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Resumo

O objetivo desta investigacéo foi verificar o impacto da doenca de Alzheimer (DA) nos cuidadores
informais, nomeadamente autoavaliacdo da salde, percecéo da sobrecarga e a qualidade de vida.
O estudo foi constituido por 51 cuidadores informais DA, maioritariamente mulheres, com idades
compreendidas entre os 51 e os 77 anos. Os participantes responderam ao Questionario de
Autoavaliacdo de Salde e do Bem-Estar Fisico; Escala da Sobrecarga do Cuidador de Zarit;
Instrumento de Avaliacdo de Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial da Sadde. Os resultados
evidenciaram uma associac¢do negativa entre os cuidadores informais de DA com maiores indices
de alteracGes cognitivas e de comportamento, e 0s niveis de autoavaliacdo de salde em geral e a
qualidade de vida. Por outro lado, verificou-se uma correlagdo positiva entre os cuidadores
informais de DA com maiores indices de alteragdes cognitivas e de comportamento e a perce¢do
de sobrecarga do CI. Concomitantemente, observou-se uma associag¢ao positiva entre os niveis de
autoavaliacdo de salde em geral e a qualidade de vida, contrariamente uma associacdo negativa
com a percegdo da sobrecarga. Por fim, os resultados demonstraram um efeito mais elevado da
qualidade de vida nos CI mais preparados, comparativamente aos Cl menos preparados, porém
indicam um efeito mais elevado da percecdo de sobrecarga nos Cl menos preparados, quando
comparados com os Cl mais preparados. O presente estudo contribui para dar relevancia a
autoavaliacdo de salde por parte dos cuidadores informais de DA uma vez que esta foi uma variavel
pouco analisada e sendo uma medida relacionada com a saude fisica e psicoldgica, torna-se
pertinente verificar a sua associacdo com o bem-estar e a perce¢do de sobrecarga, de modo a
acrescentar informag6es importantes para a compreensao deste fenémeno.

Palavras chave: doenca Alzheimer, cuidador informal, qualidade de vida, sobrecarga,

autoavaliacdo de saude
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Abstract
The objective of this investigation was to verify the impact of Alzheimer's disease (DA) in informal
caregivers, this is self-evaluation, of health perception of overload and quality of life. The study
consisted of 51 informal caregivers DA mostly women, aged between 51 and 77 years. Participants
answered the Self-Evaluation Questionnaire on Health and Physical Well-Being; Zarit Burden
Interview; WHO | The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL). The results
showed a negative association between the informal caregivers of DA with higher rates of cognitive
and behavioral changes, and the levels of health self-evaluation in general and quality of life.
Concomitantly, there was a positive correlation between the informal caregivers of DA with higher
rates of cognitive and behavioral changes and the perception of informal caregivers (CI) overload.
At the same time, there was a positive association between the levels of health self- evaluation in
general and quality of life, as opposed to a negative association with perceived overload. Finally,
the results demonstrate a higher quality of life effect on the most prepared CI’s compared to the
less prepared CI’s, but they indicate a higher effect of the perception of overload on the less
prepared CI’s when compared to the more prepared CI’s The present study contributes to give
relevance to the self-evaluation of health by the informal caregivers of DA since this was a less
analyzed variable and being a measure related to physical and psychoogical health, it is pertinent
to verify its association with the well-being and the perception of overload, in order to add
important information to the understanding of this phenomenon.
Key words: Alzheimer's disease, informal caregiver, quality of life, overload, general health self-

evaluation
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Introducéo

A Doenca de Alzheimer (DA) é uma doenca degenerativa e a causa mais comum de
Perturbacdo Neurocognitiva Major (PNM) (Barker et al., 2002; Wilson, Segawa, Boyle, Anagnos,
Hizel, & Bennett, 2012). Apesar do elevado investimento realizado na investigagcdo da DA, muita
falta ainda descobrir sobre as alteragdes bioldgicas precisas que causam a DA e 0s seus sintomas;
bem como sobre o porqué de a doenca progredir mais rapidamente em alguns sujeitos do que em
outros; e como €é que esta pode ser prevenida (Alzheimer’s Association, 2018). Deste modo, torna-
se importante o apoio ao cuidador informal (CI), uma vez que se verifica que estes desempenham
um papel preponderante na continuidade da prestacdo dos cuidados, realizando tarefas
anteriormente exclusivamente realizados pelos profissionais dos servicos de saude (Oliveira,
Queirds, & Guerra, 2007).

Como tal, todas as transformacgdes no DA e consequente no dia-a-dia do CI pode trazer
sobrecarga (burden), ou seja, as dificuldades sentidas pelo cuidador a nivel fisico, psicoldgico,
emocional e social e que tem impacto no seu bem-estar (Ankri, Andrieu, Beaufils, Grand, &
Henrard, 2005), e uma baixa qualidade de vida (QDV) quer a nivel fisico, psicoldgico e/ou social
(Brodaty & Donkin, 2009; Serrano-Aguilar, Lopez-Bastida, & Yanes-Lopez, 2006).

Tendo em conta que a autoavaliacdo de satde por parte dos cuidadores informais de DA
tem sido uma varidvel pouco analisada (Flesch, Batistoni, Neri, & Cachioni, 2017), sendo uma
medida relacionada com a salde fisica e psicoldgica, tornou-se pertinente verificar a sua associagdo
com o bem-estar e a percec¢éo de sobrecarga, de modo, a acrescentar informac6es importantes para
a compreensdo deste fendmeno. Assim sendo, este estudo visa perceber o impacto da DA nos

cuidadores informais, a percecdo da sobrecarga e a qualidade de vida.
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De modo a responder esta questdo, organizamos esta dissertacdo em duas partes: na
primeira parte, expde-se uma revisdo da literatura relativa a temética do envelhecimento
populacional, perturbacfes neurocognitivas, nomeadamente DA, o cuidar, Cl de doente de DA,
interligando com as varidveis em estudo, nomeadamente a autoavalia¢do da salde, sobrecarga, e
qualidade de vida. A segunda parte foca-se a apresentacdo do estudo empirico, assim como a
apresentacdo e discussdo de resultados. Por fim, expomos a conclusdo com os fundamentais

contributos, implicages e restricdes deste estudo, bem como as limitagGes do estudo.
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Parte | - Enquadramento teorico

1. Envelhecimento populacional

Atualmente, o envelhecimento populacional € um problema ha escala global, sendo esta
realidade particularmente visivel em paises desenvolvidos (Lloyd-Sherlock, 2000), como € o caso
de Portugal (Rosa, 2012). Um estudo realizado pelo Instituto Nacional de Estatistica (2014), revela
um decréscimo da populacdo jovem e um crescimento da populacdo idosa, o que se traduz num
aumento do envelhecimento populacional. Esta tendéncia demografica € justificada pelo continuo
aumento da esperanca média de vida, a reducdo da mortalidade infantil e a queda acentuada da
fecundidade.

Os avancos sociais e a melhoria das condicdes de vida, verificadas nos ultimos anos,
proporcionou um aumento significativo da esperanca média de vida (Rosa, 2012). Contudo, este
envelhecimento populacional trouxe algumas consequéncias, entre elas, 0 aumento da prevaléncia
dos diferentes tipos de deméncias (World Health Organization & Alzheimer’s Disease
International, 2012). O relatério da World Alzheimer, estimava que em 2016 cerca de 47 milhdes
de pessoas apresentavam um quadro clinico de deméncia. Segundo este relatorio, este nimero
podera aumentar para os 131 milhdes em 2050.

Desta forma, compreende-se que a populagdo portuguesa, e mundial, se encontra a
envelhecer de forma progressiva. Esta nova realidade, acarreta diferentes tipos de consequéncias
positivas e negativas para a sociedade, que devem de ser analisas e retratadas em diversas areas,
tais como a psicologia. Neste sentido, torna-se pertinente abordar e estudar os varios tipos de

deméncias, uma das grandes preocupacdes atuais no envelhecimento.
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2. Perturbacdes Neurocognitivas

As Perturbacdes Neurocognitivas sdo definidas pela presenca de défices cognitivos
primarios que sdo adquiridos (representam um declinio funcional em comparagdo com um nivel de
desempenho cognitivo anterior), em vez de desenvolvimentais (n&o se encontram presentes desde
0 nascimento ou de etapas de vida precoces). A deméncia pode ser causada por diversas patologias,
disfuncGes ou lesGes, como é o caso da Doenca de Alzheimer, Degeneracdo do Lobo
Frontotemporal, Doenca de Corpos de Lewy, Doencas Vasculares, Lesdo Cerebral Traumaética,
Infecdo pelo virus da SIDA, Doenca de Prion, Doenca de Parkinson, Doenca de Huntington
(American Psychiatric Association [APA], 2014). No DSM-V a nomenclatura Perturbacao
Neurocognitiva Major (PNM) substituiu a terminologia deméncia. Porém, a APA (2014) indica
que o uso do termo deméncia pode continuar a ser utilizado em settings nos quais esta terminologia
tem sido utilizada como padrao.

A PNM tem diversas causas etioldgicas. A existéncia destas diferentes causas de PNM faz
com que os sujeitos com diferentes tipos de Perturbac6es demenciais desenvolvam padrées de
sintomas e disfunc@es cerebrais distintos. Para além disso, existem dados que sugerem que sujeitos
com PNM apresentam disfuncBes cerebrais que podem ser atribuidas a mais do que uma causa
etioldgica de PNM (Jellinger, 2007; Viswanathan, Rocca, & Tzeeurio, 2009). Por exemplo, alguns
estudos reportam que cerca de metade dos sujeitos com alteragdes cerebrais causadas pela DA,
apresentam também alteracdes estruturais causadas por um diferente tipo de PNM (sendo a mais
comum a PNM vascular) (Schneider, Arvanatakis, Bang, & Bennett, 2007; Schneider, Arvanatakis,

Leurgenes, & Bennett, 2009).



12

Impacto da doenca de Alzheimer nos cuidadores informais: percecao da
sobrecarga e a qualidade de vida

2.1. Etiologia da deméncia

A deméncia tem diversas causas etioldgicas. A existéncia destas diferentes causas de
deméncia faz com que os sujeitos com diferentes tipos de Perturba¢bes demenciais desenvolvam
padrbes de sintomas e disfungdes cerebrais distintos. Para além disso, existem dados que sugerem
que sujeitos com deméncia apresentam disfuncGes cerebrais que podem ser atribuidas a mais do
que uma causa etiolégica de deméncia (Jellinger, 2007; Viswanathan, Rocca, & Tzeeurio, 2009).
Por exemplo, alguns estudos reportam que cerca de metade dos sujeitos com alteracdes cerebrais
causadas pela DA, apresentam também alteracdes estruturais causadas por um diferente tipo de
deméncia (sendo a mais comum a deméncia vascular) (Schneider, Arvanatakis, Bang, & Bennett,

2007; Schneider, Arvanatakis, Leurgenes, & Bennett, 2009).

2.2. Critérios DSM-V para Perturbacdes Neurocognitivas

De acordo com os critérios estabelecidos no DSM-V (APA, 2014), para que um sujeito seja
diagnosticado com PNM este deve apresentar sinais de um declinio cognitivo significativo, em
comparacdo com um nivel de performance anterior, em um ou mais dominios cognitivos (e. g.
atencdo, funcBes executivas) (Critério A). Estes défices cognitivos interferem com a independéncia
na execucdo de tarefas quotidianas (Critério B); e ndo ocorrem exclusivamente na presenca de

delirium (Critério C).

2.3. Critérios para o diagnostico de doenga de Alzheimer (DA)
A DA é uma doenga degenerativa e a causa mais comum de PNM (Barker et al., 2002;

Wilson et al., 2012). Esta doenca foi descrita pela primeira vez em 1906. Porém, decorreram 70
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anos, até esta ser reconhecida como a principal causa de PNM (Katzman, 1976). Apesar do elevado
investimento realizado na investigacdo da DA, muita falta ainda descobrir sobre as alteracGes
bioldgicas precisas que causam a DA e 0s seus sintomas; bem como sobre o porqué de a doenca
progredir mais rapidamente em alguns sujeitos do que em outros; e como € que esta pode ser
travada, parada ou prevenida (Alzheimer’s Association, 2018).

Os sintomas caracteristicos das PNM sdo dificuldades de memadria, linguagem, resolugédo
de problemas e outros dominios cognitivos, que afetam a habilidade de um sujeito realizar
atividades quotidianas. Estas dificuldades surgem como consequéncia de danos nas células
nervosas (neurdnios) que estdo envolvidas no funcionamento cognitivo. No caso das etapas mais
severas da DA, os sujeitos diagnosticados com esta patologia apresentam também danos em
estruturas cerebrais responsaveis por func@es corporais basicas, tais como caminhar e engolir. Nos
ultimos estagios da DA, os doentes sdo tipicamente acamados e requerem cuidados de salde
constantes (Jellinger, 2007). Para se realizar o diagndstico de PNM causado por Doenca de
Alzheimer devem estar presentes 0s critérios necessarios para o diagndstico de PNM (critério A).
Para além disso, deve se verificar um declinio das funcgdes cognitivas insidioso e progressivo
(critério B); devem estar presentes os critérios para o diagndstico de provavel ou possivel DA
(critério C); e auséncia de sinais que sugiram etiologia mista (e. g. auséncia de outras doengas
neurodegenerativas ou condi¢des que possam contribuir para o declinio cognitivo) (critério D)

(APA, 2014).

2.4. Alteracg0es cerebrais doenca de Alzheimer

Os danos neuroldgicos visiveis em sujeitos com DA sdo causados pela presenca de placas
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beta-amiloides e emaranhados neurofibrilares tau-predominant. Cré-se que a formacéo de placas
Beta-amiloides contribui para a apoptose de neurdnios ao interferir com a comunicagdo entre
neuronios nas sinapses. Por sua vez os emaranhados neurofibrilares tau-predominant bloqueiam o
transporte de nutrientes e outras moléculas essenciais para o funcionamento dos neurdnios
(National Institutes of Health, 2017). Para além disso, a DA causa inflamac&o e atrofia cortical. A
atrofia advém da perda de células. A ocorréncia de disfuncdes cerebrais é também causada pela
diminuicdo da capacidade de metabolizar glucose (Villemagne et al., 2013).

A investigacdo existente sugere que as alteracdes cerebrais causadas pela DA, surgem 20
anos antes da manifestacdo dos sintomas caracteristicos desta doenca. Este atraso na manifestacédo
desta sintomatologia advém do facto de o cérebro conseguir compensar as alteracGes iniciais, o que
faz com que os sujeitos com DA consigam funcionar normalmente. No entanto, a medida que os
danos neuronais aumentam, o cérebro vai perdendo a sua capacidade de compensar pelas
disfuncdes cerebrais e 0s doentes comecam a apresentar declinio cognitivo (Bateman et al., 2012).
O dano nas células nervosas comega tipicamente em neurdnios envolvidos no funcionamento da
memoria e aprendizagem. Posteriormente o deterioramento celular abrange também zonas que

controlam diversos aspetos cognitivos e comportamentais (Alzheimer’s Association, 2018).

2.5. Etapas da doenca de Alzheimer

Os doentes com DA apresentam uma sintomatologia diversa que se altera com o avancar
dos anos (Wilson et al., 2012). Apesar de existirem varios modelos que explicam a evolugdo da
DA (Brito Marques, 2006; Caixeta, 2006), um dos sistemas mais reconhecidos foi elaborado pela

Alzheimer’s Association em 2004. Este define sete estagios através dos quais é possivel verificar
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a evolucdo do curso da DA. No primeiro estagio (sem declinio cognitivo), os doentes ainda ndo
experienciam problemas de memoria, e os profissionais de salde ainda ndo conseguem identificar
os sinais da DA nesta etapa. J& na segunda fase (declinio cognitivo muito ligeiro), os sujeitos com
DA comegam a apresentar falhas de memoria quotidianas, tais como esquecer nomes ou
localizacBes de objetos. Porém, neste estagio, as falhas de memoria ainda ndo sdo evidentes para
os familiares e profissionais de salde, uma vez que ainda ndo sdo significativamente danosas para
o0 doente. Os sinais da DA tendem a tronar-se mais visiveis durante a terceira etapa (declinio
cognitivo ligeiro) desta doenca. Isto faz com que este estagio seja o primeiro nivel da doenca
através do qual é possivel realizar um diagndstico da DA, uma vez que durante esta etapa, 0s
doentes tendem a apresentar problemas de memoria ou concentracdo mensuraveis através de testes
psicométricos. A partir do quarto estagio (declinio cognitivo ligeiro/DA ligeira) € possivel
identificar a presenca de limitagdes causadas pela DA (e. g. reduzida capacidade de recordar
eventos biograficos ou limitacdes na capacidade de resolver problemas aritméticos) através da
administracdo de entrevista clinica. J& no quinto estagio (declinio cognitivo moderadamente
severo/DA moderada) verifica-se a presenca de défices significativos e gerais no funcionamento
cognitivo, e em especial limitagcbes no funcionamento da memoria, que se materializam em
dificuldades em recordar informag&o como a morada ou nimero de telefone ou em dificuldades de
orientacdo espacio-temporal. Nesta etapa os doentes comegam também a requerer assisténcia para
a execucdo de tarefas quotidianas. Por sua vez, na sexta etapa (declinio cognitivo severo/AD
moderadamente severa) as dificuldades de memoria sdo ainda mais acentuadas, comegam a surgir
alteracdes de personalidade e os doentes necessitam de um acompanhamento constante para a

execucdo das tarefas quotidianas. Nesta fase os doentes com DA apresentam perda dificuldades



16

Impacto da doenca de Alzheimer nos cuidadores informais: percecao da
sobrecarga e a qualidade de vida

em recordar a sua historia pessoal e os nomes de familiares. Para além disso, comegam também a
experienciar episédios de incontinéncia urinaria e fecal e dificuldades em realizar a sua higiene
pessoal. Por fim, durante o sétimo estagio (declinio cognitivo muito severo/DA severa) os doentes
diagnosticados com esta doenga perdem a capacidade de responder adequadamente ao ambiente
que os rodeia, bem como a capacidade de falar e de controlar os seus movimentos. Isto faz com

que estes sujeitos necessitem de ajuda para se alimentarem ou até para caminhar.

2.6. Desenvolvimento e curso

Os sintomas causados pela DA apresentam uma evolucgdo gradual, progredindo até estados
de PNM severa até a morte. Tipicamente, a esperanca média de vida € de 10 anos, apds ser realizado
um diagnostico de DA. Porém, esta baixa expectativa de vida ap6s o diagnostico desta doenca é
um reflexo da idade avancada com que tipicamente esta doenca é manifestada e ndo tanto da
evolucdo da DA em. Apesar de a PNM causada pela DA apresentar similaridades com outros
quadros clinicos de PNM com causas etioldgicas diferentes, este distingue-se das restantes pelo
facto de os seus sintomas cognitivos e comportamentais apresentam um onset insidioso e
progressivo. Para além do declinio cognitivo, cerca de 80% dos sujeitos com DA apresentam
sintomatologia comportamental e psicoldgica. Tipicamente, estas manifestacfes surgem durante as
etapas intermédias da doenca. Estes sintomas causam tanto ou mais distress do que as limitaces
cognitivas causadas pela DA, e sdo muitas vezes a causa pela qual a ajuda clinica é procurada
(APA, 2014). Durante as etapas intermédias da DA, os sujeitos diagnosticados com esta patologia
apresentam frequentemente sintomatologia depressiva e apatia. Com a progressao da doenca, €

comum a presenca de sintomas psicoticos, irritabilidade, combatividade e deambulacdo. Os défices
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de memoria podem causar dificuldades precoces na vida de sujeitos com DA. No entanto, a
cognicdo social e a memaria de longo-prazo procedimental podem manter o seu funcionamento
normativo por periodos temporais extensos. Nas Ultimas etapas da doenca podem ocorrer
convulsdes, incontinéncia, disfagia e perturbacbes na marcha, limitagdes na comunicagéo,
desorientacdo, confuséo, julgamento pobre, alteracdes comportamentais, e por fim, dificuldades na

fala, engolir e caminhar (Alzheimer’s Association, 2018).

2.7. Marcadores de diagndstico

A presenca de atrofia cortical, placas neuriticas predominantemente amiloides, e
emaranhados neurofibrilares tau-predominant séo os principais marcadores de diagnostico da DA
(Alzheimer’s Association, 2018). A presenca destes marcadores pode ser confirmada através
exame histopatologico postmortem. No caso de doentes com DA com onset precoce, a causa da
DA pode ser atribuida a mutacdes em pelo menos um dos genes causadores da DA (e. g. proteina
precursora amiloide, presenilina 1, ou presenilina 2) (Berkris, Yu, Bird, & Tsuang 2010).
Individuos com mutacao nos genes APP ou presilina 1 vao garantidamente desenvolver DA. J& 0s
sujeitos com muta¢do no gene presenilina 2 apresentam uma probabilidade de desenvolver DA de
95% (Goldman, Hahn & Brid, 2011). Os sujeitos com mutagdes em qualquer um destes trés genes
tendem a apresentar sintomas de DA antes dos 65 anos, enquanto que a maioria dos sujeitos com
DA s6 comeca a manifestar sintomatologia apds os 65 anos (Bekris, Yu, Bird, & Tsuang, 2010).
Assim, é importante verificar a presenca de genes causadores da DA, através de teste genético ou
da realizacdo da histdria familiar. Estas duas formas de avaliacdo devem ser complementadas com

a realizacdo de testagem genética a familiares (Farrer et al., 1997; Green, Cupples, Go, Benke,



18

Impacto da doenca de Alzheimer nos cuidadores informais: percecao da
sobrecarga e a qualidade de vida

Edeki, & Griffith, 2002).

2.8. Prevaléncia

A prevaléncia da PNM apresenta uma correlacdo positiva com a idade. Em paises
desenvolvidos, a prevaléncia deste tipo de patologias oscila entre os 5% e 0s 10% em sujeitos
septuagenarios, sendo que esta taxa aumenta para os 25% para sujeitos com pelo menos 80 anos.
A percentagem de PNM que podem ser atribuidas a DA oscila entre 0s 60% e 0s 90%, (consoante
os critérios de diagnostico utilizados). (APA, 2014). Em Portugal, ndo foram até a data realizados
estudos epidemioldgicos que retratem a real situacdo do problema, pelo que apenas se pode ter
como referéncia os dados da Alzheimer Europe que apontam para cerca de 182 mil pessoas com

PNM (Alzheimer Europe, 2014).

2.9. Fatores de risco e prognostico

Existem fatores de risco ambientais e genéticos que aumentam a probabilidade de um
sujeito desenvolver DA. Os maiores fatores de risco da DA sdo a envelhecimento (Hebert, Bienias,
Aggarwal, Wilson, Bennett, & Shah, 2010; Hebert, Weuve, Scherr, & Evans, 2013), a presenca de
um historial familiar com presenca de DA (Green et al., 2002; Lautenschlager et al., 1996), ser
portador do gene APOE-e4 (Farrer et al., 1997; Saunders et al., 1993) e a ocorréncia de lesbes
cerebrais traumaticas (APA, 2014). A existéncia de um historial familiar de DA néo é necessaria
para um sujeito desenvolver esta doenca. Porém, sujeitos que tenham um familiar direto com DA
apresentam uma maior probabilidade de desenvolver esta doenca do que individuos que ndo tém

um familiar direto com historial de DA (Green et al., 2002). Caso ultrapassem a meia-idade,
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sujeitos com Sindrome de Down apresentam um elevado risco de desenvolver DA (APA, 2014).

2.10. Diagnostico diferencial

Como a maioria das pessoas com DA sdo idosos, estes tendem a apresentar varias condi¢oes
clinicas que podem dificultar o diagnostico e influenciar a evolucdo da DA, como é o caso de
doencas cerebrovasculares. Assim, é importante realizar o diagnéstico diferencial com outras
doencas neurocognitivas, neurolégicas e sistémicas (e. g. Doenca dos Corpos de Lewy,
degeneracdo do lobo frontotemporal). Desta forma deve-se verificar se 0 doente apresenta historial
de acidentes vasculares cerebrais (AVC) (esta avaliacdo é importante, uma vez que a ocorréncia de
um AVC pode despoletar sintomas similares aos que sdo causados pela DA), e caso se verifique a
presenca destes episodios é importante avaliar se estes estdo relacionados com o inicio do declinio
cognitivo. Para se poder realizar um diagnostico de DA, deve-se ainda realizar o diagndstico
diferencial com a depressdo major (e. g. 0s sujeitos com DA apresentam uma reducdo no
funcionamento social e um baixo nivel de concentracdo, sendo que estes sintomas podem ser
confundidos com alguns dos sinais tipicamente associados a quadros de Depressao Major) (APA,

2014).

2.11. Tratamento da doenca de Alzheimer

Apesar de ainda ndo ser conhecido um tratamento capaz de travar, ou pelo menos
desacelerar, a DA, diversos estudos sugerem que a gestdo ativa desta doenca e outras PNMs podem
melhorar a qualidade de vida destes doentes e dos seus cuidadores (Vickrey et al., 2006). A gestéo

ativa desta doenca inclui a administragdo apropriada dos tratamentos existentes; a gestdo efetiva
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das condigdes coexistentes; coordenacdo dos cuidadores formais e informais; participacdo em
atividades quotidianas prazerosas; receber psicoeducacdo sobre a DA; e planear para o futuro

(Grossberg, Christensen, Griffith, Kerwin, Hunt, & Hall, 2010).

3. O cuidar

O conceito de cuidar ndo deve ser compreendido com uma simples funcéo ou uma tarefa,
mas como uma forma de “estar no mundo”, um ato solidario que envolve respeito, reciprocidade e
complementaridade. Desta forma, em todas as culturas cuidar significa estar presente e apenas
difere na sua forma de expressdo e de realizacdo (Waldow & Borges, 2008). Assim, podemos
considerar o ato de cuidar como intrinseco a condicdo humana, uma vez a medida que vamos
ultrapassando as grandes etapas do ciclo de vida vamos sendo alvo de cuidados ou prestadores dos
mesmos. Atualmente, e considerando o aumento do envelhecimento populacional, torna-se cada
vez mais necessario um apoio consistente e integrado a um nimero cada vez maior de individuos,
quer por parte dos profissionais de salde, quer por parte dos seus familiares. Neste momento
verifica-se que os familiares de sujeitos que requerem apoio tém cada vez mais um papel
preponderante na continuidade da prestacao dos cuidados, realizando tarefas anteriormente tinham
sido desempenhadas exclusivamente pelos profissionais dos servicos de saude (Oliveira, Queiros,
& Guerra, 2007). Atualmente, os cuidadores informais sdo os principais providenciadores de
cuidados de pessoas com PNM a residir na sua habitacdo (The National Board of Health and
Wealfare, 2010), e os principais prestadores de cuidados ndo remunerados (Richardson, Lee, Berg-

Weger, & Grossberg, 2013).
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4. Cuidadores informais e formais

A incidéncia e prevaléncia da PNM aumenta com a idade, sendo mais evidente acima dos
80 anos onde se encontram mais de 64% das pessoas com PNM (Santana, Farinha, Freitas,
Rodrigues, & Carvalho, 2015). Naturalmente, aumenta a necessidade de assisténcia ao idoso, uma
vez que este se torna mais dependente, assim sendo, carece de cuidados especiais. (Santos &
Pavarini, 2012). O cuidador surge assim como figura central na vida dos idosos, auxiliando-0s nas
atividades do quotidiano, este tipo de assisténcia pode ser feito tanto pela familia/ amigo/ vizinho
(cuidadores informais) como por profissionais qualificados (cuidadores formais). Quanto maior
for o grau de fragilidade do idoso maior sera o grau de dependéncia, concomitantemente maior sera
a sobrecarga do cuidador, havendo alteragcdes na sua qualidade de vida quer a nivel fisico quer a
nivel psicoldgico (Cardoso, Vieira, Ricci, & Mazza, 2012).

Mendes e Santos (2016), salientam que cuidar exige uma atitude de preocupacao e de
responsabilidade, atencdo e cuidado pelo/a outro/a. Desta forma, ser um/a cuidador/a formal é uma
profissdo que exige multiplas capacidades tais como, reconhecer as necessidades do/a idoso/a,
saber lidar com as doengas, 0s sintomas, 0s problemas sociais ou familiares que possam emergir,
e a personalidade da pessoa (Sequeira, 2010). Tipicamente os cuidadores constituem uma equipa
multidisciplinar com qualificagbes para desempenhar tais tarefas. Entre os varios tipos de
cuidadores formais, destacam-se os/as médicos/as e enfermeiros/as, psicologos/as, assistentes
socias, auxiliares, entre outros/as (Pereira & Marques, 2014).

Num estudo realizado por Pereira e Marques (2014), verificou-se que a maioria dos/as
cuidadores/as formais sdo do sexo feminino. Os mesmos autores concluiram que as cuidadoras

sentem cansago psicoldgico (45.0%), e fisico (42.5%), sendo que o cansago psicoldgico se destaca
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em relacdo ao fisico. De acordo com Cérdoba e Aparicio (2013), os/as cuidadores/as formais estdo
expostos a situacdes de stress, que comportam consequéncias emocionais. Assim, € necessario que
o0s cuidadores se ajustem pessoalmente e profissionalmente, para que o desempenho da sua fungéo
néo seja afetado. No exercer das suas fungdes os cuidadores enfrentam diversas dificuldades, entre
as quais se destacam: A existéncia de dificuldades na gestéo dos cuidados devidos para com o/a
idoso/a; a escassez de sentimentos positivos e gratificantes; e inser¢cdo num ambiente de trabalho
envolvido por sentimentos negativos, pressdo e poucos elogios por parte dos/as superiores

(Cérdoba & Aparicio, 2013).

4.1. Distin¢ao entre cuidador formal e informal

O cuidador formal ¢ o profissional de saide que assume formalmente o exercicio de uma
profissdo, pela qual optou de livre vontade e para a qual teve preparacdo académica e profissional.
Por sua vez, o cuidador informal é concebido como o sujeito da rede social do doente que é
solicitado a assegurar a maior parte dos cuidados que o doente requer quando retorna ao seu
contexto familiar (Santos, 2004; Schulz, Belle, Czaja, McGinnis, Stevens, & Zhang, 2004). Os
cuidadores informais podem ser esposos/companheiros, familiares, amigos, vizinhos ou pessoas
que pertencem a rede social da pessoa ao seu cuidado.

Os cuidadores informais providenciam assisténcia em todos os aspetos das atividades
quotidianas dos doentes. Estas responsabilidades incluem a preparagdo de refeigcOes, tarefas
domeésticas, transporte do doente, administracdo da medicacdo e alimentar o doente, gestdo
financeira e supervisdo na execucao de tarefas (Richardson et al., 2013; Schulz et al., 2004). A

maioria dos cuidadores informais de doentes com DO sdo do género feminino (60%), tém pelo
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menos 55 anos de idade (56%), ndo tém educacéo superior (67%), e estdo empregadas pelo menos

em regime de part-time (Alzheimer’S Association, 2012).

5. A Sobrecarga do Cuidador Informal

Prestar cuidados a pessoas com PNM a residir na sua propria casa € uma responsabilidade
constante (Lethin et al., 2017). A progressdo das PNMs, e consequente intensificacdo de sintomas
como a desinibicdo comportamental e 0 aumento dos niveis de ansiedade levam a um aumento das
necessidades de prestacdo de cuidados do doente (Riedijk, De Vugt, Duivenvoorden, Niermeijer,
Van Swieten, Verhey, & Tibben, 2006). Este aumento das necessidades de prestacao de cuidados
e a intensificacdo dos sintomas comportamentais e psicologicos dos doentes com PNM podem
causar uma sobrecarga significativa, que consequentemente pode ter impacto no bem-estar
psicolégico e na qualidade de vida dos cuidadores informais e formais (Aguglia, Onor, Trevisiol,
Negro, Saina, & Maso 2004; Richardson et al., 2013; Zanetti, Frisoni, Bianchetti, Tamanza, Cigoli,
& Trabucchi, 1998).

O conceito de sobrecarga (burden) pode ser definido como “avaliagdo subjetiva de stress e
ansiedade que podem resultar da percecdo de que as necessidades de prestacdo de cuidados
externos ultrapassam os recursos disponiveis. Porém, o termo sobrecarga deve ser compreendido
como um conceito multidimensional que reflete as dificuldades sentidas pelo cuidador a nivel
fisico, psicoldgico, emocional e social e que tem impacto no seu bem-estar (Ankri et al., 2005).

Existem diversos fatores de risco e fatores protetores que influenciam o nivel de sobrecarga
dos cuidadores informais (Epstein-Lubow, et. al., 2012). Entre os fatores que contribuem para um

aumento da sobrecarga do cuidador informal destacam-se a idade avancada do cuidador informal,
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uma reducdo na sua saude fisica e emocional, a existéncia de depressao, a valorizacao de estigmas
associados ao papel de cuidador, dificuldades relacionais com o doente, baixa motivacéo intrinseca,
alta motivacao extrinseca, redugdo da qualidade de vida, um levado nimero de horas de prestacdo
de cuidados, baixos rendimentos, baixa expectativa de vida, estratégias de coping (Richardson et
al., 2013). J& os fatores que mitigam a probabilidade de um cuidador informal apresentar
sobrecarga sdo a percecao de uma autoeficacia, realizacdo de atividades quotidianas prazerosas, a
existéncia de fatores que contribuam para a autoestima e a manutencdo do contacto com a rede
social do cuidador informal (Romero-Moreno, Marquez-Gonzalez, Mausbach, & Losada, 2012).
A capacidade de adaptacdo ao papel de cuidador ao longo do tempo pode também contribuir para
0 nivel de sobrecarga experienciado pelos cuidadores informais de doentes com PNM, uma vez
que os cuidadores de doentes com um diagndstico recente de DA apresentam uma maior sobrecarga
em comparacdo com cuidadores informais de doentes com PNM diagnosticados ha mais tempo
(Argimon, Limon, Vila, & Cabezas, 2005; Markowitz, Gutterman, Sadik, & Papadopoulos, 2003).
Por fim, a existéncia de apoios formais e informais pode também contribuir para uma reducéo do
nivel de sobrecarga do cuidador informal. O apoio formal na prestacao de cuidados, pode também
contribuir para o aumento de outros fatores como o bem-estar psicologico (Lethin et al., 2017).
Para além disso, a gestdo da sua propria satde por parte dos cuidadores informais influéncia
0 aparecimento de consequéncias relacionadas com o elevado stress vivenciado pelos cuidadores
informais de doentes com PNM como é o caso da sobrecarga. Os fatores stressantes experienciados
pelos cuidadores incluem o nivel de funcionamento comportamental e emocional do doente a quem
sdo prestados os cuidados, bem como as consequéncias causadas pelo processo de cuidar em outras

areas da vida do cuidador (tais como o trabalho ou na sua propria saude) (Zarit, Femia, Kim, &
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Carol, 2010). Ou seja, os cuidadores com melhores cuidados com a sua propria salde experienciam
menores sentimentos consequéncias negativas causadas pelo cuidar, independentemente do
namero de outros stressores. Assim, é possivel que o0s o tipo de gestdo e os comportamentos de
salde tenham um efeito mediador no desenvolvimento de consequéncias precipitadas pelo
processo de cuidar (Son, Erno, Shea, Femia, Zarit, & Stephens, 2007). Desta forma, 0s stressores
e 0s recursos de que dispde o cuidador estabelecem uma relagdo dindmica da qual resultam as
consequéncias de um desempenho prolongado da funcdo de cuidador. Assim, e como
consequéncias do processo de cuidar, é possivel que os cuidadores apresentem um declinio da sua
salde mental (e. g. sintomas depressivos) e fisica, bem como sentimentos de sobrecarga e
pensamentos cujo tema central € o desejo de abandonar o papel de cuidador (Vitalino, Zhang, &
Scanlan, 2003). A presenca de um elevado nivel de stressores e a existéncia de poucos recursos
para realizar coping sdo considerados fatores de risco que facilitam o desenvolvimento de
consequéncias negativas para o cuidador (Zarit et al., 2010).

A percecdo de sobrecarga dos cuidadores informais pode ainda influenciar a tomada de
decisdo de institucionalizar o doente, sendo que por sua vez a institucionalizacdo do doente pode
reduzir o nivel de sobrecarga dos doentes (Bleijlevens et al., 2015). No entanto, a investiga¢do nao
é consensual sobre a relagdo entre a institucionalizacdo do doente e a redugdo da sobrecarga
causada pela prestacéo de servicos, uma vez que alguns estudos sugerem que os cuidadores de
sujeitos com PNM experienciam uma reducgéo da percecao de sobrecarga apés a institucionalizacao
do doente (Gaugler, Roth, Haley, & Mittelman, 2008; Mausbach et al., 2007; Smit, Boekhorst,
Lange, Depla, Eefsting, & Pot, 2011), enquanto que outros sugerem que esta se mantem constante

ou pode até se intensificar a institucionalizacdo do doente (Schulz et al., 2004; Tornatore & Grant,
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2002). A manutencéo da sobrecarga emocional por parte dos cuidadores informais, apos o doente
ser institucionalizado pode ser atribuido & experienciagdo de sentimentos de culpa por entregarem
as suas responsabilidades de cuidador a profissionais de salde. Estes elevados niveis de distress
podem ainda ser atribuidos a uma comunicagdo inadequada com os cuidadores formais do doente

(Givens, Lopez, Mazor, & Mitchell, 2012).

6. Qualidade de vida do Cuidador Informal

A Organiza¢do Mundial de Satde define Qualidade de Vida como “a percecao do individuo
sobre a sua posi¢do na vida, dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores nos quais esta
inserido e em relacdo aos seus objetivos, expetativas, padrdes e preocupacdes (WHOQOL Group,
1994 p.28). Este é um constructo alargado, influenciado de forma complexa pela saude fisica,
estado psicoldgico, nivel de independéncia, relacdes sociais, crencas pessoais e as suas relacdes
com carateristicas salientes do respetivo meio. O conceito de Qualidade de vida tem trés conceitos
subjacentes aos seus aspetos mais elementares: Subjetividade, multidimensionalidade e presenca
de dimensGes positivas e negativas (WHOQOL, 1995). Assim, este conceito apresenta-se como
uma visdo multidisciplinar que se afasta da tradicional associacdo deste conceito a aspetos

relacionados com contextos de saude (Vaz Serra et al., 2006).

6.1. Qualidade de vida no cuidador informal de doente de Alzheimer
Como ja foi mencionado, a prestacdo de cuidados é fisica e psicologicamente exigente.
Assim, € possivel que os cuidadores informais de doentes com PNM apresentem um elevado nivel

de sobrecarga, o que podera trazer consequéncias para a sua saude e bem-estar e qualidade de vida
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(Richardson et al., 2013; Riedijk et al., 2006). Tipicamente os efeitos da prestagcdo de cuidados a
doentes com PNM sdo medidos através das consequéncias da prestacdo de cuidados (e. g. distress,
depressdo e sobrecarga) (Brodaty & Donkin, 2009; Schulz et al., 2004) e do impacto que a
prestacdo de cuidados tem na qualidade de vida dos cuidadores informais (Markowitz et al., 2003),
sendo que a prestacdo de cuidados a sujeitos com PNM pode ter um impacto negativo nestas duas
variaveis (Brodaty & Donkin, 2009; Serrano-Aguilar et al., 2006).

A manutencdo da qualidade de vida € uma variavel que influencia a percecdo de bem-estar
psicolégico dos cuidadores informais, que por sua vez influencia a qualidade da prestacdo de
cuidados (Pinquart & Sorensen, 2007; Riedijk et al., 2006; Sansoni, Anderson, Varona, & Varela,
2013). Desta forma, cuidar de pessoas com PNM pode ser experienciado como positivo (The
National Board of Health and Wealfare, 2010), mas pode também influenciar negativamente o
bem-estar psicologico dos cuidadores informais.

O mal-estar psicoldgico esta correlacionado com uma satde mais pobre (e. g. depressao) e
com um aumento de stress, 0 que pode levar ao desenvolvimento de doencas cronicas (Steptoe,
2006). Este aumento dos niveis de stress e consequente reducdo do nivel de bem-estar psicologico
pode ser atribuido ao pouco contacto com o0s seus pares, por parte do cuidador informal
(Yiengprugsawan, Seubsman, & Sleigh, 2012), ao menor tempo livre deste grupo, a cansaco,
dificuldades em preparar refei¢es saudaveis (Pinquart & Sorensen, 2007), elevados niveis de
neuroticismo, méa percecdo de mestria e uma baixa autoestima e ao uso de estratégias de coping
passivas por parte dos cuidadores informais (Brodaty & Riedijk Donkin, 2009; Riedijk et al., 2006).
Os cuidadores informais apresentam ainda um elevado risco de desenvolver depressao,

experienciar sentimentos de soliddo, isolamento social e disturbios de sono, que podem contribuir
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para um declinio cognitivo (Richardson et al., 2013). Para além disso, os cuidadores informais com
sintomatologia depressiva tendem a reduzir os seus comportamentos promotores de satde (e. g.
fazer exercicio), o que aumenta a probabilidade de desenvolver comportamentos prejudiciais para
a sua saude (Zarit et al., 2010).

O aumento dos niveis de stress causado pela prestacdo de cuidados pode ainda ter efeitos
na saude fisica dos prestadores de cuidados informais. Os cuidadores de doentes com DA tendem
a reportar uma saude pobre, dificuldades na manutencao do seu estado de salde e reducédo do nivel
de salde devido a prestacdo de cuidados (Alzheimer's Association. 2012).

Por outro lado, a percecdo da experiéncia de cuidar como positiva leva a uma melhor
percecdo de bem-estar psicologica. Cuidadores com melhor percecdo de bem-estar psicoldgico
tendem a apresentar uma melhor autoestima, maior apoio familiar, um menor impacto financeiro
causado pela doenca, fatores que contribuam para a autoestima e a manutencao do contacto com a
rede social, e mais tempo livre em compara¢do com cuidadores com um indice de bem-estar
psicolégico mais baixo (Lethin et al., 2017). O bem-estar psicolégico promove ainda o
desenvolvimento de comportamentos saudaveis (Segerstrom, 2012; Steptoe, Deaton, & Stone,
2015), sendo esta variavel influenciada por quatro fatores: percecdo de suporte social, sobrecarga,
autoestima, e horas de prestacdo de cuidados (Chappell & Reid, 2002).

Cuidadores informais que prestam cuidados a doentes com menos sintomas
neuropsiquiatricos e menor grau de dependéncia nas suas atividades quotidianas tendem também
a apresentar um melhor nivel de bem-estar psicoldgico (Lethin et al., 2017). Para além disso, 0
formato de prestacdo de cuidados, a existéncia de uma boa relacdo com o doente (Riffin,

Lockenhoff, Pillemer, Friedman, & Costa, 2012), a existéncia de percecdes positivas sobre a
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prestacdo de servicos, ter uma casa asseada e a continuidade da prestacéo de cuidados levam a uma
melhor percecdo de salde fisica e psicoldgica por parte do cuidador informal (Janse, Huijsman, &

Fabbricotti, 2014).

7. Importéncia do estudo

O presente estudo assume a sua importancia uma vez que a autoavaliacdo de salde por parte
dos cuidadores informais de DA foi uma varidvel pouco analisada (Flesch et al., 2017), sendo uma
medida relacionada com a saude fisica e psicoldgica, tornou-se pertinente verificar a sua associacao
com o bem-estar e a percepcdo de sobrecarga, de modo, a acrescentar informacdes importantes
para a compreensao deste fendmeno. Foi utilizada uma revisdo integrativa da literatura, sobre este
tema e observou-se que apenas trés estudos analisaram a autoavaliacdo de saude (Flesch et al.,
2017). Por um lado, Lutomski et al., (2013) referiram que pior autoavaliacdo da saude maior
felicidade e percepcdo do aumento da sobrecarga por parte do cuidador. No estudo de Zarit et al.
(2010) verificou-se que uma melhor autoavaliacdo de salde subjetiva por parte do cuidar maior o
afeto positivo para com o doente de DA. Por altimo, num estudo de Lethin et al. (2017)

identificaram que a autoavaliacdo de salde esta associada ao bem-estar psicolégico.
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Parte Il - Estudo Empirico

O presente estudo teve como objetivo geral verificar o impacto da doenca de Alzheimer
nos cuidadores informais, nomeadamente autoavaliacdo da salde percepcdo da sobrecarga e a
qualidade de vida. Tendo por base este objetivo geral, 0s objetivos especificos foram:

i) verificar se os cuidadores informais de DA com maiores indices de alteragdes cognitivas
e de comportamento, tendem a apresentar uma menor autoavaliacdo de saide em geral, uma maior
percecdo da sobrecarga e tendem a apresentar uma perce¢do menos positiva da sua qualidade de
vida.; ii) analisar se os cuidadores informais de DA que apresentam pior autoavaliacdo de salde
tendem a apresentar uma percecdo menos positiva da sua qualidade de vida e mais sobrecarga; iii)
avaliar o efeito do nivel de preparacdo na autoavaliacdo de salde, na sobrecarga e na qualidade

de vida dos os cuidadores informais de DA.

1. Método

O presente estudo é de caracter quantitativo exploratério transversal visto que a recolha dos
dados terem sido efetuados num Unico momento (Pais-Ribeiro, 2010). Seguidamente iremos
apresentar a caraterizacdo dos participantes e respetivos critérios de selegdo, os instrumentos utilizados

na recolha de dados relativos as varidveis em estudo, e dos procedimentos de analise de dados.

1.1.  Participantes

A amostra foi obtida através do método de amostragem nao probabilistico, tratando-se deste
modo de uma amostra de conveniéncia, cuja populagéo alvo foram os cuidadores informais DA.

1.1.1. Critérios de selecdo dos participantes

A amostra de participantes deste estudo incluiu 51 cuidadores informais com diagndstico

clinico de Alzheimer. Tendo por base os objetivos do estudo, os critérios definidos para insercéo
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dos participantes foram: (a) Idade igual ou superior a 18 anos; (b) aceitacdo em participar

voluntariamente no estudo com o Consentimento Informado.

1.1.2. Caracterizacao dos participantes

A amostra final de participantes foi constituida por 51 Cl, 35 mulheres (68.6%) e 16 homens
(31.4%), com idades compreendidas entre os 51 e os 77 anos (M= 64.06; DP= 9.24),
maioritariamente casados 44 (86.3%). Relativamente a escolaridade 18 CI (35.3) detém o ensino
secundario, 17 (33.3%) o ensino primario, 11(21.6%) o curso superior e somente 5 (9.8%) tem um
curso médio. No que concerne a situacao face ao trabalho 27 (52.9%) encontra-se reformado, 21
(41.2%) esta empregado, e apenas 3 (5.9%) estd numa situacdo de desemprego. Quanto ao
rendimento a maioria 31 (60.8%) recebem entre 1000 a 2500 euros), de igual modo
maioritariamente tem habitacdo préopria 37 (72.5%). No que se refere ao cuidar verificou-se que a
maioria 47 (97.2%) cuida todos os dias, mais do que 5 horas por dia 26 (51%), hd mais de 6 anos
35 (68.7%). No que se refere ao parentesco verificou-se que 30 CI (58.8%) sdo marido/mulher ou
companheiro/companheira e 21 (41.2%) filho/filha. Quando questionado se tem algum tipo de
ajuda nas tarefas domeésticas a maioria 34 (66.7%) respondeu que nao, contudo respondeu que
existia outro cuidador 35(68.6%). Por ultimo no que concerne & perce¢do que os Cl tém sobre 0s
conhecimentos e as capacidades necessarias para cuidar 36 (70.6%) responderam mais ou menos
preparados, apenas 7 (13.7%) mencionaram que estavam bastante preparados e 8 (15.6%) pouco

ou muito pouco preparados (Tabela 1).
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Tabela 1
Caraterizacdo da amostra.
N % M DP
Sexo Masculino 16 31.4%
Feminino 35 68.6%
Idade 64.06 9.24
Estado civil Solteiro 7 13.7%
Casado 44  86.3%
Escolaridade Ensino primario 17 33.3%
Ensino secundério 18 35.3%
Curso médio 5 9.8%
Curso superior 11 21.6%
Situacéo trabalho Empregado 21 41.2%
Desempregado 3 5.9%
Reformado 27  52.9%
Rendimento De 500 a 1000 euros 16 31.4%
De 1000 a 2500 euros 31 60.8%
Mais de 2500 euros 4 7.8%
Residéncia Casa/apartamento proprio 37  72.5%
Casa/apartamento alugado 14  27.5%
Cuida Todos os dias 47  92.2%
S6 em certas ocasides 4  7.8%
Horas cuida por dia  De 1 a 2 horas 4 7.8%
De 2 a 3 horas 4 7.8%
De 3 a5 horas 17 33.3%
Mais de 5 horas 26 51.0%
H& quanto tempo cuida Entre 1 e 2 anos 5 9.8%
Entre 3 e 5 anos 11 21.6%
Entre 6 e 10 anos 21 41.2%
Mais de 10 anos 14 27.5%
Pessoa que cuida Vive sempre consigo 51 100.0%
Parentesco Marido/mulher ou
30 58.8%

companheiro/companheira
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Filho/filha 21 41.2%
Alguém ajuda Sim 17 33.3%
Né&o 34  66.7%
Existe outro cuidador Sim 35 68.6%
Né&o 16 31.4%
Preparacéo Bastante preparado 7  13.7%

Mais ou menos preparado 36  70.6%
Pouco preparado 4 7.8%
Muito pouco preparado 4 7.8%

1.2. Instrumentos de avaliacao
Neste estudo foram utilizados cinco instrumentos de avaliagdo, sendo que trés foram

passados aos cuidadores informadores e dois aos DA.

1.2.1. Questionario de Autoavaliacdo de Saude e do Bem-Estar Fisico (Paul, Fonseca,
Cruz, Cerejo, & Valenca, 1999)

O Questionario de Autoavaliacdo de Saude e do Bem-Estar Fisico (Paul et al., 1999)
permite medir os indices de percecdo de salde de sujeitos com idade avancada, com competéncia
associada ao processo de envelhecimento. Esta escala foi construida com base nos itens do
Protocolo Europeu de Avaliacdo do Envelhecimento, o qual por sua vez constitui uma adaptacao
do "The European Survey on Aging Protocol — ESAP” (Feméandez-Ballesteros, Schroots, &
Rudinger, s/d). Este instrumento € constituido por 29 itens, que apresentam como formato de
resposta uma escala de tipo Likert que varia entre 1 (Muito Boa) e 5 (Muito Fraca). Quanto a sua
estrutura fatorial, o Questionario de Autoavaliacdo de Salde e do Bem-Estar Fisico avalia oito

dimens@es: Saude fisica, Atividade fisica e mental, Condicao fisica, Sono, Audicdo, Viséo,
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Consumo de tabaco, Consumo de alcool (Fonseca & Paul, 1999). Neste estudo, somente foram
utilizadas trés perguntas de autoavaliacdo de Saude e do Bem-Estar Fisico. No presente estudo,
também se verificaram niveis adequados de consisténcia interna através do coeficiente de Alfa de

Cronbach (a=.77).

1.1.2. Escala da Sobrecarga do Cuidador de Zarit (Sequeira, 2010)

A Escala de Sobrecarga do Cuidador, foi desenhada em 1983 por Zarit e Zarit (ESC), tendo
sido adaptada e validada para a populacdo portuguesa por Sequeira, em 2010. O ESC permite
avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal. Este inclui informac@es referentes
asalde, vida social, vida pessoal, situacdo financeira, situacdo emocional e tipo de relacionamento;
e permite identificar/monitorizar a sobrecarga ao edificar uma matriz, sobre a qual se estruturam
respostas capazes de minimizarem as consequéncias negativas associadas a relacdo de prestacdo
de cuidados de saude (Sequeira, 2010).

A versdo original da ESC era constituida por 29 itens, que abordavam aspetos relacionados
com a saude fisica e psicoldgica, recursos econdmicos, trabalho relacdes sociais e a relacdo com o
“recetor dos cuidados”. Porém, o numero de questdes da ESC foi reduzido para 22 (Zarit & Zarit,
1983). Este questionario apresenta como formato de resposta uma escala de tipo Likert que varia
entre 1 (Nunca) e 5 (Quase Sempre), sendo que o seu score global varia entre 22 e 110. Um maior
score corresponde a uma maior percecdo de sobrecarga (Sequeira, 2010).

Quanto as suas carateristicas psicométricas, o estudo de validacdo realizado por Sequeira
(2010) sugere que O ESC apresenta uma boa consisténcia interna (o = .93). A realizac¢ao de analise

fatorial extraiu quatro fatores que explicam 62% da variancia total. O primeiro fator foi intitulado
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de “Impacto da prestacdo de cuidados”, ¢ constituido por 11 itens, e permite avaliar o impacto do
cuidador, associado a prestacdo de cuidados, em termos de tempo livre, salde, limitagdo social e
perda de controlo. J& o segundo fator, referente as “relagdes interpessoais”, que integra cinco itens,
e reflete as implicagdes na relagdo entre o cuidador e o idoso dependente. O terceiro fator
“Expetativas com o cuidar”, € composto por quatro itens e engloba as expetativas que o cuidador
tem face ao cuidar, relativamente ao futuro e as suas capacidades para cuidar. Por fim, o quarto
fator, denominado por “percecdo de autoeficécia”, é constituido por dois itens, e esta direcionado
para avaliar a percecdo de autoeficacia do cuidador, ou seja, a percecao acerca do seu desempenho
no papel de cuidador. Os fatores que contribuem de forma mais significativa para os elevados
valores de sobrecarga apresentados pelos cuidadores de idosos com PNM estdo relacionados com
a relacdo interpessoal e o impacto da prestacdo de cuidados (Sequeira, 2010). Existe ainda uma
correlacdo significativamente significativa entre todos os fatores da ESC e a pontuacdo da escala
total (p <.01) (Sequeira, 2010).

Desta forma, a ESC pode ser considerada como um instrumento fidvel, com boas
carateristicas psicométricas para avaliar a sobrecarga associada ao processo de prestacdo de
cuidados. Esta pode ser utilizada como instrumento de diagndstico (risco de
sobrecarga/sobrecarga), quer como instrumento de monitorizagdo/avaliacdo de programas de
intervengdo em cuidadores formais (Sequeira, 2010). Neste estudo, verificaram niveis adequados

de consisténcia interna atraves do coeficiente de Alfa de Cronbach (o= .71),

1.2.3. Instrumento de Avaliacdo de Qualidade de Vida da Organizagdo Mundial da
Saude (WHOQOL-BREF)

Este questionario genérico de qualidade de vida da OMS ¢é uma versdo abreviada do
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WHOQOL-100. O WHOQOL-Bref envolve um conjunto de vinte e seis questfes. Duas destas
questdes sdo perguntas gerais sobre a qualidade de vida, as restantes vinte e quatro, representam as
facetas do WHOQOL-100 (Whogqol Group, 1998). Este instrumento difere do WHOQOL-100 na
medida que, o questiondrio com cem questdes, avalia cada uma das facetas definidas com quatro
questdes, enquanto o WHOQOL-Bref avalia as mesmas facetas com apenas uma questdo. Este
instrumento foi traduzido e validado para a populagdo portuguesa pelo grupo de Relagdes,
Desenvolvimento & Saude da Faculdade de Psicologia da Universidade de Coimbra em 2007
(Canavarro, et al., 2007).

Esta escala é constituida por 26 questdes, sendo duas delas mais generalizadas, relacionadas
com a percecdo geral de qualidade de vida e com a percecdo geral de salde, e as restantes
direcionadas para a avaliacdo das 24 dimensdes especificas que se encontram no WHOQOL-100.
Este instrumento esta subdividido em quatro dimens@es, sendo elas o dominio fisico, psicoldgico,
das relacbes sociais e do ambiente. E uma escala tipo Likert constituida por cinco pontos
(intensidade, capacidade, frequéncia e avaliacdo).

As investigacOes revelam que este instrumento demonstra bons resultados de consisténcia
interna, estabilidade teste-reteste, validade de contetdo e validade discriminante, sendo
considerada uma excelente escala para quantificar a Qualidade de Vida na sociedade portuguesa
(Canavarro, et al., 2007). No presente estudo, também se verificaram niveis adequados de

consisténcia interna através do coeficiente de Alfa de Cronbach (a=.92),

1.2.4. Cognicéo -Mini Exame do Estado Mental (MMSE)
O Mini-Mental State Examination (MMSE) é uma prova de rastreio cognitivo breve que é

utilizada para efetuar rastreio do défice cognitivo e de deméncia. Este é considerado um teste de
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despiste ou de primeira linha, devendo a sua administracdo ser complementada por provas de
avaliacdo mais especificas. O MMSE Pontuagdo méxima de 30 valores e pontos de corte definidos
segundo as habilitacBes literarias do sujeito avaliado. Considera-se que um sujeito apresenta
deterioro cognitivo se apresentar uma pontuacao inferior a 15 pontos, no caso de ser analfabeto; 22
pontos no caso de o participante ter 1 a 11 anos de escolaridade; e 27 pontos no caso de o sujeito
avaliado apresentar mais do que 11 anos de escolaridade.

Este instrumento avalia 6 funcbes cognitivas (memoria, atengdo, raciocinio matematico,
linguagem e orientacdo espacio-temporal e habilidade construtiva), através de 11 provas de
avaliacdo neuropsicoldgica breves.

Na prova de avaliacdo espacio-temporal, inquire-se o doente sobre 0 ano, més dia do més,
dia da semana e estacdo do ano, bem como sobre o pais, distrito, terra, edificio e andar em que esta
a ser realizada a prova. Deve-se atribuir 1 ponto por cada resposta correta. Na prova de Retenc¢édo
(que avalia memdria de curto prazo). Pede-se ao doente que repita uma lista de trés palavras
imediatamente a seguir a apresentacdo desta mesma lista (atribui-se 1 ponto por cada resposta
correta). Ja na prova de Atencdo e Calculo (que avalia raciocinio matematico). E pedido ao doente
que subtrai subtraia de 3 valores a um total de 30. E Ihe pedido que continue a fazer este tipo de
subtracdes até este enumerar 5 respostas (27, 24, 21, 18, 15). Deve-se atribuir 1 ponto por cada
resposta correta. Se o doente der uma resposta errada, mas depois continuar a subtrair bem,
considerar as respostas corretas. Por sua vez, na prova Evocacdo (memoria de longo-prazo), é
pedido ao doente que repita a lista de trés palavras apresentadas na prova de Retencéo (1 ponto por
cada resposta correta). Para avaliar a Habilidade Construtiva, solicita-se ao doente que que copie

um desenho (2 pentagonos sobrepostos). Deve-se atribuir 1 ponto se a réplica for aceitavel. Por
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fim, a Linguagem (léxico) é avaliada através de cinco sub-provas:

a) Solicita-se ao doente que nomeie dois objetos apresentados (um relégio e um Iapis).
(1 ponto por cada resposta correta).

b) O doente deve repetir uma frase apresentada pelo administrador da prova.

C) Solicita-se ao doente que este peque numa folha com a mdo direita, a dobre ao meio
e a coloque sobre a mesa (1 ponto por cada instrucéo seguida devidamente).

d) O doente deve ler uma instrugdo apresentada num cartdo (“Feche os olhos”) e
executar a indicacdo (atribuir 1 ponto se o doente executar a tarefa de uma forma correta).

e) Pedir ao doente que escreva uma frase com sujeito, verbo e que faca sentido. Os

erros gramaticais ndo prejudicam a pontuacao.

1.2.5. Escalade Avaliacdo da Doenca de Alzheimer (ADAS) (Mohs, 1983 cit. in Mohs,
1996).

A Escala de Avaliacdo da Doenca de Alzheimer é um instrumento de avaliacéo psicologica
que permite avaliar as alteracBes cognitivas e comportamentais de sujeitos com DA. Este
instrumento apresenta uma boa capacidade de identificar quadros de DA na sua fase inicial, bem
como o agravamento da sintomatologia da DA ao avaliar a evolugéo do deterioro cognitivo (perda
de fungdes). Para além disso, 0 ADAS discrimina apresenta uma boa capacidade de discriminar
sujeitos com DA, de doentes com deterioro cognitivo ligeiro e da populagdo normativa.

Este instrumento é constituido por testes neuropsicologicos breves, cujo tempo de
administracdo é de aproximadamente 40 minutos. Antes da sua administracdo, deve ser realizada

uma entrevista com o doente para avaliar os diferentes aspetos linguisticos do doente (capacidade
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de compreensdo e producdo de discurso). Cada um dos testes de screening que compde o0 ADAS
tem uma pontuacdo minima de 0 (ndo se observa disfungdo) e um valor méximo de 5 (disfuncéo
cognitiva grave). Esta prova tem uma pontuacdo maxima de 120 pontos (valor maximo de 70 no
ADAS-Cog; e valor maximo de 50 no ADAS-NoCog).

O ADAS divide-se em duas componentes: Componente cognitiva (ADAS-cog) e
componente-ndo cognitiva (ADAS-NoCog). O ADAS-cog inclui 11 testes neuropsicoldgicos
breves que analisam fundamentalmente a memoria, a linguagem e a praxis. O ADAS-Cog avalia
as seguintes fungdes cognitivas: Memoria de Curto-Prazo; Linguagem (Execucdo de Ordens);
Linguagem (Nomeacdo de objetos e dedos); Praxis Construtiva; Praxis Ideatoria; Orientacao
temporal e espacial; Memdria de Longo-Prazo; Linguagem (Producéo de Discurso); Compreensao
de Linguagem; e Fluéncia Verbal. O ADAS-NoCog inclui 10 provas que avaliam dimensfes como
a depressdo e a existéncia de ideias delirantes. A informacdo relacionada relativaao ADAS-NoCog
deve ser recolhida junto de cuidadores do doente, ou preenchido pelo administrador da prova,
segundo a avaliacdo que este faz do comportamento do doente durante a administracdo da prova.
Na seccdo ADAS NoCog sdo avaliadas dimensdes como a Presenca de Choro; Depressdo;
Concentracdo; Cooperacdo na Realizacdo das Provas; presenca de Delirios; e Alucinacdes; a
Marcha; nivel de Atividade Psicomotora; Existéncia de Tremores; e Aumento/Diminuicdo do

apetite.

1.3.  Procedimentos
A realizacdo do presente estudo passou por duas fases. Numa primeira fase, foi efetuada

uma apresentagédo informal do estudo e posteriormente uma solicitacdo por escrito ao diretor da
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instituicdo. Na segunda fase efetuaram-se os procedimentos formais, nomeadamente a entrega de
autorizacdes e consentimento informado para os cuidadores informais e deste modo procedeu-se a

recolha da amostra.

1.4.  Analise de dados

Para o tratamento dos dados foi realizada uma codificacdo dos instrumentos e construida
uma base de dados com recurso ao programa estatistico Statistical Package for the Social Sciences
— IBM SPSS, versao 24.0, licenca do Instituto Universitaria da Maia e para o calculo do tamanho
amostral, foi utilizado o programa G*Power 3.1, (Faul, Erdfelder, Lang, & Buchner, 2007).
Primeiramente a normalidade das variaveis foi avaliada pelos coeficientes de assimetria (Sk) e
curtose (Ku) permitindo o recurso a testes paramétricos na medida em que os valores absolutos dos
coeficientes de assimetria e curtose variaram entre -1 e 1 (Mar6co, 2011). Seguidamente, procedeu-
se a construcao das dimens@es que compdem cada instrumento, realizando, depois, as suas analises
psicométricas através do alpha de Cronbach, sendo que valores >.70, demonstram uma boa
consisténcia interna (Field, 2009).

Inicialmente e para o calculo do tamanho amostral, através do programa G*Power 3.1, 0
tamanho amostral (N = 23) era considerado suficiente para verificar a associagdo através do
coeficiente de Pearson (tamanho de efeito =.50 , a = .05, poder estatistico = 0.80) bem como,
sugeriram que o tamanho amostral (N = 36) era considerado suficiente para verificar o efeito
através da MANOVA (tamanho de efeito f 1 (V) =.35, a =.05, poder estatistico = .80, para dois
grupos e trés variaveis dependentes), uma vez que a nossa amostra foi constituida por 51 CI

podiamos deste modo assegurar o resultados estatisticos. Mediante as seguintes hipoteses:
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Hipotese 1: os cuidadores informais de DA com maiores indices de alteragdes cognitivas e
de comportamento, tendem a apresentar uma menor autoavaliacdo de saude em geral, uma maior
percecdo da sobrecarga e tendem a apresentar uma perce¢cdo menos positiva da sua qualidade de
vida.;

Hipotese 2: os cuidadores informais de DA que apresentam pior autoavaliagdo de saude

tendem a apresentar uma perce¢do menos positiva da sua qualidade de vida e mais sobrecarga.

Para testar estas hipdteses realizaram-se correla¢fes de Spearman, foi utilizado um teste
ndo paramétrico uma vez que foi realizada uma associagdo com varidveis do tipo ordinal das trés
perguntas da escala de autoavaliacdo de saude. De acordo com Cohen (1988), correlacdes com

valores entre .10 e .29 sdo pequenas, entre .30 e .49 sdo médias e entre .50 e 1.0 sdo elevadas.

Hipdtese 3: o grau de preparacdo para prestar cuidados ao DA exerce influéncia na
sobrecarga e na qualidade de vida.

Para testar esta hipdtese recorreu-se a analises de variancia multivariada (MANOVA). O
pressuposto da homogeneidade de variancias-covariancias foi avaliado com o teste (MBox). Para
medir o tamanho do efeito foi considerado o eta-squared (n?y, onde se considerou os valores <.01
- negligenciado/pequeno; <.04 — baixo; .04 a .06 - médio/moderado; .06 a .14- moderado/elevado
e >.14 - elevado. Quanto a poténcia do teste (po) foram respeitados os seguintes valores >.80 -
indica um poder do teste adequado e <.80 poder do teste baixo que pode significar que o tamanho
da amostra é pequeno. Em todas as analises estatisticas foram considerados valores de significancia

de p <.05.
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2. Apresentacdo e Andlise de Resultados

Nesta parte serdo analisados os resultados de forma a responder ao objetivo geral e ao
objetivo especificas do presente estudo.

No que se refere aos cuidadores informais de DA com maiores indices de alteragdes
cognitivas e de comportamento, verificou-se, uma associacdo negativa e elevada entre os DA
com maiores indices de alteragdes cognitivas e de comportamento e os niveis de autoavaliacdo de
sauide em geral atual e saude em geral comparativamente ano passado do Cl (r=-.602; r=-.527
p<.001). Concomitantemente, observou-se uma relacdo positiva e elevada entre os DA com
maiores indices de alteracdes cognitivas e de comportamento e a percecdo de sobrecarga por parte
do Cl nomeadamente no impacto da prestacéo de cuidados e perce¢do de sobrecarga geral (r=.617;
r=.607 p<.001), por outro lado, observou-se associacGes igualmente positivas, mas moderadas
entre as relacBes interpessoais, expetativas com o cuidar e percecdo de autoeficacia (r=.492,
p<.001; r=.437, p=.001; r=.326, p=.020). Adicionalmente, verificou-se uma relacdo negativa e
elevada entre os DA com maiores indices de alteracbes cognitivas e de comportamento e a
qualidade de vida do ClI, especificamente, no dominio fisico e psicolégico, bem como na
qualidade de vida geral (r=-.657; r=-.690; r=-.576, p<.001), por outro lado, observou-se
associacOes igualmente negativas, mas moderadas nos dominios relagfes sociais e ambiente (r=-
457; r=-.450, p=.001).

No que concerne a autoavaliagcdo de saude em geral observou-se uma relagdo negativa e
baixa entre a autoavaliagdo de saude em geral atual e a percecao de sobrecarga por parte do Cl
principalmente no impacto da prestacdo de cuidados, expetativas com o cuidar e percecao

sobrecarga geral (r=-.326, p=.019; r=-.364, p=.009; r=-.395, p=.004) respetivamente. De igual
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modo, verificou-se uma correlacdo negativa e elevada entre a autoavaliacdo de saude em geral
comparativamente ano passado e 0 impacto da prestagdo de cuidados, relagdes interpessoais e
percecdo sobrecarga total (r=-.513, r=-.542, r=-566, p<.001) e associacdo negativa, mas
moderada com a expetativas com o cuidar e percecdo de autoeficacia (r=-.414, p=.003; r=-.489,
p<.001). Por fim, no que concerne a autoavaliacdo de salde em geral comparativamente com a
maioria das pessoas verificou-se uma relagdo negativa e baixa com o impacto da prestacéo de
cuidados, relacGes interpessoais e percecdo sobrecarga total (r=-.280, p=.047; r=-.369, p=.008;
r=-.298, p=.034) respetivamente. Seguidamente observou-se uma relacdo positiva e elevada entre
autoavaliacdo de saude em geral atual e a qualidade de vida do Cl, especificamente no dominio
fisico, psicologico, relagbes sociais, ambiente e qualidade de vida geral (r=.811; r=.618; r=.581;
r=.511; r=.727, p<.001) respetivamente. De igual modo, verificou-se uma correlacdo positiva e
moderadas e elevada entre a autoavaliacdo de salde em geral comparativamente ano passado e a
QDV no dominio fisico, psicologico, ambiente e qualidade de vida geral (r=.581; r=.499, p<.001;
r=.358, p=.010; r=.405, p=.003) respetivamente. Por fim, no que concerne a autoavaliacdo de
salide em geral comparativamente com a maioria das pessoas verificou-se associacao positiva, mas
moderada na QDV no dominio psicolégico, relacdes sociais e ambiente (r=.316, p=.024; r=.308,

p=.028; r=.325, p=.020) (Tabela 2).
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Tabela 2
Correlagdes intra e interescalares das variaveis em estudo: autoavaliacdo, sobrecarga e qualidade de vida dos CI, médias e desvio padrao
Variaveis 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15
Autoavaliagédo
1 Salde em geral atual 1
2. Saude em geral comparativamente ano -
passado 815 !
3. Satde em geral comparativamente maioria . -
.356 .621 1
pessoas
Sobrecarga
4. Impacto da prestagdo de cuidados -326" -513"  -280" 1
5. RelagBes interpessoais -221  -542"  -369" .764™ 1
6. Expetativas com o cuidar -364"  -.414™ .012 .613™ 215 1
7. Percecgdo de autoeficacia -127  -489™  -109 .628™  .820™ .352" 1
8 Percepgao sobrecarga total -395°  -566" -298° 978"  .832™ 583" 7257 1
Qualidade de vida
9 Dominio Fisico 811™ .581™ 251 -481"  -435™ -.246 -386™ -564™ 1
10 Dominio Psicolégico 618™  .499™ 316" -699™ -571"  -315° -484™ -732™ 888" 1
10 Dominio RelagGes Sociais .581™ 215 308" -423"  -284"  -.070 -178  -.444™ 7757 789" 1
12 Dominio Ambiente 511" .358™ 3257 -436™ -518" 070 -284" -519™ 812" 805"  .6917 1
13 Percepgao geral da qualidade de vida J277 405 246 -.4457  -402"  -114  -310° -5127 949" 903"  .876™  .876" 1
14 MMSE 443™ .395™ -111 -4177  -480" -323"  -369™ -475" 531" .395™ A77 .363™ .368™ 1
15 ADAS -602"  -527 -.176 617 4927 A3T .326" 607"  -6577 -.6907 -457" -450" -576" -.802" 1

**p<.001; *p<.05
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Através dos resultados obtidos na tabela 3, foram observados que o grau de preparagéo
para prestar cuidados ao DA exerce influéncia na sobrecarga e na qualidade de vida, uma vez que
foi encontrada uma diferenca significativa entre os dois niveis de preparagdo (F, 12)= 12.062;
p =.001, A de Wilks = .332; npz=.668; poténcia observada (po) = .977). Quanto as dimensdes
da Escala de sobrecarga do cuidador, observa-se um efeito significativo no impacto da prestacédo
de cuidados (F (1,13) = 5.56; p = .035), com um eta squared de efeito elevado (np,> = .300) e
poténcia observada de .588. Este efeito € mais elevado nos Cl menos preparados, com uma
média de 28 (DP= .75). Quanto as relacdes interpessoais verifica-se igualmente um efeito
significativo (F (1, 13) = 23.4; p <.001), com um eta squared de efeito elevado (npz = .643) e
poténcia observada de .994. Este efeito é mais elevado nos Cl menos preparados, com uma
média de 11 (DP=1.07). Quanto as expetativas com o cuidar ndo se observou um efeito
significativo. No que se refere a percecdo de autoeficacia observa-se um efeito significativo (F
@ 13) = 54,60; p <.001), com um eta squared de efeito elevado (npz = .808) e poténcia observada
de 1. Este efeito é mais elevado nos Cl menos preparados, com uma média de 4.5 (DP=.53).
No que concerne a perce¢do de sobrecarga total verifica-se um efeito significativo (F (1, 13) =
7.28; p = .018), com um eta squared de efeito elevado (npz = .359) e poténcia observada de
.704. Este efeito € mais elevado nos CI menos preparados, com uma média de 58.5 (DP=11.2).

No que se refere as dimensdes da Escala de Qualidade de vida, verifica-se um efeito
significativo no dominio fisico (F (1, 13)= 281.95; p <.001), com um eta squared de efeito elevado
(mpz = .956) e poténcia observada de 1. Este efeito € mais elevado nos CI mais preparados, com
uma média de 4.73 (DP=.21). Quanto ao dominio Psicoldgico verifica-se igualmente um efeito
significativo (F (1, 13) = 546.65; p < .0014), com um eta squared de efeito elevado (n,* =.977) e
poténcia observada de 1. Este efeito & mais elevado nos CI mais preparados, com uma média

de 4.74 (DP=.16). Quanto ao dominio relagBes sociais observa-se também um efeito
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significativo (F (1, 13 = 40.83; p <.001), com um eta squared de efeito moderado (n,® = .758) e
poténcia observada de 1. Este efeito & mais elevado nos CI mais preparados, com uma média

de 4.71 (DP=.49). No que se refere ao dominio ambiente observa-se do mesmo modo um efeito

significativo (F, 13) = 1.646.74; p < .001), com um eta squared de efeito elevado (n,® = .992)
e poténcia observada de 1. Este efeito € mais elevado nos CI mais preparados, com uma média
de 4.04 (DP=.61). No que concerne a percecdo geral da qualidade de vida verifica-se um efeito
significativo (F (1, 13) = 660.41; p <.001), com um eta squared de efeito elevado (n,z= .981) e
poténcia observada de 1. Este efeito € mais elevado nos CI mais preparados, com uma média

de 4.56 (DP=.20) (Tabela 3).

Tabela 3
Comparacdo por grau de preparacao para prestar cuidados ao DA ao nivel da sobrecarga e
da qualidade de vida (MANOVA)

Muito preparado Pouco preparado

M + DP M + DP F p np po
Sobrecarga
(':Ti%jatgsda prestacdo de 21.29+49 28+75 556 035" 300 .588
Relacdes interpessoais 8.43+.98 11+1.07 2340 <.001° .643  .994
Expetativas com o cuidar 14.29+.05 15+2.14 741 n-s 054 126
Percecdo de autoeficacia 3+.01 4.5+.53 54,60 <.001" .808 1
Percecdo sobrecarga total 47.0+.02 58.5+11.2 728 .018" 359 .704
Qualidade de Vida
Dominio Fisico 4.73+.21 2.43+.31 281.95 <.001" .956 1
Dominio Psicoldgico 4.74+.16 2.67+.18 546.65 <.001" .977 1
Dominio RelagBes Sociais 4.71+.49 2.67+.71 40.83 <.001" .758 1
Dominio Ambiente 4.04+.61 2.69+.67  1646.74 <.001" .992 1
\F/’ie(;;e‘?éo geral da qualidade de 56, g 26107 66041 <001 .981 1

“p<.05
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Discussao de Resultados

O presente estudo teve como objetivo analisar se os cuidadores informais de DA com
maiores indices de alteracdes cognitivas e de comportamento, tendem a apresentar uma menor
autoavaliacdo de satde em geral, uma maior percecdo da sobrecarga e tendem a apresentar uma
percecdo menos positiva da sua qualidade de vida. Concomitantemente, verificar se 0s
cuidadores informais de DA que apresentam pior autoavaliacdo de saude tendem a apresentar
uma percecdo menos positiva da sua qualidade de vida e mais sobrecarga. Por fim, avaliar o
efeito do nivel de preparacdo na autoavaliacdo de salde, na sobrecarga e na qualidade de vida
dos cuidadores informais de DA.

Os resultados da presente investigacdo demonstram que o género feminino €
predominante, corroborado por Aradjo, Vidal, Brito, Gongalves, Leite, Dutra e Pires (2013),
uma vez que para estes autores a mulher é vista na sociedade como a principal responsavel pelo
“Cuidado” e pelas tarefas de casa. Relativamente as analises interescalares, verifica-se que,
guando os DA apresentam maiores indices de alteracdes cognitivas e de comportamento,
0s niveis de autoavaliacdo de saude em geral atual e salude em geral comparativamente ano
passado do CI tendem a piorar, assim como a percecdo de sobrecarga por parte do Cl
nomeadamente no impacto da prestacdo de cuidados, relacGes interpessoais, expetativas com o
cuidar e percecdo de autoeficacia e percecdo de sobrecarga geral tende a aumentar. Por outro
lado, a qualidade de vida do ClI, especificamente, no dominio fisico (Dor e Desconforto;
Dependéncia de medicacdo ou tratamentos; Energia e fadiga; Mobilidade; Sono e repouso;
Atividades da vida diaria e Capacidade de trabalho), e psicolégico (Sentimentos positivos;
Espiritualidade/Religido/Crengas  pessoais; Pensamento, aprendizagem, memoria e
concentracdo; Imagem corporal e aparéncia; Autoestima e Sentimentos negativos), relacoes

sociais (relagcBes pessoais; atividade sexual e apoio social) e ambiente (Seguranca fisica;
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Ambiente fisico (poluicdo/barulho/transito/clima); Recursos economicos; Oportunidades para
adquirir novas informacdes e competéncias; Participacao e/ou oportunidades de recreio e lazer;:
Ambiente no lar; Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade e Transporte), bem
como na qualidade de vida geral tende a diminuir. Assim, o primeiro objetivo confirma os
resultados de Flesch et. al. (2017), sendo que, os cuidadores informais de DA com maiores
indices de alteracdes cognitivas e de comportamento, tendem a apresentar uma menor
autoavaliacdo de satde em geral, uma maior percecdo da sobrecarga e tendem a apresentar uma
percecdo menos positiva da sua qualidade de vida.

Seguidamente observa-se que melhor autoavaliacao de saiide em geral atual por parte
do ClI, pior a sua percecao de sobrecarga principalmente no impacto da prestacao de cuidados,
expetativas com o cuidar e percecao sobrecarga geral. De igual modo, verifica-se que melhor
autoavaliacdo de saude em geral comparativamente ano passado, menor o impacto da
prestacdo de cuidados, relagdes interpessoais, expetativas com o cuidar e percecdo de
autoeficécia e percecdo sobrecarga geral. Por fim, melhor autoavaliacdo de saude em geral
comparativamente com a maioria das pessoas menor percecéo de sobrecarga, nomeadamente
0 impacto da prestacdo de cuidados, relagdes interpessoais e percecdo sobrecarga geral.
Adicionalmente, observa-se que uma melhor autoavaliacdo de saude em geral atual e
comparativamente ano passado tende a aumentar a qualidade de vida do CI, especificamente
no dominio fisico, psicoldgico, relagdes sociais, ambiente e qualidade de vida geral. Por fim,
uma elevada autoavaliacdo de satde em geral comparativamente com a maioria das pessoas
pode aumentar a QDV no dominio psicologico, relagfes sociais e ambiente. Deste modo, pode-
se concluir e corroborar o segundo objetivo, os cuidadores informais de DA que demonstraram
melhor autoavaliacdo de salde tendem a apresentar menos percecdo de sobrecarga e mais

qualidade de vida. Estes resultados corroboram com o estudo de Lutomski et al. (2013), uma
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vez que estes autores confirmam que a autoavaliacdo de saude e debilidade por parte CI foram
negativamente associados a felicidade do cuidador e positivamente associados com aumento da
sobrecarga. Do mesmo modo Lethin et al. (2017) demonstram que quando o CI perceciona
menor sobrecarga, maior QDV, melhor autoavaliacdo de saide maior bem-estar psicolégico,
concomitantemente, 0 aumento do bem-estar psicologico foi associado com menor sobrecarga,
experiéncia positiva no cuidado, maior QDV, melhor autoavaliacdo de salude, menor
necessidade de cuidado e menos perturbacdo neurocognitiva por parte do DA. De acordo com
Ho et al. (2009), os cuidadores tém maior risco para descrever pior salde, ansiedade, depressdo
e alteragdes de peso comparativamente com 0s ndo cuidadores. Maior sobrecarga nos
cuidadores foi associada com pior resultado em todos os dominios da QV, pior satde fisica e
psicoldgica.

Quanto ao grau de preparacao para prestar cuidados ao DA certificou-se que este exerce
influéncia na sobrecarga e na qualidade de vida do CI. Consequentemente, a percecdo de
sobrecarga do impacto da prestacdo de cuidados, relacfes interpessoais, autoeficacia, percecédo
de sobrecarga geral apresenta um efeito mais elevado nos Cl menos preparados,
comparativamente aos Cl mais preparados. De igual modo, a qualidade de vida nos dominios
fisico, psicoldgico, ambiente e a percecdo geral da qualidade de vida demonstra um efeito mais

elevado nos CI mais preparados, comparativamente aos Cl menos preparados.
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Conclus6es e Limitac6es do estudo

A realizacdo desta dissertacdo pretendeu investigar e analisar as experiéncias dos
cuidadores informais de DA, colaborando desta forma, para aumentar os conhecimentos acerca
destes sujeitos, relativamente a autoavaliacdo de salude em geral, percecdo da sobrecarga e
qualidade de vida, bem como a forma como estas variaveis se correlacionam entre si.

Torna-se expectavel com as conclusGes obtidas, um aumento da compreensdo e
conhecimento para a comunidade cientifica acerca da forma como os cuidadores informais
vivenciam a prestacdo de cuidados ao DA. Estas informacgfes sdo pertinentes e Uteis para a
criacdo de futuros programas de intervencdo psicologica para estes sujeitos, visando contribuir
para uma percecdo da prestacdo de cuidados mais favoravel e adequada uma vez que a sua
autoavaliacdo de saude influencia a percecdo de sobrecarga e qualidade de vida, bem como, o
grau de preparacao que tem um efeito significativo nestas duas variaveis.

No decorrer desta investigacdo, deparamo-nos com algumas limitacdes, sendo a recolha
de dados, um dos principais fatores que condicionou este procedimento, devido a dificuldade

em agendar um horario compativel com os participantes.
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