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Enquadramento

O presente trabalho surge no a&mbito da dissertacdo do Mestrado em Reabilitagdo
Psicomotora, da Faculdade de Motricidade Humana, Universidade de Lisboa, e tem como
principal objetivo analisar a Qualidade de Vida (QdV) da pessoa idosa, com e sem
deméncia, na perspetiva dos principais intervenientes: o préprio, o cuidador formal (técnico)
e o cuidador informal (familiar), tentando averiguar a sua consisténcia e (cor)relagéo, e

procurando identificar as diferencas de percecéo entre os diferentes respondentes.

De acordo com a World Health Organization (WHO, 2015), em 2010, existiam cerca
de 524 milhdes de pessoas com idade igual ou superior a 65 anos, correspondente a 8%
da populacdo mundial, esperando-se um aumento desta populacdo, para os 16% em 2050.
Em Portugal, a percentagem de individuos nesta faixa etaria aumentou de 16,4% em 2001,
para 19,0% em 2011 (Instituto Nacional de Estatistica [INE], 2012), em 2017, os dados
apontaram para um aumento da idade média da populacéo residente de 42,4 para 43,9
anos entre 2011 e 2016 (INE, 2015), e de acordo com as Projecbes de Populacdo
Residente (INE, 2017), entre 2015 e 2080 o numero de pessoas idosas passara de 2,1
para 2,8 milhdes. Portugal encontra-se na 52 posicdo dos paises europeus mais
envelhecidos com um indice de 141, em 2014 (INE, 2015), verificando-se ainda que o
indice de dependéncia - que permite aferir a relacdo entre o numero de pessoas idosas e
0 numero de pessoas em idade ativa, tem aumentado de igual modo, sendo que no mesmo
ano, o indice era de 31 pessoas idosas por cada 100 pessoas em idade ativa (Ministério
do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social - & Gabinete de Estratégia e Planeamento
[MTSSS-GEP], 2017).

Esta alteracdo do perfil demografico nacional tem vindo a exigir novas medidas para
uma vida com qualidade (EQUAL, 2004). No ambito das politicas de Saude, destacam-se
1) o Plano Nacional de Saude (PNS) 2012-2020, como um pilar fundamental da reforma
do sistema de saude, orientado para a qualidade clinica, a prevencédo e a promocao de
estilos de vida saudaveis, visando a obtencdo de ganhos de salde da populacao
portuguesa; e 2) a implementacéo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI), criada em 2016, para a coordenacéo e organizacdo das politicas de cuidados de
longa duragéo, disponibilizando um conjunto de respostas estruturadas a pessoas em
situacbes de dependéncia, por diferentes niveis de funcionalidade ao longo do todo o ciclo
de vida (MTSSS & GEP, 2017).



Portugal € um pais com uma populacéo envelhecida, portadora de doenca crénica
multipla, sendo que a maioria (85%) dos utentes do sistema nacional de satide sao pessoas
idosas (Direcdo Geral de Saude [DGS], 2015), pelo que ha que atentar na compreensao
do processo de envelhecimento, com enfoque em todos os seus determinantes e
estruturagdo e alargamento de respostas, a outras faixas etérias e a outras condi¢fes de

saude, como a deméncia.

A investigagcdo sobre o envelhecimento tem-se assumido, assim, como uma das
prioridades recentes, decorrente do aumento demografico, dadas as suas reflexdes,
consequéncias e repercussbes no ambito politico e social, com implicacdes na
concetualizacdo e terminologia, caracterizacdo e metodologias de intervencdo (EQUAL,
2004) e, na organizagdo e adequacdo das respostas as necessidades deste grupo
populacional. Este novo equacionar enquadra-se na perspetiva holistica da pessoa a
envelhecer, pretendendo-se uma intervencdo direcionada para uma vida com mais
gualidade (WHO & World Bank, 2011).

O percurso de envelhecimento difere de pessoa para pessoa e, apesar da perda
progressiva de autonomia e de limitagdes nas capacidades individuais, estima-se que 30%
das pessoas com mais de 65 anos tenham algum tipo de incapacidade, necessitando de
ajuda para a concretizacdo das Atividades da Vida Diaria (AVD), pelo que se tem
direcionado a atencao para o envelhecimento ativo, baseado na qualidade de servicos para
uma vida com (mais) qualidade (EQUAL, 2004). A tonica atual foca-se na qualidade de
relacdo entre a pessoa e 0 seu contexto, na ponderagéo de barreiras e facilitadores a sua
participacéo real e social (WHO, 2001). No entanto, e no ambito da reabilitacdo, Meyer e
colaboradores (2011) reportam que a analise da participacdo em AVD e a satisfacdo com
a vida, exigem também a analise da percecao individual da pessoa sobre a sua prépria
vida, providenciando dados relevantes e fundamentais na avaliacdo das necessidades e
apoios (Huber, Sillick & Skarakis-Doyle, 2010).

E assim que se justifica o interesse crescente no ambito da QdV (Cordner, Blass,
Rabins & Black, 2010), destacando-se as populagfes vulneraveis como as pessoas com
dificuldades intelectuais (Simdes & Santos, 2016) ou com deméncia (Banerjee et al., 2009),
entre outros subgrupos. A incorporacdo dos resultados pessoais e da priorizacdo dos
dominios pelas proprias pessoas tem vindo a exigir uma reorganizacdo das estruturas e
servigos de apoio (Buntinx & Schalock, 2010; Santos, 2017). A abordagem funcional e
multidimensional para a QdV é assumida na Reabilitagdo Psicomotora (Santos, 2017),

enquanto um dos apoios disponibilizados a esta populacdo, através de programas e



intervencbes centrados na pessoa, mas considerando as relagbes com o contexto e,
valorizando a importancia da prépria pessoa e de cada uma dessas relacdes e dimensdes,
para a funcionalidade e participacdo social (Mota, Afonso, Soares & Bodas, 2014). Acresce
ainda a tendéncia atual de se basearem os programas de reabilitacdo em abordagens mais
orientadas para a acéo e funcionalidade (Wade & Jong, 2000), num modelo ecoldgico de
andlise (Wade & Halligan, 2003).

Desta forma, a analise subjetiva da QdV por pessoas idosas, com e sem deméncia,
€ uma das preocupacdes atuais, indo ao encontro dos temas atuais ao nivel dos direitos,
autodeterminacdo e o poder de decisdo, participacdo ativa na vida comunitaria, entre
outros. Tal como para outros subgrupos populacionais com indicacdes especificas, como
a dificuldade intelectual, os indicadores da QdV irdo deter um impacto significativo na
selecédo e provisédo de apoios, no planeamento e implementacéo de intervencdes funcionais
centrados na pessoa idosa, com e sem deméncia, cujos resultados devem contribuir para
uma vida com mais qualidade e resultados pessoais positivos (Schalock, Gardner &
Bradley, 2007), podendo atuar como linha de orientacéo e medida de avaliacio da eficacia
de praticas na area (Ettema, Droes, Lange, Mellenbergh, & Ribbe, 2005). No entanto, as
duvidas (entre outras) persistem: Como € que as pessoas idosas com deméncia podem
assumir o seu papel ativo nas decisdes sobre a sua prépria vida, dadas as dificuldades de
comunicagao apresentadas? Como avaliar a QdV de pessoas com deméncia? Quais 0s
respondentes que deverao ser considerados na percecao sobre a QdV das pessoas com

deméncia?

Apesar do crescente interesse sobre a QdV das pessoas idosas, particularmente
das que tém diagndstico demencial, e das evidéncias apontarem para que pessoas com
niveis ligeiro e moderado de deméncia sejam consideradas respondentes fidedignos, a
tendéncia é para a descredibilizacdo e desresponsabilizacdo do envolvimento destas
pessoas, especialmente nos estadios mais severos de deméncia, no seu processo
terapéutico e nas decisdes ao longo do seu percurso de vida (Kayes & MacPherson, 2010),
devido ao desafio de obter respostas autorrelatadas em consequéncia das dificuldades de
memoria, compreensao e comunicacado das pessoas com deméncia (Round, Sampson &
Jones, 2013).

A atual préatica de envolver uma estratégia multipercetiva (Perales, Cosco, Stephan,
Haro & Brayne, 2013) exige que, para além dos cuidadores (formais ou informais)
significativos, se inclua a propria pessoa idosa neste processo (Edelman, Fulton, Kiuhn &
Chang, 2005; Smith et al., 2005; Woods et al., 2014), carecendo-se ainda de evidéncias



sobre a fiabilidade de respostas de terceiros sobre um constructo subjetivo (Hove, Assmus,
Braatveit & Havi, 2017), com tendéncia para niveis inferiores por parte dos cuidadores
(Smith et al., 2005), em particular dos informais (Chiao, Wu & Hsiao, 2015). E neste
contexto sobre a avaliacdo da QdV que esta dissertacdo se fundamenta, procurando
entender a relagéo existente entre as percecdes sobre a QdV de pessoas idosas, com e
sem deméncia, na perspetiva do autorrelato e de diferentes intervenientes significativos

(cuidador formal e informal).

Para este efeito, o0 documento encontra-se organizado em dois artigos: um com
base na revisao da literatura, onde se abordara a definicdo, concetualizacdo e mensuracao
da QdV, bem como os seus desafios com pessoas idosas (com e sem deméncia), para
num segundo artigo se proceder a andlise da fiabilidade de respostas por trés elementos
significativos: a propria pessoa (autorrelato), o cuidador informal (familiar) e o cuidador

formal (técnico).
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Artigo 1: A qualidade de vida da pessoa idosa com e sem
demeéncia

Resumo: A qualidade de vida (QdV) € um dos constructos que tem conhecido um interesse
crescente a nivel internacional e nacional, como enquadramento do ajustamento do plano
de apoios para boas praticas, visando uma vida com qualidade de todos os cidaddos. No
momento atual, esta questdo parece ainda n&o ter um consenso no que toca aos
subgrupos populacionais mais vulneraveis (como pessoas idosas com deméncia), havendo
ainda necessidade de se aprofundar esta tematica. O envelhecimento demogréafico € uma
das principais carateristicas atuais, com Portugal no 5° lugar do pais mais envelhecido a
nivel Europeu, e, portanto, confrontado com novos desafios no &mbito da reestruturagao
das respostas a este grupo para o redirecionar das intervenc¢des para uma vida com mais
gualidade, sendo o bem-estar e a QdV preditores e mediadores de um envelhecimento
bem-sucedido. O objetivo deste artigo € apresentar o estado de arte sobre a
concetualizacdo e a avaliacdo da QdV de pessoas idosas (com e sem deméncia), bem
como a abordagem sobre quem serdo os melhores respondentes. Por Ultimo, reconhecer
ainda que as pessoas idosas com deméncia experimentam niveis de QdV mensuraveis é
um passo relevante na investigacao.

Palavras-chave: Envelhecimento; Deméncia; Pessoa ldosa; Qualidade de Vida.

Abstract: Quality of Life (QOL) is a recognized construct and outcome measure for the
evaluation of interventions’ effectiveness, being assumed as a framework for a more
adjusted supports provision and best therapeutic practices, focused on a life with quality for
all. Although its recognition, there are still gaps about its measurement within vulnerable
populations groups (e.g.: older people with dementia). Demographic aging is one of the
main characteristics of Portuguese society: Portugal is the 5« older country in Europe. The
ageing process is creating new challenges at rehabilitation settings, demanding the re-
organization of the supports providers. In this sense, the concept of well-being and quality
of life are on the top of the agenda, as predictors/mediators of a successful aging. Therefore,
this article goal is to provide an overview about the conceptualization and measurement of
QOL in elderly people with dementia. It will also be addressed the interrater reliability.
Recognizing that older people with dementia experience measurable levels of quality of life
is a relevant step in research.

Keywords: Aging; Dementia; Elderly; Quality of Life
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A qualidade de vida da pessoa idosa com e sem deméncia

O envelhecimento esta associado a um conjunto de alteragdes bioldgicas, psicologicas
e sociais que decorrem ao longo da vida (Sequeira, 2010) de forma dinamica, progressiva,
irreversivel (Fechine & Trompieri, 2012), e gradual (Juhel, 2010). Estas alteracbes
dependem de multiplos fatores intrinsecos (e.g.: genéticos e hereditarios) e extrinsecos
(e.g.: habilitacao literaria e estilo de vida), resultando no decréscimo do desempenho
funcional (Sequeira, 2010) e, comprometendo a capacidade de autonomia e independéncia
da pessoaidosa (Lata & Alia, 2007), apesar da variabilidade intra e interindividual (Harada,
Love & Triebel, 2013; Sequeira, 2010). O grupo etéario das pessoas idosas (com idade igual
ou superior a 65 anos — Spar & La Rue, 2005) representa 19% da populacao portuguesa,
de acordo com os Censos 2011, com niveis de educac¢do baixos, com uma taxa elevada
de analfabetismo de 19,7% (Instituto Nacional de Estatistica [INE], 2012), e com grande
parte a ter vivido em condi¢cdes de adversidade econdémica e desnutricdo na infancia,
fatores potenciais de para o desenvolvimento de doencas e perturbagbes, como a

deméncia (Gongalves-Pereira et al., 2017).

A deméncia é considerada uma das perturbacfes neurocognitivas que tende a
ocorrer com o processo de envelhecimento e que tem conhecido um aumento significativo
nos ultimos anos, afetando maioritariamente individuos acima dos 60 anos (LoGiudice &
Watson, 2014). A sua incidéncia e prevaléncia aumenta exponencialmente com a idade,
duplicando aproximadamente a cada 5 anos, sendo que a prevaléncia acima dos 60 anos
varia entre 5 a 7% (American Psychiatric Association [APA], 2013; Lopes, Martins &
Ribeiro, 2017; Prince et al., 2013; Santana, Farinha, Freitas, Rodrigues & Carvalho, 2015).
Varios autores reportam a deméncia como uma prioridade de salde e assisténcia social
em muitos dos paises desenvolvidos (Prince et al., 2015), ou mesmo o maior desafio global
para a saude e sociedade do século XXI: 47 milhdes de pessoas, com mais de 65 anos,
viviam com deméncia no ano de 2015, esperando-se que este numero triplique em 2050
(Teixeira et al., 2017). A maioria dos casos diagnosticados sao do género feminino e com
menores niveis de escolaridade (Foss, Vale & Speciali, 2005), estimando-se que seja maior
em paises desenvolvidos, apesar de Prince et al., (2015) referirem uma prevaléncia de

4.6% na Europa Central e de 8.7% no Norte de Africa e no Oriente Médio.

Segundo a Organiza¢dao Mundial de Saude (OMS), em 2004, a deméncia constituiu
a 62 principal causa de morte nos paises desenvolvidos e a Doenga de Alzheimer (DA) —
considerada o tipo de deméncia mais prevalente - a 5% causa de morte mais frequente em
2006 (Santana et al., 2015; World Health Organization [WHOQ], 2018). Santana et al., (2015)
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realcam a morbilidade associada, e as evidéncias revelam que a deméncia contribui para
11,9% dos anos vividos com limitagdes em individuos com idade igual ou superior a 60
anos (WHO & Alzheimer’s Disease International, 2012), com custos e uma sobrecarga para
o Sistema Nacional de Saude (SNS), bem como um impacto significativo ha economia das

familias - cuidadores informais (Handels, Wolfs, Aalten, Verhey & Severens, 2013).

Na deméncia (APA, 2013) os declinios adquiridos (e ndo congénitos), afetam
significativamente o desempenho autonomo das AVD, podendo ser classificada, de acordo
com a intensidade dos sintomas, como ligeira ou major, consoante o nivel de
comprometimento cognitivo, avaliado pelas funcdes executivas, habilidades visuo-
espaciais, linguagem e personalidade. As alteracdes cognitivas graduais e inerentes ao
processo de envelhecimento vdo permitindo a manutencdo da readaptacdo de
conhecimentos (Sequeira, 2010), apesar de se observarem declinios nas fungdes
executivas, com abrandamento cognitivo (Glisky, 2007), com repercussfes ao nivel da
inibicdo de comportamentos, planeamento e resolucdo de problemas, na tomada de
decisdo (APA, 2013; Klencklen, Lavenex, Bardner e Lavenex, 2017) e progressiva
desadequacdo das respostas psicomotoras (Fonseca, 2010; Juhel, 2010), em
concomitancia com as dificuldades sensoriais (Aubert e Albaret, 2001). Todas estas

guestdes impactam a qualidade de vida (QdV) da pessoa idosa.

A doenca/deficiéncia cronica nas pessoas idosas & um dos fatores que pode reduzir
a sua funcionalidade e QdV (Levasseur, Tribble & Desrosiers, 2009). Em 2016, a deméncia
foi considerada como a maior causa de doenca e dependéncia entre as pessoas idosas do
mundo (WHO, 2019), pelo que se torna necessario desenvolver programas e medidas para
um envelhecimento ativo, com respostas centradas nas suas caracteristicas e visando a
melhoria dos resultados pessoais. A capacitacao e a otimizacdo do desempenho funcional
das pessoas idosas, com e sem deméncia, € atualmente, uma das condi¢cBes prioritarias a
nivel politico e pratico (Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca social &
Gabinete de Estratégia e Planeamento [MTSSS & GEP], 2017), uma vez que as mudancgas
psicossociais inerentes ao envelhecimento e decorrentes da dificuldade de adaptacéo a
novos papéis sociais (e.g.: crise de identidade, mudanca de papéis, reforma), interagindo
com as caracteristicas anteriores alteram atitudes e comportamentos, comprometendo o
bem-estar da pessoa idosa (Cress, Buchner, Questad, 1999). Desta forma se explica a

atencdo cada vez maior que se tem dedicado a investigacao e pratica sobre a QdV.

A avaliagdo da QdV em grupos especificos deve ser reequacionada e adaptada,

particularmente no caso das pessoas com maiores limitacdes na capacidade de tomada
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de decisbes, como as pessoas com deméncia (particularmente nos estadios mais
avancados — Round et al., 2013). E assim que apesar da sua origem de teor econémico
avaliada por indicadores como nivel de rendimento e de escolaridade, entre outros, na
década de 70, se comeca a dedicar especial atencdo a percecédo subjetiva da QdV (Ettema
et al., 2005) e ao sentimento de bem-estar (Zautra e Goodhart, 1979), observando-se um
interesse crescente com os niveis e subgrupos populacionais mais vulneraveis (Mota, Reis,
Caetano, Almeida e Santos, 2019). Neste ambito, destacam-se, as pessoas idosas com e
sem deméncia (Banerjee et al., 2009; Round et al., 2013), quer no ambito do
aprovisionamento e acesso adequado aos servicos de saude (Mak, 2011), bem como
atuando como preditor e mediador de um envelhecimento bem-sucedido (Ferring & Boll,
2011). O impacto do papel do envolvimento, e das alteracbes associadas ao avancar da
idade parece ser também um tema a explorar (Langlois & Anderson, 2002), bem como o

controlo pessoal e a possibilidade de mudanca (Raphael, Renwick & Brown, 1996).

A dificuldade de uma definicdo universal de QdV (Clarke, Marshall, Ryff & Wheaton,
2001), distincdo e utilizacéo (in)consistente da terminologia associada (e.g.: diferenciacéo
entre qualidade de vida e bem-estar), a dependéncia dos contextos (e.g.: socioeconémico
ou social) onde é abordada, as dificuldades inerentes a avaliacdo de componentes
objetivas e subjetivas quantificaveis (Andrews & Whitney, 1976), entre outros, sdo algumas
das principais limitagcbes apontadas para o ainda n&o consenso sobre um modelo
conceptual e, consequentemente, dos indicadores a considerar (Langlois & Anderson,
2002). Para outros autores (Dijkers, 2007; Martyr et al., 2018), ha a considerar ainda as
especificidades da complexidade do comportamento humano, bem como as diversidades
inerentes a percecado subjetiva (Levasseur et al., 2009), havendo necessidade de mais

discussao e investigacéo para a validacédo conceptual.
Dos modelos conceptuais...

Um dos primeiros esforcos de concetualizacdo do bem-estar das pessoas idosas
deve-se a Bohland & Davis (1979) cujo modelo se baseava na satisfagdo residencial, e
com o foco de avaliagdo centrado no sentimento de seguranca, vizinhanca, condicao fisica
e satisfacdo com o local de residéncia. Os autores constataram que as pessoas idosas
elegiam como fatores determinantes a vizinhanga e a condigéo fisica, havendo maiores
diferencas quando comparados com pessoas mais novas, no grupo com idade superior a
55 anos, que equivalia, na altura, & idade da reforma. Carp & Carp, em 1984, propem um
modelo generalizado para as pessoas idosas com e sem dependéncia, concebendo, e

baseados na piramide de Maslow, o bem-estar como resultado da satisfacdo congruente
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entre necessidades (e.g.: competéncias, estilos de vida) e recursos envolvimentais
disponiveis. A autoaceitacdo, relagbes positivas, autonomia, dominio do envolvimento,
objetivo de vida e crescimento pessoal sdo os fatores a considerar nesta concetualizagao.
Barresi e colegas (1983-84) acrescentam a andlise do impacto das caracteristicas pessoais
(e.g.: etnia, idade, género...), ocupacionais (proprietario da sua prépria casa) e recursos
pessoais (nivel de rendimento, saude...), evidenciando a importancia das caracteristicas

envolvimentais (seguranca e sociabilidade) no bem-estar da pessoa idosa.

Assim, na década de 80, a QdV das pessoas idosas, baseava-se fundamentalmente
em quatro dimensdes (George & Bearon, 1980 in Ettema et al., 2005): duas objetivas -
saude e funcionalidade e estatuto socioecondmico, relacionadas com a elevada incidéncia
de doencas cronicas e longo tempo de recuperacdo, bem como com as eventuais
alteracdes ao nivel do rendimento decorrente da reforma; e duas subjetivas que refletiam
a percecdo subjetiva e individual da pessoa e que se poderiam ser influenciadas pela
mudanca de papel inerente ao avancar da idade: a satisfacdo com a vida e auto-estima
(Ettema et al., 2005). Nesta altura, os indicadores tipicos de bem-estar incluiam a saude
mental (Centro de Estudos Epidemioldgicos da Depressdo, Radloff, 1977), julgamentos
cognitivos da satisfacdo geral com a vida (Neugarten, Havighurst & Tobin, 1961) e emocéo
positiva e negativa experienciada como estados ou caracteristicas (Lawton, 1991; Watson,
Clark & Tellegen, 1988). Ryff (1989) foca-se no significado da saude mental e descreve os
determinantes do funcionamento psicoldgico positivo, tendo proposto um modelo de seis
dimensdes: (1) autonomia, (2) envolvimento, (3) crescimento pessoal, (4) propdsito na vida,
(5) relagdes sociais positivas e (6) autoaceitacdo, que foi aceite e validado por varios
profissionais (Clarke et al., 2001; Ryff & Singer, 2006).

Em 1983, Lawton apresenta um novo modelo de “vida boa” (no original, the good
life) cuja terminologia altera para qualidade de vida em 1991, sendo ainda hoje considerado
como um dos modelos base e mais em voga aplicado a pessoa idosa “fragil” (no original,
frail elderly), sendo considerado por Frytak (2000) como um dos trabalhos mais
sistematicos na area. Lawton iniciou o estudo sobre a concetualizagao teérica da QdV na
pessoa idosa (Lawton, Kleban & di Carlo, 1984) e, posteriormente, na pessoa idosa com
deméncia (Lawton, 1994), defendendo o seu direito a individualidade e valorizacao pessoal
das suas emocgBGes. O modelo de Lawton (1991, p. 6) centra-se numa perspetiva
multidimensional que define QdV como “a avaliagdo multidimensional, por critérios
interpessoais e socio normativos, do sistema pessoa-ambiente do individuo, relativamente
ao passado, presente e futuro”. Deste modo, a conceptualizagdo abrangeria quatro

dimensdes, avaliadas por indicadores especificos e validados (Lawton, 1991): duas
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objetivas - envolvimento e os seus indicadores fisicos, econdmicos e sociais, e
competéncia comportamental; e duas subjetivas - qualidade de vida percebida e bem-estar
psicoldgico. E interessante esclarecer que apesar de aplicavel a qualquer pessoa, a sua
operacionalizacdo deveria ser diferenciada: para o autor a competéncia funcional e
comportamental deveria estar presente em qualquer medida, mas o objetivo da avaliacdo

€ que determinaria quais os indicadores apropriados para cada dimensao.

As duas dimens®es centrais do modelo de Lawton (1991,1994) sdo a competéncia
comportamental (objetiva) nas dimensdes de saude, funcionamento cognitivo,
socializacao, e qualidade de vida percebida (subjetiva). Os dominios sugeridos por Lawton
(1991) na esfera da competéncia comportamental envolvem os sintomas comportamentais,
agitacdo, depresséo, funcionamento cognitivo, habilidades de auto-cuidado, atividades
ocupacionais diarias significativas, ajustamento social e expressao social, constatando-se
gue a deméncia detém um impacto nos mesmos. A QdV percebida engloba a
espiritualidade, satisfacdo com os cuidados de saude, familia, amizades, tempos livres e
atividade doméstica. Enquanto a competéncia deve ser medida por testagem ou por
observacao, a qualidade de vida é, por definicdo, subjetiva e a sua avaliagdo em qualquer
uma das dimensfes da competéncia comportamental, assume o papel principal na
pesquisa da QdV (Andrews & Withey, 1976; Campbell et al., 1976).

As outras duas dimensBes - envolvimento e bem-estar psicolégico, séo
componentes essenciais de um modelo casual ténue, i.e., 0 meio ambiente est4 associado
casualmente a algumas formas de competéncia comportamental, apresentando uma
relacdo mais difusa com as restantes dimensfes (Lawton, 1991). Apesar de algumas
carateristicas ambientais serem objetivas (e.g.: nivel de escolarizacdo, condi¢cdes de
habitacdo, vizinhanca, entre outros) permitem, mas ndo garantem, a promulgacdo de
competéncias comportamentais no autocuidado e no comportamento social (Lawton,
1991). Portanto, a natureza causal do envolvimento pretende indicar que a influéncia do
ambiente externo, para um individuo em particular, é limitada e condicionada pela sua
relevancia para as competéncias comportamentais e para a QdV percebida desse mesmo
individuo (Lawton, 1991). O autor avan¢a com a ideia que os cuidadores poderao fornecer
informacédo a este nivel. Por sua vez, o bem-estar psicologico € o resultado do modelo
causal do tipo aberto, i.e.: pode ser definido como o nivel avaliado ponderado de
competéncia e qualidade percebida do individuo em todos os dominios, sendo mais do que

uma simples soma de competéncias e satisfacdes (Lawton, 1991).
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Este processo de ponderacéo, segundo o autor, envolve a superestrutura conceitual
— 0 self, caracterizado por ser um esquema formado por processos pro-ativos e reativos
gue fornece um modelo para interpretar todos os aspetos da experiéncia (passada,
presente e futura), realcando-se a capacidade de a pessoa se adaptar as perdas e
assimilar informacdes positivas sobre si mesmo (Lawton, 1991). O autor refor¢a ainda que
a fragilidade modifica a dindmica dessa continuidade, mas ndo necessariamente a forca
do self. Do ponto de vista da estrutura fatorial do constructo, Lawton (1991) sugere uma
organizagao hierarquica com duas dimensfes centrais (competéncia comportamental e
QdV percebido), com o envolvimento como pré-requisito e o bem-estar psicolégico como

resultado final.

Em 1996, Raphael e colegas (1996) propuseram um modelo conceptual
multidimensional baseado em trés dominios: ser, pertencer e tornar-se (no original, being,
belonging and becoming) que por sua vez se subdividem, cada um, em trés subdominios:
no ser destacam-se os subdominios fisico, psicolégico e espiritual; no pertencer os
subdominios fisico, social e comunitario; e, no subdominio tornar-se os subdominios
praticos, de recreacdo e crescimento pessoal. A QdV é determinada pela importancia e
satisfacdo pela prépria pessoa. Num estudo exploratério com 25 pessoas com niveis
ligeiros a moderados da Doenca de Alzheimer, Parse (1996) quis perceber qual o
significado que essas pessoas atribuiam a QdV e com base nas respostas dadas, o autor
descreveu guatro dimensdes da QdV: (1) calma/desassossego, (2) liberdade/restricdo, (3)

certeza/duvida e (4) unido/solidao.

No ano seguinte, em 1997, Gurland & Katz, baseados no modelo médico, apontam
como ponto central das pessoas com deméncia as limitagdes cognitivas que condicionam
a adaptacdo e a realizacao de atividades de vida diaria, e os sentimentos subjetivos de
desconforto em tarefas de carater mais cognitivo, parecendo negligenciar o paradoxo da
deficiéncia, i.e., os indices de QdV podem ser elevados mesmo se 0 nivel funcional diminui
(Higginson & Carr, 2001). A estrutura fatorial de QdV para Gurland & Katz (1997) mantém

0 seu carater hierarquico.

Brod, Stewart, Sands & Walton (1999), baseados no modelo hierarquico de Lawton,
descrevem a sua abordagem concetual de QdV para pessoas idosas com deméncia,
fundamentando-se nas respostas dadas por trés grupos focais: 5 cuidadores informais e 6
cuidadores formais de pessoas com deméncia, e 6 pessoas idosas no estadio inicial da
deméncia, enfatizando a importancia das caracteristicas individuais e o apoio social. Os

autores identificaram 6 dimensdes relevantes para as pessoas com deméncia: a estética
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(desfrutar/apreciar a beleza, natureza e o seu redor); afeto positivo (humor, sentimento de
felicidade, contentamento e esperanca); auséncia do afeto negativo (preocupacéo,
frustracdo, depressdo, ansiedade, tristeza, soliddo, medo, irritabilidade, nervosismo,
constrangimento e ira); autoestima (sentimento de realizacdo, confianca ou satisfacéo
consigo mesmo, capacidade de tomar as suas proprias decisfes); e por ultimo, sentimento
de pertenca (sentir-se amado e util). Brod et al., (1999) destacam ainda dois novos fatores
(ou dominios recém-formados), fundamentais para pessoas idosas com deméncia:
capacidade de interacdo influenciada pelo grau de confuséo e psicopatologia decorrentes
do comprometimento cognitivo; e sensacado de estética ou capacidade para desfrutar de
estimulos sensoriais (e.g.: ouvir musica). Kaufmann & Engel (2014) referem que este
modelo ndo se baseia no autorrelato nem esta focado no bem-estar individual, funcionando

apenas como guiao.

Rabins et al., (1999), analisando as perce¢des dos cuidadores formais, listam cinco
dominios que estdo presentes no instrumento que os autores desenvolveram para avaliar
a QdV de pessoas com Doenca de Alzheimer. Trés destes dominios estavam igualmente
incluidos nos instrumentos genéricos - interacdo social, consciéncia de si mesmo, humor
e sentimentos, e 0s restantes dois, seriam especificos da doenga e mais importantes para
este subgrupo - satisfagéo nas atividades recreativas e interacdo com o envolvimento onde
se inserem. Por sua vez, Volicer e Bloom (1999) identificaram trés dominios da QdV em
pessoas com deméncia moderada a severa: atividades significativas no ambiente fisico e
social que foi considerado, pelos autores, como o dominio mais importante; aspetos
médicos (e.g.: alimentagdo, doencas e infe¢bes, entre outros); e sintomas psiquiatricos
(e.g.: alteragbes comportamentais). Os autores nao clarificaram a relagdo entre as

dimensodes.

Em 2002, Langlois e Anderson propdem um modelo que distingue as componentes
envolvimentais das psicossociais, incorporando ainda o conceito de social capital, capital
humano e de qualidade do local, para uma concetualizacdo mais maleével para a préatica
e para o desenvolvimento de politicas. Para os autores, h& que considerar o envolvimento,
a pessoa e a sua relacdo, bem como as componentes objetivas e subjetivas, numa relagéo
interdependente entre QdV e bem-estar. A QdV, nesta perspetiva, resulta da interface entre
recursos ambientais e as necessidades individuais, influenciada pela disponibilidade e
acessibilidade dos recursos; do ponto de vista temporal, ndo se foca apenas no passado e

no presente, mas projeta a possibilidade de crescimento pessoal no futuro.
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Com base nas varias abordagens mencionadas, Jonker, Gerritsen & Bosboom
(2004) apresentam um modelo hierarquico da QdV de pessoas com deméncia e, com base
no modelo de bem-estar psicolégico, identificam relacdes entre as dimensées do modelo
de Lawton, permitindo analisar o efeito de interven¢des da QdV (Figura 1). Os autores ndo
consideram a competéncia comportamental como a componente central da QdV na
deméncia, assim como Lawton ndo incluiu as carateristicas pessoais (e.g.: idade, religido).
Baseados nas caracteristicas pessoais e indicadores objetivos de QdV como
determinantes das percecdes subjetivas e do bem-estar psicoldgico, Jonker et al., (2004)
consideraram dimensdes relatadas para a deméncia (e.g.: competéncia comportamental
na abordagem de Lawton), assim como o0 meio ambiente e os fatores pessoais (hdo
relatados na abordagem de Lawton), como determinantes das dimensfes avaliativas e do
bem-estar psicolégico. Este modelo parece mais Util para a criagdo de estratégias para
melhorar a QdV na deméncia, uma vez que a descricdo de Lawton dessa relacao néo esta
completa e Brod et al., (1999) embora tenham diferenciado determinantes e componentes,

nao descrevem as relacfes entre as componentes da QdV.

Bem-estar
Psicol6gico

T

Avaliacéo de cada
dominio

T

Aspetos pessoais ndo
relacionados com
deméncia

Aspetos pessoais
relacionados com
deméncia

Fatores de
Envolvimento

Figura 1 - Modelo hierarquico de QdV de pessoas com deméncia (traduzido e adaptado de Jonker
etal., 2004)

Tom Kitwood e o grupo de deméncia Bradford (Baldwin & Capstick, 2007; Kitwood,
1997), desenvolveram um modelo conceptual sociopsicolégico centrado na pessoa com
deméncia e no bem-estar, em detrimento da abordagem médica ou comportamental
(Brooker, 2004). Um individuo com deméncia pode encontrar “um estado de bem-estar
relativo” (Kitwood & Bredin, 1992, p. 270), pelo que “a experiéncia subjetiva do individuo é
vista como realidade” (Brooker, 2004, p. 217). Neste sentido, o autor define cinco

necessidades psicologicas ou dominios: conforto, aproximacao/vinculacdo, inclusao,
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ocupacdo e identidade, constituidos pelas respetivas subcategorias/componentes. Na
analise da resposta de 19 residentes, os autores encontraram diferencas entre as
definicBes utilizadas e a experiéncia dos individuos com deméncia, inferindo-se a sua
potencialidade enquanto respondentes. No entanto, este modelo que tem vindo a ser

adaptado e aperfeicoado néo foi testado empiricamente (Kaufman & Engel, 2016).

Byrne-Davis, Bennett e Wilcock (2006) também desenvolveram um modelo de QdV
da pessoa com deméncia (Figura 2), com base em grupos focais e na pesquisa da
literatura, onde incluiram as seguintes dimensdes: interacdo social, bem-estar psicologico,
espiritualidade, funcionalidade, seguranca, economia, salude (aspetos relacionados com a
memoria e salide em geral). Segundo este modelo, a QdV surge como resultado de fatores
externos, integrados e interpretados pela pessoa, tendo em conta os fatores internos e
comparagdes sociais, sendo o humor considerado o fator central na modulagdo da

interpretacdo dos varios fatores.

EXTERNO INTERNO RESULTADO

Fatores
Avaliacdo subjetiva

, Disposicionais:
através de P

Questdes importantes: sociais

comparacdes <+ Resisténcia,

autoeficacia

Familia, Parceiro,

Preocupacotes

\ Avaliacao —— Avaliacao

Qualidade de
Vida

\ Priméaria Secundaria [r—

_~ —

Figura 2- Modelo de avaliagdo em QdV na deméncia (traduzido e adaptado de Byrne-Davis et al., 2006)

No ano seguinte, Smith e colaboradores (2005b) no seu estudo qualitativo, que
combinava a revisdo da literatura e uma abordagem qualitativa, tinham como objetivo
compreender o que determina a QdV, relacionada com a saude, para pessoas com

deméncia tendo para o efeito conduzido varios grupos focais com peritos na area. Depois
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de uma revisao intensa da literatura, envolvendo estudos baseados na deméncia e outros
mais genéricos, os autores identificaram sete dominios: bem-estar, satisfacdo percebida
com as atividades de vida diaria, satisfacdo percebida com o desempenho cognitivo,
gualidade das relacdes sociais, percecao geral de saude, energia e sensacao de estética.
A andlise de conteludos das respostas dos participantes (Npessoas com deméncia=19, Ncuidadores
=16) evidenciou cinco dominios concetuais constituidos por componentes descritivas
correspondentes. Apesar de alguns dominios serem idénticos aos modelos mais genéricos
(e.g.: saude e bem-estar, relages sociais e atividades de vida diaria), constatou-se a
introducdo de outras componentes (e.g.. alguns sentimentos como “embaragado” e
autoconceito) que parecem ser relevantes para as pessoas com deméncia (Smith et al.,
2005b). Neste sentido, os autores propuseram um modelo concetual de QdV constituido
por cinco dominios: atividades de vida diaria e autocuidado sendo que a maioria das
pessoas com deméncia referem experiéncias positivas enquanto os cuidadores tendem
para uma perspetiva mista ou menos positiva; salde e bem-estar, funcionamento cognitivo,
relaces sociais e autoconceito. E de se referir que os estudos psicométricos, sobre este

instrumento, ainda nao tém evidéncias suficientes para suportar o modelo.

Os modelos concetuais atuais sobre QdV na deméncia parecem basear-se nos
modelos de Lawton e Kitwood direcionados para os niveis ligeiro e moderado da doenca,
apesar de tendéncia para a “confusdo” da terminologia sobre QdV - utilizada como
sinbnimo de qualidade de cuidados, planeamento centrado na pessoa e bem-estar
(Westphall et al., 2011). A investigagéo tem-se centrado mais nos componentes e fatores
associados a QdV do que a sua proépria definicao (Ettema et al., 2005; Kwasky, Harrison &
Whall, 2010).

A definicdo de QdV mais utilizada em termos genéricos e a nivel mundial envolve a
“percecdo do individuo sobre a posicdo de vida no contexto da cultura e sistema de valores
em que se insere, em relacdo aos seus objetivos, expetativas, padrbes e crencas”
(WHOQOL, 1997, p. 1). Dijkers (2005) acrescenta que a coeréncia entre expectativas e
aquisicoes gera um sentimento positivo, ocorrendo situacdo inversa quando ndo existe tal
coeréncia, e Ettema e colaboradores (2005) avancam com a ideia que QdV aplicada a
deméncia deve ser entendida como “uma avaliagdo multidimensional do sistema pessoa-
envolvimento, em termos de adaptacdo as consequéncias percebidas da deméncia (p.
366). Esta ideia € ligeiramente diferente da perspetiva médica que se foca prioritariamente
nas limita¢cdes de cada individuo, envolvendo ainda questdes que implicam a satisfagédo
com a sua vida, representando como que uma sintese dos seus sentimentos e experiéncias
(Jonker et al., 2004).
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Depois desta revisdo conceptual parece ser possivel destacar o consenso do
carater multidimensional da QdV (Alonso, Sanchez & Martinez, 2009; Fernandez-
Ballesteros, 1998), com os dominios iguais para todas as pessoas, envolvendo uma
abordagem objetiva e subjetiva que estabelece a importancia e a satisfacdo com a vida
(Westphal, Hall & Chiu, 2011), dependendo de varios elementos pessoais e envolvimentais
(e.g.: saude fisica, nivel de independéncia, valores, etc. — Levasseur et al., 2009) em
interacéo ao longo do tempo (Silva, Gomes, Oliveira & Souza, 2011). A literatura sugere
gue pessoas com deméncia apresentam uma experiéncia significativa sobre a QdV, sendo
capazes de reportar as suas experiéncias subjetivas (Cotrell & Schultz, 1993), com as
pessoas idosas a indicar um elevado nivel de satisfacdo com as suas vidas (Langlois &
Anderson, 2002).

“Na deméncia, e tal como noutras condi¢des de longo-prazo, dar mais vida aos anos
€ tdo importante como dar mais anos a vida” (Clark, 1995 cit in Chua et al., 2016, p. 3018),
assumindo-se como o objetivo da avaliacdo em contexto clinico, dadas as limitacGes do
tratamento farmacolégico que apesar de atenuarem 0s sintomas psiquiatricos, nao
permitem obter o panorama geral do seu impacto na qualidade da vida diaria (Banerjee,
2007). A avaliacdo de diversos dominios eventualmente afetados pelas limitacdes
inerentes a deméncia, e do seu impacto na funcionalidade e satisfacao individual deve ser
considerada ao longo da progressao da perturbacdo (Rabins & Black, 2007) de forma a
garantir os beneficios decorrentes das intervencdes (Banerjee et al., 2006) e da qualidade
dos apoios fornecidos. A questdo reside entdo na avaliacdo valida e fidvel da QdV das
pessoas idosas com deméncia (Chua et al., 2016), havendo dados que indicam que a
utilizacdo de medidas genéricas ndo se adequa as pessoas com deméncia (Mulhern et al.,
2013). Para os autores, a QdV deve conseguir refletir o que é importante para a pessoa,
gue deve atuar como guido da investigacao para a tomada de decisdes politicas e clinicas,

e que instrumentos deverao ser utilizados.
... aavaliacdo da QdV da pessoa idosa

Como se pode inferir, a investigacdo sobre a area da QdV, nas mais variadas
populacdes, aponta para a diversidade de modelos concetuais o que por sua vez tem
originado o aparecimento de instrumentos também eles diferentes entre si (Reis et al.,
2019), ndo s6 ao nivel da sua constituicdo, como também da escolha do respondente,
dadas as dificuldades (cognitivas e/ou de comunicacao) que alguns subgrupos apresentam
(Round et al., 2013), recorrendo a trés tipos de abordagens para pessoas com deméncia
(Naglie, 2007): (1) observacdo direta de aspetos relacionados com a QdV, (2)
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caracterizacdo da QdV pelo cuidador e (3) caracterizagdo da QdV pela pessoa com
deméncia. O recurso a terceiros (cuidadores formais e informais) para quantificar a QdV
deve ser considerado um complemento da informacdo dada pelo proprio (pessoa com
deméncia), uma vez que existem condicionantes significativos, como a sobrecarga e o
estado de humor do cuidador, a natureza da relacdo e/ou grau de limitacdo da pessoa
idosa (Ready, Ott, Grace & Fernandez, 2002), entre outros. Os inimeros instrumentos de
avaliagcdo da QdV tém sido desenvolvidos, destacando trés conceitos fundamentais no seu
desenvolvimento e que ndo sendo mutuamente exclusivos, podem divergir no nimero de

itens ou serem avaliadas em itens diferentes (Round et al., 2013).

Os instrumentos que se baseiam na funcionalidade sdo constituidos por itens que
avaliam o impacto da doenga e/ou tratamento, estando relacionados com a saude (e.g.:
dor), no seu funcionamento diario efetivo e em diferentes dominios (e.g.: mobilidade), e
envolve a percecao subjetiva sobre o proprio sucesso diario, sendo de dificil aplicacéo a
pessoas com deméncia com niveis elevados de dependéncia. Nesta abordagem,
considera-se o impacto do processo terapéutico, ndo se baseando apenas nos resultados
(Round et al., 2013). A abordagem da capacidade implica a ideia de QdV na perspetiva do
gue a pessoa é e pode fazer na sua vida, baseando-se na importancia da liberdade de
deciséo (Al-Janabi, Flynn & Coast, 2012) e ndo no que pode obter se assim o escolher,
pelo que os autores também reportam a tendéncia para a pouca relevancia/préatica desta
avaliacdo nas pessoas com deméncia severa, dadas as suas dificuldades cognitivas
(Round et al., 2013). As respostas por terceiros também parecem ser pouco fiaveis (Yip,
Wilber, Myrtle, & Grazman, 2001). Na abordagem do bem-estar subjetivo, Round et al.,
(2013) destacam a valorizacdo do que é importante e satisfatério na vida deve ser feito
pelo préprio, estando os itens mais relacionados com o0s sentimentos e emogdes positivas
(satisfacdo), ou negativos (dor), i.e.: deve ser a propria pessoa a classificar a sua vida como

“boa/menos boa” (Dolan, Layard & Metcalfe, 2011).

Round e colaboradores (2013) sugerem que estas trés abordagens nao se
adequam as pessoas com deméncia severa e que a recolha de informacéo por terceiros
fidveis devera ser equacionada, apesar das eventuais discrepancias entre 0s préprios e 0s
cuidadores (Yip et al., 2001). Round e colaboradores (2013) propdem entdo a abordagem
capacidade-adaptacdo, onde os dominios e itens diretamente relacionados com a
perspetiva individual se devem basear em critérios avaliados objetivamente, e que a

utilidade das intervencdes assume um papel fulcral com este subgrupo.
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A construcéo do conceito de QdV na deméncia surgiu mais recentemente do que a
QdV relacionada com a saude em geral, pelo que o primeiro instrumento de avaliacao de
QdV na deméncia foi publicado em 1989 (DeJong, Osterlund & Roy, 1989), apesar do
aparecimento de outros na area e para a deméncia, com revisdes recentes e de boa
qualidade (Carrasco, 2007; Ready & Ott, 2003; Scholzel-Dorenbos et al., 2007). A maioria
das medidas apresenta dimensfes semelhantes e pontos concetuais proximos (Missoten,
Dupuis & Adam, 2016), mas variam em relacdo ao modelo de concetualizacdo que as
suportam, ao grupo preferencial a que se dirigem (deméncia ligeira, moderada e/ou grave),
a fonte de informacéao (pessoa idosa, cuidador formal e informal), extenséo e facilidade de
aplicacéo e aos procedimentos de validacdo, bem como aos valores encontrados ao nivel
das propriedades psicométricas (Smith et al., 2006). Esta diversidade metodolégica de
recolha de informacéo dificulta a compreenséo sobre a concetualizagdo e mensuracao da

QdV das pessoas com deméncia (Martyr et al., 2018).

Decorrente dos modelos concetuais apresentados, foram propostos instrumentos

de avaliacdo a QdV, pelo que serdo brevemente descritos:

1. Dementia Quality of Life Instrument — Dqol, desenvolvido por Brod et al., (1999) e

dirigido a pessoas com nivel de deméncia ligeiro a moderado, é constituido por 30 itens,
divididos em cinco dominios (afetos positivos, afetos negativos, sentimentos de
pertenca e estética) e a recolha de dados é feita através da entrevista ao proprio com
deméncia ligeira ou moderada (MMSE>12), apresentando boa aplicabilidade, em
contexto institucional e comunitario. O teste apresenta valores de consisténcia interna
bons a fortes, com o alpha de Cronbach a variar entre .67 e .89, e com correlagbes
moderadas a fortes (.64>rho Pearson<.90) entre os dominios pela técnica do teste-

reteste;

2. Alzheimer’s Disease Related Quality of Life — ADRQL, desenvolvido por Rabins et al.,

(1999) é aplicado a pessoas com qualquer nivel demencial (ligeiro a grave) e é
constituida por 47 itens divididos por cinco dominios: interagdo social, consciéncia do
eu, satisfacdo com atividades, sentimentos e humor, e resposta ao envolvimento. A
recolha de dados é realizada através de observacao direta, em contexto institucional,
por um entrevistador treinado, sendo o cuidador o principal informante. O valor de

consisténcia interna (pelo alpha de Cronbach) é de .80;

3. Quality of Life-Alzheimer Disease - QOL-AD, desenvolvido por Logsdon, Gibbons,

McCurry & Teri, (1999), abrange pessoas com nivel de deméncia ligeiro a moderado

(valor médio de MMSE=18.1) e é constituido por 13 itens relativos & condigéo fisica,
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humor, relagfes interpessoais, capacidade de participacdo em atividades significativas
e situagdo financeira. A recolha de dados é feita através da entrevista a pessoa
idosa/cuidador, em contexto institucional ou comunitario, apresentando facil

aplicabilidade; a consisténcia interna variou entre .81e .90.

4. Carnell Brown Scale for QOL in Dementia — CBS, desenvolvida por Ready et al. (2002),

aplica-se a pessoas com niveis de deméncia ligeiro a moderado (valor médio de
MMSE=22.1) com capacidades de comunicacdo e é constituido por 19 itens que
abordam a presenca de afetos positivos, satisfacdo (peso, habitos de sono...),
autoestima e auséncia de afetos negativos. A recolha de dados é feita através de uma
entrevista ao cuidador formal, na instituicdo e/ou comunidade, revelando féacil

aplicabilidade. No que diz respeito a consisténcia interna apresenta valor de .81;

5. Health-related Quality of Life in Dementia — DEMQOL, desenvolvido por Smith e

colaboradores (2005a), aplica-se a pessoas com niveis de deméncia ligeiro a
moderado e é constituido por duas versdes: autorrelato (29 itens) e do cuidador (32
itens), cujos itens se organizam por quatro grandes dominios: atividades de vida diaria,
memoria, sentimentos e indice global. O foco residiu na adequagéo das questdes quer
ao contexto das pessoas idosas com deméncia e seus cuidadores, quer ao nivel da
linguagem simples e acessivel dos itens e respetiva cotagdo. A recolha de dados é feita
através de uma entrevista ao proprio/cuidador, em contexto institucional e/ou
comunitario, revelando facil aplicabilidade. A consisténcia interna, pelo alpha de

Cronbach, foi .87 e a estabilidade temporal (teste-reteste) variou entre .76 e .84;

6. Dementia-specific Quality of Life Instrument — Qualidem, desenvolvido por Ettema,

Droes, Lange, Mellenbergh & Ribbe (2007) é o instrumento mais recente, dirigindo-se
a pessoas com niveis de deméncia moderado a severo e é constituida por 13 itens.
Este instrumento é considerado de facil aplicabilidade e a recolha de dados é realizada
pelo método de observacdo em contexto institucional, sendo o cuidador o principal
informante. De uma forma geral, parecem ser consensuais 0s dominios relativos as
interacdes sociais, autoestima e humor ou afetos que sédo também encontrados noutros
instrumentos para pessoas com doencas cronicas (Ettema et al., 2005). Os autores
apontam ainda a tendéncia para os dominios da sensa¢do somatica, condicao fisica e
ocupacional, funcéo psicoldgica e interacdo social serem encontrados em diferentes

instrumentos que medem a QdV em diferentes grupos-alvo.

E de se realgar que na literatura, 0 bem-estar, enquanto elemento pessoal da QdV,

além de imprescindivel na prestacéo e avaliacao de servicos de saude adequados (Mak,
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2011) é considerado também uma medida chave de resultados e um preditor do
envelhecimento bem-sucedido (Ferring & Boll, 2011). De acordo com Kaufmann e Engel
(2014) o bem-estar € um constructo multidimensional que descreve em que medida as

necessidades psicolégicas de uma pessoa com deméncia sdo satisfeitas.
Preditores

A identificacdo e compreensdo dos fatores que determinam a QdV das pessoas
idosas com deméncia tem sido alvo de investigacdo (Baldwin & Capstick, 2007; Kitwood,
1997, 2005; Moyle et al., 2011; Stechl, 2006), tendo sido identificados sete categorias de
potenciais preditores (Dolan e White, 2006): rendimento — apesar do bem-estar subjetivo
ter uma relacdo direta com o rendimento, os autores constataram que a partir de
determinado patamar econémico, e dadas as adaptacdes a situacdo, esta relagdo pode
ndo ser tao significativa; carateristicas pessoais — a idade tem uma relagdo em “U” com
0 bem-estar, uma vez que o bem-estar subjetivo € menor entre os 35 e 0os 50 anos, com
as pessoas do género feminino a apresentar uma pontuacao inferior ao nivel da salde
mental, apesar de um amplo grau de variacdo entre géneros; caracteristicas do
desenvolvimento social como a educagédo e emprego; a percecao é positiva e forte se
associada a saude/emprego e fraca com a doenga/desemprego, passivel de um efeito
moderado se a pessoa viver perto de pessoas na mesma condi¢do; participacdo em
atividades — as evidéncias sugerem que a pratica de varias atividades formais (e.g.:
trabalho), informais (e.g.: voluntariado), sociais (e.g.: ir a igreja) ou fisicas (e.g.: caminhar)
estdo geralmente associadas a niveis elevados de bem-estar subjetivo; atitudes e crencas
envolvendo a confianga no outro e a espiritualidade; relagfes sociais e rede de apoio
social como familia e amigos; e ambiente socioecondémico, politico e natural dependendo
do local onde se vive (e.g.: taxas de desemprego, desigualdade de rendimentos, entre

outros), sendo dificil de controlar as variaveis que influenciam essa relacao.

Na idade mais avancada, a saude, a capacidade funcional, consciéncia da doenca,
alguns sintomas neuropsiquiatricos e as boas relacdes sociais sdo também consideradas
os preditores mais importantes (Batista et al., 2016; Ferring & Boll, 2011; George, 2010;
Martyr et al., 2018), evidenciando-se a saude como principal fator que afeta diretamente a
QdV, e estando dependente de fatores pessoais e envolvimentais (Silva et al., 2011).
Outros autores, referem ainda a atividade fisica, o afeto, o controlo sobre a vida e a
contribuicdo na comunidade como preditores da QdV (Beerens et al., 2016; Cahill & Diaz-
Ponce, 2011; Moyle et al., 2011). No estudo de andlise multivariada de Zhao e

colaboradores (2012) os principais preditores foram: a fungéo cognitiva (p=.02), nivel de
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dependéncia (p=-03), presenca de perturba¢des psicolégicas ou comportamentais (p=.02)
e a sobrecarga do cuidador (p=.02). A percecdo de QdV é também influenciada por
diversas variaveis como o nivel de severidade, a duracdo da relacdo entre cuidador e
pessoa com deméncia e a sua qualidade, entre outros (Hove et al., 2017). Por seu turno,
a mudanca de envolvimento fisico e social (e.g.: casa vs. instituicdo), a mudanca de rotinas,
bem como a progresséo da doenca séo fatores com impacto na QdV das pessoas idosas
com deméncia (Albert et al., 1996; Jing, Willis & Feng, 2016), bem como a participagdo em

atividades significativas para uma maior valorizagao pessoal (Chung, 2004).

De acordo com Lawton (1991), uma QdV mais equilibrada é influenciada pelo tempo
para experiéncias positivas, e da correspondéncia entre os indicadores aplicados e os
expressos pelos respondentes, reforgcando-se o direito de escolha. Apesar da possibilidade
de se associar a vida com deméncia a um baixo indice de QdV, a investigagdo tem
apontado para indices positivos com este subgrupo populacional, ao mesmo tempo que
fundamentados nas mais recentes concetualizacbes de empoderamento e direitos,

levantam a questdo de quem deve ser o respondente (Netuveli & Blane, 2008).
Qual o melhor respondente?

Apesar do interesse crescente, ainda se sabe pouco sobre a QdV das pessoas com
deméncia, especialmente das que apresentam maiores comprometimentos (Banerjee et al.
2009; Cordner, Blass, Rabins & Black, 2010), ou mesmo sobre as mudancas que se podem
efetivar ao longo do tempo. Na mesma linha de pensamento, Algar, Wood e Windle (2014)
referem que devido a definicdo “multifacetada” da QdV, a sua avaliagdo nas pessoas
idosas com deméncia torna-se um desafio (Smith et al., 2006), apesar das evidéncias que
indiciam que estas pessoas conseguem reportar experiéncias significativas. O consenso
na selecdo do respondente ainda ndo estd reconhecido, apesar das mais recentes
tendéncias se fundamentarem na voz ativa da prépria pessoa (Woods et al., 2014). Smith
e colaboradores (2006) reforcam que uma das alternativas atuais recorrente é obter
também a informagédo pelos cuidadores (técnicos ou familiares), complementando a

informacéo fornecida pela propria pessoa com deméncia.

Embora a satisfacdo com a vida seja tipicamente avaliada por autorrelato, e 0 bem-
estar por respostas de terceiros, a QdV pode ser avaliada nesta dupla abordagem: pelo
préprio e por terceiros (cuidadores informais e formais) proximos (Martyr et al., 2018). O
autorrelato de pessoas com niveis ligeiros (Woods et al., 2014) ou moderado a severo
(Hoe, Katona, Roch & Livingston, 2005) tem sido analisado com evidéncias de fiabilidade,

apesar de poder variar consoante a medida e o nivel de severidade (Ready & Ott, 2003).
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De uma forma geral, parece haver uma tendéncia para indices inferiores na perspetiva dos
cuidadores (Beer et al., 2010; Conde-Sala, Garre-Olmo, Turré6-Garriga, L6pez-Pousa &
Vilalta-Franch, 2009; Logdson, Gibbons, McCurry & Terry, 2002; Ready, Ott & Grace, 2004;
Vogel, Mortensen, Hasselback, Andersen & Waldemar, 2006; Wlodarczyk, Brodaty &
Hawtorne, 2004). De acordo com Pearlman e Uhlmann (1988), a QdV de pessoas idosas
foi avaliada quer pelos proprios, quer pelos médicos cuidadores, em que se os resultados
revelaram um menor indice de QdV por parte dos médicos. Resultados idénticos foram
encontrados por Beer e colaboradores (2010), que ao avaliar a QdV de 315 pessoas idosas
residentes em unidades de saude de longa duracdo, com idade superior a 65 anos e com
diagnéstico de deméncia, verificou que os cuidadores tendiam a reportar uma menor QdV

do que os préprios, evidenciando a importancia da perspetiva individual.

A avaliacéo e identificacdo dos relatos da QdV em individuos com deméncia em
estado avancado, que viviam em unidades de repouso (de longa duragdo), contrariam a
visdo de que este nivel de severidade da deméncia esta associado ao conceito de QdV
imensuravel ou insignificante, uma vez que 39 participantes classificaram a sua QdV como
moderada/razoavel (Cordner et al., 2010). Os autores, e com base na analise multivariada,
identificaram trés fatores correlacionados com a pontuagdo total da QdV: (1) a funcéo
cognitiva elevada esta associada a um nivel de QdV mais elevado; (2) os residentes que
receberam medicacao para dor, apresentam um nivel de QdV significativamente superior;
e (3) residentes com problemas comportamentais, apresentam um nivel de QdV
significativamente menor em comparagcdo aos residentes sem registo de alteracbes de
comportamento. Na mesma medida, estudos revelam que as pessoas idosas com
deméncia que se envolvem em diversas atividades apresentam um nivel de QdV mais
elevado em relacdo a pessoas idosas inativas (Edvardsson, Petersson, Sjogren, Lindkvist
& Sandman, 2013); assim como atividades relacionadas com os hobbies pessoais (Giebel,
Challis & Montaldi, 2014), reminiscéncia, lazer, expressédo e ocupacado vocacional (Smit,
Willemse, Lange & Pot, 2014) sédo promotoras de QdV, contribuindo para o sentimento de

pertenca, autonomia e identidade pessoal (Phinney et al., 2007),

Com base nas diferentes abordagens da QdV na pessoa idosa, com e sem
deméncia, Levasseur et al., (2009) realcam a necessidade de se considerar a percecao
individual e as expectativas das pessoas, num modelo multidimensional que envolva
componentes de funcionalidade e participagéo social para uma vida com mais qualidade.
Para os autores uma das estratégias é reduzir a lacuna entre expectativas e competéncias,
permitindo que as pessoas idosas controlem as suas proprias vidas atingindo os seus

objetivos, ou mudando as atitudes face aos mesmos. Beer et al., (2010) salientam a
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importancia para consciencializar os cuidadores face as diferentes perspetivas da
deméncia, eliminando os preconceitos face a doenca e as pessoas que vivem com ela, e
deste modo, mudarem a sua opinido sobre a QdV destas pessoas. A literatura salienta que
diferentes cuidadores (formais e informais) podem ter opiniées diferentes (Clare, Quinn,
Hoane, Whitaker & Woods, 2014; Edelman, Fulton, Kuhn & Chang, 2005; Peres et al.,
2019), pelo que os fatores que afetam a relagcdo entre ambos podem influenciar as
respetivas percecdes (Beer et al.,, 2010), e que os individuos com deméncia sao
informantes potencialmente importantes do seu bem-estar subjetivo (Kaufmann & Engel,
2014).

Consideracoes Finais

A politica atual parece enfatizar a importancia de uma “boa vida” com deméncia, o que
tem sido associada a nocao e avaliacdo de QdV, e da satisfacdo com a vida (Martyr et al.,
2018), apesar da ainda escassa evidéncia sobre esta tematica nas pessoas idosas com
deméncia, destacando-se as que apresentam limitacdes mais severas (Banerjee et al.,
2009). A quantificacdo da QdV tem inlmeras aplicacdes possiveis (Higginson, 2001; Mack
& Whitehouse, 2001): decisGes politicas e clinicas, medidas terapéuticas para uma
abordagem mais individualizada e humanizada, e mudancas na provisdo dos apoios;
relacdo médico-pessoa para uma melhor compreensédo do impacto da doenca na QdV da
pessoa idosa; avaliacdo de servicos de saude face ao objetivo de melhorar a QdV; e na
investigacdo para a identificacdo de evidéncias para melhores praticas e uma vida com
mais qualidade.

A intervencdo com pessoas idosas deve focar-se na prevencdo e tratamento,
através de cuidados de qualidade, e no caso da deméncia, deverd considerar-se o
diagnostico precoce para uma provisdo de apoios e servigos ajustados, e focados nas
caracteristicas das pessoas (O’Rourke, Duggleby, Frase & Jerke, 2015), visando a
otimizacdo da saude fisica, cognitiva, atividades e bem-estar (WHO, 2016), e para
resultados pessoais mais positivos (Bartfay, Bartfay e Gorey, 2014). Apesar da perspetiva
centrada na pessoa e ha mudanca que se pretende ao nivel da reabilitacdo das pessoas
idosas com deméncia, a diversidade, ainda ndo validada, sobre o modelo concetual de
QdV para este subgrupo populacional, o desconhecimento dos preditores da QdV, bem
como a escassez da avaliagdo e monitorizacdo do impacto das intervencdes na QdV séo

algumas das questdes que a literatura ainda procura responder (Martyr et al., 2018).

Apesar da ainda tendéncia nacional para a recolha de informacédo por parte dos

cuidadores formais e informais (Hove, Assmus, Braatveit & Havik, 2017), dadas as
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dificuldades cognitivas (memdria, aten¢do), de linguagem recetiva e expressiva inerentes
a deméncia, a literatura é consensual no que toca a necessidade da QdV dever ser avaliada
pelo préprio, sendo a pessoa idosa quem deve atribuir significado e importancia aos
eventos de vida, a provisdo e monitorizacdo dos apoios, assumindo-se como um agente
ativo na sua propria vida (Brod & Stewart, 1994; Edelman et al., 2005; Lawton, 1991, 1994;
O’'Rourke et al., 2015; Smith et al. 2005b). A ideia é deixar a utilizacdo exclusiva da
percecao dos cuidadores, para se basear na estratégia multipercetiva e complementar na
dupla versao (autorrelato e relato por terceiros) na avaliacdo da QdV da pessoa idosa com

deméncia (Perales, Cosco, Stephan, Haro & Brayne, 2013).

No entanto, ha que ter em atencdo um conjunto de premissas no que toca a
fiabilidade das respostas dos cuidadores, com especial destaque dos informais (Chiao, Wu
& Hsiao, 2015), que podem ser condicionadas por um conjunto de situagdes (dificuldades
em distinguir a sua experiéncia da pessoa), com algumas evidéncias para perce¢bes mais
negativas (Smith et al., 2005b). Por outro lado, as respostas dos cuidadores formais
(técnicos) também podem ser influenciadas pela necessidade de validacdo de praticas
(Clare et al., 2014). O reconhecimento da importancia do autorrelato, complementado com
as percecgOes dos cuidadores — como avaliagcdo alternativa e/ou complementar, parece
estar em consonancia com as novas abordagens funcionais e multidimensionais (Smith et
al., 2005b; Sprangers & Sneeuw, 2000).

Neste ambito, ficam as perguntas: “como se deve avaliar a QdV e a satisfacdo com
a propria vida das pessoas idosas com deméncia?” “E se deve ser a prépria pessoa quais
as evidéncias que permitem inferir a fiabilidade das perce¢cbes pelos diferentes
respondentes?”. Tal como vérios autores (Perkins, 2007; Reis et al., 2019) recomendam
gue fiabilidade interrespondente (autorrelato vs. respostas por terceiros) € uma questao
gue deve ser aprofundada ao nivel da investigacdo, analisando-se a sua consisténcia

correlacao, pelo que no préximo artigo este tema sera alvo de pesquisa.
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Artigo 2: A fiabilidade interrespondente na qualidade de vida das
pessoas idosas com e sem demeéncia

Resumo:

A qualidade de vida (QdV) enquanto constructo organizador das intervencdes no campo
da saude, carece de evidéncias nos subgrupos vulneraveis (e.g.: deméncia). Apesar da
recolha de dados preferencialmente via cuidadores, a estratégia multipercetiva exige o
papel ativo da pessoa ao longo do plano de apoios/intervencgdes, justificando a analise da
fiabilidade interrespondente na avaliacdo da sua QdV. Método: O MMSE e a DEMQOL
foram aplicados a 27 participantes, dos 73 aos 101 anos (84,52+6.54), 19 do género
feminino, com e sem diagndstico demencial (8 e 19, respetivamente), e respetivos
cuidadores formais e informais. Resultados: A andlise correlacional (rho de Spearman)
apontou para correlacdes fracas (sentimentos) a moderadas (memdaria) entre os grupos (-
.003>r<.67) e na analise correlacional entre os dois instrumentos (.003>r<.57), obtendo-se
valores de consisténcia aceitaveis (a>.70). O nivel de acordo absoluto varia entre fraco e
moderado (.03>CCI<.76), com os cuidadores formais a reportar valores médios mais
elevados. Apesar das similaridades de percecdes autorrelatadas com os familiares,
existem algumas diferencas. O indice global QdV autorrelatado tem correlagdo fraca com
os cuidadores formais (r<.30) mas moderada com os informais (r=.42). Discusséao: Os
resultados apontam a pertinéncia do autorrelato, para a implementacdo de praticas
centradas na pessoa, onde as percecdes dos diferentes respondentes devem ser
complementares.

Palavras-chave: Qualidade de Vida; Deméncia; DEMQOL; Fiabilidade Interrespondente;
Autorrelato; Cuidadores Formais; Cuidadores Informais

Abstract:

The Quality of Life (QoL) as an organizing framework of health interventions still lacks of
evidences within vulnerable subgroups (e.g.: dementia). Although the exclusive use of
caregivers perception, a multirespondent strategy requires the active patrticipation of the
person in his/her care plan. Our goal was to analyze the interrater reliability in the
assessment of the QOL of elderly persons. Method: The MMSE and DEMQOL were
applied to 27 participants with and without dementia (8 and 19 respectively), between 73 to
101 years (84.5246.54), 19 females, and their formal (health professionals) and informal
(family member) caregivers. Results: The correlational analysis (Spearman rho) presented
weak (feelings) to moderate (memory) correlations between groups (-.003>r<.67) and
instruments (.02>r<.67). Cronbach’s alpha indicates internal consistency (a>.70). The
intraclass corrrelations coeficients varied between weak to moderate (0.03>ICC< .76), with
formal caregivers reporting higher scores. The self-report overall QoL shows a low
correlation with formal caregivers (r<.30) but moderate with informal caregivers (.42).
Discussion: Results points out the pertinence of including the self-report in all intervention
stages for persons-centered plans, where all respondents perceptions should be use as
complementary. Recommendations for practices and investigations may be used.

Keywords: Quality of Life; Dementia; Reability; DEMQOL; Self-report; Staff care; Familiar
care
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Introducéo

Tal como se constata pela revisdo da literatura, o constructo de qualidade de vida
(QdV) parece ser a palavra-chave do enquadramento politico-pratico educativo e
reabilitativo nacional (Sim&es e Santos, 2013), visivel pelo interesse crescente no ambito
das populacdes mais vulneraveis (Peres et al., 2019) e na certificacdo das organizacdes
(Moniz, 2007), atuando como indicador da qualidade do cuidado das pessoas com
deméncia (Moniz-Cook et al., 2008; Rabins & Black, 2007).

No momento atual, parece ser consensual o carater multidimensional da QdV (e.qg.:
Lawton, 1991) nas mais variadas areas, apesar da tendéncia para a area médica se centrar
nas questdes objetivas de funcionalidade e salde (Smith, Avis & Assman, 1999). As
evidéncias tém apontado para uma estrutura fatorial de um modelo de segunda ordem,
com diversos dominios cuja variancia e covariancia explicam o fator de QdV, apesar de no
campo da deméncia tal ndo ter sido ainda analisado (Ettema, Droes, Lange, Mellenbergh
& Ribbe., 2005), o que se torna relevante especialmente nas pessoas idosas
institucionalizadas, dadas as mudancas que ocorrem com a adaptacdo a um novo
envolvimento (Katschnig, 1997). Além disso, o constructo é caracterizado pela sua
subjetividade e dinamismo (Dichter, Schwab, Meyer, Bartholomeyczik & Halek, 2016), e no
caso da deméncia, deve ser entendido no sistema pessoa-envolvimento que Lawton (1983,
1991, 1994) descreveu em quatro dominios: competéncia comportamental, QdV percebida,

bem-estar psicolégico e condi¢des envolvimentais.

Contudo, as questdes concetuais e metodologicas sobre a avaliacdo da QdV deste
subgrupo populacional persistem, dado o impacto do declinio cognitivo na validade das
respostas (Zhao et al., 2012) e das particularidades derivadas dos sintomas especificos da
perturbacdo como as dificuldades ao nivel da memodria, percecao, atencdo, elaboragéo de
juizos e comunicacgéo que podem dificultar a compreensao dos itens e da respetiva cotacao
(Banerjee et al., 2009; Logsdon, Gibbons, McCurry & Teri, 2002; Rabins & Black, 2007).
Por outro lado, as limitacbes de consciéncia e outros sintomas ndo cognitivos (e.g.:
depressao, psicose), podem influenciar a fiabilidade da avaliacdo da QdV (Bowling et al.,
2015; Logsdon et al., 2002).

Decorrente da complexidade inerente as perturbacdes neurocognitivas, uma das
discussbes atuais foca-se na selecdo da medida de avaliacdo para a avaliagdo do impacto
das intervencgdes, bem como na selecdo dos respondentes, dada a necessidade e o direito
da prépria pessoa participar ativamente neste processo (Lawton, 1991; Mulhern et al.,
2013; Smith et al., 2005a,b), determinando o que sera otimal (Ettema et al., 2007). Os
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autores apontam a diversidade de instrumentos que tendem a utilizar os cuidadores como
principais respondentes, especialmente no &mbito dos comportamentos observaveis, dado
o desafio na resposta das pessoas idosas com deméncia em consequéncia das limitacdes
ao nivel da memoria (vs. respostas a multiplas opcdes), orientacao temporal (e.g.: questdes
gue envolvam datas de eventos) e comunicacdo verbal recetiva e expressiva (Westphal,
Hall e Chiu, 2011). De acordo com Martyr e colaboradores (2018) a QdV pode ser avaliada
por autorrelato e por versdo de terceiros, sendo o primeiro considerado o método padréo
otimal (Rabins & Black, 2008).

Todavia, a progressao tipica da deméncia podera causar, a determinada altura a
impossibilidade da recolha de informacéo, situacdo que tem sido colmatada com o recurso
a avaliacdo pelos cuidadores (ROomhild et al., 2018). A perce¢do dos cuidadores é
frequentemente utilizada e preferida para caracterizar a saude e o bem-estar das pessoas
idosas com deméncia, podendo-se inferir que é melhor ter esta informagéo do que néo ter
nenhuma (Schultz et al., 2013), destacando-se ainda a sua (tendencial maior) participacao
com os casos de niveis mais severos e/ou estudos longitudinais (Moniz-Cook et al., 2008).
Por outro lado, a subjetividade inerente a natureza da QdV restringe o valor da resposta,
se utilizada exclusivamente por terceiros (Mak, 2011; Trigg, Watts, Jones & Todd, 2011),
influenciada pelas percecdes, sobrecarga e satisfacdo com a sua propria vida (Graske,
Meyer & Wolf-Ostermann, 2014; Huang, Chang, Tang, Chiu & Weng, 2008; Sands,
Ferreira, Stewart, Brod & Yaffe, 2004), que se vao modificando ao longo do decurso da
doenca. Novella et al., (2001) apontam, contudo, a escassez de estudos sobre a validade
das respostas dos cuidadores e os resultados inconclusivos resultantes da comparacgéo

das percecdes autorrelatadas e dos cuidadores.

A avaliacéo pelos cuidadores, por seu turno, também é influenciada por limitagdes
metodolégicas (Kaufmann & Engel, 2016), com os resultados a tenderem a ser inferiores
guando comparados com as respostas autorrelatadas, existindo a necessidade de
compreender as limitagbes vindas de respostas que ndo a propria pessoa, dado o seu
impacto na selecdo e provisdo de apoios e tratamentos, bem como na detecdo de
alteracdes decorrentes da intervencado, ajudando na avaliacdo da sua eficacia (Graske,
Fischer, Kuhlmey & Wolf-Ostermann, 2012). Hove e colaboradores (2017) reforcam a
relevancia da prestacao de informac6es de carater mais objetivo por parte dos cuidadores,
apesar da subjetividade da valorizacdo das experiéncias que podem depender ndo da
condicdo de saude, mas antes na forma como se posicionam face as limitag6es (Conde-

Salaetal., 2014; Guyatt et al., 1993), o que condiciona a fiabilidade das respostas (Novella
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etal., 2001),bem como do fendmeno da deficiéncia: ou seja, a maiores niveis de severidade

nao corresponde, obrigatoriamente, uma menor QdV.

Apesar do aparente consenso da necessidade de autorresposta e da relevancia
sobre a propria pessoa definir o seu nivel de QdV baseado nas experiéncias e percecdes
individuais (O’Rourke, Duggleby, Fraser & Jerke, 2015; Westphal et al., 2011), associado
a possibilidade de diferenca de percecéo, i.e., autorrelato e respostas por terceiros, ha
necessidade de se avaliar a sua fiabilidade (Ettema et al., 2005; Simdes e Santos, 2016;
Trigg et al., 2011), sendo esta ideia reforcada por Bowling e colaboradores (2015) que na
sua revisdo sistematica apontam discrepéncias entre as versdes de autorrelato e dos

cuidadores sobre a QdV da pessoa com deméncia.

Uma das evidéncias que tem vindo a ser encontrada na investigacéo, passa pelo
nivel elevado de acordo entre o autorrelato e a avaliagcdo pelos cuidadores, com diferencas
pouco significativas, nas medidas diretas e observaveis de funcionalidade (Novella et al.,
2001; Perkins, 2007), destacando-se o dominio do funcionamento psicossocial (Sneeuw et
al., 1998). Além disso, ambos séo considerados como bons informantes no ambito da
variacdo da QdV no tempo (Sneeuw, Sprangers & Aaronson, 2002), com estudos recentes
a evidenciar a significancia das respostas quer das pessoas idosas com deméncia (e.g.:
Edelman, Fulton, Kiuhn & Chang, 2005; O’'Rourke et al., 2015; Smith et al. 2005a,b), quer
dos cuidadores, como alternativa a avaliacdo (Smith et al., 2005) e complemento ao
autorrelato (Sprangers & Sneeuw, 2000), sendo necessario, contudo, maior investimento

na area.

Estimar a fiabilidade de um teste é um procedimento fundamental quando se recorre
a instrumentos de medi¢cdo com varios itens e quando as variaveis sao latentes (nem
observadas, nem medidas diretamente), como € o caso da QdV, o processo torna-se mais
dificil (Daniel, Gomes da Silva & Ferreira, 2015). O termo fiabilidade (do inglés reliability),
pressupbe a reprodutibilidade de resultados, analisando a consisténcia de resultados
obtidos pelos mesmos individuos, quando inquiridos em diferentes momentos ou num
determinado momento (Freeman, 1980), e a propor¢do de acordo entre dois ou mais
respondentes, i.e.: a relacdo das respostas dadas por diferentes intervenientes aos

mesmos itens/dominio-

A fiabilidade do autorrelato pela pessoa idosa com deméncia ligeira (Woods et al.,
2014) ou moderada (Hoe, Katona, Roch & Livingston, 2005) apesar das evidéncias ainda
pouco conclusivas e inconsistentes (Ettema et al., 2005; Mak, 2011 é recentemente

apontada na literatura, apesar dos valores variarem consoante o instrumento utilizado
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(Ready & Ott, 2003), o nivel de severidade da doenca (Bowling et al., 2015; Martyr et al.,
2018) e o local onde residem com as pessoas ha comunidade a apresentar valores de QdV
superiores aos seus pares institucionalizados (Kuo, Lan, Chen & Lan, 2010). Alguns
estudos apontam para a contribuicao significativa das pessoas com deméncia sobre o seu
bem-estar/QdV (Gréaske et al., 2012; Mak, 2011; Trigg et al., 2011). De uma forma geral,
as evidéncias apontam para a tendéncia de sobrestimacédo das capacidades cognitivas ou
para dificuldades da sua avaliacdo por parte das pessoas idosas com deméncia (Snow et
al., 2005) e para a subestimacédo das mesmas por parte dos cuidadores, cujas respostas
parecem estar mais relacionadas com as medidas neuropsicolégicas (Tierney, Szalai,
Snow & Fisher, 1996). Esta forma diferente, de olhar para a mesma questao, pode

influenciar a discrepancia entre o autorrelato e as versdes para cuidadores (Perkins, 2007).

A discrepancia entre comportamentos disruptivos e angustia percebida pelos
cuidadores face as pessoas idosas com deméncia, influencia a percecao da QdV geral e a
gualidade da relacéo cuidador-pessoa (Huang et al., 2008), com os cuidadores informais
gue vivem com a pessoa a tender a reportar menores indices de QdV e de bem-estar do
seu parente, quando comparados com as respostas autorrelatdas (Perkins, 2007). A
desvalorizacdo dos cuidadores sobre as (ainda) capacidades destas pessoas, a
progressao gradual da doencga, a co-morbilidade com outras perturbacdes que agravam a
funcionalidade e o nivel de burnout dos cuidadores sédo algumas das razfes apontadas na
literatura para a eventual discrepancia (Arlt et al., 2008; Farias, Mungas & Jagust, 2005;
Perkins, 2007).

O acordo entre cuidadores e pessoas idosas com deméncia tende a ser baixo
(Sneeuw et al., 2002), com coeficientes de correlacdo de Spearman igual ou inferior a .40
(Smith et al., 2005a) e a comparacao das respostas entre 0s proprios e os seus cuidadores
mostram a tendéncia para niveis inferiores de QdV na perspetiva dos cuidadores (Conde-
Sala et al., 2009; Crespo, Hornillos & Quiros, 2013; Huang et al., 2009; Logsdon et al.,
2002; Smith et al., 2005a,b; Schultz et al., 2013), formais e informais, com estes a tender
para resultados ainda menores, possivelmente decorrente da sobrecarga (Chiao, Wu &
Hsiao, 2015; Crellin, Orrell, McDermott & Harlesworth, 2014). Esta subestimacéo da QdV
da pessoa com deméncia pelos respetivos cuidadores pode basear-se na ideia que a uma
doenca degenerativa progressiva esta sempre associada uma menor QdV e na dificuldade
em distinguir a sua experiéncia da pessoa idosa (Clare, Quinn, Hoare, Whitaker & Woods,
2014a; Edelman et al., 2005). Por outro lado, a tendéncia para a sobrestimacéo de algumas
dimensbes como a familia, estado marital e residéncia (Novelli, 2003), também podem

explicar a discrepancia nos resultados. A diferenga de vivéncias, do que é considerado
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significativo e relevante (valores e experiéncias distintos), a subjetividade inerente a
percecdo ou mesmo a sobrecarga dos cuidadores podem ser algumas das explicacbes
(Peres et al., 2019; Simbes & Santos, 2016; Westphal et al., 2011).

A anadlise do acordo na avaliacdo das alteracdes cognitivas e comportamentais
entre as percecdes autorrelatadas de 30 pessoas idosas, com Doencga de Alzheimer, e dos
seus cuidadores apontaram para maiores dificuldades, da parte das pessoas idosas, na
identificacdo dos proprios défices cognitivos e alteragdes comportamentais, contrapondo-
se a sobrevalorizacdo das limitagcbes por parte dos cuidadores (Almeida e Crocco, 2000).
Os autores reportam ainda que o valor de correlacdo das respostas dos cuidadores é
moderada (r=-.57), com os valores obtidos pela aplicacdo do Mini Mental State Examination
(MMSE), enquanto o valor no autorrelato aponta uma relacéo fraca (r<.40). Ha a realcar a
capacidade dos participantes com deméncia em identificar alguns sintomas — irritabilidade,

depressao, entre outros.

Brod e colaboradores (1999) reportam que 95 dos 99 participantes, no seu estudo,
com deméncia ligeira ou moderada (MMSE>12) ofereceram informac¢des adequadas, indo
ao encontro de outros estudos (Welsh-Bohmer & Morgenlander, 1999) que com
participantes com valores de MMSE superiores a 9/10 também inferiram que estas pessoas
conseguem responder as questdes sobre a sua QdV. Uma das hipéteses avangadas por
Ready, Ott & Grace (2004) para melhores indices de QdV na versao de autorrelato podera
ser a capacidade de resiliéncia dos mesmos. Heggie et al., (2001) analisaram a relacao
entre as respostas autorrelatadas e as dos seus cuidadores, aplicando a QOL-AD (entre
outros instrumentos) a 119 participantes com alguma forma de deméncia, néo
institucionalizados. De uma forma geral, os valores de correlacédo dos itens foram fracos a
moderados (r<.60), apesar de se destacar a forte correlagéo significativa entre o total da
QdV do autorrelato e a do cuidador, sobre as pessoas em centros de dia, que se voltou a

verificar um ano depois.

Novelli e colaboradores (2001) analisaram a proporcdo de acordo entre 148
pessoas idosas com deméncia, entre os 60 e 0s 98 anos (82+7.9), a maioria viava (n=50%)
e a viver em contexto hospitalar (n=46.1%) com um valor médio de MMSE de 15.6(+3.95),
e 0s seus cuidadores (n=64), dos quais 38 eram do género feminino, com o grau de
parentesco de cénjuge (esposas, 31.1%) ou filhas (26.6%). A consisténcia interna dos itens
na versao de autorrelato variou entre .17 e .76, dos cuidadores informais entre -.19 e .65,
e dos cuidadores formais entre -.06 a .67, indiciando niveis de consisténcia interna

aceitaveis. Apenas as escalas de saude fisica e deficiéncia, da Escala de Perfil de Duke,
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apresentaram coeficientes de correlacdo intra-classe (CCl) de .41 e .46, respetivamente,
indiciando um acordo moderado. As respostas dos cuidadores formais enfermeiro(a)s
foram as que obtiveram menor indice de acordo, variando entre .01 e .17, com 0s restantes
profissionais (psicologos, fisioterapeutas, ...) a obter 6 indices de acordo moderado
(.01>CClI<.69): saude fisica (.69), saude mental (.46), salde no geral (.47), depressdo
(.43), dor (.67) e deficiéncia (.53). A familia aponta valores inferiores ao nivel da saude
fisica, mental e geral, com maior tendéncia para a depressdo, e 0s técnicos apontam
valores inferiores para a saude fisica. As medidas objetivas foram as que tiveram maior
propor¢do de acordo (moderado — Novelli et al., 2001), apesar de tendéncia para a

subestimacao por parte dos cuidadores, corroborando Sneeuw et al., (1998).

No estudo comparativo sobre a percecdo da QdV de 54 pessoas idosas, dos quais
27 com sindrome demencial, e dos seus cuidadores, Trentini, Chachamovich, Figueiredo,
Hirakata & Fleck, em 2006, constataram, com a aplicacdo da WHOQOL-100, indices
superiores de QdV, no geral, pelos participantes idosos. Em 2007, Ettema, Droes, Lange,
Mellenbergh & Ribbe (2007) analisaram a fiabilidade interrespondente na dupla versao do
autorrelato e da resposta de cuidadores, e encontraram valores de CCl moderados
variando entre .47 e .79 na fase da sele¢éo dos itens com recurso a varios peritos, e entre
55 e .79 na fase experimental. Os 238 participantes, com mais de 65 anos,
(84.69+6.85an0s), 182 eram do género feminino, 141 eram vilvos, estavam todos
institucionalizados. A maioria (h=146) tinham Doenca de Alzheimer e 117 um nivel severo
de deméncia. Os 127 cuidadores (38.51+10.4anos) tinham uma média de 15 anos de

experiéncia com este tipo de populacdo (Ettema et al., 2007).

Por outro lado, Arlt e colaboradores (2008), na andlise das respostas da pessoa e
dos cuidadores (informal e formal), encontraram valores elevados de correlagdo ao nivel
da memoria e comunicacdo, inferindo a eventual importancia destes dominios nos
instrumentos de avaliacdo. Os cuidadores formais tendem a uma perspetiva mais positiva
do que os cuidadores informais, eventualmente baseada na sua formacéo profissional, no
tipo de relagéo estabelecida e na necessidade de validacdo das suas praticas (Clare et al.,
2014a). Huang e colaboradores (2008) ao avaliar 120 pares de cuidadores (média de idade
de 61.5) e participantes idosos com deméncia (valor médio MMSE de 18.6), entre 0s 49 e
0s 100 anos (78.449.13), 58 do género feminino, estando a maioria casada (71.7%), e
aplicando o instrumento QoL-AD, encontraram valores aceitaveis de consisténcia interna
quer na versao do autorrelato (.74>0<.88) e do cuidador (.76>0<.88). A proporgdo de
acordo entre os respondentes foi baixa, variando entre .06 e .45, destacando-se 0s itens

relativos ao dominio fisico como os mais elevados (CCl=.45) e os da memdria ou relacdes
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familiares como os mais modestos. O acordo absoluto das duas versfes variou entre .13
e .18, e verificaram-se diferencas significativas na comparacao das respostas em ambas
as versdes. Os autores enfatizam a qualidade de relac&o entre os respondentes, como um
importante fator a considerar na avaliacdo da QdV, devendo esta ser mais cautelosa,
priorizando o autorrelato. Em 2009, Wolak e colaboradores encontraram valores de

coeficiente intra-classe moderados (r=.43).

Esta pouca concordancia é igualmente apontada por outros autores e em diferentes
paises. Na China e no seu estudo de validagdo da QoL-AD, Yap e colaboradores (2008)
aplicaram a versao mandarim a 70 participantes idosos, com valores de MMSE superiores
a 10 (niveis ligeiros e moderado) e encontraram valores de consisténcia interna elevados:
.90 (autorrelato) e .80 (cuidadores). O acordo entre respondentes foi baixo (CCl=.13), mas
0s participantes com maior nivel cognitivo tendiam a niveis mais elevados de acordo com
os cuidadores (CCl=.24), enquanto os restantes apresentavam acordos fracos (CCIl=.04).
E interessante referir que, no estudo comparativo sobre a avaliacdo da QdV de 106
pessoas idosas, das quais 53 com sindrome demencial, com a percecdo dos seus
cuidadores, constatou-se que as respostas de autorrelato indicavam uma disposi¢cdo menor
para as atividades diarias e de lazer, enquanto os cuidadores classificaram-na como boa,
verificando-se uma situacdo idéntica no que toca a classificacdo da memdria (Inouye,
Pedrazzani, Pavarini e Toyoda, 2009). Ambos os respondentes parecem concordar com o
bom nivel de humor, e as pessoas idosas classificam a satisfacdo com a vida regular, com

0s cuidadores a assumir o nivel bom (Inouye et al., 2009)

Beer et al. (2010), no seu estudo transversal, avaliaram 351 pessoas com deméncia
(85.9+7.9 anos), com um nivel médio dos valores de MMSE igual a 14, e 0s respetivos
cuidadores informais e formais, visando determinar os preditores de QdV das pessoas com
deméncia institucionalizados ha algum tempo. Os resultados obtidos indicaram que 64%
das pessoas com deméncia foram capazes de responder as questfes da escala de QdV
aplicada (QoL-AD) e que os seus cuidadores tendem a uma percecdo inferior,
eventualmente explicado pelo foco no comprometimento cognitivo. De acordo com o0s
resultados, os autores inferem que as pessoas idosas com deméncia institucionalizadas

sdo capazes de avaliar a sua QdV.

Em 2011, Moyle, Murfield, Griffiths & Venturato avaliaram a QdV da pessoa idosa
com deméncia, em institucionalizacdo de longa duracéo, analisando a concordancia inter-
respondente (autorrelato, cuidador informal e formal) e a eventual relagdo da QdV com a

idade, nivel de comprometimento da pessoa com deméncia e de funcionalidade diaria. A
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amostra abrangeu: 58 individuos, composta por pessoas idosas com deméncia, entre 0s
81 e os 95 anos, 70.7% do género feminino, maioritariamente vidvas (65.6%) e com
comprometimento cognitivo moderado (63.8%); 58 cuidadores informais, entre os 56 e 65
anos— maioritariamente do género feminino (74.1%) com o grau de parentesco de filhos/as
(77.6%); 58 cuidadores formais, entre os 19 e os 60 anos, maioritariamente do género
feminino (91.8%). Os resultados apontam para perce¢des mais positivas por parte das
pessoas idosos, com indices baixos de acordo, apesar da tendéncia para o acordo entre
0s trés grupos de respondentes ao nivel da relagdo com o staff, familia e situacéo de vida.
O acordo entre respondentes foi fraco quer ao nivel da consisténcia (CCl=.30), quer ao
nivel do acordo (CCI=.27), confirmado pelas diferencas significativas quanto ao indice
global da escala aplicada. Para os autores é fundamental a pessoa idosa ter um papel ativo

nesta avaliacao.

Em Espanha, Léon-Salas, Logdson, Olazaran, Martinez-Martin & Masu-Adru (2011)
avaliaram 101 participantes, com idade média 83.2(+6) anos, maioritariamente do género
feminino (88.1%), e com Doenca de Alzheimer (n=82) e/ou no estadio 7 (40.4%) da Escala
de Detioracéo Global. A consisténcia interna nas duas versdes (autorrelato e cuidadores)
foi elevada (0=.90 e .86), e os valores de CCIl variaram entre .51 e .83, respetivamente. Os
autores reportam diferencas nas propriedades psicométricas entre as duas versdes, com
correlagBes pouco significativas e uma associacdo baixa a alta entre a classificacdo QoL-

ADvcuidador € @as medidas neuropsiquiatricas, funcionais e nivel cognitivo.

Graske et al., (2012) salientam a utilidade de inclusdo do autorrelato na avaliacéo
da QdV, tendo avaliado 104 pessoas com deméncia, maioritariamente do género feminino
(n=76, 73.1%), com média de 79 (£9.5) anos e com classificacdo média de MMSE de 15,
apesar de apenas 49 residentes terem sido capazes de completar o questionario. Os 97
cuidadores formais eram maioritariamente enfermeiros. Na versao do autorrelato, tal como
as anteriores, apontou valores mais elevados de QdV com diferengas significativas ao nivel
da memdria, familia, casamento, amizades, desempenho e lazer, e com coeficientes de
Pearson a apontar uma correlacao moderada (r=.49/.50). Apenas o dominio de saude fisica
e vida no geral obteve valores superiores pelos cuidadores. Uma correlacdo fraca, mas
significativa, foi encontrada no indice global das duas versdes. A concordancia entre

respondentes tende a melhorar quando o questionario é realizado por um enfermeiro

responséavel (Graske et al., 2012).

Zhao e colaboradores (2012), partiiham da mesma opinido relativamente a

subestimacdo dos cuidadores. No seu estudo transversal, com 122 pares de pessoas
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idosas (8246 anos) com Doenca de Alzheimer (leve a moderado, com um valor médio de
MMSE de 21), maioritariamente do género feminino (69%), e respetivos cuidadores (idade
média de 66, sendo 64% do género feminino), os profissionais tenderam a subestimar a
QdV do familiar com deméncia , justificando os valores de CCI que apontam concordancia
fraca a moderada. Os autores identificaram o nivel cognitivo, nivel de dependéncia (p=.03),
presenca de perturbacfes psicolégicas e comportamentais (p=.02), e a sobrecarga do

cuidador (p=.02) como os principais fatores explicativos.

As classificacfes obtidas pelos diferentes respondentes para avaliacdo da QdV da
pessoa idosa com deméncia, segundo Boshoom, Alfonso, Eaton & Almeida (2012), séo
determinados por diferentes fatores, ndo permutaveis, mas complementares, que quando
usados individualmente potencializam as classificagbes obtidas: fungdo cognitiva e
depressdo com uma associacao direta e inversa nas classificacbes dos cuidadores; e a
depressao, discernimento e uso de medicac¢do no autorrelato. Os autores avaliaram 80
pessoas com deméncia (com probabilidade de diagnéstico de Doenca de Alzheimer ou
severidade leve a moderada), com média de 78.3 anos e maioritariamente mulheres
(67.5%), e 80 cuidadores, com média de 66.6 anos, em que 57.5% eram mulheres. Os
resultados apontaram para uma boa concordancia das percec¢des de QdV entre o cuidador
e pessoa idosa, embora a classificacdo obtida pelos cuidadores apresente valores
inferiores, eventualmente explicados por varidveis como dados demograficos, estilo de
vida, caracteristicas clinicas, nivel cognitivo, consciéncia, psicopatologia, carga do

cuidador e funcionalidade das AVD.

Em Espanha, Crespo, Quiros, Gomez & Hornillos (2011) avaliaram: 209 residentes,
entre 0s 67 e 0s 100 anos (86.97+6.46) com deméncia moderada, em que 79.4% eram do
género feminino, com a aplicacdo da QOL-AD na versdo do autorrelato; 184 cuidadores
informais (familiares) com uma média etaria de 58.85(+£12.22), sendo que 62% eram do
género feminino e maioritariamente filho(a)s (67%); e 197 cuidadores formais, com uma
média de idades de 39.8 (+9.96), dos quais 96.7% eram do género feminino, sendo
técnicos de saude. Os residentes, tal como estudos anteriores, reportaram valores
superiores de QdV (sem diferencas entre os dois tipos de cuidadores), apontando menos
gualidade ao nivel da memdria, tal como com os familiares que acrescentam ainda o menor
nivel de desempenho funcional no auto-cuidado e atividades de vida diaria, e que
eventualmente poderdo justificar a necessidade de institucionalizacdo da pessoa idosas
com deméncia. O ponto mais positivo relatado quer pelos residentes, como pelos seus
familiares foi a qualidade dos técnicos. Por sua vez, os técnicos referiram valores menores

nos itens de lazer e que impliguem escolhas, realcando como pontos fortes a equipa, a
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familia e a avaliagdo geral do residente. A correlagdo entre os grupos foi baixa (CCI=.33),
se bem que significativa, com os dois grupos de cuidadores a apresentar correlacbes mais
elevadas (.004>r<.27) e significativas. O nivel de acordo segue esta tendéncia entre

residentes e cuidadores (.24>CCl<.52) e entre cuidadores (.31>CCI<.71).

Crespo e colaboradores, em 2013, identificaram os fatores associados a QdV de
209 pessoas com deméncia, entre os 67 e os 100 anos, maioritariamente do género
feminino (79.4%), que viviam em 11 residéncias séniores, na dupla perspetiva do
autorrelato e dos cuidadores. Os cuidadores formais (n=92) tinham uma idade média de
39.8 anos, eram maioritariamente do género feminino (96.7%) e auxiliares de enfermagem
(88.1%), e os informais (n=184) eram maioritariamente filhos (67%), com uma média de
58.85 anos. Foram aplicados diversos instrumentos de QdV, funcionamento cognitivo-
psicolégico e funcional, e de sobrecarga para os cuidadores. Os valores de consisténcia
interna nas trés versdes foram elevados: .89 (autorrelato), .86 (cuidadores formais) e .88
(cuidadores informais). Os residentes com maior comprometimento cognitivo nao
completaram o questionario e a percecdo de QdV foi mais positiva no autorrelato, com
diferencas significativas (p<.001) entre residentes e cuidadores, que entre si (formais e
informais) ndo apresentam diferengas (Crespo et al., 2013). Menos tempo de permanéncia
nas residéncias, melhor funcionamento cognitivo e capacidade de autocuidado/
funcionalidade foram os preditores dos residentes, e para os cuidadores informais aponta-
se a capacidade funcional. Os cuidadores formais revelam uma correlacdo significativa
com os recursos da residéncia (e.g.: administracdo) e caracteristicas do trabalho (grau de
satisfacao e turnos), focando-se na capacidade funcional diaria, nivel do défice cognitivo e
depresséo, regime de trabalho (por turno) e tipo de administrador da residéncia. A
classificacdo da QdV é influenciada nomeadamente pelo nivel de autonomia dos residentes
(Crespo et al., 2013).

Schulz et al. (2013) avaliaram pessoas idosas com Doenca de Alzheimer, entre os
55 e o0s 95 anos, dos guais 98% eram do género masculino, e 0s seus cuidadores que
eram, em média, 10 anos mais novos e maioritariamente do género feminino (filhas, 48%).
As correlacbes entre os respondentes, nas respostas a QoL-AD foram fracas (r=.28 na
escala de sofrimento) a moderadas (r=.35), mesmo no estudo de follow-up um ano depois
(.34 e .38, respetivamente), o que indicia algum padrdo de concordancia e parece em
consonancia com os estudos anteriores: os cuidadores tendem a reportar niveis de QdV

mais baixos.
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Clare et al., (2014a) analisaram os fatores associados a QdV de pessoas idosas
com deméncia severa na percec¢ao dos cuidadores formais e informais. A amostra envolveu
105 pessoas idosas entre 0s 56 e 0s 100 anos (81.47+8.63), 71 do género feminino e 33
do género masculino, dos quais 65 tinham diagnéstico de deméncia (n=40) severa (n=25),
a viver em residéncias no Norte de Gales. A amostra dos cuidadores envolveu 105
familiares, dos quais a maioria eram filhos (n=58) ou conjuges (n=30), e 64 formais entre
0s 21 e 0s 57 anos (38.16+9.87), 51 do género feminino e 13 do género masculino. Foram
aplicadas vérias escalas para avaliar a QdV, as competéncias comportamentais e outras
medidas de observacdo. Para os cuidadores informais, a menor QdV estd associada
significativamente a prescricao de medicamentos anti-psicéticos, e nos cuidadores formais
associam-se as fases da doenca. O humor dos residentes e a consciéncia/capacidade de
resposta foram os preditores identificados na percecao dos cuidadores formais. Os autores
reforcam a necessidade de se identificar o que é relevante para a familia. Conde-Sala e
colaboradores (2014), também apontam a tendéncia para menores diferencas nos

resultados entre cuidadores e pessoas com niveis mais ligeiros de deméncia.

Tay e colaboradores (2014) constataram bons indices de consisténcia interna,
guando aplicaram a QOL-AD a 165 pares de pessoas idosas (76.8+6.9 anos) com
deméncia, 38 dos quais com nivel moderado, e 55% do género feminino, vivendo em
residéncia propria com familiares, e respetivos cuidadores, com valores de .85 e .81,
respetivamente. O acordo global entre respondentes foi fraco ao nivel do acordo absoluto
(CCl=.22) e consisténcia (CCI=.27). A maioria (n=111) das respostas autorrelatadas
apontam para niveis superiores de QdV. Ao contrario de outros estudos (Zhao et al., 2012)
a sobrecarga do cuidador parece ndo ter tido impacto na discordancia entre respondentes
(Tay et al., 2014). Os autores apontam que as pessoas com deméncia podem assumir-se

como respondentes fiaveis sobre a sua propria QdV.

Jing, Willis e Feng, em 2016, constaram que os fatores que influenciam a QdV
diferem entre respondentes. No ano seguinte, Robertson e colaboradores (2017)
realizaram a primeira revisdo sistematica e meta-analise de dados sobre a diferenca de
perspetivas dos cuidadores na avaliagdo da QdV de pessoas com deméncia, em casas de
repouso. Foram incluidos 16 estudos de alta qualidade, sendo que apenas 4 reportam uma
avaliacdo multipercetiva (Beer et al., 2010; Crespo et al., 2013; Clare et al., 2012). Os
resultados reportam para a inexisténcia de diferencgas significativas nos resultados obtidos
pelos cuidadores na avaliagcao global da QdV, pelo que os fatores (saude fisica e mental)
associados a QdV estdo correlacionados entre os cuidadores e pessoa idosa; 0s

cuidadores formais mais angustiados reportam niveis de QdV inferiores e os familiares
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reportam os mesmo niveis quando as pessoas idosas prolongam a permanéncia nas casas
de repouso, quando sdo observadas um maior numero de restricbes e ainda com o

aumento de honorarios.

Romhild e colaboradores, em 2018, ao analisar as respostas dos cuidadores e das
pessoas com deméncia, observaram que os valores dos cuidadores, em particular dos
informais, eram inferiores as respostas autorrelatadas, apesar da inexisténcia de
diferencas significativas entre as respostas dos cuidadores e os préprios com deméncia.
Acresce ainda os valores inferiores do acordo (k<.20) pelo que os autores concluiram que
a versao do cuidador ndo pode substituir ou sobrepor-se a versao do autorrelato. Além

disso, os resultados voltam a reforcar o paradoxo da deficiéncia.

No Japéo, Niikawa et al., (2019) avaliaram a QdV de 87 pares de residentes (pessoa
e cuidador): as pessoas idosas com deméncia tinham idades superiores a 65 anos
(82.01+7.27), 27 eram do género masculino, e 62 tinham Doenca de Alzheimer com
diagnéstico de deméncia ligeira (n=53) e moderada (n=26); os cuidadores eram
maioritariamente filhos (n=53) e 34 eram do género masculino. Os participantes
responderam ao DEMQOL na sua dupla versao. O valor de consisténcia interna foi elevado
nas duas versodes: .93 e .927 (cuidador) verificando-se uma correlacdo significativa entre
as duas versdes (r=.65, p<.001), e moderada a forte entre as pessoas com nivel ligeira
(.71) e moderado (.47), o que parece indiciar que a percegao subjetiva do cuidador reflete
a percecéo subjetiva da pessoa, apesar dos valores mais baixos de correlacdo com o nivel
moderado. Infere-se que o acordo diminui com o nivel de severidade de deméncia,
eventualmente influenciado pela relagcdo entre maior comprometimento cognitivo e

sobrecarga do cuidador (Niikawa et al., 2019).

A nivel nacional Peres e colaboradores (2019), compararam as respostas de
pessoas com deméncia com as de cuidadores formais (psicomotricistas) e concluiram que
as pessoas idosas sem deméncia reportam valores superiores de QdV do que 0s seus
pares com deméncia. Na comparacdo das respostas autorrelatadas por pessoas idosas
com deméncia e os respetivos cuidadores formais apenas o dominio dos sentimentos
parecer deter valores mais elevados na versdo do autorrelato. A existéncia de diferengas
significativas entre o grupo de participantes com deméncia e os cuidadores € referida ao
nivel do dominio da memoria e do indice geral de QdV. No ambito dos coeficientes de
correlacdo entre os respondentes, Peres et al., (2019) observam correlacbes fracas a

moderadas, com valores entre .002 (indice total do autorrelato) e .58 (dominio quotidiano
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das duas versdes), com os dominios quotidiano e memoéria a a apresentar valores

negativos quando relacionados com a percec¢éo do cuidador no dominio do quotidiano.

A perspetiva multipercetiva de recolha de informacéo ainda ndo € uma realidade a
nivel nacional, constatando-se a tendéncia para a utilizacdo exclusiva de informacdes
obtidas pelos cuidadores (formais e informais — Perales, Cosco, Stephan, Haro & Brayne,
2013), ndo considerando a opinido autorrelatada - desresponsabilizando-se a pessoa idosa
com deméncia, focando-se apenas nas suas limitagdes, devido ao estigma das dificuldades
ao nivel da compreenséo e da rechamada de conceitos e informacgfes para a resposta as
entrevistas, bem como as limitacbes na formulacédo de opinies que envolvam reflexao.
Mas tal como reportado por varios autores (Addington-Hall & Kalra, 2001; Peres et al.,
2019) os valores de correlacdo moderada entre respondentes (autorrelato e cuidador)

parecem questionar a utilizacao exclusiva dos cuidadores.

Além dos cuidadores (formais ou informais) significativos h& que incluir a prépria
pessoa neste processo (Edelman et al., 2005; Smith et al., 2005a,b; Woods et al., 2014),
processo que ainda carece de evidéncias sobre a fiabilidade interrespondente sobre um
constructo subjetivo. E neste contexto que este estudo se fundamenta, procurando
entender a relagcéo existente entre as percec¢des sobre a QdV de pessoas idosas, com e
sem deméncia, na perspetiva do autorrelato e de diferentes cuidadores significativos
(informais e formais), evitando-se inferéncias que conferem maior valor as respostas dos
cuidadores (Perkins, 2007) e procurando encontrar indicagcbes para praticas

(psicomotoras) centradas nas pessoas.
Método
Amostra

A amostra é constituida por 27 individuos, com e sem diagnostico demencial (n=8 e n=19,
respetivamente), entre os 73 e os 101 anos (84.52+6.54), maioritariamente do género
feminino (n=19), sendo que 13 individuos tém menos de 4 anos de escolaridade e 55.6%
apresentam défice cognitivo, com valores médios do MMSE de 19.93(+6.58). A
classificacdo minima do MMSE obtida foi de 5 pontos e a maxima 29 pontos. Relativamente
a zona geografica, 14 individuos residem em meio urbano (distrito de Lisboa) e 13 em meio
rural (distrito da Guarda), em regime de institucionalizacdo de longa duragdo (n=24),
nomeadamente em IPSS (n=11) e residéncias séniores (n=13), e com apoio domiciliario
(n=3). Para cada individuo estédo associados dois tipos de cuidadores (formal e informal),
sendo que a maioria (n=24), dos cuidadores formais séo técnicos de saude (88.9%), e a

maioria dos cuidadores informais (n=17), sao filho/a - 63%).
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Instrumentos

A DEMQOL, na sua dupla verséo, fornece uma metodologia que permite avaliar a QdV em
pessoas com deméncia através do autorrelato - DEMQOL, e dos seus cuidadores -
DEMQOL-Proxy (Smith et al., 2005a, 2006). O questionario DEMQOL-Proxy normalmente
estd incluido nos casos de deméncia moderada a severa (e.g.. pessoa com
comprometimento na comunicacao verbal), contudo o cuidador também podera preencher
0 questionario de individuos com niveis leve a moderado, com intuito de posteriormente
existir a comparacédo de dados, confrontando diferentes perspetivas e complementando a
avaliacdo da QdV da pessoa idosa. As duas versfes devem ser utilizadas de forma

complementar (Hendricks, Smith, Chrysanthaki, Cano & Black, 2017).

Apesar de inicialmente baseado num modelo de 73 itens organizados por cinco
dimens@es — atividades de vida diaria e autocuidado, saude e bem-estar, funcionamento
cognitivo, relacdes sociais e autoconceito (Mulhern et al., 2013), as analises fatoriais
estabeleceram a sua estrutura dimensional atual onde os 29 itens do autorrelato e os 32
itens da versdo dos cuidadores se organizam em quatro fatores:: atividades de vida diaria
(9 e 11 itens, respetivamente), sentimentos (13 e 11 itens, respetivamente), memoria (6 e
9 itens, respetivamente) e indice global (Smith et al., 2006). Existe um item global sobre a
QdV mas nao contribui para o indice total e a valores mais elevados correspondem a uma
melhor QdV (Mulhern et al., 2013). Todos os itens, que devem ser ponderados sobre as
vivéncias relativas a Ultima semana, sdo cotados numa escala Likert de 4 op¢bes (Smith
etal., 2005): muito (1 ponto), algumas vezes (2 pontos), pouco (3 pontos) e nada (4 pontos).

Em determinados itens (assinalados) a pontuacao é invertida.

A versdao original do instrumento apresenta propriedades psicométricas aceitaveis
(fiabilidade, validade de conteldo e constructo) para pessoas com deméncia leve a
moderada (definida pelo score obtido no MMSE igual ou superior a 10). A andlise da
validade de contetdo da versdo do autorrelato reteve quatro dos cinco dominios iniciais
(AVD, memdria, emocdes positivas e emocgfes negativas) apesar de alguns valores
inconclusivos (Mulhern et al., 2013; Smith et al., 2005a). A fiabilidade foi analisada pela
consisténcia interna com valores de alpha de Cronbach (a) de .87 e pela estabilidade
temporal (técnica de teste-reteste) com um valor de Coeficiente de Correlacdo Intraclasse
(CCI) a variar entre .76 e .84 nos niveis moderado e ligeiro, respetivamente (Smith et al.,

2006). Os valores de validade convergente e discriminante (na comparagdo com outros

1 Apesar de algumas evidéncias apontarem para um modelo bifatorial na versdo dos cuidadores e de quatro
dominios na versao do autorrelato (Smith et al., 2005) existe a necessidade de maior aprofundamento na area
dadas as dificuldades na interpretacdo dos dados mais recentes
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testes) foram fracos a moderados - variando entre .17 e .65, e de .39 com a idade,
respetivamente, nos niveis ligeiros e moderados de deméncia (Smith et al., 2006). Na
versao dos cuidadores a tendéncia foi semelhante: a=.87 (nivel ligeiro), .89 (nivel
moderado) e .92 (nivel severos), CCl que variaram entre .67 e .84, apesar da analise
fatorial exploratoria (AFE) ter sugerido apenas dois dominios (funcionamento e emogéo —
Mulhern et al., 2013). Os valores assumidos, tal como na versdo de autorrelato,
envolveram: valores do Kaiser—Meyer—Olkin (KMO) superiores a .05, teste de Bartlett ndo
significante, eigenvalues superiores a 1, pesos fatoriais superiores a .40. As correlacdes
com outros instrumentos foram fracas a moderadas (.29>r<.55), e ndo houve diferencas
significativas na analise das variaveis género e estatuto socioeconémico, havendo,

contudo, uma correlacdo moderada com a idade (Smith et al., 2005a).

O Mini Mental State Examination é uma bateria breve de avaliagédo global da fun¢ao
cognitiva do sujeito, de facil e rapida aplicacdo, cuja pontuacédo varia entre 0 e 30 pontos
(por cada resposta correta e é cotado 1 ponto), sendo que o valor maximo corresponde ao
melhor desempenho na prova (Folstein e McHugh, 1975 cit in Guerreiro, 1998). Este
instrumento avalia cinco dominio respetivos das fungdes cognitivas: (1) Orientacdo
Temporal e Espacial, (2) Retencdo, Atencdo e Calculo; (3) Memoria, (4) Nomeacéo,
repeticdo e compreensao, e (5) Leitura, Escrita e Habilidade Construtiva. A pontuacao esta
distribuida de acordo com as areas da seguinte forma: Orientacdo — 10 pontos; Memoria —
3 pontos; Linguagem — 8 pontos; e Habilidade Construtiva — 1 ponto (Guerreiro, 1998). De
acordo com Guerreiro (1998), a consisténcia interna do instrumento foi analisada através
do método de biparticdo “slipt-half’ e com a técnica de alfa Cronbach (0=.88). Com base
neste estudo, foram estabelecidos pontos de corte em cada grupo de escolaridade:
analfabetos — ponto de corte 15/16; 1 aos 11 anos de escolaridade — ponte de corte 22/23;
e escolaridade superior a 11 anos — ponte de corte 27/28, sendo que o valor inferior
corresponde a presenca de défice cognitivo (Guerreiro, 1998). O autor refere ainda que

existe uma tendéncia para a diminui¢ao do desempenho no teste ao longo da idade.
Procedimentos

Este estudo, inserido numa investigacdo mais abrangente sobre a validagcdo do modelo
concetual e do respetivo instrumento de avaliacdo de QdV (DEMQOL), iniciou-se com o
pedido de autoriza¢do aos autores originais, para a utilizacdo do instrumento para efeitos
de investigacdo. Depois deste consentimento, e do parecer positivo pela Comisséo de Etica
para a Investigacédo da Faculdade de Motricidade (parecer n.° 20/2017), foram iniciados os

contactos com diversas instituicdes (IPSS, Residéncias Séniores e Associagbes) para o
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pedido de autorizagdo da realizacdo do estudo. Paralelamente, foram estabelecidos
contatos com pessoas residentes idosas/ familiares, através de um contacto direto e de um
formuléario no Google drive, disponibilizado online e divulgado nas redes sociais (facebook
e linkdein). Ap6s concordarem com a participacédo foi, igualmente, estabelecido contacto

direto com os mesmos, de acordo com a disponibilidade de ambas as partes.

Todos estes contactos foram acompanhados da entrega do documento de
consentimento informado, onde se explicitava o objetivo do estudo, bem como todas as
etapas e procedimentos a realizar. Além disso, informou-se da inexisténcia de riscos para
a integridade fisica dos participantes, ao mesmo tempo que se apresentavam 0s eventuais
beneficios da investigacdo. O direito ao anonimato e a confidencialidade dos dados foi
assegurada, e de forma a ndo associar as respostas recolhidas aos sujeitos inquiridos, foi
planeado um cédigo de identificacdo. A oportunidade de desistir a qualquer momento do
estudo foi também garantida. Depois da recolha dos consentimentos informados por parte
das instituicdes, voltou a repetir-se o procedimento de envio do consentimento informado
ao participante e respetivos cuidadores. Quando verificadas as condi¢cbes essenciais

(autorizagbes aceites) iniciou-se o agendamento da aplicagcéo das escalas.

A aplicacdo da escala, na sua dupla versdo, (DEMQOL e DEMQOL-Proxy), foi
realizada maioritariamente em forma de entrevista, tendo as mesmas sido realizadas nos
locais que fossem da preferéncia dos respondentes e num horario acordado com os
mesmos, de forma a interferir o menos possivel nas atividades diarias. Devido a dificuldade
dos cuidadores informais se deslocarem as instituicbes, o0os mesmos foram
autoadministrados, sendo 0s técnicos das instituicdes os intermediarios responsaveis no
processo de entrega e recolha dos questionérios, até serem entregues ao responsavel do
estudo. No caso da recolha na comunidade (em casa do proprio), o método aplicado foi a
entrevista para obtencao das respostas dos cuidadores. A duracao média da aplicacao de

cada versao foi de 60 minutos para DEMQOL e 30 minutos para DEMQOL-Proxy.

O tratamento dos dados foi realizado recorrendo-se ao software estatistico IBM
Statistical Package of Social Sciences (SPSS), versdo 25, baseando as decisées num nivel

de significancia (p) menor que .05.

Apresentacao de Resultados

De acordo com o objetivo do estudo, o tratamento dos dados obtidos foi iniciado com a
andlise da consisténcia interna (pelo alpha de Cronbach — a) e da validade de

critério/correlacdo através do calculo dos coeficientes de correlagdo de Spearman entre a
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DEMQOL e o MMSE (tabela 1). Os valores de alpha superiores a .80 sdo considerados
como excelentes, adequados se entre .70 e .80 e inadequados se inferiores a .70
(Andresen, 2000), e na analise da correlacdo dominio-a-dominio e dominio-indice global
foram considerados os valores sugeridos por Pestana e Gageiro (2005): fraca se inferior a

.40, moderada se .40>r<.69, forte entre .70 e .89, e muito fortes se superiores a .90.

Os valores da estatistica descritiva (valores médios e desvio-padrdo obtidos nos
dominios) e comparativa - para a identificacao de diferencas (ou ndo) entre as percecbes
de idosos (com e sem deméncia), dos seus familiares e de técnicos que prestam apoio em
contexto institucional ou domiciliario, sédo apresentados na tabela 2 (p<.05). Para a andlise
comparativa, e dada a violacdo da normalidade da distribuicdo, o nimero reduzido da
amostra (N<30), a avaliacdo do grupo de itens avaliado nas trés perspetivas e as variaveis
dependentes serem todas cotadas por uma escala-Likert de 4 op¢cOes optou-se pelas
técnicas ndo paramétricas, tendo sido realizado o teste de Friedman para analisar as

diferencas entre grupos (Maréco, 2010).

Tabela 1: Resultados da consisténcia interna (a) e dos coeficientes de correlagdo de Spearman (r) entre a DEMQOL e a

MMSE
Itens/ Dominio aAR | aCF | aCl | raARvsMMSE | I CFvsMMSE | I Clvs MMSE
Item 1: alegre T4 | 72 | 55 -.06 25 10
ltem 2: preocupado/ansioso 75 | 74 | 57 -25 -18 A9
ltem 3: aproveitar/desfrutar da vida 75 - - .09 - -
*ltens 4AR e 3C: frustrado 75 | 72 | 57 -21 -.20 23
Item 5: confiante .75 - - -07 - -
*Itens 6AR e 4C: cheio de energia 75 | 72 | 57 -.21 -.003 -16
ltem 6 Cuidador: bem-disposto - | 73| 55 - 09 .004
*|tens 7AR e 5C: triste 75 | 73 | 57 07 -.08 -.02
Item 8_sozinho 75 - - =31 - -
*ltens 9AR e 7C: angustiado 75 | 72 | 56 -.04 -.28 .30
*ltens 10AR e 8C: animado 75 | 72 | 58 08 .06 16
*ltens 11AR e 9C: irritado 74 | 73 | 58 -10 08 24
ltem 11C: com planos para o futuro - | 74 | 59 - 22 -.26
*Itens 12AR e 10C: aborrecido 74 | 72 | 56 -02 09 -1
Item 13_incapaz de fazer o que quer .76 - - -15 - -
Total sentimentos 8 | 81 | .85 -.25 .02 .06
ltem 12C: a sua meméria em geral - 77 | .17 - -19 .08
ltem 13C: esquecer-se das coisas antigas - | 75| .15 - .27 32
*Itens 14AR e 14C: esquecer-se coisas recentes 7| 74| 12 -36 31 42
ltem 15C: esquecer-se do nome das pessoas - | 73] .13 - A1 .36
Item 15AR_esquecer-se de quem sao as pessoas 71 - - 08
ltem 16C: esquecer-se do local onde esta - | 74| 74 - 45" 28
*Itens 16AR e 17C: esquecer-se que dia é 70 | 73 | .13 -.01 AT 52
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Tabela 1 (cont.): Resultados da consisténcia interna (a) e dos coeficientes de correlagéo de Spearman (r) entre a

DEMQOL e a MMSE

Itens/ Dominio OAR | aCF | aCl | rARvsMMSE | rCFvsMMSE | [ Clvs MMSE
*Itens 17AR e 18C: pensamentos confusos 75 | 74 | 713 -.09 39 67"
*Itens 18AR e 9C: dificuldade em tomar decisdes 71| 75 | 73 -07 42" A4
ltem 19_fraca concentragéo 75 - . -.08 - -
ltem 20C: fazer-se entender - 77 | .15 - 20 46
Total meméria 69 | 86 | .84 -20 A4 61
Item 20_n&o ter companhia suficiente 71 - - 12 - -
Item 21 Cuidador: manter-se limpo - g2 | .73 - -24 15
Item 21_relacionar-se com pessoas proximas de si 71 - - -.06 - -
ltem 22 Cuidador: manter-se com boa aparéncia - |3 - -.32 39°
Item 22_ter o afeto que deseja .7 - - 18 - -
ltem 23C: ter aquilo que precisa das lojas - | - -.02 16
Item 23_as pessoas ndo o ouvirem 71 - - -22 - -
ltem 24C: usar dinheiro para pagar as coisas - 2| - -28 35
ltem 24_fazer-se entender 68 - . -.08 - -
ltem 25C: cuidar das suas financas - |, - -41 - 46"
Item 25AR_obter ajuda 12 - - -1 - -
Item 26C: demorar mais tempo fazer coisas que antes | - g3 | .72 - -.20 .28
ltem 26AR _ir & casa de banho 73| - - 18 - -
ltem 27C: como relacionar-se com pessoas - 7|7 - -09 A0
ltem 27AR_como se sente consigo proprio 73| - - 23 - -
ltem 28C: n&o ter companhia suficiente - |73 - -40* 18
ltem 28AR_saude em geral 74 | - . -.30 - -
Item 29C: ndo ser capaz de ajudar outras pessoas - 71 .12 - -.09 27
ltem 30C: no ter um papel ativo nas tarefas - | 12| .72 - -19 .24
Item 31C: a sua saude fisica - 74 | 74 - -16 -.02
Total_quotidiano 74 | 78 | .19 .03 -.34 A7
*ltens 29AR e 32C: qualidade de vida em geral 82 | 71 | .81 04 A2 -.06
DEMQOL_total 89 | 78 | .89 -16 A5 43

*n<.05 e **p<.01; Legenda: AR=autorrelato; CF=cuidador formal; Cl=cuidador informal

Tal como se constata pelos valores na tabela 1, e de forma geral os valores de
alpha parecem confirmar a consisténcia interna dos itens, dominios e indices globais de
QdV na verséao do autorrelato, com a maioria dos valores superiores a .70. O item 24 (fazer-
se entender - .68), o dominio da memodria (.69) e o indice global de QdV (.65) tendem para
valores mais baixos. Na versao dos cuidadores, verifica-se a tendéncia para valores mais
elevados no ambito das respostas dos cuidadores formais ao nivel dos itens constituintes
do dominio sentimentos, enquanto nos restantes itens e dominios os valores parecem ser
similares. O indice global de QdV apresenta o valor mais baixo. Na analise da correlacéo

dos itens e dominio com o MMSE os valores obtidos apontam para correlagbes fracas a
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moderadas. As correlagbes mais fracas parecem centrar-se nos itens e no dominio

sentimentos e as moderadas nos itens e no dominio memodria.

Ao analisar a tabela 2 observa-se a tendéncia para valores médios mais elevados

por parte dos cuidadores formais, e para uma aproximacao dos valores entre a versao do

autorrelato e a dos cuidadores informais. E interessante referir que no dominio sentimentos

as pessoas idosas tendem a apresentar valores superiores, significativamente diferentes

dos cuidadores informais, e que nos restantes dominios os valores médios do autorrelato

sdo inferiores, significativamente diferentes entre autorrelato-cuidador formal e autorrelato-

cuidador informal. As diferencas significativas parecem estar associadas ao item 1 (alegre)

e item 10AR e 8C (animado).

Tabela 2 - Resultados obtidos na estatistica descritiva (valores médios e desvio-padrao) anlise comparativa (pelo teste
de Friedman) dos participantes

ARvs CF | ARvsCl | CFvsCl
Itens/ Dominio AR CF Cl p p p
ltem 1: alegre 252494 | 3.19+.62 2.93+.87 .003 12 A7
Item 2: preocupado/ansioso 2.33+96 | 2.40+.80 2.26+.76 89 89 89
Item 3: aproveitar/desfrutar da vida 2.33+.96 - -
*ltens 4AR e 3C: frustrado 270+1.14 | 2.85+.91 | 2.70+1.03 69 69 69
Item 5: confiante 2.56+.85 - )
*ltens 6AR e 4C: cheio de energia 2.22+1.09 | 2.63+.69 2.33+.88 20 20 20
ltem 6C: Bem-disposto 3.11+.64 2.96+.81 - 21
ltens 7AR e 5C: triste 211£.97 | 2.70+.61 2.19+.79 005 63 02
Item 8_sozinho 2.44+1.12 - -
*ltens 9AR e 7C: angustiado 252+1.01 | 2.93+.92 2.56+.85 40 40 40
*ltens 10Ar e 8C: animado 241+.93 | 3.00+.68 2.93+.73 07 A7 67
*ltens 11AR e 9C: irritado 278115 | 3.22+58 2.78+.97 18 18 18
Item 11C: com planos para o futuro 1.85+.82 1.70+.99 3 62
*ltens 12AR e 10C: aborrecido 2224112 | 2.78+.70 2.19+.79 02 89 012
Item 13AR_incapaz de fazer o que quer | 2.07+1.11 - -
Total_sentimentos 31.22+8.13 | 30.67+4.73 | 27.52+6.02 68 014 .04
Item 12C; a sua memédria em geral 2.41+.80 2.22+.85 - 29
Item 13C: esquecer-se coisas antigas 2.52+.70 3.00+.88 - 008
ltens 14AR e 14C: esquecer-se de A7 A7 A7
coisas recentes 211£1.09 | 2.37+.84 2.11+1.05
Item 15AR_esquecer-se de quem séo -
as pessoas 2.63+1.21 -
Item 15C: esquecer-se nome pessoas 2.85+.95 2.74+.944 - 62
Item 16C: esquecer-se local onde esta 3.11£.93 3.37+.88 i} 09
ltens 16AR e 17C: esquecer-se do dia | 244+1.12 | 2.74+1.06 |  2.48+1.09 23 23 23
ltens 17AR e 18C: pensamentos 15 15 15
confusos 2.22+1.01 | 2.74+.944 2.59+1.05
Itens 18AR e 19C: dificuldade em .85 .85 .85
tomar decisdes 2.66+1.14 | 2.63+.84 2.59+.93
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Tabela 2 (cont.) - Resultados obtidos na estatistica descritiva (valores médios e desvio-padrao) analise comparativa
(pelo teste de Friedman) dos participantes

ARvs CF | ARvsCl | CFvsCl
Itens/ Dominio AR CF Cl p p p
Item 19AR_fraca concentracéo 2.26+1.02
Item 20C; fazer-se entender 2.85+.86 2.56+.89 ) 06
Total meméria 12.2243.48 | 24224551 | 23674564 | <001 <.001 A7
Item 20AR_sem companhia suficiente | 2.30+1.20 - i}
ltem 21C: manter-se limpo 156+75 | 2.04+1.26 - 29
ltem 21AR: relacionar-se  com -
pessoas proximas de si 2.56+1.05 -
Item 22C: manter boa aparéncia 1.59+.64 1.81£1.00 80
Item 22Ar_ter o afeto que deseja 2.52+.98 - .
Item 23C: ter 0 que precisa das lojas 3.26+.94 2.89+1.28 i} 32
Item 23_as pessoas ndo o ouvirem 2.70+1.03 - .
Item 24C: usar dinheiro para pagar 3.07+.92 3.00+1.18 i 82
Item 24_fazer-se entender 2.48+1.22 - -
Item 25C: cuidar das suas finangas 2.96+0.90 3.26+1.02 ) 13
Item 25AR_obter ajuda 2.52+.94 - 3
Item 26C: demorar mais tempo a fazer - .03
coisas do que demorava 2.56+0.64 2.11+1.05
Item 26AR_ir a casa de banho 2.85+1.06 - -
ltem 27C: como relacionar-se com - 25
pessoas 2.67+0.83 2.26+.90
Item 27AR_como se sente consigo -
proprio 1.89+.89 -
Item 28C: ndo ter companhia suficiente - 2.81+0.622 | 2.41+1.00 - 20
Item 28AR_saude em geral 1.63+.84 - )
ltem 29C: ndo ser capaz de ajudar - .64
outras pessoas 2.44+0.89 2.41+1.05
Item 30C: sem papel ativo nas tarefas 2.52+40.70 2.48+1.05 i 83
ltem 31C: a sua saude fisica - 2074062 | 2.07+.87 - 80
Total_quotidiano 21.4445.26 | 27.52+4.81 | 26.74+6.67 - 002
*ltens 29AR e 32C_QdV em geral 2074068 | 2.44+0.64 | 2.30+0.67 07 4 01
DEMQOL _total 66.96+14.03 | 84.85+9.11 | 80.22+14.36 | <001 003 A3

*p<.05 e **p<.01; Legenda: AR=autorrelato; CF=cuidador formal; Cl=cuidador informal; Obs.: itens com * correspondem
aos itens comuns em DEMQOL e DEMQOL-Proxy

Finalmente, examinou-se a eventual (co)relacdo entre os dados obtidos por

autorrelato e relato dos respetivos cuidadores (formais e informais), através dos

coeficientes de correlacdo Spearman (tabela 3). Para a analise do acordo de concordancia

dos trés grupos de respondentes, foram calculados os CCI, com base no two_way mixed

model (Shrout & Fleiss 1979) no ambito da consisténcia (avaliacdo da associacdo entre

respondentes) e do acordo absoluto (tabela 4). Na interpretacdo do CCI, seguiram-se as

recomendacdes de Fleiss (1981) e Altman (1991): pobre se menores que .20, aceitavel
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entre .21 e .40, satisfatério ou aceitavel entre .41 e .60, bom entre .61 e .80, e muito bom

se superior a .81.

Tabela 3 - Resultados das correlagdes entre DEMQOL vs. DEMQOL_CF e DEMQOL_CI pelo teste de Friedman

DEMQOL_CF | DEMQOL_CF | DEMQOL_CF | DEMQOL_CF | DEMQOL_CI | DEMQOL_CI | DEMQOL_CI | DEMQOL_CI
sentimentos memdria quotidiano total sentimentos memdria quotidiano total
DEMQOL_AR | g4 .03 01 29 57 06 54 48
Sentimentos
DEMQOL_AR
Meméria .09 24 -.09 .26 .06 -.09 15 10
DEMQ.O.L AR .26 .07 -40* <.0001 34 -12 .09 21
Quotidiano
DEMQOL_AR 48 o 16 2 48+ 04 4 42
total

*0<.05 e **p<.01; Legenda: AR=pessoa idosa; CF=cuidador formal; Cl=cuidador informal

Da analise da tabela 3 constata-se que as correlacdes entre os dominios das trés

versdes (assumindo a versédo do cuidador a diferenga entre formais e informais) variam

entre fracas a moderadas, com valores entre .01 e .57. Tal como expectavel os valores

mais elevados centram-se no dominio sentimentos nas trés versoes, mas é interessante

destacar que 0 mesmo nao se verifica quando se correlacionam os dominios memdria e

guotidiano, entre o autorrelato e os cuidadores informais, que apresentam correlacdes

fracas. No entanto, o indice global de QdV na perspetiva da prépria pessoa idosa parece

ter uma correlacdo fraca com todos os dominios e indice global dos cuidadores formais

(r<.22) mas moderada com o dominio sentimentos e o indice global dos cuidadores

informais (r<.48 e .42, respetivamente).

Tabela 4 - Andlise do grau de concordancia interrespondente pelo CCl

- cel . .Intervallo de .Co.nfianga | ¢ Gronbach
Itens/ Dominio Limite Inferior | Limite Superior

ltem 1: alegre 65 34 83 70
ltem 2: preocupado/ansioso 54 A1 J7 53
Item 3: aproveitar/desfrutar da vida
*ltens 4AR e 3C: frustrado A7 -.02 74 46
ltem 5: confiante
*ltens BAR e 4C: cheio de energia 70 A4 85 1
ltem 6C: Bem-disposto 61* 16 .82 61
ltens 7AR e 5C: triste 51 A3 75 .56
ltem 8AR_sozinho
*ltens 9AR e 7C: angustiado 29 -.31 .65 30
*Itens 10Ar e 8C: animado 95 18 A7 59
*ltens 11AR e 9C: irritado .53 A3 a7 54
ltem 11C: com planos para o futuro 49 -14 17 A48
*ltens 12AR e 10C: aborrecido .66 37 83 71
ltem 13AR_incapaz de fazer o que quer
Totais sentimentos .76 .55 89 79
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Tabela 4 (cont.) - Andlise do grau de concordancia interrespondente pelo CCl

Intervalo de Confianga

CCl — ; — — a Cronbach
Itens/ Dominio Limite Inferior | Limite Superior
ltem 12C: a sua meméria em geral 26 -.64 .66 25
ltem 13C: esquecer-se coisas antigas 54 .03 79 60
ltens 14AR e 14C: esquecer-se de coisas recentes -50 -1.93 28 49
Item 15AR_esquecer-se de quem sio as pessoas
ltem 15C: esquecer-se nome pessoas 30 -.58 68 29
Item 16C: esquecer-se local onde esta 53 -.05 .78 54
Itens 16AR e 17C: esquecer-se do dia 62* 29 82 62
Itens 17AR e 18C: pensamentos confusos 30 -.29 65 31
ltens 18AR e 19C: dificuldade em tomar decisbes 37 -22 .70 .36
Item 19AR_fraca concentracéo
Item 20C: fazer-se entender .08* -1.33 50 -.08
Total memdria 22 -.09 52 50
Item 20AR_sem companhia suficiente
Item 21C: manter-se limpo 03" -97 54 .03
Item 21AR: relacionar-se c/pessoas préximas
Item 22C: manter boa aparéncia 35" -40 .10 .36
Item 22AR_ter o afeto que deseja
Item 23C: ter 0 que precisa das lojas 45" -17 74 46
Item 23AR_as pessoas néo o ouvirem
Item 24C: usar dinheiro para pagar A4 -25 75 43
Item 24AR_fazer-se entender
Item 25C: cuidar das suas finangas 59 A2 81 60
Item 25AR_obter ajuda
LtﬁtrESZGC. demora mais tempo a fazer coisas que 40* -2 71 43
Item 26AR_ir a casa de banho
ltem 27C: como relacionar-se com pessoas 20" -62 62 21
Item 27AR_como se sente consigo préprio
ltem 28C: ndo ter companhia suficiente 27 -438 65 29
Item 28AR_saude em geral
Item 29C: no ser capaz de ajudar outras pessoas 29" -60 68 29
ltem 30C: sem papel ativo nas tarefas .03 -1.236 57 .03
ltem 31C: a sua saude fisica -1.15 -4.23 .06 1.06
Total quotidiano .08e.44* | -45e-.25° 49e.75* 10e 43"
*ltens 29AR e 32C_QdV em geral 46 .01 73 48
DEMQOL _total 50 .07 .75 .64

*0<.05 e **p<.01; Legenda: AR=pessoa idosa; CF=cuidador formal; Cl=cuidador informal: *apenas considerando a
resposta dos cuidadores

Os valores do CCI obtidos apontam para a tendéncia para niveis de acordo fracos

a moderados entre os respondentes (.20>CCI<.70), apesar de serem ligeiramente
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superiores quando se analisa 0 acordo entre os cuidadores e informais. Os itens com
menor nivel de concordancia sao o 20 (fazer entender-se), 21 (manter-se limpo) e 30 (sem
papel ativo nas tarefas) na versao do cuidador, com valores de .08 e .03, respetivamente.
E de se referir que o acordo sobre o dominio quotidiano é moderado se entre cuidadores,

e fraca quando relacionados com o autorrelato.

Discussao dos Resultados

A presente investigacdo procura entender a relagdo existente entre as percecdes
sobre a QdV de pessoas idosas, com deméncia, na perspetiva do autorrelato e dos seus
respetivos cuidadores (formal e informal), tentando identificar a sua utilidade para a
avaliacdo da QdV deste subgrupo populacional, dada ndo s6 da escassez de evidéncias,
como também das limitagBes metodoldgicas (amostras reduzidas, diversidade de medidas
de avaliacdo aplicada e estatisticas, sem o relato dos indices de intracorrelacdo entre os
respondentes) e concetuais na area. E importante colocar a QdV como objetivo primario
de intervencao e a obtencao de avaliacdes fidedignas é essencial (Schultz et al., 2013). As
evidéncias tém apontado para a tendéncia para pontuacdes inferiores por parte dos
cuidadores mesmo com pessoas idosas sem qualquer comprometimento cognitivo
(Logsdon et al., 2002), ao mesmo tempo que se constatam niveis de acordo entre
respondentes fracos a moderados, o que leva a questionar a sobre a utilidade da utilizacao
exclusiva dos cuidadores.

A literatura parece elencar um conjunto de barreiras a obtengédo exclusiva da
percecéao dos cuidadores: dificuldades em separar as suas percecdes sobre a pessoa com
deméncia vs. 0 que pensam que a pessoa possa sentir, ndo conseguindo evitar basear-se
nas suas proprias reacdes, apesar de factuais sobre a funcionalidade diaria, especialmente
no que toca as atividades de vida diaria em detrimento do seu impacto (Smith et al.,
2005a,b). Por outro lado, as dificuldades cognitivas inerentes a deméncia tém também
condicionado a participacdo ativa das pessoas com esta perturbacdo na decisdo sobre
tratamentos e intervencdes (Schultz et al., 2013). A consisténcia interna dos itens, dos
dominios e dos indices globais de QdV nas trés versdes parece confirmar-se com a maioria
dos itens com valores superiores a .70. Apesar de Nunally (1978) apontar a preferéncia
para valores superiores a .90 para efeitos de diagndstico, realca-se que a aplicacdo da
DEMQOL néo tem como foco qualquer diagndstico, mas antes compreender a percecao
subjetiva do que cada participante para se poderem tomar as melhores decisdes e visando
uma vida significativa. Neste sentido, apenas os itens 24 (fazer-se entender) e o dominio

da memoria tendem para valores mais baixos, se bem que proximos do valor aceitavel. E
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de se realcar os valores mais elevados no dominio dos sentimentos, no indice de QdV e
no total de QdV. Na versdo dos cuidadores, a tendéncia é a mesma, destacando-se nas
respostas dos cuidadores formais o dominio meméria. E interessante reparar que na
versao dos cuidadores informais os valores de a mais elevados abrangem os dominios
sentimentos, memaria, QdV geral e QdV total. O indice global de QdV apresenta o valor
mais baixo na perspetiva dos cuidadores formais. De qualquer das formas, e mesmo com
uma amostra reduzida, os valores obtidos parecem ir ao encontro ou mesmo superar outros
estudos (Huang et al., 2008; Moyle et al., 2011; Niikawa et al., 2019; Novelli et al., 2011;
Smith et al., 2005; Tay et al., 2014; Yap et al., 2008). O menor nivel de comprometimento
cognitivo associado a um nivel razoavel de funcionalidade poderd justificar estes valores
elevados de consisténcia, parecendo corroborar a consisténcia dos itens da prépria escala
DEMOQL (Smith et al., 2005a) que ainda se encontra em processo de validacdo em
Portugal. E de realcar que a medida de consisténcia interna é sensivel ao tamanho das

amostras, tendendo a aumentar consoante 0 maior nimero de participantes.

Na analise da correlacdo dos itens e dominio com o MMSE, os valores obtidos
apontam para correlacfes fracas a moderadas, tal como expectavel por outros autores
(Almeida & Crocco, 2000; Heggie et al., 2008; Perkins, 2007), parecendo as primeiras
centrar-se nos itens e no dominio sentimentos e as moderadas nos itens e no dominio
memoria resultante dos itens “esquecer-se das coisas recentemente”, “esquecer-se que
dia é”, “pensamentos confusos” e “fraca concentracdo”. E interessante realcar que as
correlagbes mais significativas se encontram apenas na verséo dos cuidadores (formais e
informais). Estes valores seriam expectéveis, dado o nivel ligeiro e moderado, ao nivel do
funcionamento cognitivo, que pareceu nao dificultar a compreensdo do que era solicitado.
Os valores mais baixos dos itens e dominio de sentimentos parecem estar mais associados
a sensacao de bem-estar emocional e psicossocial (Addington-Hall et al., 2001; Peres et
al., 2019; Sneeuw et al., 1998) e nao tdo dependente do declinio cognitivo, indo ao encontro
de Shimokawa et al., (2001) cujos resultados apontaram para a maior relagdo com a
capacidade de reconhecimento de emoc¢fes e nao tanto com o declinio cognitivo. No
dominio do quotidiano apenas as respostas dos cuidadores formais parecem relacionar-
se, moderadamente, com 0 MMSE podendo ser explicada pela associa¢éo dos cuidadores
da QdV com a complexidade das AVD. Finalmente, o indice total de QdV parece estar

moderadamente correlacionado com a percecédo dos cuidadores informais.
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Na analise comparativa das respostas dos participantes observam-se algumas
diferencas significativas entre alguns itens e em todos os dominios, entre os diferentes
respondentes. Assim, na analise da versdo de autorrelato com a perce¢éo dos cuidadores
formais destacam-se os itens alegria (item 1), tristeza (itens 7AR e 5C), aborrecimento
(12AR e 10C), os dominios sentimentos e memodria, e o indice total de QdV, com os
cuidadores formais a apresentar valores médios mais elevados, indicadores de melhor
QdV. Apesar desta tendéncia ndo parecer corroborar outros estudos (Conde-Sala et al.,
2009; Schulz et al., 2013; Smith et al., 2005; Tierney et al., 1996), ha que considerar a
possibilidade de as pessoas idosas estarem a lidar, ha relativamente pouco tempo, com a
mudanca da sua condicdo e eventual institucionalizacao (Crespo et al., 2013; Kuo et al.,
2010; Jing et al., 2016), e, portanto, em fase de re-adaptacéo, o que pode estar refletido
ao nivel de alguns sentimentos. Por outro lado, a necessidade de validacdo da prépria
intervencdo por parte dos cuidadores formais e das atividades programadas (Clare et al.,
2014a) podera influenciar a perspetiva mais positiva por parte destes profissionais. A
existéncia de diferencas nos itens apontados parece influenciar as diferencas ao nivel do
indice global de QdV, com o a versao autorrelatada a apresentar valores médios mais
baixos. Apesar da expectativa de mais diferencas, € de se realcar que Rombhild et al., (2018)
também ndo encontraram diferencas significativas entre a versdo do cuidador e do

autorrelato.

J4 na comparacdo entre a versdo de autorrelato e a versdo dos cuidadores
informais observam-se diferencas significativas no dominio sentimentos com as pessoas
idosas a reportar valores médios superiores, memoria e total da escala com os cuidadores
informais a assumir valores superiores. Estes resultados parecem contrariar alguns
estudos internacionais (Smith et al., 2005a; Trentini et al., 2006) mas corroborar o estudo
de Peres e colaboradores (2019) em contexto nacional. Desta forma, as pessoas idosas
com deméncia parecem estar mais positivas e alegres com a vida, se comparados com a
percecdo dos seus familiares, o que pode ser eventualmente explicado pela decisdo de
institucionalizacao da pessoa idosa, 0 que pode influenciar os seus préprios sentimentos,
com dificuldades em isolar do eventual sentimento da pessoa idosa (Clare et al., 2014a;
Edelman et al., 2005; Graske et al., 2014; Huang et al., 2008; Sands et al., 2004). Além
disso, o nivel de funcionalidade das pessoas é ainda elevado o que pode influenciar a
resposta mais positiva por parte dos familiares (Crespo et al., 2013). Por outro lado, é
interessante realcar que na versao do autorrelato existe uma cotagdo média inferior no que
toca a memaria (Inouye et al., 2009; Peres et al., 2019) parecendo estar consciente das

suas limitacdes (Conde-Sala et al., 2014; Guyatt et al., 1993). O valor geral de QdV mais
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baixo pode ser reflexo desta menor motivacdo para a participagdo na vida na instituicao,
enquanto os cuidadores esperam melhorias neste sentido (Almeida e Crocco, 2000). O
facto de a pessoa estar institucionalizada, pode também diminuir o nivel de sobrecarga
(Arlt et al., 2008; Chiao et al., 2014; Crellin et al., 2014; Farias et al., 2005; Perkins, 2007)
destes cuidadores, 0 que pode também ter ajudado a perspetiva mais positiva por parte da

familia.

Finalmente, e ao contrario do encontrado por Crespo et al., (2013), na comparacao
das respostas dos dois tipos de cuidadores, apontam-se as diferencas significativas nos
itens tristeza e aborrecimento com repercussdes no dominio sentimentos, com os técnicos
a assumir valores mais baixos. Ao contrario, nos itens relativos ao maior tempo para a
realizacdo das tarefas e no dominio quotidiano, os cuidadores informais tendem para
valores inferiores. O tempo de contacto e a qualidade de relacdo estabelecida com a
pessoa idosa, associada a maior formacédo profissional podem ser duas das razées para
esta discrepancia (Arlt et al., 2008; Clare et al., 2014b), bem como o nivel de funcionalidade
gue se assume como um dos preditores para os cuidadores formais (Clare et al., 2014 a).
Apesar da diferenca no item QdV em geral, ndo parece existir diferencas significativas no

indice global de QdV entre técnicos e familiares.

A participacdo em atividades diarias, proporcionadas pelas instituicbes, parece ser
mais valorizada pelos cuidadores (formais e informais) do que pela prépria pessoa (Inouye
et al., 2009), o que se refletiu nos valores inferiores autorreportados. A consisténcia das
respostas e a interpretacdo das mesmas, parece ser indicador que as pessoas idosas com
deméncia institucionalizadas podem ser respondentes fidedignos no que toca a sua QdV,
indo ao encontro de outros autores (Beer et al., 2010; Moyle et al., 2011). Outra ideia que
fica é que as respostas de pessoas com niveis mais ligeiros de deméncia, aproximam-se

(mais) das percec¢des dos cuidadores (Conde-Sala et al., 2014).

Respetivamente aos coeficientes de Pearson, na andlise entre dominios e indices
globais de QdV, obtidas nas trés versdes aplicadas, destaca-se a tendéncia para
correlagdes fracas a moderadas, corroborando varios estudos (Peres et al., 2019). No
nosso estudo ha a destacar as correlacdes moderadas, nomeadamente no dominio
sentimentos, quotidiano e no indice global de QdV, podendo as atividades de vida diaria
influenciar esta maior correlacdo dado exigir medidas mais quantificaveis e observaveis
(Hove et al., 2017; Novella et al., 2001; Perkins, 2007; Sneeuw et al., 1998). Tendo em
conta a avaliacéo global da QdV pela perspetiva da pessoa idosa, verificam-se correlacdes

moderadas significativas com o dominio sentimentos na versédo de ambos os cuidadores e
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com o dominio quotidiano e avaliagéo global na perspetiva dos cuidadores informais. Ha a
destacar a correlacdo negativa, particularmente entre os dominios da memaéria com o
guotidiano, o que vai ao encontro dos resultados de Peres et al. (2019), apesar de néo ser

expetavel.

Apesar dos resultados ndo apontarem o acordo perfeito, entre 0s grupos de
respondentes, no que toca a QdV das pessoas idosas — 0 que parece corroborar alguns
estudos na area (Moyle et al., 2011; Sands et al., 2004; Smith et al., 2005; Sneeuw et al.,
2002; Zhao et al., 2012), os resultados obtidos parecem apontar para a pertinéncia do
autorrelato na avaliacdo da propria QdV, contribuindo para implementacdo de praticas
centradas na propria pessoa, onde as perspetivas dos diferentes respondentes
complementam a validacéo da pessoa idosa com deméncia, otimizando os niveis de QdV
dos mesmos. Foi neste sentido que Logsdon et al., (2002) propuseram, inclusive, dobrar o
peso das respostas autorrelatadas, de forma a compensar a subestimacéo dos cuidadores.
O destaque vai para a constatacao de valores de correlacdo mais elevados ha perspetiva
do autorrelato e do cuidador informal. Um deste exemplos é a correlagcdo modera entre 0s
totais de QdV das duas versdes (Heggie et al., 2008). As versdes do cuidador formal e
autorrelato apenas apresentam uma correlagdo moderada entre os respetivos dominios de
quotidiano.

O nivel de acordo entre os respondentes foi consideravelmente moderado a forte
nos itens e no dominio sentimentos, com niveis de consisténcia também variando entre
moderados e fortes e parecendo em consonancia com o estudo de Peres et al., (2019).
Situacgéo idéntica volta a acontecer nos itens e dominio da meméria — apesar do valor mais
fraco neste e da discrepancia no item que avalia a capacidade em a pessoa idosa conseguir
fazer-se entender, onde o valor de acordo é fraco. Arlt e colaboradores (2008), relembram
a relevancia que este dominio pode deter nos instrumentos de avaliagdo da QdV. No
ambito das atividades de vida diaria, constatam-se valores fracos nos itens “manter-se
limpo”, “sem papel ativo nas tarefas” e no total do quotidiano quando se comparam as trés
versdes. E curioso ver que quando se comparam as versdes dos cuidadores (formais e
informais) entre si, o valor do acordo conhece um aumento razoavel, situando-se a nivel
moderado. Os valores da consisténcia vdo acompanhando esta tendéncia. A obtencao de
acordos moderados parece ser reportada na literatura (Ettema et al., 2007; Léon-Salas et
al., 2011; Novelli et al., 2001; Wolak et al., 2009; Zhao et al., 2012) verificando-se que 0s
nossos valores parecem ser ligeiramente superiores a outros estudos desta natureza, quer
ao nivel do acordo absoluto, quer ao nivel da consisténcia (Crespo et al., 2013; Huang et
al., 2008; Moyle et al., 2011; Yap et al., 2008).
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Tal como inferido em outros estudos (Brod et al., 1999; Sands et al., 2004), os
resultados obtidos sugerem que a utilizagéo exclusiva das percecdes dos cuidadores nao
poder ser 0 método padrao (Heggie et al., 2011; Rohmhild et al., 2018), dada a aparente
fiabilidade das respostas autorrelatadas. Apesar de algum modo correlacionadas, 0s
valores encontrados n&o apontam para correlacdes fortes e por isso a sele¢do por um tipo
de respondente, ndo pode ser encarado como uma solugdo no campo das intervengoes,
indiciando a patrticipacdo ativa da pessoa idosa com deméncia (ligeira ou moderada) em
todo o seu plano de apoios. Parece ndo existir um motivo especifico e obrigatério da
elevada fiabilidade interrespondente, dada a diversidade de vivéncias e perspetivas por
parte de cada participante (Peres et al., 2019; Simbes & Santos, 2016; Westphal et al.,
2011), pelo que fica a ideia que as percecdes entre diferentes respondentes ndo tém de
ser iguais perante a mesma situagdo. Por outro lado, fica ainda a necessidade de ampliar
este estudo com a andlise de preditores e caracteristicas eventualmente influenciadoras
da percec¢do de QdV (e.g.: medicacao, tempo de institucionalizacdo, co-morbilidade, entre

outros).

Conclusao

Em Portugal atenta-se na necessidade de compreensdo do processo de
envelhecimento e, na estruturacdo e ajustamento de respostas para pessoas com
deméncia, através de uma perspetiva holistica, com vista a uma vida com mais qualidade.
A andlise subjetiva da QdV por pessoas idosas, com e sem deméncia, € uma das
preocupacfes atuais, indo ao encontro dos temas atuais ao nivel dos direitos,
autodeterminacao e o poder de decisdo, a participagcdo ativa na vida comunitaria, entre
outros. Por outro lado, os indicadores da QdV irdo deter um impacto significativo na selecao
e provisdo de apoios, no planeamento e implementacdo de intervencBes funcionais
centrados na pessoa idosa, com e sem deméncia, toando como linha de orientacéo e
medida de avaliagédo da eficicia de préticas (Ettema et al., 2005). Verifica-se um crescente
aumento de estudos sobre a QdV das pessoas idosas, nomeadamente com diagndstico
demencial, e as evidéncias apontam para que niveis ligeiro e moderado sejam
respondentes fidedignos. Contudo a tendéncia € ainda para a descredibilizacdo e
desresponsabilizacdo do envolvimento destas pessoas, especialmente nos estadios mais

severos de deméncia.

A avaliacdo dos resultados pessoais da pessoa idosa com deméncia € um desafio,

ndo soO pelas dificuldades cognitivas, como pelas questbes metodoldgicas inerentes a
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resposta de terceiros, que podem denotar dificuldades em distanciar-se da sua propria
vivéncia percebida, enviesando as respostas de carater mais subjetivo (Hendriks et al.,
2017). Procurando responder a prioridade atual, no que diz respeito a avaliacdo da QdV
na deméncia, torna-se imprescindivel considerar a selecdo da medida de avaliacdo para
avaliacdo do impacto das intervencbes, bem como identificar e compreender a

necessidade da pessoa idosa com deméncia, para um papel ativo neste processo.

Os resultados obtidos neste estudo parecem validar o contributo positivo e
significativo da voz ativa da pessoa idosa com deméncia na avaliacdo propria QdV, e
apesar dos valores de correlacdo entre os trés grupos de respondentes tendencialmente
baixos (especialmente dos cuidadores informais), fica a ideia que as percecdes das
pessoas idosas com deméncia e dos seus cuidadores sao diferentes e Unicas, e ambas
potencialmente validas (Conde-Sala et al., 2014). Desta forma, sugere-se o balango entre
as percecoes, a valorizacdo dos dominios e a sua contextualizacdo no envolvimento,
devendo a discrepancia ser entendida como o reflexo das perspetivas independentes e
formas diferentes de as vivenciar entre respondentes (Kontos & Naglie, 2007), sem
esquecer a qualidade de relagéo existente entre a pessoa idosa com deméncia e 0s seus
cuidadores (Huang et al., 2008). Se o objetivo das intervengfes, no campo da saude, é
obter resultados pessoais de salde positivos, entdo dever-se-a incorporar a perspetiva da
propria pessoa nas decisfes terapéuticas (Heggie et al., 2001; Kontos & Naigle, 2007). Por
outro lado, Mezey, Kluger, Maslin & Mittelman, 1996) referem que as familias tendem a
rejeitar intervencdes terapéuticas especificas quando percecionam uma fraca QdV por

parte do familiar com deméncia.

Desta forma, revela-se como fundamental compreender as diferencgas obtidas nas
percecdes individuais dos respondentes e quais 0s seus impactos, uma vez que por vezes
— especialmente nos casos de maior nivel de severidade, apenas conseguimos obter as
informacfes dos cuidadores. Neste sentido, uma das sugestbes passa pela analise e
compreensdo dos preditores (e.g.: demograficos, pessoais, socioemocionais) da QdV dos
possiveis respondentes, a nivel nacional, para se tentar identificar indicacdes para

melhores praticas.

A amostra reduzida (n=27) limita a generalizacdo dos resultados, pelo que se
recomenda a continuacao do aprofundamento desta analise com uma amostra significativa
e representativa, possibilitando a consideragéo de variaveis distintas (e.g.: meio rural vs.
meio urbano), para a explicacdo da variabilidade de resposta e identificacdo de estratégias

facilitadoras de aproximacao e/ou de consciencializacdo, entre os diferentes cuidadores e
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para a implementacéao de medidas eficazes, visando uma vida com mais qualidade na vida.
Por outro lado, dever-se-a dar uma atencao especial aos grupos de pessoas idosas com
maiores niveis de severidade cognitivo e funcional (relembre-se que neste estudo o valor
médio do MMSE foi de 20, dado ser um subgrupo ainda pouco estudado. Acresce ainda a
dificuldade de protocolos generalizaveis que permitam a todas as pessoas com 0 mesmo
diagnostico, independentemente do seu nivel de dificuldades e necessidades de apoio,
responder em forma de autorrelato (Fujira, 2012), pelo que a validacdo do instrumento
DEMQOL a nivel nacional, também se afigura fundamental para a adaptacdo e
ajustamento aos valores socio-culturais, como para a utiliza¢do dos seus indicadores, que
deveréo ser fiaveis e validos, no &mbito da monitorizacao da qualidade dos cuidados e das
intervencdes. A andlise de preditores e varidveis de impacto na QdV das diferentes
perspetivas devera ser outro tema a investigar para acdes terapéuticas mais informadas.
Neste sentido, acrescenta-se ainda estudos longitudinais de follow-up para ir avaliando a
trajetéria da QdV ao longo do tempo e da progressao da doenca. De forma a garantir a
estruturacdo e o ajustamento de respostas para pessoas com deméncia, a implementacédo
de praticas com base nesta abordagem (multipercetiva) deve ser considerada a nivel
nacional.

Tal como Santos (2017) refere o diagndstico ndo pode nem deve determinar s6 por
si, uma vida com menor qualidade, pelo que o alinhamento entre capacidades,
oportunidades e apoios deve ser reequacionado no sentido da individualizacdo e
ajustamento das intervengfes com este subgrupo populacional ndo s6 visando a
funcionalidade e participagéo social, mas dando relevo a atividades e dominios valorizados

pelos préprios que assumem um papel (mais) ativo.
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