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TEMPO

Mas se no vosso pensamento

Tiverdes de medir o tempo em estacdes,
Deixai que cada estacdo

Abrace todas as outras.

E deixai que o dia de hoje,

Abrace com saudade o passado e o futuro
Com ansiosa esperanca.

Khalil Gibran

“Quanto mais iludirmos a nossa mente,

Menor € a possibilidade de conhecermos a nossa real condi¢do...”

J.R.

“A qualidade e a quantidade nao sdo incompativeis...
E necessario, porém que uma nio mate a outra...”

Autor Desconhecido



RESUMO

Esta investigacdo teve como objectivo geral avaliar a Qualidade de Vida nos individuos com Doenca de
Alzheimer em diferentes Contextos Residenciais (ndo institucionalizados ou institucionalizados) de modo a
verificar se existem ou ndo diferencas significativas e quais os factores associados a essas diferencas. Utilizou-
se um Questionario Sociodemografico e a Grelha de Avaliacdo da Qualidade de Vida permitindo o calculo do
indice QVI (Almeida et Al, 1995). Foi realizado posteriormente o tratamento estatistico dos dados através do
programa SPSS Data editor, versdo 15.0, a partir do qual foi possivel inferir que no cdmputo gera, o Contexto
Residencial ndo produz diferencas significativas na Qualidade de Vida dos individuos com doenca de

Alzheimer, exceptuando a dimensdo Relagdo Familiar.

PALAVRAS-CHAVE: Doenga de Alzheimer, Qualidade de Vida, Contextos Residenciais.

ABSTRACT

This investigation’s general goal was to evaluate the Life Quality in several individuals carrying the Alzheimer’s
Disease in different Residential Contexts (whether or not institutionalized) in order to verify the presence or
absence of notorious differences and what are the factors associated to them. A Sociodemographic
Questionnaire, alongside with the Quality of Life Evaluation Grid (Grelha de Avaliacdo da Qualidade de Vida),
has been used, enabling the calculation of the QVI index (Almeida et Al, 1995). The posterior data statistical
treatment was made using the SPSS Data editor, version 15.0, from which it became inferable that, in general,
the Residential Context has no significant repercussions in the Quality of Life of the individuals that were

diagnosed with the Alzheimer’s disease apart from the dimension concerning Familiar Relations

KEY-WORDS: Alzheimer’s disease, Quality of Life, Residential Contexts
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INTRODUCAO

A populagdo idosa em Portugal tem aumentado consideravelmente, existindo uma elevada
incidéncia de estados demenciais nesta populacdo, de modo que se torna necessario haver
mais pesquisas sobre as principais doencas dessa faixa etaria, entre as quais se incluem

doencas degenerativas, como a Doenca de Alzheimer.

Segundo Bagnati (2003), esta doenca deve-se, a um distdrbio degenerativo primario do
sistema nervoso que afecta as células do cérebro e provoca uma diminuicéo do funcionamento
intelectual. E também muito relevante referir o seu carécter irreversivel, em que os primeiros
sintomas se associam a uma perda de memoria recente, manifestando-se de forma insidiosa e

lentamente progressiva.

A memodria é uma funcdo misteriosa sobre a qual se baseia ndo apenas um nudmero
consideravel das nossas actividades, como também a nossa identidade pessoal e cultural. Este
facto contribui de uma forma ou de outra para a melhoria da nossa Qualidade de Vida

enquanto seres humanos carentes de afecto, atengéo, conforto e estabilidade.

O suporte bioldgico da memdria, o cérebro, envelhece lenta mas inelutavelmente e, para além
disso, ocorrem ainda outras transformacdes que enfraqguecem o reconhecimento das
fisionomias, reduzem o reconhecimento de novos dados, chegando mesmo, no caso das

doengas degenerativas a conduzir a cruéis amnésias (Lienry, 1994).

Imaginemo-nos a ser capaz de recordar o dia do casamento, mas a ndo conseguir lembrar da
estacdo que decorre ou do nome da cidade onde vivemos. Em casos de deméncia, o intelecto e
a memoria declinam e a personalidade deteriora-se. Tao assustador estado provoca um grupo

de sintomas que se vao tornando progressivamente piores.

A escolha do tema Qualidade de Vida nos individuos com Doenga de Alzheimer, esta
relacionado com a importancia crescente que esta camada populacional tem vindo a adquirir,
procurando-se um olhar atento sobre as problematicas que Ihes estdo associadas, como por
exemplo, verificar se esta situacdo se fez ou ndo acompanhar de um merecido aumento da
Qualidade de Vida.
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Entendemos que o aumento da expectativa de vida precisa ser acompanhado pela melhoria,
ou, pelo menos, pela manutencdo da Qualidade de Vida na sua perspectiva mais ampla. Este
estudo procura contribuir com informagdes que sirvam de base para discussdes e formulacdes
de planos de ac¢cdo que promovam o bem-estar da pessoa com Doenca de Alzheimer e dos
seus cuidadores, numa perspectiva de curso de vida que reconhece a importancia do suporte
social e da influéncia das expectativas vividas na maneira como o individuo enfrenta as

adversidades.

11



I- REVISAO DA LITERATURA

1.1.- Doenca de Alzheimer

Mathias, Bacheschi e Magalhdes (1998) referem a Doenga de Alzheimer como a doenca
degenerativa cerebral mais comum e como sendo a principal causa de deméncia nos paises
ocidentais. Segundo estes autores, ela foi descrita em 1907 como uma desordem demencial
pré-senil, afectando uma populacdo com idade inferior a 65 anos; por outro lado a deméncia
senil, incidiria em pessoas a partir dos 80 anos de idade. Existe agora, contudo, uma melhor
compreensdo de que a doenca afecta pessoas tanto abaixo, como acima dos 65 anos de idade.
Consequentemente, em razao das semelhancas clinicas e neuropatoldgicas em ambas as faixas

etarias passou a ser considerada como uma mesma entidade.

Estima-se que 2 a 4% da populacdo com mais de 65 anos apresenta deméncia do tipo
Alzheimer, aumentando a prevaléncia em idades mais avancadas. Porém, existem algumas
dificuldades metodolégicas para o estabelecimento de estimativas reais desta prevaléncia e
incidéncia. Uma delas € a definicdo imprecisa do padrdo de normalidade. Poucos chegam ao
final da sexta década de vida sem a sensacdo de estar perdendo a sua eficiéncia cognitiva, ou
sem justificar deficits motivacionais pelas limitagdes de ordem fisica. A perda de reservas
funcionais dos diversos 0Orgdos e sistemas é esperada e admissivel, fazendo parte do
envelhecimento normal, pelo que muitas vezes se torna dificil emitir um diagnostico da

prevaléncia desta doenca.

Os conhecimentos sobre a Doenga de Alzheimer tém avancado neste inicio de século, sendo
esta definida, segundo o DSM-IV (2002) como uma sindrome de deméncia de inicio e
progressdo graduais, sem outra causa identificavel e ocasionalmente tratavel. Ainda de acordo
com o0 DSM-1V (2002), os aspectos essenciais desta deméncia incluem prejuizo de memdria e
pelo menos um outro dominio cognitivo, além de, perturbacéo significativa do funcionamento

ocupacional ou social ou ambos, resultante de deficits cognitivos.
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O nome da doenca tem origem em Alois Alzheimer, um psiquiatra e neuropatologista aleméo
que, em 1906, foi o primeiro a descrever os sintomas assim como os efeitos neuropatolégicos
da Doenca de Alzheimer (tais como placas e entrancados no cerebro). A doenca afecta a
memoria e o funcionamento mental (por exemplo, o pensamento, a fala, etc.), mas pode
também conduzir a outros problemas, tais como confusdo, mudancas de humor e

desorientacdo no tempo e no espaco (A.P.F.A.D.A., 2001).

Inicialmente, os sintomas, tais como dificuldades de memoria e perda de capacidades
intelectuais, podem ser tdo subtis, que passam despercebidos, tanto pela pessoa em causa
como pela familia e pelos amigos, assim como, também esta manifestacdo dita

“psicopatoldgica” pode ser considerada normal, quando ocorre no psiquismo do idoso.

No entanto, a medida que a doenca progride, os sintomas tornam-se cada vez mais notorios,
podendo comecar a interferir com o trabalho de rotina e com as actividades sociais. As
dificuldades praticas com as tarefas diarias, como vestir-se, lavar-se e ir a casa de banho
tornam-se gradualmente tdo severas que, com o0 tempo, a pessoa fica completamente
dependente dos outros. A Doenca de Alzheimer ndo é infecciosa nem contagiosa. E uma
doenca terminal que causa uma deterioracdo geral da satde. Contudo, a causa de morte mais
frequente é a pneumonia, porque a medida que a doenca progride o sistema imunol6gico
deteriora-se, e surge perda de peso, aumentando o risco de infeccbes da garganta e dos

pulmdes (Ettema.et al, 2005)

Segundo A.P.F.A.D.A (2001), a Doenca de Alzheimer é uma forma de deméncia, mas ndo é
necessariamente originada pelos mesmos factores que causam as outras formas de deméncia.
Contudo, apesar da série consideravel de investigacfes, a causa real da doenca permanece
desconhecida. N&o existe um Unico teste que determine se alguém tem a Doenca de
Alzheimer. E diagnosticado preferencialmente, através de um processo de eliminag&o, assim
como através de um exame minucioso, do estado fisico e mental da pessoa, em vez da

deteccdo de uma prova da doenca.

Segundo Alzheimer’s Association (2010), a duragdo média da Doenca de Alzheimer, desde
que se recebe a informacéo até ao momento em que € feito o diagnostico, é de 10 anos. Isto
pode significar 10 anos de dificuldades, ou 10 anos durante os quais se pode tentar
proporcionar a essa pessoa, querida, mais felicidade e consequentemente uma melhor
Qualidade de Vida.
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A perda de memdria é um dos mais importantes sintomas da Doenca de Alzheimer, podendo
ter consequéncias na vida diéria, de muitas maneiras, conduzindo a problemas de
comunicagéo, riscos de seguranca e problemas de comportamento. E importante considerar os
diferentes tipos de memoria para compreender como esta é afectada pela deméncia (Labarge,
Von Dras & Wingbernuehle, 1998).

Na Doenca de Alzheimer a memoria para os factos recentes tende a ser a mais afectada, com a
memoria de longo termo a persistir durante muitos anos apos o inicio da doenga. Assim
sendo, os portadores desta doenca estdo condenados a viver num presente estreitamente
circunscrito, que podem ndo reconhecer como seu. Isto porque, sem memoria dificilmente
existe o sentido do real, o que conduz a um total mistério no que se refere a sua identidade
pessoal, na medida em que ndo existe perenidade nas recordacdes que conferem o elo de

ligacdo entre a identidade passada e presente (Lienry, 1994).

Os individuos com Alzheimer ficam frequentemente desorientados em relacdo ao tempo e ao
espaco. Isto pode ser o resultado da confusdo causada por alteracfes no cérebro, perda de
memoria, ou talvez por dificuldades em reconhecer pessoas e objectos. O “reldgio interior”,
que permite ao individuo saber quando € a altura de comer ou dormir, também tende a entrar
em ruptura. Perder-se na sua prépria casa ou pensar que ja saiu ha horas, quando sé se saiu da
sala ha 5 minutos atrds, é um comportamento muito comum, e provavelmente ndo é téo
estranho se se tiver em conta as consequéncias da perda de memoria nestes individuos (Kiyak,
Teri & Borson, 1994).

A Doenca de Alzheimer, geralmente, ndo €, hereditéria, ou seja, ndo € necessariamente ou
obrigatoriamente originada pela transmissdo de genes de pais a filhos. Assim, mesmo que
varios membros de uma familia tenham tido o diagndstico da doenga, isso ndo significa que
um outro membro da familia venha necessariamente a desenvolvé-la. Por outro lado, qualquer
pessoa estd em risco de vir a desenvolvé-la numa determinada altura, apesar de ndo se

conhecerem outros elementos afectados na familia.

No entanto, num ndmero limitado de familias (menos de 5%), os familiares bioldgicos em
primeiro grau dos individuos com Doenga de Alzheimer, com inicio precoce, tém um padréo
de hereditariedade autossémico dominante com ligacéo a varios cromossomas, incluindo os
cromossomas 1, 14 e 21. Os casos com inicio tardio, também podem ter uma componente
genética nos individuos portadores de um ou mais alelos codificados para uma proteina

denominada apolipoproteina E (ApoE) no cromossoma 19 embora, ao contréario das mutacdes,
14



ndo sdo responsaveis Unicos e obrigatdrios pelo desenvolvimento da Doenca de Alzheimer
(DSM-1V, 2002).

Os sintomas da deméncia implicam, normalmente, uma deterioracdo gradual e lenta da
capacidade da pessoa para funcionar, que nunca melhora. O dano cerebral afecta o
funcionamento mental do sujeito (memdria, atencdo, concentracdo, linguagem, pensamento,
etc.) e isto, por sua vez, repercute-se no comportamento. Mas a deméncia ndo se limita apenas
aos tipos degenerativos de deméncia. Refere-se a uma sindrome que nem sempre segue 0
mesmo curso de desenvolvimento. Em alguns casos, o estado da pessoa pode melhorar ou
estabilizar por um determinado tempo. Existe uma pequena percentagem de casos de
deméncia que se podem tratar, ou que sdo potencialmente reversiveis, mas na grande maioria

dos casos, a deméncia leva a morte (A.P.F.A.D.A., 2001).

Segundo Renters (2001), por enguanto ndo existe tratamento preventivo ou curativo para a
Doenca de Alzheimer. Existe uma série de medicamentos que ajudam a aliviar alguns
sintomas, tais como a agitacdo, ansiedade, depressdo, alucinagdes, confusdo e insénia.
Infelizmente, estes farmacos sdo apenas eficazes para um namero limitado de doentes, apenas
por um breve periodo de tempo e podem causar efeitos secundarios indesejados. Por isso,

aconselha-se geralmente a evitar a medicacdo, a menos que seja realmente necessaria.

Descobriu-se que os individuos com Doenga de Alzheimer, tém niveis reduzidos de
acetilcolina — um neurotransmissor (substancia quimica responsavel pela transmissdo de

mensagens de uma célula para outra) que intervém nos processos da memoria.

Foram introduzidos, em alguns paises, determinados medicamentos que inibem a enzima
responsavel pela destruicdo de acetilcolina. Em alguns sujeitos com Alzheimer, estes
medicamentos melhoram a memoria e a concentra¢do. Existem, para além disso, provas de
gue estes tém a capacidade de abrandar temporariamente a progressdo dos sintomas, mas ndo
existem provas de que interrompam ou revertam o processo de destruicdo das células. Estes

medicamentos tratam dos sintomas, mas ndo curam a doenca (Ferreira, 2010).

Os individuos com Alzheimer ndo sofrem dos mesmos sintomas pela mesma ordem, ou com o
mesmo grau de gravidade. No entanto, existe um padrdo geral de evolucdo da doenga, que

permite descrevé-la em trés principais estadios (Ettema et al, 2005).

Estadio 1
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O primeiro estddio costuma caracterizar-se por problemas moderados de memoria,
especialmente de acontecimentos recentes. O problema é posteriormente agravado com
dificuldades concomitantes com a atencdo. Uma combinagdo destes dois problemas pode
conduzir a dificuldades em desempenhar tarefas que impliquem varios sub-estadios, e até
mesmo em seguir o curso de uma conversa que, provavelmente, numa situacdo de trabalho
ndo passaria despercebida por muito tempo. Uma outra consequéncia é de que o paciente da
por si proprio a procura de palavras. Na pratica, apesar de isto ndo afectar o interesse do

individuo em comunicar, ele tende a usar palavras mais simples e frases curtas.

A orientacdo no tempo também pode ser frequentemente afectada neste estadio (por exemplo,
incapacidade para se situar na data e ano em curso), assim como, a orientacdo espacial
(perderem-se primeiro em locais menos conhecidos e depois na sua localidade e na sua

residéncia).

Nesta fase quase todos os individuos apresentam dificuldades mais ou menos severas em
compreender e representar material simboélico e abstracto. O dinheiro, por exemplo, perde a
sua forma simbdlica (o que faz com que alguns bens ou servigos sejam pagos mais que uma
vez). E-lhes dificil associar formas geométricas a objectos reais, o que significa que ndo s&o

capazes de reproduzir um cubo, por ser demasiado abstracto.

Outra perturbacdo psicoldgica notéria e frequente neste estado é a apatia, podendo os
individuos perder a iniciativa para executar tarefas, ficando progressivamente mais parados e

inactivos.

Menos frequentemente estes individuos desenvolvem gostos estranhos (por exemplo, em
roupa), e alguns mostram uma preferéncia por cores berrantes. Outros podem mostrar uma
falta de espontaneidade e de accdo, e desenvolvem uma tendéncia para olhar fixamente em

frente, com uma marcada incapacidade para mudar a posi¢ao dos olhos.

Os problemas acima referidos podem ser mais ou menos notorios, dependendo de um ndmero
de factores, tais como o seu trabalho, a familia o estilo de vida e a personalidade. Este estadio
pode tornar-se muito desgastante para os individuos, se se aperceberem do que estd a
acontecer, podendo manifestar-se assustados, embaracados e/ou deprimidos com estas
mudangas iniciais (A.P.F.A.D.A., 2008; Alzheimer's Association, 2010; Ettema et al, 2005).

Estadio 2
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No segundo estadio, o agravamento progressivo dos sintomas leva, geralmente, os sujeitos a
abandonarem a sua actividade profissional, bem como outras actividades complexas, como
por exemplo a conducdo de veiculos. Em resultado disto, tornam-se cada vez mais

dependentes de terceiros.

Relativamente as perturbagfes cognitivas, salientam-se uma vez mais as alteragdes da

memoria, da linguagem e orientacéo espacial e temporal.

Os problemas de memdria mantém as caracteristicas genéricas ja enunciadas, com predominio
de afeccdo para a recordacdo de eventos recentes com conservacdo parcial da memdria para
acontecimentos distantes. Algumas consequéncias praticas desta dissociacdo sdo a
incapacidade em reconhecer elementos mais jovens da familia (por exemplo, os netos),
esquecerem-se das visitas de familiares e amigos, quando estes acabaram de sair, transposicao
de familiares e amigos ja falecidos para o presente, falsos reconhecimentos e incapacidade
global para reconhecer a sua propria familia, uma vez desaparecida a associacdo entre o rosto

€ 0 nome.

Os problemas de linguagem surgem mais marcados, incluindo a incapacidade para
compreender a palavra falada e escrita, assim como a dificuldade em falar e escrever. Neste

estadio, ndo é invulgar que os sujeitos repitam constantemente as mesmas palavras ou frases.

A alteracdo grave na orientacdo temporal e espacial surge associada a dificuldade para
interpretar os estimulos (tacto, paladar, vista e audicdo). Isto tem repercussdes na vida diaria,
sob a forma de perda de apetite, incapacidade para ler, e alucinacBes visuais/auditivas. A
insénia pode tornar-se um problema, pelo facto da diferenca entre dia e noite ter perdido o
significado. Comegam a dormir mais de dia, e menos de noite. Isto trds consequéncias de

desorganizacao nos ritmos bioldgicos.

Actividades diarias, tais como lavar e vestir-se, tornam-se dificeis de executar sem ajuda pois,
frequentemente surgem dificuldades no controlo dos movimentos finos, assim como 0s
proprios movimentos passam a ser cada vez menos coordenados. Igualmente ocorrem

dificuldades na estabilidade da sua postura corporal, podendo ocorrer quedas ou acidentes.

Também pode ocorrer ainda, dificuldades no controlo esfincteriano, quer em resultado das
falhas de memoria, problemas de comunicacdo e dificuldades de ordem préatica, ou em

resultado de uma lesdo cerebral, em que os sinais ndo sao mais registados, nem reconhecidos.
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Algumas alteragdes psicoldgicas tipicas deste estadio sdo as mudancas bruscas e frequentes de
humor, podendo apresentar-se agitados e agressivos, com repeticdo dos mesmos movimentos
ou actos, ou pelo contrario, extremamente apaticos, podendo parecer centrados em si proprios.
Podem ainda, em alguns casos apresentar alucinagdes visuais ou auditivas, e muitas vezes
perturbacdes do apetite e do sono (A.P.F.A.D.A., 2008; Alzheimer's Association, 2010;
Ettema et al, 2005).

Estadio3

No terceiro estadio, pode dizer-se que o individuo sofre de deméncia grave. As funcgdes
cognitivas desaparecem quase por completo, assim como a actividade fisica. O individuo
perde por exemplo, a capacidade de entender ou utilizar a linguagem, podendo simplesmente
repetir os finais das frases (ecolalia), sem compreender o significado das palavras. O seu

comportamento torna-se significativamente anormal e estranho para quem com ele convive.

A incontinéncia passa a ser total, e perde-se a capacidade para andar, sentar, sorrir e engolir.
O sujeito estd cada vez mais vulneravel a uma pneumonia, e corre o risco de fazer Ulceras de
decubito (escariar), caso ndo seja regularmente posicionado pois, tornam-se rigidos e sem
movimentos dirigidos, ficando deste modo acamados. Um acompanhamento constante e

permanente é claramente necessario.

Apesar da gravidade dos sintomas neste estadio, os individuos ainda costumam responder
bem ao toque e a vozes suaves familiares, mantendo provavelmente alguma ressonancia
afectiva, apesar da severidade do defeito cognitivo. (A.P.F.A.D.A., 2008; Alzheimer's
Association, 2010; Ettema et al, 2005).

1.2.- Qualidade de Vida

1.2.1.- Conceito de Qualidade de Vida

Definir Qualidade de Vida ndo é tarefa simples. O conceito & complexo, ambiguo, lato,
volavel e difere de cultura para cultura, de época para época, de individuo para individuo e até
num mesmo individuo se modifica com o decorrer do tempo: o0 que é hoje boa qualidade de

vida pode n&o ter sido ontem e podera ndo ser daqui a algum tempo.
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A expressdo Qualidade de Vida foi empregue pela primeira vez pelo Presidente dos Estados
Unidos, Lyndon Johnson em 1964 ao declarar que "os objectivos ndo podem ser medidos
através do balanco dos bancos. Eles s6 podem ser medidos através da qualidade de vida que
proporcionam as pessoas.” Aqui Lyndon Johnson referiu-se pois a Qualidade de Vida em

termos econdmicos (Wikipédia, 2010)

A preocupagdo com 0 conceito refere-se a um movimento dentro das ciéncias humanas e
bioldgicas no sentido de valorizar parametros mais amplos que o controle de sintomas, a
diminuicdo da mortalidade ou o aumento da expectativa de vida. (Departamento de

Psiquiatria e Medicina Legal da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, 1998)

Os anos foram passando e em meados da década de 70 Campbell (1976), referiu que as
dificuldades para definir qualidade de vida tinham a ver com o facto de ser um conceito muito
falado mas pouco percebido: “... uma vaga e etérea entidade, algo sobre a qual muito se fala,

mas que ninguém sabe claramente o que é.”

Continuando a progredir no tempo, verificamos que os estudiosos foram reflectindo sobre o
conceito de Qualidade de Vida. Segundo Leal (2008), a partir dos anos 80 considerou-se que
este envolvia diferentes perspectivas, entre elas a bioldgica, psicoldgica, cultural, e
econdmica, ou seja, o conceito era multidimensional. No entanto, s6 na década de 90 se
chegou a conclusdo quanto a sua multidimensionalidade e também da subjectividade deste
conceito, uma vez que, cada individuo, avalia a sua qualidade de vida de forma pessoal, em

diferentes perspectivas.

Giovanni Pires et al., (1998), refere que “Qualidade de vida significa muitas coisas. Diz
respeito a como as pessoas vivem, sentem e compreendem seu quotidiano. Envolve, portanto,
saude, educacdo, transporte, moradia, trabalho e participacdo nas decisfes que lhes dizem
respeito, determinam como vive o mundo. Compreende desse modo, situacGes extremamente
variadas, como, anos de escolaridade, atendimento digno em casos de doencgas e acidentes,
conforto e pontualidade nas condi¢des para se dirigir a diferentes locais, alimentacdo em
guantidade suficiente e qualidade adequada e, até mesmo, posse de aparelhos
electrodomesticos.”

E chegando a 2005, Arnaldo Ribeiro, referiu-se ao aparecimento do conceito Qualidade de

3

Vida deste modo, “ um termo que surgiu como conceito de condigdes de vida no trabalho,

como um conjunto de aspectos de bem-estar, saude e seguranca fisica, mental e social,
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capacidade de desempenhar actividades com seguranca e com 0 maximo aproveitamento

possivel da energia de cada trabalhador (produtividade) .

O conceito de Qualidade de Vida é utilizado no contexto de linguagem comum e no contexto
de pesquisa cientifica em diferentes areas do saber como a enfermagem, a economia, a

sociologia, a educagéo e a psicologia, entre outras.

Assim, em Wikipédia (2010), podemos ler: “Qualidade de vida é o0 método usado para medir
as condicBes da vida de um ser humano. Envolve o bem fisico, mental, psicoldgico e
emocional, além de relacionamentos sociais, como familia e amigos e também a salde,
educacdo, poder de compra e outras circunstancias da vida. Nao deve ser confundido com
padrdo de vida, uma medida que quantifica a qualidade e quantidade de bens e servigos

disponiveis”.

A Qualidade de Vida est, assim, directamente relacionada com a percep¢do que cada um tem
de si e dos outros, do mundo que o rodeia e pode ser avaliada mediante critérios apropriados,
tais como, a educagdo, a formacdo de base, a actividade profissional, as competéncias
adquiridas, a resiliéncia pessoal, o optimismo, as necessidades pessoais e a saude. Estes
critérios estdo valorizados de forma diferente por cada individuo consoante as circunstancias
fisicas, psicologicas, sociais, culturais, espirituais e econémicas em que este se encontra
(Robert, 1996).

A Qualidade de Vida assume-se hoje como uma preocupacdo fulcral, constituindo uma
prioridade e um desafio. Esta é, portanto, uma das dimensBes da vida humana, desejada e
perseguida por todos os individuos em todo o seu percurso de vida. Deste modo, tem sido
objecto de investimento nas mais vastas areas de estudo e de conhecimento, de modo a que se
ultrapasse toda a ambiguidade e subjectividade que Ihe estdo aferidas, com o intuito de vir a

ser definida em termos concretos, gerais e validos para todos os sujeitos. (Leal, 2008)

Tendo em conta a mesma fonte (Leal, 2008), a intencdo de alcangar a totalidade (subjectiva)
da qualidade de vida, envolve-se de sentidos utdpicos, posto que o que Se aspira cCOmo
qualidade de vida total tem diferentes limites para os diferentes sujeitos. Para além do mais, o
seu melhoramento surge como um processo muito dispendioso em termos econémicos, cujos

custos elevados nem sempre podem ser suportados por determinadas classes sociais.

Apesar de todas as dificuldades que a Qualidade de Vida inspira, enquanto objecto de estudo,

este € um assunto que deve continuar a ser um foco de interesse, no sentido de delimitar tanto
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quanto possivel os seus dominios, alcancar um maior rigor do conceito, estabelecer 0s seus
determinantes, elaborar técnicas e formular programas de intervencdo, tendo em vista um
melhoramento do bem-estar e da Qualidade de Vida (Paul, 2007; Leal, 2008).

Actualmente verifica-se uma tendéncia para definir este conceito com base em aspectos
associados a determinados grupos de individuos — por exemplo, individuos com determinada

patologia ou com determinada idade.

Nesta sucessdo de ideias, verificamos que o conceito de Qualidade de Vida evoluiu ao longo
do tempo, tornou-se progressivamente mais complexo, e, como ja referimos foi avaliado em

diferentes perspectivas: bioldgica, cultural, econdémica e psicoldgica.

1.2.2.- Qualidade de Vida na Doenca de Alzheimer

Nos ultimos trinta anos, técnicas psicologicas vém sendo desenvolvidas com o fim de
melhorar a Qualidade de Vida das pessoas com Alzheimer e de seus cuidadores, seja por meio
de modificagbes ambientais, comportamentais, cognitivas, seja na forma de comunicacao

entre doentes e cuidadores (Kiyak, Teri & Borson, 1994).

Quando se tenta definir Qualidade de Vida na Doenca de Alzheimer ha uma tendéncia para
fazé-lo de forma muito genérica e para relaciona-la com a area da salde, neste caso, através
de aspectos associados a patologias ou intervencdes de salde especificas a esta doenca;
guando a Qualidade de Vida é relacionada a aspectos associados a patologias, é utilizada
como um indicador para avaliar a eficiéncia, a eficacia e o impacto de alguns tratamentos
aplicados a grupos que apresentam determinada patologia e torna-se importante averiguar
previamente a saude da populagéo (Leal, 2008).

Todas as limitacOes relativas a Doenga de Alzheimer descritas anteriormente véo, conduzir
inevitavelmente, a uma diminuicdo da satisfacdo com a vida, e, por conseguinte a uma

reducdo significativa da Qualidade de Vida.

Apesar de muitos autores ja terem enumerado as dimensdes da Qualidade de Vida na
deméncia, ainda ndo sabemos como os sintomas a afectam. Supfe-se que o desconforto,
particularmente nos estadios mais severos, pode ser interpretado como minimizador da
Qualidade de Vida. Outra variavel importante que ndo pode ser negligenciada é o ambiente no

qual a pessoa esté inserida (Ettema et al., 2005).
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Uma definigdo de Qualidade de Vida especifica para deméncia, foi proposta por Ettema, et al.
(2005) como sendo a avaliagdo multidimensional e individual do sistema pessoa-ambiente,
em termos de adaptacdo as consequéncias percebidas. Esta definicdo parece apropriada para

todos os estadios da doenca.

Poder-se-ia dizer, que a garantia da Qualidade de Vida para os individuos com Alzheimer

depende de objectivos extremamente relevantes:

- A importancia da preparacdo fisica, psicoldgica e social, no sentido de prolongar a

actividade do doente e promover-lhe uma vida com dignidade;

- A pertinéncia de minimizar as dificuldades e o desconforto oriundo da Doenga de

Alzheimer;

- A importancia de assegurar ao individuo com Alzheimer, o menor grau possivel de stress,

fisico e mental, com o objectivo de garantir um suporte emocional eficaz.

A Qualidade de Vida é um tema dotado de complexidade, e cuja totalidade ndo se alcanca,
quanto mais nao seja pelo seu, ja referido, caracter utopico. Verdade é, que nada implica uma
tentativa de minimizar o sofrimento das pessoas com Alzheimer, actuando no sentido de
responder, tanto quanto possivel, as suas caréncias, dando-lhes alternativas que atenuem as

suas incapacidades.

No que respeita aos individuos com Alzheimer, estes tornam-se cada vez mais dependentes do
meio e incapazes de cooperar ou de actuar para com o mesmo, sendo diminutas as actividades

gue até entdo constituiam o seu quotidiano.

As crengas culturais da nossa sociedade, ao preconizar valores de autonomia, pode ocasionar
uma diminuicdo na auto-estima e um forte impacto emocional negativo na pessoa com
Alzheimer que, por perda da saude, se véem obrigados a depender e a receber ajuda da familia
para manter as actividades do seu dia-a-dia. Também se sabe que 0s seus habitos de higiene
se vao modificando, podendo traduzir-se em rechago e isolamento social, inclusive da sua

familia, a qual Ihe presta ajuda e apoio.

Cada vez mais se tem tomado consciéncia do amplo impacto que esses transtornos provocam
nos familiares dos doentes, tendo sido descrita maior prevaléncia de depressdo nos cuidadores
mais proximos. Por outro lado, sabe-se que a Qualidade de Vida da maior parte das pessoas
que sofrem de deméncia depende directamente daqueles que delas cuidam, seja numa

instituicdo, seja na casa de familiares (Vitoreli, Pessini & Silva, 2005).
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A influéncia da familia é evidente. Na maioria dos casos, ha necessidade de apoio familiar
para satisfazer necessidades de subsisténcia tais como, a alimentag8o, abrigo, vestuario e

afecto, detalhes que em conjunto representam seguranca fisica, social e emocional.

Os cuidadores podem dar assisténcia pratica e atil ao individuo com Doenca de Alzheimer,
bem como suporte emocional. Isto ajuda-los-& a reduzir as consequéncias negativas da doenca
(Circeli, 1992).

Frequentemente, os familiares responsaveis pela pessoa com deméncia, ndo compreendem as
caracteristicas da doenca, ou os principios para 0 manejo adequado do doente, limitando-se a
promover os cuidados béasicos de alimentagdo, higiene e medicacdo. Ser testemunha da
deterioracdo progressiva de um familiar préximo pode ser muito desgastante emocionalmente,
além de gerar dificuldades para conciliar o cuidado em tempo integral com as necessidades

préprias de trabalho, diversdo e familia.

Por vezes é necessario realizar um trabalho junto das familias, no sentido de os ajudar a tomar
consciéncia do que e de facto ser Doente com Alzheimer. Podem ser muito benéficas as
orientacdes sobre como trata-los, o que lhes oferecer, o que lhes pedir, como se relacionar
com eles nas diversas esferas familiares e sociais. Assim, a familia pode ficar, aliviada de
tensbes e angustias por falta de conhecimento, sobre como agir com a pessoa doente e ao
mesmo tempo proporcionar-lhes uma maior Qualidade de Vida ndo sé familiar como geral

(Inouye, Pavarini & Pedrazzani, 2010).

Bagnati e tal (2003) defendem que no momento em que se instala uma deméncia num
individuo, mostra-se necessaria, uma reestruturacdo e uma modificacdo dos papéis do seu
grupo familiar: novos horarios organizados, actividades e cuidados. Isso muitas vezes pode
levar a uma sobrecarga de reaccOes de fadiga e tensdo, com consequentes repercussoes

negativas na saude e satisfag&o.

A falta de tempo disponivel por parte dos familiares para dedicar a aten¢do merecida a pessoa
doente, constitui um factor igualmente desfavoravel a sua afectividade, pelo que, por vezes, se
traduz em sentimentos de mau estar e abandono. Por sua vez, factores como a degeneragéo
fisica e a reforma (que significa a perda de autonomia econdémica e o abandono de papéis
sociais importantes) sdo também determinantes para a condicdo humana da pessoa com

Alzheimer. (Inouye, Pavarini & Pedrazzani, 2010).
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Pode cuidar-se de alguém sem tratar, mas nédo se deve tratar de alguém sem cuidar, o que nem

sempre constitui um processo facil.

Cuidar de alguém com deméncia € fisicamente e mentalmente esgotante. Além da ajuda que o
cuidador presta durante o dia, pode dormir pouco, principalmente quando o individuo
deambula durante a noite. Como prestar cuidados exige uma actividade intensa, o cuidador
vai ficando progressivamente mais isolado dos amigos. Podera sentir emocdes contraditorias
relativamente ao individuo de quem cuida e ndo ter ninguém com quem discutir o assunto. O
esforco continuado de tal situacdo ird4, muito provavelmente, conduzir a diminuicdo da sua
resisténcia e leva-lo a situacdes de stress bem como, em alguns casos a depressdo (La
Gaipa,1990 e Labarge,Von Dras & Wingberuehe, 1998).

N&o ¢é raro pois, o cuidador ter a certa altura comportamentos contrarios aos que sabem ser 0s
indicados para lidar com a pessoa doente. No entanto, é importante que o cuidador se
consciencialize que ele préprio tem os seus limites e que é humano. N&o se deve julgar esses

comportamentos, mas encara-los como fraquezas que se apoderam de qualquer um de nés.

O cuidador deve, deste modo, ter a preocupacdo de cuidar de si proprio. Ndo é uma reaccao
egoista, pelo contrério. E essencial, para que a qualidade dos cuidados prestados, a sua satide

e 0 seu bem-estar ndo se deteriorem (A.P.F.A.D.A., 2001).

Embora os familiares sejam a maior fonte de apoio fisico e emocional, os amigos tém um
forte efeito no bem-estar subjectivo. Enguanto os encontros com a familia nem sempre sédo
faceis e sdo geralmente ritualizados e estéreis, 0 encontro com amigos € visto como mais
estimulante e positivo e dai talvez a sua associa¢do mais forte com o bem-estar geral (Padl,
1991).

La Gaipa (1990), afirma que a diferenca entre suporte fornecido pelos amigos e pelos
familiares acentua-se quando surgem doengas cronicas que exigem um apoio a longo prazo.
Nestas situacbes os familiares fornecem mais suporte do que 0s amigos e sdo mais

compreensivos e empaticos.

Segundo a A.P.F.A.D.A. (2002), existem aspectos éticos no caso dos individuos afectados
com a deméncia. E relevante assinalar 3 grandes temas ainda em revisdo, que visam o

melhoramento dos direitos legais do individuo com Alzheimer, sendo eles:

Tutela: a figura do tutor/cuidador pode ndo ser, necessariamente, o individuo mais proximo
ou familiar da pessoa doente e destina-se a substitui-la quando esta perde a capacidade de
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escolha ou decisdo, em parte ou no todo. Pretende-se, com a revisdo desta alinea, evitar

situacOes de conflitos de interesses e estimular o envolvimento com os familiares e amigos.

E importante referir que o individuo que tem o seu familiar doente em casa, a seu cargo, ou
que se vé obrigado a coloca-lo temporaria ou definitivamente num hospital ou lar, deve vigiar
a continuidade do acompanhamento, sob a pena de vir a ser questionado se for verificada

negligéncia sua ou alheia;

Nao restricdo da liberdade de movimento: esta coloca-se quer em casa quer em meio
institucional. Tem a ver com a manutencdo da dignidade e integridade fisica e psiquica do

sujeito incapacitado.

Ndo deve haver negligéncia ou maus tratos, referindo-se negligéncia & omissdo de
procedimentos que possam aliviar 0 mau estar da pessoa doente e 0s maus tratos, agressdes
fisicas ou verbais. Caso ndo se verifique o cumprimento destes parametros, encontramo-nos

perante uma ofensa a dignidade humana.

No que respeita ao internamento da pessoa doente, ou colocagdo do mesmo num lar, tal facto
pressupde, em quaisquer circunstancias, uma escolha ponderada e adequada que vise
satisfazer ao maximo as necessidades e desejos por ela expressos. Devem ser banidas as
medidas restritivas da liberdade do movimento no espago que acolhe o demente, salvo quando

as mesmas existem para salvaguarda da seguranca do individuo em questao;

Diagnostico e tratamento: independentemente do grau de incapacidade, o sujeito tem direito
a informacdo do seu diagnéstico, ou a recusa do mesmo, sendo que este deverd ser
comunicado de forma compreensiva, cuidadosa e delicada. O individuo tem, ndo s6 o direito a
informacdo, como também lhe é conferido o direito de discuti-lo com quem escolher para tal.
No entanto, caso seja de sua vontade, a pessoa pode recusar que a familia saiba. Este desejo
de confidencialidade prolonga-se para além da vida do individuo e deve ser respeitado. Como
tal deve ser, sempre que possivel, envolvido nas tomadas de decisdo. A pessoa com
Alzheimer deve ainda ser estimulado, mas ndo pressionado, a deixar por escrito as suas
directrizes, antes que atinja estadios mais avangados da doenga, cuja copia do documento sera

anexa e arquivada juntamente ao seu processo clinico.

Com base no estudo do Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul (1998), relativamente a situacdo do sujeito em fase terminal,

deverdo ser respeitados os seus direitos de privacidade ou de companhia, devendo este ter o
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direito de se encontrar permanentemente acompanhado por, pelo menos, uma pessoa de sua

escolha e com a dignidade que lhe assiste.

Para um idoso saudavel, ter boa Qualidade de Vida, envolve as questdes anteriormente
citadas, além de ter bom suporte social, contacto com a familia, e dispor de politicas publicas
elaboradas pelo governo em beneficio da pessoa idosa (Birren et al, 1983); para uma pessoa
acamada e portadora de Doenca de Alzheimer, o seu cuidador mais proximo pode considerar
que, para ela, naquele momento, ter Qualidade de Vida é ter uma equipe multiprofissional
prestando-lhe assisténcia, ter medicacdo para aliviar as suas dores, viver proximo da familia,

com boas condigdes de nutricdo, higiene e seguranga (Circelli, 1992).

A Qualidade de Vida ndo depende sé da salde, dos bens materiais, das crencas espirituais, do
meio ambiente, da realizacdo pessoal, depende, também, do optimismo, da calma e
ponderacdo em relacdo aos obstaculos da vida e da capacidade para supera-los e/ou prestar

ajuda aos seus semelhantes (familiares ou n&o) (Leal, 2008).

1.2.3.- Contexto Residencial na Qualidade de Vida

Assim como nao foi facil definir Qualidade de Vida, também definir satisfacdo residencial,
ndo é uma tarefa facil, visto ambos se tratarem de conceitos com carécter subjectivo, ou seja,

que variam de individuo para individuo.

A questdo do ambiente em que o individuo com Alzheimer reside torna-se pertinente devido a
razdes de varias ordens, que se prendem com a diminuicdo das capacidades de adaptacdo da

pessoa doente, tornando-a mais sensivel ao meio.

Num estudo conduzido por Sabat (1994), este conclui que as realidades psicoldgicas dos
diferentes contextos sociais “casa e centro de dia”, estavam estritamente relacionadas com
uma performance competente ou incompetente, existindo questdes sociais e interpessoais com

impacto significativo no comportamento.

Embora haja um consenso de que os cuidados em Casa ou numa Instituicdo deverdo pautar-se
pelo respeito a autodeterminacéo e dignidade, existe sempre uma erosao da autonomia pessoal

a medida que os outros tomam decisdes por eles.

Segundo Weidemann & Anderson (1985), a satisfagdo residencial € entendida como a

resposta emocional a casa, sentimento positivo ou negativo que os ocupantes tém pelo local
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onde vivem. Tendo em conta esta definicdo podemos entender por satisfacdo residencial a
resposta emocional, a atitude, o afecto quer positivo quer negativo que produz o efeito de

viver em determinado contexto.

Existem algumas variaveis que poderdo influenciar a satisfacdo residencial. De acordo com

varios estudos realizados s&o quatro os grupos de variaveis que podem influencié-la:
1°- Atributos objectivos ambientais fisicos e sociais.

Este grupo inclui os atributos que se referem a qualidade fisica da casa, assim como as

caracteristicas fisicas do ambiente que rodeia a mesma.
2°- Atributos subjectivos ambientais.

Refere-se a todas aquelas variaveis em que a percepcao que o sujeito tem do seu ambiente tem
um papel fundamental nos sentimentos de satisfacdo e insatisfacdo com o seu ambiente
residencial. Um dos atributos caracteristicos que aparecem em grande quantidade de trabalhos

é o0 sentimento de seguranca entendida pelos residentes.
3°- Interac¢éo social nos ambientes residenciais.

A interaccdo social é considerada como fonte de bem-estar. Esta relacionada com os lacos

familiares, bem como com as relagdes com os vizinhos.
4°- Caracteristicas pessoais.

Hourihon (1984), menciona quatro caracteristicas pessoais relacionadas com a satisfacdo
residencial: tempo de residéncia (em geral, relacionado positivamente com a satisfacdo); ciclo
vital (pessoas casadas, com filhos em idade escolar, estdo mais satisfeitas com 0s seus bairros
que os outros); apego social (¢ uma fonte de satisfacdo, sobretudo na classe trabalhadora);

classe social.

Cooper e Rodman (1994), realizaram um estudo, em 1991, em moradias cooperativas ndo
lucrativas, em que o seu objectivo principal era a investigagdo de como € que a variavel,
“capacidade dos residentes para controlarem aspectos importantes do seu meio residencial”,
influenciava a Qualidade de Vida. Concluiram que era sobretudo a percepcdo do controlo
social pelos residentes sob o meio residencial que se tornava relevante mais do que
propriamente a sua percep¢do do controlo fisico na exploragdo da Qualidade de Vida
percebida.
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Em 1982 Kane e Kane (in Circelli, 1992) definem os cuidados de longa duracéo, dividindo-0s
em 2 categorias: cuidado formal e informal. Entendendo-se por cuidado formal, o dispensado
por organizacBGes publicas, governamentais, comunitarias ou privadas. Este € baseado em
conhecimento especializado para lidar com os problemas de salude mais sérios. A relacao
entre o cuidador e o cuidado poderd envolver estranhos ou sem qualquer compromisso que
apenas a implementacdo de um tratamento de determinado tipo. Por cuidado informal
entende-se, toda a assisténcia sem custo publico por um familiar a um individuo, evitando a
institucionalizacdo. A ajuda nestes casos é baseada num conhecimento mais geral com énfase
nos problemas de todos os dias, mas existem relagdes especiais ja pré-estabelecidas anteriores
a uma relacdo de cuidado e que influenciam essa relagdo. Neste tipo de cuidados ha o perigo

de ndo manter a autonomia e o paternalismo se instalar cedo de mais.

Casa como Residéncia do Individuo com Alzheimer

Alguns estudos apontam para uma clara recomendacdo do contexto Casa como Residéncia
para a melhoria da Qualidade de Vida da pessoa com Alzheimer no entanto, do ponto de vista
dos cuidadores h& alguma controvérsia. Neste ambito, Beltrami e Chiambretto (2002)
conduziram um estudo que comparou as reac¢des emocionais, aspectos psicoldgicos e stress
psicolédgico dos cuidadores na condi¢do “Residéncia em Casa” e “Residéncia em Lar”, tendo
concluido que os cuidados em casa conduzem a um maior stress entre 0s cuidadores,

dificultando o lidar com o familiar com Alzheimer.

No estudo de caso conduzido por Sabat (1994) em que chama a atengédo para a importancia do
mundo pessoal e social da pessoa com Alzheimer, no tipo de problemas comportamentais que
podem aparecer, 0 autor concluiu que a incapacidade funcional excessiva de uma pessoa com
Alzheimer estava relacionada com o contexto “Casa” e portanto, indicadora de uma menor
Qualidade de Vida neste cenario comparativamente a capacidade funcional que demonstrava
no contexto “centro de dia” que frequentava. O autor aponta como potenciais explicacdes o

facto de existirem um elevado nimero de processos interpessoais.

No entanto, ndo podemos negar que a Residéncia em Casa pode ter um valor incalculavel para

estes sujeitos. E através dela que muitos podem ainda, sentir que fazem parte de alguma coisa.
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Ao viverem em casa ficam mais proximo da familia, das suas “raizes”. A Casa de cada um
adquire um significado psicoldgico Unico para esse individuo em particular. Reflecte valores
culturais relativos as identidades pessoais e sociais, que se perdem a medida que a doenca
evolui. O processo de apropriacdo e ligacdo dos individuos com as suas casas refere-se ao
facto de que este se apodere do seu meio porque o torna familiar, formando uma unidade
transaccional individuo/ambiente. Os individuos estdo ligados as suas casas por lacos
afectivos em que esta presente um valor simbolico por associagdo as memorias do passado.
Em casa sucedem-se acontecimentos diversos que sao evocados através das posicOes e
objectos pessoais que se mantém nela. A prépria casa oferece um sentimento de seguranca,
pois é nela que alguns individuos tém vivido a maior parte da sua vida sentindo carinho
(Sobral, 2000 e Pimpéo, 1997).

Lar como Residéncia do Individuo com Alzheimer

Actualmente entende-se por lar e de acordo com o despacho normativo n°67/89 da Secretaria
de Estado da Seguranca Social, “uma instituicdo que devera em regime de internamento
proporcionar servicos permanentes e adequados a questdo psicossocial do individuo
promovendo conforto, independéncia, individualidade e privacidade”. Deve ainda garantir “a
alimentacdo, a higiene, a ocupacdo e cuidados de saude, contribuindo para a estabilizacdo ou
retardamento do processo de envelhecimento e apoio as familias para preservar a relacdo

inter-familiar”.

Segundo Sobral (2000) os lares ndo sdo mais do que equipamentos de alojamentos colectivos,
de utilizagdo temporaria ou ndo, vocacionados para individuos em situagdo de maior risco de
perda de independéncia e/ou autonomia. Estes, pretendem dar respostas as necessidades de

individuos com maior grau de dependéncia, como os que tém doenca de Alzheimer.

A Instituicdo como Residéncia ndo deixa de ser uma alternativa a ter em consideracdo, face as
caréncias dos individuos com Alzheimer. Constitui por vezes a Unica alternativa que pode
oferecer alguma dignidade a estas pessoas, por ser uma solugdo para determinadas situacoes
penosas para 0s que residem em casa. Com 0s lares surge entdo a resposta as necessidades

desta populacdo. A entrada para um lar pode ser consequéncia do declinio das capacidades
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funcionais dos sujeitos com Alzheimer, levando as suas familias a procurar um apoio

profissional permanente.

Beltrami e Chiambretto (2002), no estudo referido no tema anterior, concluiram que o0s
familiares cujos individuos com Alzheimer estdo em unidades de cuidados especializados
(Residéncia num Lar), tém niveis de stress psicoldgico mais baixos, facilitando um trabalho
de luto do familiar saudavel.

Quando nos referirmos ao termo instituicdo surge-nos, também a ideia de aspectos negativos.
Fatalmente muitos destes individuos irdo parar a lares que lhes conferem problemas de
abandono, inactividade, isolamento social, maus tratos e até fome. Traduzem-se no corte de
relagdes dos sujeitos com Alzheimer com 0 ambiente que 0s rodeava assim como, no sinal de

aproximacdo com a morte que a instituicao transmite.

Goffman (1961, in McAllister & Silverman, 1999) argumenta que as pessoas
institucionalizadas tém que aprender um novo conjunto de normas sociais para se ajustar ao
ambiente institucional. De facto as instituicbes onde os horarios diarios e os planos de
cuidados ndo sédo individualizados podem conduzir a sentimentos de separacdo e solidao, em
vez de sentimentos de unido. A investigacdo tem mostrado que sem estimulos, para promover
as ligagOes sociais ou aumentar as interacg0es, 0s pacientes institucionalizados tendem a ficar

dependentes dos cuidadores e isolados dos outros residentes.

Os estudos até aqui tém, de uma forma geral, enfatizado os aspectos negativos dos ambientes
institucionais e que estes ambientes encorajam a comportamentos ndo saudaveis. Contudo,
existe uma tendéncia emergente para o cuidado de pessoas com Alzheimer em Contextos
Residenciais mais pequenos, intimos e com caracteristicas terapéuticas especificas,
promovendo desta forma uma melhor Qualidade de Vida em detrimento de alguns
comportamentos caracteristicos da doenca. Contudo, investigacdo que documente 0s

beneficios desses contextos e 0s seus programas terapéuticos sdo escassos.

No estudo desenvolvido por McAllister & Silverman (1999) que tenta avaliar os beneficios de
unidades de cuidados especiais para pessoas com Alzheimer, refere que aliada a continuidade
da equipa de técnicos e o encorajamento do estabelecimento de relacbes com estes doentes a
filosofia destas instituicoes promovia flexibilidade, liberdade de escolha e um foco na
continuacdo da manutencdo das capacidades funcionais destes individuos e da sua

independéncia. Um dos resultados mais importantes deste estudo € o de que a deméncia por si
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sO ndo é uma barreira ao desenvolvimento de comunidade e de papéis na comunidade, pelo
contrério, certas condi¢cBes ambientais e programaticas sdo os factores mais significativos na
formacdo de comunidade. Estes factores tornam-se especialmente relevantes quando se sabe
que a oportunidade de participacdo em comunidade é muito importante para o bem-estar e a
salde humana basica. Segundo este estudo, conversar e socializar, estimula as capacidades
intelectuais do individuo com Alzheimer, ajudando-as a permanecer funcionais por mais

tempo.

Cantor (1983), estabelece uma hierarquia de preferéncias em caso de necessitarem de ajuda.
Em primeiro lugar aparece o conjuge e em segundo os filhos; é de salientar que, entre 0s
filhos, os primeiros a ajudar seriam os filhos do sexo feminino e, s6 depois 0s do sexo
masculino. Em terceiro lugar aparecem outros familiares seguindo-se 0s amigos e vizinhos. A

instituicdo apresenta-se como o ultimo recurso e em caso dos anteriores faltarem.

1.2.- Fundamentacdo dos Objectivos da Investigacao

A auto-imagem foi muito explorada pelos analistas do comportamento, entre 0s quais
Campbell e Converse (1972), que referiam o bem-estar psicologico, incluindo a felicidade, o
stress e a satisfagdo de vida, como aspectos importantes a considerar na Qualidade de Vida

que os individuos usufruem em diferentes locais.

Neste contexto, parece relevante o Contexto Residencial em que a pessoa com Alzheimer se
encontra, na medida em que este se revela um factor de influéncia, tendo em conta a situacédo
actual do individuo, o contexto social em que esta inserido e os afectos que Ihes sdo inerentes
(Labarge, Von Dras & Wingbernuehle, 1998). Os estudos nesta area tém todo o interesse, no
sentido de aumentar os conhecimentos sobre o flagelo que constitui esta doenga pois,
permitirdo, igualmente, desenvolver accGes de sensibilizagdo da populagédo em geral e dos

técnicos em particular.

O meio ambiente onde a pessoa com Alzheimer se encontra inserida torna-se assim um
aspecto de extrema importancia. Este factor desempenha um papel mediador na vida da

pessoa, podendo contribuir para um aumento ou decréscimo da sua Qualidade de Vida.
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Subjacente aos problemas de ordem fisica, de ordem médica e as condi¢Ges econdémicas,
encontram-se as condi¢bes psicolégicas onde o jogo das emocBes é sempre activo e

imprevisivel (Vitoreli, Pesini & Silva, 2005).

Neste ambito pensou-se examinar o Contexto Residencial e sua influéncia na Qualidade de
Vida, tanto de pessoas com Alzheimer no seu domicilio, como de pessoas com Alzheimer

institucionalizadas.

Assim, o objectivo geral deste estudo sera avaliar se existem diferencas significativas ao nivel
da Qualidade de Vida em diferentes Contextos Residenciais (Nao Institucionalizados ou
Institucionalizados), estabelecendo-se, para tal, 0os seguintes objectivos especificos: 1)
Caracterizar o perfil de um grupo de pessoas com Doenga de Alzheimer (Idade, Sexo, Estado
Civil, Se Tem ou Né&o Filhos, Proximidade & Residéncia dos Filhos, Contacto com a Familia,
Residéncia Actual, Gosto pela Residéncia, Com quem Coabita, Convivio Social, Habilitagcdes
Literarias, Profissdo Exercida durante mais tempo, Situacdo Econdmica, Estado de Saude); 2)
Analisar se os Grupos distintos pelo contexto residencial (Residentes em Casa ou N&o
Institucionalizados, e Residentes em Lar, ou Institucionalizados) diferem em termos de
variaveis sociodemogréaficas; 3) Avaliar se existem diferencas entre cada um dos Grupos nas
dimensGes componentes de avaliagdo da Qualidade de Vida (Isolamento/Comunicagéo
Afectiva e Social, Mobilidade, Actividades da Vida Diaria, Actividade Ocupacional,

Actividade Ludica, Rela¢do Familiar, Recursos Econdmicos).

I- METODO

2.1.- Tipo de Estudo

O presente estudo é de tipo exploratorio, enquadrado no dominio da investigacdo descritiva,
gue permite verificar algumas caracteristicas da Qualidade de Vida nos individuos com
Doenca de Alzheimer, procurando analisar a sua relagdo com o seu Contexto Residencial.
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O tipo de estudo apresentado é transversal (analisa dados apenas num determinado momento
da vida do sujeito) comparativo na medida em que se pretende averiguar a Qualidade de Vida
destas pessoas, se existem diferencas ao nivel da Qualidade de Vida, comparando dois grupos

- um grupo néo institucionalizado e outro institucionalizado.

Variaveis

Como Variaveis Dependentes, considera-se a Qualidade de Vida nos Individuos com
Doenca de Alzheimer, bem como as dimensdes definidas como critério para a existéncia de
Qualidade de Vida (Isolamento/Comunicacdo Afectiva e Social, Mobilidade, Actividades da
Vida Diéaria, Actividade Ocupacional, Actividade L(dica, Relacdo Familiar e Recursos

Econdmicos).

A Variavel Independente encontra-se ao nivel dos Contextos Residenciais dos sujeitos que
compdem o0 nosso grupo de participantes (Nao Institucionalizados - Casa como Residéncia - e

Institucionalizados - Lar como Residéncia).

2.2.- Participantes

O presente estudo incide num grupo de 34 pessoas com Doenca de Alzheimer, de ambos 0s
sexos, da populacdo portuguesa, residentes na zona urbana da Grande Lisboa, tratando-se de
uma amostragem por conveniéncia ou intencional pois, foram seleccionados participantes em
locais mais acessiveis e onde haveria maior facilidade em encontrar individuos com Doenca

de Alzheimer diagnosticada.

A definicdo do presente grupo de participantes orienta-se assim, por procedimentos néo
probabilisticos, tendo-se procurado obter um nimero adequado de pessoas para a consecucao
dos objectivos propostos. Os participantes foram seleccionados de acordo com 2 critérios de

Contexto Residencial:

Grupo |, 19 pessoas com Doenca de Alzheimer diagnosticada, N&o Institucionalizadas, ou

seja, que Residem no seu domicilio.

Grupo 11, 15 pessoas com Doenca de Alzheimer diagnosticada, Institucionalizadas, ou seja,

gue Residem em Lar.
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Selecciondmos o0s participantes Residentes no seu domicilio, através de informagdo e
autorizacgdo fornecida pela Associagdo Portuguesa dos Familiares e Amigos dos Doentes de
Alzheimer (A.P.F.A.D.A.), que nos disponibilizou alguns dos seus utentes que se
encontravam receptivos a aplicacdo dos nossos instrumentos. O grupo dos participantes com
Doenga de Alzheimer que Residem em Institui¢do, foi recolhida em 4 institui¢des, “Casa de
Repouso S. José Maria”, “Casa de Repouso - A Colina”, “Tempo de Afectos” ¢ “Lar Nossa
Senhora da Aparecida”, sendo que esta variacdo vai desde o mais alto a0 mais baixo nivel
socioecondmico, evitando deste modo que o resultado obtido se refira apenas a determinada

instituicao.

Caracterizacédo do Grupo de Participantes

Foi efectuada uma anélise descritiva do Grupo (Anexo G e H), conseguida através do
Questionario Sociodemografico (Anexo B) através das medidas de localizacdo de tendéncia
central (média) e medidas de dispersdo (desvio padrdo) para a variavel Idade e quadros de
frequéncias para as restantes varidveis sociodemogréficas, pertencentes a Analise Descritiva

Univariada.

A presente amostra € constituida por 34 individuos (n=34), distribuidos por dois Grupos,

Grupo | e Grupo I1.
Residéncia Actual dos Individuos

O Grupo | é constituido por pessoas com Doenga de Alzheimer, ndo institucionalizados,
constituindo assim 55,9% dos participantes, ou seja 19 individuos. O Grupo Il inclui 15
pessoas com Doenga de Alzheimer, institucionalizados, residentes em lar, constituindo 44,1%

do total dos participantes (poderdo ser consultadas as tabelas no Anexo G).

20 55,90%
44,10%
15 +—— — —
10 +—— —
5 4 |
O T 1
Casa Lar

GRAFICO 1: Residéncia Actual
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Idades dos Participantes

Relativamente a idade, os 34 participantes apresentam uma média de idades de 70,65 anos,
com um desvio padrdo de cerca de 10,73 anos, tendo o elemento mais novo 41 anos e 0 mais
velho 92 anos; no entanto maioritariamente os participantes encontram-se na faixa etaria dos
70 anos. No Grupo | a média de idades € de 69,79 com um desvio padrdo de 13,39. No
Grupo I1, com um desvio padrdo de 6,18 a média de idades é de 71,73.
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GRAFICO 2: Idade

Género

Quanto a caracterizacdo do género, 47,1% (n=16) sdo do sexo feminino, dos quais 10
elementos pertencem ao Grupo | e 6 elementos ao Grupo 11, e, 52,9% (n=18) sdo do sexo

masculino, havendo uma homogeneidade relativamente ao Grupo | e 11 (n=9).

19
52,90%
18
17
47,10%
16 +——
15 T 1
Mulher Homem

GRAFICO 3: Género
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Estado Civil

No que diz respeito ao estado civil dos individuos, denota-se que a maior percentagem recai
sobre os individuos casados, sendo estes 64,7% (n=22) do total do grupo de participantes, dos
quais 12 pertencem ao Grupo | e 10 ao Grupo 11, seguidos pelos vilvos que correspondem a
23,5% (n=8) dos participantes, estando repartidos de igual modo pelos 2 Grupos (n=4 para
cada grupo). O nosso grupo de participantes apresenta ainda, 3 individuos, ou seja, 8,8% de
solteiros, estando 2 deles inseridos no Grupo | e 1 no Grupo Il, e apenas um elemento

divorciado, que corresponde a 2,9 do total do Grupo I.

25 64,70%
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GRAFICO 4: Estado Civil

Existéncia de Filhos

No total do grupo de participantes 70,6% (n=24) tém filhos, ao passo que 29,4% (n=10) nédo
os tém. No Grupo I, 13 elementos tém filhos e 6 ndo tém, enquanto no Grupo II, 11

elementos tém filhos e 4 ndo tém.
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GRAFICO 5: Existéncia de Filhos
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Proximidade da Residéncia dos Filhos

A maior parte dos individuos do nosso grupo de participantes (38,2%, n=13) encontra-se a
residir na mesma cidade que os filhos; destes, 8 elementos pertencem ao Grupo | e 5 ao
Grupo Il. Seguidamente a residir nas proximidades da mesma cidade encontram-se 26,5%
dos participantes (n=9), havendo 3 individuos pertencentes ao Grupo | e 6 ao Grupo II. A
residir numa cidade diferente da dos filhos temos 8,8% (n=3) dos participantes, dos quais 2

elementos correspondem ao Grupo | e 1 ao Grupo Il.

14 38,20%
12
10 26,50%

8

6

4 8,80%

2

0 T T 1

Perto Medio Longe

GRAFICO 6: Proximidade da Residéncia dos Filhos

Contacto com a Familia

Na caracterizacdo do contacto com a familia, a percentagem de individuos, que referem ter
um contacto proximo, é significativamente elevada, representando 76,5% (n=26) dos
participantes, dos quais 15 elementos pertencem ao Grupo | e 11 ao Grupo Il. Com um
contacto familiar distante, contam-se 5 individuos (destes 2 participantes pertencem ao
Grupo | e 3 ao Grupo I1), representantes de 14,7% da amostra. Por outro lado 8,8% (n=3)
dos participantes referem ter um contacto familiar independente, estando 2 elementos no

Grupo | e 1 no Grupo II.
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GRAFICO 7: Contacto com a Familia
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Opini&o sobre a Residéncia

Mais de metade do nosso grupo de participantes, isto é, 64,7% (n=22) refere gostar muito do
local onde vive; 14 desses elementos pertencem ao Grupo | e 8 ao Grupo I1. Dos restantes
12 individuos (20,6%, n=7) refere gostar pouco, estando 3 individuos no Grupo | e 4 no
Grupo Il. Por daltimo, 14,7% (n=5) ndo gosta do local de residéncia onde se encontra,
correspondendo a 2 participantes do Grupo | e 3 ao Grupo I1.
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GRAFICO 8: Gosto pela Residéncia

Individuos com Quem Coabita

A analise da tabela indica-nos que dos 55,9% (n=19) dos participantes que referem coabitar
com “outros”, 44,1% (n=15) pertencem ao Grupo |1, e 11,8% (n=4) ao Grupo I. Os restantes
individuos, pertencem ao Grupo | e representam 44,1% (n=15) dos participantes, dos quais
8,8%, (n=3) refere viver sozinho e os restantes 35,3% (n=12) acompanhados; destes ultimos

29,4% (n=10) coabitam com os respectivos conjuges e 5,9% (n=2) vivem com os filhos.
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GRAFICO 9: Com Quem Coabita
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Convivio Social

Do total do nosso Grupo, apenas 14,7% (n=5) refere ter um convivio social intenso, ou seja,
uma comunicacdo frequente com os outros, estando 3 elementos inseridos no Grupo | e 2
elementos no Grupo I1. Pouco mais de metade do grupo apresenta uma comunicacgao escassa
com 0s outros, denotando-se por isso que 52,9% (n=18) apresenta um suficiente convivio
social, estando os elementos distribuidos de igual forma pelos 2 Grupos (n=9 para o Grupo |
e I1). Os restantes 11 individuos (32,4% dosparticipantes) encontram-se privados de convivio
social, uma vez que estdo de certa forma sem comunicacdo verbal, dos quais 7 sujeitos

pertencem ao Grupo | e 4 ao Grupo Il.
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GRAFICO 10: Convivio Social

HabilitacOes Literarias

No caso das habilitacbes literarias, a maioria (35,3%, n=12) refere ter o primeiro ciclo do
ensino basico completo, sendo 4 elementos pertencentes ao Grupo | e 8 ao Grupo Il. No que
respeita aos participantes que ndo sabem ler nem escrever, podemos observar a mesma
percentagem que nos individuos que referem ter curso superior, isto é 5,9% (n=2) do Grupo,
no entanto a distribuigdo, nos grupos é diferente, sendo que dos individuos que ndo sabem ler
nem escrever, 0 numero de elementos esta igualmente distribuido pelos Grupos I e I, ao
passo que o0s participantes que referem ter curso superior, ambos pertencem ao Grupo I;
também os individuos que tém o primeiro ciclo de ensino basico incompleto e o secundario
completo apresentam a mesma percentagem relativa ao grupo de participantes (26,5%, n=9),
estando estes, também, distribuidos de forma desigual pelos Grupos pois, dos que referem ter
0 primeiro ciclo de ensino basico incompleto, 5 elementos encontram-se no Grupo | e 4 no
Grupo Il. Relativamente aos que referem ter o ensino secundario completo, 7 participantes

fazem parte do Grupo | e 2 do Grupo I1I.
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GRAFICO 11: Habilitagbes Literérias

Profisséo Exercida durante mais tempo

As profissdes mais representativas do nosso grupo de participantes (trabalho doméstico e
comércio) tém igualmente a percentagem de 26,5% (n=9), tendo entre eles uma distribuicao
inversa pelos Grupos pois, relativamente ao trabalho doméstico 5 elementos sdo do Grupo | e
4 sdo do Grupo 11, enguanto que no que diz respeito ao comércio, 4 individuos encontram-se
no Grupo I e 5 no Grupo Il. Seguidamente com maior frequéncia encontram-se 0S
funcionarios publicos, a representarem 17,6% dos participantes (n=6), dos quais 2 elementos
fazem parte do Grupo | e 4 do Grupo Il. Na inddstria temos 8,8% (n=3), estando 2
elementos no Grupo | e 1 no Grupo Il e na agricultura 5,9% (n=2), estando 0s elementos
igualmente distribuidos pelos grupos. Os restantes 5 individuos com outras profissdes

pertencem ao Grupo | e representam 14,7% dos participantes.
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GRAFICO 12: Profissio exercida durante mais tempo
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Situacao Econdmica

Maioritariamente os participantes referem ter uma situacdo economica suficiente para as
necessidades, com uma representatividade de 73,5% (n=25), estando 15 desses elementos no
Grupo | e 10 no Grupo Il. Os individuos com uma situacdo econdémica para além das
necessidades (n=5), representam 14,7% dos participantes, estando 3 inseridos no Grupo | e 2
no Grupo Il ao passo que 11,8% do Grupo (n=4) referem ter uma situacdo econémica

insuficiente para as necessidades, tendo o Grupo | apenas 1 elemento e o Grupo Il 3

elementos.
30
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GRAFICO 13: Situagio Econdmica
Estado de Saude

Mais de metade da amostra (n=18), representada por 52,9% refere conseguir satisfazer as
necessidades basicas com a ajuda de outros, estando 12 desses elementos no Grupo | e 6 no
Grupo II; segue-se 35,3% dos participantes (n=12) que refere ter pouca ou nenhuma
mobilidade, e portanto, dificuldade em satisfazer as necessidades basicas, estando estes
igualmente distribuidos pelos 2 Grupos (n=6 para cada um dos grupos). Apenas 11,8% (n=4)
dos participantes apresenta uma boa manutencdo de vida e bem-estar, contando o Grupo |

com apenas 1 elemento e 0 Grupo Il com 3 individuos.

41



20 52,90%
15 35,30%
10
5 11,80%
0 T T 1
Bom Razoavel Precario

GRAFICO 14: Estado de Salde

2.3.- Instrumento

Questionario Sociodemograéfico

O Questionario Sociodemografico (Anexo A) é composto por 13 questdes (Pimpao, 1997),
referentes & idade, sexo, estado civil, se tem ou ndo filhos, contacto com a familia, residéncia
actual, gosto pela residéncia, com quem coabita, convivio social, habilitacdes literarias,
profissdo exercida durante mais tempo, situacdo econdmica e estado de saude. Algumas
destas questfes sdo abertas, ou seja, pede-se ao sujeito (neste caso o cuidador do doente de

Alzheimer) que comente a sua resposta.

Grelha de Avaliacédo da Qualidade de Vida do lIdoso

A grelha escolhida para avaliar a Qualidade de Vida dos individuos com Alzheimer, designa-
se por Grelha de Avaliacdo da Qualidade de Vida do Idoso (Anexo C) permitindo o calculo
do indice QVI (Almeida et Al, 1995).

A elaboragdo da grelha ocorreu no segundo trimestre de 1992, tendo sido construida na
Direccéo Geral dos Cuidados de Saude Primarios por um grupo de trabalho.

A necessidade da criacdo do instrumento para o calculo do indice QVI baseou-se na
inexisténcia de um instrumento valido para 0 nosso pais que permitisse avaliar, de forma
rapida e eficaz, as necessidades do apoio global a pessoa idosa. Pretendeu-se igualmente que a

Grelha servisse de modelo de abordagem, permitindo identificar imediatamente as prioridades
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de intervengdo e monitorar os resultados obtidos, assim como avaliar a evolugdo de um

individuo em estudo.

A construcdo da Grelha foi baseada na prestacdo de cuidados de saude a individuos idosos,

tendo sido, inicialmente, testada e aplicada pelos membros do grupo em casos concretos.

Apos ter sido submetida & aprovacao superior, foi divulgada através da circulagdo informativa
n°1/ CSI/DSA de 13/01/93 para conhecimento de todas as AdministracGes Regionais de

Saude e Institutos de Clinica Geral.

A elaboracdo da Grelha teve como objectivo proceder a analise da informacao relativa a sua
aplicacdo tendo em conta os seguintes factores: servir como orientagdo técnica do modelo de
abordagem; permitir fazer um diagndstico da situacdo do idoso; possibilitar a identificagdo
imediata das prioridades de intervencdo; permitir, através da sua aplicacdo, regular e
monitorar a evolucdo da situacdo de cada individuo e avaliar os resultados da intervencao;
permitir um diagndstico global da situacdo de uma populacdo idosa, monitorar os resultados

das intervencdes e ainda comparar os varios modelos de intervencao.

Foi efectuado um estudo por amostragem da aplicacdo da Grelha aos utentes idosos de centros
de salde. Procedeu-se posteriormente a recolha, tratamento de dados e elaboracdo do
relatério. A amostra foi baseada numa populacdo de 2137 individuos de ambos os sexos, com
idade igual ou superior a 65 anos, inscritos em 11 ficheiros de médicos dos Centros de Saude
de Lamego, Moimenta da Beira, Almeirim, Cartaxo, Loures, Graca, Serpa, Ourique e Loulé.
Este grupo foi formado por 814 homens (média de idades: 73,5 anos; limite de idade: 65 a

101 anos) e 1323 mulheres (média de idades: 74,8 anos; limite de idade: 65 a 98anos).

De acordo com o referido no estudo da Direccdo Geral de Saude (Almeida et al, 1995), foi
definido Qualidade de Vida como sendo: “ a percepcao por parte dos individuos ou grupos de
que as suas necessidades sdo satisfeitas e ndo lhes sdo negadas oportunidades para alcancar
um estado de felicidade e de realizacdo pessoal em busca de uma qualidade de existéncia além

da mera sobrevivéncia”.

A Grelha é constituida por sete itens ou dimensdes, subdivididos em classes com pontuacédo
que varia de 0 e 8: Isolamento/Comunicagdo Afectiva e Social, Mobilidade, Actividades da
Vida Diéria, Actividade Ocupacional, Actividade Ludica, Relacdo Familiar e Recursos

Economicos.
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De acordo com as conclusdes deste estudo (Almeida et al, 1995), obtém-se o indice de
Qualidade de Vida do Idoso (indice QVI) somando-se a pontuagéo das respostas assinaladas
em cada um dos componentes da Grelha, tendo oscilado o indice entre os valores 3 e 50. Foi

considerado que, existe Qualidade de Vida para os valores iguais ou superiores a 23.

2.4.- Procedimento

Num momento inicial e apds a delimitacdo da problematica a estudar, procedeu-se a uma
revisdo da literatura sobre a temética, quer na biblioteca do ISPA, quer em informacéo online,
e ainda através de documentagdo fornecida pela A.P.F.A.D.A. Paralelamente, iniciou-se o
processo de escolha dos instrumentos a aplicar. Seguidamente, encetou-se o processo de

amostragem da investigacdo, que se verificou ao nivel geografico do distrito de Lisboa.

A realizagéo do presente trabalho passou obrigatoriamente pelo esclarecimento e colaboragéo
das DirecgOes das Instituicbes em que se encontravam institucionalizadas as pessoas com
Alzheimer, bem como dos familiares daqueles que residiam em casa, através da A.P.F.A.D.A.
O processo de recolha de dados somente se verificou apds a obtencdo do consentimento para

a aplicacao do questionario.

Neste processo, fez-se uma breve apresentacdo, explicando-se aos cuidadores do nosso
universo o motivo da nossa presenca, o objectivo do estudo e, nesta sequéncia solicitando a
participacdo dos mesmos (devido a incapacidade de resposta das pessoas com Alzheimer),

referindo o caracter de confidencialidade dos dados recolhidos.

O preenchimento da Grelha QVI e do conjunto de questfes de natureza sociodemogréfica,
realizou-se nas InstituicGes em dias e horarios mutuamente acordados. Nao houve limite de

tempo preciso para o preenchimento.

Foi assegurado o caracter voluntéario da participacdo, assim como garantido o anonimato dos
resultados. Posteriormente foi realizado o tratamento estatistico dos dados através do
programa SPSS Data editor (Statistical Package for the Social Sciences, versao 15.0).
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II- RESULTADOS

O tratamento e anélise de dados foram efectuados no programa SPSS (versdo 15.0 para
Windows).

Serdo apresentados os dados referentes as diferencgas entre cada um dos grupos em termos de
varidveis sociodemograficas, bem como as diferencas entre grupos na pontuacdo total e

dimensdes da Grelha da Qualidade de Vida.

Relativamente as diferencas entre cada um dos Grupos em termos de Variaveis
Sociodemogréaficas utilizou-se o Teste de HipOteses Paramétrico T-Student para duas
amostras independentes no caso da varidvel Idade e o Teste de Hipdteses Ndo Paramétrico

Qui-Quadrado para duas amostras independentes para todas as outras variaveis.

Para testar as nossas hipoteses, no caso das diferencas entre grupos na Grelha da Qualidade de
Vida, bem como nas dimensfes da mesma, utilizou-se o Teste de HipOteses Paramétrico T-
Student para duas amostras independentes e a analise de medidas de localizacdo de tendéncia

central (média) e medidas de dispersdo (desvio-padrao).

Diferencas entre Grupos | e 11

Variaveis Sociodemograficas

Através da andlise estatistica (ver Anexo H), verificou-se, com uma confianga de 95%, que
ndo existe relacdo estatisticamente significativa dentro dos dois grupos em que se inserem 0s
individuos relativamente as Varidveis Sociodemograficas em andlise [p(idade)=0,607;
p(sex0)=0,464; p(estado civil)=0,787; p(se tém ou ndo filhos)=0,755; p(proximidade a
residéncia dos filhos)=0,370; p(contacto com a familia)=0,709; p(gosto pela

residéncia)=0,465; p(convivio social)=0,758; p(habilitacbes literarias)=0,212; p (profisséo
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exercida durante mais tempo)=0,323; p(situacdo econdmica)=0,416; p(estado de
salde)=0,277 ] dado que todos os p > 0,05.
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p |0,607|0,464| 0,787 | 0,755 | 0,37 | 0,709 | 0,465 | 0,758 | 0,212 | 0,323 | 0,416 (0,277

TABELA 1: Variaveis Sociodemograficas

Pontuacdo da Grelha da Qualidade de Vida

Comegando pelo “nivel global de Qualidade de Vida” da nossa amostra, verificamos através

da analise estatistica apresentada no Anexo |, que o Grupo | apresenta uma média de 27,61

com um erro padrdo de 2,50 e um desvio padrdo de 10,50, e 0 Grupo Il uma média de 25,27

com um erro padrdo de 2,50 e um desvio padrdo de 9,70. Assim sendo, considerando que 0

“nivel global de Qualidade de Vida” se encontra num |3, 50[ e a escala define como valores

positivos > 23, podemos entdo pensar, que, no geral, ambos os grupos de participantes

apresentam Qualidade de Vida.

Relativamente a diferenca de pontuacdo total na escala entre os dois grupos, ndo existe

evidéncia estatistica, através da amostra recolhida, para afirmar que existam diferengas

significativas na Qualidade de Vida entre os participantes do Grupo | e do Grupo 11, visto

que para T(31)= 0,66, p=0,514 > 0,05, com um grau de confianca de 95%.

Group Statistics

Residéncia Actual N Mean Std. Deviation Std. Error
Mean
Pontuagao Total Casa Propria 18 27,61 10,528 2,481
Lar 15 25,27 9,669 2497
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Intervalo de Confianca
t df 0 _Mean Syd. Error de 95
Difference | Difference 0
Lower Uper
Pontuacgéo Total
da Qualidade de 0,661 31 0,514 2,344 3,548 -4,892 9,581
Vida

TABELA 2: Pontuacdo da Grelha de Qualidade de Vida

Dimensdes Avaliadas na Grelha da Qualidade de Vida

Nesta etapa do estudo procurdmos, através da analise estatistica, podemos observar se as
dimensGes avaliadas pelo instrumento poderiam ajudar a explicar as diferencas entre os
grupos, divididos em funcdo do contexto residencial (Grupo I=Residentes em Casa; Grupo

I1=Residentes em Lar).

Isolamento/Comunicacéo Afectiva e Social

Relativamente a comunicacdo afectiva e social dos sujeitos, em termos médios verificamos

que o Grupo | apresenta uma média de 4,50 e 0 Grupo Il a média de 3,47.

Apesar de haver uma diferenca entre os valores médios dos Grupos, estatisticamente para uma

confianca de 95% estas diferencas ndo séo significativas pois, p=0,237>0,05.

Group Statistics

Residéncia Actual | Std. Error
N Mean Std. Deviatior, Mean
Afectivoa e Social Lar 15 3,47 2,446 0,631
Intervalo de Confianga
i df Mean Std. Error q .
P Difference | Difference e 95%
Lower Uper
Isolamento/
Comunicagio 1,206 | 31 | 0,237 1,033 0,857 -0,714 2,781
Afectiva e Social

TABELA 3: Isolamento/Comunicac¢do Afectiva e Social
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Mobilidade

O Grupo I apresenta um valor médio de 4,56 para a componente da Mobilidade, ao passo que
0 Grupo 11 apresenta um valor medio das respostas nesta componente de 3,73. Contudo, com

p=0,379>0,05, para uma confianca de 95%, a diferenca estatistica entre as médias ndo se
revela significativamente diferente.

Group Statistics

Residéncia Actual | Std. Error

N Mean Std. Deviatior],  Mean

Mobilidade Casa Propria 18 4,56 2,874 0,677

Lar 15 3,73 2,314 0,597
Intervalo de Confianga

¢ df Mean Std. Erro o
P Difference | Diferenca de 95%
Lower Uper
Mobilidade | 0.892 31 0,379 0,822 0,921 -1,057 2,702

TABELA 4: Mobilidade

Actividades da Vida Diaria

Ao nivel das Actividades da Vida Diaria, ambos os grupos apresentam valores médios
situados entre as actividades com ajuda de outros ou através de ajudas técnicas, observando-se
uma média de 3,50 para 0 Grupo | e de 3,87 para o Grupo Il. E possivel afirmar com uma

confianca de 95% que ndo existem diferencas significativas entre eles para esta dimensao,
uma vez que p=0,698>0,05.

Group Statistics
Residéncia Actual | Std-Error
N Mean Std. Deviatio Mean
Actividades Diarias Casa Propria 18 3,50 2,975 0,701
Lar 15 3,87 2,264 0,584
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Intervalo de Confianca
i df Mean Std. Error 0
P | Difference | Difference de 95%
Lower Uper
Actividades | 39, | 37 | 0pos | -0367 0,936 -2,276 1,542
Diarias

TABELA 5: Actividades da Vida Diaria

Actividade Ocupacional

Os valores médios calculados para os grupos distanciam-se dos valores pontuados para
actividade regular, encontrando-se entre uma actividade esporadica ou mesmo inactividade
pois, 0 Grupo | tem uma média de 2,22 e o Grupo Il uma média de 2,67; no entanto a
diferenca entre eles em termos médios ndo se revela estatisticamente significativa, com uma
confianca de 95% pois, p=0,509>0,05.

Group Statistics

Residéncia Actual Std. Error
esidencia Actua N Mean Std. Deviation Mean
Actividade Ocupacional Casa Propria 18 2,22 1,865 0,440
Lar 15 2,67 1,952 0,504
Intervalo de Confianga
i df Mean Std. Error o
P Difference | Difference de 95%
Lower Uper
Actividade -0,668 | 31 | 0,509 -0,444 0,666 -1,802 0,914
Ocupacional

TABELA 6: Actividade Ocupacional

Actividades Ludicas

As respostas médias dos individuos quanto a sua Actividade Ludica, situam-se entre a

regularidade e a inactividade, com uma media de 2,33 no Grupo | e 3,93 para 0 Grupo I,
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ndo se observando uma diferenca estatisticamente significativa uma vez que p=0,094>0,05,

para uma confianga de 95%.

Group Statistics

Residéncia Actual L Std. Error
Mean Std. Deviation Mean
Actividade Ladica Casa propria 18 2,33 2,722 0,642
Lar 15 3,93 2,549 0,658
Intervalo de Confianga
t df Mean Std. Error 0
P Difference | Difference de 95%
Lower Uper
. -1,730
Actividades 31 | 0094 | -1,600 0,925 -3,486 0,286
Ludicas

TABELA 7: Actividades Ludicas

Relagéo Familiar

O Grupo | apresenta uma média de 6,00 como pontuacdo de resposta, enquanto o Grupo Il
apresenta uma média de 3,93. Com uma confianca de 95% e uma probabilidade de erro de
0,007 (p=0,007>0,05), podemos afirmar que existem diferencas estatisticamente significativas

entre os dois grupos relativamente a relacdo estabelecida com a familia.

Group Statistics

o | Std. Error
Residéncia Actua N Mean Std. Deviation Mean
x . Casa Propria 18 6,00 2,058 0,485
Relacdo Familiar
Lar 15 3,93 2,052 0,530
Intervalo de Confianca
¢ df Mean Std. Error 0
P Difference | Difference de 95%

Lower Uper

Relagdo | Ha76 | 31 | 0007 | 2067 0,718 0,601 3,532
Familiar

TABELA 8: Relacéo Familiar
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Recursos Econémicos

Relativamente aos recursos Econdmicos, 0 Grupo | apresenta uma média de pontuacdo de
respostas de 4,33 e 0 Grupo Il uma média de 3,80, contudo para uma confianca de 95% com
uma probabilidade de erro associada a 0,394 (p=0,394>0,05) estas diferencas ndo se

apresentam estatisticamente significativas.

Group Statistics
idénci Std. Error
R A |
esidencia Actua N Mean Std. Deviation Mean
Recursos Econémicos 252 Fropria 18 4,33 1,749 0,412
Lar 15 3,80 1,781 0,460

Intervalo de Confianga
t df Mean Std. Error de 95%
P Difference | Difference € o7
Lower Uper
R
eCUr0S 1 0865| 31 | 0,394 | 0,533 0,616 0,724 1,791
Econdémicos

TABELA 9: Recursos Econémicos

I11- DISCUSSAO

No presente estudo foram avaliadas questdes relacionadas com a Qualidade de Vida na
Doenca de Alzheimer, tendo em conta a Qualidade de Vida numa dimensdo geral e nas
dimensbes que a compdem, descritas na Grelha de Avaliagdo da Qualidade de Vida de
Almeida et al (1995) utilizando-se ainda o Questionario Sociodemografico para a recolha de
informacdo. Esta avaliacao foi feita tendo em conta as respostas dadas pelos cuidadores dos

Doentes com Alzheimer e ndo pelos préprios, pois, apesar destas poderem estar enviesadas,
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como iremos explorar adiante, partiu-se do pressuposto que o comprometimento cognitivo

dos pacientes poderia afectar a confiabilidade da avaliacéo.

Foram comparados 2 Grupos de participantes com Doenca de Alzheimer tendo em conta o
contexto residencial (Grupo 1: Nao Institucionalizados - Casa como Residéncia - e Grupo 2:
Institucionalizados - Lar como Residéncia). Através do Questionério Sociodemogréfico,
verificou-se que os grupos séo semelhantes ao nivel das condi¢des sociodemograficas.

Comparando os resultados obtidos em cada grupo de participantes e tendo em conta o0s itens
da Grelha de Avaliacdo da Qualidade de Vida, constata-se que se verificaram algumas
diferencas (ainda que pequenas) na Qualidade de Vida a nivel global dos 2 Grupos; no
entanto estas na sua maioria ndo se revelaram estatisticamente significativas. De facto, foi na
dimensdo, da Grelha, “Relagdo Familiar” que se encontraram diferengas estatisticamente
significativas, variando as respostas do Grupo 1, entre “Relagdo familiar com participacdao” e
“Relagdo familiar com integragdo funcional” e do Grupo 2, entre “Rela¢do familiar com
participagao” e “Sem relagdo”. Possivelmente a relagdo familiar contribui bastante para a
Qualidade de Vida da pessoa com Alzheimer, podendo diminuir ou aumentar a sua Qualidade
de Vida em funcdo do tipo de relacdo familiar estabelecida pois, apesar de ndo se encontrarem
diferengas estatisticamente significativas na Qualidade de Vida a nivel global, foram
encontradas algumas diferencas ao nivel das médias de cada Grupo, sendo o Grupo 1, o
grupo que apresenta uma média mais elevada no nivel global de Qualidade de Vida. E neste

grupo que se observa também, uma média mais elevada no tipo de relacdo familiar.

Assim, dos resultados, pode-se salientar uma melhor relagdo familiar dos participantes néo
institucionalizados, podendo esta representar para as pessoas com Doenca de Alzheimer um
suporte emocional, bem como seguranca fisica e social, aspectos que podem ajudar a diminuir

as consequéncias negativas da doenca.

Segundo Saraceno (1992) “A familia qualquer que seja a sua forma ou a sua organizagao ¢
reconhecida como uma célula fundamental da sociedade”. A familia é um sistema social com
0S seus respectivos valores, as suas estruturas, as suas funcgdes e evolui através das diferentes
etapas da vida, organizando-se segundo uma dindmica funcional prépria (Barata, 1990). O
mesmo autor acrescenta ainda que a importancia crescente da fungéo afectiva da familia como
lugar onde o individuo é aceite, a valorizacdo do amor, do dialogo e da solidariedade entre
geracOes, leva-nos a consciencializacdo de que a familia é um agente de desenvolvimento e

mudanga da sociedade.
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Relativamente as diferengas nas respostas, podem ainda ser atribuidas aos padres de
referéncia utilizados pelos cuidadores ao avaliar a Qualidade de Vida destes doentes. Estes
padrdes podem ser objectivos, onde o simples facto de estar acometido por uma doenca
progressiva, ja implica que a Qualidade de Vida da pessoa afectada ndo seja propriamente

boa.

A investigacdo realizada conduz-nos a uma proposta, que considere a importancia das
relacBes inter-pessoais, especificamente familiares, sendo o cuidador a primeira e mais forte
instancia que torna possivel modelar o estado de vida para a continuidade da identidade social

doente.

Outros estudos realizados (Lodson et al, 1999 e Kiyak et al, 1994) comparando os relatos de
pacientes e cuidadores em habilidades funcionais, identificaram discordancia nestes relatos,
onde o paciente avaliava a sua habilidade funcional de uma forma melhor do que o cuidador.
O maior prejuizo dos julgamentos, nos pacientes moderados pode ser uma justificativa para o
aumento da média da pontuacdo total com a evolucdo da gravidade da doenca; por outro lado
0 senso critico relativamente preservado diante de situacdes de dia a dia, nos pacientes leves

faz com que eles tenham consciéncia de suas perdas e limitagdes, diminuindo a média.

E necessario ter ainda em conta quais os sintomas que tém um maior impacto sobre a

Qualidade de Vida para que futuras intervencdes possam ser direccionadas para essas areas.

Ao longo da execucéo deste estudo, mediante a pesquisa realizada verificou-se a existéncia de
uma escala “Quality of Life — AD (QOL-AD)” desenvolvida por Logsdon et al, em 1999,
utilizada como medida de avaliacdo da Qualidade de Vida em pessoas com Doenga de
Alzheimer. No entanto, esta escala que no primeiro impulso seria a escolha mais indicada
para o presente estudo, ndo se verificou vidvel pois, necessitaria de ser traduzida e adaptada,
seguindo uma metodologia rigorosa, com posterior avaliacdo de equivaléncia semantica,
idiomatica, cultural e conceitual da versédo traduzida, realizada por um comité de especialistas
assim como, necessitaria de ser avaliada a estabilidade da escala através do teste-reteste, a fim

de testar a confiabilidade da mesma.

Como ndo existe um instrumento validado para a populagdo portuguesa, que avalie a
Qualidade de Vida nos quadros demenciais e, especificamente, na Doenca de Alzheimer,
decidiu-se utilizar a Grelha de Avaliacdo da Qualidade de Vida do Idoso pois, a Doenga de

Alzheimer inclui-se na classe de doengas degenerativas que segundo as pesquisas ocorrem
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maioritariamente na populacédo idosa, no entanto ndo nos podemos esquecer que os Doentes
de Alzheimer devem ser considerados de maneira diferente pois, possuem caracteristicas

especificas que os distinguem de uma “velhice normal”

Parece-nos importante que se realizem estudos com o objectivo de traduzir e adaptar uma
escala de avaliagcdo da Qualidade de Vida para pessoas com Doenca de Alzheimer e verificar
as propriedades de medida da versdo traduzida e adaptada.

Uma das limitacGes, inerente ao nosso instrumento, prende-se a validade do mesmo, isto &,
devido ao facto de ndo estar claramente definida e adaptada aos Doentes de Alzheimer,
podendo-nos levar a medir incorrectamente aquilo que queriamos medir, e consequentemente

limitar as nossas previsoes.

A avaliacdo da Qualidade de Vida nos Doentes de Alzheimer, pressupde alguns aspectos que
vao além das dimensfes do instrumento utilizado pois, deverd considerar, ainda, aspectos
culturais e de linguagem, da populagdo alvo, as condi¢des de vida passada, bem como, o
estadio da doenca (que pode levar a uma maior dependéncia dos outros) em que se encontram
os individuos do nosso estudo, e a disponibilidade dos servicos e do meio em que estdo

inseridos.

E importante ressalvar que este trabalho foi desenvolvido na cidade de Lisboa, e que pode ndo
ser representativo do que ocorre noutras regibes do pais. A realizacdo de estudos
multicéntricos possibilita-nos avaliar um mesmo fendmeno em diversos meios, identificando
diferencas socioculturais entre populacdes afectadas por uma mesma doenca, para isso ha que
se considerar que o instrumento de avaliacdo utilizado seja no minimo similar, de forma a

permitir que os resultados possam ser comparados.

Podemos considerar ainda como limitagbes do estudo, o tamanho reduzido do grupo de
participantes que dificulta a generalizacdo dos dados, e terem sido utilizados grupos naturais.
Estudos com amostras maiores e participantes seleccionados aleatoriamente possibilitariam

um maior rigor na comparacgao de grupos.

Em suma, parece-nos pertinente o desenvolvimento de estudos que se debrucem sobre esta
realidade envolta em tantas problematicas, tomando em conta a individualidade dos sujeitos, a
sua subjectividade, historia e inter-relagdes, que constroem o individuo e que dele fazem o ser

afectivo ligado a implicacgdes significativas e subjectivas.

54



Consideragdes Finais

Ser Doente de Alzheimer ndo pode ser sinénimo de empecilho ou de incapacidade. N&o

podemos esquecer que o hoje e 0 amanha se devem também ao ontem.

Estes doentes deparam-se com uma sociedade com muito pouca disponibilidade para os
apoiar. A familia nem sempre esta presente. Estdo sozinhos e encontram-se numa realidade
egoista e materialista onde o afecto e o respeito pelo ser humano fica esquecido, onde o que
conta é o que se tem para oferecer e enquanto se pode oferecer (Labarge, Von Dras &
Wingbernuehle, 1998).

O Doente de Alzheimer depara-se assim com um mundo em que ja nada faz sentido e onde
tudo pode acontecer. Mostram por vezes sinais de extrema tristeza ou alegria, que
normalmente ndo justificariam tal reaccdo (designa-se usualmente este comportamento como
instabilidade emocional). A doenca envolve também sintomas como perdas de coordenacéo,
memoria, independéncia, capacidade de comunicacdo e controlo sobre a prépria vida
(Logsdon, 1999).

Como é que se pode optimizar a Qualidade de Vida de pessoas doentes que sao

constantemente confrontadas com a evidéncia destas perdas?

Segundo, Leal (2008), inevitavelmente, a Qualidade de Vida vai-se perdendo a medida que a
doenca vai avancando nos seus estadios, na medida em que estas pessoas se vado tornando
gradualmente menos capazes de realizar tarefas que, anteriormente, se caracterizavam como
quotidianas, factor este que pode ser absolutamente frustrante para a pessoa com doenca de

Alzheimer.

Neste caso, e se 0 objectivo é o de minimizar tal facto, ndo podemos correr o risco de afirmar
“sao doentes, nao podem”. Todos nés desempenhamos um papel ao longo da nossa existéncia.
E preciso que vivam com melhor Qualidade de Vida, integrados na sociedade e na familia,

com garantias dos meios de subsisténcia e apoio necessario.

La Gaipa (1990), fala na necessidade da pessoa com doenca de Alzheimer manter o mais
possivel os seus habitos e a sua actividade, tendo em conta que a superproteccdo, pode ser
prejudicial, devendo-se desta forma facilitar que a pessoa doente execute as tarefas. No
entanto, o inverso, a super-estimulacdo, também pode ser prejudicial, pois a pessoa com
doenga de Alzheimer pode sentir-se infeliz perante a frustracdo de ndo conseguir executar

uma actividade. E importante manter o mais possivel a autonomia.
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Relativamente ao trato, pode-se constatar que ndo existem regras fixas, & conforme o
temperamento das pessoas e as circunstancias, umas vezes € importante repor a verdade,

outras, alimentar a fantasia.

Para uma melhoria da Qualidade de Vida é necessario distinguir claramente a diferenca entre
existir e sobreviver. Para Leal (2008), este facto engloba a criacdo ou a renovacao de valores
que desmistifiguem as falsas necessidades, a descoberta e a construgdo de sistemas que
libertem o homem da angustia do amanha e lhe déem espaco e tempo livre para ser pessoa,
bem como a criacdo de condicGes interiores que permitam a percepcdo da vida e tornem o

coragdo a morada do amor, beleza e alegria.

E inegavel que uma doenca degenerativa progressiva cria obstaculos e traz prejuizos de
diversas ordens mas, segundo Labarge, Von Dras & Wingbernuehle (1998), um programa de
intervencdo pode gerar estimulos para o desenvolvimento de vias de adaptacdo e canais de
compensacao por meio da motivacdo, desejo, necessidade ou interac¢des sdcio-ambientais.
Independentemente dos eventos desfavoraveis, todos temos infinitas possibilidades de

melhorar e viver bem se oportunidades adequadas e suporte nos forem proporcionados.

No sentido de se criarem sistemas onde o conforto seja algo de prioritario para as pessoas com
Alzheimer, julgamos que estes estariam melhor enquadrados e cuidados num “Centro-de-dia
Modelar”, uma vez que nestes centros utilizam-se muito os puzzles, dangas, a estimulagéo

sensorial com objectos moles, aromas e cores.

Se for um Centro-de-dia vulgar, os doentes sentem-se desajustados, onde a falta de
preparacdo do pessoal gera incompatibilidades. No Centro Modelar, é pretendido um
terapeuta ocupacional, que jogando com as outras condi¢es proprias deste tipo de centro,
procuram aproveitar as capacidades das pessoas com doencga de Alzheimer, garantindo-lhes e

proporcionando-lhes uma melhor Qualidade de Vida. (McAllister & Silverman, 1999)

Em modo de conclusdo, podera dizer-se que um ambiente residencial satisfatério, variara de
acordo com o contexto fisico do local e das necessidades e aspiracdes das pessoas ou grupo

que nele residem, sem esquecer as relacbes mantidas com os sujeitos circundantes.

De qualquer das formas, parece-nos um dado adquirido que os diferentes significados
relacionados com a Qualidade de Vida, se unem por um objectivo comum: a busca da

dignidade nas suas vidas.
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N&o temos respostas, solugdes, nem tdo pouco receitas. Tentamos apenas o despertar de nds
mesmos, para compreendermos as razfes da nossa felicidade ou das de quem nos rodeia, de
forma a entrarmos num caminho de clarividéncia que conduza o Homem a sua provavel

condi¢cdo humana.

Terminamos em harmonia com Paul (2007) que declarou: “Se nos encontrarmos no futuro,
avaliaremos entéo a nossa capacidade de fazer mais e melhor hoje para aumentar a qualidade

de vida ao longo do processo de envelhecimento”.
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ANEXO A

Questionario Sociodemografico

|dade: 2 Sexo:
Mo
Foo[
4 Filhos:  sim ]
ndo ]
se SIM quantos:
idades
sexo )

5 Como define o seu contacto com z familia:
préximo
independente
distante

7 Gosta de morar nessa residéncia:
Gosto muito

Gosto poiico
Nao gosto
Explique -me um pouco

Lo 000

§ Como define o seu convivio social:
intenso

suficiente
fraco

N

-

Profissdo exercida durante mais tempo:
Domeésiica
Agricultura
Comércio

1

Indastria
Funcionalismo Publico

QOutra
Qual

3 Como define o seu estado de sadde:
Bom

Razoavel

Lo Do000

Precaria
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4a

10

12

Estado Civil:
casado
divorciado
solteiro
viuvo

TN

. Proximidade a residéncia dos filhos:

perto 7 quantos ( )
médio / quantos ()
longe / quantos ( )

]

Residéncia actual:
casa prépria

casa familia

lar

Com quem vive:
sozinho

conjugue
filhos
outros:

aoon - 0o

quais:

Habilitagdes literarias:
N&o sabe ler / N3o sabe escrever:]
| Ciclo Ensino Basico completo [ |
I Ciclo Ensino Basico incompleto ||
Secundaria completa

Secundaria incompleta

L]

Como define a sua situagdo econémica
Boa

Razoavel D
Precaria E

Data: / /
Local:




ANEXO B

Definicdo de Conceitos do Questionario Sociodemogréfico

1. Idade — N° de anos que o individuo conta desde o seu nascimento até a época em que, ou de que se

fala.

2.  Sexo — Considera-se o sexo feminino ou masculino.

3. Estado Civil — Considera-se o individuo sendo solteiro, casado, vilivo ou divorciado.

4. Eilhos — Se possui ou ndo filhos. No caso de possuir, referenciar a quantidade e o sexo destes.

4 a) Proximidade a residéncia dos filhos
Perto — Numero de filhos que residem na mesma cidade;
Médio — Numero de filhos que residem nas proximidades da cidade;

Longe — Numero de filhos que residem numa outra cidade.

5 Contacto com a Familia — Devido as caracteristicas particulares da doenca (falta de memdria), o

contacto com a familia é definido para o doente e ndo no sentido inverso.

6  Residéncia Actual — Residéncia onde vive actualmente.

7 Gosto de morar nessa Residéncia — Refere-se ao bem-estar afectivo do individuo no local onde

reside actualmente.

8  Com guem vive — Individuos com quem coabita.
9  Convivio Saocial — A inter-relacdo, partilha afectiva e social que existe entre o individuo e 0s outros.
Intenso — Comunicacdo frequente;
Suficiente — Comunicacdo escassa;
Fraco — Sem comunicag&o.
Boa — Para além das necessidades
Razoavel — Suficiente para as necessidades

Precéaria — Insuficientes




10 Habilitacdes Literarias — Conjunto de qualificacdes académicas.

11 Profissdo Exercida durante mais tempo — Oficio, ocupacédo, emprego que o individuo exerceu por

um periodo de tempo maior.

12 Situacdo Econémica — Posicdo monetaria (posses e bens) em que o individuo se encontre.

Considera-se esta situacdo como produto de varios factores como a reforma do individuo e a

contribuicdo dos familiares.
Boa — Para além das necessidades;
Razoavel — Suficiente para as necessidades;

Precaria — Insuficientes.

13 Estado de Saude — Condigdo fisica ou mental em que se encontra o individuo.
Bom — Boa manutengdo de vida e bem-estar do individuo;
Razoavel — Indica que consegue satisfazer as necessidades basicas com a ajuda de outros;

Precario — Individuos com pouca ou nenhuma mobilidade, com dificuldade em satisfazer as

necessidades humanas basicas (ex: estadio de terminagdo da doenga, acamados).
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ANEXO C

Grelha de Avaliacdo da Qualidade de Vida do Idoso

GRELHA DE AVALXAQ.E\O DA QUALIDADE DE VIDA DO IDOSQ
(Almeida et al. 1995) OBSERVAGOES
(Para célculo do Indice QVI)

1. ISOLAMENTO / COMUNICAGAO AFECTIVA E SOCIAL

- Sem comunicagio

- Comunicagdo alargada ao domicilio

- Comunicag&o centrada na envolvente habitacional
- Comunicag&o alargada ao mundo exterior

NN |o

2. MOBILIDADE

- Sem mobilidade

- Mobilidade com ajuda de outros

- Mobilidade através de ajudas técnicas
- Mobilidade sem ajuda

N[N O

3. ACTIVIDADES DA VIDA DIARIA

- Sem actividades

- Actividades com ajuda de outros

- Actividades através de ajudas técnicas
- Actividades sem ajuda

~NjoN|o

4. ACT!VIDADE OCUPACIONAL

- Sem actividade
- Com actividade esporéadica
- Com actividade regular

Actividade ocupacional remunerada |I]:|

D=

5. ACTIVIDADE LUDICA

- Sem actividade
- Com actividade regular
- Com actividade que dé resposta aos seus anseios

~N[xn|o

8. RELACAO FAMILIAR

- Sem relagdo familiar
- Com particiapagao familiar
- Com integragdo famiiiar funcional 8

—

BN

P—

7. RECURSOS ECONOMICOS

- Insuficientes
- Suficientes para as necessidades basicas
- Para além das necessidades basicas if

Pfea

TOTAL .-
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ANEXO D

Definicéo de Conceitos da Grelha de Avaliacdo da Qualidade de Vida do ldoso

Isolamento — Auséncia de Comunicago:

Comunicacdo Afectiva — relagdes afectivas que se estabelecem e se desenvolvem entre o idoso e 0s
elementos da familia, amigos ou vizinhos;

Comunicacao Social — relagBes ndo afectivas com pessoas, lugares ou acontecimentos, quer por contacto
directo quer através dos meios de comunicacao social;

Domicilio — Local habitual de residéncia;
Envolvente Habitacional — ambiente arquitectonico e social que circunda o domicilio;

Mundo Exterior — todo o que fica para além da envolvente habitacional.

Mobilidade — capacidade de mudanga da posic¢éo corporal e da deslocacédo de um lado para o outro.

Ajuda Técnica — qualquer produto, instrumento, equipamento ou sistema técnico usado por uma pessoa
com deficiéncia especialmente produzido ou disponivel, que previne, compense, atenua ou neutraliza a
incapacidade.

Actividades da Vida Diaria — todas as ac¢Bes da vida quotidiana que € necessario realizar param se satisfazer
as necessidades humanas basicas.

Necessidades Humanas Basicas — as necessidades vitais que sdo comuns a todos 0s seres humanos e que
s80 essenciais & manutencdo da vida e ao alcance do bem estar do individuo.

Actividade Ocupacional — tarefas ou actividades de natureza profissional.

Actividade L udica — actividade cultural, recreativa ou de lazer que proporciona divertimento distraccdo ou
passatempo

Actividade como resposta aos anseios —

Actividade regular — comportamentos diarios ou regulares manifestados pelas particularidades da doenca,
que proporcionam prazer ou distraccao.

Familia — conjunto de pessoas que coabitam, independentemente da existéncia de parentesco;
Relacdo Familiar — relacdo afectiva e social entre o sujeito e os elementos da familia;

Participacdo Familiar — ligacdo afectiva e social implicando relacdo de ajuda entre os elementos
da familia e o sujeito;

Integracdo Familiar Funcional — inser¢éo do sujeito num ndcleo familiar da qual resultam lagos
familiares gratificantes.

Recursos Econémicos Insuficiente — o quantitativo monetario mensal fixo, satisfaz facilmente as
necessidades bésicas.




ANEXO E

Normas de Preenchimento da Grelha de Avaliagcdo da Qualidade de Vida do ldoso

Deve ser preenchida tendo obrigatoriamente em conta as definicBes de conceitos inseridas em cada

componente.

As componentes 1, 2 e 3 resultam da observacgdo directa do aplicador do questionario.

As componentes 4, 5, 6 e 7 resultam da informag&o prestada pela Pessoa ldosa ou, no seu impedimento, por

quem de perto lida com ela.

Cada um dos componentes é de resposta Unica (excepg¢do para 0 n° que admite uma resposta suplementar

quando se verifique a existéncia de actividades ocupacionais remunerada).

Para obter o valor do indice QVI soma-se a pontuag&o da resposta assinalada em cada um dos componentes.
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ANEXO F

Cartas de Consentimento Informado

. PSICO
3= L)
o e,
-

ayynd

o
<
K
3
-y
£
=
-,
s

« B ISPA | Instituto Superior de Psicologia Aplicada

No a&mbito da dissertacdo de mestrado de Inés Marques Faria, do Instituto Superior de
Psicologia Aplicada, fomos requisitados para participar num estudo de investigacdo sobre a Qualidade
de Vida nos Doentes com Doenca de Alzheimer, tendo com base num estudo comparativo entre dois
contextos residenciais, ou seja, doentes que residem em casa e em Lar. A investigacdo seré realizada

por meio de um Questionario Sociodemogréfico e uma Grelha de Avaliacdo da Qualidade de Vida.

Consideramos ndo existirem riscos ou desconfortos previstos e estamos cientes de que 0s
resultados da investigacdo podem ser publicados para fins cientificos, mas que o nome ou

identificacdo do sujeito ndo seré revelado, ou seja, é garantida a confidencialidade do mesmo.

Qualquer davida em relacdo a investigacdo ou a nossa participacdo, antes ou depois do

consentimento, serdo respondidas pelo investigador.

Declaramos ter lido todas as informagOes acima referidas. Recebemos explicacGes sobre a
natureza, demanda, e beneficios do projecto e compreendemos que podemos retirar 0 nosso
consentimento e interromper a nossa participacdo a qualquer momento, sem penalidade ou perda de

beneficio.

Ao assinar esta carta de consentimento, ndo estamos a desistir de quaisquer reivindicagdes

legais ou direitos.

Assinatura do sujeito / /

Certifico que expliquei a natureza, o propdsito e os beneficios potenciais com a participacdo

neste estudo. Respondi a todas as questdes levantadas e testemunhei a assinatura acima.

Assinatura do investigador / /
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v B ISPA | Instituto Superior de Psicologia Aplicada

No ambito da dissertacdo de mestrado de Inés Marques Faria, do Instituto Superior de
Psicologia Aplicada, fui requisitado(a) para participar num estudo de investigagdo sobre a Qualidade
de Vida nos Doentes com Doenga de Alzheimer, tendo com base num estudo comparativo entre dois
contextos residenciais, ou seja, doentes que residem em casa e em Lar. A investigacdo sera realizada

por meio de um Questionario Sociodemografico e uma Grelha de Avaliacdo da Qualidade de Vida.

Considero que ndo existem riscos ou desconfortos previstos e estou ciente de que os resultados
da investigacdo podem ser publicados para fins cientificos, mas que o0 meu nome ou identificagdo néo

sera revelado, ou seja, é garantida confidencialidade.

Qualquer davida em relagdo a investigacdo ou & minha participacéo, antes ou depois de meu

consentimento, serdo respondidas pelo investigador.

Declaro que li todas as informacgdes acima referidas. Recebi explicagcGes sobre a natureza,
demanda, e beneficios do projecto e compreendo gque posso retirar 0 meu consentimento e interromper

a minha participacdo a qualquer momento, sem penalidade ou perda de beneficio.

Ao assinar esta carta de consentimento, ndo estou a desistir de quaisquer reivindicagoes legais

ou direitos.

Assinatura do sujeito / /

Certifico que expliquei ao individuo acima a natureza, o propoésito e os beneficios potenciais
com a participacdo neste estudo. Respondi a todas as questdes levantadas e testemunhei a assinatura

acima.

Assinatura do investigador / /
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ANEXO G

Anélise Sociodemografica do Grupo de Participantes

. Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  Casa prépria 19 55,9 55,9 55,9
Lar 15 441 441 100,0
Total 34 100,0 100,0
TABELA 1: Frequéncias referentes a Residéncia Actual
N Valid 34
Missing 0
Mean 70,65
Median 72,00
Mode 70
Std. Deviation 10,725
Variance 115,023
Minimum 41
Maximum 92
TABELA 2: Medidas de Tendéncia Central referentes a Idade
. Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  Mulher 16 47,1 47,1 47,1
Homem 18 52,9 52,9 100,0
Total 34 100,0 100,0
TABELA 3: Frequéncias referentes ao Género
. Cumulative
Frequency | Percent | Valid Percent Percent
Valid Casado 22 64,7 64,7 64,7
Divorciado 1 2,9 2,9 67,6
Solteiro 8,8 8,8 76,5
Vilvo 8 23,5 23,5 100,0
Total 34 100,0 100,0

TABELA 4: Frequéncias referentes ao Estado Civil
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Cumulative
Frequency | Percent Valid Percent Percent
Valid  Sim 24 70,6 70,6 70,6
Néo 10 29,4 29,4 100,0
Total 34 100,0 100,0

TABELA 5: Frequéncias referentes a Existéncia de Filhos

Cumulative
Frequency | Percent |Valid Percent|  percent
Valid Perto 13 38,2 52,0 52,0
Médio 9 26,5 36,0 88,0
Longe 3 8,8 12,0 100,0
Total 25 73,5 100,0
Missing System 9 26,5
Total 34 100,0
TABELA 6: Frequéncias referentes a Proximidade da Residéncia
dos de Filhos
Cumulative
Frequency | Percent | Valid Percent Percent
Valid Préximo 26 76,5 76,5 76,5
Indepedente 3 8,8 8,8 85,3
Distante 14,7 14,7 100,0
Total 34 100,0 100,0

TABELA 7: Frequéncias referentes ao Contacto com a Familia

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  Muito 22 64,7 64,7 64,7
Pouco 7 20,6 20,6 85,3
Néao 5 14,7 14,7 100,0
Total 34 100,0 100,0

TABELA 8: Frequéncias referentes ao Gosto pela Residéncia
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Frequency | Percent Valid Percent Cumulative
Percent
Valid  Sozinho 3 8,8 8,8 8,8
Conjuge 10 29,4 29,4 38,2
Filhos 2 5,9 5,9 44,1
Outros 19 55,9 55,9 100,0
Total 34 100,0 100,0

TABELA 9: Frequéncias referentes ao Gosto pela Residéncia

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Intenso 5 14,7 14,7 14,7
Suficiente 18 52,9 52,9 67,6
Fraco 11 32,4 32,4 100,0
Total 34 100,0 100,0

TABELA 10: Frequéncias referentes ao Convivio Social

) Cumulative
Frequency | Percent | Valid Percent|  percent
Valid Nao sabe ler nem

escrever 2 59 59 59
Primeiro ciclo do ensino
bésico completo 12 35,3 35,3 41,2
Primeiro ciclo do ensino
bésico incompleto 9 26,5 26,5 67,6
Secundéario completo 9 26,5 26,5 94,1
Curso superior 2 59 59 100,0
Total 34 100,0 100,0

TABELA 11: Frequéncias referentes as HabilitacOes Literarias
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Cumulative
Frequency | Percent | Valid Percent Percent
Valid Domeéstica 9 26,5 26,5 26,5
Agricultura 2 5,9 5,9 32,4
Comércio 9 26,5 26,5 58,8
Indlstria 3 8,8 8,8 67,6
Funcionalismo Publico 6 17,6 17,6 85,3
Outra 5 14,7 14,7 100,0
Total 34 100,0 100,0
TABELA 12: Frequéncias referentes a Profissao Exercida
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Boa 5 14,7 14,7 14,7
Razoavel 25 73,5 73,5 88,2
Precaria 4 11,8 11,8 100,0
Total 34 100,0 100,0
TABELA 13: Frequéncias referentes a Situacdo Econdmica
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Bom 4 11,8 11,8 11,8
Razoavel 18 52,9 52,9 64,7
Precério 12 35,3 35,3 100,0
Total 34 100,0 100,0

TABELA 14: Frequéncias referentes ao Estado de Saude
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ANEXOH

Analise Estatistica dos Dados em SPSS

Os grupos (residéncia/lar) sdo diferentes em termos de variaveis sociodemograficas?

Idade
Group Statistics
Std. Error
Residéncia actual N Mean Std. Deviation Mean
idade Casa propria 19 69,79 13,394 3,073
Lar 15 71,73 6,181 1,596
Independent Samples Test
Levene's Test for
Equality of Variances t-test for Equality of Means
95% Confidence
Interval of the
Mean Std. Error Difference
F Sig. t df Sig. (2-tailed) | Difference | Difference Low er Upper
idade Equal variances
assumed 6,210 ,018 -,519 32 ,607 -1,944 3,746 -9,574 5,687
Equal variances
not assumed -,561 26,539 ,579 -1,944 3,463 -9,054 5,166
Sexo
sSexo
mulher homem Total
Residéncia Casa propria Count 10 9 19
actual Expected Count 8,9 10,1 19,0
Lar Count 6 9 15
Expected Count 7,1 7,9 15,0
Total Count 16 18 34
Expected Count 16,0 18,0 34,0
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Chi-Square Tests

Asymp. Sig. Exact Sig. Exact Sig.
Value df (2-sided) (2-sided) (1-sided)
Pearson Chi-Square 537P 1 464
Continuity Correction 2 ,150 1 ,699
Likelihood Ratio ,5639 1 ,463
Fisher's Exact Test ,510 ,350
Linear-by-Linear
Association 521 1 470
N of Valid Cases 34
a. Computed only for a 2x2 table
b. 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is
7,06.
Estado Civil
estado_civil
casado |divorciado solteiro viuvo Total
Residéncia Casa prépria Count 12 1 2 4 19
actual Expected Count 12,3 6 1,7 4,5 19,0
Lar Count 10 0 1 4 15
Expected Count 9,7 4 1,3 3,5 15,0
Total Count 22 1 3 8 34
Expected Count 22,0 1,0 3,0 8,0 34,0
Chi-Square Tests
Asymp. Sig.
Value df (2-sided)
Pearson Chi-Square 1,0592 3 ,787
Likelihood Ratio 1,436 3 ,697
Linear-by-Linear
oy 007 1 932
Association
N of Valid Cases 34

a. 6 cells (75,0%) have expected count less than 5.

minimum expected count is ,44.
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Existéncia ou nao de Filhos

Tem filhos?
sim néao Total
Residéncia Casa proépria Count 13 6 19
actual Expected Count 13,4 5,6 19,0
Lar Count 11 4 15
Expected Count 10,6 4,4 15,0
Total Count 24 10 34
Expected Count 24,0 10,0 34,0
Chi-Square Tests
Asymp. Sig. Exact Sig. | Exact Sig.
Value df (2-sided) (2-sided) | (1-sided)
Pearson Chi-Square ,097b 1 ,755
Continuity Correction @ ,000 1 1,000
Likelihood Ratio ,098 1 , 754
Fisher's Exact Test 1,000 ,529
e os| 1 e
N of Valid Cases 34

a. Computed only for a 2x2 table

b. 1 cells (25,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is
4,41.

Proximidade a Residéncia dos Filhos

Proximidade a residéncia dos filhos
perto médio longe Total
Residéncia Casa propria Count 8 3 2 13
actual Expected Count 6,8 4,7 1,6 13,0
Lar Count 5 6 1 12
Expected Count 6,2 4,3 1,4 12,0
Total Count 13 9 3 25
Expected Count 13,0 9,0 3,0 25,0
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Chi-Square Tests

Asymp. Sig.
Value df (2-sided)
Pearson Chi-Square 1,982 2 ,370
Likelihood Ratio 2,018 2 ,365
e s 1 e
N of Valid Cases 25

a. 4 cells (66,7%) have expected count less than 5. The
minimum expected count is 1,44.

Contacto com a Familia

Como define o contacto com a familia?
préximo indepedente | distante Total
Residéncia  Casa propria Count 15 2 2 19
actual Expected Count 14,5 1,7 2,8 19,0
Lar Count 11 1 3 15
Expected Count 11,5 1,3 2,2 15,0
Total Count 26 3 5 34
Expected Count 26,0 3,0 5,0 34,0
Chi-Square Tests
Asymp. Sig.
Value df (2-sided)
Pearson Chi-Square ,6882 2 ,709
Likelihood Ratio ,687 2 , 709
Linear-by-Linear
Association 349 1 995
N of Valid Cases 34

a. 4 cells (66,7%) have expected count less than 5. The
minimum expected count is 1,32.
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Gosta de Morar na Residéncia

Gosta de morar na residéncia?
muito pouco nao Total
Residéncia Casa prépria Count 14 3 2 19
actual Expected Count 12,3 3,9 2,8 19,0
Lar Count 8 4 3 15
Expected Count 9,7 3,1 2,2 15,0
Total Count 22 7 5 34
Expected Count 22,0 7,0 5,0 34,0
Chi-Square Tests
Asymp. Sig.
Value df (2-sided)
Pearson Chi-Square 1,5302 2 465
Likelihood Ratio 1,530 2 ,465
Linear-by-Linear
Associat3i/0n 1,330 1 249
N of Valid Cases 34
a. 4 cells (66,7%) have expected count less than 5. The
minimum expected count is 2,21.
Convivio Social
Como define o convivio social?
intenso | suficiente| fraco Total
Residéncia Casa propria Count 3 9 7 19
actual Expected Count 2,8 10,1 6,1 19,0
Lar Count 2 9 4 15
Expected Count 2,2 7,9 4.9 15,0
Total Count 5 18 11 34
Expected Count 5,0 18,0 11,0 34,0
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Chi-Square Tests

Asymp. Sig.
Value df (2-sided)
Pearson Chi-Square ,5552a 2 , 758
Likelihood Ratio ,558 2 , 756
Linear-by-Linear
Associat%lon 110 1 740
N of Valid Cases 34

a. 3 cells (50,0%) have expected count less than 5. The
minimum expected count is 2,21.

Habilitacbes Literarias

Habilitagdes literarias
1° Ciclo 1° Ciclo
N4&o sabe ler | do Ensino | do Ensino |Secundario| Curso
nem escrever | Basico Bésico Completo | Superior
Completo |Incompleto Total
Residéncia Casa propria Count 1 4 5 7 2 19
Actual Expected Count 1,1 6,7 5,0 5,0 11 19,0
Lar Count 1 8 4 2 0 15
Expected Count 9 5,3 4,0 4,0 9 15,0
Total Count 2 12 9 9 2 34
Expected Count 2,0 12,0 9,0 9,0 2,0 34,0
Chi-Square Tests
Asymp. Sig.
Value df (2-sided)
Pearson Chi-Square 5,8322 4 ,212
Likelihood Ratio 6,713 4 ,152
N of Valid Cases 34

a. 6 cells (60,0%) have expected count less than 5. The
minimum expected count is ,88.
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Profissao Exercida

Profissao exercida durante mais tempo

a. 10 cells (83,3%) have expected count less than 5. The
minimum expected count is ,88.

Situacdo Economica

Residéncia actual * Como define a sua situacdo economica? Crosstabulation

Funcionalismo
Domeéstica | AgriculturaComércio IndUstria Publico Outra | Total
Residéncia Casa Prépria  Count 5 1 4 2 2 5 19
Actual Expected Count 5,0 1,1 5,0 1,7 34 2,8 19,0
Lar Count 4 1 5 1 4 0 15
Expected Count 4.0 , 4,0 1,3 2,6 2,2 15,0
Total Count 9 2 9 3 6 5 34
Expected Count 9,0 2,0 9,0 3,0 6,0 5,0 34,0
Chi-Square Tests
Asymp. Sig.
Value df (2-sided)
Pearson Chi-Square 5,832 5 ,323
Likelihood Ratio 7,702 5 ,173
Linear-by-Linear
Associat)i/on 716 1 ,398
N of Valid Cases 34

Como define a sua situacao
economica?
boa razoavel precaria Total
Residéncia Casa propria Count 3 15 1 19
actual Expected Count 2,8 14,0 2,2 19,0
Count 2 10 3 15
Expected Count 2,2 11,0 1,8 15,0
Total Count 5 25 4 34
Expected Count 5,0 25,0 4,0 34,0
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Chi-Square Tests

Asymp. Sig.
Value df (2-sided)
Pearson Chi-Square 1,7542 2 416
Likelihood Ratio 1,783 2 ,410
Linear-by-Linear
Association 912 1 340
N of Valid Cases 34
a. 4 cells (66,7%) have expected count less than 5. The

minimum expected count is 1,76.

Estado de Saude

a. 2 cells (33,3%) have expected count less than 5. The
minimum expected count is 1,76.
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Como define o seu estado de
saude?
bom razoavel | precario Total
Residéncia Casa prépria Count 1 12 6 19
actual Expected Count 2,2 10,1 6,7 19,0
Lar Count 3 6 6 15
Expected Count 1,8 7,9 53 15,0
Total Count 4 18 12 34
Expected Count 4,0 18,0 12,0 34,0
Chi-Square Tests
Asymp. Sig.
Value df (2-sided)
Pearson Chi-Square 2,565 2 2 277
Likelihood Ratio 2,614 2 271
P :
N of Valid Cases 34




