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Resumo

Cuidar de quem cuida deve ser uma preocupacgdo vigente na sociedade atual. Perante
uma sociedade cada vez mais envelhecida, com tendéncia ao aumento de doencas
cronicas, como a deméncia, onde a assisténcia aos idosos aumenta significativamente,

surge a necessidade de direcionar também a atencédo para o cuidador informal.

A prestagdo de cuidados informais ao idoso demenciado, apresentando uma natureza
complexa, exigente e com repercussdes evidentes, afeta a saude, o bem-estar e a
Qualidade de Vida do cuidador informal. Deste modo, o propdsito principal deste
estudo foi avaliar a Qualidade de Vida dos cuidadores informais de idosos demenciados
(ndo institucionalizados), mediante dois grupos contrastivos: o Grupo Ligeiro, de
cuidadores informais de idosos com diagnostico de deméncia ligeira, independentes e cujo
cuidador presta cuidados ha pouco tempo e durante poucas horas por dia; e 0 Grupo Grave,
de cuidadores informais de idosos com diagnostico de deméncia grave, dependentes e que o
cuidador presta cuidados ha muitos anos e por muitas horas diarias.

Foi assim definido um estudo quantitativo, transversal, comparativo e associativo. A
amostra inicial foi constituida por 82 cuidadores informais de idosos com diagnostico
de deméncia fundamentado. O material utilizado foi o Questionario Sociodemografico,
elaborado pela propria investigadora com o intuito de recolher informagdes
sociodemogréaficas do idoso e do cuidador informal, bem como informacdes clinicas
sobre 0 idoso; o Indice de Barthel e o indice de Lawton para avaliarem a capacidade
funcional do idoso nas atividades de vida diaria; e por fim, o World’s Health
Organization Quality of Life — verséo abreviada (WHOQOL-bref).

Os resultados obtidos indicam que os cuidadores informais pertencentes ao Grupo
Ligeiro apresentam uma percecdo mais positiva da Qualidade de Vida,
comparativamente aos cuidadores informais que constituem o Grupo Grave, exceto no
dominio fisico. O perfil dos cuidadores informais que constituem a amostra inicial, a
amostra definitiva e os dois grupos em andlise, é semelhante ao referido por estudos
pesquisados na literatura existente. Os individuos do género masculino e do género
feminino, percecionam a sua Qualidade de Vida de forma idéntica, embora possam
existir diferencas entre 0s géneros na percecao da dimensdo psicologica a favor dos

elementos do género masculino.

Palavras-chave: cuidador informal, Qualidade de Vida, idoso demenciado.
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Abstract

Caring for the caregivers should be a prevailing concern in society today. Facing an
increasingly aging society, with a tendency to increase in chronic diseases, such as
dementia, where the care of the elderly increases significantly, there is also a need to

direct attention to the informal caregiver.

The provision of informal care to the demented elderly, presenting a complex nature,
demanding and with obvious repercussions, affects the health, well-being and Quality of
Life of informal caregivers. Thus, the purpose of this study was to evaluate the Quality
of Life of informal caregivers of demented elderly (not institutionalized) by two
contrastive groups: Group Slightly of informal caregivers of elderly diagnosed with
mild dementia, independent and whose caregiver provides care recently and for a few
hours per day; and Group Severe of informal caregivers of elderly with a diagnosis of
severe dementia, dependents and the whose caregiver provides care for many years and

for many hours daily.

Was defined a quantitative, cross-sectional, comparative and associative study. The
initial sample is composed by 82 informal caregivers of elderly with diagnosis of
dementia. The material used was a Sociodemographic Questionnaire, developed by the
researcher in order to collect sociodemographic information of the informal caregivers
and clinical information on the elderly; the Barthel Index and Lawton Index to assess
the functional capacity of the elderly in activities of daily living; and finally, the World
Health Organization Quality of Life - abbreviated version (WHOQOL-bref).

The results indicate that the informal caregivers in Group Slightly have a more positive
perception of Quality of Life, compared to informal caregivers who constitute the
Group Severe, except in the physical domain. The profile of informal caregivers who
provide the initial sample, the final sample and the two groups in the analysis, is similar
to that reported by studies surveyed the existing literature. Informal caregivers of the
masculine and feminine gender, perceived their Quality of Life similarly, although there
may be gender differences in the perception of the psychological domain of the

elements in favor of males.

Keywords: informal caregiver, Quality of Life, the demented elderly.
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A0s meus pais e a minha sobrinha Inés.
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“Existem varios tipos de prisdo: a prisdo provisoria, a
prisdo preventiva, a prisdo domiciliaria... Este ¢ um tipo
de prisdo que eu gosto porque estou a cuidar de quem eu

amo ” (fala de um cuidador)

“Sinto saudades do meu marido... porque aquele senhor

que ali esta ndo ¢ ele.” (fala de uma cuidadora)
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Qualidade de Vida de cuidadores informais de idosos com deméncia

INTRODUCAO GERAL

Atualmente, o envelhecimento populacional é considerado um fenémeno mundial. As
alteracBes demogréficas, verificadas inclusive em Portugal, pelo aumento significativo do
ndmero de idosos, da esperanca média de vida e pela diminui¢do da natalidade, traduzem-se
num aumento da prevaléncia de doencas cronicas e de dependéncia, como é o caso da
deméncia, despoletando a necessidade de cuidados por grandes periodos de tempo, onde 0s
cuidadores informais detém um papel fundamental na manutengdo da Qualidade de Vida do
idoso.

Mas, como € a percecao da Qualidade de Vida destes cuidadores informais de idosos com
deméncia? Quais sdo os fatores que a influenciam? Sera que os cuidadores que prestam
cuidados a idosos em diferentes condicGes, apresentam a mesma Qualidade de Vida? Ou

existem diferencas?

A deméncia é caracterizada pela deterioracdo progressiva a nivel cognitivo, psicoldgico
e comportamental do idoso, interferindo significativamente na sua Qualidade de Vida,
mas também na do cuidador informal que Ihe presta cuidados. E considerada uma doenca
implacavel, pela impossibilidade de travar a sua evolucdo, suscitando nos cuidadores
informais sentimentos ambiguos, pelo carinho, amor e afeto que sentem pelo idoso
demenciado, como pela frustracdo, perda de liberdade, falta de envolvimento social, e

posteriormente a perda do proprio doente.

Em geral, a prestacdo de cuidados pode induzir a um vasto nimero de consequéncias que
afetam a Qualidade de Vida do cuidador, diminuindo a sua capacidade para cuidar pois, se

ele ndo estiver bem, ndo podera cuidar de forma bem-sucedida do doente (Sequeira, 2010).

Dificuldades de caracter pessoal, familiar, econémico e social fazem parte do amplo
conjunto de problemas que os cuidadores informais de idosos demenciados podem
apresentar e, muitas vezes, os profissionais de saide desconhecem essa realidade bem
como as implicacGes que acarretam nas vidas dos cuidadores informais (Sotto Mayor,
Ribeiro & Paul, 2008).



Qualidade de Vida de cuidadores informais de idosos com deméncia

De acordo com Assumpcdo Jr. e Kuczynski (2010) o termo Qualidade de Vida tem
vindo a sofrer diversas reformulacdes e adaptacdes ao longo dos tempos.

Conhecer a Qualidade de Vida dos cuidadores informais de idosos demenciados é
considerado fundamental, de modo a permitir o estabelecimento do diagnéstico desta
condicdo e a consequente implementacdo de acbes futuras ao nivel da Psicologia da

Saude, tanto para o idoso demenciado como para o seu cuidador.

A Qualidade de Vida do cuidador influencia diretamente o bem-estar e o dia-a-dia do
idoso demenciado, pelo que é considerado fundamental e de extrema pertinéncia
minimizar a sobrecarga vivenciada pela prestacdo de cuidados informais e aumentar a
Qualidade de Vida dos cuidadores (Pinto, Barbosa, Ferreti, Souza, Fram & Belasco,
2009).

Nesta dissertacdo de mestrado, pretende-se comparar a percecao dos cuidadores informais de
idosos demenciados, quanto a sua Qualidade de Vida, mediante dois grupos contrastivos: o
Grupo Ligeiro e o Grupo Grave. Pretende-se também analisar o perfil das amostras em
estudo, o perfil dos grupos contrastivos (Ligeiro e Grave), bem como analisar a perce¢do da

Qualidade de Vida de idosos demenciados de acordo com o género.

As tematicas escolhidas surgem na sequéncia do estagio curricular realizado no Servico
de Psicogeriatria do Hospital Magalhdes Lemos, durante o ano letivo 2010/2011, onde a
autora desta dissertacdo, que era na altura estagiaria curricular na instituicdo referida,
teve a oportunidade de contactar com idosos demenciados e 0s respetivos cuidadores
informais, e também pela curiosidade em estudar este tipo de populacdo (cuidadores
informais de idosos) e perceber a percecdo que eles apresentam sobre a sua prépria
Qualidade de Vida, considerando que a prestacdo de cuidados aos idosos demenciados,

na maior parte das vezes, é encarada como uma tarefa dificil e desgastante.

Assim, esta dissertacdo encontra-se dividida em duas partes: a Parte | — Fundamentagdo

Tedrica; e a Parte 1l — Investigagdo Empirica.

A Fundamentacdo Teorica é composta por quatro capitulos: o Capitulo I — O idoso e 0

envelhecimento humano — onde é estabelecida a definicdo de idoso e realizada uma
2
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abordagem geral do envelhecimento, assim como dos aspetos demogréficos inerentes e
também as alteracGes que ocorrem neste processo ao nivel fisioldgico, psicoldgico e
psicossocioldgico; o Capitulo 11 — A deméncia no idoso — onde ¢ integrada a definicéo e as
caracteristicas clinicas da deméncia, a exploracdo dos seus tipos e dos seus graus e, ainda é
definido o conceito de dependéncia do idoso demenciado e os seus tipos; o Capitulo 11l — Os
cuidados informais e os cuidadores informais de idosos com deméncia — onde é realizada
uma revisao da literatura sobre a arte de cuidar, a prestacao de cuidados e os diferentes tipos
que assume, focando essencialmente os cuidadores informais e o seu perfil; por fim, o
Capitulo IV — A Qualidade de Vida do cuidador informal — onde s&o definidos e delimitados
os conceitos de Qualidade de Vida, a sua avaliagdo, prestando enfoque & populagdo em
questdo, sendo posteriormente definidas as variaveis passiveis de influenciar a Qualidade de

Vida destes cuidadores.

A Investigacdo Empirica é constituida por dois capitulos: o Capitulo V — Metodologia —
descreve pormenorizadamente o estudo empirico realizado, onde ¢ definido o tipo de estudo,
0S objetivos, as variaveis, a caracterizacdo da amostra, 0s instrumentos e os procedimentos
de recolha de dados efetuado; o Capitulo VI — Resultados e discussdo — aborda o
levantamento e o tratamento dos dados, a andlise, a interpretacdo e a discussdo dos
resultados, bem como as limitacGes deste estudo e algumas sugestdes futuras que esta
mestranda considera pertinentes. Por fim, é apresentada a Conclusdo desta dissertacdo e de
seguida sdo expostas as referéncias bibliograficas especializadas na area, assim como alguns

ANEexos.

Esta dissertacdo almeja contribuir com conclusdes que sirvam de base para discussoes e
formulacGes de planos de intervencdo que promovam a Qualidade de Vida e o bem-

estar do idoso e dos cuidadores informais, resultando na melhoria do processo de cuidar.
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CAPITULO I. O IDOSO E O ENVELHECIMENTO HUMANO

“Por mais que o homem envelheca, por mais que a
sociedade determine a sua idade e classifiqgue-o como
velho, enquanto viver, ele ndo deixard de “ser”, de
“existir” como pessoa e de ter direito a um espaco dentro

da sociedade.” (Costa, 1998, p.50)
Introducéo

O envelhecimento humano nao tem deixado de surpreender e preocupar, desde 0s
primérdios da humanidade. Tem sido uma preocupacdo constante de investigadores e
cientistas, sobretudo nas Ultimas décadas, fruto da evolugdo demografica da terceira

idade, patente a nivel mundial.

E um fenémeno natural e inerente & existéncia do ser humano, resultado do conjunto de
diferentes modificagfes que surgem como consequéncia da acdo do tempo sobre os
seres vivos. A esperanca média de vida aumentou significativamente nos dltimos anos,
estendendo a preocupacdo com os efeitos do envelhecimento, principalmente pelo facto
de muitas patologias, tais como a deméncia, as doencas das articulacdes, as doencas
cardiacas e alguns tipos de cancro serem frequentemente associadas ao processo de

envelhecimento.

Este primeiro Capitulo é dedicado a uma revisao da literatura existente sobre a definicao
e o perfil do idoso, o tema do envelhecimento, a sua definicdo e as alteracdes inerentes a
este processo. E fundamental referir ainda que, tendo por base a literatura pesquisada,
ao longo deste trabalho as palavras: idoso, senescente e velho deverdo ser lidas como

sinénimos, ndo demonstrando assim qualquer tipo de desprezo, ofensa ou provocacao.

1.1. Oidoso
De acordo com Oliveira (2005) os idosos fazem parte de um grupo constituido por

individuos com total autonomia e capacitados para contribuir para o desenvolvimento
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econdmico e social, como também por aqueles que se encontram menos capazes de
cumprir com as atividades basicas de vida diaria (AVD), apresentando necessidades

bastante diferenciadas.

E considerado idoso, uma pessoa com 65 anos de idade cronolégica ou mais (Oliveira,
2005). Em Portugal esta idade é frequentemente associada a idade da reforma, fator este
que provoca alteragdes no papel que o individuo desempenha na sociedade (INE, 2002);
porém a idade da reforma varia de acordo com a ocupacao e a funcdo desempenhada, a
época historica, o pais e o sistema social em que o individuo se encontra inserido (Padl
& Fonseca, 2005).

Para além do critério baseado na idade cronoldgica, ha que considerar mais trés tipos de
idades: a idade bioldgica (que diz respeito ao envelhecimento organico, aos niveis de
maturidade fisica e ao estado de salde); a idade psicoldgica (referente as competéncias
comportamentais em resposta as mudancgas no meio ambiente); e a idade social (relativa
ao ‘“status”, aos papéis e as fun¢des desempenhadas pelo individuo) (Fontaine, 2000;

Oliveira, 2005; Zimerman, 2000).

Para Oliveira (1999) a idade cronoldgica nao é o mais importante na defini¢do de idoso,
mas sim o estado de saude, bem como uma série de variaveis que remetem para uma
analise individual da idade. Porém, tendo em conta o aumento do nimero de anos nesta
fase da vida, o autor divide o grupo etario dos idosos em trés partes: a terceira idade, 0s
idosos jovens com idades compreendidas entre 0s 65 até aos 75 ou 80 anos; a quarta
idade, os idosos velhos a partir dos 75 ou 80 até aos 90 anos; e, por fim, a quinta idade
que corresponde aos idosos muito velhos a partir dos 90 anos.

E inegavel e consensual que os idosos se encontram a viver a Ultima etapa da sua vida,
ao contrario dos jovens. Verifica-se que, com 0 aumento da esperanca média de vida, os
autores tém sentido a necessidade de incluir novos niveis do desenvolvimento humano,
na medida em que a terceira idade €, para a maioria, um periodo relativamente longo.
Erikson, por exemplo, considerou que a ultima etapa do ciclo vital seria aquela em que
0 sujeito teria uma maior necessidade de interioridade, sendo que o idoso conseguiria a

integridade do ego se fosse capaz de completar imagens do passado através da aceitacéo
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do sentido vital, tornando-se mais capaz de compreender 0s outros e fazer-se
compreender; caso contrario, seria uma etapa marcada pelo desespero (Papalia, 2000;
Rebelo, 2007).

Esta fase do ciclo vital representa cerca de um terco do tempo total da vida de cada
individuo; circunstancia esta que tem conduzido a inimeras transformaces sociais e,
consequentemente, a uma organizacdo dos servicos de salde que permitam o0

enguadramento de respostas as novas necessidades (Rebelo, 2007).

Na maior parte das representacdes sociais associadas aos idosos, encontram-se as
atribuicBes negativas, onde o idoso é frequentemente visto como um ser fragil,
dependente, pobre, assexuado, infantil e esquecido. Contudo Fonseca (2004) afirma que

o envelhecimento

(...) € um tempo de exposicdo a acontecimentos de vida e a
transicdes — cada um(a) reunindo em si mesmo(a) riscos e
oportunidades para o desenvolvimento psicoldgico —, mas também
como um tempo de implementacdo de estratégias de confronto e de
resolucdo dos desafios que o decorrer do curso de vida vai

langando ao potencial adaptativo de cada individuo. (p. 223)

Contudo, pode-se afirmar que, a maioria dos gerontologistas, como regra geral, toma a
idade de 60 ou 65 anos de idade como indicador do inicio da “velhice”. E
aproximadamente nesta idade que se acentua o aparente declinio em muitos processos

fisicos, psicoldgicos e neurolégicos do individuo (Squire, 2002).

1.2. O envelhecimento

Tém sido apresentadas vérias propostas de definicdo de envelhecimento. Do ponto de
vista cientifico, os autores definem de modo diferente o que se entende por
envelhecimento, mas de um modo geral referem-se a um processo que devido ao

avancar da idade, atinge a pessoa ao nivel bioldgico, social e psicologico. O
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envelhecimento é um fendmeno inevitavel, inerente & propria vida e que equivale a fase
final de um programa de desenvolvimento e diferenciagdo (Sousa, Figueiredo &
Cerqueira, 2004).

Neste sentido e de modo a potenciar uma melhor compreensdo, esta investigadora

apresentard algumas das propostas de defini¢do de envelhecimento.

Fontaine (2000) refere-se ao envelhecimento ndo como um estado, mas o decorrer de
um processo de degradacdo gradual e diferencial, que afeta todos os seres vivos e
apresenta o seu término natural com a morte. Defende ainda que o seu inicio, assim
como a sua velocidade e a sua gravidade, sdo variaveis que diferem de individuo para

individuo, pois dependem de fatores biopsicossociais inerentes a cada um.

Para Robert (1995) “o envelhecimento resulta da incapacidade da grande maioria dos
organismos para se manter num estado funcional igual e inalterado, que permita a
regeneracdo continua de todos os componentes do organismo, a medida que se

consomem ¢ degradam.” (p. 7).

Em suma, o envelhecimento da populacédo é um fenémeno de amplitude mundial e € um
dos maiores desafios da atualidade. Efeito da conjugacdo de diversos fatores e com

implicacdes a nivel demografico, aspeto que ira ser abordado de seguida.

1.3.  Aspetos demograficos do envelhecimento

Tém-se vindo a registar, nas Ultimas décadas com maior visibilidade nos paises mais
desenvolvidos, alteragbes determinantes na estrutura populacional (Simdes, 2006). E o
caso do envelhecimento da populacdo, resultante do aumento da esperanca média de
vida e da diminuicdo do numero de nascimentos. Deste modo, 0 processo de
envelhecimento e a “velhice” merecem ser alvos de reflexdao devido a diminuigdo da
taxa de natalidade, ao aumento da esperan¢a média de vida e ao aparecimento dos novos
estilos de vida decorrentes dos avancos da cultura na civilizagdo moderna (Covas,
2000).
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A Organizagdo Mundial de Salde (OMS) prevé que em 2025 existam 1,2 bilides de
pessoas com mais de 60 anos, sendo que os idosos com 80 ou mais anos constituem o
grupo etario com o crescimento mais acentuado (Sousa et al., 2004). Prevé ainda que na
Unido Europeia, até ao ano 2050, o nimero de pessoas com mais de 65 anos aumentara
70% e o numero de individuos com mais de 80 anos cres¢a 170% (Unido Europeia,
2011).

Assim, contrariamente a estimativa relativa a propor¢do da populacéo jovem (dos 0 aos
14 anos de idade), até ao ano de 2050, a proporcdo da populacdo mundial com mais de
65 anos tende a aumentar, crescendo de 5,3% no ano de 1960 para 15,6% em 2050.
Neste sentido, julga-se importante salientar que o ritmo de crescimento populacional

dos idosos € quatro vezes superior ao da populacao jovem (INE, 2002).

A esperanca media de vida foi progressivamente aumentando desde o século XVIII,
sobretudo nos paises em que se deu a revolugdo industrial (Fontaine, 2000). Com a
entrada da geragdo baby boom na faixa etaria atual dos 65 anos de idade e mais, prevé-
se um aumento mais significativo e preocupante da populacdo envelhecida, a partir do
ano de 2020. Neste sentido caberad a populacdo ativa o suporte do grupo de individuos

envelhecidos (Alvarenga, s.d.).

O envelhecimento demogréafico ndo é apenas uma consequéncia do aumento da
esperanca média de vida e da diminuicdo da natalidade. As melhores condi¢cdes no
ambito da salde publica, a melhoria das condi¢des sociais e 0s avancos da medicina

curativa e preventiva, tém contribuido bastante para este fendmeno (Grelha, 2009).

Segundo Carrilho e Patricio (2008), no inicio do século XXI, a dindmica do crescimento
populacional de Portugal é marcada pela reducdo da natalidade, pelos saldos migratorios
positivos e pelo aumento da longevidade, ou seja, pelo aumento da proporcdo da

populacédo envelhecida na populacao total.

De acordo com o Instituto Nacional de Estatistica [INE] (INE, 2002) no artigo
denominado “O Envelhecimento em Portugal”, o processo de envelhecimento pode ser

estudado sob a perspetiva individual e a perspetiva demogréafica: a primeira diz respeito
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a uma maior longevidade dos individuos que se traduz num aumento da esperanca
média de vida; e a segunda refere-se ao aumento da percentagem de idosos na
populacéo total, que é estabelecido consoante a populacdo jovem e/ou a populagdo em

idade ativa.

As projecOes do INE (Carrilho & Gongalves, 2007) estimam que em Portugal, no ano
2050, o indice de envelhecimento sera de 243 idosos por cada 100 jovens e a propor¢ao
de idosos na populacéo geral sera de 32%. Como consequéncia, o indice de dependéncia
dos idosos ird duplicar, passando de 26 para 58 idosos por cada 100 individuos em

idade ativa.

De seguida € apresentado um grafico relativo a piramide etaria em Portugal do ano de
1960 e do ano de 2000.
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Figura 1
Piramide etaria da populacdo portuguesa entre 1960-2000. Fonte: INE, 2002

Como se pode verificar na Figura 1. as alteracGes na estrutura demogréafica em Portugal

encontram-se bem patentes na comparagdo das piramides de idades, no ano 1960 e no
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ano 2000. Entre 1960 e 2000 a proporc¢éo de jovens diminuiu de cerca de 37% para 30%
e as projecOes apontam que a proporcao de jovens continuard a diminuir, atingindo os
21% do total da populacdo em 2050 (INE, 2002).

Constata-se que o progressivo envelhecimento populacional é um facto patente na
sociedade atual, que apresenta implicacdes ao nivel do bem-estar e da salide dos idosos.
Neste sentido julga-se fundamental salientar a importancia de qualquer estudo nesta
area, pois contribuird para uma melhor adequacdo e funcionalidade dos servicos

disponiveis, de forma a fomentar a Qualidade de Vida destes individuos.

1.4.  Alteragdes no processo de envelhecimento

A medida que uma pessoa envelhece, o organismo passa por diversas alteragdes quanto
a sua estrutura e as suas funcbGes. A experiéncia de envelhecer ¢ um processo
multifacetado, que depende de diversas alteragdes ao nivel fisioldgico, psicossocial e
psicoldgico.

E certo que o avancar da idade acarreta determinadas consequéncias como a
vulnerabilidade, a perda de papéis sociais (reforma), o surgimento de novos pape€is no
seio familiar (ser avbd/avd), o aparecimento/agravamento de doencas cronicas e
degenerativas, a perda de entes queridos e muitas outras. Para além das mudancas e
perdas inevitaveis em diversos campos, este processo apresenta também aspetos
positivos, adquiridos nesta fase de desenvolvimento. A sabedoria, a maturidade
emocional, a capacidade de utilizar estratégias pro-ativas que aumentem o significado
da vida sdo alguns desses aspetos (Oliveira, 2005).

Pode existir uma combinacédo de diferentes fatores que vao influenciar o estado de vigor
do idoso. Sendo o envelhecimento uma experiéncia Unica, estes fatores variam de
pessoa para pessoa, ndo ocorrem isoladamente e nem tém de estar necessariamente

relacionados com a idade cronologica (Squire, 2002).
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Neste contexto vai-se, de seguida, explanar de forma mais detalhada, as alteragdes que

ocorrem no processo de envelhecimento do ser humano.

1.4.1. Alterac0es fisioldgicas no processo de envelhecimento

O processo de envelhecimento apresenta, naturalmente, uma realidade bioldgica que
tem a sua propria dinamica, em grande parte fora do controlo humano (Gorman, 2000).

O processo de envelhecimento fisioldgico diz respeito as transformaces fisicas que
reduzem a eficécia dos sistemas organicos e funcionais do organismo, levando a uma
diminuicdo progressiva das capacidades de manutencdo do equilibrio homeostatico.
Quando este declinio é acentuado, ocorre uma reducdo da reserva funcional, tornando o
idoso mais suscetivel de ter doencas cronicas, modificando a sua capacidade funcional,
podendo mesmo chegar a atingir um grau de dependéncia total (Imaginario, 2004; Netto
& Ponte, 2000).

As alteracBes fisiologicas e também anatdmicas inerentes ao processo de
envelhecimento iniciam-se muitos anos antes da sua manifestacdo através de sinais
exteriores. No plano fisiolégico do processo de envelhecimento da-se a alteracdo das
estruturas e dos aspetos gerais do corpo, bem como das fungdes organicas. As mudangas
estruturais sdo sobretudo a nivel metabdlico e celular; as alteragdes funcionais dizem
respeito principalmente a reducdo das células, a perda das reservas fisiologicas e ao seu

vigor (Berger & Mailloux-Poirier, 1995).

Durante o processo de envelhecimento da-se uma atrofia cerebral que se caracteriza por
uma diminuigdo do peso do cérebro e do nimero de neurdnios funcionais. Quando os
neur6énios morrem sao substituidos pela “glia”, tecido de suporte do sistema nervoso.
Este fator pode ter sérias repercussdes no funcionamento psicoldgico, tendo em
consideracdo que as células do sistema nervoso central dificilmente sdo substituiveis.
Esta diminuicdo da-se de forma progressiva, impedindo o funcionamento mental e

psicolégico do idoso (Squire, 2002).
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As modificagbes no funcionamento cerebral manifestam-se com maior intensidade a
partir dos 70 anos de idade. As funcgdes intelectuais superiores e também as capacidades
sensoriais e percetuais nao escapam a uma certa diminuicdo durante o envelhecimento,
que varia consideravelmente de individuo para individuo e que geralmente reduz a
capacidade de receber e tratar informagOes provenientes do meio ambiente (Squire,
2002).

A inatividade fisica associada ao envelhecimento leva a diminui¢do do vigor muscular e
consequentemente, a perda de tecido muscular. Este fator pode ter diversas
consequéncias como a dificuldade na capacidade motora, potenciando desta forma
dificuldades acrescidas de adaptacdo a novas situacdes (Sequeira, 2007).

Esta vulnerabilidade, a qual os idosos estdo sujeitos, provocada pelas alteracGes
fisioldgicas, contribui para o aumento efetivo das doencas crénicas e para a dependéncia

dos idosos relativamente aos cuidadores informais.

O processo de envelhecimento fisiologico normalmente acompanha as alteracdes ao

nivel do funcionamento cognitivo (Pinho, 2008).

1.4.2.  Alteragdes psicoldgicas no processo de envelhecimento

A salde mental é um dos aspetos mais importantes na vida do ser humano, porém a sua
definicdo é imprecisa e atualmente é ainda geradora de maltiplas discussées. Segundo
Nicholas Zay (1981, citado por Berger & Mailloux-Poirier, 1995) “a sade mental é um
equilibrio da vida psiquica que se caracteriza por uma autoavaliacdo realista e uma boa
capacidade de controlar as tensdes normais a que uma pessoa tem de fazer face” (p.
158), permitindo ao individuo desenvolver-se de uma forma 6tima a nivel fisico,

intelectual e emocional.

A saude mental pode ser encarada como sindnimo de adaptacdo bem-sucedida
proporcionando ao idoso um envelhecimento saudavel e completamente funcional
(Berger & Mailloux-Poirier, 1995).
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O envelhecimento mental esta ligado a uma diminuigdo da percecdo de si mesmo e ndo
propriamente a idade do individuo. O ciclo vital det¢ém uma génese propria e
carateristicas evolutivas especificas e, hoje em dia, defende-se que existe uma concec¢édo
do desenvolvimento psicologico ao longo da vida e advoga-se que o idoso é capaz de
desenvolver determinadas dimensdes cognitivas e do self, ao mesmo tempo que outros
declinam (Marchand, 2005).

Porém, a velhice ¢ encarada como uma “situagdo de crise”, um ponto de viragem na
existéncia pessoal de cada um, em que os mecanismos de adaptacdo habituais ja ndo
permitem fazer face as diferentes transformacdes vivenciadas, as quais se mostram

muito ameacadoras e geradoras de stress para o individuo (Zimerman, 2000).

De acordo com Zimerman (2000) a hereditariedade, a histdria pessoal do individuo e a
sua atitude perante o processo de envelhecimento sdo alguns dos fatores que se
encontram relacionados com os aspetos psicoldgicos. Squire (2002) afirma que nos
idosos os problemas psicoldgicos ligados ao envelhecimento estdo sobretudo associados
a perda de papéis, as multiplas situacdes de stress e de crise, as doencgas, a fadiga, ao
desenraizamento e ainda a diversos outros fatores que diminuem a sua capacidade de
concentragdo e de reflexdo. E de salientar que estes problemas sdo raramente causados
pela perda das fungdes cognitivas.

A diminuicdo de determinadas funcBGes cognitivas é normal durante o processo de
envelhecimento. Mesmo nos idosos mais funcionais, manifestagdes como as perdas da
memdria representam uma forte ameaga ao bem-estar e a autoestima do individuo
(Marchand, 2005).

O declinio das fungbes cognitivas sé aparece entre os 50 e 0os 60 anos de idade e,
mesmo quando tal sucede, as manifestacdes sdo minimas. Julga-se importante salientar
ainda que as disfungbes cognitivas ndo sdo doencas, mas sim estados fisiologicos

normais do decorrer do processo de envelhecimento (Berger & Mailloux-Poirier, 1995).

A avaliacdo do funcionamento cognitivo do idoso é complexa e raramente precisa. Esta

deve ser realizada tendo em conta fatores especificos no plano fisico, emocional e
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também social. Se tal ndo acontecer, corre-se o risco dos resultados serem falseados ou

pouco determinantes (Berger & Mailloux-Poirier, 1995).

Verificam-se alteracbes cognitivas durante o processo de envelhecimento,
nomeadamente ao nivel da inteligéncia (pela diminuicdo da inteligéncia difusa; na
manutencdo ou na melhoria da inteligéncia cristalizada; na diminuigédo da capacidade de
conceptualizacdo; na manutencdo do vocabulario e do raciocinio verbal; e na
manutencdo dos conhecimentos adquiridos); quanto ao tempo de reacdo (onde ocorre
uma diminuicdo da rapidez de reflexos e da execuc¢édo dos gestos; e 0 aumento do tempo
de reacdo); ao nivel da aprendizagem (em que o processo de assimilacdo de informacao
é mais lento, hd uma diminuigdo da motivacdo, um aumento da fadiga, e as dificuldades
na capacidade de organizacdo, armazenamento e utilizacdo dos dados sdo acrescidas, na
manutencdo ou melhoria das aptiddes verbais (ocorrendo uma diminuicdo da memoria a
curto prazo (imediata), na dificuldade em utilizar as informagfes armazenadas, e
diminuicdo da memoria visual e auditiva a curto prazo). Verificam-se ainda dificuldades
ao nivel da resolucdo de problemas e quanto a criatividade (na utilizacdo de novas
estratégias manifestando rigidez de pensamento; maior prudéncia; a descriminacao entre
os dados pertinentes e ndo pertinentes torna-se mais dificil; ha uma maior redundancia
na recolha de informacles; e a tendéncia para manter velhos héabitos) (Berger &
Mailloux-Poirier, 1995).

A satisfacdo e o bem-estar psicologico estdo relacionados com o envelhecimento bem-
sucedido e por isso a Qualidade de Vida apresenta uma importancia fundamental neste
processo (Neri & Debert, 1999).

1.4.3. AlteracGes psicossociais no processo de envelhecimento

Os idosos, nesta fase do ciclo vital, sdo alvo de alteracGes a diversos niveis, tais como
0s papéis que desempenha no seio familiar, laboral e ocupacional. Neste sentido,

verifica-se uma diminui¢cdo do desempenho de forma progressiva, de acordo com a
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idade, mostrando-se ainda mais comprometida quando estes apresentam algum tipo de
dependéncia de terceiros (Moura, 2006).

Secco (1999, citado por Moura, 2006) afirma que “[...] o envelhecimento embora
marcado por mutacdes bioldgicas visiveis, &€ também cercado por determinantes sociais
que tornam as concegdes sobre velhice variaveis de individuo para individuo, de cultura

para cultura e de época para época.” (p. 38).

Neste sentido, e de acordo com a pesquisa bibliografica realizada, esta investigadora
julga pertinente salientar que o envelhecimento ndo € apenas uma consequéncia da
degeneracdo bioldgica/fisiologica, podendo resultar também de condic¢Bes politicas,
econdmicas, historicas e culturais inerentes a sociedade em que o idoso se encontra

inserido.

Paul (1997) defende que o envelhecimento social esta relacionado com o0s papéis sociais
adequados as expectativas da sociedade, em detrimento de determinada faixa etéria,
sendo que cada individuo apresenta uma idade social, distinta da idade psicolégica,
bioldgica ou cronoldgica. Esta idade social € atribuida mediante papéis e habitos sociais
do individuo, de acordo com os comportamentos que sdo esperados pela cultura em que

esta inserido e pelo momento histérico em que se encontra.

As alteracOes psicossociais mais frequentes durante o processo de envelhecimento séo:
modificacdes afetivas e cognitivas, consciéncia da aproximacdo do fim da vida,
suspensdo da vida profissional (reforma), sensacdo de inutilidade e solidao, afastamento
de pessoas de outras faixas etarias, segregacdo familiar, dificuldades econdmicas,
declinio no prestigio social, experiéncias e valores (Berger & Mailloux-Poirier, 1995;
Cabete, 2005).

O papel que o individuo desempenha na sociedade é uma das grandes perdas que
ocorrem no processo de envelhecimento; com ela, o idoso perde as amizades criadas, 0
cargo executado e o seu status. A manifestacdo da sensagédo de inutilidade, abandono,
perda dos objetivos de vida sdo algumas das manifestacfes proprias desta fase

(Destéfani, 2001), que variam consoante as modificacfes patentes em cada individuo.
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As mudancas que advém com a reforma permitem uma nova reformulagéo de valores,
rotinas e objetivos, sendo que é fundamental que o idoso reorganize o seu dia-a-dia,
focalizando a sua atencdo para a sua vida social e familiar e se descentre da profissdo

exercida (Sousa et al., 2004).

As alteracBes que ocorrem a nivel social durante o processo de envelhecimento,
requerem a adaptacdo e o ajuste psicossocial do idoso e daqueles que o rodeiam, para
que este processo seja realizado de forma saudavel e adequada (Cabete, 2005) e assim

atingir um patamar de Qualidade de Vida satisfatorio.

Sintese Conclusiva

O envelhecimento € considerado como a Gltima fase de um continuum que € a vida, que
se inicia com o nascimento e termina com a morte (Netto & Brito, 2001). Encontram-se
inerentes ao processo de envelhecimento periodos de crescimento (e.g. quanto a
sabedoria e a ponderacdo), estabilidade, bem como de declinio, ndo sendo assim um

periodo apenas marcado por perdas ou decadéncia.

Contudo, este processo ainda € visto pela sociedade atual de forma negativa. A
sociedade atual ndo atribui o devido valor ao idoso, geralmente devido a imagem
negativa que o processo de envelhecimento acarreta, por ser caracterizado pelo declinio
das funcdes organicas, sociais e algumas psicologicas. Neste sentido julga-se que existe
a necessidade de alterar a forma como o idoso € visto pois, muitos deles sdo individuos
ativos, saudaveis, participativos e com vontade de aprender, procurando aumentar a sua
Qualidade de Vida e daqueles que os rodeiam. Por outro lado, a populagdo geriatrica, ou
seja, o grupo de individuos com 65 anos de idade ou mais, faz parte de um grupo mais
vulnerdvel ao estabelecimento de quadros clinicos, geralmente associados a

determinado grau de dependéncia.

No Capitulo I, respeitante a deméncia na populacdo idosa, pretende-se definir e
caracterizar clinicamente esta patologia, a sua etiologia e 0s graus que apresenta, assim

como definir a dependéncia que o idoso demenciado pode manifestar e 0s seus tipos.
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CAPITULO II. ADEMENCIA NO IDOSO

“Ha uma idade na vida em que os anos passam demasiado

depressa e os dias sdo uma eternidade.” Virginia Wolf
Introducéo

O aumento da esperanca média de vida veio evidenciar a questdo da psicopatologia na
terceira idade, que constitui um desafio para o Século XXI (Fontaine, 2000)

nomeadamente ao nivel da satde pablica atual.

As manifestacdes psicopatoldgicas nos idosos sao evidenciadas de diversas formas e séo
muito variadas; uma dessas manifestacbes € a deméncia. Trata-se sobretudo de um
problema associado ao envelhecimento, constatando-se uma elevada prevaléncia nas
faixas etarias mais avancadas; depois dos 65 anos de idade, a prevaléncia aumenta
exponencialmente, duplicando a cada cinco anos, pelo que de 0,8% no grupo etario dos
65 aos 69 anos passa para 28,5% no grupo etario acima dos 90 anos de idade (Lobo,
Launer & Fratiglioni, 2000). Relativamente aos dados sobre a deméncia em Portugal,
estudos recentes apontam para um total de 153 000 pessoas com deméncia (Pontes,
2009).

Massano (2009) defende que a deméncia é um quadro psicopatolégico que apresenta
alteracOes em trés planos distintos: o cognitivo (respeitante as capacidades intelectuais);
0 psicolégico ou psicopatolégico (também denominado comportamental ou
neuropsiquiatrico, diz respeito as alteracdes de comportamento e neuroldgicas); e 0
funcional (quanto as atividades de vida diaria). Estas alteracdes provocam graves

repercussdes a nivel pessoal, familiar, profissional, econémico e social do idoso.

Neste segundo capitulo é estabelecida a definicdo e caracterizacao clinica de deméncia
no idoso, 0s seus tipos e graus, bem como é abordada a questdo da dependéncia do
idoso com deméncia, tendo em conta que s&o fatores que influenciam o seu quotidiano e
também daqueles que o rodeiam, que os cuidam e que zelam pelo seu bem-estar e
Qualidade de Vida.
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2.1. Conceito de deméncia

Do ponto de vista etimoldgico, o termo deméncia deriva do latim de-mens que significa
“privagdao da mente” e ¢ utilizado para descrever uma sindrome caracterizada por um
declinio das fungdes cognitivas, normalmente associado a alteracdes de personalidade
e/ou do comportamento, de gravidade suficiente para interferir no desempenho das
atividades de vida diaria e na Qualidade de Vida do idoso (Brown & Ropper, 2005).

A definicdo do conceito de deméncia apresenta ainda algumas discrepancias quanto aos
critérios de diagndstico, sendo que os mais frequentemente citados na literatura
pertencem & CID-10" e a0 DSM-IV-TR?.

De acordo com a CID-10 da OMS (1992, citado por Pinho, 2008) a deméncia é definida

como:

(...) sindrome resultante de doenga cerebral, em geral de natureza
cronica ou progressiva, na qual se registam alteragdes de multiplas
funcBes nervosas superiores incluindo a memdria, o pensamento, a
orientacdo, a compreensdo, o célculo, a linguagem e o raciocinio;
ndo ha alteracdo do nivel de consciéncia/alerta; as perturbacdes das
funcBes cognitivas sdo muitas vezes acompanhadas, e por vezes
precedidas, por deterioracdo do controlo emocional, do

comportamento social ou da motivacdo. (p. 5)

No Manual de Diagndstico e Estatistica das Perturbacdes Mentais (DSM-1V-TR, 2002)
da American Psychological Association (APA) a deméncia € descrita como uma
sindrome clinica caracterizada pelo “desenvolvimento de défices cognitivos multiplos

que incluem diminuicdo da memoria e, pelo menos, uma das seguintes perturbacdes

! Classificagdo Internacional de Doencas da Organizacdo Mundial de Sadde, 102 edicdo
2> Manual de Diagnéstico e Estatistica das Perturbagdes Mentais da Associacdo Americana de Psiquiatria,
42 edicdo
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cognitivas: afasia’, apraxia’, agnosia® ou perturbacdo na capacidade de execugdo” (p.
148).

Como ja foi referido no capitulo anterior, uma das consequéncias do processo de
envelhecimento € o declinio das fungdes cognitivas (Luders & Storani, 2002). Em
termos cognitivos, a deméncia caracteriza-se pela perda progressiva das capacidades
mentais, nomeadamente a memoria, a orientacdo, a iniciativa, a linguagem, o célculo, a
praxia, a gnosia, a abstracdo, o raciocinio légico e as funcdes executivas (Barreto,
2005).

Desta forma, pode-se afirmar que esta patologia ndo é uma doenca especifica, mas um
sindrome resultado do conjunto de sintomas e sinais mais ou menos homogéneo, que

pode ter como etiologia subjacente mdltiplas patologias (Pinho, 2008).

Quanto as caracteristicas clinicas do sindrome demencial, a principal baseia-se nos
multiplos défices cognitivos, provocando alteragcGes no funcionamento da memoria (de
fixacdo e de evocacdo), ao nivel do pensamento abstrato, do julgamento, da linguagem,
do calculo, da orientacdo e da compreensdo (Luders & Storani, 2002). Podem ocorrer
ainda alteracbes de comportamento, de percecdo e da personalidade, na sua maioria
provocadas por complicacbes decorrentes de estados organicos, como infecOes
respiratdrias, infecdes do trato urinario (ITU), entre outras. Este tipo de alteracdes
podem-se apresentar de diversas formas, tais como depressdo, apatia, agitacdo motora
ou verbal, comportamentos agressivos, alucinacGes e/ou delirios, perturbacdes do
padrdo de sono, desinibicdo social e alteragfes da conduta social (Pinho, 2008). Sao
estas alteracdes que geralmente inauguram este quadro clinico e que prejudicam o idoso
no exercicio das atividades de vida diaria e/ou no relacionamento com terceiros (Luders
& Storani, 2002; Massano, 2009).

* Distarbio da linguagem
* Dificuldade em realizar atividades motoras, apesar da compreensio e da fungdo motora se encontrar
intacta
5 . . -g- . ~ . -
Incapacidade de reconhecer e identificar objetos apesar da funcdo sensorial se encontrar intacta
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Ventura e Bottino (2002) defendem que o individuo com quadro demencial apresenta
dificuldades mais acrescidas ao recordar fatos recentes (um ou dois dias) do que as
memorias antigas ou passadas (até um ano), pois estas Ultimas mantém-se preservadas,
mostrando apenas comprometimento em estagios mais avancados da doenca. Afirmam
ainda que se existirem apenas distarbios de memoria, ndo poderd ser estabelecido o
diagndstico de deméncia; devera constatar-se ainda prejuizo ao nivel do pensamento
abstrato (incapacidade em definir conceitos e interpretar situacdes), ao nivel da perda da
capacidade critica (dificuldade em encontrar semelhancas e diferencas entre palavras e
conceitos), e quanto ao juizo (inabilidade para atribuir valores ou lidar com situagoes
diarias).

Em suma, a sintomatologia apresentada na sindrome demencial baseia-se nas alteracdes
ao nivel das funcdes mentais superiores (cognitivas), designadamente ao nivel da
deterioracdo da memodria, das perturbacdes da linguagem (apraxias e afasias); na
perturbacdo do funcionamento visuo-espacial (desorientacdo espacial, dificuldade em
realizar tarefas espacias, agnosias); na deterioracdo do funcionamento executivo (tarefas
de planeamento, organizagdo, sequenciacdo, abstracdo, julgamento e acalculia); nas
alteracOes ao nivel da funcionalidade (no exercicio das atividades de vida diaria); e nas
alteracbes comportamentais (depressao, agitacdo, agressividade), como se pode verificar

na Figura 2.
Deméncia
[ Comprometimento cognitivo
‘ AlteracOes funcionais
‘ Alteracbes comportamentais
[ Deterioragéo do funcionamento executivo e visuo-espacial
Figura 2

Principais carateristicas clinicas da deméncia (adaptado de Sequeira, 2010, p. 112)
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Do ponto de vista clinico, um quadro demencial pode apresentar um inicio insidioso
com piora progressiva ao longo do tempo ou um inicio abrupto ou ainda o evoluir mais
rapidamente, dependendo da etiologia que pode té-la causado (APA, 2002; Brown &
Ropper, 2005; Pinho, 2008; Ventura & Bottino, 2002).

2.2.  Tipos de deméncia no idoso

Como ja foi referido anteriormente, a deméncia nao define apenas uma doenga mas sim
um sindrome, devido a existéncia de um conjunto vasto e heterogéneo de situacdes
patoldgicas que provocam o quadro demencial. Neste sentido pode-se afirmar que
existem inumeros tipos de deméncia (Massano, 2009). A constituicdo e a evolucdo do
quadro demencial sdo distintas mediante a etiologia adjacente, sobretudo no que diz

respeito a sequéncia sintomatoldgica e as perdas funcionais (Pinho, 2008).

Perante o possivel diagndstico de deméncia, € necessaria a exclusdo do diagndstico de
depressdo, na qual as manifestacdes clinicas sdo semelhantes ao quadro demencial,
como é o exemplo da pseudodeméncia (Almeida, 2006). Esta Gltima encontra-se
associada a perdas cognitivas secundarias e esporadicas, pelo efeito da caréncia de
carinho, pela soliddo, pelo nervosismo e por outros fatores sociais e pessoais (Oliveira,
2005).

A definicdo da etiologia demencial pode ser estabelecida mediante a localizacdo da
patologia no cérebro (e.g. na zona frontotemporal ou na zona subcortical), ou de acordo
com a doenca subjacente, como é o caso da doenca de Alzheimer (DA) e da deméncia
vascular (DV) (Figueiredo, 2004). Este diagnostico definitivo é estabelecido apés a
analise do exame anatomopatoldgico do tecido cerebral realizado através da tomografia
axial computadorizada (TAC) (Pinho, 2008).

Apos a realizagcdo do diagnostico diferencial de deméncia, da-se a necessidade de
perceber a sua reversibilidade, ou seja, se esta € reversivel ou ndo. Os diversos tipos de

deméncias podem ser classificados como primarios/ndo  reversiveis  ou
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secundarios/reversiveis. E de salientar que, de acordo com Figueiredo (2007), existe um
potencial de reversibilidade de 5% a 30% dos casos de deméncia.

Metade dos casos de deméncia dizem respeito a deméncias primarias (ou nao
reversiveis) (Santana, 2005, citado por Figueiredo, 2007). Os processos reversiveis
podem tratar-se de um processo de degeneragdo progressiva, causados por acidentes
vasculares cerebrais e/ou pela DA, que leva & morte neuronal dum grande nimero de
células cerebrais (Oliveira, 2005). E de salientar que a sindrome demencial pode
decorrer da combinacdo de diversas causas, dando assim origem a uma deméncia mista
(DM) (e.g. a combinagédo da DA e da DV) (Figueiredo, 2007).

O estabelecimento de um diagndstico que defina qual a etiologia da deméncia
apresentada pelo idoso é fundamental pois, no caso da deméncia reversivel, quanto mais
rapidamente for implementado o tratamento adequado, maior é a probabilidade do
paciente recuperar plenamente; no que diz respeito a etiologia irreversivel, é
fundamental uma abordagem terapéutica correta, farmacol6gica e de reabilitacdo,
podendo diminuir a rapidez da evolucdo da doenca, garantindo que o paciente se
mantenha o mais autbnomo possivel por um periodo de tempo mais alargado (Ventura
& Bottino, 2002).

Das deméncias priméarias/ndo reversiveis podem fazer parte as deméncias de tipo
cortical e de tipo subcortical, mediante a regido cerebral afetada. Porém, é fundamental
salientar que alguns autores defendem que, do ponto de vista anatbmico nenhuma das
deméncias primarias é apenas cortical ou subcortical, existindo até algumas que podem
ser consideradas, simultaneamente, corticais e subcorticais, nomeadamente, a deméncia

com corpos de Lewy (Brown & Ropper, 2005).

Apesar das deméncias secundarias/reversiveis constituirem uma pequena parte do grupo
patolégico demencial, a sua identificacdo € essencial pois existe a possibilidade de
reverter a deterioracdo cognitiva apresentada, tendo em conta que S30 pProcessos
potencialmente reversiveis. Dai surge a necessidade de que o tratamento seja

estabelecido o mais atempadamente possivel (Brown & Ropper, 2005; Boustani,
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Peterson, Hanson, Harris & Lohr, 2003; Freter, Bergman, Gold, Chertkow & Clarfield,
1998).

De modo a facilitar a compreensao global sobre a etiologia da sindrome demencial,
optou-se, nesta dissertacdo, por elaborar um esquema representativo dos tipos de

deméncia mais frequentes em populacdo geriatrica, apresentado no Quadro 1.

Quadro 1
Classificacao etiologica da sindrome demencial
Primarias Secundarias
: . Cérebro- Com probabilidade
Degenerativas Preveniveis -
vasculares de reversibilidade
Doenca de Deméncia Deméncia por .
. ) - . . Doencas endocrinas
Alzheimer (DA) poOs-traumatica enfarte dnico
Deméncia Deméncia Deméncia por A .
s « s Deficiéncia
fronto-temporal associada a infecdo maultiplos vitaminica
(DFT) do VIH enfartes
Demeéncia associada -
. Toxicas
a Parkinson
Deméncia com i
. Infeciosas
corpos de Lewi
Doenca de A
.9 Pseudo-deméncia
Huntington

Hidrocéfalo de

Deméncia mista «
pressdo normal

Como se pode verificar no Quadro 1 e como ja foi referido anteriormente, as deméncias
podem ser primarias ou secundarias, sendo que as deméncias primarias podem ser
degenerativas ou preveniveis, e as deméncias secundarias podem ser cérebro-vasculares

ou entdo com probabilidade de reversibilidade.

Existem diversas causas de deméncia e o seu diagndstico especifico depende de uma
sequéncia especifica e obrigatoria de exames complementares, exames laboratoriais e de

neuroimagem, para além da constatacdo de perfil neuropsicolégico caracteristico
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(Schlindwein-Zanini, 2010) que envolve a definicdo do grau/gravidade da deméncia,

fundamental para a identificagcdo do perfil patoldgico em questéo.

2.3. Grau de deméncia

De acordo com a OMS, a gravidade da deméncia pode ser dividida em trés niveis
distintos: ligeira (onde a memaria e o pensamento abstrato apresentam defeito ligeiro);
moderada (em que uma ou duas capacidades em simultaneo apresentam defeito
moderado); e grave (quando o defeito é considerado grave numa ou em duas

capacidades) (Guerreiro, 2005).

Por outro lado, o Grupo de Estudos de Envelhecimento Cerebral e Deméncias
(GEECD), citando os autores que desenvolveram e adaptaram a Clinical Dementia
Rating® (CDR) — Hughes, Berg, Danzinger, Coben e Martin (1982) e Morris (1993) —
menciona que qualquer tipo de deméncia pode ser classificado de acordo com cinco

graus:

(I) nenhuma (CDR=0);

(I1) questionavel (CDR=0,5);
(111) ligeira (CDR=1);

(IV) moderada (CDR=2);

(V) grave (CDR=3).

Esta classificacdo do grau de comprometimento do desempenho do idoso é estabelecida
consoante as seguintes categorias: memoria, orientacao, juizo, resolucdo de problemas
atividades na comunidade, em casa, quanto aos passatempos e ao nivel de cuidado
pessoal, de acordo com a Tabela classificativa do grau de deméncia — CDR (Anexo F).
Para esta dissertagdo, utilizou-se assim para a avaliacdo do grau de deméncia do idoso, a
classificagdo do CDR (CDR =1; 2 e 3).

® Tradugfo: Avaliagdo Clinica da Deméncia
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Segundo Daffner e Scinto (2000) pode ocorrer um grau pré-sintomatico no qual se da
um processo patologico no cérebro, contudo ndo se verificam alteragBes cognitivas ou
comportamentais ou ainda um comprometimento do funcionamento do paciente. Desta
forma néo se verificam alteracdes percetiveis nos testes de avaliacdo neuropsicoldgica.
Relativamente ao grau “nenhum” (CDR=0) ou grau pré-clinico podem ser detetados
défices de memoria subtis, atraves da avaliacdo neuropsicoldgica com baterias muito
sensiveis, porém ndo se verifica comprometimento funcional. No grau “questionavel”
(CDR=0,5), tambem denominado Défice Cognitivo Ligeiro (DCL), os doentes podem
apresentar esquecimentos ligeiros e concomitantemente o comprometimento subtil do

sentido critico, das atividades ocupacionais, sociais e diarias.

O diagnoéstico de deméncia é definitivo quando o individuo atinge o grau “ligeiro”
(CDR=1), pelo que os défices de memoria interferem com a realizacdo das atividades
basicas de vida diaria. Neste grau, verificam-se dificuldades bem patentes na resolucao
de problemas complexos, na manutencdo das atividades domésticas e na manutengdo

das atividades instrumentais (Daffner & Scinto, 2000).

A perda significativa da memoria, a desorientacdo, a limitacdo do discernimento social e
0 comprometimento nas atividades didrias sdo carateristicas no grau “moderado”
(CDR=2) (Daffner & Scinto, 2000).

Ao atingir o grau “grave” (CDR=3) os doentes apresentam total dependéncia funcional
sendo que, na fase final deste grau perdem a capacidade de comunicar, reconhecer

terceiros e acabam por ficar, na maioria dos casos, acamados (Daffner & Scinto, 2000).

Zimmerman (2000) defende a existéncia de trés fases manifestadas no quadro

demencial, como representado no Quadro 2.

26



Qualidade de Vida de cuidadores informais de idosos com deméncia

Quadro 2
Fases do quadro demencial
Deméncia leve Deméncia moderada Deméncia grave

« Prejuizo na memoria - Aumento no prejuizoda , |ncapacidade na
imediata; memoaria imediata / de realizacdo das

. Dificuldade na tomada de evocagao; atividades basicas;
decisoes; « Desorientagéo no tempo . Desorientagdo no

« Dificuldade na realizacéo € no espaco, tempo, no espaco,
de atividades . Alteraces de relativamente aos
instrumentais; comportamento; outros e a si proprio.

« Resisténcia a mudanca; « Prejuizo nas atividades « Discurso repetitivo,

. Irritabilidade, basicas diarias; néo coerente e
repetibilidade e geralmente
desconfianca. incompreensivel.

Fonte: Adaptado de Zimerman, 2000, p. 102

Na fase da deméncia leve é necessario estabelecer o grau de dano, ou seja, estabelecer,
junto do doente e de terceiros (cuidadores, familiares ou amigos) quais eram as
competéncias do individuo antes e como se encontram atualmente. O doente apercebe-
se que estd algo de errado e sente-se envergonhado e, como consequéncia, isola-se
porque ndo quer que notem essas diferencas. Nesta fase da-se um inicio gradual da
patologia, no qual podem ocorrer uma ou mais das carateristicas mencionadas no
Quadro 2. Durante a fase seguinte, da deméncia moderada, as carateristicas da fase
anterior acentuam-se e tornam-se mais evidentes e na Ultima fase da patologia, da
deméncia grave, o doente ndo tem condicGes para realizar as atividades diarias sozinho,

necessitando de apoio constante e total (Zimerman, 2000).

Nos diversos graus do quadro demencial, pode-se verificar um comprometimento
gradual da funcionalidade do idoso, sendo que a investigadora da presente dissertacdo
considera necessario estabelecer a definicdo de dependéncia e identificar os tipos de

dependéncia que se podem verificar em idosos demenciados.
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2.4.  Dependéncia do idoso com deméncia

A partir dos 40 anos de idade verifica-se o inicio de um declinio funcional influenciado
por diversos fatores fisiologicos (como a fragilidade fisica, os problemas de mobilidade
e as patologias), psicoldgicos (pode fazer-se referéncia aos transtornos cognitivos e as
alteracbes de personalidade) e sociais (como as atitudes e os comportamentos das
pessoas que o rodeiam, podendo promover a autonomia ou contrariamente a
dependéncia) (Grelha, 2009; Pinto et al., 2009).

Ao longo do processo de envelhecimento vai-se manifestando a impossibilidade de
realizacdo de determinadas tarefas de forma independente, provocada sobretudo por
duas causas: (I) uma ou vérias doencas crénicas derivadas de processos crénicos
fortemente associados a idade (e.g. a deméncia); e/ou (I1) pela perda geral das fungdes
fisioldgicas, devidas ao processo global de envelhecimento e a perda de vitalidade
(Figueiredo, 2007).

Hoje em dia estima-se que 80% das pessoas com 65 ou mais anos de idade sofrem pelo
menos de uma doenga cronica, realcando assim aquilo que a investigacdo tem vindo a
demonstrar relativamente a relacdo entre a idade e a dependéncia, isto é, que uma
percentagem razoavel de individuos apresenta limitacGes funcionais de acordo com o

avancar da idade (Figueiredo, 2007).

A prevaléncia de patologias como a deméncia € superior na populacdo idosa em relacéo
aos adultos e € considerada uma das principais causas de incapacidade e dependéncia
desses individuos. Julga-se importante salientar que os estados de dependéncia e
independéncia estéo presentes ao longo do percurso de vida de cada, independentemente
do grau apresentado, ndo sendo assim representativo de deficiéncias, doencas,
incapacidades ou “velhice” (Pinto et al., 2009) e pode-se tratar de um trago da

personalidade, dependente, inclusive, de fatores culturais e sociais (Paschoal, 2000a).

A dependéncia é definida por Figueiredo (2007) como a necessidade de apoio para a
execucao de atividades de vida diaria (AVDs), de modo a que o individuo se ajuste e

relacione com o meio.
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De acordo com o Conselho da Europa (1998, citado por Figueiredo, 2007) a
dependéncia é definida como o

(...) estado em que se encontram as pessoas que por razoes ligadas a
perda de autonomia fisica, psiquica ou intelectual, tém necessidade de
assisténcia e/ou ajudas importantes a fim de realizar os atos correntes de
vida diéria e, de modo particular, os referentes ao cuidado pessoal (p.
64).

Amaral e Vicente (2000) defendem o mesmo conceito afirmando que a dependéncia
consiste na necessidade que o individuo tem de ajuda, com o intuito de realizar
determinada atividade de vida diria (AVD), por razdes ligadas a perda de autonomia

fisica, psiquica ou intelectual.

O Conselho da Europa (1998, citado por Figueiredo, 2007) defende a existéncia de trés
fatores presentes na dependéncia: uma limitacdo fisica, psiquica ou intelectual que
comprometa certas capacidades; a incapacidade em executar as suas préprias AVDs; e a

necessidade de cuidados ou ajuda por parte de terceiros.

Conforme Figueiredo (2007) a dependéncia € o resultado de um processo que surge de
um défice no funcionamento corporal, como efeito de uma doenca ou acidente, e que
acarreta uma limitacdo na atividade do individuo. Quando esta limitacdo ndo €
colmatada mediante a adaptacdo ao meio, provoca uma restricdo na participacdo dos
individuos nas atividades, levando assim a que ele dependa cada vez mais da ajuda de

outras pessoas para realiza-las.

A deméncia implica necessidades ao nivel pessoal, social e fisico, exigindo a supervisao
constante nas AVDs dos doentes. Durante a evolucdo da doenca as limitacdes
cognitivas vdo aumentando, exigindo aos idosos demenciados, a necessidade de ajuda
no processo de tomada de deciséo e no planeamento da sua vida (Figueiredo, 2007).
Quanto maior for o comprometimento cognitivo, ou seja, 0 grau de deméncia

apresentado, maior vai ser o comprometimento funcional do mesmo (Quadro 2).
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A funcionalidade diz respeito a capacidade do individuo em se adaptar as dificuldades e
exigéncias que surgem no dia-a-dia e é avaliada consoante a capacidade e autonomia da
elaboracdo das atividades de vida diaria (Botelho, 2000). Neste sentido pode-se afirmar

que a capacidade funcional é um indicativo importante na QdV do idoso.

Torna-se pertinente identificar o grau de incapacidade funcional do idoso dependente,
com o objetivo de determinar os cuidados que o mesmo necessita. O grau/tipo de
dependéncia, em termos metodologicos, tem sido avaliado por escalas de capacidade
funcional, que pretendem obter o grau/tipo de dependéncia e proporcionar um conjunto
limitado de categorias, alcancadas por um indice elaborado, que permite reconhecer 0s
idosos dependentes (Grelha, 2009).

2.4.1. Tipos de dependéncia do idoso com deméncia

José, Wall e Correia (2002) classificam a dependéncia do idoso como baixa, média e
elevada. Aqueles que apresentam baixa dependéncia necessitam apenas de supervisao
na realizacdo de algumas atividades, uma vez que possuem autonomia ao nhivel da
mobilidade e da realizacdo de determinadas atividades bésicas de vida diaria; o idoso
com dependéncia moderada necessita ndo s6 de supervisdo como também de apoio de
terceiros para o desempenho de atividades especificas; o idoso com dependéncia
elevada necessita de ajuda intensiva diariamente, ou seja, ndo tem capacidade para

executar um determinado conjunto de tarefas elementares.

De modo a determinar se o idoso é dependente ou ndo, nos seus estudos, Katz, Ford,
Moskowitz, Jackson e Jaffe (1963) e Lawton e Brody (1969) consideram que o
individuo necessita de ajuda na realizacdo de dois grupos de atividades: as atividades

béasicas de vida diaria (AbVDs) e as atividades instrumentais de vida diaria (AiVDs).

As AbVDs refletem-se na capacidade para o autocuidado basico, ou seja, em atividades
relacionadas com a alimentagdo, a higiene pessoal, a mobilidade e o controle
esfincteriano (Grelha, 2009). Por sua vez, as AiVDs sdo mais complexas e dizem

respeito a capacidade do idoso de utilizacdo dos recursos disponiveis na comunidade
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onde se encontra inserido, para a execucao de tarefas diarias, tais como a preparagéo de
refeicOes, a realizacdo de compras, a utilizacdo de meios de transporte, a utilizacdo do
telefone, a administracdo de contas e até a toma de medicacdo (Figueiredo, 2007;
Paschoal, 2000a).

Tendo em vista a realizagdo da avaliacdo do estado funcional do idoso, Erminda (1996)
defende que a forma mais adequada de o fazer é em contexto domiciliario, pois o0 idoso
encontra-se inserido na sua propria realidade social, fator este que podera facilitar o
processo de avaliacdo. Contudo, julga-se importante ter em conta as possibilidades e

capacidades de resposta da familia as necessidades do idoso.

De modo a avaliar o tipo de dependéncia do idoso, pode-se recorrer a diversos
instrumentos, sendo que os mais utilizados sdo o indice de Barthel (1965) e o indice de
Lawton (1969), dos quais sera efetuada uma breve descricio no

Capitulo V — Metodologia — da presente dissertacao.

Sintese Conclusiva

O surgimento de um quadro patolégico no idoso, como a deméncia, apresenta
repercussoes negativas e limitadoras, como a dependéncia, na sua vida bem como na
daqueles que o rodeiam. E de salientar que o idoso dependente é um ser humano e como
tal, possui um conjunto de necessidades e direitos que devem ser satisfeitas, com ou

sem ajuda de terceiros (Grelha, 2009).

A dependéncia é considerada um grave problema de salde, sobretudo sendo um fator
que influencia a Qualidade de Vida do idoso e/ou do seu cuidador. Neste sentido, é
essencial a concretizacdo de intervengbes em contexto individual, social e
governamental, com o objetivo de promover a autonomia, a confianga e a auto-

valorizacédo do idoso e também daqueles que dele cuidam (Grelha, 2009).
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CAPITULO IIl. OS CUIDADOS INFORMAIS E OS CUIDADORES
INFORMAIS DE IDOSOS COM DEMENCIA

“Se a juventude soubesse, se a velhice pudesse.”

(Adagio popular)

Introducéo

A manifestacdo de uma patologia demencial apresenta repercussfes na vida do doente,
originando a necessidade premente da prestacdo de cuidados por parte de outra pessoa

(Sequeira, 2010), nomeadamente de um cuidador.

O idoso dependente necessita que alguém assuma o papel de cuidador, familiar ou néo,
pois carece de assisténcia para colmatar as suas incapacidades funcionais, de forma

temporaria ou até mesmo definitiva (Borgui, Sassa, Matos, Decesaro & Marcon, 2011).

Para Zimerman (2000) as necessidades, as capacidades e as limitagdes do idoso devem
ser tidas em conta pelo cuidador, que é o principal encarregado de assistir e cuidar do
idoso, quando este apresenta qualquer tipo de incapacidade que dificulte ou impeca o
normal funcionamento das suas atividades diarias ou relativamente as suas relacbes
sociais (Garrido & Almeida, 1999; Soriano, 2004).

A identidade do cuidador é definida pela “atividade de cuidar” de outrem. E um
processo de transformacdo complexo, sobretudo pelas alteragdes que ocorrem, nao
apenas na sua rotina mas porque, ao redefinir a sua vida pela sua nova condi¢do de

cuidador, ele préprio se transforma e constr6i um novo self [eu] (Mendes, 1997).

Neste terceiro Capitulo € abordada a questdo da prestacdo de cuidados a idosos
demenciados com incapacidade funcional, definindo quais os tipos de prestacdo de
cuidados mais conhecidos. E ainda estabelecida a definicdo de cuidador informal (CI), o
seu perfil e as variaveis que influenciam a prestacéo de cuidados a idosos demenciados,

sendo que sdo a populagédo-alvo desta dissertacao.
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3.1. Aarte de cuidar e a prestacao de cuidados

O ato de cuidar é um fendmeno comum embora assuma formas distintas de expressdo
consoante a cultura (Leininger, 2002) sendo que é possivel a identificacdo de algumas
ideias semelhantes a no¢éo de cuidado, como é o caso da presenca de sentimentos como
a empatia, a compaixdo, o alivio, a presenca, 0 suporte, o estimulo, a protecdo e a
confianca (Leininger & MacFarland, 2002). Pode-se afirmar que é uma atividade que
supera a concretizacdo das necessidades basicas do ser humano, quando se verifica a
presenca de fragilidades e incapacidades, envolvendo assim um crescimento pessoal

notoério.

A prestacdo de cuidados € uma atividade complexa que abarca aspetos clinicos, técnicos
e comunitarios e envolve ainda dimensdes psicoldgicas, éticas, sociais e demograficas
(Luders & Storani, 2002).

As exigéncias objetivas da prestacdo de cuidados, designadamente o comprometimento
cognitivo e funcional e as alteracbes comportamentais do idoso dependente, estdo
relacionadas com o tipo e a intensidade do cuidado (Aneshensel, Pearlin, Mulan, Zarit e
Whitlatch, 1995).

3.2.  Tipos de prestacéo de cuidados

A prestacdo de cuidados pode ser proporcionada pelos seguintes tipos de cuidadores:
primario ou secundario (mediante o grau de envolvimento nos cuidados prestados) e
formal ou informal (mediante o caracter profissional e remuneratério da prestacdo de

cuidados).
3.2.1. Cuidados primarios versus cuidados secundarios

O cuidador primario ou principal é aquele que assume a maior parte dos cuidados, ou
seja, é o responsavel pela supervisdo, orientacdo, acompanhamento e cuidado direto da

pessoa dependente (Sequeira, 2010).

33



Qualidade de Vida de cuidadores informais de idosos com deméncia

Por sua vez, o cuidador secundario é qualquer pessoa (familiar, amigo, vizinho) que
presta auxilio nos cuidados, ocasional ou regularmente, porém ndo apresentam qualquer
tipo de vinculagdo ou responsabilidade perante esta tarefa, ou seja, € uma relacédo
profissional. Habitualmente, este cuidador substitui o cuidador principal na sua
auséncia, possibilitando-lhe potenciais alivios (Figueiredo, 2007; Sequeira, 2010),
diminuindo assim a sobrecarga a que se encontra exposto e aumentando a sua QdV.
Presta essencialmente apoio psico-emocional, instrumental e/ou financeiro/econémico
(Bourgeois, Beach, Schulz & Burgio, 1996).

Julga-se pertinente salientar que a existéncia de um cuidador principal ndo significa que
exista também um cuidador secundario, sendo que a situacdo mais frequente é que se
verifique apenas a existéncia do primeiro, traduzindo-se numa sobrecarga de tarefas e

de atividades para ele.

3.2.2. Cuidados formais versus cuidados informais

Paul (1997) defende que o apoio formal rege-se pela avaliacdo de necessidades, regras
formais de atuacdo, critérios e padrdes de sucesso estabelecidos, de forma especializada
e coordenada mediante determinadas regras. O cuidador formal é um profissional
remunerado, contratado para a realizacdo de cuidados ao individuo dependente
(Figueiredo, 2007).

Lage (2005) define cuidado informal como a prestacdo de cuidado a pessoas
dependentes, realizado pela familia, amigos, vizinhos ou outros, ndo recebendo qualquer
tipo de remuneracdo pelos servicos prestados. No seio familiar, esta atividade ndo é
repartida pelos seus constituintes de igual forma, ou seja, existe sempre um cuidador
principal que assume a maioria das tarefas. Concomitantemente, Figueiredo (2007)
descreve o apoio informal como a prestacao direta de servicos, de apoio as AVDs. Nesta
definicdo ndo é abrangida a dimensdo emocional ou afetiva, aspeto central para a
compreensdo deste tipo de prestacdo de cuidados, pelo que é considerada uma defini¢do

que fica aguém daquilo que é verificado na realidade.
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Existem trés alteracBes possiveis a longo prazo que ocorrem perante a prestacdo de
cuidados informais: (I) a diminuicdo progressiva do bem-estar do cuidador informal;
(I1) a adaptacdo a situacdo e a consecutiva estabilizacdo ou melhoria do seu bem-estar; e
(117) a manutencdo de um nivel de funcionamento constante por parte do idoso, apesar
da progressdo da doenca, devido aos recursos pré-existentes, as estratégias de coping
e/ou ao apoio social (Glozman, 2004).

Julga-se pertinente salientar que, na cultura portuguesa € usual que os cuidados
informais prestados aos idosos sdo assumidos inicialmente pela familia ou por outros
elementos da sua rede informal de apoio, pelo que os cuidados formais sdo solicitados
apenas quando os cuidadores informais ndo apresentam capacidade de resposta eficaz a
execucdo de determinadas funcdes e exigéncias do idoso. Neste sentido, pode-se ainda
afirmar que os cuidados formais e informais sdo complementares, ndo sendo substitutos
perfeitos um do outro: os cuidadores formais assumem tarefas sobre as quais
apresentam competéncias especificas; contudo o afeto e o carinho concedidos por um

ente querido, o cuidador informal, sdo insubstituiveis (Sousa, 2004).

Reforca-se que a presente dissertacdo debruca-se sobre os cuidadores informais
primarios e, neste sentido, nos pontos 3.2.1. e 3.2.2 surge a definicdo e o perfil deste

tipo de cuidadores.

3.2.3. Quem sao os cuidadores informais?

A prestacdo de cuidados por parte de cuidadores informais (Cls) € um tema recente,
sendo que os primeiros estudos sobre esta tematica surgiram, dentro da comunidade
cientifica, apenas na década de 60 (Orbell, Hopkins & Gilles, 1993). Posteriormente
surgiram estudos relativos a cuidadores de idosos fragilizados e nos anos 80 iniciaram-
se os primeiros estudos sobre cuidadores de individuos que sofriam de patologia
demencial, sobretudo de individuos com DA (Mohide, 1993).

O ato de cuidar ndo define o cuidador informal (CI) como um profissional de salde,

pelo que este ndo deve efetuar procedimentos técnicos dos quais ndo possua
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competéncias. O CI ndo se encontra vinculado a nenhuma instituigéo social de prestagéo
de cuidados, porém cuida de pessoa/s ndo autdbnoma/s e que geralmente residem no
domicilio. E uma funcéo néo profissional, sem limite de horarios, baseada no afeto e na

atencdo constante e € ndo remunerada (Soriano, 2004).

E funcéo do CI ajudar e prestar auxilio ao idoso demenciado que apresenta algum tipo
de dependéncia ao nivel das AVDs (higiene pessoal, alimentagdo, toma da medicacao,
transporte e mobilidade, gestdo financeira, entre outras), estimulando-o quanto a sua

independéncia e autonomia (Conceicao, 2010).

Grande parte dos cuidadores informais (Cls) que fazem parte do seio familiar do idoso
demenciado optam por cuidar dos seus entes queridos no domicilio e, desta forma
passam a constituir um grupo de risco e um potencial alvo de investigacao e de atencdo,

por parte dos profissionais de salde (Sotto-Mayor, Ribeiro & Neves-Amado, 2010).

Cuidar de um idoso dependente nem sempre é uma tarefa consciente, sobretudo quando
se encontra ao abrigo de familiares porque, muitas vezes, é considerada como uma

" possufa anteriormente a

extensdo da relagdo que a “diade cuidador-idoso dependente
manifestacdo da deméncia (Lage, 2005). Ao longo da evolugédo do processo demencial,
a autonomia do idoso vai diminuindo, revelando assim uma inconsciéncia por parte do
Cl, devido a esta diminuicdo de autonomia por parte do idoso se manifestar, na maior

parte das vezes, de forma lenta e progressiva.

Ocorrem muitas reacdes emocionais ambivalentes e confusas no Cl, devido a natureza
da deméncia, levando a uma combinagdo de sentimentos de amor, de raiva, de ternura e
até de rejeicdo. Isto acontece porque o cuidador presta cuidados e interage com uma
pessoa idosa que outrora conhecia bem, com a qual muitas das vezes estabelecia até
uma relacdo intima; porém a relacdo foi alterada juntamente com a perspetiva de que a

capacidade funcional do demenciado, nomeadamente no que diz respeito a realizagéo de

7 A “diade cuidador-idoso dependente” é assumida maioritariamente por investigadores, dado que os
préprios cuidadores ndo a percecionam desta forma, vendo esta relagdo como uma continuidade da
relacdo pessoal e/ou familiar (Lage, 2005).
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tarefas simples, se perdeu (Figueiredo, 2007). Muitas vezes, o idoso que inspira
cuidados, ja foi outrora o cuidador do atual cuidador informal.

Variaveis como o grau de parentesco, 0 género, a coabitacdo, a proximidade emocional
que o CI tem com o idoso demenciado (Mendes, 1997), o dever moral e social, 0s
padrées familiares, a recompensa material e também o facto de se querer evitar a
institucionalizacdo do doente, influenciam a tomada de decisdo em assumir o papel de
Cl (Bris, 1994). Dai o CI de idosos apresentar um perfil proprio que serd abordado de

forma mais detalhada de seguida.

3.2.4. Perfil dos cuidadores informais

O perfil do cuidador informal € tracado através de inimeras caracteristicas, porém, nesta
dissertacdo, serdo apenas abordadas algumas, como o género, a idade, o vinculo afetivo

ou o grau de parentesco, coabitacdo, o tempo de cuidado e o estado civil.
3.2.4.1. Género

A tradigdo portuguesa apresenta aqui um papel marcante na “nomeacao” do CI que
cuida do idoso demenciado, pois atribui este papel sobretudo a membros da familia,

mais precisamente a mulheres (Sousa et al., 2006).

Denota-se o0 predominio do elemento feminino mais proximo a desempenhar as tarefas
de cuidado ao idoso (Dunkin & Hanley, 1998; Figueiredo, 2007; Garrido & Almeida,
1999; Garrido & Menezes, 2004; Haley, 1997; Mohide, 1993; Taub, Andreoli &
Bertolucci, 2004); porém, e apesar de tradicionalmente serem as mulheres a
desempenhar estas fungdes, existe uma tendéncia no aumento do nimero de homens a
prestar estes servicos (Figueiredo, 2004) sendo que estudos indicam que 40% dos

cuidadores secundarios sdo do sexo masculino (Mohide, 1993).

O tipo de cuidados prestados pelos homens e pelas mulheres sdo distintos: o suporte

emocional e a realizacdo de AiVDs ficam maioritariamente a cargo das mulheres; em
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contrapartida, os homens efetuam, tendencialmente, a maioria da gestéo financeira e/ou

o transporte do idoso (Lage, 2005).
3.24.2. Idade

Estudos realizados nesta area indicam que a faixa etaria que mais prevalece, de
cuidadores informais de idosos demenciados, situa-se entre os 50 e 0s 65 anos de idade
(Garrido & Almeida, 1999; Garrido & Menezes, 2004) sendo que 33% tém idades
acima dos 60 anos (Mohide, 1993).

3.2.4.3. Grau de parentesco com o idoso demenciado

A principal fonte de assisténcia nos cuidados informais ao idoso é o cOnjuge
(Figueiredo, 2007; Haley, 1997; Mohide, 1993). Este membro da familia encontra-se,
grande parte das vezes, igualmente numa situacdo de dependéncia ou incapacidade
funcional, porém, € uma das maiores garantias de suporte ao companheiro/a (Lage,

2005). A segunda fonte principal é a descendéncia (filha, nora) (Figueiredo, 2007).
3.24.4. Coabitacdo com o idoso demenciado

A proximidade da residéncia influencia a tomada de decisdo de quem cuidara
primordialmente do idoso dependente (Lage, 2005). Neste sentido, este papel é
habitualmente assumido pela filha, com dificuldades econémicas, fortes vinculos a
tradicdo familiar, solteira e desempregada, ou entdo sobre o filho Unico.

3.2.4.5. Tempo de cuidado

Cuidar de um idoso dependente € uma tarefa de longa duracéo, em média de mais de 15
anos; porém deve-se ter em conta que, apesar do Cl conseguir datar o inicio da
prestacdo de cuidados, ele ndo € capaz de prever a sua duracdo, bem como ndo sdo
considerados os periodos de prestacdo de cuidados sucessivos ou parcialmente
justapostos (Bris, 1994).

Segundo o ISS (2005) cerca de 34% dos Cls apresenta uma meédia de tempo total de
cuidados entre 3 a 5 anos, 19% a sensivelmente 6 a 8 anos e 4% ha mais de 15 anos.
38



Qualidade de Vida de cuidadores informais de idosos com deméncia

Relativamente ao tempo de cuidado diério, os Cls de idosos demenciados dispensam
mais ou menos 10 horas diérias (Stone, Cafferata & Sangl, 1987).

3.2.4.6. Estado civil

A maioria dos cuidadores informais sdo pessoas casadas, seguindo-se as pessoas
solteiras e em terceiro lugar as divorciadas/separadas (Figueiredo, 2007), mostrando-se
naturalmente 6bvio quando sdo os/as respetivos/as companheiros/as a desempenhar este

papel de cuidador informal do demenciado.

Em jeito de conclusdo, o Quadro 3 apresenta um breve resumo do perfil dos Cls de
idosos demenciados.

Quadro 3
Perfil dos cuidadores informais de idosos demenciados

Caracteristicas dos cuidadores informais

Geénero Predominio do sexo feminino

Idade Média entre os 50 e 0s 65 anos de idade

Grau de parentesco  Cuidador principal é o conjuge, seguido da filha ou nora
Coabitacao Proximidade geogréfica do idoso

Tempo de cuidado Tarefa de longa duracdo (mais de 15 anos)

Os cuidadores principais sdo casados, seguidos dos solteiros
ou divorciados/separados

Fonte: Adaptado de Figueiredo (2007, p. 113)

Estado civil

De acordo com Zarit (1997) os cuidadores informais sofrem de altas taxas de depresséo
e outros sintomas psiquiatricos e podem ter mais problemas de saude,
comparativamente com pessoas da mesma idade que eles mas que ndo prestam
cuidados. Apresentam ainda mais niveis de cansago, desgaste, revolta, depressdo e

somatizacOes do que outro tipo de cuidadores (Andrieu, Rive, Guilhaume, Kurz,
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Scuvee-Moreau, Grand & Dresse, 2007; Garrido & Almeida, 1999; Silveira, Caldas &
Carneiro, 2006).

Sintese Conclusiva

A medida que a deméncia surge e progride, emerge a demanda por cuidados especiais
ao respetivo idoso, fungdo importante desempenhada pelos cuidadores. O conceito de

cuidador tem sido atualmente bastante discutido na literatura.

Os Cls fazem parte de um grupo que presta cuidados ao idoso demenciado,
incentivando e ajudando quando estes Gltimos se encontram em situacGes de dificuldade
ou dependéncia. Porém, um numero consideravel de Cls ndo tem acesso a informacéo
necessaria bem como ndo tem conhecimentos, competéncias ou apoios suficientes para

assumir a responsabilidade de cuidar.

O ato de cuidar é (raramente) uma intervengdo espontanea e deliberada, pelo que na
maioria das vezes corresponde a uma situacao indesejada e pode afetar negativamente o
cuidador (Paul, 1997).

Cuidar de um idoso demenciado pode ser uma experiéncia desgastante e que provoca
um impacto a diversos niveis nomeadamente na QdV de quem cuida e de quem ¢é

cuidado.
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CAPITULO IV. A QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR INFORMAL

“[...] tAo importante como dar anos a vida, € necessario dar

vida aos anos.” (Araujo, Ribeiro, Oliveira & Pinto, 2007, p. 60)

Introducéo

Viver um maior nimero de anos ndo significa necessariamente que se viva com
qualidade. Devido as modificacdes demogréaficas verificadas nos altimos anos,
relativamente ao envelhecimento populacional e consequente aumento da esperanca
média de vida, acrescentando deste modo o aumento das doengas crénicas e as
dificuldades que os doentes e 0s seus cuidadores enfrentam, surge a necessidade de
equacionar a problematica da Qualidade de Vida dos cuidadores informais (QdV) de

uma forma geral bem como a QdV dos Cls dos idosos.

Estima-se que 20% da populacdo dos paises desenvolvidos tera 65 anos de idade no ano
2020. Atualmente este numero ronda os 15% e a taxa de crescimento da faixa etaria dos
idosos com mais de 80 anos cresce a um ritmo ainda maior do que das outras faixas
etarias (INE, 1992). Este aumento de longevidade leva necessariamente a colocar como
proximo objetivo um aumento paralelo na salde, isto é, uma longa vida com uma

melhor QdV e maior autonomia (Amaral & Vicente, 2000).

Ao longo dos anos o constructo geral de QdV tem-se tornado cada vez mais um tema de
significativa importancia para a sociedade em geral, muito estudado e abordado na
literatura cientifica, sobretudo na area da satde (Fleck, Louzada, Xavier, Cachamovich,
Vieira, Santos & Pinzon, 1999; Meeberg, 1993). Mas como é que se pode definir a
Qualidade de Vida? Para qué avalia-la? Quais sdo os fatores que influenciam a QdV dos

Cls de idosos que apresentam determinada patologia, como € o caso das deméncias?

Neste quarto capitulo pretende-se fazer uma revisdo da literatura sobre a tematica da

QdV em geral e a sua avaliagdo, bem como abordar a questdo da QdV dos cuidadores

41



Qualidade de Vida de cuidadores informais de idosos com deméncia

informais de idosos demenciados e analisar quais os fatores que a influenciam,

nomeadamente nesta populacdo.

4.1. Definicdo e carateristicas da Qualidade de Vida

O conceito de Qualidade de Vida é bastante popular e, hoje em dia, faz parte da
linguagem corrente de pessoas de qualquer nivel de cultura, formagdo, especialistas ou
leigos (Ribeiro, 1994). Segundo Fiedler (2008) “¢ um construto moderno e uma
preocupacao antiga” (p. 2).

A popularidade inerente a este conceito sugere uma grande dificuldade a sua discussdo
cientifica (Ribeiro, 1994) fazendo da QdV um constructo de dificil conceituagdo que,
durante as ultimas décadas, sofreu diversas transformacdes, devido a constante alteracdo
dos enfoques inerentes (Minayo, Hartz & Buss, 2000). De acordo com Pais-Ribeiro
(2009) sdo evidentes as dificuldades em enunciar apenas uma definicdo deste
constructo, tendo em conta que € um construto que ainda esté a ser clarificado, aceite e
integrado, nomeadamente na area da saude, embora prevaleca um consenso

relativamente a importancia da sua avaliacdo (Fleck, 2008).

Inicialmente, as definicdes de QdV foram abordadas por especialistas de diversas areas,
como cientistas sociais, politicos, filosofos e economistas. O avango tecnoldgico na
ciéncia teve um impacto negativo no que concerne a progressiva desumanizacdo dos
servigos, principalmente na Medicina, aumentando assim a preocupa¢do com O
construto em questdo. Neste sentido, a QdV passou a ser encarada como um movimento
dentro das ciéncias humanas e bioldgicas, com o objetivo de valorizar pardmetros mais
amplos do que a monitorizacdo da sintomatologia, a diminui¢cdo da mortalidade ou o

aumento da esperanca media de vida (Fleck et al., 1999).

Atualmente sdo identificadas duas tendéncias quanto ao construto QdV: um conceito
geneérico e outro conceito ligado a saude (Fleck, 2008; Meneses, 2005; Pais-Ribeiro,
2009). A QdV geral diz respeito a uma visdo mais ampla do construto, sem alusdo

especifica ao estado de salde ou doenca e abarca todos os dominios da vida do
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individuo; um outro conceito, a Qualidade de Vida relacionada com a satide® (QdVRS),
esta relacionada com a(s) doenca(s) que o individuo tem e com a forma como lida com a
mesma (Pais-Ribeiro, 2009; Ribeiro, 1994).

Desta forma, a QdVRS encontra-se essencialmente relacionada com contextos de salde,
em que o objetivo das intervencdes é a melhoria da QdV dos utentes, sendo considerada
como um conceito especifico do sistema de cuidados de saude (Ribeiro, 1994; Ribeiro,
Meneses, Meneses & Grupo WHOQOL, 1998).

A definicdo de QdV que serd utilizada nesta dissertacdo é a proposta pelo Grupo
WHOQOL® que define qualidade de vida como a “percecao do individuo da sua posi¢ao
na vida, no contexto cultural e do sistema de valores nos quais vive e em relacdo aos
seus objetivos, expectativas, padroes ¢ preocupacdes” (WHOQOL Group, 1997, p. 1) e

é aquela que traduz de forma mais abrangente este construto.

A QdV ¢ influenciada pela saude fisica, pelo estado psicologico, pelo nivel de
independéncia, pelo relacionamento social, pelas crencgas pessoais e pela relacdo que o
individuo tem com carateristicas marcantes do meio ambiente em que se encontra
inserido (WHOQOL Group, 1997).

O Grupo WHOQOL defende ainda, apesar de ndo existir uma definicdo consensual da
QdV entre autores, que existe concordancia quanto ha presenca de trés aspetos
fundamentais, sendo eles: (1) a subjetividade; (2) a multidimensionalidade; e (3) a
bipolaridade.

A subjetividade diz respeito a forma como o individuo se avalia, tendo em conta cada
uma das dimensdes relacionadas com a sua propria QdV, ou seja, depende da percecao

individual, considerada idiossincratica ao individuo. A QdV depende de valores,

® No presente estudo o foco incide sobre a avaliacdo da QdV dos cuidadores informais de idosos
demenciados, pelo que ndo é proposta alongar o estudo sobre a QdVRS, visto que este tipo de populagdo
ndo se encontra diretamente ligada ao sistema de satde.
°0 Grupo da Qualidade de Vida (Grupo WHOQOL) faz parte da Organizacdo Mundial de Saide (OMS)
e foi criado na década de 90 com o objetivo de fazer crescer o conhecimento na area da QdV e criar
instrumentos para a sua avaliacdo.
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crengas, julgamentos, expetativas e preferéncias pessoais e, como tal, a sua avaliacdo €
subjetiva (Ribeiro, 2005). A influéncia do passado, as condi¢bes do presente e as
expetativas relativas ao futuro condicionam a QdV, que se inserem no contexto

sociodemogréafico do individuo (Bowling, 2001).

Julga-se pertinente ainda referir que este construto abrange componentes de caracter
subjetivo, relativos a percecdo enddgena do individuo, que inclui o sentimento de
satisfacdo e a percecdo da sua propria salde, e componentes de caracter objetivo
respeitantes a fatores exdgenos que incluem a funcionalidade, a interagdo do individuo

com o0 meio e a competéncia cognitiva (Evans, 1994; Farquhar, 1995).

Existe, apesar da variedade de conceitos e definigdes encontradas na literatura sobre
este construto, um ponto de concordancia entre os investigadores, que assenta sobre a
multidimensionalidade. O facto do construto ser composto por diversas dimensdes ou
areas da vida do individuo sugere a sua multidimensionalidade (Pais-Ribeiro, 2009;
Seidl & Zannon, 2004). Estas dimensdes variam consoante os autores, em tipo e em
namero (Bowling, 1995; Spilker, 1990) e dependem dos objetivos e do nivel de anélise

ambicionados (Meneses, 2005).

Neste sentido, Fallowfield (1994, citado por Meneses, 2005) considera a QdV como um
conjunto operacional de funcionamento satisfatério em quatro dominios: no dominio
psicoldgico (ansiedade, depressdo e ajuste a doenca); no dominio social (atividades
sociais e de lazer, sexualidade e relagbes pessoais); no dominio ocupacional (tarefas
domésticas e laborais); e no dominio fisico (funcédo sexual, apetite, repouso, mobilidade

e dor).

Por sua vez, o Grupo WHOQOL enumera trés dimensdes ou fatores relativos ao aspeto
da multidimensionalidade, sendo eles: (1) a dimensdo fisica; (2) a dimensédo
psicolégica; e (3) a dimensédo social (WHOQOL Group, 1997). No entanto, podem ser
acrescentadas outras dimensdes, sendo que o grupo da OMS faz ainda referéncia a
dimensdo espiritualidade. Esta dimensdo é atualmente considerada como uma

experiéncia pessoal e um processo dinamico que outorga significado a existéncia
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humana, que poderé estar relacionada ou ndo com préticas religiosas (Pedro, Pais-
Ribeiro, Meneses, Silva, Cardoso, Mendonga et al., 2010).

A bipolaridade aponta para a presenca de aspetos positivos e negativos (Kluthcovsky &
Takayanagui, 2007) pois para se considerar uma “boa” qualidade de vida ¢ fundamental
a presenca de alguns elementos (e.g. a mobilidade) e a auséncia de outros (e.g. a dor)
(Fleck et al., 1999).

Concomitantemente, segundo a revisdo bibliografica realizada, diversos autores (Odgen,
2004; Minayo et al., 2000; Seidl & Zannon, 2004; Meneses, 2005; Pais-Ribeiro, 2009)
indicam ainda a existéncia de outras carateristicas inerentes a este construto como: a

complexidade; o carécter holistico; e a variabilidade temporal.

A complexidade advém do facto do contructo QdV ser antigo, dificil de avaliar devido
as suas carateristicas e tendo em conta que a sua avalia¢do varia ao longo do ciclo vital
consoante a pessoa, 0 tempo, o lugar e o contexto cultural (mutabilidade). Apesar de ser
inerente a cada individuo, altera-se com a evolugdo das sociedades ao longo dos tempos,
sugerindo assim que € um conceito dinamico (Parreira, 2006; Paschoal, 2000b;
Siqueira, 2009).

O caracter holistico do construto da QdV surge como resposta a avaliacdo de varias
dimens6es integrantes do individuo, por isso se deve ter em conta uma visdo holistica,
ou seja, o individuo deve ser visto como um ser biopsicossocial. Pode-se assim afirmar
que a Qualidade de Vida individual vai depender de fatores como 0s recursos
econémicos, o trabalho, a familia e a sociedade em que se encontra inserido (Ribeiro,
1997).

Ribeiro (2005) defende que a variabilidade temporal da QdV € uma carateristica
flutuante, devido ao facto deste constructo variar consoante o tempo. Desta forma, a sua
avaliacdo deve ter em conta os intervalos e os momentos de avaliagdo em que €

realizada.

Pode-se entdo concluir que a QdV é um constructo multifatorial pois possui diversas

propriedades ou carateristicas e é também multifacetada (Pais-Ribeiro, 2009).
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A definicdo do constructo de QdV que mais se aproxima da mencionada pela OMS é de
Minayo et al. (2000) que referem que a QdV é uma:

(...) nocao eminentemente humana, que tem sido aproximada ao
grau de satisfacdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e
ambiental e & prdpria estética pessoal. Pressupde a capacidade de
efetuar uma sintese cultural de todos os elementos que determinada

sociedade considera seu padrao de conforto e bem-estar. (p. 81)

Definido o constructo de QdV e delimitadas as suas carateristicas e as dimensdes
abrangentes, pode-se constatar, pela revisdo bibliografica efetuada, que existem alguns
aspetos gerais em acordo: o constructo de QdV é multidimensional e abrange a percecao
pessoal subjetiva do individuo, mediante uma pandplia de variaveis fisicas, psicologicas
e sociais, sendo que esta percecdo pode ser alterada no decorrer do tempo (Ribeiro,
1994). Porém, o conceito de QdV esta longe de ser inequivoco devido a dificuldade de
clarificacdo do conceito e das suas componentes principais e por (ainda) ndo existirem

instrumentos, para avaliar este construto, que relinam consenso geral (Ribeiro, 2005).

Mas para qué avaliar a Qualidade de Vida? E qual a forma mais adequada de o fazer? O
subcapitulo seguinte (4.3.) é respeitante a avaliacdo da QdV, onde se vai procurar
responder as questdes supramencionadas, tendo em conta principalmente a avaliacdo da

QdV dos cuidadores informais de idosos demenciados.

4.2.  Avaliagdo da Qualidade de Vida

A avaliacdo da QdV apresenta um importante papel no ramo cientifico, social e
psicolégico (entre outros) pois possibilita a implementacdo de alternativas validas de
intervencdo que favorecam a promocdo do bem-estar (Santos, Santos, Fernandes &
Henriques, 2002).

A mensuracdo da QdV (geral) do individuo € um interesse relativamente recente e cada

vez mais importante em diferentes areas como, por exemplo, na prevencao de doencas,

46



Qualidade de Vida de cuidadores informais de idosos com deméncia

no campo da investigagdo, das praticas assistenciais e politicas e na promocéo da saude
(Seidl & Zannon, 2004) sobretudo devido a crescente prevaléncia de doencgas crénicas e
ao aumento da esperanca média de vida (Grelha, 2009). Tem-se assistido a um aumento
significativo de instrumentos para a avaliacdo da QdV, sobretudo devido ao interesse

crescente por este construto (Silva, 2003).

A OMS pondera a prioridade da avaliagcdo deste constructo em cinco grupos: pacientes
com doencas crénicas; seus cuidadores; criancas; pessoas em situacdes extremas; e

pessoas que apresentam dificuldades de comunicacao (Minayo et al., 2000).

O instrumento de medida da QdV é escolhido mediante a intencdo de avaliar
carateristicas gerais ou carateristicas especificas, por isso, as medidas de avaliacdo
podem ser classificadas quanto ao campo de aplicacdo como geneéricas ou especificas.
As genéricas fazem uso de questionarios de base populacional sem nenhuma patologia
especifica, preferencialmente em estudos epidemioldgicos, planeamento e avaliagdo do
sistema de salde tendo como exemplo os dois instrumentos de avaliacdo de QdV
criados pela OMS: 0 WHOQOL-100 e 0 WHOQOL-bref (versdo abreviada); por sua
vez, as especificas avaliam de forma individual e especifica determinados aspetos da
QdV, ou seja, sdo dirigidas para situacdes diarias da QdV dos individuos, decorrentes
de doencas, agravamento da situacao ou intervencGes médicas (Meneses, 2005; Minayo
et al., 2000). Diversos autores defendem que o ideal é a combinacdo destes dois tipos de

instrumentos.

Os questionarios administrados em forma de entrevista ou autoadministrados sao as

formas mais frequentes na avaliacdo da QdV (Ribeiro, 1994; Seidl & Zannon, 2004).

Na avaliacdo da QdV deve ser o préprio individuo a efetua-la, sendo que se trata de uma
medida de percecdo pessoal. Desta forma surge a impossibilidade de uma pessoa
responder sobre a QdV de outra, tendo em conta que os observadores produzem uma
avaliacdo distinta da propria pessoa (Ribeiro, 1994; 2005). Assim, 0s pensamentos, as
crencas, os valores, o estado de humor e os julgamentos sdo fatores que devem ser tidos
em conta no processo de avaliacdo da Qualidade de Vida do individuo (Couvreur,

1999).
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O desempenho avaliativo de um instrumento na situacdo especifica que se quer avaliar é
um dos aspetos de maior pertinéncia na escolha do instrumento de avaliagdo da QdV
(Meneses, 2005; Silva, 2003) e esta interligado com as propriedades psicométricas de
validade, fidelidade e sensibilidade, com o tipo de instrumento (genérico, especifico,
com dimensdes especificas ou com itens especificos para o estudo em questdo), com o
método de administracdo (autoadministrado ou entrevista), com a identidade do
respondente (o préprio, um familiar, cuidador, médico, entre outros) e com o contexto
cultural em que o individuo se encontra inserido (Fletcher, Gore, Jones, Fitzpatrick,
Spiegelhalter & Cox, 1992; Meneses, 2005; Silva, 2003; Testa & Simonson, 1996).

Existem alguns obstaculos na avaliacdo da QdV e no desenvolvimento de instrumentos,

como (Meneses, 2005):

(a) a definicdo ndo consensual do constructo e a forma como deve ser avaliado;
(b) a dificuldade em comparar a validacéo (auséncia de um golden standard); e,
(c) a multiplicidade dos modelos de QdV.

As técnicas de avaliacdo do constructo QdV devem seguir 0s seguintes pressupostos
(Ribeiro, 1994):

(a) apreciacao dos aspetos positivos da dimensdo em vez dos negativos;

(b) avaliacdo do bem-estar (subjetivo) e da funcionalidade (objetivo);

(c) contemplacdo da interacdo entre 0s aspetos fisicos, mentais e sociais; e,

(d) foco na percecéo pessoal.

E fundamental que a avaliacdo da QdV dos cuidadores passe pelos aspetos positivos e
pelos aspetos negativos, abrangendo tanto a dimensdo objetiva como a dimensao
subjetiva do construto, possibilitando assim o enriquecimento das informacdes
recolhidas. A existéncia de situacfes consideradas negativas por meio de indicadores
objetivos mas que sdo subjetivamente percebidas como positivas pelos individuos em

questdo dificulta a avaliacdo da QdV (Amendola, Oliveira & Alvarenga, 2008).
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Julga-se fundamental a identificacdo do método mais adequado para a avaliacdo da QdV
e os fatores que a influenciam. Neste sentido, de seguida vai-se abordar a QdV do CI do

idoso demenciado, delimitando quais os fatores que a influenciam.

4.3. Qualidade de Vida do cuidador informal do idoso demenciado

De acordo com Pinquart & Sorensen (2003a) “[...] caring for demented older adults
may be more stressful than caring for physically frail older adults [...]” (p.251) devido:

(1) as alteragcBes comportamentais provenientes da doenga;
(2) ao aumento do tempo de cuidado ou de superviséo;

(3) a competéncia diminuida do idoso para expressar sentimentos de gratiddo e também

a reducdo de recompensas ao cuidador; e

(4) ao aumento progressivo da degradacdo do idoso, reduzindo a possibilidade de uma

relacdo positiva interpessoal com o idoso demenciado, ao longo do tempo.

Os Cls de idosos demenciados apresentam um impacto na tarefa de cuidar superior aos
Cls de idosos ndo demenciados (Orsy et al., citado por Figueiredo, 2007), pois
apresentam mais problemas fisiologicos e psicoldgicos, menos tempo para realizar
atividades de lazer e tém mais problemas financeiros e familiares, afetando assim
negativamente a sua QdV e diminuindo a sua capacidade para cuidar. Desta forma,
Fengler e Goodrich (1979 citado por Figueiredo, 2007) apelidaram-nos de “hidden

5,10

patients”™, pela necessidade de apoio constante que apresentam.

A QdV e a rotina diaria do idoso demenciado e do seu CI principal apresentam-se assim
comprometidas pelas exigéncias dos cuidados impostos por esta patologia (deméncia)
(Pinto et al., 2009). Com o objetivo de facilitar o exercicio das implicacGes provocadas
pela deméncia é necessario um redimensionamento da vida do cuidador que ira

provocar uma alteracdo significativa na QdV do mesmo (Caldas, 2003). Neste sentido, a

' Tradug#o: pacientes ocultos
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diade doente-cuidador informal é abalada a nivel emocional e social pela
responsabilidade que este cuidador tem em fornecer suporte fisico, emocional e
financeiro, que normalmente depende de um membro da familia (Garrido & Menezes,
2004).

De forma a melhorar a QdV, ndo s6 do Cl mas também do idoso cuidado, é
fundamental a compreensdo das varidveis que podem influenciar a prestacdo de

cuidados.

43.1. Variaveis passiveis de influenciar a Qualidade de Vida dos
cuidadores informais de idosos demenciados

Glozman (2004) defende que se o CI tiver uma QdV minimizada, provavelmente a sua
disposicdo e energia para a prestacdo de cuidados ao doente vai ser menor, evidenciando
assim a pertinéncia das investigagdes e estudos que abranjam a QdV de cuidadores.
Nesta ordem de ideias, identificaram-se trés grupos de fatores relacionados com a baixa

QdV dos Cls, como se pode verificar no Quadro 4.

Quadro 4
Grupos de fatores que influenciam a QdV dos cuidadores informais.

Clinico Psicoldgico Sociodemografico

Tipo de doenca Relacionamento familiar |dade (do_ paciente e do

cuidador)
- . HabilitacOes literarias  (do

Grau da doenca Estratégias de coping paciente e do cuidador)

Dura(;zo / tempo da Perce(;_ao dq suporte Situagdo financeira
oenca disponivel
AlteragGes cognitivas e Tempo de Grau de parentesco entre 0

comportamentais relacionamento idoso e o cuidador

Fonte. Traduzido de Glozman, 2004, p. 187
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De acordo com Glozman (2004) existem trés grupos de fatores que influenciam a QdV
do CI: o grupo clinico, que abrange o tipo, o grau, a duracdo da doenca e a presenca de
alteracbes cognitivas e comportamentais; o grupo psicoldgico, respeitante ao
relacionamento familiar, as estratégias de coping, a percecdo do suporte social
disponivel e ao tempo de relacionamento; e por fim, o grupo socio-demografico, que
engloba a idade e as habilitagdes literérias do doente e do cuidador, a situacdo financeira

e a posicdo do cuidador perante o seio familiar.

Julga-se pertinente salientar que a QdV e a sobrecarga apresentada pelo Cl séo
constructos distintos e, por isso, devem ser abordados distintamente e avaliados por
instrumentos de medida diferentes (Amendola et al., 2008).

Corroborado por diversos estudos (Amendola et al., 2008; Cassis, Karnakis, Moraes,
Curiati, Quadrante & Magaldi, 2007; Cruz & Hamdan, 2008; Lage, 2005; Paula, Roque
& Aradjo, 2008) existem diferentes fatores que influenciam a QdV do cuidador
informal do idoso demenciado, sendo que nesta dissertacdo vai-se apenas abordar

aqueles que consideramos fundamentais para a investigacao.
4.3.1.1. Geénero do cuidador informal

O género do cuidador influencia diretamente a sua QdV, sobretudo se for feminino,
possivelmente devido ao facto das mulheres cuidadoras assumirem frequentemente
tarefas mais desgastantes, como a gestdo das tarefas domésticas e a higiene pessoal do
doente idoso, refletindo-se num maior impacto sobre a sua QdV, comparativamente aos
homens (Dunkin & Hanley, 1998). As mulheres cuidadoras apresentam também um
maior nivel de stress, as estratégias de coping utilizadas ndo sdo tdo eficazes,
traduzindo-se numa QdV pior (Borden & Berlin, 1990; Lutzky & Knight, 1994). Isto
deve-se também ao facto de ndo receberem, muitas das vezes, qualquer tipo de apoio
secundario ou formal e normalmente assumirem o papel de CI pela pressdo social que
Ihe € imposta (Collins & Jones, 1997).

Low e Gutmann (2006) no seu estudo sobre a influéncia do género nos dominios fisico

e psicossocial da satde relacionada com a Qualidade de Vida dos cuidadores afirmaram
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que as mulheres manifestavam uma sintomatologia maior no dominio psicossocial da
QdV e os homens demonstravam um maior nimero de sintomas quanto ao dominio

fisico.
4.3.1.2. Grau de parentesco com o idoso demenciado

Na perspetiva de King e Semik (2006), relativamente as diferengas de sobrecarga nos
graus de parentesco, sdo 0s cOnjuges que apresentam uma maior sobrecarga global
comparativamente aos filhos, uma vez que a sua relacdo prévia com o doente é de maior
proximidade. Por sua vez, os filhos encontram-se muitas vezes numa fase onde
desempenham multiplos papéis (e.g. paternidade, profissdo, etc) que lhes diminui o
tempo disponivel para a prestacao de cuidados.

4.3.1.3. Habilitagdes literarias do cuidador informal

Mais habilitacbes literarias por parte do Cl é um fator preditor de melhor QdV (Lage,
2005) porque potencia as relacdes pessoais e facilita as exigéncias fisicas que envolve o
cuidado ao idoso e é também um fator fundamental no reconhecimento de aspetos
positivos do ato de cuidar (Brito, 2002). A formacdo do Cl quanto aos cuidados a
prestar, € um recurso gue pode auxilia-lo a identificar e a lidar melhor com a patologia,

bem como a aprender quais cuidados e como se prestam a um idoso demenciado.
4.3.1.4. Atividade laboral do cuidador informal

A possibilidade de manter um emprego estavel permite ao Cl a aquisicdo de uma
identidade extra, para além de ser cuidador, mantendo assim um melhor nivel de QdV e

uma maior disponibilidade para com o idoso cuidado (Moreira, 2001).

Porém, para alguns cuidadores, existe uma dificuldade acrescida em manter os papéis
sobre o0s quais tém determinadas obrigacGes e atividades, a par da prestacéo de cuidados
(Wiles, 2003). Muitos cuidadores informais chegam mesmo a desistir do seu emprego

ou a reduzir o seu horério de trabalho para realizar tarefas de cuidado (Glozman, 2004).
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4.3.1.5. Suporte social

A falta de uma rede de apoio social vai influenciar negativamente a Qualidade de Vida
do prestador de cuidados informais, ou seja, a participacdo em atividades na
comunidade e o treino e orientacBGes especificas para a realizacdo de cuidados, bem
como uma boa satde mental, fisica e bem-estar espiritual produzem um efeito favoravel
a melhoria da sua QdV (Spurlock, 2005; Vellone, Piras, Talucci & Cohen, 2007)
provocando assim uma melhor adaptacdo a funcdo de cuidador do que nos cuidadores
que tém pouca disponibilidade para realizar atividades sociais (Cerqueira & Oliveira,
2002; Garrido & Almeida, 1999).

O cuidador secundario ajuda o cuidador principal a aliviar-se das suas tarefas como
cuidador, fazendo com que percecione de uma melhor forma a sua saude (Brito, 2002),
reduzindo as alteracdes exigidas no seu estilo de vida pela prestacdo de cuidados,
aumentando assim a sua energia diaria, vigor e a percecdo de salde e de QdV (Lage,
2005).

4.3.1.6. Convivéncia/habitabilidade com o idoso demenciado

Cuidar de um idoso no domicilio é uma tarefa que pode apresentar limitacdes no dia-a-
dia do CI, provocando alteragdes ao nivel social, ocupacional e pessoal, resultando num
risco para a saude e o seu bem-estar (Gongalves, Alvarez, Sena, Santana & Vicente, 2006).

A convivéncia ou habitabilidade com o idoso cuidado esta relacionada com o tempo de
cuidado e com a duracdo da doenca. Se o CI residir na mesma casa que o doente vai
passar mais tempo com ele, ou seja, a convivéncia vai ser maior, atingindo assim

repercussoes na sua Qualidade de Vida.
4.3.1.7. Grau de deméncia do idoso demenciado

A gravidade da doenca é outro fator que influencia a QdV do CI e esté diretamente
relacionado com o grau de dependéncia. Diversos estudos sugerem que quanto maior
for o grau de deméncia / dependéncia do idoso demenciado, menor vai ser a QdV do seu
cuidador (Andrieu et al., 2007; Pinto et al.; Roig, Abengozar & Serra, 1998). Isto
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depende das dificuldades com que o cuidador se depara diariamente no exercicio da
prestacdo de cuidados (de acordo com o comprometimento funcional e cognitivo do
demenciado), da convivéncia e/ou da habitabilidade com o paciente e do tempo de

cuidado total e diario dispensados nos cuidados informais.

Contrariamente, Reidjik et al. (2006) bem como Argimon, Limon, Vila e Cabezas (2005)
afirmam que os Cls de idosos com deméncia em fase inicial apresentam a sua QdV mais
afetada, pelo que os Cls de idosos com deméncia grave indicam uma adaptacdo a
prestacdo de cuidados ao longo do tempo, apresentando uma melhor percecdo da sua
QdV.

Como se pode verificar no Capitulo Il — A deméncia no idoso — e de acordo com a
pesquisa bibliografica realizada, o grau de dependéncia do idoso € diretamente
proporcional ao grau de deméncia apresentado. Ao longo da evolucdo do processo
demencial, para além do défice cognitivo e do comprometimento funcional, da-se um
aumento das responsabilidades por parte do cuidador informal principal devido ao
aumento do grau de dependéncia do idoso, sendo que passam a ficar a seu cargo 0s
cuidados basicos como a higiene pessoal, a alimentacdo e outras atividades respeitantes
ao idoso, adicionadas as atividades instrumentais que ja eram sua funcdo (Garrido &
Almeida, 1999; Silveira et al., 2006).

4.3.1.8. AlteracGes comportamentais no idoso demenciado

As alteracbes comportamentais proprias do processo demencial (como se pode verificar
no Capitulo Il) afetam o idoso e o seu cuidador informal principal, produzindo desta
forma consequéncias negativas na QdV de ambos (Banerjee et al., 2006; Garrido &
Almeida, 1999; Takahashi, Tanaka & Miyaoka, 2005). Afetam também a diade
cuidador informal - idoso dependente, tornando as interacdes relacionais extremamente
diferentes das que existiam anteriormente ao aparecimento da doenca, potenciando
consequéncias negativas como stress, sofrimento emocional, tensédo e depressdo. O
comportamento do doente pode ser uma ameaga a seguranca (dele e dos que o rodeiam)
e pode provocar uma inadaptacédo / inadequacao social, em que a vigilancia e o controlo

s80 necessarios para o proteger a si e aos outros (Glozman, 2004).
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Papastavrou et al. (2007) indicam que as alteragdes comportamentais que o idoso
demenciado apresenta, ttm um impacto muito maior sobre a vida dos cuidadores
informais do que os défices cognitivos ou funcionais apresentados pelo idoso,
confirmando ainda, no seu estudo, a existéncia de correlagcdes positivas estatisticamente
significativas entre a sobrecarga total e a frequéncia total de alteragdes comportamentais
do idoso.

4.3.1.9. Tempo de cuidado prestado pelo cuidador informal ao idoso

demenciado

A duracdo da evolucdo da doenca, diretamente relacionada com o prognéstico e o tempo
dispensado nos cuidados, afeta também a QdV do CI, como foi mostrado num estudo
multicéntrico sobre a QdV dos cuidadores informais de pacientes demenciados,

realizado por Thomas et al. (2006).

Alguns autores afirmam que, em média, o tempo dispensado nos cuidados ao idoso
demenciado pelos Cls é de 60 horas semanais (Haley, 1997; Mohide, 1993). Quanto
maior for o tempo de cuidado dispensado pelo cuidador, maior vai ser o impacto sofrido
pois, com o passar do tempo, ocorre uma maior sobrecarga de tarefas (Garrido &

Menezes, 2004) e a alteracdo da rotina do Cl, afetando negativamente a sua QdV.

Por outro lado, com o decorrer do tempo o cuidador vai se tornando cada vez mais
competente no desempenho das funcbes executadas, fazendo com que o stress e a
sobrecarga sejam mais elevados nas fases mais iniciais da doenca e consequentemente a
sua QdV e mais baixa (Aneshensel et al., 1995).

4.3.1.10. Sobrecarga do cuidador informal

A sobrecarga é dos principais problemas apresentados pelos Cls (Grafstrom, Fratiglioni,
Sandman & Winblad, 1992; Taub et al., 2004) e ocorre quando o sentimento de bem-
estar diminui e se da um aumento dos problemas de saiude. A sobrecarga pode ser
identificada mediante a sobrecarga objetiva e a sobrecarga subjetiva (Pearlin, Mullan,
Semple & Skaff, 1990): a sobrecarga objetiva refere-se & doenca/dependéncia e ao tipo

de cuidados informais que sdo necessarios, de modo a garantir o bem-estar do doente; a
55



Qualidade de Vida de cuidadores informais de idosos com deméncia

sobrecarga subjetiva diz respeito a reagdo emocional do Cl perante o servigo de
prestacdo de cuidados (Roig et al., 1998).

A sobrecarga de tarefas atribuidas ao cuidador informal, em muitos casos sem a
orientacdo apropriada, afeta a sua QdV. Alguns estudos indicam que os cuidadores
submetidos a tratamento e a apoio de suporte por profissionais da salide acusavam uma
melhor QdV (Vellone et al., 2007; Gitlin, Hauck, Dennis & Winter, 2005).

Cuidar de um idoso dependente pode levar a uma sobrecarga fisica e emocional,
interferindo na atividade de cuidar, sobretudo se ndo existir a presenca de um cuidador
secundério, tornando a tarefa do cuidador principal mais desgantantes (Borgui et al.,
2011).

Sobrecarregados e exaustos, 0os Cls tém a sua QdV ameacada pelo stress gerado pela
responsabilidade de cuidar informalmente, que frequentemente leva a sentimentos de
impoténcia, problemas de salde, cansaco e irritabilidade (Souza, Wegner & Gorini,
2007) diminuindo a sua saude e a sua QdV. Amendola et al. (2008) ao avaliar a QdV
dos cuidadores de pacientes dependentes verificou que os cuidadores que se encontram
mais sobrecarregados por tarefas associados a prestacdo de cuidados apresentam uma

diminuida percecdo da sua QdV.

O Quadro 5 mostra um resumo dos fatores que influenciam a QdV dos Cls de idosos

demenciados, consoante a revisdo bibliografica efetuada.

56



Qualidade de Vida de cuidadores informais de idosos com deméncia

Quadro 5
Fatores que influenciam a QdV dos cuidadores informais de idosos demenciados

Fatores

1) Género do cuidador informal

2) Grau de parentesco entre idoso demenciado e o cuidador informal
3) Habilitagbes literarias do cuidador informal

4) Atividade laboral do cuidador informal

5) Rede de apoio social

6) Convivéncia ou habitabilidade com o idoso

7) Grau de deméncia do idoso

8) AlteragOes comportamentais do idoso

9) Tempo dispensado nos cuidados pelo cuidador informal

10) Sobrecarga de tarefas (cuidador informal)

E fundamental, para além dos fatores que influenciam negativamente a atividade do
cuidar informalmente, ressaltar ainda os aspetos positivos desta atividade, como a
satisfacdo e a realizacdo pessoal, a valorizagcdo de terceiros, a demonstracdo de afeto,
carinho, gratiddo e o orgulho. Estes sdo sentimentos que muitos Cls apresentam durante
0 processo de prestacdo de cuidados e que fundamentam a tomada de decisdo para

cuidar e a manutencao deste papel (Ribeiro, 2005; Sousa et al., 2004).

Pereira & Filgueiras (2009) defendem que a sobrecarga e o stress, associados a
prestacdo de cuidados por parte do CI, podem ser, por vezes, compensados pela

percecdo dos aspetos positivos do ato de cuidar.

Os Cls referem também que melhor satde, maior independéncia do idoso demenciado e
a presenca de alguém que auxilie na prestacdo de cuidados, melhorariam a sua
Qualidade de Vida (Argimon et al., 2005).

O estudo levado a cabo por Vellone et al. (2007) identificou alguns fatores que
melhorariam a QdV dos Cls como a boa saude fisica, o envelhecimento saudavel e as

boas condic¢des financeiras.
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Sintese Conclusiva

A evolucdo das doengas cronicas faz crescer a importancia da conceptualizacao da QdV
(Ribeiro, 1994). Sumariamente parece existir consenso, consoante a revisao
bibliogréafica realizada, quanto a definicdo do construto Qualidade de Vida (sendo um
constructo multidimensional que representa o bem-estar subjetivo do individuo no
ambito social, fisico e psicoldgico), quanto a medida (pois existem, hoje em dia,
instrumentos de medida da QdV validados e internacionalmente aceites, como por
exemplo os instrumentos WHOQOL-100 e WHOQOL-BREF) e quanto a necessidade
da sua avaliagdo, enfatizando assim que a QdV deve ser considerada o principal

objetivo, sobretudo no que diz respeito as doencas cronicas.

Sdo varios os fatores que influenciam a QdV dos Cls de idosos com deméncia, sendo
que a investigacdo sobre esta tematica mostra-se bastante pertinente no sentido em que,
se for potenciada a QdV ao cuidador informal, ira melhorar também a do idoso

demenciado.

Em sintese, € importante ndo esquecermos que o construto Qualidade de Vida se adapta
as circunstancias, ou seja, desenvolve-se articulando diferentes e novas dimensdes em
funcdo do que nos rodeia. E fundamental termos em conta a implicacio desta evolugéo

na area da saude.
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PARTE Il - INVESTIGACAO EMPIRICA
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CAPITULO V. METODOLOGIA

“[...] as nossas decisdes mais pensadas, e sobretudo
enquanto profissionais, serdo tanto mais adequadas quanto
mais validadas pelo conhecimento cientifico.” (Almeida &

Freire, 2003, p. 19)

Introducéo

Ao longo dos ultimos anos, vem crescendo o interesse por parte desta mestranda pela
populacdo mais velha, culminando assim no estagio académico no Servigo de
Psicogeriatria do Hospital Magalhdes Lemos. As probleméticas do idoso, observadas
pelo contacto direto com esta populacdo, bem como as questbes relacionadas com
aqueles que lhes prestam cuidados, suscitaram uma atencdo particular e consequente

procura de respostas.

Esta mestranda considera que, perante um cenario de envelhecimento populacional e
tendo em conta que a sociedade atual se depara com um aumento significativo do
namero de idosos com quadros demenciais, a manutencao e/ou melhoria da Qualidade
de Vida dos idosos e dos respetivos cuidadores requer especial atencdo por parte dos
profissionais de saude (incluindo os psic6logos).

Considera-se assim a importancia de conhecer a realidade sobre a Qualidade de Vida
dos cuidadores informais de idosos com deméncia de modo a estabelecer o diagnostico

desta condicdo, a fim de planear intervencGes voltadas a salde dos cuidadores.

Neste Capitulo V — Metodologia — € explicitada a metodologia utilizada no estudo
empirico, considerando a revisao da literatura efetuada apresentada nos quatro capitulos
iniciais. S&o igualmente identificados os objetivos que conduziram esta investigacao,
bem como os participantes, 0s instrumentos e 0s procedimentos aquando da recolha de

informagéo.
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5.1. Metodologia
5.1.1. Tipo de estudo / Plano do estudo

Esta investigacdo apoiou-se na metodologia quantitativa, que apresenta diversas
vantagens, nomeadamente a precisdo, 0 controlo, a prevencdo da interferéncia e da
subjetividade inerente ao investigador, a integracdo dos métodos de quantificacdo e
qualificacéo e ainda a explicitacdo dos passos de pesquisa (Marconi & Lakatos, 2008).
Sendo assim, a metodologia utilizada foi do tipo descritiva de comparagéo entre grupos
e de associagdo entre variaveis porque foram recolhidos varios conjuntos de dados e
estimadas eventuais diferencas, em termos de propor¢do ou de médias, e porque foi
considerada a variagdo conjunta de diversos dados (Almeida & Freire, 2003). E também
uma investigacdo de natureza transversal por ter sido realizada num s6 momento
(Ribeiro, 1999).

5.1.2. Obijetivos do estudo empirico
5.1.2.1. Objetivo geral

O objetivo geral desta investigacdo € o de comparar a percecdo que 0s cuidadores
informais apresentam sobre a sua propria Qualidade de Vida (faceta geral — percecao
sobre a Qualidade de Vida e satisfacdo com a saude — e dominios: fisico, psicologico,
relacBes sociais e meio ambiente), mediante grupos contrastivos formados para esta

investigacdo (ponto 6.1.).
5.1.2.2. Obijetivos especificos
De forma mais especifica, aspira-se com este estudo:

1. Estabelecer o perfil dos cuidadores informais, da amostra inicial e da amostra
definitiva, quanto as variaveis secundarias género, idade, estado civil, grau de

parentesco com o idoso demenciado, e habitabilidade com o idoso demenciado;
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2. Estabelecer o perfil da amostra inicial e da amostra definitiva (Grupos Ligeiro versus
Grave) quanto a faceta geral — percecdo sobre a Qualidade de Vida e satisfagdo com
a saude — e aos dominios do WHOQOL-bref;

3. Definir, na amostra definitiva, a relacdo entre a varidvel operacional grau de
deméncia do idoso (GDM) e as restantes variaveis operacionais — grau de
dependéncia (GDP), tempo de cuidado total (TCT) e tempo de cuidado diério (TCD);

5.1.2.3. Objetivo secundario

Verificar a diferenca entre géneros quanto a faceta geral — percecdo sobre a Qualidade
de Vida e satisfacdo com a saude — e aos dominios do WHOQOL-bref, na amostra

inicial.

5.1.3.  Variaveis de estudo

Nesta investigacdo foram definidos trés tipos de variaveis: a variavel principal, as

variaveis operacionais e as variaveis secundarias.
5.1.3.1. Variavel principal

A variavel principal deste estudo é a Qualidade de Vida dos cuidadores informais de
idosos demenciados. Esta varidvel é avaliada de acordo com o instrumento WHOQOL-
bref, pela avaliacdo da faceta geral — percecdo sobre a Qualidade de Vida e satisfacdo
com a saude; pelo dominio fisico; pelo dominio psicolégico; pelo dominio relacGes

sociais; e pelo dominio meio ambiente (cf. Quadro 9).
5.1.3.2. Variaveis operacionais

As variaveis operacionais desta investigacdo que vao ser testadas pela constituicdo dos
grupos contrastivos (ponto 6.1.) encontram-se divididas em trés niveis, como se pode

verificar no Quadro 6, sendo elas:
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[1] o grau de deméncia do idoso (GDM)”;
[2] o grau de dependéncia do idoso (GDP) quanto as atividades de vida diéria;
[3] o tempo de cuidado total dispensado pelo cuidador informal (TCT);

[4] o tempo de cuidado diario dispensado pelo cuidador informal (TCD).

Quadro 6
Grelha das quatro variaveis operacionais e seus niveis

Variaveis operacionais

1. GDM 2. GDP 3. TCT 4. TCD

[3a] Pouco

[1a] Ligeiro  [2a] Independente [4a] Até 4 horas

(menos 4 anos)

[2b] Dependéncia [3b] Moderado [4b] Entre 5-7

Niveis
[1b] Moderado moderada (5 - 7 anos) horas

[3c] Muito [4c] Mais de 8

1c] Grave 2c] Dependente
(el [2c] Dep (8 - 15 anos) horas

5.1.3.3. Variaveis secundarias

As variaveis secundarias desta investigacdo dizem respeito ao cuidador informal e sdo:
0 género; a idade; o estado civil; o grau de parentesco com o idoso demenciado; e a

habitabilidade com o idoso demenciado.

5.2.  Método
5.2.1. Populacéo

A populacdo-alvo desta investigagcdo foram os cuidadores informais de idosos com
diagnostico de deméncia. Os critérios de inclusdo na amostra foram: 0s sujeitos serem
de ambos os géneros, adultos ou idosos, que acompanhavam os idosos demenciados as

consultas externas de Psicologia do Servico de Psicogeriatria (SPG) do Hospital
63



Qualidade de Vida de cuidadores informais de idosos com deméncia

Magalhdes Lemos (HML) ou que se encontrassem em regime de visitas domiciliérias,

pelo mesmo Servico.

Foi selecionada uma amostra de forma ndo aleatoria e ndo probabilistica pois os
individuos foram escolhidos de acordo com as suas caracteristicas especificas e
disponibilidade, com o objetivo de compreender um fenémeno, tendo em conta os
seguintes critérios de inclusdo: ser o cuidador informal e principal do idoso com

diagnostico de deméncia fundamentado e o idoso ndo se encontrar institucionalizado.

No Quadro 7 pode-se observar uma caracterizacdo sdcio-demografica geral dos
participantes que constituiram a amostra inicial, com 82 cuidadores informais
(populagdo-alvo desta investigacdo) de ambos o0s géneros, dos quais aproximadamente
71% sdo do género feminino e 29% sdo do género masculino, com idades
compreendidas entre os 33 e 0s 89 anos (M=63,2; DP=12), sendo na maioria adultos

(56,1%) e com habilitacGes literarias com maior frequéncia no 1° ciclo.

Quadro 7
64



Qualidade de Vida de cuidadores informais de idosos com deméncia

Descricao sociodemografica dos participantes da amostra inicial (N=82)

Variaveis Cuidadores informais
n (%)

Geénero

Feminino 58 (70.7)

Masculino 24 (29.3)
Total 82 (100)
Faixa etaria

Adultos (33 - 59 anos) 46 (56.1)

Idosos (mais de 60 anos) 36 (43.9)
Total 82 (100)
HabilitacGes literarias

Analfabeto 2(2.4)

Sabe ler e escrever 5 (5.6)

1°ciclo (1° - 4° ano) 39 (47.6)

2° ciclo (5° - 6° ano) 7 (8.5)

3° ciclo (7° - 9° ano) 11 (13.4)

Ensino secundario (10° - 12° ano) 10 (12.2)

Ensino superior 8 (9.8)
Total 82 (100)

Legenda: n — frequéncia; % — percentagem

Salienta-se que a caracterizacdo sécio-demografica demonstrada no Quadro 7 retrata a
amostra inicial (N=82) desta investigacdo; importa evidenciar a existéncia de uma
amostra definitiva (N=35), cuja composicdo sera abordada em maior detalhe no

Capitulo VI — Resultados e Discussao.
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5.2.2. Instrumentos de recolha de dados

Os instrumentos de recolha de dados utilizados no presente estudo foram:

(1) WHOQOL-bref (World’s Health Organization Quality of Life — versao abreviada,
aferida para a populacdo portuguesa por Vaz-Serra, Canavarro, Simdes, Pereira,
Gameiro e Quartilho, 2006);

(2) indice de Lawton (IL) (Lawton & Brody, 1969; Sequeira, 2007);

(3) Indice de Barthel (IB) (Mahoney & Barthel, 1965, validado para a populagio
portuguesa por Araujo, Ribeiro, Oliveira & Pinto, 2007);

(4) Questionario Sociodemografico (QSD), dividido em Dados do doente idoso (QSD 1)
e Dados do cuidador informal (QSD I1);

(5) Instrucdes e Declaracdo de Consentimento Informado.

Quadro 8

Grelha das varidveis operacionais, instrumentos e questfes pelas quais foram
recolhidas

Variaveis Instrumento Questéao
variavel o alidade de Vida  WHOQOL-bref Totalidade do
principal instrumento

GDM QSD | Questéo 8
AbVDs Indice de Barthel Totalidade do

o cDP instrumento

Variavels -

operacionais AiVDs indice de Lawton T_otalldade do

instrumento

TCT QSD I Questdo 9

TCD QsSD Il Questdo 10

Como se pode verificar no Quadro 8, estes cinco instrumentos permitem avaliar a
variavel principal (QdV) e as quatro variaveis operacionais, de acordo com a totalidade
do instrumento ou de questdes especificas dos mesmos. Julga-se pertinente salientar que
os instrumentos WHOQOL-bref, indice de Barthel e indice de Lawton, se encontram

disponiveis em portugués.
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5.2.2.1. World Health Organization Quality Of Life — verséo abreviada

Foi escolhido, para esta investigagéo, o instrumento World Health Organization Quality
of Life — versdo abreviada (WHOQOL-bref) (Anexo A) com o objetivo de avaliar a
Qualidade de Vida dos cuidadores informais de idoso demenciados, pois considerou-se
que era uma alternativa valida para a populagdo portuguesa e de facil aplicacdo, tendo
em conta que iriam ser utilizados ainda outros instrumentos nesta investigacdo. N&o é
um instrumento complexo, sendo facilmente compreendido e pode ser autoadministrado
(Canavarro et al., 2007).

O WHOQOL-bref foi elaborado pela OMS, tendo por base a definic¢do atribuida a QdV
pelo Grupo WHOQOL e é uma versao abreviada do instrumento WHOQOL-100, mais
curto e que exige assim menos tempo de administracdo (Fleck, Louzada, Xavier,

Cachamovich, Vieira, Santos, Pinzon, 2000; Canavarro et al., 2007).

A afericdo deste instrumento para a populagéo portuguesa foi realizada por Vaz-Serra et
al. (2006) e revela bom desempenho psicométrico quanto aos critérios de consisténcia
interna, validade discriminante, validade concorrente, validade de conteudo e
confiabilidade teste-reteste. Na versdo para portugués de Portugal, 0 WHOQOL-bref
apresentou alguma fragilidade ao nivel da consisténcia interna do dominio Rela¢des
Sociais, sendo esta a Unica limitacdo apresentada pelos autores (Canavarro et al., 2007).
No entanto, os autores justificam dizendo que esta fragilidade podera estar relacionada
com o facto deste dominio se basear somente em trés itens, o que € um ndmero

relativamente menor ao nimero de itens que fazem parte dos outros dominios

Esta versdo abreviada do WHOQOL-100 preserva a compreensdo do constructo QdV,
apresenta a nocdo de multidimensionalidade, transculturalidade e subjetividade da QdV,
permitindo a sua comparacao em populac@es de paises e culturas distintas (Canavarro et
al., 2007).

E composto por 26 questdes e encontra-se organizado em quatro dominios sendo eles:
1) dominio fisico; 2) dominio psicoldgico; 3) dominio relagbes sociais; e 4) dominio

ambiente. Cada um destes dominios é composto por um conjunto de facetas, em que
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cada uma é avaliada por uma questdo do instrumento. Apresenta também uma faceta

geral de QdV avaliada por duas questdes: uma da percecdo sobre a Qualidade de Vida e

outra sobre a satisfacdo com a satde (Quadro 9) (Canavarro et al., 2007).

Quadro 9
Dominios, facetas e questdes correspondentes do WHOQOL-bref

WHOQOL-bref

Faceta geral
(Q1) Percecdo da Qualidade de Vida; (Q2) Satisfacdo com a saude

Dominio 1 — Dominio fisico
(Q3) Dor e desconforto

(Q10) Energia e fadiga

(Q16) Sono e repouso

(Q15) Mobilidade

10. (Q17) Atividades de vida diaria

11. (Q4) Dependéncia de medicagéo
ou de tratamentos

12. (Q18) Capacidade de trabalho

© wnE

Dominio 3 — Relacdes sociais
13. (Q20) Relagbes pessoais
14. (Q22) Suporte social
15. (Q21) Atividade sexual

16.
Dominio 2 — Dominio psicoldgico 17.
4. (Q5) Sentimentos positivos 18.
5. (Q7) Pensar, aprender, memoria e 19.

concentracao
6. (Q19) Autoestima

7. (Q11) Imagem corporal e aparéncia  20.

8. (Q26) Sentimentos negativos

24. (Q6) Espiritualidade/religido/ 21.
crencas pessoais

22.

23.

Dominio 4 — Meio ambiente

(Q8) Seguranca fisica e protecdo
(Q23) Ambiente no lar
(Q12) Recursos financeiros

(Q24) Cuidados de saude e
sociais: disponibilidade e
qualidade

(Q13) Oportunidades de adquirir
novas informagdes e habilidades

(Q14) Participacgdo em atividades
de lazer e recriagdo

(Q9) Ambiente fisico
(Q25) Transportes

Fonte: Adaptado de Canavarro et al., 2007, p. 78.

As questdes deste instrumento sdo expostas mediante quatro escalas do tipo Likert de

5 pontos, quer de forma negativa como de forma positiva, quanto a intensidade,

capacidade, frequéncia e avaliacdo (Canavarro et al., 2007). Neste sentido, a cotacéo de
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cada questdo é de 1 a 5, tendo em conta que as pontuacdes das questdes formuladas de
forma negativa (questdes nimero 3, 4 e 26) devem ser invertidas (de 5 a 1) (WHOQOL
Group, 1996a).

Os resultados sdo avaliados mediante a pontuacdo dos quatro dominios e da faceta
geral — divida pelas questfes: percegéo sobre a Qualidade de Vida e satisfagdo com a
salde — ndo existindo assim uma pontuacdo total do instrumento. Sdo calculados pela
média dos resultados das questdes que compdem cada dominio (Quadro 9) multiplicada
por 100, transformando os resultados numa escala de 1 a 100, permitindo assim a sua
comparagao com os resultados do WHOQOL-100. Quanto maior for a pontuagao obtida
em cada dominio, maior vai ser a perce¢do individual da Qualidade de Vida.

Nesta investigacdo, a pontuacdo do WHOQOL-bref foi realizada através do programa

computadorizado Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) verséo 20.

5.2.2.2. Indice de Barthel

O Indice de Barthel (IB) (Anexo B) é uma das escalas publicadas mais estudadas e
aplicadas na avaliacdo dos cuidados pessoais e avalia o nivel de dependéncia funcional
do individuo na realizacdo de dez atividades béasicas de vida diéria, sendo elas a
alimentacdo, o tomar banho, o vestir e o despir, a higiene pessoal, o controle de
esfincteres, a utilizacdo dos sanitarios, a transferéncia da cadeira para a cama, a
deambulacdo e o subir e descer escadas (Mahoney & Barthel, 1965; Araujo et al.,
2007). Destarte, o IB é constituido por 10 itens e pode ser preenchido através da
observacdo direta, de registos clinicos ou ainda por autoadministracdo (Aradjo et al.,
2007).

A sua pontuacdo total varia de 0 a 100 sendo que pontuacdes inferiores a 20 indicam
dependéncia total; entre os 21 - 60 sugerem dependéncia grave; entre os 61 - 90 €
dependéncia moderada; entre os 91 - 99 indicam dependéncia muito leve; e uma
pontuacdo de 100 é indicativa de independéncia (Azeredo & Matos, 2003). E de

salientar que ndo se pode afirmar que o idoso apresenta uma total independéncia nas
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atividades de vida diaria pois as atividades instrumentais, tais como cozinhar, cuidar da

casa e socializagdo, ndo sdo avaliadas neste instrumento (Delisa, 2002).

Como cada variavel operacional desta investigacdo apresenta apenas trés niveis, de
modo a formar os Grupos Ligeiro e Grave! desta investigacdo, agrupou-se o nivel
dependéncia total e dependéncia grave, formando assim o nivel “dependente” (entre 0 e
60 valores), bem como se agrupou o nivel dependéncia muito leve e independéncia,
formando o nivel “independente” (entre 91 ¢ 100 valores), mantendo-se a dependéncia

moderada entre os 61 e os 90 valores.

Paixdo e Reichenheim (2005) no artigo “Uma revis@o sobre instrumentos de avaliagdo
do estado funcional dos idosos” afirmam que o IB é o instrumento que possui resultados

de fidelidade e validade mais consistentes.

Hoje em dia o IB continua a ser um instrumento muito utilizado principalmente em
contextos hospitalares e em contexto de investigacdo, essencialmente devido ao facto de
ser um instrumento de facil administracéo e interpretacdo, de apresentar baixos custos e
tempo reduzido de administracdo e de permitir ser repetido periodicamente,

possibilitando assim a monitorizacao longitudinal (Aradjo et al., 2007).

5.2.2.3. Indice de Lawton

De modo a avaliar as atividades instrumentais de vida diéria foi utilizado o indice de
Lawton (IL) (Lawton & Brody, 1969; Sequeira, 2010) (Anexo C) que se focaliza em
oito atividades instrumentais (cuidar da casa, lavar a roupa, preparar a comida, ir as
compras, utilizar o telefone, utilizar meios de transportes, gerir o dinheiro e gerir a

medicacdo).

1 Os dois grupos contrastivos (Ligeiro e Grave) serdo explicados, quanto & sua formagao, no Capitulo VI
referente aos Resultados e & Discussao, no ponto 6.1.
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A pontuacdo de cada item varia entre 1 e 3, 4 ou 5 niveis de dependéncia distintos,
sendo que uma maior pontuacdo indica um maior grau de dependéncia. A pontuagéo
geral do IL varia entre os 8 e 30 pontos, onde a obtencdo de 8 pontos é indicativo de
independéncia; de 9 a 20 é dependéncia moderada, ou que o doente necessita de ajuda; e

mais de 20 pontos é indicativo de dependéncia severa (Lawton & Brody, 1969).

E uma escala bastante utilizada em investigacdo cientifica sobretudo por ser
considerado um instrumento de avaliacdo valido, de confianca, facil de aplicar e
baseado no autorrelato das capacidades necessarias para viver em comunidade (Lawton
& Brody, 1969). Devido ao desconhecimento de estudos de validagdo para a populacao
portuguesa deste instrumento, baseia-se no estudo de algumas caracteristicas
psicométricas, efetuado por Sequeira (2010) que defende o caracter unidimensional do
indice de Lawton, a boa consisténcia interna (alfa de Cronbach=0,92) e a correlacio

estatisticamente significativa entre os itens da escala e a escala global (0,75 > r < 0,86).

Julga-se importante salientar que, em muitos casos, o doente é capaz de efetuar as
atividades porém, ndo as executa por opc¢do, devido a questBes de salde ou mesmo
devido aos papéis assumidos ao longo da vida, tendo como exemplo o facto das
mulheres efetuarem mais regularmente as tarefas domésticas do que os homens
(Lawton, Moss & Fulcomer, 1982).

5.2.2.4. Questionario Sociodemografico

Para este estudo foi construido o Questionario Sociodemogréfico (QSD) (Anexo D) pela
autora da presente Dissertacdo para esta investigacdo, em que as variaveis
sociodemogréaficas nele contidas, foram selecionadas de acordo com o0s objetivos do

estudo em questdo e a revisao bibliogréfica efetuada.

Importa ainda salientar que este QSD foi dividido em duas partes. A primeira parte diz
respeito aos Dados do idoso demenciado, cujas questdes sdo sobre:
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0 género — feminino / masculino;
a idade — em anos;

as habilitacdes literarias — analfabeto/a, sabe ler e escrever, 1.° Ciclo (4° ano),
2.° Ciclo (5° ano-6° ano), 3.° Ciclo (7° ano-9° ano), ensino secundario (10°-12°
ano) e ensino superior;

0 grau de deméncia — ligeiro, moderado e grave;
o0 tempo de diagndstico da deméncia — em anos e meses;

e a frequéncia de centro de dia — ndo, manhd, tarde, manhd e tarde.

A segunda parte do QSD diz respeito aos Dados do cuidador informal principal do

idoso demenciado, cujas questdes sdo sobre:

0 género — feminino / masculino;
a idade — em anos;

o0 estado civil — solteiro/a, unido de facto, casado(a), separado(a) / divorciado(a) e
vilvo/a;

as habilitacOes literarias — analfabeto/a, sabe ler e escrever, 1.° Ciclo (42 classe),
2.° Ciclo (5° ano-6° ano), 3.° Ciclo (7° ano-9° ano), ensino secundario (10°-12°
ano) e ensino superior);

a situacdo profissional atual — empregado/a a tempo inteiro, a tempo parcial,
desempregado, reformado, pensao por invalidez, doméstico/a e outra;

0 grau de parentesco com o idoso demenciado — marido/esposa, companheiro/a,
filho/a, irm&o/a, sobrinho/a, neto/a, genro/nora, amigo/a, vizinho/a e outro;

o0 tempo de cuidado total dispensado com a pessoa idosa — em anos;

0 tempo de cuidado diario — menos de 4 horas; entre 5 e 7 horas e mais de 8
horas;

0 abandono da atividade profissional para cuidar do idoso — sim ou néo;

e a habitabilidade com o idoso demenciado — ndo, reside perto, esporadicamente
Ou permanentemente).
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5.2.2.5. Instrugdes e Declaragéo de Consentimento Informado

O consentimento do participante deve ser voluntario e deve respeitar o Cédigo de
Nuremberg (Ribeiro, 2002) que defende que

(...) o consentimento voluntario do sujeito ¢ absolutamente
essencial. (...) a pessoa envolvida devera possuir a capacidade
legal para dar o consentimento; deverd estar na posigdo de exercer
0 poder de livre escolha, sem a intervencdo de qualquer elemento
de forca, fraude, engano, dureza, excesso, ou outra forma posterior
de constrangimento ou de coercdo; e devera ter suficiente

conhecimento e compreenséo dos aspetos envolvidos. (p.16)

Numa investigacao € crucial a garantia moral e ética e, de modo a assegurar este cariz
de conduta deontoldgica do investigador, foram elaboradas as Instrucfes e a Declaragédo
de Consentimento Informado desta investigacdo (Anexo E), proporcionando uma

decisdo livre e informada por parte dos participantes.

5.2.3. Procedimentos de Recolha de Dados

No ambito do estudo dos Cls de idosos demenciados e do estagio curricular efetuado no
Servico de Psicogeriatria (SPG) do Hospital Magalhdes Lemos (HML) no Porto,
durante o ano 2010/2011, surgiu a pertinéncia de avaliar a Qualidade de Vida dos

cuidadores informais de idosos demenciados.

Procedeu-se assim a elaboracdo do Questionario Sociodemogréafico com o objetivo de
recolher informagdes sobre os idosos (QSD 1) e sobre os cuidadores informais (QSD I1)
e da Declaragdo de Consentimento Informado com o intuito de preservar os interesses
dos participantes. E de salientar que as informacdes sobre o idoso demenciado eram

fornecidas pelo seu ClI, ndo tendo existido qualquer contacto com o idoso demenciado.

A recolha de dados foi realizada durante 6 meses, no ano 2011, e os participantes foram

selecionados mediante os critérios de inclusdo (ponto 5.2.1.1.).
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Posteriormente, o cuidador informal era abordado pessoalmente pela investigadora desta
Dissertacdo, durante as consultas de Psicologia ao idoso demenciado do SPG do HML
e, também nas visitas domiciliarias a estes idosos, efetuadas pela equipa do Servigo que
incluiam esta investigadora enquanto estagiaria. O cuidador informal era convidado a
acompanhar a investigadora para uma sala a parte, enquanto decorria a consulta ao
paciente idoso cuidado. Eram fornecidas informacg0es sobre a natureza, os objetivos do
estudo, os procedimentos, a duracdo e a garantia do anonimato e da confidencialidade,
bem como era esclarecido, pela investigadora, que o CI poderia cessar a sua
participacdo quando considerasse necessario, sem qualquer contrapartida para ele. Apos
este esclarecimento, se o participante decidisse efetivamente colaborar para esta
investigacdo, assinalava uma cruz no quadrado respetivo da Declaracdo de

Consentimento Informado.

Os questionarios foram administrados individualmente na presenca desta investigadora
que se mostrava disponivel para qualquer esclarecimento que viesse a surgir. Os
questionarios de autopreenchimento, sendo necessario o auxilio da investigadora em
circunstancias especiais, como a aliteracia, as dificuldades de leitura ou a acuidade
visual diminuida do participante. Sempre que se justificasse, o participante respondia
verbalmente as questfes colocadas, sendo posteriormente assinaladas pela propria

investigadora no instrumento em questao.

A administracdo dos instrumentos durou entre 20 a 30 minutos, desde 0 momento da

apresentacdo até a recolha dos questionarios devidamente preenchidos.

Quanto a ordem de administracdo dos instrumentos, em primeiro lugar eram dadas as
Instrucbes e a Declaracdo de Consentimento Informado, pelo que de seguida era
preenchido o Questionério Sociodemografico, o indice de Barthel e o indice de Lawton
e, por fim, o WHOQOL-bref.

No final, a investigadora despedia-se do participante, agradecendo a sua colaboragéo e

acompanhava-o até ao seu familiar.
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Reunidas estas informacbes, sdo apresentados no Capitulo VI — Resultados e
Discussdo — o levantamento e o tratamento dos dados, bem como os resultados da
analise estatistica efetuada de modo a atingir os objetivos estabelecidos para o presente

estudo empirico.
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CAPITULO VI. RESULTADOS E DISCUSSAO

“Nunca tenho certeza de nada porque a sabedoria comeca

com a duvida.” Sigmund Freud
Introducéo

No Capitulo VI — Resultados e Discussdo — sdo apresentados os resultados e a discussao
do estudo empirico realizado, abordando o levantamento e o tratamento de dados,
finalizando com as limitacGes deste estudo e algumas sugestbes futuras consideradas

pertinentes pela investigadora.

De modo a cumprir os objetivos delineados anteriormente (ponto 5.1.2.), procedeu-se a
elaboracdo da base de dados e da posterior analise estatistica (descritiva e inferencial),
utilizando-se o programa de apoio a estatistica Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS), versdo 20 para Windows (IBM SPSS Statistics 20). Posteriormente
foram realizadas as analises descritivas (média e desvio-padréo), correlacionais (pela
correlacdo ndao paramétrica de Spearman) e diferenciais para a testagem de diferencas
entre duas amostras independentes (através do teste ndo paramétrico U de Mann-
Whitney e pelo teste paramétrico t de student) e para a testagem de diferencas entre trés
amostras independentes pelo teste ndo paramétrico H de Kruskal Wallis. Salienta-se
novamente que os dados sdo estritamente confidenciais e foram apenas inseridos e

tratados por esta investigadora.

6.1. Levantamento e tratamento dos dados

As variaveis em estudo, precedentemente mencionadas no ponto 5.1.3., foram inseridas
na base de dados do programa estatistico SPSS mediante o sistema de codificacdo dos
instrumentos administrados para esta investigagcdo (cf. Anexo G; Anexo H; Anexo ),

passando-se, de seguida, para a cotagdo dos mesmaos.

Importa referir que, para o célculo dos resultados do instrumento WHOQOL-bref,

referido no Capitulo V, ponto 5.2.2.1. — a pontuacdo bruta pode variar entre 1 e 5, pelo
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que estes valores foram transformados numa escala de 4 a 20 e posteriormente numa
escala de 1 a 100, como se pode verificar no Anexo J — Tabela de conversédo dos
resultados brutos para os resultados transformados do WHOQOL-bref?.

Sdo calculados pela média dos resultados das questdes que compdem cada dominio
(Quadro 9) multiplicada por 100, transformando os resultados numa escala de 1 a 100,
permitindo assim a sua comparagdo com os resultados do WHOQOL-100.Depois da
concretizacdo da base de dados, foi realizado o levantamento e o tratamento descritivo

dos dados.

De forma a cumprir os objetivos formulados para esta investigagdo, numa primeira fase
da analise descritiva, procedeu-se a recodificacdo das varidveis operacionais que
sofreram alteragcdes quanto aos niveis (postulados anteriormente no Quadro 6), visando

assim a formacdo de dois grupos contrastivos previstos.

Foram analisadas as frequéncias, percentagens, médias e desvios-padrdo das variaveis

operacionais e respetivos niveis.

Quadro 10
Frequéncias e percentagens dos trés niveis das variaveis operacionais GDM e GDP

Variaveis operacionais

Niveis n (%)
Grau de deméncia (GDM)

Ligeiro 25 (30.5)

Moderado 14 (17.1)

Grave 43 (52.4)
Grau de dependéncia (GDP)

Independente 20 (24.4)

Dependéncia moderada 10 (12.2)

Dependente 52 (63.4)

Legenda. n — frequéncia relativa; % — percentagem

2 Fonte: World Health Organization Quality Of Life Group, 1996b
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Continuando a andlise descritiva numa fase inicial, relativamente a variavel “tempo de
cuidado total” (M=5,6; DP=3,56), esta foi recodificada numa variavel intervalar — TCT
— de forma a constituir trés niveis. Para o efeito, foi considerada a média desta variavel e
Yodesvio padrdo (= 1,78) e assim obtiveram-se os intervalos “TCT pouco (menos de 4
horas)” , “TCT moderado (de 5 a 7 horas)” e “TCT muito (de 8 a 15 horas)”.

Pela analise da frequéncia relativa dos niveis da variavel operacional TCT, constatou-se
que o nivel “TCT moderado” ndo se mostrou discriminatério da populacao em estudo.
Analisando ainda a frequéncia relativa dos niveis da variavel operacionais TCD
verificou-se que o nivel “TCD entre 5-7 anos” ndao se mostrou discriminatorio da

populagdo em estudo (Quadro 11).

Quadro 11
Frequéncias e percentagens dos trés niveis das variaveis operacionais TCT e TCD

Variaveis operacionais

Niveis n (%)
Tempo de cuidado total (TCT)

Pouco (menos de 4 anos) 38 (46.3)

Moderado (entre 5 e 7 anos) 23 (28.0)

Muito (entre 8 e 15 anos) 21 (25.6)
Tempo de cuidado diario (TCD)

Até 4 horas 36 (43.9)

Entre 5 e 7 horas 20 (24.4)

Mais 8 horas 26 (31.7)

Legenda. n — frequéncia relativa; % - percentagem

As médias das variaveis TCT e TCD tendo em conta os niveis “moderado” e “grave” da
variavel operacional grau de deméncia (GDM) sdo muito proximas, como se pode
verificar no Quadro 12. Através destas duas analises, foram associados todos os dados

relativos ao “TCT moderado” € ao “TCD entre 5 e 7 horas”, ao nivel “TCT muito” e ao
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nivel “TCD mais de 8 horas”, respetivamente, vinculando-os assim ao nivel “grau de

deméncia grave”.

Quadro 12

Média e desvio padrao das variaveis operacionais TCT e TCD pelos niveis da variavel
operacional GDM “moderado” e GDM “grave”

TCT* TCD **

GDM M (DP) M (DP)
Moderado 1.86 (0.77) [moderado] 3.14 (0.86) [entre 5-7h]
Grave 1.98 (0.83) [moderado] 3.14 (0.83) [entre 5-7h]

Legenda. M — média; DP — desvio padréo
*Escala de [1-3]: 1 é “pouco” [menos de 4 anos]; 2 é “moderado” [5-7 anos]; e 3 é “muito” [8-15 anos];
**Escala de [1-3]: 1 é “até 4 horas”; 2 é “entre 5-7 horas”; ¢ 3 é “mais de 8 horas”

Mediante esta analise, verificou-se que os niveis “grau de deméncia moderado” e “grau
de dependéncia moderada” nao eram representativos da populacao em analise, visto que
apresentavam niveis de frequéncia relativa baixos (Quadro 10), comparativamente com
0s outros niveis. Neste sentido, considerou-se que o nivel “grau de deméncia moderado”
e o nivel “grau de dependéncia moderada” deveriam ser excluidos para as analises de
determinados objetivos desta investigacdo, ou seja, 0s participantes que prestaram
cuidados a idosos com diagnéstico de deméncia moderada e que apresentavam grau de

dependéncia moderada, ndo entraram na amostra definitiva do presente estudo.

Depois desta analise descritiva, foram portanto formados dois grupos contrastivos, o
Grupo Ligeiro e o Grupo Grave, em que cada um € composto pelos niveis das quatro

variaveis operacionais, como se pode verificar no Quadro 13.
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Quadro 13
Grelha da composicéo dos grupos constituidos para o estudo empirico

Composicéo do grupo

Grupos
1. GDM 2. GDP 3. TCT 4. TCD
Grupo . ]
Ligeiro [1a] Ligeiro [2a] Independente  [3a] Pouco [4a] Até 4 horas
3b] Moderado/  [4b] Entre 5-7h /
Grupo [1c] Grave [2c] Dependente (3] . [40] .
Grave [3c] Muito [4c] Mais de 8 h

Para a constituicdo do Grupo Ligeiro, o idoso deveria apresentar diagnostico de
deméncia (GDM) ligeira e ser considerado independente nas atividades de vida diaria
(GDP), e o cuidador tinha de ter menos de 4 anos de prestacdo de cuidados ao idoso

demenciado (TCT) e dispensar no maximo 4 horas de cuidados diarios (TCD).

Quanto a constituicdo do Grupo Grave, o idoso tinha de ter um diagnéstico de deméncia
(GDM) do tipo grave e ser considerado dependente na maioria das atividades
instrumentais (GDP), e o cuidador tinha de ter um tempo de cuidado total (TCT)
dispensado nos cuidados superior a 5 anos e o tempo de cuidado diario (TCD) devia ser

superior a 5 horas.

Grupo Ligeiro: (GDM = 1) * (GDP <2) * (TCT = 1) * (TCD = 2)
Grupo Grave: (GDM =3) * (GDP =3) * (TCT >2) * (TCD > 3)

Figura 3. Formula da constitui¢do dos dois grupos em andlise

Estes critérios de formacdo dos dois grupos contrastivos da investigacdo permitiram que
a amostra inicial fosse reduzida a apenas (13+22=) 35 cuidadores informais, referente
aos grupos Ligeiro e Grave respetivamente, compondo assim a amostra definitiva desta
investigacdo. A Figura 3 fornece a formula de constituigdo dos grupos em analise. Estes
grupos foram utilizados para a concretizagdo do objetivo geral e dos objetivos

especificos.
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6.2.  Analise, interpretacéo e discussdo dos resultados

Foi realizada a andlise inferencial de modo a cumprir os objetivos delimitados no
capitulo do Método, baseada em testes paramétricos (teste t de student) e néo
paramétricos (teste U de Mann-Whitney; correlagdo de Spearman e pelo teste de
Kruskal-Wallis). Os testes ndo paramétricos sdo utilizados quando ndo se encontram
reunidas as condigdes bésicas dos procedimentos estatisticos, o pressuposto da
normalidade ou da homogeneidade de variancias, a natureza escalar das variaveis e
quando a amostra apresenta uma dimensdo reduzida. Quando tais condicbes se
encontram reunidas, 0 mais indicado € a utilizacdo dos testes paramétricos; quando tais
condigdes ndo se encontram reunidas, o indicado sdo os testes equivalentes, ou seja, 0s

testes ndo paramétricos.

De modo a verificar a normalidade da amostra, foi realizado o teste Shapiro-Wilk, para
0s respetivos objetivos e posteriormente decidiu-se qual o tipo de teste estatistico

(paramétrico ou ndao paramétrico) a realizar.

Este ponto destina-se ainda a interpretacdo dos resultados obtidos na presente
investigacdo, tal como a sua discussdo, confrontando-os com o enquadramento tedrico

realizado.

Antes de mais importa recordar, para uma melhor compreensdo dos resultados, que o
instrumento WHOQOL-bref, sua faceta geral e dominios, pretende avaliar a Qualidade
de Vida dos cuidadores informais de idosos demenciados e ainda que os dois grupos
contrastivos desta investigacdo (Ligeiro e Grave) sdao formados mediante a composi¢édo
representada no Quadro 13, ou seja:

Grupo Ligeiro: idosos com deméncia ligeira, independentes, cujo cuidador informal

cuida ha pouco tempo (até 4 anos) e passa até 4 horas diarias nos cuidados.

Grupo Grave: idosos com deméncia grave, dependentes, cujo cuidador informal cuida

h& mais de 5 anos e que passa mais de 5 horas diarias nos cuidados.
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6.2.1. Analise do objetivo geral

Para comparar a percecdo que os cuidadores informais apresentam sobre a sua propria
Qualidade de Vida mediante o instrumento WHOQOL-bref (faceta geral — percegédo
sobre a Qualidade de Vida e satisfacdo com a saude — e dominios: fisico, psicolégico,
relagdes sociais e meio ambiente), de acordo com os dois grupos contrastivos formados
para esta investigacdo, procedeu-se a& comparacdo de médias através do teste
paramétrico t de student e da distribuicdo de valores proprios do teste ndo paramétrico

U de Mann-Whitney para amostras independentes.

O teste de normalidade para os grupos Ligeiro e Grave revelou que, quanto ao dominio
fisico e ao dominio relagdes sociais, 0s resultados indicam que a distribuicdo da variavel
é aproximadamente normal, ou seja, pode-se utilizar o teste t de student (Quadro 14)

para estes dois dominios.

Quadro 14

Diferencas nos dominios fisico e rela¢bes sociais, em funcdo dos grupos Ligeiro e
Grave (teste t de student)

Grupo Ligeiro Grupo Grave
Dominios M DP M DP t gl p
Fisico 56.0 9.1 58.4 109 -69 33 .50
Relac¢bes sociais 625 14.1 526 17.9 1.83 33 .08

Através da andlise do Quadro 14, pode-se verificar que o Grupo Ligeiro apresenta
tendéncia de maior média de resultados no dominio relagdes sociais (M=62,5; DP=14,1;
p=0,08); por outro lado, 0 Grupo Grave, apesar de apresentar maior média no dominio
fisico (M=58,4; DP=10,9), esta diferencga ndo € significativa (p=0,50>0,05).

Quanto a percecdo sobre a Qualidade de Vida, satisfacgdo com a saude, dominio
psicologico e dominio meio ambiente, os resultados do teste de normalidade indicam
que a distribuicdo da variavel é aproximadamente normal e portanto pode-se utilizar o
teste U de Mann-Whitney (Quadro 15).
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Quadro 15

Diferencas na faceta geral — percecdo sobre a Qualidade de Vida e satisfacdo com a
saude — e nos dominios psicologico e meio ambiente em funcédo dos grupos Ligeiro e
Grave (teste U de Mann-Whitney)

_ Ordem média
Faceta geral e dominios o
Grupo Ligeiro Grupo Grave U p

Percecdo sobre a Qualidade de 20.8 16.3

Vida 106.5 .18
Satisfacdo com a satide 194 17.2 125.0 91
Psicologico 22.1 15.6 89.5 .06
Meio ambiente 18.5 17.7 136.0 .81

No Quadro 15, pode-se verificar que o Grupo Ligeiro apresenta valores de ordem média

superiores ao Grupo Grave, quanto ao dominio psicolégico.

Salienta-se que as médias mais altas do Grupo Ligeiro pertencem ao dominio
psicologico (ordem média=22,1) e a percecdo sobre a Qualidade de Vida (ordem
média=20,8); por outro lado, no Grupo Grave evidencia-se 0 dominio meio ambiente
(ordem média=17,7) e a satisfacdo com a salde (ordem média=17,2), sendo que as

diferengas ndo sdo significativas (p>0,05).

Mediante a analise de significancias nos Quadros 14 e 15, pode-se assim evidenciar que
existem diferencas significativas entre os grupos Ligeiro e Grave no dominio
psicolégico (p=0,06) e diferencas tendencialmente significativas no dominio relacbes
sociais (p=0,08). No que diz respeito a percecdo da Qualidade de Vida (p=0,18), a
satisfacdo com a saude (p=0,5) (ou seja a faceta geral), ao dominio fisico (p=0,50) e ao
dominio meio ambiente (p=0,81), ndo existem diferencas significativas entre os grupos

Ligeiro e Grave, por apresentarem niveis de significancia (p) superiores a 0,05.
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6.2.1.1. Discusséo dos resultados do objetivo geral

Os cuidadores informais de idosos demenciados, tanto no Grupo Ligeiro como no
Grupo Grave, percecionam de formas diferentes o dominio psicolégico e o dominio

relacdes sociais, da Qualidade de Vida, a favor do Grupo Ligeiro.

Assim, no Grupo Ligeiro, os cuidadores manifestam uma avaliagdo mais positiva ao

nivel psicoldgico e quanto as suas relagdes sociais.

Desta forma, pode-se afirmar que os dois grupos percecionam de forma distinta o
dominio psicologico da Qualidade de Vida e as suas relacdes sociais, sendo que no
Grupo Ligeiro, os cuidadores informais que o constituem, apresentam uma percecédo

psicolégica mais positiva de si mesmos, assim como quanto as suas relagdes sociais.

Apesar de existir um namero consideravel de investigacdes sobre a Qualidade de Vida
de cuidadores informais de idosos demenciados, grande parte ndo estabelece a relagédo
entre a Qualidade de vida desse cuidador e a combinacdo de diversos fatores que a
podem influenciar, como o grau de deméncia e/ou dependéncia do idoso ou sequer do

tempo de cuidado dispensado.

A literatura indica que os cuidadores que tém atividades sociais e de lazer apresentam
um nivel de QdV mais elevado. Se ndo existir um cuidador secundario com quem o
cuidador principal possa trocar ou partilhar a prestacdo de cuidados, a tarefa de cuidar

torna-se muito mais desgastante psicologicamente para si (Borgui et al., 2011).

6.2.2. Analise do objetivo especifico 1

Com o intuito de estabelecer o perfil dos cuidadores informais, da amostra inicial e da
amostra definitiva (grupos Ligeiro e Grave), quanto as variaveis secundarias genero,
idade, estado civil, grau de parentesco com o idoso demenciado, e habitabilidade com o
idoso demenciado, efetuou-se uma analise descritiva. Evidencia-se que os dados obtidos
no Quadro 16 vao ao encontro dos dados apresentados no Capitulo V — Quadro 7

respetivo a descri¢do sociodemogréafica dos participantes da amostra inicial.
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Quadro 16

Descricéo sociodemografica da amostra inicial e da amostra definitiva

Amostra inicial (n=82) Amostra definitiva

Variaveis (n=35)
n % M DP n % M DP

Género

Feminino 58 70.7 28 80.0

Masculino 24 293 7 200
Total 82 100 35 100
Idade [33 — 89 anos]

Adultos (33 — 59 anos) 46  56.1 18 514

Idosos (mais de 60 anos) 36 439 17 48.6
Total 82 100 623 113 35 100 633 120
Estado civil

Solteiro/a 5 6.1 3 86

Casado/a 68 829 29 829

Separado/a ou divorciado/a 7 8.5 2 5.7

Viavo/a 2 2.4 1 29
Total 82 100 35 100
Grau de parentesco

Marido/esposa 32 39.0 14 40.0

Filho/a 34 414 16 45.7

Genro/nora 10 122 5 143

Amigo/a ou vizinho/a 6 7.3
Total 82 100 35 100
Habitabilidade

Nao 10 122 4 114

Reside perto 11.0 1 29

Esporadicamente 4 4.9

Permanentemente 59 720 30 857
Total 82 100 35 100
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A amostra inicial (n=82) é composta por 58 (71%) cuidadores informais do género

feminino e 24 (29%) cuidadores informais do género masculino, com idades
compreendidas entre os 33 e 0s 89 anos de idade, sendo na sua maioria adultos (56%),
embora os idosos apresentem uma percentagem de 44%. Salienta-se que a media de
idades apresentada € de 62 anos (DP=11,3). A maior parte sdo casados/as
(n=68; 82,9%), pelo que 0s outros estados civis se repartem em pequenas percentagens
negligencidveis. A maior parte sdo filhos/as (n=34; 41,4%) ou maridos/esposas
(n=32; 39%) do idoso demenciado a quem prestam cuidados, pelo que 0s outros graus
de parentesco apresentam percentagens negligenciaveis. Pode-se ainda constatar que
cerca de 72% (n=59) dos cuidadores informais residem permanentemente com o idoso
demenciado, e 0s outros niveis da habitabilidade apresentam pequenas percentagens,

comparativamente aos que habitam permanentemente (Quadro 16).

Deste modo, pode-se afirmar que o perfil da amostra inicial € uma mulher, adulta
(62 anos), casada, filha ou esposa do idoso demenciado e que habita permanentemente

com 0 mesmo.

No que diz respeito a amostra definitiva (n=35, composi¢cdo dos grupos Ligeiro e
Grave), esta é composta por 28 (80%) cuidadores informais do género feminino e 7
(20%) do género masculino, tendo uma média de idades de 63 anos (DP=11,97), em
que os adultos sdo 18 (51%) e os idosos sdo 17 (49%). Na sua maioria (n=29; 82,9%)
sdo casados/as, sendo o0s restantes estados civis negligenciaveis. O grau de parentesco
do cuidador informal com o idoso demenciado mais predominante é o referente aos
filho/as (n=16; 45,7%) e aos maridos/esposas (n=14; 40%), mostrando se o grau de
parentesco genro/nora negligenciavel. Salienta-se ainda que 86% (n=30) desta amostra
reside com o idoso a quem presta cuidados, apresentando percentagens negligenciaveis

quanto aos restantes (Quadro 16).

Neste sentido, o perfil da amostra definitiva € uma mulher, adulta ou idosa (63 anos),

casada, filha ou esposa do idoso demenciado e a residir com 0 mesmo.
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6.2.2.1. Discussao dos resultados do objetivo especifico 1

Os perfis da amostra inicial e da amostra definitiva sdo semelhantes, ou seja, o perfil
geral dos cuidadores informais de idosos demenciados da amostra sdo mulheres,
adultas/idosas, com idade média entre os 63 anos, casadas, filhas ou esposas do idoso

demenciado e que habitam permanentemente com ele.

O perfil dos grupos amostrais apresentados nesta investigacao vai de encontro ao perfil
tipico relatado na literatura, tanto a nivel nacional como internacional, que séo descritos
como: mulheres, casadas, filhas ou esposas, com idade média de 50 anos e a residir no
mesmo domicilio que o idoso cuidado (Borgui et al., 2011; Pinto et al., 2009),
coincidentemente com esta investigacdo, a excecdo da idade média que se apresenta
mais elevada, apesar de alguns estudos (Pinto et al., 2009; Burns et al., 2003) indicarem
que a idade média varia entre os 50 e os 65 anos de idade, pelo que a presente

investigacdo se enquadraria (cf. Quadro 3 do Capitulo Il1).

Existe uma predominancia de mulheres a desempenhar a funcdo de prestacdo de
cuidados informais, talvez por questdes relacionadas com as normas culturais e sociais
onde é esperado que seja ela a cuidadora principal (Amendola et al., 2008). Para além
de gerir a sua vida familiar, adiciona a atividade de cuidar do idoso demenciado, ficando
a seu cargo as atividades (basicas e instrumentais) de vida diaria dele (Garrido &
Menezes, 2004; Pinto et al., 2009).

A idade dos cuidadores informais é uma das variaveis que importa salientar e que
merece destaque porque, cada vez mais, e como se pode verificar por esta investigacao,
um numero crescente de pessoas mais velhas encontra-se a cuidar de idosos, algo que
deve ser tido em conta pelos investigadores no futuro, sendo que se esta a tornar algo

comum devido ao aumento da longevidade (Glozman, 2004; Trentini et al., 2006).

O facto de serem cuidadores que se encontram casados, € algo favoravel mediante a
literatura pesquisada porque a presenca de um companheiro pode trazer beneficios para
0 cuidador, por exemplo a minimizacdo de sentimentos de soliddo e o aumento da

percecdo de apoio (Amendola et al., 2008).
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Com base na literatura, o conjuge e a descendéncia (filha/nora), sobretudo do género
feminino, s&o as principais fontes de prestacdo de cuidados ao idoso demenciado
(Figueiredo, 2007; Haley, 1997; Lage, 2005), facto que vai ao encontro dos resultados

desta investigacéo.

Cuidar de idosos demenciados no domicilio (habitabilidade) expde o cuidador informal
a diversos desafios, sobretudo perante o declinio cognitivo progressivo e as alteragdes
comportamentais do idoso demenciado, nomeadamente no que diz respeito a interagdo

social entre eles (Neri & Carvalho, 2002).

6.2.3.  Analise do objetivo especifico 2

Para estabelecer o perfil da amostra inicial, da amostra definitiva e dos grupos
contrastivos em andlise (Grupo Ligeiro versus Grupo Grave) quanto a faceta geral —
percecdo sobre a Qualidade de Vida e satisfacdo com a salde — e quanto aos dominios
do WHOQOL-bref, foi realizada uma anélise descritiva, representada no Quadro 17.
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Quadro 17

Qualidade de Vida de cuidadores informais de idosos com deméncia

Perfil da amostra inicial e da amostra definitiva quanto a faceta geral — percepcéo sobre a Qualidade de Vida e satisfacdo com a salde — e aos

dominios do WHOQOL-bref

Faceta geral Dominios
Percepcdo sobrea  Satisfagdo com I S N N Meio
Qualidade de Vida** 2 satdex* Fisico* Psicologico* Relagdes sociais ambiente*
_ M (DP) 2.9 (0.9) 3.1 (0.9) 575 533(11.2) 60.5 (17.0) 57.7 (11.2)
< (8.6)
S '
c o~
‘s Min. 1 1 31 19 19 31
FL
g N—r
< Max. 5 5 75 81 94 100
Total 575
- M (DP) 2.7 (0.8) 3.0(0.9) ' 49.9 (9.2) 56.3 (17.1) 56.1 (10.6)
S (10.2)
= .
kS § Grupo ligeiro (n=13) 56.0
o U M (DP) 2.9 (1.0 3.2(0.8) (9.1) 54.0 (9.1) 62.5 (14.1) 56.5 (11.4)
:
< Grupo grave (n=22) 58.4
M (DP) 2.5(0.7) 2.9(0.9) ' 47.4 (8.5) 52.6 (17.9) 55.9 (10.3)
(10.9)

*Escala de scores transformados dos dominios do WHOQOL-BREF de 0-100 onde 0 € “pouca QdV” e 100 é “boa QdV”

** Escala de scores transformados da faceta geral do WHOQOL-BREF de 1-5 onde 1 é “muito ma QdV” e 5 é “muito boa QdV”
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— Andlise e perfil da amostra inicial e da amostra definitiva

Relativamente a amostra inicial, a média de resultados apresentada pela percecédo da
Qualidade de Vida é de 2,9 (DP=0,9) e quanto a satisfacdo com a saude, a média foi de
3,1 (DP=0,9); os cuidadores informais de idosos com deméncia apresentam uma maior
média de resultados no dominio relagcBes sociais (M=60,5; DP=17,0) e aquele que
apresenta menor média de resultados, de entre os quatro dominios, € o dominio
psicolégico (M=53,3; DP=11,2), pelo que o dominio fisico apresenta uma média de
57,5 (DP=8,55) e o dominio meio ambiente de 57,7 (DP=11,2).

Pode-se entdo afirmar que o perfil do grupo amostral inicial aproxima-se de um

cuidador informal satisfeito com a sua saude e com as suas relagdes sociais.

No que diz respeito a amostra definitiva, quanto a percecdo da Qualidade de Vida a
média de resultados apresentada é de 2,7 (DP=0,8) e relativamente a satisfacdo com a
salde é de 3,0 (DP=0,9); a maior média de resultados é apresentada no dominio fisico
(M=57,5; DP=10,9) e a menor diz respeito ao dominio psicoldgico (M=49,9; DP=9,2).
Os outros dominios (relagdes sociais e meio ambiente) apresentam médias de 56,3
(DP=17,1) e de 56,1 (DP=10,6), respetivamente.

O perfil do grupo amostral definitivo aproxima-se de um cuidador informal
medianamente satisfeito com a salde e com uma pontua¢do mais elevada no dominio

fisico.

Observe-se que os dados gerais das amostras inicial e definitiva sdo, de qualquer modo,
todos muito proximos entre si e, portanto, tais ilagdes devem ser tomadas com

prudéncia.

Pela analise das médias apresentadas no Quadro 17, pode-se ainda constatar que a
amostra inicial apresenta valores médios superiores a amostra definitiva, tanto ao nivel
da faceta geral — percecdo sobre a Qualidade de vida e satisfacdo com a salde — como

ao nivel dos dominios do instrumento.
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— Andlise e perfil dos dois grupos (Ligeiro versus Grave) da amostra definitiva

Tanto no Grupo Ligeiro como no Grupo Grave, a satisfacdo com a saude (Grupo
Ligeiro: M=3,2; DP=0,8; Grupo Grave: M=2,9; DP=0,9) apresenta médias superiores,
em comparacdo com a percecdo sobre a Qualidade de Vida (Grupo Ligeiro: M=2,9;
DP=1,0; Grupo Grave: M=2,5; DP=0,7).

Quanto aos dominios em analise, nos dois grupos contrastivos, o dominio psicoldgico é
0 que apresenta menores valores de média de resultados (Grupo Ligeiro: M=54;
DP=9,1; Grupo Grave: M=47,4; DP=8,5); por outro lado, o dominio das relacGes
sociais, no Grupo Ligeiro, apresenta maior média de resultados (M=62,5; DP=14,1) e,
quanto ao Grupo Grave, o dominio que apresenta valores mais elevados de média é o
fisico (M=58,4; DP=10,9).

Desta forma, o perfil do Grupo Ligeiro é tendencialmente um cuidador informal
satisfeito com a salde, com percecdo mais positiva sobre a Qualidade de Vida e valores
elevados no dominio das relagBes sociais. O perfil do Grupo Grave é tendencialmente
um cuidador informal igualmente satisfeito com a salde, com percecdo mais positiva

sobre a Qualidade de Vida e pontuacdo média superior no dominio fisico.

No que concerne aos grupos em analise, 0 Grupo Ligeiro apresenta valores de média, na
faceta geral e nos dominios, superiores ao Grupo Grave (Grupo Ligeiro > Grupo
Grave), exceto no dominio fisico (Grupo Ligeiro: M=56.0; DP=9,1 < Grupo Grave:
M=58,4; DP=10,9).

6.2.3.1. Discussao dos resultados do objetivo especifico 2

Tanto na amostra inicial como na amostra definitiva os resultados mostram-se com
valores inferiores no dominio psicolégico, ou seja, é neste dominio que o cuidador
informal apresenta uma perce¢do mais negativa da sua Qualidade de Vida. Observe-se
que estes valores vdo ao encontro a analise e discusséo retiradas do objetivo geral desta

investigacdo pois, apesar de ser no dominio psicolégico que os cuidadores informais
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apresentam pior percecdo da Qualidade de Vida, os dois grupos contrastivos (Ligeiro e
Grave) apresentam diferencas significativas na perce¢do do dominio psicolégico, sendo
que o Grupo Ligeiro perceciona este dominio de uma forma mais positiva

comparativamente ao Grupo Grave.

O perfil do Grupo Ligeiro é tendencialmente um cuidador informal com Qualidade de
Vida em geral mais positiva e também das suas relaces sociais; o perfil do Grupo
Grave é um cuidador informal igualmente com razoavel Qualidade de Vida em geral e

com percecdo mais positiva quanto ao dominio fisico.

Os elementos da amostra inicial apresentam uma percecdo mais positiva da sua
Qualidade de Vida em geral, em comparagdo com a amostra definitiva. Isto pode-se
dever ao facto de terem sido excluidos da amostra definitiva e 0s sujeitos que
apresentavam deméncia moderada e que eram parcialmente dependentes nas suas

atividades de vida diarias.

Relativamente aos grupos contrastivos em analise, o Grupo Ligeiro apresenta uma
percecdo mais positiva da Qualidade de Vida, do que o Grupo Grave, exceto quanto a
parte fisica’®; isto é os cuidadores informais de idosos com deméncia ligeira,
independentes nas AVDs, a cuidar do idoso ha menos de quatro anos e menos de quatro
horas diarias, apresentam perce¢do mais positiva da sua Qualidade de Vida, do que os
cuidadores de idosos com deméncia grave, dependentes nas atividades de vida diaria, a

cuidar do idoso ha mais de cinco horas e mais de 5 horas por dia.

Neste sentido, existem diversas bibliografias contraditorias, pois encontraram-se
estudos (Andrieu et al., 2007; Pinto et al.; Roig et al., 1998) que sugerem que quanto
maior o grau de deméncia/dependéncia do idoso, menor vai ser a Qualidade de Vida do

cuidador informal, corroborando assim os resultados obtidos na presente investigacao;

3 Mediante a literatura, a sobrecarga fisica é usualmente superior em cuidadores informais de idosos com
deméncia grave. Nesta fase, 0 idoso encontra-se geralmente acamado, implicando esforgos de natureza
fisica por parte do seu cuidador, tendo em conta que muitas vezes eles préprios apresentam dificuldades
motoras devido a questdes de saude fisica, indo contra os resultados encontrados nesta investigacao.
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por outro lado, diferentes autores (Reidjik et al., 2006; Argimon et al., 2005) afirmam
que os cuidadores informais de idoso com deméncia grave apresentam melhor

Qualidade de Vida, pela adaptacéo a prestacao de cuidados com o decorrer do tempo.

6.2.4.  Analise do objetivo especifico 3

Com o intuito de definir, na amostra definitiva, a relagcdo entre a variavel operacional
grau de deméncia do idoso (GDM) e as outras variaveis operacionais — grau de
dependéncia do idoso (GDP), tempo de cuidado total (TCT) e tempo de cuidado diario
(TCD) - foi realizado o teste de correlacdo ordinal ndo paramétrico p de Spearman,

gerando uma matriz de correlagéo.

Quadro 18
Correlacgdes entre as variaveis ordinais: GDM, GDP, TCT e TCD
— Correlagdes entre a variavel GDM e as outras trés variaveis —

Variaveis operacionais GDM GDP TCT TCD
GDM .86** 28** A41**
GDP 31** A4**
TCT 23*
TCD

*p<0,05; **p<0,01

Como se pode verificar no Quadro 18, existem diferencas muito significativas entre
todas as variaveis ordinais — GDM, GDP, TCT e TCD - por apresentarem valores de p
inferiores a 0,01, excetuando entre TCT e TCD em que o valor de p € de 0,03 revelando
contudo, diferencas significativas entre as variaveis, por ser um valor inferior a 0,05.
Quanto a grandeza da correlacdo, a relagdo entre GDM e GDP mostra-se forte e as
relacbes entre as restantes variaveis mostram-se tendencialmente moderadas.
Acrescenta-se ainda que todas as relacfes sdo positivas, mostrando assim uma relagéo
diretamente proporcional.
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De modo a alcangar o objetivo proposto e perante a anélise do Quadro 18, pode-se
constatar que os coeficientes de correlacdo encontrados entre a varidvel operacional
grau de deméncia (GDM) e as outras varidveis operacionais (grau de dependéncia —
GDP; tempo de cuidado total — TCT; e tempo de cuidado diario — TCD) mostram-se
muito significativos, pois apresentam valores de p inferiores a 0,01, isto é, existem

diferengas muito significativas entre todas as variaveis.

Quanto a magnitude dos coeficientes de correlacdo, esta apresenta-se forte entre o grau
de deméncia e o grau de dependéncia (p GDM/GDP=0,86; p=0,001); ja entre o grau de
deméncia e o tempo de cuidado total, bem como o tempo de cuidado diario
(» GDM/TCT=0,28; p=0,01; p GDM/TCD=0,41; p=0,001) a correlagdo mostra-se

moderada.

Julga-se pertinente ainda referir que todas as correlacdes apresentadas sdo diretamente

proporcionais, pois apresentam uma relagéo positiva entre si.

6.2.4.1. Discussao dos resultados do objetivo especifico 3

As variaveis grau de deméncia e grau de dependéncia do idoso apresentam uma forte
correlagdo (p=0,86) entre si, ou seja, o grau de deméncia do idoso encontra-se
diretamente associado ao grau de dependéncia do idoso; neste sentido, pode-se afirmar

que a analise do grau de deméncia bastaria para esta investigacao.

A variavel grau de deméncia do idoso apresenta relacGes diretamente proporcionais as
outras variaveis operacionais (grau de dependéncia do idoso, tempo de cuidado total e
tempo de cuidado diério), isto é, quando aumenta o grau de deméncia do idoso
aumentam as outras variaveis. Observe-se que esta relacdo diretamente proporcional
encontra-se de acordo com a grelha de composicdo dos dois grupos contrastivos
(Ligeiro e Grave) (cf. Quadro 13)

Esta afirmacédo é confirmada pela literatura, porque a medida que o tempo passa, 0S

graus de deméncia do idoso evoluem, aumentando também a dependéncia do idoso
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demenciado, tornando-o mais dependente nas atividades bésicas e instrumentais,
atividades estas que ficam ao cargo do seu cuidador, ampliando assim o tempo de

cuidado diario a prestacdo de cuidados. (p. ex. Haley, 1997)

6.2.5. Analise do objetivo secundario®*

Para verificar a diferenca entre os generos, quanto a faceta geral — percecdo sobre a
Qualidade de Vida e satisfacdo com a satde — e aos dominios do WHOQOL-bref, na

amostra inicial, realizou-se o teste ndo paramétrico U de Mann-Whitney (Quadro 19).

Quadro 19

Diferencas na faceta geral — percecéo sobre a Qualidade de Vida e a satisfacdo com a
salde — e nos dominios do WHOQOL-bref, em funcdo do género (teste U de Mann-
Whitney)

Ordem média

Faceta geral e dominios U p
Feminino Masculino
Percecdo sobre a Qualidade de Vida 39.9 45.3 605.5 .33
Satisfacdo com a saude 40.0 45.2 607.0 .34
Fisico 42.4 39.4 646.5 .60
Psicoldgico 38.9 47.8 545.0 .12
Relac¢bes sociais 43.2 37.5 599.5 .32
Meio ambiente 41.5 42.5 671.0 .80

*p<0,05

% Optou-se pelo teste ndo paramétrico U de Mann-Whitney, pelo facto dos resultados do teste de
normalidade ndo serem compativeis aos de uma populagdo normalmente distribuida, ou seja, a amostra
ndo apresenta uma distribui¢do normal. O nivel de significancia para este teste é de p<0,05.
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Ao analisar atentamente os valores de tendéncia a significancia percebe-se que o maior
valor de comparacéo entre o género feminino e o masculino é apresentado no dominio
psicoldgico (p=0,12), ou seja, é neste dominio que os elementos do género feminino e o
género masculino sdo menos semelhantes. Observando os dados da média de posicdes
no U de Mann-Whitney, ressalta-se que os elementos do género masculino apresentam
uma média superior aos do género feminino, neste dominio psicologico (Ordem média
masculino=47,8; ordem média feminino=38,9), o que vai de encontro a literatura

existente.

Verifica-se que ndo existem diferencas significativas entre os elementos do género
feminino e o masculino no que diz respeito a faceta geral (percecdo sobre a Qualidade
de Vida e satisfacdo com a saude) e aos dominios do WHOQOL-bref, dado que os

valores de significancia (p) sdo superiores a 0,05.

Através da analise do Quadro 19, o género masculino apresenta ligeiramente maiores
médias de posicdo quanto a faceta geral e quanto aos dominios do WHOQOL-bref,
exceto nos dominios fisico e das relacbes sociais, comparativamente ao género

feminino.

6.2.5.1. Discussao dos resultados do objetivo secundéario

Homens e mulheres, cuidadores de idosos demenciados, percecionam a sua Qualidade
de Vida de forma idéntica, embora na percecdo da dimensdo psicoldgica seja onde

podem existir diferencas entre 0s géneros, a favor dos elementos do género masculino.

Os elementos do género masculino apresentam uma percecao ligeiramente mais positiva
quanto a faceta geral de Qualidade de Vida e ao dominio meio ambiente,

comparativamente aos elementos do género feminino.

Os resultados apresentados evidenciam que sdo 0os homens que apresentam uma melhor
percecdo da Qualidade de Vida. Embora a literatura indique poucas pistas quanto a

diferenga de Qualidade de Vida entre géneros, possivelmente pela populagdo idosa do
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género masculino ser menor do que a feminina, mundialmente, existe assim uma

dificuldade acrescida na realiza¢do de estudos comparativos entre generos (Neri, 1993).

Salienta-se ainda que, na presente investigacdo, as mulheres apresentam uma percecao
das relacdes sociais e fisica ligeiramente mais elevada que os homens. A pesquisa
bibliografica realizada demonstrou que as mulheres apresentam uma menor perce¢do da
Qualidade de Vida, porque ostentam um maior nivel de stress e de sobrecarga,
sobretudo quanto as mulheres pertencentes a atual geracéo de idosos. Assumem também
tarefas mais desgastantes do que os homens e a pressdo social imposta é superior,
porém, nesta investigacdo, é exatamente nestes dois dominios que o género feminino
apresenta uma melhor percecéo (Borden & Berlin, 1990; Collins & Jones, 1997; Dunkin
& Hanley, 1998; Lutzky & Knight, 1994).

O funcionamento da dinamica familiar, nomeadamente no que concerne a divisdo de
tarefas entre géneros encontra-se ainda estereotipado, pois inferioriza a mulher e realga
a superioridade do homem nos dominios sociais, isto €, a mulher encontra-se vinculada
a um trabalho de casa que se prolonga indefinidamente pelo resto da sua vida, de cuidar
(dos pais, do marido, dos filhos, da casa), afetando a sua Qualidade de Vida a nivel

social, ocupacional e fisico.

Na verdade, nos anos que antecederam a Revolugdo dos Cravos de abril de 1974 em
Portugal, o regime do “Estado Novo” apresenta um papel proeminente quanto ao
estatuto da mulher. Esta era vista como “apenas” mae, esposa e dona de casa, submissa
ao marido, praticamente sem direitos. Este posto apresentado pelas mulheres desta
época, marcado profundamente pela pressdo exercida pela sociedade sobre elas, revela
ainda as suas repercussdes atualmente pois, as cuidadoras informais de mais idade que
hoje cuidam dos seus pais/maridos, fazem parte da geracdo que fazia parte, na sua

mocidade, deste regime (Magalhées, 1998).

A Qualidade de Vida da mulher mais velha pode ser ainda afetada pelo estado de
viuvez, dado que elas apresentam uma esperanga média de vida superior aos homens, ou

seja, pela rutura de vinculos afetivos que unem o casal e pela diminuigdo de recursos
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financeiros pela perda da reforma do cbénjuge, aquando do seu falecimento (Teixeira,
2004; Royo, 2000).

Verifica-se ainda que os resultados da presente investigacdo quanto ao género vao
parcialmente ao encontro das conclus@es retiradas por Low e Gutmann (2006) os quais
defendem que as mulheres manifestam uma sintomatologia maior no dominio
psicossocial da Qualidade de Vida, porém sdo os homens que evidenciam um maior
nimero de sintomas quanto ao dominio fisico, contrariamente a investigacdo da

presente dissertacao.

6.3. Limitagdes do estudo

Esta investigacdo apresenta limitagdes que podem ter influenciado a metodologia

adotada, bem como os resultados obtidos, sobre as quais é importante refletir.

O facto da amostra apresentar um tamanho reduzido, impossibilita a inferéncia de
generalizacGes. Sendo assim, esta mestranda julga que se deve considerar a ampliagéo
desta investigacao a nivel nacional, tornando-a representativa da populacdo portuguesa,

visando a criacdo de planos de intervencao futura junto dos cuidadores informais.

A natureza transversal desta investigacdo imp&e que as conclusdes retiradas sobre a
Qualidade de Vida dos cuidadores informais de idosos demenciados sejam
compreendidas no seu contexto estatistico limitado. A realizacdo de um estudo
longitudinal teria favorecido a compreensdo das mudancas que ocorrem na Qualidade
de Vida da populacdo em questdo, com o decorrer do tempo e, consequentemente, a

compreensdo da relevancia das variaveis em estudo.

Apesar desta investigacdo cumprir 0 objetivo a que se propds, o de avaliar a Qualidade
de Vida de cuidadores informais de idosos demenciados, ndo foi possivel a combinagdo
de trés grupos robustos, incluindo todos os niveis das variaveis em questdo. A inclusédo
de um grupo que abranja os niveis que dizem respeito aos “moderados” seria

fundamental, permitindo a comparacao entre todos os niveis do grau de deméncia e do
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grau de dependéncia do idoso, com também do tempo de cuidado total e diario
dispensado pelo cuidador informal na prestacdo de cuidados, para que os planos de

intervencao estabelecidos futuramente possam incluir os niveis moderados.

Uma outra limitacdo desta investigacdo prende-se com a construcdo do Questionario
Sociodemografico e a posterior recodificacdo de determinadas variaveis, como por
exemplo a recodificacdo da variavel operacional tempo de cuidado diario, que deveria

ser apresentada como uma variavel continua e ndo intervalar.

Uma outra possivel limitacdo desta investigacdo prende-se com a variavel grau de
dependéncia do idoso. Como ja foi explicado no Capitulo V — ponto 5.2.2.2., ndo foi
seguido o sistema de cotacdo do Indice de Barthel, tal como proposto pela sua
adaptacdo, pela necessidade de estabelecer apenas trés niveis da variavel operacional em

questao.

O facto do instrumento WHOQOL-bref ser de autorrelato, pode indicar uma
determinada vulnerabilidade a enviesamentos como por exemplo a desejabilidade

social, pelo que se mostra também este factor como uma limitacéo.

A utilizacdo de testes ndo paramétricos é considerada uma limitacdo por este tipo de
testes serem menos sensiveis a erros de medida, por ndo aproveitarem toda a informacao
disponivel sobre a distribuicdo dos dados e pela utilizacdo de postos em vez de valores

de observacao.

6.4.  Sugestdes futuras

Salvaguardando o construto Qualidade de Vida e ndo querendo esgotéa-lo, é essencial
que esta breve investigacdo sirva de estimulo para novas pesquisas relacionadas com o
tema em questdo, para que intervengdes futuras sejam mais direcionadas para a
otimizagdo de recursos relativamente aos cuidadores informais de idosos demenciados,
que apresentem a sua Qualidade de Vida comprometida, prevenindo situacGes que

potenciem esse comprometimento.
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Seria de se considerar a andlise da relagdo entre a Qualidade de Vida de cuidadores
informais e o grau de deméncia e de dependéncia do idoso, o tempo de cuidado (total e
diaria) e também relativamente a outras variaveis sociodemogréaficas que, perante a
pesquisa bibliografica realizada, mostraram que influenciam a Qualidade de Vida, como

a idade, as habilitacOes literarias e a presenca de apoio secundario ou formal.

Os cuidadores informais de idosos demenciados sofrem de altas taxas de depressao e
outros sintomas psiquiatricos e podem ter mais problemas de satde, comparativamente
com pessoas da mesma idade que eles mas que ndo prestam cuidados (Zarit, 1997).
Apresentam ainda mais niveis de cansaco, desgaste, revolta, depressdo e somatizacoes
do que outro tipo de cuidadores (Andrieu, Rive, Guilhaume, Kurz, Scuvee-Moreau,
Grand & Dresse, 2007; Garrido & Almeida, 1999; Silveira, Caldas & Carneiro, 2006).
Em estudos futuros também se sugere que sejam tidas em consideracdo variaveis
clinicas que possam afetar a percecdo da Qualidade de Vida por parte dos cuidadores
informais, como a presenca de perturbagdes depressivas, as perturbacdes de ansiedade,

as perturbacdes de ordem somatica e outras patologias associadas.

Verifica-se que um numero consideravel de cuidadores informais de idosos
demenciados ndo tem acesso a informacdo necessaria bem como ndo tem
conhecimentos, competéncias ou apoios suficientes para assumir a responsabilidade de
cuidar. Programas de acdo que aumentem as competéncias do cuidador informal quanto
a prestacdo de cuidados e a estimulacdo do idoso demenciado mostram-se iminentes,
fornecendo assim ao cuidador informal suporte e utensilios para o desempenho desta
funcdo. Esta iminéncia deve-se ao crescimento exponencial da populagdo idosa a nivel

mundial, sobretudo nos altimos anos.

Por ultimo, a continuacdo da realizacdo de investigacdes neste ambito é necessaria, de
modo a aumentar e/ou manter a Qualidade de Vida destes cuidadores e também dos

idosos que se encontram a seu cargo.

100



Qualidade de Vida de cuidadores informais de idosos com deméncia

CONCLUSAO GERAL

De acordo com o desafio inerente ao aumento da longevidade, maior predominancia de
doencas cronicas e consequentemente a necessidade de prestacdo de cuidados, o
objetivo deste estudo passou por avaliar a Qualidade de Vida dos cuidadores informais
de idosos demenciados (ndo institucionalizados). Conhecer a realidade deste tipo de

cuidadores, torna-se uma necessidade premente na sociedade atual.

Durante a fundamentacdo tedrica desta dissertacdo, foi-se evidenciando o facto da
deméncia ser um sindrome que resulta de doenca cerebral, de natureza crénica ou
progressiva e caracteriza-se pela progressiva deterioracdo funcional e cognitiva,
associadas a inUmeras alteracbes psicologicas e comportamentais. Neste sentido,
verifica-se a caréncia de alguém que preste cuidados ao doente. A aquisi¢do forcada
deste papel vem alterar o quotidiano, a dindmica de vida e a Qualidade de Vida do

prestador de cuidados informais.

O diagnostico do estado da Qualidade de Vida nesta populacdo permitird uma
abordagem mais proactiva da problematica, beneficiando um vasto campo de
intervencdes preventivas especializadas, planeando estratégias de suporte, investindo na
assisténcia aos cuidadores, através de planos individualizados ou em grupo. O
conhecimento das situacfes ou das condigdes de forma sustentada sobre as quais se
pretende atuar detém o objetivo de manter e potenciar o seu bem-estar e a Qualidade de

Vida do cuidador informal.

A concretizagdo da investigacdo, realizada na presente dissertacdo, possibilitou a
confirmagdo de que os cuidadores informais de idosos demenciados apresentam
repercussdes perante o ato de cuidar, comprometendo assim a sua Qualidade de Vida, o

seu bem-estar e o do proprio idoso.

Baseado na analise e discussdo dos objetivos propostos para esta investigacdo
(nomeadamente o objetivo geral e o objetivo especifico 2), pdde-se construir o

Quadro 20, tentando clarificar as conclusdes obtidas.
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Quadro 20
Anélise global contrastiva dos grupos Ligeiro e Grave
Grupo Ligeiro Grupo Grave
Idoso com grau de deméncia ligeiro Idoso com grau de deméncia grave
Independentes nas atividades de vida Dependentes nas atividades de vida
Pouco tempo de cuidado total Muito tempo de cuidado total
Pouco tempo de cuidado diario Muito tempo de cuidado diario

Cuidador informal com percec¢éo mais
positiva da Qualidade de Vida

[exceto no dominio fisico]

Cuidador informal com percecéo
menos positiva da Qualidade de Vida

Com esta investigacdo pode-se observar que a percecdo sobre a Qualidade de Vida por
parte dos cuidadores informais de idosos com deméncia ligeira, independentes, a cuidar
h& pouco tempo do idoso e dispensando poucas horas nos cuidados por dia (Grupo

Ligeiro) é mais positiva, contrariamente ao Grupo Grave.

Paralelamente ao aumento do envelhecimento urge a necessidade de melhorar os
servicos de salde, aumentando a Qualidade de Vida e uma maior autonomia e
independéncia dos idosos e de quem os cuida informalmente (APA, 2004). Para que tal
seja concretizado, é fundamental a implementacdo de uma abordagem compreensiva e
multidimensional dos problemas dos idosos e dos seus cuidadores informais em funcéo

da situacdo fisica e funcional, mental e scio-econdmica (Amaral & Vicente, 2000).

Déa-se a necessidade de assisténcia que beneficie ndo s6 o idoso, mas também o seu
cuidador informal, uma vez que quando este Gltimo apresenta percecdo sobre a sua
Qualidade de Vida como satisfatoria, melhor sera a prestacdo de cuidados fornecida ao
idoso. As intervencOes por parte dos profissionais de saude, direcionadas ao bem-estar
do cuidador informal podem ajuda-lo a vencer as dificuldades inerentes a atividade de
cuidar (Borgui et al., 2011).

A otimizacdo do papel do cuidador informal de modo a melhorar o seu desempenho e a

manter e/ou promover a sua Qualidade de Vida e do idoso informalmente cuidado é
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uma necessidade (Sequeira, 2007). Cuidar dos cuidadores informais permite a
otimizagdo dos servicos prestados ao idoso demenciado, garante a qualidade do seu
desempenho e preserva a saude e 0 bom funcionamento desta diade (cuidador informal /

idoso demenciado) (Sequeira, 2007).

Esta mestranda considera essencial a atencéo (profissional) aos cuidadores informais de
idosos demenciados, sendo que sdo considerados como um grupo de risco quanto a sua
salde mental, pois a exaustéo fisica e psicoldgica que os cuidadores informais sofrem ¢
possivelmente uma das causas mais comuns da precoce institucionalizacdo do idoso
(Brito, 2002). Concomitantemente mostra-se fundamental cuidar de quem presta
cuidados. Os profissionais de salde devem juntar sinergias, potenciando a capacidade
de prestacdo de cuidados de forma bem-sucedida, no cuidador informal do idoso

demenciado, evitando a institucionalizacdo deste ultimo.

A qualidade dos servigos prestados contribui para a humanizagdo dos mesmos, sendo
necessario fornecer o maximo de informacdes possiveis ao cuidador informal, ajudando
a amenizar as suas angustias, davidas e receios, evitando a institucionalizacdo do
paciente e auxiliando aqueles que o rodeiam a construir planos para o futuro adequados
a sua realidade (Haley, 1997). Deste modo, o suporte aos cuidadores informais é
fundamental tornando a avaliagdo dos mesmos basilar como parte do tratamento da
deméncia (Dunkin & Hanley, 1998).

Salienta-se que o modelo de intervencdo multidisciplinar é basilar, envolvendo diversos
profissionais de salde que direcionem os planos de acdo de acordo com as necessidades
especificas dos idosos demenciados e respetivos cuidadores informais, abrangendo
todos os niveis de cuidados proprios destes cuidadores e os fatores psicolégicos, sociais

e fisicos.

A literatura indica alguns dos tipos de intervencdo utilizados junto aos cuidadores
informais de idosos demenciados, como os grupos de ajuda mutua, as intervencoes
psicoeducativas, a terapia familiar e individual. Para tais tipos de intervencdes, €
necessaria a implementacéo e a extensdo da formacdo de profissionais de saude e o

investimento em investigacfes no ambito da promocdo da Qualidade de Vida dos
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cuidadores informais. A presente investigadora considera que seriam alternativas
razodveis e imprescindiveis que correspondem a esta temaética e que poderdo servir

como sugestdes futuras para planos de acéo.

A criacdo e o desenvolvimento de sistemas sociais de apoio adequados as
especificidades dos cuidadores poderédo potenciar a melhoria da sua Qualidade de Vida.
Os internamentos temporarios e o apoio domiciliario sdo fundamentais pois permitem
ao cuidador informal descansar, resolver situacfes pendentes ou até mesmo ir de férias.
Os servigos de aconselhamento, bem como a utilizacdo de tecnologias de comunicacao,
podem facilitar a comunicacdo entre os profissionais de saude e o0s cuidadores

informais.

E pertinente a consciencializacdo por parte dos profissionais de saude, inclusive dos
psicologos, relativamente as repercussdes que a prestacdo de cuidados apresenta sobre o
cuidador informal, sendo portanto premente a necessidade de intervencoes
especializadas junto dos cuidadores informais.

O esclarecimento dos profissionais de saude sobre os fatores e as variaveis que
influenciam a Qualidade de Vida dos cuidadores informais de idosos com deméncia
ajuda a direcionar estratégias de intervencdo, mantendo e melhorando a Qualidade de
Vida dos cuidadores informais. Entretanto, sdo necessarios mais estudos relacionados
com a tematica Qualidade de Vida de cuidadores informais, principalmente em relacédo
a abordagens terapéuticas eficazes no universo cuidador informal / idoso demenciado
(Paula et al., 2008).

Todos os cuidadores, independentemente do nivel funcional do idoso, devem passar por
algum tipo de treinamento. O sentimento de eficacia é fundamental para a garantia do
seu bem-estar. Esse sentimento provém da possibilidade de realizacdo de atividades que
tenham valor individualizado. E comum que idosos com comprometimento funcional
devido a vigéncia de doencas cronicas, tais como deméncia, percam esse sentimento de
eficacia que, no decorrer da vida, esta fortemente associado as atividades profissionais
(Conceicgao, 2002).
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Cuidar de um idoso com deméncia pode ser uma tarefa ardua e sem resultados positivos
observaveis, pois acarreta responsabilidades, exigéncias e, muitas das vezes,
consequéncias ao nivel da Qualidade de Vida tanto do cuidador informal como do idoso
a quem este presta cuidados. Apesar da prestacdo de cuidados poder acarretar alguns
aspetos positivos, cuidar informalmente de um idoso com deméncia, na maior parte das
circunstancias, pode introduzir stress e a um conjunto de consequéncias que afetam
negativamente o dia a dia e a Qualidade de Vida dos cuidadores informais, diminuindo-

Ihes a capacidade para cuidar.

N&o se deve negligenciar a citagdo de Araujo et al. (2007, p. 60) “[...] tdo importante
como dar anos a vida, é necessario dar vida aos anos.” Na populagdo idosa, ¢ iminente a
necessidade de intervencdes que aumentem a sua Qualidade de Vida, considerando

também aqueles que os rodeiam.

Por fim, a realizacdo de estudos que avaliem a eficacia de intervenc¢des futuras junto aos
cuidadores informais, é igualmente uma area a apostar, garantindo assim a melhoria dos
servicos disponibilizados aos idosos demenciados e também aos respetivos cuidadores

informais.

Faz parte da obrigacdo da sociedade atual, cuidar de quem cuida e de quem é cuidado.
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