mantendo a capacidade para a realizacgdo de actividades fisicas,
percepcionando a sua saide como boa e preservando sentimentos de felicidade, calma e

tranquilidade.

Tabela 24 — QDV dos cuidadores informais por habilitacoes académicas, de acordo

com as dimensoes do SF-36

<I’ Ciclo (n=16) >1° Ciclo (n=14)
M Dp M Dp Up
Funcionamento
Fisico 74,1 19,25 89,3 14,92 0,015
Desempenho
Fisico 62,5 49,16 55,4 47,21 0,597
Dor Corporal 56,3 30,52 61,4 28,78 0,640
Saude Geral 41,9 11,81 61,8 16,94 0,001
Vitalidade 39,7 13,96 60,4 26,85 0,012
Funcionamento
Social 70,3 24.95 78,6 19,87 0,407
Desempenho
Emocional 68,7 44,67 61,9 46,88 0,739
Saude Mental 49,3 23,81 66,6 22,88 0,050

Situacio Profissional: De acordo com a Tabela 25, conclui-se que a percepcao de QDV
ndo ¢ estatisticamente diferente entre cuidadores activos e ndo-activos, com excepg¢ao
do FF, em que a percepcdo de QDV ¢ claramente superior nos inquiridos que se

encontram profissionalmente activos.
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Tabela 25 — QDV dos cuidadores informais por situac¢do profissional, de acordo com as

dimensoes do SF-36

Activo(a) (n=11) Reformado(a) (n=19)
M Dp M Dp Up
Funcionamento
Fisico 92,3 9,05 74,7 20,03 0,014
Desempenho
Fisico 52,3 48,03 63,2 48,14 0,616
Dor Corporal 57,3 32,28 59,5 28,38 0,758
Saude Geral 53,2 15,70 50,0 18,63 0,516
Vitalidade 514 20,63 48,2 24,90 0,697
Funcionamento
Social 77,3 17,52 72,4 25,54 0,843
Desempenho
Emocional 75,8 42,40 59,6 46,59 0,313
Saude Mental 60,7 27,59 554 23,26 0,590

Tal como relata a bibliografia consultada, a maior parte dos cuidadores informais dos
DP deixam de trabalhar (Cifu et al., 2006; Glozman, 2004). Tal deve-se em parte ao
facto de gastarem muito tempo no cuidado que prestam aos DP, o que os leva a ndo
conseguir conciliar o papel de cuidador com uma actividade profissional. Embora
autores como Cifu et al. (2006) e Glozman (2004) tenham afirmado que sdo os
cuidadores inactivos os que percepcionam pior QDV, os presentes resultados contrariam
tais pressupostos globais, pois a sua analise, sugere que a DP ndo afecta de modo
significativamente diferente cuidadores activos e inactivos. Embora ndo se tenha
encontrado qualquer referéncia na bibliografia relativa aos cuidadores dos DP apos a
CFP, parece evidente que os cuidadores activos sdo os que beneficiam mais em termos

do FF, pois obtiveram um desempenho excelente nessa dimensao.

Estado Civil: De acordo com a Tabela 26, os elementos casados percepcionaram
melhor QDV nas dimensdes FF e DE, contudo sdo os restantes participantes

(divorciados e solteiros) os que percepcionaram uma QDV superior nas restantes
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dimensodes. E de sublinhar que a discrepancia de efectivos fez com que se optasse por

ndo explorar a significancia estatistica dos resultados.

Tabela 26 — QDV dos cuidadores informais por estado civil, de acordo com as

dimensoes do SF-36

Casado(a) (n=25) Outra condicdo (n=5)
M Dp M Dp
Funcionamento Fisico 81,8 16,39 78,0 30,33
Desempenho Fisico 59,0 47,26 60,0 54,77
Dor Corporal 58,4 27,49 60,0 41,23
Saude Geral 48,2 13,68 66,0 27,25
Vitalidade 46,8 20,81 62,0 32,13
Funcionamento Social 73,5 23,75 77,5 18,54
Desempenho Emocional 66,7 44,10 60,0 54,77
Saude Mental 52,3 23,29 82,4 13,74

Estes resultados estdo de acordo com os do estudo de Martinez-Martin et al. (2008), que
afirma que, quando os cuidadores dos DP s3o os respectivos conjuges estes apresentam
uma deterioragdo da QDV superior. Efectivamente, uma das caracteristicas da presente
Amostra ¢ o facto de grande parte dos cuidadores serem também coOnjuges, o que
explica parcialmente os resultados, pois, como refere Glozman (2004), sdo estes
cuidadores que apresentam um gasto didrio maior em termos do tempo disponibilizado
a cuidar do seu conjuge e, consequentemente, t€ém uma vida social menos activa, uma

pior percepcao do seu estado de saude, mais cansaco e/ou exaustdo, e mais ansiedade.

Grau de parentesco do cuidador informal com o DP: Os resultados registados na
Tabela 27 demonstram que os cuidadores informais que percepcionam melhor QDV sdo

os que tém grau de parentesco com o DP, excepto nas dimensdes SG e SM.
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Tabela 27 — QDV dos cuidadores informais de acordo com o grau de parentesco com o

DP e com as dimensoes do SF-36

Com grau de parentesco Sem grau de parentesco
(n=25) (n=5)
M Dp M Dp
Funcionamento Fisico 82,5 16,45 72,5 32,02
Desempenho Fisico 62,5 47,57 37,5 47,87
Dor Corporal 59,6 27,64 52,5 43,49
Saiide Geral 50,0 16,67 58,8 22,87
Vitalidade 49,6 23,19 47,5 25,98
Funcionamento Social 74,5 23,84 71,9 15,73
Desempenho Emocional 69,2 4414 41,7 50,00
Saiide Mental 54,8 24,96 74,0 15,14

Desta forma, os resultados estdo em desacordo com Martinez-Martin et al. (2008), pois
os referidos autores relatam que quanto mais proximo for o grau de proximidade do
cuidador ao DP pior sera a sua percepcio de QDV. E ainda de referir que os individuos
mais proximos aos DP, no presente estudo, e em média, nunca percepcionam uma QDV
inferior a moderada por dimensdo e que esta pode ir até excelente. Uma hipotese que
possa de certa forma explicar estes resultados ¢ o facto dos cuidadores informais com
um grau de afinidade maior com o DP se sentirem recompensados pela circunstancia de
proporcionarem cuidados ao seu familiar, garantindo-lhe que nada lhe falte, quer em
termos de satisfagdo das suas necessidades didrias, quer em termos de afecto. A

incerteza quanto a significdncia estatistica das diferencas ¢ uma limitacdo destes

resultados.

5.2.3 — Estratégias de coping adoptadas

Em relacdo as estratégias de coping, as médias registadas na Tabela 28 permitem
constatar que as estratégias mais utilizadas pelos cuidadores informais sdo o Coping

Activo, a Aceitagdo, o Planear e a Reinterpretacao Positiva e as menos utilizadas sdo o
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Uso de Substancias, o Desinvestimento Comportamental, a Negacdo e a Auto-

Culpabilizagao.

Tabela 28 — Estratégias de coping adoptadas pelos cuidadores informais de acordo

com o Brief Cope

M Md Dp Minimo Madximo
Coping Activo 4,1 4,0 1,24 2 6
Planear 3,8 4,0 1,32 2 6
Utilizar Suporte
Instrumental 2,1 2,0 1,53 0 6
Utilizar Suporte
Social
Emocional 23 2,0 1,52 0 5
Religido 3,5 3,0 2,22 0 6
Reinterpretacio
Positiva 3,8 4,0 1,36 2 6
Auto-
Culpabilizacao 1,6 1,0 1,50 0 5
Aceitacao 4,1 4,0 1,17 2 6
Expressao de
Sentimentos 2.4 2,0 1,28 0 5
Negacao 1,6 1,5 1,45 0 4
Auto Distrac¢ao 23 2,0 1,30 0 6
Desinvestimento
Comportamental 0,5 0,0 0,78 0 2
Uso de
Substincias 0,4 0,0 0,85 0 3
Humor 2,7 2,0 1,39 0 6

E importante referir que o estudo de Perozzo et al. (2001) evidenciou que os cuidadores
apos a CFP tendem a adoptar um comportamento mais agressivo com os DP, pois
apresentavam expectativas demasiado elevadas, contrariadas pelo facto dos DP

manterem algum grau de dependéncia, sobretudo psicologica. Assim, contrariando a
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ideia anterior, os valores observados permitem concluir que os cuidadores aceitam os
diversos acontecimentos que vivenciam apos a CFP como reais, e realizam esforcos e
planeiam para controlar ou remover os aspectos negativos, ou para poder retirar do
acontecimento os aspectos mais favoraveis. Estes resultados sdo compativeis com o0s
estudos realizados por Krakow et al. (1999) e Sanders-Dewey et al. (2001), que referem
a Aceitacdo e o Coping Activo como as estratégias mais utilizadas pelos cuidadores no
contexto da DP. Os preditos autores acrescentam ainda que sdo as estratégias centradas
nos problemas as mais eficazes. No que diz respeito as estratégias de coping utilizadas
no contexto da DP, mas apos a CFP, ndo foi identificado nenhum estudo que sirva de
comparagdo com os presentes resultados, pois, de acordo com a pesquisa efectuada e
sintetizada na sec¢do da revisdo de literatura, € possivel que o coping dos cuidadores

informais ap6s a CFP nunca tenha sido estudado.

Mas os cuidadores informais do presente estudo também desviam a atengdo do
problema e recorrem ao Humor, mas ndo procuram frequentemente Suporte Emocional
ou apoio noutras pessoas, nem Suporte Instrumental. Isto apesar dos estudos realizados
por Bathia e Gupta (2003) e Parrisch et al., (2003) referirem que os cuidadores do DP,
em geral, reclamam por mais apoios, quer a nivel do suporte emocional, quer a nivel do
suporte instrumental (sobre como lidar com as alteracdes de comportamento dos
doentes). Contudo, ndo € possivel concretizar se no presente estudo os cuidadores
informais nao sentem necessidade de obter mais informacgdes sobre como lidar com os
acontecimentos ap6s a CFP e de suporte emocional porque os recursos nesta area lhes
tenham sido facultados ou porque ndo sabem como recorrer a eles. O presente estudo
também ndo permite considerar a imprevisibilidade do curso da doencga, descrito como

um factor que dificulta a adaptagdo dos cuidadores (Sanders-Dewey et al., 2001).

Verifica-se ainda que a participacdo dos cuidadores informais em actividades religiosas
¢ habitual. Ora, de acordo com Bingham e Habermann (2006), os aspectos ligados a fé e
a espiritualidade podem facilitar a adaptacdo dos cuidadores no que diz respeito aos
acontecimentos proprios da evolucdo da doenga, pelo que ¢ de considerar que também
os cuidadores informais participantes no presente estudo possam beneficiar da

utilizagdo de estratégias de coping direccionadas para a religido e para a espiritualidade.
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Os cuidadores informais ndo optaram frequentemente pelo Consumo de Substancias
como forma de desviar a atencdo do problema, nem deixaram de se esforcar para
alcancar os seus objectivos, pelo que raramente desinvestem ou desistem de resolver os
seus problemas ou de minorar os seus efeitos. Nao se auto-culpabilizam pelo
acontecimento, mas também ndo procuram aconselhamento ou informagao sobre os
passos que devam seguir, estratégias estas que também podem ser facilitadoras da
adaptacao dos individuos, tal como afirmam (Moos e Schaefer, 1984, citado por Ogden,

2004).

5.2.4 — Relacdo entre as estratégias de coping adoptadas e variaveis sdcio-

demograficas

Idade: A Tabela 29 revela que a utilizacdo das estratégias de coping ndo varia de forma
estatisticamente significativa em fun¢ao da idade, com excepg¢do da Negacao, sendo os

elementos com mais de 65 anos que utilizam claramente mais esta estratégia.

Pode considerar-se que os presentes resultados divergem dos alcangados por Sanders et
al. (2001) em cuidadores de DP em geral, segundo os quais sd3o os cuidadores mais
novos os que apresentam menos dificuldades de adaptagdo aos problemas inerentes a
patologia. Por outro lado, estdo parcialmente em consonancia com os de Chadda et al.
(2007) e de Cifu et al. (2001), que constataram a auséncia de relagdes estatisticamente
significativas entre as estratégias de coping e a idade. Porém, verifica-se no presente
estudo que sdo os cuidadores informais mais velhos os que utilizam preferencialmente a
Negagio, quando comparados com os mais novos. E possivel que, sendo mais velhos,
tenham menos expectativas quanto ao futuro, pelo que preferem desinvestir
mentalmente dos acontecimentos negativos, como forma de se resguardarem. Verifica-
se ainda que ambos os grupos utilizam sobretudo estratégias de coping centradas no
problema, ainda que utilizando moderadamente estratégias centradas nas emogdes e

apenas muito raramente estratégias desadaptativas.
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Tabela 29 — Estratégias de coping adoptadas pelos cuidadores informais

por grupos de idade, de acordo com o Brief Cope

<65 Anos (n=18) >65 Anos (n=12)
M Dp M Dp Up
Coping Activo 42 1,42 4,0 0,95 0,791
Planear 3,6 1,29 42 1,34 0,267
Utilizar Suporte
Instrumental 2,2 1,56 2,0 1,54 0,665
Utilizar Suporte
Social Emocional 2,1 1,41 2,7 1,67 0,366
Religidao 2,9 2,21 4,3 2,06 0,109
Reinterpretacio
positiva 3,8 1,38 3,7 1,37 0,680
Auto-
Culpabilizaciao 1,5 1,29 1,8 1,82 0,930
Aceitagio 3,9 1,08 4,5 1,24 0,191
Expressao de
Sentimentos 23 1,28 2,5 1,31 0,793
Negacao 1,2 1,35 2,2 1,42 0,050
Auto-Distracc¢ao 2,1 1,39 2,8 1,06 0,077
Desinvestimento
Comportamental 0,4 0,70 0,7 0,89 0,521
Uso de
Substincias 0,5 0,99 0,2 0,58 0,311
Humor 29 1,28 2,5 1,57 0,318

Sexo: De acordo com a Tabela 30 as estratégias de coping foram, tendencialmente mais

utilizadas pelas participantes do sexo feminino, tal como constatado por Imke et al.

(1999).

115



Qualidade de Vida e Coping do Doente de Parkinson e seu Cuidador ap6s a Cirurgia Funcional de Parkinson

Tabela 30 — Estratégias de coping adoptadas pelos cuidadores informais por sexo, de

acordo com o Brief Cope

Sexo Masculino (n=8) Sexo Feminino (n=22)
M Dp M Dp
Coping Activo 3,9 1,13 42 1,30
Planear 4.4 1,30 3,6 1,29
Utilizar Suporte
Instrumental 1,8 0,89 23 1,70
Utilizar Suporte Social
Emocional 2.4 1,41 23 1,59
Religidao 2,0 1,69 4,0 2,17
Reinterpretacao Positiva 4.5 1,31 3,5 1,30
Auto-Culpabilizagao 1,3 1,28 1,7 1,58
Aceitacao 3,9 0,83 42 1,27
Expressao de Sentimentos 1,5 1,20 2,7 1,16
Negacao 0,9 1,25 1,9 1,44
Auto Distrac¢ao 2,0 0,76 2,5 1,44
Desinvestimento
Comportamental 0,8 1,04 0,5 0,67
Uso de Substincias 0,3 0,71 0,4 0,91
Humor 2,6 0,92 2,8 1,54

As cuidadoras demonstraram que mais frequentemente, t€ém consciéncia dos problemas
e os aceitam, procurando resolvé-los, e frequentam com regularidade actividades
religiosas. E sabido, a partir do estudo de Imke et al. (1999) que os cuidadores do sexo
masculino encaram de um modo geral o acto de cuidar como um desafio que os leve a
provar e a adquirir novas competéncias. No presente estudo, verificou-se que ¢ mais
frequente que os cuidadores informais do sexo masculino aceitem os problemas que
surgem apo6s o doente que cuidam ser CFP, planeiem ac¢des e desenvolvam esforgos
para controlar o problema, vendo a situagdo de uma forma mais favoravel. Estes

resultados estdo em consonancia com os encontrados por Ekwall e Hallberg (2007) em
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cuidadores informais no contexto de pessoas idosas. Tal como no estudo de
Kristofferzon et al. (2004), a respeito de cuidadores no contexto de enfartes do
miocardio, as participantes no presente estudo adoptam mais frequentemente estratégias
de coping que se podem considerar desadaptativas. Contudo, a amostra reduzida e com
uma distribui¢do dos elementos demasiado heterogénea, desaconselha a verificagdo da

significancia estatistica das diferencas entre os grupos.

Habilitagoes académicas: A comparacdo das estratégias de coping em funcdo das
habilitagdes académicas, registada na Tabela 31, permite constatar que a adopgdo da
estratégia de Coping Activo ¢ mais utilizada pelos inquiridos com maior escolaridade.
Em sentido contrario, a Nega¢do ¢ claramente mais adoptada pelos elementos com
habilitagdes inferiores. Quanto as demais estratégias, a frequéncia da sua utilizagdo nao

varia de modo significativo entre os grupos.

O presente estudo ¢ constituido por uma amostra com menos habilitacdes académicas
do que a do estudo realizado por Cifu et al. (2000). O referido estudo ndo encontrou
nenhuma relagdo entre a utilizagdo das estratégias de coping e o nivel educacional.
Contudo, verifica-se no presente estudo que os cuidadores informais com mais
habilitagdes académicas utilizam sobretudo estratégias de coping centradas nos
problemas, aceitando os problemas como reais, procurando retirar o melhor de cada
situacdo, planeando a acgdes e desenvolvendo esfor¢os no sentido de os resolver. Por
outro lado, os cuidadores informais com menos habilitagdes literarias também aceitam
os problemas ou acontecimentos negativos como reais, também planeiam e até
desenvolvem esforcos activos, mas, em geral, de forma menos frequente sobretudo,
tendem a utilizar bem mais a nega¢do dos problemas quando se sentem incapazes de
lhes fazer frente. Uma possivel explicacdo para estes dados é que os cuidadores com
mais habilitagdes académicas tenham mais conhecimentos e, como tal, estejam mais

“virados” para a ac¢do, apesar dos resultados serem proximos.
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Tabela 31 — Estratégias de coping adoptadas pelos cuidadores informais por

habilitagoes académicas, de acordo com o Brief Cope

<I’ Ciclo (n=16) >1° Ciclo (n=14)
M Dp M Dp Up
Coping Activo 3,7 1,14 4,6 1,22 0,049
Planear 3,9 1,34 3,7 1,33 0,685
Utilizar Suporte
Instrumental 1,9 1,44 2.4 1,65 0,483
Utilizar Suporte
Social Emocional 2,5 1,71 2,1 1,29 0,554
Religidao 3,8 2,01 3,1 2,48 0,444
Reinterpretacio
positiva 34 1,31 41 1,35 0,130
Auto-
Culpabilizaciao 1,8 1,64 1,4 1,34 0,427
Aceitacao 4,1 1,02 4,1 1,35 0,932
Expressao de
Sentimentos 2,2 1,13 2,6 1,45 0,637
Negacao 23 1,35 0,9 1,17 0,005
Auto-Distracc¢ao 2,6 1,03 2,1 1,54 0,137
Desinvestimento
Comportamental 0,6 0,81 0,4 0,76 0,438
Uso de Substincias 0,3 0,68 0,5 1,02 0,480
Humor 2,8 1,38 2,6 1,45 0,964

Situacao Profissional: A Tabela 32 indica que a frequéncia de utilizacao das estratégias
de coping nao varia de modo estatisticamente significativo em fungdo da situagdo

profissional.

E nitido que a maior parte dos cuidadores informais ndo exerce nenhuma actividade

profissional. Dados semelhantes foram obtidos por Cifu et al. (2006), numa Amostra de
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cuidadores de DP em geral, que, tal como no presente estudo, ndo evidenciou nenhuma

associacao entre as estratégias de coping e a situacdo profissional dos cuidadores.

Tabela 32 — Estratégias de coping adoptadas pelos cuidadores informais por situagdo

profissional, de acordo com o Brief Cope

Activo(a) (n=11) Reformado(a) (n=19)
M Dp M Dp Up
Coping Activo 4,1 1,30 4,1 1,24 0,982
Planear 3,6 1,36 3,9 1,31 0,465
Utilizar Suporte
Instrumental 2,0 1,61 2,2 1,51 0,676
Utilizar Suporte
Social Emocional 2,7 1,95 2,1 1,20 0,293
Religido 3,6 2,50 34 2,12 0,792
Reinterpretacio
positiva 4,0 1,41 3,6 1,34 0,453
Auto-
Culpabilizacao 1,6 1,75 1,6 1,39 0,894
Aceitacao 4.4 0,81 4,0 1,33 0,352
Expressao de
Sentimentos 2,8 1,08 2,2 1,34 0,190
Negacao 1,9 1,87 1,5 1,17 0,643
Auto-Distracc¢ao 2,5 1,57 2,2 1,13 0,397
Desinvestimento
Comportamental 0,8 0,87 0,4 0,68 0,119
Uso de Substincias 0,3 0,90 0,4 0,84 0,485
Humor 3,3 1,68 2,4 1,12 0,097

Estado Civil: De acordo com a Tabela 33, em geral foram os cuidadores informais
casados que, tendencialmente, adoptaram mais frequentemente estratégias de coping,

sendo as diferencas mais evidentes na Religido, Negacdo e Auto-Distrac¢ao.
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Tabela 33 — Estratégias de coping adoptadas pelos cuidadores informais

por estado civil, de acordo com o Brief Cope

Casado(a) (n=25) Outra condicdo (n=5)
M Dp M Dp
Coping Activo 4.1 1,20 4,0 1,58
Planear 3,8 1,31 3,8 1,48
Utilizar Suporte Instrumental 2,2 1,59 1,6 1,14

Utilizar Suporte Social
Emocional 2,3 1,55 2.4 1,52
Religido 3,8 2,22 2,2 1,92
Reinterpretacao Positiva 3,8 1,37 34 1,34
Auto-Culpabilizagao 1,6 1,58 1,4 1,14
Aceitacao 42 1,11 4,0 1,58
Expressao de Sentimentos 2,5 1,23 2,0 1,58
Negacao 1,9 1,42 0,4 0,89
Auto Distrac¢ao 2,6 1,22 1,0 0,71
Desinvestimento

Comportamental 0,5 0,77 0,6 0,89
Uso de Substincias 0,4 0,86 0,4 0,89
Humor 2,7 1,46 3,0 1,00

As estratégias mais adoptadas pelos cuidadores informais casados foram a Aceitagdo, o
Coping Activo, seguidos do Planear, da Religido e da Reinterpretagdo Positiva. Assim
sendo, os cuidadores casados aceitam com frequéncia os eventos desagradaveis como
reais, planeiam e executam acg¢des na tentativa de os resolver, procurando encarar os
problemas a partir dos aspectos mais positivos, tentando, em algumas situagdes em que
sentem que nada podem fazer para resolver os problemas, distrair-se, sobretudo
desviando os pensamentos do acontecimento stressor ou participando em actividades

religiosas.
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Verifica-se, a partir da leitura dos resultados, que os cuidadores informais “ndo
casados” também encaram os problemas utilizando estratégias de coping
predominantemente centradas nos problemas, contudo, fazem-no, grosso modo, com
menos regularidade. A principal diferenga entre os casados e os que apresentavam outra
condi¢do reside nas estratégias de coping centradas nas emogdes, pois os segundos
adoptam preferencialmente o sentido de humor em detrimento das actividades
religiosas, do desinvestimento mental nos problemas ou da Negagdo, largamente mais
utilizado pelos casados. Efectivamente, a amostra do presente estudo pela sua dimensao,
exige cuidados na elaboracdo de hipoteses plausiveis sobre o motivo pelo qual os
resultados se distribuem da forma descrita, sendo que a sua significancia estatistica ndo

foi explorada.

Grau de parentesco com o doente: A Tabela 34 expde que, tendencialmente, as
estratégias de coping se distribuem de uma forma heterogénea conforme os cuidadores
informais tenham algum grau de parentesco (conjuges ou filhos) com o DP ou ndo.
Contudo, parece ser o grupo dos que ndo tém afinidade de parentesco o que utiliza, de
um modo geral, mais estratégias consideradas desadaptativas, nomeadamente o

Desinvestimento Comportamental, € o Uso de Substancias.

No grupo dos participantes com grau de parentesco, estes utilizam sobretudo o Coping
Activo, a Aceitagdo, a Reinterpretacdo Positiva, o Planear e a Religido. No grupo dos
cuidadores sem grau de parentesco com os DP, as estratégias mais utilizadas sdo a

Aceitagdo, o Planear, o Coping Activo, a Reinterpretacdo Positiva e o Humor.

Constata-se, portanto, que ambos os grupos utilizam sobretudo estratégias de coping
centradas nos problemas, aceitando-os como reais, procurando na maior parte das vezes
retirar os aspectos mais positivos de cada situacdo, planeando e executando ac¢des com
vista a resolugcdo dos problemas. Algumas vezes recorrem a actividades religiosas,
principalmente os que sdo filhos ou conjuges dos DP, ou, ao sentido de humor, mais nos
cuidadores sem grau de parentesco com o DP, no sentido de se alhearem dos problemas
que ndo sdo capazes de resolver, visando por este meio a manutengdo do equilibrio
emocional. E de referir que os cuidadores informais sem grau de parentesco com o DP
utilizam mais (do que os parentes) estratégias de coping consideradas desadaptativas,
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culpabilizando-se demasiadas vezes pelo que acontece de negativo e fazendo muitas
vezes criticas a si proprios, desistindo por vezes de desenvolver qualquer esfor¢o para
remover ou pelo menos minorar os obstaculo e recorrendo, embora raramente, ao uso de

substancias, incluindo medicamentos, como forma de desinvestir no stressor.

Tabela 34 — Estratégias de coping adoptadas pelos cuidadores informais por grau de

parentesco com o DP, de acordo com o Brief Cope

Com grau de parentesco Sem grau de parentesco
(n=26) (n=4)

M Dp M Dp

Coping Activo 41 1,18 4,0 1,83

Planear 3,7 1,31 4.5 1,29

Utilizar Suporte Instrumental 2,2 1,63 1,8 0,50

Utilizar Suporte Social

Emocional 23 1,55 23 1,50

Religido 3,7 2,22 23 2,06

Reinterpretacao Positiva 3,8 1,39 3,5 1,29

Auto-Culpabilizagao 1,5 1,50 2,5 1,29

Aceitacao 4,0 1,15 4.8 1,26

Expressao de Sentimentos 2.4 1,24 2,5 1,73

Negacao 1,7 1,48 1,0 1,15

Auto Distrac¢ao 2,5 1,24 1,0 0,82
Desinvestimento

Comportamental 0,5 0,76 0,8 0,96

Uso de Substincias 0,3 0,85 0,5 1,00

Humor 2,7 1,44 3,0 1,45

Os estudos de Habermann (2000) e de Tangi et al. (2008), realizados com amostras
incluindo cuidadores informais (conjuges) de DP em geral, constataram,
respectivamente, que a reciprocidade e a proximidade entre doentes e conjuges pode

contribuir para a diminui¢do da sobrecarga ¢ da depressdo dos cuidadores e para que a
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evolu¢do da DP se faca mais lentamente e que os coOnjuges podem adoptar a
manuten¢do de uma vida propria para além do papel de cuidadores, considerando os
desafios como secundarios e sobretudo encorajando os DP a manterem-se activos e
envolvidos como forma de se adaptarem mais facilmente as vicissitudes da doenca. No
entanto, o presente estudo ndo pode, por questdes metodoldgicas, confirmar estes
aspectos. Ainda assim, julga-se ser possivel que os cuidadores familiares do DP
adoptem menos estratégias de coping de desinvestimento, pois sentem uma ligacdo
maior aos mesmos que ndo os deixa desistir facilmente da resolugdo dos problemas.
Ainda assim, esta associagdo necessita de confirmagdo posterior a este estudo, até
porque os realizados nesta area sdo, como ja referido anteriormente, muito escassos € a
amostra desaconselha a verificagdo da significAncia estatistica das diferencas

identificadas.

5.2.5 — Relacio entre a QDV e as estratégias de coping adoptadas

Também se recorreu a correlacdo de Pearson de forma a verificar a existéncia de
correlacdo linear e estatisticamente significativa entre a percep¢ao de QDV e as
estratégias de coping adaptadas pelos cuidadores. No entanto, ao contrario do que se
verificou nos DP, existem menos associacdes significativas entre os scores dos dois

instrumentos obtidos pelos cuidadores, conforme o representado na Tabela 35.
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Tabela 35 — Correlagoes entre as dimensoes de QDV do SF-36 e as estratégias de

coping do Brief Cope adoptadas pelos cuidadores informais, apos a CFP

Func. Desemp. Dor Satide Func. Desemp. Satide
Fisico Fisico Corporal  Geral Vitalidade Social Emocional Mental
r 0,180 0,349 0,127 0,282 0,195 0,293 0,393 0,226
Coping Activo 0,230
p 0341 0,059 0,504 0,132 0,303 0,116 0,032
r -0,111 0,108 0,146 -0,021 -0,287 0,327 0,016 0,037
Planear
p 0,560 0,570 0,441 0,911 0,124 0,078 0,932 0,846
Utilizar Suporte r 0,103 0,066 -0,065 -0,090 0,115 0,115 0,236 0,234
Instrumental
p 0,588 0,730 0,732 0,634 0,545 0,544 0,208 0,213
Utilizar Suporte r 0,204 0,052 0,189 -0,022 0,194 0,221 0,123 0,250
Social
Emocional p 0279 0,786 0,318 0,909 0,305 0,241 0,516 0,182
r -0,201 -0,086 -0,338 -0,390 -0,537 -0,102 0,132 -0,302
Religido
p 0,288 0,653 0,068 0,033 0,002 0,591 0,487 0,104
Reinterpretacdo r 0,181 0,155 0,313 0,355 0,215 0,357 0,184 0,340
Positiva
p 0339 0,415 0,093 0,054 0,254 0,053 0,331 0,066
Auto- r -0,044 -0,297 -0,358 -0,312 -0,132 -0,238 -0,313 -0,157
Culpabilizacio
p 03817 0,111 0,052 0,093 0,486 0,206 0,092 0,407
r -0,055 0,070 -0,105 -0,067 -0,220 0,151 0,178 0,075
Aceitacio
p 0,774 0,711 0,579 0,724 0,242 0,427 0,347 0,692
Expressao de r 0225 0,065 -0,253 -0,162 0,033 -0,152 0,228 -0,312
Sentimentos
p 0232 0,732 0,178 0,394 0,864 0,424 0,226 0,093
r -0,142 -0,137 -0,352 -0,481 -0,414 -0,363 -0,059 -0,369
Negacio
p 0453 0,470 0,056 0,007 0,023 0,049 0,756 0,045
r -0,102 0,033 -0,287 -0,370 -0,407 -0,034 0,322 -0,434
Auto Distracc¢io
p 0592 0,864 0,124 0,044 0,026 0,858 0,083 0,016
Desinvestimento r 0,145 -0,277 -0,059 -0,239 -0,104 -0,292 -0,245 -0,291
Comportamental
p 0443 0,138 0,758 0,203 0,583 0,118 0,191 0,118
Uso de r -0,049 -0,235 -0,242 -0,042 -0,285 -0,229 -0,469 -0,136
Substancias
p 0,795 0,211 0,197 0,827 0,126 0,224 0,009 0,473
r 0,072 -0,027 0,135 0,285 0,199 0,252 0,308 0,496
Humor
p 0,705 0,887 0,477 0,128 0,293 0,179 0,098 0,005

Funcionamento Fisico, Desempenho Fisico e Dor Corporal: De acordo com a Tabela
35, estas dimensdes de QDV nao apresentam qualquer correlagdo linear estatisticamente
significativa (Pereira, 2006) com as estratégias de coping. Desta forma, entende-se que
as estratégias de coping adoptadas ndo se relacionam com a limita¢do na realizagdo das
actividades fisicas e o surgimento de problemas por razdes de satde, bem como as

limitagdes causadas pela Dor Corporal. Até ao momento ndo foi identificado nenhum
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estudo que evidencie relagdes entre as estratégias de coping e a QDV dos cuidadores de
DP apods a CFP. Contudo, como foi referido na fundamentagdo tedrica do presente
trabalho, autores como Caap-Ahlgren e Dehlin (2002), e Kim e Knight (2008) relatam
que os cuidadores estdo sujeitos a uma grande sobrecarga fisica. Neste contexto, o
estudo de Chadda et al. (2007), realizado com dois grupos de cuidadores, um de doentes
com esquizofrenia e outro de doentes bipolares, encontrou uma relagdo directa entre o
uso de estratégias de coping evasivas e a sobrecarga. Uma possivel explicagdo para os
presentes resultados serd que os aspectos fisicos dos cuidadores informais nao
dependem tnica e exclusivamente das estratégias de coping adoptadas, mas também (e
mais) de outros aspectos, como a sobrecarga e outros, eventualmente relacionados com
o proprio DP, que, contudo, ndo foram avaliados no presente trabalho, pelo que se

considera importante o seu estudo no futuro.

Saude Geral: Pela leitura da Tabela 35, identifica-se uma correlagdo linear significativa
e negativa (Pereira, 2006) com o recurso a Religido, indicando que a medida que
diminui a adopg@o da Religido aumenta a QDV na SG. Também se constata que sdo os
elementos que recorrem menos a Negacdo e utilizam menos frequentemente a Auto-
Distrac¢@o os que percepcionam melhor QDV ao nivel da SG. Parece, assim, que os
cuidadores informais que consideram a sua saude como boa tém menos motivos para
adoptarem comportamentos proprios de individuos que ndo se consideram capazes de
resolverem os seus problemas; pelo contrario, os cuidadores que acham que a sua saude
¢ ma e com tendéncia para piorar julgam ndo ser capazes de obter uma saide melhor e,
consequentemente, centram-se nas suas emog¢des como forma de conviverem o melhor
possivel com os seus problemas apds a CFP. Deste modo, pode interpretar-se que os
que julgam ndo poder fazer nada para melhorar a sua saude optam pela rejeicdo da
realidade dos acontecimentos mais negativos, pela Auto-Distrac¢do e pelo recurso as
actividades religiosas e espirituais no sentido da obtencdo de algum conforto. Assim, ¢
possivel avangar com a hipdtese de que os cuidadores podem obter uma percepgdo de
melhor satide se ndo desistirem de desenvolver esfor¢os activos no sentido de melhorar
a resolucdo dos seus problemas. E de salientar que ndo foi identificado nenhum estudo

na revisdo de literatura sobre o coping nos cuidadores informais dos DP apés a CFP.
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Vitalidade: Observa-se, na Tabela 35, que a VT exibe correlacdes lineares
significativas e negativas (Pereira, 2006) com a Religido, com a Negac¢do e com a Auto-
Distracgdo. Estes valores permitem concluir que os individuos que tendem a adoptar
menos frequentemente estas estratégias sdo o0s participantes que se sentem mais
animados e com energia. A partir desta analise, pode-se sugerir que as estratégias
referidas anteriormente, mais centradas nas emogdes, ndo serdo as mais indicadas para
que os cuidadores se mantenham animados e cheios de vigor, uma vez que os levam a
rejeitar a realidade, a desinvestir mentalmente dos seus objectivos e a recorrerem muitas
vezes as actividades religiosas por ndo acreditarem na resolugdo de alguns problemas,
acabando por se sentir cansados e sem energia. E possivel que os cuidadores beneficiem
de uma percepcao de QDV superior nesta dimensdo se adoptarem estratégias de coping
centradas nos problemas, ja que apelam mais a actividade dos individuos, mas ndo foi
possivel obter apoio estatistico para esta ideia. Também ndo se identificou nenhum

estudo na revisdo de literatura que possa contribuir para a discussao destes resultados.

Funcionamento Social: A Tabela 35, evidencia que o FS manifesta somente uma
correlacdo linear estatisticamente significativa (Pereira, 2006) com a Negacao, pelo que
a medida que tende a ser mais rara a utilizacdo da Negacdo como estratégia de coping
aumenta a percep¢do de QDV ao nivel do FS e ha menos interferéncia dos problemas
emocionais e fisicos no contacto social. Efectivamente, o acto de cuidar tem sido
associado por varios investigadores com consequéncias a nivel social, que podem em
casos extremos culminar em isolamento (Aarsland et al., 1999; O’Reilly et al., 1996;
Schrag et al., 2006). Entende-se portanto que quanto mais os cuidadores informais
realizam as actividades sociais normais menos sentem a necessidade de recorrer a
rejeicdo da realidade, o que evidencia a importancia da manuten¢do de uma vida social
activa. Um padrao de correlagdes semelhante foi encontrado por Holahan e Moss (1987)
no contexto da populagdo em geral e de doentes com depressdo. Com certeza, tal como
o sugerido por Dressen et al. (2007), os cuidadores informais poderiam beneficiar em
termos de FS, de apoio psicossocial para os assistir em termos do ensino de estratégias
de coping, ainda que apesar de tudo tenham obtido bons valores de QDV a este nivel. E

ainda de referir que ndo foram encontrados outros estudos nesta area.
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Desempenho Emocional: Conforme se pode verificar na Tabela 35, o DE correlaciona-
se com o Coping Activo e, tratando-se de uma associagdo estatisticamente significativa
(Pereira, 2006), pode-se referir que sdo os participantes que adoptam mais
habitualmente esta estratégia os que percepcionam uma melhor QDV ao nivel do DE.
Por outro lado, a correlacdo com o Uso de Substancias ¢ negativa, pelo que sdo os
elementos que recorrem menos a essa estratégia os que obtém uma percep¢ao de melhor
QDV ao nivel do DE. Cuidar de DP tem sido associado por varios autores, como Bhatia
e Gupta (2003), Dressen et al. (2007), Lingred (1996) e Mendes (2003), a um conjunto
de desordens emocionais, como ansiedade, depressdo, tristeza e stress. Contudo, de
acordo com o esperado, os cuidadores informais de DP podem beneficiar da adopg¢do de
uma atitude positiva e activa face aos problemas, ndo deixando que estes interfiram nas
actividades que pretendem desempenhar. Por outro lado, a adopgdo de estratégias de
coping desadaptativas, como por exemplo o consumo de medicamentos como forma de
desinvestimento, em nada ajuda os cuidadores a obterem um desempenho emocional
satisfatorio. Estes resultados estdo em concordancia com algumas constatagdes tedricas
anteriormente apresentadas (Mausbach et al., 2006; Sanders-Dewey et al. 2001). E de

ressalvar a auséncia de estudos identificados na revisdo da literatura nesta area.

Satide Mental: De acordo a Tabela 35, verifica-se que a medida que diminui o recurso
a Negacdo e Auto-Distrac¢do a percepcdo de QDV ao nivel da SM melhora. Pelo
contrario, com a estratégia Humor, a correlacdo ¢ positiva e significativa (Pereira,
2006), ou seja, sdo os elementos que recorrem mais habitualmente ao humor como
estratégia de coping que percepcionam mais QDV na SM, ou seja, os mais animados e
calmos. De acordo com Aarsland et al. (1999) os sintomas mentais do DP sdo grandes
preditores do stress dos cuidadores informais, pelo que este pode ser um dos motivos
que leve os cuidadores a sentirem-se tristes ou deprimidos. Porém, a andlise dos
resultados permite aferir que, para o caso concreto, a calma a felicidade e a paz sdo
sentimentos que os cuidadores informais dos DP podem obter evitando desistir dos seus
objectivos, bem como da resolugdo dos problemas, quer pela rejei¢do da realidade, quer
pela auto distrac¢do e, segundo, pela adopcdao do sentido de humor como forma de
retirar tensdo dos acontecimentos em relagcdo aos quais nada podem fazer. Estes dados
devem, no entanto, ser reforcados em estudos posteriores, até porque ndo foram

identificados estudos na revisdo de literatura, nesta area, ou seja, apos a CFP.
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5.3 — Apresentagdo e discussao dos resultados relativos a relagdao entre DP

e seu cuidador apo6s a CFP

5.3.1 — Relac¢ao ao nivel da QDV

Com o intuito de comparar os resultados entre os DP e os seus cuidadores no que
concerne a percepcao de QDV e a utilizagdo de estratégias de coping para lidar com a
doenga e com os problemas decorrentes da mesma apos a CFP, procedeu-se & com-
paracdo dos valores obtidos nas varias dimensdes através do teste estatistico ¢-Student.

Os resultados encontram-se na Tabela 36.

Tabela 36 — Relagdo entre a QDV dos DP e dos cuidadores informais apos a CFP, de

acordo com as dimensoes do SF-36

Doente Cuidador
M Dp M Dp t 8l P
Funcionamento o, ;05 | g15 1374 | 3953 S8 0,000
Fisico
Desempenho 250 3704 | 592 4756 | -3,101 58 0,003
Fisico

Dor Corporal 65,3 27,51 58,7 29,33 0,908 58 0,368
Saude Geral 37,8 17,40 51,2 17,40 | -2,967 58 0,004

Vitalidade 40,7 1883 | 493 23,11 | -1,592 58 0,117
Funcionamento oo 3 5305 | 742 2273 | <1334 58 0,187
Social
Desempenho 38.9 44,71 65.6 45,05 | -2,301 58 0,025
Emocional

Saiude Mental 62,5 17,62 57,3 24,60 | 0,941 58 0,350

Funcionamento Fisico: A Tabela 36 mostra que sd3o os cuidadores informais que
percepcionam melhor QDV ao nivel do FF, ou seja, menos limitacdo nas actividades
fisicas por motivos de saude. De facto, os sintomas fisicos proprios da DP, ja descritos
anteriormente, podem limitar a capacidade do doente para a realizagdo de actividades,

como referem Caap-Ahlgreen et al. (2002), Cifu et al. (2006), Glozman (2004) e Happe
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et al. (2002). Contudo, a CFP parece determinar algumas melhorias desses sintomas, e
consequentemente, nesta dimensdo, tal como vem referenciado na bibliografia
consultada (Gronchi-Perrin et al., 2006; Lezcano et al. 2004). E possivel que os
principais problemas fisicos dos cuidadores sejam os que resultam da sobrecarga
decorrente dos cuidados que providenciam. Porém, como referem Lezcano et al. (2004),
os efeitos benéficos da CFP sobre o DP reflectem-se também sobre o cuidador devido a
diminui¢do da sobrecarga fisica. No entanto, tais pressupostos devem ser confirmados
em estudos posteriores. Nao ¢ possivel aferir no presente estudo de que modo a
sobrecarga do cuidador pode afectar a funcionalidade do DP (Cifu et al., 2006). E de
notar que ndo foi identificado qualquer estudo na revisdo de literatura que relacione a

QDV do DP com a QDV do seu cuidador, apds a CFP.

Desempenho Fisico: De acordo com a Tabela 36, sdo os cuidadores quem exibe melhor
QDV ao nivel do DF, isto é, menos problemas nas actividades da vida didria devido a
problemas de satde. Isto apesar dos valores ndo serem muito altos, talvez devido a
alguma dependéncia fisica por parte dos DP e, por conseguinte, de sobrecarga fisica dos
cuidadores, pelo que se estd, de certa forma, de acordo com Glozman (2004). Constata-
se portanto que ambos os grupos de participantes, DP e cuidadores informais, relataram
uma percep¢do ndo muito boa em termos de QDV nesta dimensdo, embora os DP
estejam particularmente mal, provavelmente derivado aos factores especificos da DP.
Os presentes resultados ndo podem determinar de que modo a CFP influencia o DF de
DP e seus cuidadores, que sO seria possivel através de um estudo comparativo,
envolvendo a mesma amostra, antes e apds a CFP. De qualquer modo, ndo foram
encontradas evidéncias de qualquer registo sobre esta temadtica, o que torna

particularmente relevantes os achados do presente estudo.

Dor Corporal: Os valores registados na Tabela 36 demonstram que sdo os DP que
percepcionam melhor QDV nesta dimensdo. No entanto, a diferenca de médias ndo ¢
estatisticamente significativa entre os dois grupos a nivel da dor e da limitagcdo causada
por esta. Este ¢ um dado curioso e que carece de uma explicacdo consistente, pois seria
de esperar que os DP, pelo facto de serem portadores de uma doenga crénica com as
caracteristicas da DP, estivessem sujeitos a mais dor; contudo, os cuidadores podem

sentir uma dor moderada devido a sobrecarga a que se encontram sujeitos e associada a
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propria idade dos mesmos. A escassez de estudos nesta area, apds a CFP, ¢ limitativa da
discussdo, pelo que apenas estudos posteriores podem explicar de forma segura estes

resultados.

Saude Geral: De acordo com a Tabela 36, a QDV ao nivel da SG ¢ mais elevada nos
cuidadores. Neste caso, parece que a DP serda um factor a ter em conta, pois € neste
grupo que os participantes consideram a sua saide como moderadamente baixa e com
tendéncia a piorar. Ainda assim, os cuidadores informais apenas obtém uma percepg¢ao
de QDV moderada nesta dimensdo, de onde se pode inferir as consequéncias que a
sobrecarga pode ter para a percepgdo geral de saide dos cuidadores. Por outro lado, as
diferencas podiam ser mais acentuadas caso os DP ndo se tivessem sujeitado a CFP,
ainda que tal pressuposto exija um estudo posterior e de natureza comparativa. No
entanto, a auséncia de estudos identificados ap6s a CFP relevam a importancia destes

resultados.

Vitalidade: A Tabela 36 permite concluir que o nivel de exaustdo e cansaco nao difere
de modo estatisticamente entre os grupos. A bibliografia consultada relata uma
associacdo entre distirbios afectivos, de comportamento ¢ a evolucao da doenga com
uma baixa percepcao de QDV nos cuidadores informais, originando nestes ultimos
sentimentos como a inseguranga e a frustracdo (Dressen et al., 2007; Guerrero-Diaz &
Frades-Payo, 2004; Martinez-Martin et al., 2008). Assim, por um lado, talvez os DP se
sintam um pouco menos cansados apos a CFP, consistente com o referido por
Siderowof et al. (2006), mas os valores continuam a ser moderados; por outro lado, os
cuidadores continuam a prestar cuidados apds a CFP, pelo que é natural que se sintam
cada vez mais cansados a medida que o tempo passa. Ainda assim, os ganhos em termos
de VT por parte dos DP apds a CFP necessitam de confirmagdo posterior. A falta de

estudos identificados apds a CFP ndo contribui para a presente discussao.

Funcionamento Social: A Tabela 36 demonstra que os problemas fisicos € emocionais
ndo interferem de modo estatisticamente diferente nas actividades sociais quer dos DP,
quer dos seus cuidadores. De facto, a maior parte das vezes os cuidadores dos DP sdo os
respectivos conjuges, que proporcionam na maior parte dos casos cuidados durante a
maior parte do dia, acompanhando-os quase em permanéncia, o que poderd explicar o
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facto de, em termos sociais, ndo se verificarem diferengas estatisticamente
significativas. Os dados obtidos a partir da consulta bibliografica acrescentam que tanto
os DP como os cuidadores apresentam graves limitacdes a nivel da realizacdo de
actividades sociais € ndo evidenciam melhorias da percepcao de QDV nesta dimensao
apos a CFF (Tommesen et al., 2002). Porém, na sequéncia do exposto, os DP e os
cuidadores ndo padecem de uma dificuldade extraordinaria para a realizacdo da sua vida
social. A pouca limitagdo para a realizagdo de actividades sociais pode fazer-se de duas
formas: primeiro, por se terem habituado a um leque de relagdes sociais mais ou menos
reduzido mas constante (familia, amigos, vizinhos); e segundo, porque talvez a CFP
lhes permita uma menor limitagdo, a este nivel. Os efeitos da CFP s6 poderiam ser
averiguados num tipo de estudo diferente e vidvel posteriormente, embora o estudo de
Lezcano (2004) refira que a CFP ndo traz melhorias a vida social de DP e cuidadores
informais. Para finalizar, ndo foi possivel consolidar se a sobrecarga psicossocial dos
cuidadores esta relacionada com a degradacdo cognitiva do cuidador, como constatado

por Aarsland et al. (1999) e Thommessen et al. (2002).

Desempenho Emocional: A Tabela 36 evidencia que os resultados sdo
significativamente diferentes. Os DP percepcionam claramente uma QDV mais negativa
nesta dimensdo, enquanto que os valores sdo positivos para os cuidadores informais.
Verifica-se, portanto, que o DE ¢ expressivamente mais favoravel nos cuidadores, pois
ndo apresentam tantos problemas nas actividades da vida didria derivados dos
problemas emocionais. A revisdo bibliografica forneceu dados que sugerem que os
factores emocionais dos DP, tais como a ansiedade e a depressdo, podem levar ao
aumento do stress e da sobrecarga dos seus cuidadores (Aarsland et al., 1999). Apds a
CFP, ha relatos de uma atitude agressiva dos cuidadores face a manutencdo da
dependéncia psicoldgica por parte dos DP (Perozzo et al., 2001). Os factores referidos
anteriormente explicam, por um lado, os valores moderadamente baixos obtidos pelo
DP, e, por outro, os moderadamente altos alcangados pelos cuidadores informais.
Provavelmente, se as entidades responsaveis por estes doentes conseguirem por algum
meio “controlar” os aspectos psicologicos dos doentes, também a QDV dos cuidadores
pode melhorar substancialmente. Contudo, s6 serd possivel confirmar eventuais
beneficios da CFP nesta dimensdo em estudos futuros de natureza comparativa, ja que

nem o estudo de Lezcano (2004) evidenciou relagdes neste dominio.
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Satiide Mental: A Tabela 36, expde que nesta dimensdo os resultados sdo mais
favoraveis para os DP, indicando que os doentes se sentem ligeiramente mais calmos e
em paz do que os cuidadores, mas esta diferenca ndo ¢ estatisticamente significativa.
Este ¢ um dos resultados mais curiosos do presente estudo, pois, como ¢ sabido, a DP ¢
caracterizada por algumas alteragdes da saude mental dos individuos, tais como
alteracdes cognitivas e do comportamento. Contudo, para a amostra em estudo foram
seleccionados DP que foram submetidos a CFP hd um periodo de tempo igual ou
superior a trés meses. Ora, um dos requisitos para que os DP sejam submetidos a CFP ¢
precisamente a auséncia de problemas relacionados com a saide mental, pelo que ¢
perfeitamente plausivel que a percep¢ao de QDV nesta dimensdo seja semelhante para
doentes e para cuidadores, até porque os problemas de saide mental dos DP referidos
anteriormente podem causar uma deterioracdo na QDV dos seus cuidadores, como
referem Glozman (2004) e Martinez-Martin et al. (2004). Continua, obviamente, por
esclarecer se a CFP tem ou n3o um efeito positivo sobre esta dimensdo. Os estudos
identificados na pesquisa bibliografica e realizados apds a CFP eram até ao momento

inexistentes.

5.3.2 — Relacio ao nivel das estratégias de coping adoptadas

A Tabela 37 permite a constatacao de que a diferenca de utilizacdo das estratégias de
coping apenas ¢ estatisticamente significativa nas dimensdes Utilizagdo do Suporte
Instrumental e na dimensdo da Reinterpretacdo Positiva, pois sdo estratégias claramente
mais adoptadas pelos cuidadores informais. Nas demais dimensdes, embora seja
perceptivel que as médias obtidas pelos cuidadores (indicando que estes participantes
tém tendéncia a utilizar mais regularmente as estratégias de coping), as diferencas ndo

atingem o nivel de significancia minimo.
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Tabela 37 — Relagdo entre as estratégias de coping adoptadas pelos DP apos a CFP
e as utilizadas pelos cuidadores informais, de acordo com o Brief Cope

Doente Cuidador
M Dp M Dp t gl P
Coping Activo 3,5 1,50 4,1 1,24 -1,780 58 0,080
Planear 32 1,19 3,8 1,32 -1,850 58 0,077
Utilizar Suporte 13 1,40 2.1 1,53 | 2118 58 0,038
Instrumental
Utilizar Suporte 2,7 2,00 2,3 1,52 0,800 58 0,427
Social Emocional
Religido 2,9 2,24 3,5 2,22 -0,983 58 0,330
Reinterpretagio 2.7 1,39 3.8 136 | 2916 58 0,005
Positiva
Autoculpabilizacao 1,6 1,56 1,6 1,50 0,84 58 0,933
Aceitacao 42 1,70 41 1,17 0,266 58 0,791
Expressao de
. 2,1 1,52 2.4 1,28 -0,829 58 0,410
Sentimentos
Negacio 1,1 1,55 1,6 1,45 -1,291 58 0,202
Autodistraccao 2,8 1,19 23 1,30 1,347 58 0,183
Desinvestimento 0.8 1,34 0,5 0,78 1,060 58 0,293
Comportamental
Uso de Substincias 0,1 0,40 0,4 0,85 -1,553 58 0,126
Humor 2,8 1,59 2,7 1,39 0,086 58 0,931

Ora, como foi referido anteriormente na fundamentacdo teérica por Bathia e Gupta
(2003) e Cifu et al. (2006), sdo os cuidadores informais quem se ocupa das multiplas
tarefas relacionadas com as actividades diarias dos DP, incluindo aspectos como a
medicagdo, a vigilancia da reac¢do dos doentes aos tratamentos, a inclusdo do DP em
termos sociais entre outros, pelo que o cuidador informal se vé€ obrigado a rever o seu
papel familiar. Provavelmente estes aspectos mantém-se em maior ou menor grau apos

a CFP, pelo que sdao de uma importancia quase vital para a adaptagdo dos DP no periodo
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p6s CFP. Dai os cuidadores informais, apés a CFP, procurarem de uma forma
consistente fazer o melhor de cada situagdo, crescendo a partir dela, ou vendo-a de um
modo mais favordvel, e também porque procuram ajuda, informac¢des ou conselhos
acerca do que fazer em determinada situagdo como forma de conseguirem fazer face as
responsabilidades que derivam do facto de terem a seu cargo um DP que depende deles
directamente, para além de terem que lidar com uma incerteza quanto ao futuro, pois
também eles, com o avancar da idade, podem vir a necessitar de cuidados, tal como
referido por Sanders-Dewey et al. (2001). As estratégias de coping descritas
anteriormente também podem ser uteis no sentido dos cuidadores aprenderem a lidar
com a teimosia dos DP em resolverem os problemas a sua maneira, procurando fazer as
coisas do seu modo, colidindo muitas vezes com o plano estabelecido pelo seu cuidador
para fazer face as dificuldades, e descritos na parte correspondente a fundamentagao
tedrica por Sanders-Dewey et al. (2001). Provavelmente, os DP beneficiariam da
adop¢do mais frequente destas estratégias de coping. A auséncia de outros estudos
identificados até ao momento actual coloca em relevo os presentes resultados. Contudo,
estudos posteriores continuam a ser necessarios para que se consolidem os

conhecimentos nesta area em beneficio dos DP e dos seus cuidadores.
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Conclusao

A DP continua ser uma doenca bastante limitativa, mesmo apds a CFP. O presente
estudo demonstrou que os DP apds a CFP se apresentam algo limitados na realizagao de
actividades fisicas, apresentando ainda mais dificuldades no tocante a realizagdo das
actividades didrias; contudo, ndo estdo muito limitados ao nivel da Dor Corporal. Os DP
consideraram a sua saude como relativamente ma e com tendéncia a piorar, sentindo-se
algo cansados durante a maior parte do tempo, mas percepcionaram uma vida social
sem grandes limita¢des. Porém, deixam que os problemas do foro emocional interferiam
com as suas actividades diarias, apesar de se sentirem razoavelmente tranquilos e
animados. E ainda de referir que 76,6% dos DP referiram considerar o seu estado geral
como muito melhor, melhor ou aproximadamente igual quando comparado com um ano

atras.

Os resultados obtidos neste estudo demonstraram também que a percep¢ao de QDV dos
DP parece ser independente destes terem mais ou menos de 65 anos de idade; sugerem
que as mulheres aparentam uma QDV tendencialmente superior no tocante a capacidade
para a execucdo de actividades fisicas, ao desempenho de actividades didrias e a
consecu¢do de actividades de cariz social, cabendo aos homens uma QDV superior
apenas por via de apresentarem menos Dor Corporal. Também se verificou uma
tendéncia dos DP com menos habilitagdes literarias (<= 1° ciclo) para uma percepg¢ao de
melhor QDV em geral. Por outro lado, verificou-se uma tendéncia dos DP que ainda se
encontram profissionalmente activos para uma percepcdo de QDV em geral mais
positiva. No tocante ao estado civil, os resultados distribuiram-se de um modo bastante
heterogéneo, onde os DP casados obtiveram uma percepcdo de QDV superior no DF,
DC, VT, FS e DE, enquanto o grupo com outra condi¢do esteva melhor no que diz
respeito ao FF, SG e SM. Concretizou-se ainda uma tendéncia muito clara dos DP sem

outros problemas de saude uma melhor percepcao de QDV.

Foi possivel descrever as estratégias de coping adoptadas preferencialmente pelos DP
apos a CFP, verificando-se que estes utilizam sobretudo estratégias de coping centradas
nos problemas, sobretudo a Aceitagdo, o Coping Activo ¢ o Planeamento. Sendo estes

aspectos muito positivos, também o ¢ o facto de raramente utilizarem estratégias como

135



Qualidade de Vida e Coping do Doente de Parkinson e seu Cuidador ap6s a Cirurgia Funcional de Parkinson

o Desinvestimento Comportamental, o0 Uso de Substancias e a Negacdo. As estratégias
de coping centradas nas emocgdes foram utilizadas de uma forma intermédia, com

particular relevo o recurso a Religido, ao Humor e a Auto Distrac¢ao.

Os resultados mostraram ainda que os DP mais velhos (> =65 anos) recorrem ao uso do
Humor mais frequentemente do que os mais novos como forma de desinvestimento no
stressor. Foram também encontradas algumas tendéncias interessantes, tais como o uso
mais frequente de estratégias de coping pelas mulheres, sobretudo a Aceitacdo, a
Religido e o Coping Activo; dos DP com menos habilitagdes académicas para usarem
mais estratégias de coping, mormente a Aceitagdo, a Religido, e a Auto Distrac¢do; dos
DP activos profissionalmente para usarem mais estratégias, sendo as mais
representativas a Aceitacdo, o Coping Activo, o Planeamento, e a Auto Distrac¢do; e
dos casados para utilizarem mais estratégias, entre as quais as mais utilizadas foram a
Aceitacdo, o Coping Activo e a Religido. Resta referir que os DP que consideram nao
apresentar outros problemas de satde foram os que utilizaram mais estratégias de
coping, maioritariamente o Coping Activo, o Planeamento, a Reinterpretacdo Positiva e

a Aceitagao.

No que diz respeito as relagdes entre a percepcdo de QDV e as estratégias de coping
adoptadas pelos DP apo6s a CFP, constatou-se que os doentes com percep¢ao de melhor
QDV ao nivel do FF utilizaram preferencialmente a estratégia Planeamento. Pelo
contrario, no DP nd3o se observou nenhuma correlagdo linear estatisticamente
significativa entre QDV e estratégias de coping. Contudo, verificou-se que os doentes
com percep¢do de menor Dor Corporal evidenciaram uma relagdo com o desuso da
estratégia Planeamento e o incremento do Desinvestimento Comportamental. Verificou-
se ainda que os DP que consideram a sua Satide Geral como boa utilizaram menos a
expressao de sentimentos. Os resultados do estudo mostraram ainda uma associacio
positiva entre a Vitalidade e a Reinterpretacdo Positiva, e negativa com o Uso de
Substancias. No tocante ao FS, foram os DP que obtiveram melhor QDV nesta
dimensdo que utilizaram sobretudo o Coping Activo, a Reinterpretacdo Positiva e a
Aceitagdo, e foram os que menos optaram pelo Uso de Substancias. Relativamente ao
DE, foram os que manifestaram melhor QDV nesta dimensdo que utilizaram sobretudo

a Reinterpretacdo Positiva. Finalmente, alcangou-se que os DP que adoptaram
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sobretudo o Coping Activo, a Reinterpretacdo Positiva e a Aceitagdo e que menos
escolheram o Desinvestimento Comportamental e o Uso de Substincias foram os que

percepcionaram melhor QDV a nivel da SM.

No contexto dos cuidadores informais, considera-se que de um modo geral
percepcionaram uma QDV razoavelmente boa. De facto, verificou-se que
percepcionaram uma QDV elevada ao nivel do FF e FS; moderada baixa na VT;
moderada ao nivel do DF, DC, SG e SM; e moderada alta no DE. Por outro lado, 16,6%
dos cuidadores informais relataram melhorias no estado geral da sua satide quando

comparado com um ano atras, 50 % mostraram sentir-se aproximadamente na mesma.

O presente estudo verificou algumas relagdes entre a QDV dos cuidadores informais e
variaveis socio-demograficas. Deste modo, observou-se que foram os cuidadores mais
novos que percepcionaram melhor QDV ao nivel do FF e VT; que houve uma tendéncia
dos homens para obterem uma percep¢ao de melhor QDV em geral; que os cuidadores
com mais habilitagdes académicas percepcionaram mais QDV ao nivel do FF, SG, VT e
SM; que a percepcao de QDV por parte dos cuidadores profissionalmente activos ou
inactivos € sensivelmente igual, excepto no FF, aonde ¢ melhor nos activos; que houve
uma tendéncia dos cuidadores cujo estado civil € outro que ndo o de casado para relatar
melhor QDV, excepto ao nivel do FF e DE, e que, tendencialmente, os cuidadores com
algum grau de parentesco ao DP apresentaram uma percep¢ao de melhor QDV, excepto

no que toca a SG e a SM.

No tocante as estratégias de coping, foi evidente que os cuidadores informais adoptaram
sobretudo a Aceitacdo, o Coping Activo, o Planecamento e a Reinterpretagao Positiva.
As menos utilizadas foram o Consumo de Substincias, o Desinvestimento
Comportamental, a Negacao e a Auto-Culpabilizagdo. Ou seja, preferiram estratégias de
coping centradas no problema, seguidas das centradas nas emocdes, € evitaram as

estratégias evasivas ou de desinvestimento.

Os resultados evidenciaram algumas relagdes entre as estratégias de coping adoptadas
pelos cuidadores informais e varidveis socio-demograficas. Neste contexto, foram os

mais velhos que utilizaram mais a negagao; houve uma tendéncia das mulheres para
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adoptarem mais estratégias de coping, mormente o Coping Activo, a Aceitagdo ¢ a
Religido; foram os cuidadores com mais habilitagdes académicas que mais utilizaram
mais o Coping Activo, enquanto, os que t€m menos habilitagdes académicas preferiram
a Negacdo; nao foi identificada nenhuma relagdo entre a situacdo profissional dos
cuidadores e as estratégias de coping adoptadas pelos mesmos, mas verificou-se uma
tendéncia dos casados para empregarem mais estratégias, onde as diferengas foram mais
acentuadas, na Religido, na Auto Distrac¢do ¢ na Nega¢ao; finalmente, a frequéncia de
utilizagdo das estratégias de coping distribuiu-se de forma heterogénea entre os
cuidadores com e sem grau de parentesco com os doentes, embora a tendéncia tenha
sido para os que ndo tém grau de parentesco utilizarem mais estratégias desadaptativas,

excepto a Negacao.

Ainda no contexto dos cuidadores informais, identificaram-se algumas correlagdes
lineares estatisticamente significativas entre a QDV e as estratégias de coping adoptadas
pelos mesmos, embora, no que concerne ao FF, DF e DC estas ndo se tenham
verificado. Porém, os cuidadores que percepcionam uma boa QDV ao nivel da SG
adoptaram menos a Religido, a Negacdo, e a Auto Distrac¢do; Em relacdo a VT, os que
percepcionaram melhor QDV utilizaram menos a Religido, a Negacdo e a Auto
Distracgdo; por outro lado, os que menos utilizaram a Negagdo foram os que
percepcionaram melhor QDV ao nivel do FS; no que concerne ao DE, os que
percepcionaram melhor QDV nesta dimensdo adoptaram preferencialmente o Coping
Activo e evitaram o Uso de Substancias; finalmente, ao nivel da SM, os cuidadores que
evitaram a Negagdo e¢ a Auto-Distrac¢do, preferindo o uso do Humor, foram os que

percepcionaram melhor QDV nesta dimensao.

Pode-se ainda afirmar que foram obtidas relagdes entre a QDV dos DP e a QDV dos
seus cuidadores informais. Deste modo, a percepcdo de QDV ndo difere de modo
estatisticamente significativo entre DP e cuidadores no que diz respeito a DC, VT, FS e
SM; por outro lado, foram os cuidadores informais que percepcionaram mais QDV nas
dimensdes FF, DF, SG e DE. Neste contexto, de um modo geral, a QDV dos cuidadores
informais ¢ superior a QDV dos DP (excep¢des: DC e SM)
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Finalmente, verificaram-se algumas, embora poucas, relagdes entre as estratégias de
coping adoptadas pelos DP e pelos respectivos cuidadores informais. Deste modo,
conclui-se que os cuidadores informais preferiram o Suporte Instrumental e a
Reinterpretacdo Positiva, sendo que as outras estratégias de coping foram utilizadas de
modo ndo estatisticamente diferente, apesar dos cuidadores apresentarem médias mais

elevadas.

Nao seria adequado deixar de sublinhar as limitagdes do presente estudo, no contexto
das quais os resultados supracitados devem ser interpretados. Assim, as limitagdes
constatadas prendem-se primordialmente com aspectos relacionados com o desenho do

estudo, as caracteristicas da amostra e as caracteristicas do material.

No que concerne ao desenho do estudo, considera-se que o ideal seria a realizacdo de
um estudo mais alargado no tempo, que englobasse a avaliacdo dos doentes quando
candidatos a CFP e depois de submetidos a CFP, o que viabilizaria a determinagao
efectiva do impacto da CFP sobre a percepgao de QDV e sobre as estratégias de coping
utilizadas pelos DP e pelos seus cuidadores. Contudo, as limitagdes de tempo associadas

ao percurso académico ndo permitiriam a realizagdo de tal estudo.

As limitacdes respeitantes ao tamanho da Amostra prendem-se com o facto das
entidades de saude responsaveis por estes doentes considerarem que a realizagdo de
estudos nestes doentes e cuidadores informais, sobrecarregados de exames e consultas,
resultaria numa sobrecarga potenciadora de mal-estar. Na sequéncia do exposto, foi
imposto como limite 30 DP e 30 cuidadores informais. Porém, o decorrer do estudo
contrariou essa ideia: efectivamente, os participantes mostraram-se entusiasmados com
o facto de participarem no estudo e desejosos pelo acesso aos resultados da
investigacdo. Ainda assim, o universo reduzido de DP submetidos a CFP até ao
momento em Portugal, bem como as amostras de dimensdes semelhantes dos poucos
estudos identificados neste tipo de doentes e cuidadores, confere alguma relevancia a

presente amostra.

Outra dificuldade verificada com o decorrer do estudo foi a heterogeneidade da amostra

no que diz respeito a algumas varidveis socio-demograficas, que levantou problemas ao
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nivel da exploragdo da significancia estatistica dos resultados, pelo que serd um aspecto
importante a tomar em consideragdo nos estudos que venham a ser realizados
futuramente, pelo que, idealmente, devem ser seleccionadas amostras um pouco

maiores, € mais homogéneas, de acordo com os objectivos estabelecidos.

Finalmente, a auséncia de instrumentos de avaliagdo especificos para esta doenca
validados para a populagdo portuguesa, visto que os existentes apenas se encontravam
traduzidos, levou a que fossem seleccionados instrumentos gerais frequentemente
utilizados. Assim, futuramente, seria extremamente interessante que os mesmos fossem

validados para a populagdo portuguesa.

Apesar das limitacdes registadas anteriormente, parece que, de um modo geral os
objectivos inicialmente propostos para este tudo foram alcangados. Sente-se, contudo,
que a tematica dos DP e dos seus cuidadores informais ap6s a CFP, no que diz respeito
a sua QDV e ao coping, ndo se esgota com o presente trabalho, considerando-se antes
como um cruzamento da informagdo disponibilizada até ao momento e um ponto de
partida para a evolu¢do dos conhecimentos neste dominio. Ainda assim, as constata¢des
do presente estudo podem ser muito uteis aos profissionais de saude que poderdo
encontrar nelas uma importante ferramenta no sentido de modelar a sua actuagdo com o
objectivo ultimo de ajudar os DP e os seus cuidadores informais a percepcionarem a
melhor QDV possivel por intermédio do uso adequado de estratégias de coping, de

acordo com cada contexto muito singular.
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Anexo A

(Significado das dimensdes do Questionario SF-36 v1.0)
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Segundo Ribeiro (2005a) cada uma das dimensdes do SF-36 pode ter os seguintes

significados, consoante obtenham uma nota mais alta ou mais baixa:

Funcionamento Fisico: para uma nota baixa (muito limitado na realizagdo de
actividades fisicas, por motivos de saude), para uma nota alta (Realiza todos os tipos de

actividade fisica sem limitacao por motivos de saude;

Desempenho Fisico: para uma nota alta (problemas com o trabalho ou actividades
diarias por motivos de satude fisica), para uma nota alta (Desempenha o trabalho ou as

actividades diarias sem dificuldade);

Dor Corporal: para uma nota baixa (Dor intensa e muito limitativa), para uma nota

elevada (Sem dores, nem limitagdes causadas pela dor);

Satde Geral: para uma nota baixa (avalia a sua saide como ma e acredita que ela

provavelmente vai piorar), para uma nota alta (avalia a sua saude como excelente);

Vitalidade: para uma nota baixa (sente-se cansado ou exausto a maior parte do tempo),

para uma nota alta (sente-se animado e enérgico);

Funcionamento Social: para uma noite baixa (os problemas fisicos e/ ou emocionais
interferem com as actividades sociais), para uma nota elevada (realiza as actividades

sociais sem limitagdes causadas por problemas fisicos e/ ou emocionais);

Desempenho Emocional: para uma nota baixa (apresenta dificuldades com o trabalho
ou com as actividades diarias por causa de problemas emocionais), para uma nota alta
(ndo apresenta dificuldades na realizacdo das actividades didrias ou do trabalho em

virtude de problemas emocionais);

Satide Mental: para uma nota baixa (sente-se quase sempre nervoso ¢ deprimido), para

uma nota alta (sente-se quase sempre em paz, feliz e calmo);
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Transi¢ao de Satide: para uma nota baixa (considera a sua saude geral melhor do que
h4a um ano), para uma nota alta (considera a sua satde geral como pior em relagdo ao

ano anterior).





