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RESUMO

A experiéncia de viver com deméncia ocorre, frequentemente, num contexto de uma relacao
conjugal duradoura. A qualidade da relacdo e o sentido de coeréncia (conjunto de
caracteristicas pessoais que permite compreender, gerir e integrar os factores de stress de
forma construtiva) apresentam-se como factores promotores e protectores da saude, no
contexto de experiéncias adversas, nomeadamente de doenca. Provavelmente, 0 mesmo
podera acontecer nos quadros demenciais.

O presente estudo teve como objectivo principal analisar o impacto do diagnostico, no
contexto das fases iniciais de deméncia, em casais de pessoas idosas, explorando o papel
da qualidade da relacdo conjugal e do sentido de coeréncia na confrontacdo com o
diagnostico e na experiéncia de viver com a doenca.

Realizamos um estudo observacional de seis casais de pessoas idosas (pessoas com
deméncia e respectivos conjuges prestadores de cuidados), com recurso a entrevistas
individuais e conjuntas como suplemento metodol6gico central, suportado pela utilizacdo
dos instrumentos: Orientation to Life Questionnaire - SOC (Antonovsky, 1987) e Quality of
Carer-Patient Relationships — QCPR (Spruytte et al. 2000).

Os resultados sugerem que a qualidade da relacdo e um sentido de coeréncia mais elevado
podem facilitar uma adaptacdo bem-sucedida aos desafios, promover a adopgdo de
estratégias para reforcar os aspectos positivos da experiéncia de cuidar e atenuar 0s
negativos (sobrecarga e sofrimento psiquico do cuidador), encorajar padrdes positivos no
acesso e na utilizacao dos cuidados formais e adiar a institucionalizagcdo precoce da pessoa

com deméncia.

Palavras-chave: deméncia, diagnostico, qualidade da relacdo conjugal, sentido de

coeréncia, casais de pessoas idosas
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ABSTRACT

In couples, caregiving experiences in dementia usually occur within long-standing
relationships preceding the onset of the illness and evolving as it progresses. The quality of
relationship (QR) and Antonovsky’s salutogenic construct of sense of coherence (SOC) are
assumed to promote and protect health in stressful situations, such as dementia. SOC refers
to the extent to which a person considers his/her life as comprehensible, manageable and
meaningful.

We aim to uncover the role of QR and SOC as moderator or mediator in the ability of patients
and their partners to cope with the impact of dementia

We studied six couples in which one spouse had been diagnosed with dementia. We used a
qualitative research approach (combining in-depth individual and joint interviews),
triangulated with the measures Orientation to Life Questionnaire - SOC scale (Antonovsky,
1987) and the Quality of Carer-Patient Relationships — QCPR (Spruytte et al. 2000).

The method was informed by a literature review on the role of RQ and SOC within dementia.

Results highlight the importance of listening to both spouses, in a dyadic perspective, while
acknowledging the voice of PwD themselves despite methodological challenges. Aspects of
prior relationship impact on caregiving dynamics and on how the care-giver and care-
recipient roles are experienced. At the same time, the experience of living with dementia
impacts on the relationship, often causing change or loss which is difficult to accept or adjust
to.

Diagnosis played an important role on the SOC’s comprehensibility component (life makes
sense). Good pre-caregiving and current relationship was associated with carers’ ability to
cope, namely on SOC’s manageability (problems will be bearable) and meaningfulness (life
is viewed as a challenge).

Our findings suggest that an understanding of QR and SOC prior to diagnosis may
encourage positive patterns of care, foster successful adaptation to changing needs, and

support in-home arrangements as long as possible.

Keywords: dementia, diagnosis, quality of relationship, sense of coherence, elderly couples
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Estou intrigado. O que se passou comigo entre os finais de Setembro de do
ano passado e Marco deste ano? A auséncia de consciéncia que me colocou
absolutamente fora da realidade, que segredos esconde? Como assumir e
integrar na minha memoria pessoal, na minha identidade, um periodo de vida

gue apenas funcionou como antecamara da morte?

Ao longe, huma praia, casais que habitualmente se encontravam, no més de
Agosto, passeiam. Regressavam em felicidade. Acordei de manha. A flria, a
incapacidade, a sobrevivéncia.

Os casais amigos, ao longe, na praia distante, perderam-se no horizonte.

(excerto do diario de um doente, participante no estudo)

viii
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INTRODUCAO

Em Portugal, a investigacdo em matéria de cuidados na deméncia € ainda escassa,
apesar de os quadros demenciais serem reconhecidos como um problema prioritario de
saude, a nivel mundial.

Na auséncia de uma cura que possa alterar a progressdo das deméncias, a
investigacdo sobre o impacto do diagndstico nas pessoas com deméncia e cOnjuges
cuidadores assume uma enorme importancia.

Acresce serem também quase inexistentes os estudos, que exploram o papel da
qualidade da relagdo conjugal e do sentido de coeréncia (conjunto de caracteristicas
pessoais determinando uma orientacdo para a vida que permite interpretar os factores de
stress de forma construtiva) em contexto de deméncia.

Uma das lacunas evidentes é o desequilibrio entre o corpo de investigacdo destinado
a identificar factores de risco e a menor atencdo que os determinantes protectores tém
suscitado.

E neste contexto que surge o presente trabalho ancorado num estudo observacional
de casais de pessoas idosas (pessoas com deméncia e respectivos cdnjuges prestadores
de cuidados), mediante uma avaliagdo multidimensional (impacto do diagndstico, qualidade
da relagdo e sentido de coeréncia). O seu objectivo principal € analisar o impacto do
diagndstico, no contexto das fases iniciais de deméncia, em casais de pessoas idosas e
explorar o papel da qualidade da relacdo conjugal e do sentido de coeréncia, que se
apresentam como determinantes na compreensao, gestdo e interpretacdo que o casal faz
do diagnostico e da experiéncia de viver com a doenca.

Para responder a questao enunciada, o trabalho encontra-se estruturado da seguinte
forma.

O Capitulo 1 encerra um enquadramento tedérico sobre o envelhecimento e aspectos
gerais da prestacado de cuidados informais/familiares em contexto de deméncia.

O Capitulo 2 inclui uma revisdo da literatura sobre a qualidade da relacdo e o papel
do sentido de coeréncia em contexto de deméncia.

O Capitulo 3 apresenta a metodologia do estudo, nomeadamente quais 0S
participantes, o contexto e 0s instrumentos de avaliacdo, procedimentos de recolha e de
andlise da informacéo, bem como questdes éticas.

O Capitulo 4 sistematiza os resultados obtidos. Este encontra-se dividido em
seccdes, as quais reflectem os componentes do sentido de coeréncia (capacidade de

compreenséo, capacidade de gestdo, capacidade de investimento).
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No Capitulo 5 sdo discutidos os resultados principais e 0 seu enquadramento na
literatura, sendo apresentadas as limitagGes do estudo e feitas sugestfbes para investigacéo
futura.

Seguem-se as conclusdes do trabalho no Capitulo 6.
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CAPITULO I. ENQUADRAMENTO TEORICO

1.1. Aspectos gerais do envelhecimento demografico no contexto da populacéo
portuguesa

O envelhecimento populacional apresenta-se como uma das principais questoes
demogréaficas e sociais do mundo actual, sendo uma realidade particularmente premente
nas sociedades mais industrializadas e desenvolvidas. Representa, ho ambito da reparticdo
da populacdo por idades, um envelhecimento na base da piramide etaria, traduzido pela
reducdo da fecundidade, e um envelhecimento no topo da pirAmide, em virtude do aumento
da esperanca de vida (resultado do controlo da morbilidade e da mortalidade), que pode
conjugar-se com alteracdes das estruturas etérias intermédias, devidas a emigracdo de
adultos activos (Hoff, 2009). Designa, no essencial, a progressiva diminuicdo do peso das
geracOes mais jovens a favor das geracdes mais velhas (UN, 2010).

Assinale-se que, a nivel global se tende a considerar idosa a populagdo com 60 e
mais anos, sendo porém o limiar de 65 anos mais habitualmente usado com referéncia aos
paises desenvolvidos. Importa, no entanto, questionar se este limiar, a partir do qual se
constroi a categoria dos idosos, se adequa as caracteristicas das sociedades modernas,
tendo em conta que este marcador decorre directamente da determinagao oficial de acesso
a reforma e reforca uma visdo tradicional e menos abrangente do envelhecimento. A
reflexdo e o debate poderdo sair mais beneficiados pela utilizacdo de indicadores mais
adequados para a avaliacao das estruturas demogréficas e o peso do envelhecimento das
populagbes (Fernandes, 2008), como o0 alongamento da vida que tem repercussées no
proprio conceito de velhice, numa légica de reforco do marcador de idade bioldgica,
traduzindo a diversidade no envelhecimento, face a idade cronolégica.

A tendéncia de envelhecimento demografico apresenta contornos e ritmos distintos
em diferentes regides, sendo que nos paises mais desenvolvidos e, homeadamente, na
Europa, as pessoas de 65 e mais anos representam actualmente uma proporcdo mais
elevada da populagéo. A nivel mundial, a expectativa € que o nimero de idosos ultrapasse o
de criancas em 2045 — situacdo que ja aconteceu nas regides mais desenvolvidas em 1998
(UN, 2010).

A semelhanca dos paises da Europa, também Portugal ndo foi excepgdo na
evolugdo demogréfica. O ranking de paises mais envelhecidos do mundo € liderado pelo
Japéao (22,6% de habitantes com 65+ anos), ocupando Portugal, com 17,9% de idosos, o
sexto lugar nesse mesmo ano de 2010 (Population Reference Bureau, 2011). Segundo os
resultados do Censos 2011, a populacdo idosa residente em Portugal, com 65 ou mais

anos, sobe para 19% da populacdo total, alcancando 2,023 milhdes de pessoas face a

1
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1,573 milhdes de jovens. Na ultima década o numero de idosos cresceu cerca de 19% (INE,
2011).

Em 2012, a esperanca de vida a nascenca da populacdo portuguesa situava-se nos
80,5 anos, com uma assimetria em termos de género (82,3 anos para as mulheres e 76,4
anos para os homens). Para o mesmo periodo, a média UE27 situava-se nos 74 anos. Em
2011, o indice de envelhecimento de Portugal situou-se nos 129.6, ndo estando ainda
disponiveis dados da UE27 para o mesmo periodo. De assinalar que, em 2009, Portugal
apresentava um indice de envelhecimento de 116.5 e a UE27 um indice de 110.6.

A taxa de natalidade portuguesa traduziu-se, em 2011, em 9,2 nascimentos por 1000
habitantes e o indice de fecundidade situou-se, em 2010, em 1,3, abaixo do limiar minimo

gue permite a renovacgao de geracgdes (cerca de 2,1 filhos por mulher em idade fértil).

Grafico 1: Principais indicadores de envelhecimento em Portugal
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Os resultados dos Censos 2011 indicam assimetrias regionais, sendo que cerca de
um terco dos idosos encontra-se na Regido Norte (31%), seguida pelas regides Centro e
Lisboa (26%).

Na ultima década, o nimero de pessoas idosas a viver sozinhas (400 964) ou a
residir exclusivamente com outras pessoas com 65 ou mais anos (804 577) aumentou cerca
de 28%, tendo passado de 942 594 em 2001, para 1 205 541 em 2011. O indice de
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dependéncia apresenta perspectivas de aumentar, o que significa que os idosos se
encontrardo em situacdes de dependéncia em sobrecarga de outrem. Em 2011, Portugal
apresentava um indice de dependéncia de idosos de 29,2%, ndo havendo ainda dados
disponiveis relativamente & UE27 para 0 mesmo periodo. Sabe-se que em 2009, Portugal
apresentava um indice de dependéncia de idosos de 26,5%, ligeiramente acima da média
UE27 (25,8%).

Gréfico 2: indice de dependéncia de idosos
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Os impactos do envelhecimento

O aumento demogréfico das pessoas idosas, nos ultimos cinquenta anos, converteu
este grupo social num foco de interesse individual e colectivo, devido as suas implicacées a
nivel familiar, social, econémico e politico (Os6rio, 2007). Embora o processo de
envelhecimento seja extremamente complexo e possa trazer inimeros desafios ao individuo
e as sociedades, deve ser perspectivado como um processo normal, universal, gradual e
irreversivel de mudancas e transformacdes que ocorrem com a passagem do tempo
(Figueiredo, 2007). Neste sentido, a principal caracteristica do envelhecimento é a

variabilidade inter e intra-individual, ou seja, o processo de envelhecimento ocorre de forma
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distinta em diferentes individuos, mas também na mesma pessoa, dependendo da dimensé&o

considerada, da fase de envelhecimento e do momento em que é vivenciado.

E certo que o crescimento da esperanca de vida reflecte uma conquista e que o
aumento das qualificacGes (escolares e profissionais) e o acesso a informagéo por parte das
geracdes actuais ir4 determinar idosos muito diferentes dos actuais. O acesso ao
conhecimento permite escolher comportamentos mais saudaveis. No entanto, o aumento da
esperanca de vida representa, igualmente, ameacas relativamente ao aumento dos custos
em cuidados de saude, primarios e hospitalares e continuados, e nos encargos humanos e
financeiros que decorrem do aumento de situagbes de incapacidade e dependéncia
(Fernandes, 2007).

Assiste-se ao aumento do nimero de pessoas idosas e muito idosas e ao aumento
do numero de pessoas dependentes. A dependéncia associada a doengas cronicas e
degenerativas favorece o acréscimo da necessidade de cuidados pessoais, sociais e de
saude, com consequéncias negativas para a estrutura e dinamicas das familias de idosos e
com idosos a cargo e para os sistemas de protecgdo social existentes (Fernandes, 1997;
Mendes, 2011). No entanto, os efeitos do alongamento da vida sobre a incapacidade tém
uma leitura ambivalente. Segundo Ana Fernandes (2007) que cita Mormiche, podemos
assistir a trés cenérios possiveis decorrentes do crescimento da esperanga de vida: a) um
cenario de aumento de prevaléncia de incapacidade (em que mortalidade recua mais do que
a morbilidade e a incapacidade); b) um cenério de manutencdo da morbilidade (a idade de
aparecimento das doencas incapacitantes desloca-se paralelamente com a idade da morte)
ou a um cenario de compressao da morbilidade (influenciado pela melhoria das condicdes
de vida e de cuidados de saude que proporciona melhores condi¢bes de vida). Mesmo que
o Ultimo cenario, mais optimista, se verifigue, o aumento do nimero de pessoas idosas ira

determinar o aumento da proporcédo das incapacidades.

1.1.1. A deméncia como problema prioritario de satude publica

A deméncia € um problema prioritério de saude publica (WHO & ADI, 2012) e um
desafio para muitas pessoas mais velhas e suas familias. A nivel mundial, cerca de 35,6
milhdes de pessoas vivem com deméncia. Este nimero deverd duplicar em 2030 (WHO &
ADI, 2012).

Em Portugal, os resultados de um estudo no Norte do pais apontam para uma
prevaléncia de deméncia de 2,7% entre os 55 e os 79 anos (Nunes et al., 2010). Outro
estudo estima que 153 mil pessoas vivam com deméncia no nosso pais, 90 mil com doenca

de Alzheimer (Alzheimer Europe, 2009). Aguarda-se a publicacéo dos resultados do estudo

4
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10/66 Portugal, conduzido pelo Departamento de Salude Mental da FCM-UNL, que teve
como objectivo a determinacéo da prevaléncia de deméncia e depressdo do idoso em duas
areas geogréficas portuguesas. Os resultados preliminares indicavam uma taxa de
prevaléncia de 7.3% (95% IC: 5.5-9.6) para o diagnostico de deméncia, de acordo com o
algoritmo 10/66 (Goncalves-Pereira et al., 2013;).

Prevé-se que a pressdo relativa aos cuidados formais e informais ha deméncia
aumente (Wolfs, 2011), representando um desafio econémico, social e politico. O custo dos
cuidados relacionados com deméncia, a nivel mundial, ascende a mais de 604 mil milhdes
de ddlares por ano (ADI, 2010; WHO & ADI, 2012).

1.2.1. Aspectos familiares nos cuidados informais na deméncia

Dois ter¢os das pessoas com deméncia vivem na comunidade, sozinhas ou com um
familiar. Na Europa, cerca de 70% das pessoas com deméncia recebem apoio, néo
remunerado, prestado pelos respectivos familiares (ADI, 2010; Gongalves-Pereira & Mateos,
2006; Madureira, 2010). No mundo ocidental, 30% a 60% dos cuidadores informais sédo os
respectivos conjuges, enquanto a proporcao global de mulheres rondara 2/3 a 3/4, variando
com o contexto sociocultural (Brodaty, 2005).

A investigacdo tem documentado niveis apreciaveis de sobrecarga familiar e de
necessidades na area do apoio emocional e psicoeducativo (Gongalves Pereira & Sampaio,
2011), num contexto em que a proporcdo de cuidadores com morbilidade é superior a da
populacdo em geral (Goncalves Pereira & Mateos, 2006).

Os familiares-cuidadores recebem geralmente pouca informacao ou apoio na fase de
diagnostico inicial, durante a qual poderiam ser adoptadas estratégias de intervencdo para
reforcar os aspectos positivos da experiéncia de cuidar e atenuar 0s negativos (sobrecarga

e sofrimento psiquico do cuidador).

1.2.2. As relagdes conjugais, o bem-estar no envelhecimento e a saide mental

Para Paul (1997: 106-107), “os cbnjuges estdo na primeira linha de prestacado de
cuidados em situacdo de doenga ou incapacidade”, prestando “mais horas de assisténcia,
tendo mais probabilidade de fornecer cuidados pessoais, tolerando maiores incapacidades e
por mais tempo, com menor ajuda externa e mais custos pessoais”. Como explicita a teoria
da substituicdo hierarquica de Cantor, referida por Paul (1997), o conjuge € a primeira
escolha em termos de cuidados, seguido dos filhos. Fernandes (2008) salienta que “o
suporte familiar que decorre da situagdo conjugal € (...) considerado como um factor
protector da mortalidade”. Solteiros e vilvos apresentam probabilidades de morrer sempre

mais elevadas que os casados e os divorciados, havendo alguns assimetrias de género a
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assinalar, como vém reafirmar os resultados das diversas vagas de aplicagdo do Survey of
Health, Ageing and Retirement in Europe (SHARE).

As relacdes conjugais podem ser particularmente relevantes no que toca a
adaptacdo aos desafios impostos pelo envelhecimento. Segundo trés estudos publicados
gue conduziram revisdes sobre as dinamicas das rela¢gdes conjugais das pessoas idosas
(Hoppmann e Gerstorf, 2009; Rohr e Lang, 2009; Walker e Luszcz, 2009) a existéncia de
ligacbes afectivas proximas, entre as quais podemos destacar o casamento, parece
favorecer o processo de envelhecimento com bem-estar fisico e psicolégico. Esta afirmacao
€ especialmente relevante para os casais com relagcdes mais duradouras. Varios estudos
referem, no entanto, que a associac¢ao entre as dindmicas conjugais e o bem-estar depende,

sobretudo, da qualidade da relacéo.

Paudl (1997) e Gil (1999) referem o método dos circulos ou diagrama de convoy
(Antonnucci; Kahn e Akiyama). As relagbes sociais podem ser hierarquizadas e ajudam a
compreender como a interacgdo especifica com certos individuos possui um efeito mais
significativo do que outros. Este método permite captar a estrutura da rede, E pedido a
pessoa para a partir de 6 categorias — familias; parentes; vizinhos; amigos; ex-colegas de
trabalho e profissionais; distribuir essas mesmas pessoas por 3 circulos de proximidade
afectiva ou relacional. No 1° circulo situam-se sobretudo as relacBes familiares, a familia
directa (cénjuges, filhos e netos).

As actuais tendéncias demogréficas e sociais exigem estudos que fornegam uma
melhor compreensdo das relagbes conjugais das pessoas idosas e os efeitos destas
dindmicas no envelhecimento e no bem-estar. Embora as pessoas tendam a casar mais
tarde, o aumento da esperanca de vida podera conduzir a casamentos ou unides
consensuais mais longos. Paralelamente, assiste-se ao crescimento de dindmicas menos
tradicionais (relagbes homossexuais, familias reconstruidas) e importa conhecer os efeitos
destas novas relacdes. Por outro lado, a estrutura das relacdes familiares tem sido
perturbada pela instabilidade conjugal como indica o crescimento da taxa de divorcios e
separacdes (Fernandes, 2007). Embora os idosos actuais ainda ndo tenham sido afectados
por esta evolucao, a tendéncia parece indicar um aumento das situacdes de isolamento das
geracdes futuras [Fernandes 2008].

Apesar das relagbes conjugais duradouras desempenharem um papel determinante
no bem-estar da populacdo idosa, as suas dindmicas ainda sdo pouco compreendidas.
Apesar de se assistir a um corpo crescente de estudos nesta tematica, as trés revisdes de
literatura (Hoppmann e Gerstorf, 2009; Rohr e Lang, 2009; Walker e Luszcz, 2009) indicam
gue: a) a escassez de estudos longitudinais sobre relagdes duradouras, sendo a maioria em

desenho transversal; b) a maioria dos estudos analisa a influéncia do estado civil (regra
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geral apenas casamentos) e ndo a natureza da relagdo conjugal ao longo do tempo; c) os
estudos centram-se na apreciagdo do coOnjuge enquanto cuidador e da sobrecarga
associada, em especial quando se tem um parceiro com um défice cognitivo; d) os estudos
centram-se apenas num dos conjuges, ndo abarcando as dinamicas intra-relacionais e o
impacto em ambos os conjuges ou no casal enquanto sistema; e) os estudos ndo abrangem
o casal na sua relagdo com outras din&dmicas — familiares, amigos e vizinhos, comunidades
locais, entre outros.

Relativamente a satisfacdo conjugal, uma das revisdes sistematicas (Walker e Luscz,
2009) apela a teoria da selectividade s6cio emocional, proposta por Carstensen et al (1999),
para explicar a diminuicAo dos contactos sociais nos idosos, correspondendo a uma
redistribuicdo de recursos e seleccdo activa de investimentos significativos. Quanto a rede
social de suporte, os idosos interagem com menos pessoas e preferencialmente com
pessoas proximas, o que refor¢a o papel da relacdo conjugal (Antonnucci, 2001). Ao longo
do ciclo vital, as pessoas tornam-se emocionalmente mais selectivas, preferindo manter
relagbes qualitativamente significativas. Com o passar da idade, a interac¢do social tende a
ser cada vez mais incentivada pela regulacdo da emocédo e cada vez menos motivada pela
possibilidade de obtencéo de informacé&o ou pelo atendimento das necessidades de afiliagdo
com parceiros sociais desconhecidos. Apesar dos niveis de satisfacdo elevados em casais
com idades avancadas importa compreender que este cenario aparentemente positivo é
influenciado por: a) estudos que envolvem conjuges com relagcdes superiores a 30 anos e
gue superaram com sucesso varios desafios; b) estudos que abrangem cOnjuges com
idades compreendidas entre os 60-80 anos, com capacidade funcional elevada, e que ainda
ndo estéo confrontados com os desafios que caracterizam as idades mais avangadas; c) um
fendmeno coorte abarcando casais que permanecem juntos apesar da persisténcia de
conflitos duradouros. Este quadro ‘rosa’ pode mudar com as futuras geragdes que chegam
as idades mais avangadas com histérias e padrdes de relacionamento mais diversos e que
poderdo enfrentar novos desafios como a probabilidade do aumento do declinio cognitivo
num ou nos dois parceiros.

Quanto a concordancia entre os conjuges no bem-estar psicolégico: a) a maioria dos
estudos revela concordancia entre os cénjuges na apresentacdo de sintomas depressivos,
sobretudo nas idades mais avancadas; b) os estudos referem que a presenca de sintomas
depressivos num dos conjuges influencia o outro, mesmo depois de controlar as variaveis de
saude e sociodemograficas; ¢) é necessaria mais investigacdo para determinar o impacto
diferencial da depressao atendendo ao género; d) a qualidade da relacdo podera atenuar o
efeito de contagio (teoria de contagio afectivo ou emocional).

A concordancia no bem-estar fisico encontra menos sustentacdo nas revisées

sistematicas acima referidas: a) os estudos referem que a concordancia no bem-estar fisico
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relaciona-se sobretudo com a partilha de estilos de vida e comportamentos de risco,
nomeadamente na partilha de factores de risco cardiovasculares, incluindo pressao arterial
elevada; b) os estudos sobre associacdes entre a qualidade das relagbes conjugais e a
doenca centram-se, geralmente, em doencas especificas, ndo permitindo generalizacdes; c)
0s estudos sugerem que as pessoas idosas com casamentos duradouros demonstram
maior resiliéncia, podendo atenuar os efeitos negativos da doenca, declinio cognitivo e,
alguns desafios familiares, sociais e econémicos.

A qualidade das rela¢gBes conjugais e o bem-estar € complexa e a causalidade
bidireccional. A existéncia de ligacBes afectivas proximas e a qualidade da relacdo — e ndo o
estado civil em si - parece favorecer o processo de envelhecimento com bem-estar fisico e
psicologico. O suporte ou apoio familiar que decorre da situagdo conjugal é considerado
como um factor protector da mortalidade [Fernandes, 2008]. No entanto, apesar das
relagbes conjugais alargaram as opcdes de desenvolvimento, podem representar, entre

outros, uma maior vulnerabilidade a experiéncia de perda.
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CAPITULO 2. CONCEITOS EM ESTUDO: REVISAO DA LITERATURA

2.1. A gualidade darelagdo conjugal em contexto de deméncia

A qualidade da relacdo da pessoa com deméncia e do conjuge que presta cuidados,
enquanto avaliacdo global e subjectiva da relacdo (Fincham & Rogge, 2010), tem sido
documentada na literatura como um factor protector em situacdes de vida adversa, como 0s
quadros demenciais, nomeadamente nas fases iniciais da doenca (Ablitt et al., 2009; Braun
et al., 2009; Clare et al., 2012).

Uma melhor qualidade da relacdo estd associada a niveis mais elevados de
gualidade de vida. Mais especificamente, uma melhor qualidade da relagéo prévia (anterior
a doenca) e actual esta associada a uma menor sobrecarga, stress, depressao e melhor
gqualidade de vida dos cuidadores (Ablitt et al., 2009; Quinn et al., 2009, Clare et al., 2012,
Daire, 2002; Kramer, 1993; Mahoney et al., 2005; Rankin et al., 2001; Steadman, Tremont, &
Davis, 2007; Williamson & Shaffer, 2001). Relativamente as pessoas com deméncia, uma
relacdo de pior qualidade pode estar associada a niveis mais elevados de depresséo (Clare
et al., 2012).

Alguns estudos evidenciam que os cuidadores de pessoas com deméncia ligeira a
moderada tém niveis de qualidade de relacdo equiparaveis aos dos grupos de controlo
(Heru et al., 2004), embora a investigacdo escasseie e 0s resultados ndo sejam
consensuais. Um estudo longitudinal documentou que os cuidadores (conjuges) apresentam
uma menor qualidade de relacédo face ao grupo de controlo (Clare et al. 2012). Ja os niveis
de qualidade de relacdo das pessoas com deméncia ndo diferem de forma significativa dos
seus cuidadores ou do grupo de controlo (Clare et al., 2012; Sands et al., 2004). Verificam-
se maiores discrepancias diadicas no grupo clinico face ao grupo de controlo.

A avaliagdo da qualidade da relacdo dos cuidadores apresenta um declinio
significativo ao longo da doencga, contrariamente a das pessoas com deméncia, embora
neste ultimo grupo se verifique uma diferenga de género no declinio da qualidade da relacao
(Clare et al., 2012).

A literatura aponta para a necessidade de investigacéo adicional sobre a qualidade
da relacdo nos estadios iniciais de deméncia (Clare, 2002), enquanto periodo critico no qual
h& necessidade de um maior ajustamento, 0os recursos sdo severamente desafiados e o
coping pode ser insuficiente (Quinn et al., 2009).

A investigacao salienta, igualmente, a relevancia da analise da qualidade da relacédo

prévia e actual das diades (pessoa com deméncia e familiar-cuidador), sobretudo num
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contexto de quadro demencial no qual as alteragbes relacionais podem ser significativas
(Gongalves Pereira & Mateos, 2006; Hoppman & Gestorf, 2009).

2.2. A abordagem salutogénica e o sentido de coeréncia

Perante 0 mesmo acontecimento, os individuos sdo afectados de forma distinta,
dependendo de componentes intrinsecas e extrinsecas com impacto no bem-estar psiquico,
fisico e social (definicdo de Saude da OMS).

Voltando ao campo dos cuidados informais, a vulnerabilidade da personalidade pode
estar associada a sobrecarga e o0s recursos adaptativos a maior proteccao e bem-estar. Se
as questdes do coping tém sido exploradas, o mesmo nao se tem verificado, por exemplo,
com estilos de personalidade “resistentes ao stress” e dos quais salientamos, pela
consisténcia da investigacao relacionada, o sentido de coeréncia (SOC).

Partindo deste pressuposto, 0 presente trabalho centra-se no sentido de coeréncia,
conceito que exprime uma caracteristica intrinseca propria a todos os individuos, mas,
porque diferente de individuo para individuo, constitui uma varidvel importante na sua
capacidade de lidar com os stressores.

A investigacdo evidencia que o efeito das experiéncias adversas, onde se
enquadram os quadros demenciais, pode ser mediado pelo constructo central do modelo
salutogénico (Antonovsky, 1979, 1987). Antonovsky rompendo com o dominio da orientacéo
patogénica da saude passou a considerar que o conceito de saude nao implica apenas a
auséncia de doenca, mas inclui os factores de stress e a garantia de um maximo de
funcionalidade.

O modelo salutogénico insere-se no ambito do modelo de salde positiva —
Salutogénico - de Aron Antonovsky (1987). Antonovsky, com este modelo, procura identificar
quais 0s mecanismos que poderdo predispor o individuo para a salde ou, por outras
palavras, que factores estdo implicados na manutengcdo de um bem-estar fisico e
psicolégico.

O modelo de Antonovsky preocupa-se com os determinantes protectores da salde, e
ndo apenas com os factores que causam a doenca, e enquadra a saude e a doenga num
mesmo continuum (Antonovsky, 1987, 1993a), procurando os factores que poderiam ter
influéncia ao longo desse continuum. Assim, passou também a dedicar atencdo aos
recursos disponiveis para lidar com o amplo leque de factores stressores e patogénicos
(Antonovsky, 1987). Na sua opinido, o individuo encontra-se e encontrar-se-4& sempre
exposto a situacdes de risco, e de alto risco, sendo por isso importante perceber como se
podera viver bem na presenca de factores stressores e condicionantes, e como se podera

retirar vantagem de alguns deles.
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Numa tentativa de responder a questao de, o que € que no individuo facilita ou
promove a sua saude, Antonovsky procura quais as forcas ou recursos que tém um papel
determinante. Nesta perspectiva, a forma como o individuo lida com a presséo despertada
por stressores ird condicionar a sua movimentagéo ao longo do continuum saude-doenca.

O Sentido de Coeréncia (SOC)!, constructo central do modelo salutogénico,
apresenta-se como um conjunto de caracteristicas pessoais determinando uma orientagédo
para a vida que permite interpretar os factores de stress de forma construtiva (Antonovsky,
1979 e 1987; Saboga, 1998).

Desde finais da década de 90, o SOC foi catapultado para o ambito da promocao da
saude (WHO, 1997). A importancia das conclusdes baseadas em estudos empiricos
envolvendo o SOC, levou a sua introdugéo nos documentos da OMS, inserindo-o na ordem
do dia das grandes linhas mestras orientadoras das macro-politicas de promoc¢ao da saude
mental do século XXI.

O conceito de Antonovsky constitui uma proposta inovadora no campo da
identificacdo e especificagdo das caracteristicas do individuo que facilitam uma estratégia
gue se adapta na resolucdo de problemas e gestédo do stress da vida, desempenhando um
accao promotora da salde mental e da qualidade de vida.

A relagcédo entre o SOC, a percepc¢do sobre a salde, o bem-estar e a qualidade de
vida tem sido abordada num corpo crescente de publicacbes cientificas (Eriksson &
Lindstrom 2005; Eriksson & Lindstréom 2006; Eriksson & Lindstrém 2007). Um SOC elevado
esta fortemente associado a uma melhor percepcédo de saude geral, em especial de saude
mental.

O SOC pode representar uma variavel tampao face ao impacto negativo de um
evento adverso e ao impacto negativo do cuidar. Alguns estudos evidenciam que o SOC
pode ser alterado por mudancas significativas na experiéncia de vida (Nilsson et al., 2003;
Smith et al., 2003; Volanen et al., 2007) ou intervengfes profissionais (Langeland et al.,
2006; Weissbecker et al., 2002). A literatura aponta para a necessidade de aumentar o
conhecimento sobre a forma como se podem reforgar os recursos de forma a elevar o SOC
(Hart et al., 2006; Langeland et al., 2006, 2007; Smith et al., 2003).

2.2.1. Recursos Generalizados de Resisténcia

Numa tentativa de compreender como as pessoas vivem as suas experiéncias de
vida, Antonovsky (1987) desenvolveu ainda o conceito de recursos generalizados de
resisténcia (“generalized resistance resources”), sugerindo que seria a repeticdo das suas

experiéncias de vida que possibilitava a evolucao e a estruturacdo do sentido de coeréncia.

! Do inglés sense of coherence (Antonovsky, 1979).
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Antonovsky explorou os diferentes factores que contribuiriam para um coping bem-
sucedido. Desta exploracdo resultou um conjunto de factores, tais como caracteristicas
fisicas (inteligéncia, personalidade...) e sociais (suporte social, recursos financeiros...), que
contribuem de forma efectiva para a resisténcia da pessoa. A este conjunto de variaveis,
Antonovsky chamou de recursos generalizados de resisténcia (RGR). Os recursos
generalizados de resisténcia sdo predictores de qualidade de vida e incluem caracteristicas
das pessoas, grupos ou ambientes que facilitem a capacidade de coping em situacfes de
stress e a tenséo.

Os recursos generalizados de resisténcia proporcionam a pessoa um conjunto de
experiéncias de vida caracterizadas pela consisténcia e pelo equilibrio entre as exigéncias
impostas pelos acontecimentos de vida e as capacidades da pessoa, e pela participagcédo
individual na obtenc&o dos resultados da ac¢éo socialmente valorizada, que promovem o
desenvolvimento de um forte sentido de coeréncia. Assim, 0s recursos generalizados de
resisténcia determinam o nivel de sentido de coeréncia (Nunes, 1999).

Alguns desses dispositivos — recursos generalizados de resisténcia — que facilitam a
gestdo da tensdo, numa situacdo de stress, podem agrupar-se nas seguintes dimensotes
(Nunes, 1999):

— Recursos generalizados de resisténcia fisicos ou bioguimicos;

— Recursos generalizados de resisténcia artefactuais e materiais (recursos monetarios,
status, etc.);

— Recursos generalizados de resisténcia cognitivos (inteligéncia, conhecimento, etc.);

— Recursos generalizados de resisténcia emocionais (auto-conceito, ego, etc.);

— Recursos generalizados de resisténcia interpessoais (apoio social, etc.);

— Recursos generalizados de resisténcia macrosocioculturais (pertenca politica,
conviccgao religiosa, etc.).

Segundo Antonovsky (1987), a propria auséncia de alguns recursos generalizados
de resisténcia pode tornar-se num stressor e, por sua vez, pode moldar um fraco sentido de
coeréncia. Para Antonovsky (1984), os recursos generalizados de resisténcia estdo, apenas,
potencialmente disponiveis, pelo que cabe a pessoa activa-los face as situacdes de vida e
agentes stressores. Deste modo, as pessoas diferem no modo e na quantidade de

transformacédo do potencial que tém em accéo.

2.2.2. Operacionalizacédo do Sentido de Coeréncia
O SOC foi operacionalizado em torno de trés componentes? que abrangem as

caracteristicas cognitivas, instrumentais e motivacionais: 1) a capacidade de compreensao

2 Do inglés comprehensibility, manageability e meaningfulness (Antonovsky, 1987).
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que traduz a medida como o individuo apreende os estimulos intrinsecos ou extrinsecos
como informacédo ordenada, consistente e clara; 2) a capacidade de gestdo que consiste na
percepc¢do que o individuo desenvolve dos recursos pessoais ou sociais que estdo ao seu
alcance para satisfazer as exigéncias requeridas pela situacao de estimulo; 3) a capacidade
de investimento que refere a capacidade de sentido que o sujeito retira dos acontecimentos
de vida, e por isso encontra raz&o para neles investir a sua energia e interesse ou superar
as situacdes com dignidade.

Antonovsky (1993) considera o sentido de coeréncia como um constructo de
significado universal, que atravessa barreiras de género, classe social, regides e culturas.
Deste modo, o sentido de coeréncia ndo se refere apenas a uma estratégia de coping
especifica, mas sim a factores que, em todas as culturas, sdo sempre a base para uma
estratégia de coping bem-sucedida face aos factores stressores. Tais pressupostos tornam
o sentido de coeréncia diferente de alguns outros conceitos, como o de auto-eficacia, locus
de controlo interno, hardiness e coping, focalizados no problema, e de outras estratégias de
resolucéo de problemas (Antonovsky, 1993b).

De salientar que o SOC ndo deve ser encarado como uma estratégia de coping nem
como determinante de padrbes de comportamento ou de estratégias de coping especificas.
Deve-se sim considerar que ira determinar a percepgcao e interpretacdo que se faz das
experiéncias de vida. Deste modo, um individuo que revele um SOC forte podera vir a

utilizar estratégias de coping mais adaptativas e adequadas a determinada situacao.

2.2.3. O sentido de coeréncia em contexto de deméncia

Na deméncia, em particular, os poucos estudos existentes, corroboram os resultados
da relacdo entre o SOC e a qualidade de vida (Kuroda, 2007; Pusswald, 2012; Valimaki,
2009 e 2014). Kuroda (2007) demonstra que o SOC de cbnjuges de pessoas com deméncia
é significativamente mais elevado do que o SOC da populagdo em geral do mesmo grupo
etario e que o acto de cuidar pode reforcar o SOC. Pusswald (2012) evidencia que 0s
doentes de Parkinson tém um SOC mais baixo face ao grupo de controlo, e que o SOC tem
um papel preditivo na qualidade de vida dos doentes.

O SOC parece ser uma caracteristica relativamente estavel da personalidade,
tendendo talvez a aumentar com a idade (Eriksson & Lindstrom, 2005). No entanto, o0s
resultados ndo sdo consensuais relativamente a estabilidade do SOC em contexto de
deméncia. Kuroda (2007) refere que o acto de cuidar pode reforcar o SOC. Ja Valiméaki
(2014) demonstra, através de um estudo longitudinal, que o SOC regista um declinio ao
longo da progressado da doenca, indo ao encontro da abordagem de Antonovsky (1987) que
refere a possibilidade de alteragBes temporarias, incluindo um declinio, na presenca de

doenca.
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Em Portugal, surgiram trabalhos relacionados com o SOC e a percep¢do de saude,
em particular com idosos (Ferreira, 2007; Machado, 2008), desconhecendo-se estudos
realizados em contexto de deméncia.

A revisdo da literatura evidencia a escassez de estudos, nomeadamente
prospectivos, sobre o papel do SOC em contexto de deméncia e a sua relacdo com a
qualidade de vida das pessoas com deméncia e familiares-cuidadores (Holst et al., 2011) e
a quase auséncia de estudos sobre o SOC na pessoa com deméncia e familiar-cuidador (a
maioria dos estudos centra-se apenas nos cuidadores).

E possivel que a afericdio do SOC das pessoas com deméncia e familiares-
cuidadores permita estruturar estratégias de prevencgao/intervencdo mais adequadas em
custo-beneficio, na medida em que o esfor¢o dos servicos e da comunidade em geral se

devera central preferencialmente nos grupos de risco.
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CAPITULO 3. METODOLOGIA

3.1. Objectivos do estudo

Objetivo geral
Analisar o impacto do diagnéstico, no contexto das fases iniciais de deméncia, em casais de

pessoas idosas.

Obijetivos especificos

1. Descrever a avaliacdo dos casais sobre a qualidade da relagdo conjugal (prévia ao
diagndstico e na fase inicial, pés-diagnéstico);

2. Explorar o impacto do diagnostico de deméncia e da fase inicial da doenca na qualidade
da relacdo conjugal e nas alteragBes percepcionadas pelos casais;

3. Explorar o papel do SOC e da qualidade da relacdo, como determinantes na
compreensdo, gestdo e investimento ao nivel individual e diddico face ao diagnostico de

deméncia e a experiéncia inicial de lidar com a doenca.

3.2. Tipo de estudo

Trata-se de um estudo observacional, transversal, descritivo e analitico de uma
amostra de seis casais de pessoas idosas (pessoas com deméncia e conjuges-cuidadores),
mediante avaliacdo multidimensional (impacto do diagnostico, qualidade da relagéo conjugal
e SOC).

3.3. Participantes

Foram selecionados seis casais heterossexuais de pessoas idosas (pessoas com
deméncia e respectivos conjuges), num total de doze pessoas. A seleccdo dos participantes
foi feita mediante colaboragdo de alguns clinicos responsaveis pelos casos (amostra de
conveniéncia), com recurso aos critérios de inclusdo/exclusédo explicitados.

Os participantes foram seleccionados, na Area Metropolitana de Lisboa, em consulta
de medicina geral e familiar - cuidados primérios de saude, em consultas de neurologia e
psiquiatria e na consulta externa de um Hospital que integra a Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI).

Critérios de inclusdo:

Para qualquer um dos participantes: 1) idade igual ou superior a 65 anos; 2) casados/unido
de facto; 3) a residir no domicilio na altura do diagnéstico; 4) auséncia de outra doenca

neuropsiquiatrica grave.
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Especificamente para os cbnjuges com deméncia: 1) com diagnéstico de deméncia
confirmado pelos clinicos responsaveis; 2) com manifesta¢des clinicas de deméncia ligeira
segundo a escala GDS (Global Deterioration Scale/Escala de Deterioragdo Global (Reisberg
et al, 1982).

E os seguintes critérios de excluséo:

1) grau de deterioracdo cognitiva ou alteracdo comportamental grave que impossibilite a
realizacdo das entrevistas.

Especificamente para os conjuges com deméncia: 1) acamados, internados ou a viver em
instituicdes, exceptuando eventuais periodos de internamento, nos seis meses anteriores

(por exemplo, por intercorréncia médica).

3.4. Dimensfes em estudo

Foi realizada uma avaliacdo multidimensional (impacto do diagnéstico, qualidade da
relacdo conjugal e SOC).

As variaveis impacto do diagndstico, qualidade da relacdo conjugal e SOC foram
avaliadas num momento Unico. Na andlise da variavel qualidade da relagéo, privilegiou-se

um desenho misto (retrospectivo e prospectivo) para aferir a qualidade prévia da relagéo.

3.5. Instrumentos de avaliagdo

A revisdo da literatura reforca a necessidade de investigacdo adicional sobre esta
tematica com base em abordagens qualitativas, nomeadamente para avaliar as relacées
diadicas e superar as limitagcdes na recolha de dados resultantes do declinio cognitivo das
pessoas com deméncia (Braun, 2009; Evans & Lee, 2013; Quinn et al. 2009).

Com este propoésito, e com base na experiéncia prévia da investigadora na
exploracdo qualitativa, recorreu-se a realizacao de entrevistas semi-estruturadas individuais
e conjuntas como suplemento metodoldgico central, bem como a andlise dos diarios escritos

por alguns participantes.

Tabela 1: Instrumentos de avaliagéo

Dimensdes Sub-dimensdes Participante Instrumentos

Dados Idade, sexo, estado civil, Pessoa com Ficha de dados

sociodemograficos  escolaridade, ocupagéo deméncia sociodemogréficos, clinicos e
contextuais

Cobnjuge-cuidador

Dados clinicos Data de inicio da doenga — Pessoa com Ficha de dados
inicio dos sintomas ou do deméncia sociodemograficos, clinicos e
diagnostico; informacgao contextuais
prestada sobre a doenga; Os elementos clinicos, em termos
cuidados em curso de diagnéstico, foram aplicados
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pelo clinico responsavel

Dados contextuais

Duracéo da relagéo;
periodo(s) de
continuidade/descontinuidade
na relagédo; situagdo de
residéncia; area de
residéncia; numero de filhos
e/ou netos

Pessoa com
deméncia

Cdnjuge-cuidador

Ficha de dados
sociodemograficos, clinicos e
contextuais

Entrevista em profundidade
individual

Impacto do Confrontagéo com o Pessoa com Entrevista em profundidade
diagndstico diagndstico, estratégias de deméncia individual
adaptagfio as fases.|p|C|.a|s Conjuge-cuidador
da deméncia, experiéncia da
deméncia
Qualidade da Percepcéo sobre a relagédo Pessoa com Entrevista em profundidade
relagéo prévia e actual, alteracdes deméncia individual
percepcionadas na qualidade — . Quality of Carer-Patient
da relag&o Conjuge-cuidador Relationships — QCPR (Spruytte
et al., 2000)
Pessoa com Entrevista conjunta em
deméncia e conjuge- profundidade
cuidador
Sentido de Capacidade de Pessoa com SOC: Orientation to Life
coeréncia individual compreenséo, capacidade de deméncia Questionnaire (Antonovsky,

investimento, capacidade de
gestao

Conjuge-cuidador

1987). Verséo portuguesa
validada (Saboga, 1998).
www.salutogenesis.net/

Sentido de
coeréncia familiar

Capacidade de
compreensao, capacidade de
investimento, capacidade de
gestao

Pessoa com
deméncia

Cdnjuge-cuidador

FSOC: Orientation to Life
Questionnaire (Antonovsky &
Sourani, 1988) - items 1,
3,14,16,19 integrados no guido de
entrevista individual

O protocolo de avaliagdo foi constituido por uma ficha de dados sociodemogréficos,

clinicos e contextuais (Anexo 1), por trés guides de entrevista (2 guibes de entrevista

individual e 1 guido de entrevista conjugal — Anexos 2, 3 e 4) e 2 questionarios de auto

resposta.

Ficha de dados sociodemograficos, clinicos e contextuais

A recolha de dados sociodemograficos, clinicos e contextuais foi feita através de uma

ficha construida para o efeito, a fim de coligir informacdo ndo coberta pelos outros

instrumentos de avaliacdo, sobre as pessoas com deméncia e respectivos conjuges-

cuidadores.

Entrevistas

Como instrumento central do presente estudo privilegiamos a entrevista. O guido de

entrevista semiestruturada individual (dirigido ao cénjuge cuidador e ao cdnjuge com
deméncia) foi desenvolvido com base na investigacdo conduzida por Clare (2002) e
enriquecido com dimensdes do questiondrio FSOC: Orientation to Life Questionnaire
(Antonovsky & Sourani, 1988).
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O guido de entrevista ndo estruturada, dirigido ao casal, foi desenvolvido com base
na investigacdo conduzida por Beard et al. (2012); Daniels et al. (2007); Pesonen et al.
(2011); Robinson et al. (2005); Molyneaux et al. (2011).

Desta forma, procuramos assegurar a triangulacdo dos participantes (cénjuge

cuidador e conjuge com deméncia).

Diérios
Além da entrevista, recorremos a analise dos diarios de alguns participantes
(1 pessoa com deméncia e dois cbnjuges-cuidadores), nos quais relataram as suas

experiéncias de vida, incluindo as relacionadas com a vivéncia da deméncia.

SOC: Orientation to Life Questionnaire (Antonovsky, 1987)

O questionario de orientacdo para a vida, avaliando o sentido interno de coeréncia
(SOC), foi construido por analise de um conjunto de itens elaborados por Antonovsky
(1998). Ha4 uma versédo alargada, de 29 itens, e a simplificada, de treze (ambas para auto-
preenchimento). As respostas definem-se em escalas Likert de sete posicbes, com frases-
ancora nos extremos. Ha onze itens relacionados com capacidade de compreensao, dez
com capacidade de gestdo e oito com capacidade de investimento (num agrupamento
decorrente do processo de criacdo do instrumento e ndo de uma solucgéao factorial). A analise
ndo tem sugerido inequivocamente o uso de subescalas, nem de versdes mais reduzidas
que a SOC-13 (Klepp et al. 2007).

Pontuagdes elevadas traduzem um SOC elevado. O instrumento tem sido utilizado
em multiplos estudos, estando validado em culturas muito diferentes. As suas caracteristicas
psicométricas estdo documentadas: elevada consisténcia interna (alfa de Cronbach 0.84-
0.93) e fiabilidade teste-reteste, validade convergente com locus de controlo e discriminante
com medidas de ansiedade. As pontuacdes da SOC-29 oscilam entre 100.5 (DP 28.5) e
164.5 (DP 17.0), e as da SOC-13 entre 35.39 (DP 0.10) e 77.6 (DP 13.8) (Eriksson &
Lindstrém 2005).

Em suma, a escala SOC ¢é um instrumento Vvalido, fiavel e aplicavel
transculturalmente para medir a capacidade das pessoas em lidar com situacdes de stress,
permanecendo bem (Eriksson & Lindstrom 2005, 2006, 2007).

Utilizamos a forma simplificada (13 itens) da versdo portuguesa validada (Saboga
Nunes, 1998; Goncalves Pereira, 2009).

Da sua validacdo para Portugal (n=643, Saboga, 1999) encontraram-se 0s seguintes
resultados que reforcam a pertinéncia transcultural deste constructo: elevada consisténcia
interna (Alpha Cronbach= .83 - .90); validade convergente com o Locus de Controlo Interno-

Externo (r= +.36); validade convergente com a avaliacdo subjectiva da saude (r= +.31);
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validade discriminante com o Teste de Ansiedade (r=-.27); validade discriminante com o
Isolamento (r=-.45); validade discriminante com o traco de stress (r=-.23); consisténcia e
validade interna da escala em situacdes de re-teste(r=.88).

Quality of Carer-Patient Relationships — OQCPR

O questionario Quality of Carer-Patient Relationships — QCPR consiste num conjunto
de 14 itens para auto-preenchimento elaborados por Spruytte et al. (2000) para avaliar o
afecto (por exemplo, “Eu e 0 meu companheiro/minha companheira passamos bastante
tempo juntos de uma forma agradavel”’), a presenca ou auséncia de conflito ou criticismo
(por exemplo, “Eu e 0 meu companheiro/minha companheira discordamos frequentemente”).

A escolha deste instrumento foi determinada por: 1. ser um questionario testado com
cuidadores de pessoas com deméncia (Spruytte et al. 2002) e com pessoas com deméncia
e respectivos cuidadores (Woods et al. 2012); 2. ser relativamente breve e de fécil
aplicacdo; 3. centrar-se em aspectos positivos da relacdo, como o afecto e a auséncia de
criticismo, na linha da abordagem salutogénica.

As respostas definem-se em escalas Likert de cinco posi¢cdes (de “totalmente em
desacordo” a “totalmente de acordo”) dependendo de como a pessoa em questdo descreve
a relacao.

As caracteristicas psicométricas da QCPR estdo documentadas: elevada
consisténcia interna para os cuidadores (alfa de Cronbach 0.85) e para as pessoas com
deméncia (alfa de Cronbach 0.80) e validade convergente com outras medidas de qualidade
da relacéo e stress do cuidador (Woods et al. 2012).

A cotacdo é efectuada por soma das pontuacdes de cada item. Para o calculo da
pontuacdo, o valor atribuido aos itens relativos ao criticismo deve ser invertido. Uma
pontuacdo mais elevada reflecte uma melhor percepcéo sobre a qualidade da relagédo. As
pontuacbes da QCRP oscilam entre 14-70 e a mediana do intervalo das pontuacdes
possiveis diferencia uma “boa” relagao (score >42) de uma “ma” relacdo (score <42). O
questionario permite ainda a utilizacdo autonoma das duas subescalas: afecto (8 itens) e

criticismo (6 itens).

3.6. Preparacéo e conducao do estudo

Preparacdo dos instrumentos de avaliacdo

Relativamente ao Quality of Carer-Patient Relationships — QCPR, sem traducéo
validade em portugués, foram desenvolvidos os passos habituais de validagdo preliminar:
traducdo, retroversdo por tradutor certificado fluente em portugués e na lingua materna do
questionario e revisdo pelos autores do mesmo. Este processo culminou numa discusséo

com um painel de peritos para afericdo da aceitabilidade da verséo final.
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Foi também efectuado um pré-teste dos guides de entrevista individual e colectiva,

resultando na adaptacéo deste instrumento.

Conducéao do estudo

A investigadora contactou previamente participantes (doentes e respectivos
cuidadores) para explicar o objectivo da investigacdo, pedir a sua colaboragédo e agendar as
avaliacdes. Estas tiveram lugar nas suas proprias casas ou noutro local conveniente, em
ambiente da maior privacidade.

No inicio das entrevistas, foram novamente explicitados o0s objectivos da
investigacao e pedida a assinatura do consentimento informado e esclarecido.

A investigadora procurou garantir que os participantes tivessem uma pausa e/ou
assegurou a reparticdo da avaliagdo em dois momentos distintos.

Todas as entrevistas foram gravadas em audio e transcritas na integra. Apés a

analise dos dados, as entrevistas foram destruidas.

3.7. Plano de analise

Andlise qualitativa

Previamente a analise dos dados, propriamente dita, estudamos as interac¢bes e as
dindmicas do casal, incluindo aspetos comunicativos nao-verbais, anotados no decorrer das
entrevistas conjuntas (Reed e Payton, 1997; Webb e Kevern, 2001). No processo de anotacéo,
tivemos em conta o referencial proposto por Stevens (1996), adaptado para os efeitos deste
estudo: a) afirmacbes que causaram tensdo conjugal; 2) temas consensuais; 3) aspectos
silenciados; 4) emocdes excessivas.

A andlise de dados foi realizada com base na técnica de analise de conteddo qualitativa
convenciona (Hsieh & Shannon 2005), que é geralmente usada em desenhos de investigacao
cujo objectivo é descrever e compreender um fenémeno.

Segundo os autores, a andlise de conteldo pode ser feita segundo trés tipos de
abordagens: a convencional, a dirigida e a sumativa, sendo que no ambito do nosso estudo,
optamos pela combinacdo das duas primeiras, ou seja, conciliamos, na analise dos dados, uma
categorizacao dedutiva e indutiva (Hsieh & Shannon 2005).

Os temas de codificacdo dos dados obtidos foram elaborados a priori (categorizacdo
dedutiva), ou seja, tivemos em conta, na analise dos mesmos, a abordagem salutogénica,
nomeadamente os componentes do SOC (capacidade de compreenséo, capacidade de gestao e
capacidade de investimento), de acordo com os objectivos do estudo.

No que se refere as categorias de codificacdo dos dados, a elaboracdo destas emergiu
da leitura dos textos resultantes das entrevistas e dos diarios (categorizacdo indutiva). Ou seja,
os dados foram analisados indutivamente, sendo que, a partir dos mesmos e das relacdes que

se estabeleceram entre si, ao longo de todo o processo de recolha, procedeu-se a definicdo de
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um quadro coerente de categorias e subcategorias. A analise indutiva tem particular interesse na
analise de dados qualitativos visto que esta permite uma aproximacdo mais rica dos dados
recolhidos. A categorizacdo dos dados emerge das perspetivas expressas pelos varios sujeitos,
nao resultando de um quadro prévio imposto pelo investigador (Hsieh & Shannon 2005).

Num primeiro momento, procedemos a leitura de todos os dados, aspeto favoravel a
percecdo do todo. Numa segunda fase, agrupamos progressivamente os dados pela
proximidade dos significados, formando categorias (mais abrangentes) e subcategorias (mais
restritas) de significacdo. Procedemos, depois, a codificacdo que consiste na atribuicdo de um
cbdigo, neste caso utilizamos cores, a cada categoria e subcategoria, e de seguida todas as
informacdes provenientes foram codificadas com a cor correspondente a cada categoria ou
subcategoria. Posteriormente, as categorias foram integradas nos temas previamente
identificados. Neste sentido, elaboramos uma Tabela constante no Anexo 9, onde apresentamos
uma sistematiza¢do dos temas, das categorias, das subcategorias e das unidades de sentido,
retiradas dos proprios textos.

As categorias devem ser definidas de forma tdo precisa quanto possivel, requerendo
especificacbes para as definicbes operacionais e regras de decisdo usadas (HALL, 2002). A
definicdo das categorias assentou nos critérios de objectividade, exaustividade, exclusividade e
fiabilidade. A objectividade significa que, de forma semelhante, investigadores diferentes podem
classificar uma determinada informacdo; a exaustividade, que todo o corpo relevante foi
codificado; a exclusividade, que uma informacdo s6 pode ser destinada a uma categoria; e a
fiabilidade (Graneheim & Lundman 2004), que pessoas diferentes devem codificar o mesmo
texto da mesma forma. Recorreu-se a andlise inter-observadores para garantir a fiabilidade na
andlise dos dados.

A anadlise de contetdo foi realizada com recurso ao programa NVivo®, Version 10.0,
rentabilizando as competéncias da investigadora na exploracéo deste tipo de software de andlise

qualitativa.

Andlise estatistica

Realizou-se uma analise descritiva de todas as variaveis de interesse (nomeadamente da
qualidade da relagéo e do sentido de coeréncia). A analise estatistica foi realizada com recurso

ao programa Statistical Package for the Social Sciences, Version 22.0 for Windows (SPSS®).

3.9. Desafios metodoldgicos

Os objectivos definidos na presente investigacdo depararam-se com riscos que importa
reconhecer e mitigar:

1) a aplicacdo da escala SOC nunca foi validada em doentes com deméncia, tendo sido
apenas explorada nos cuidadores familiares. Holst et al. (2011) procuraram contornar esta

limitacdo metodoldgica recorrendo aos familiares préximos para prestarem informacéo sobre o
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SOC da pessoa com deméncia severa. No entanto, apesar da utilidade comprovada desta
medida, a informacédo prestada € retrospectiva (0 SOC antes do inicio de deméncia), podendo
enviesar os resultados obtidos. Apesar dos desafios éticos e metodoldgicos, a investigacao
confirma os beneficios da escuta do individuo demenciado (Hellstrom et al., 2007). Na presente
investigacdo, a aplicacdo da escala SOC foi complementada pela combinacdo de métodos
observacionais e entrevistas para avaliar as relagbes e dinamicas conjugais e superar as
limitac6es na recolha de dados resultantes do declinio cognitivo dos cbénjuges demenciados
(Pesonen et al., 2011; Hellstrom et al., 2007).

2) ainvestigacdo demonstra que pessoas com deméncia ligeira a moderada sao capazes
de preencher auto-questionarios e fornecer informacéao fidedigna sobre a sua salde, bem-estar e
qualidade de vida (Cabhill, 2004; Duchek et al., 2007; Sullivan, 2007; Trigg, 2007; Mak, 2012). O
presente estudo, ao explorar a aplicacdo da escala SOC em pessoas com deméncia ligeira a
moderada, ajudou revelar os ajustamentos necessarios para as pessoas com deméncia e
informar investigacdes posteriores para a validacdo da escala junto deste grupo.

3) a literatura reconhece a inexisténcia de uma traducéo operacional satisfatéria do
constructo colectivo complexo como o0 FSOC (Sagy & Antonovsky, 1998). Procuramos contornar
esta limitagcdo metodoldgica, incorporando alguns items do FSOC nos guides de entrevistas

individuais, em detrimento da aplicagdo da escala FSOC.

3.10. Aspectos éticos

O protocolo recebeu aprovacdo da comissao de ética da Faculdade de Ciéncias Médicas
da Universidade Nova de Lisboa (Anexo 5). No &mbito da investigacdo, foi submetido um
formulario geral de notificagdo a Comissao Nacional de Protecdo de Dados (CNPD), tendo em
conta que qualquer recolhal/tratamento de dados pessoas da vida privada/saude, mesmo que
sumaria, carece de legalizacdo e obtencdo de uma autorizacdo prévia (art. 27° e 28° da Lei
67/98). Foi, igualmente, requerida a autorizagdo da Direccdo do Hospital do Mar — Luz Saude
(Anexo 6).

Em todas as fases do projecto foram assegurados o anonimato e/ou a confidencialidade
dos participantes (doentes e respectivos familiares) no estudo. No anonimato ndo é possivel
estabelecer uma ligacdo entre os dados e o individuo a que eles se referem; na
confidencialidade é possivel estabelecer a ligacdo entre ambos, embora se assuma o
compromisso de néo revela-los.

Os participantes foram referenciados pelos seus médicos assistentes com base nos
critérios de inclusdo/exclusdo. Realca-se que esta referenciacdo foi feita com autorizacdo
especifica dos participantes (Consentimento informado prévio — Anexo 7).

Na fase de recolha de informacéo, foi obtido o consentimento informado dos participantes

(doentes e respectivos cbnjuges). O consentimento informado constituiu um momento de
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comunicacgdo efetiva, numa légica de aumento da capacitacdo da pessoa, fornecendo-lhe as
ferramentas necessérias a decisdo de participacao na investigacao.

O documento de consentimento informado (Anexo 8): a) assegurou a confidencialidade
dos dados sociodemograficos e elementos clinicos; b) foi feito em duplicado, para que um dos
exemplares possa ficar na posse da pessoa; ¢) identificou a instituicdo; d) explicou o papel dos
investigadores que terdo acesso aos dados e apresentou o0 contacto da investigadora que da a
informacao e recolhe o consentimento para eventuais esclarecimentos; e) descrever os objetivos
que se pretendem alcancar; f) identificou os potenciais beneficios e riscos associados; Q)
clarificou o caracter voluntario da participacdo, garantindo que os cuidados que sao prestados
aos participantes ndo serdo alterados pela sua recusa em participar no estudo.

Na fase de tratamento dos dados, procurou-se: 1) codificar os dados de investigacdo
com a maior brevidade possivel; 2) envolver o menor nimero de pessoas neste processo; 3)
proteger os dados de identificacdo contra perdas, furtos, reproducéo ou difusdo acidental através
da encriptacdo dos mesmos. Apenas a investigadora, com a chave de encriptacdo, podia
descodificar os dados e 1é-los.

Na fase de redaccdo, foi sempre salvaguardado o anonimato dos participantes. A
identificagdo dos participantes nunca seré tornada publica.
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CAPITULO 4. RESULTADOS

4.1. Caracterizacdo sociodemografica dos participantes

A amostra consistiu em seis casais de pessoas idosas (pessoas com deméncia e
respectivos conjuges), num total de 12 pessoas. A selec¢éo dos participantes foi feita pelos
clinicos responsaveis, com recurso aos critérios de inclusao/exclusédo explicitados na sec¢ao
anterior. As caracteristicas sociodemogréaficas dos participantes estdo resumidas na tabela
2. Na constituicdo da amostra, procurou-se assegurar uma reparticdo equitativa segundo o
género. Caracterizando o total da amostra, a idade média foi de 74.4 anos (DP 7.8). A
escolaridade dos participantes era variada. Seis pessoas possuiam o primario completo, 4
pessoas possuiam o secundario completo e 2 pessoas tinham um grau de licenciatura ou

superior. A maioria dos participantes (10) estavam reformados.

Tabela 2. Caracteristicas sociodemograficas dos participantes

Idade Média (+DP): 74,4 (7,8); mediana: 75,5
(anos) Min-max: 58-83
Sexo Masculino: 6
Feminino: 6
Estado civil Unido de Facto: 2
Casados: 10
Ocupacdo actual Empregados: 2

Reformados/pensionistas: 10

Escolaridade 12 ciclo do ensino basico (1-4 anos): 6
(nivel maximo de ensino Ensino secunddrio (10-12 anos), cursos técnico-
atingido) vocacionais: 4

Ensino superior (22 ciclo — Mestrado): 2

Apresenta-se média (desvio-padrao); mediana; minimo-maximo.

4.1.1. Caracteristicas da amostra das pessoas com deméncia

As caracteristicas sociodemogréficas das pessoas com deméncia estdo resumidas
nas tabelas 3 e 4. Todos os conjuges com doenga apresentavam diagndstico de deméncia,
na maioria (4 pessoas) doenca de Alzheimer. Em complemento, referimos que duas

pessoas com deméncia recorriam, apenas, aos cuidados primarios; dois dos participantes
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eram acompanhados por especialistas de neurologia e/ou psiquiatria, em consultério

privado, e os outros dois participantes recebiam apoio de neurologia num hospital da rede

publica.

Tabela 3. Caracteristicas sociodemograficas das pessoas com deméncia

Idade Média (xDP): 76,3 (4,8); mediana: 75,5
(anos) Min-méx: 70-83
Sexo Masculino: 3
Feminino: 3
Estado civil Uniao de Facto: 1

Casados: 5

Ocupacéo actual

Reformados/pensionistas: 6

Escolaridade

(nivel maximo de ensino
atingido)

1° ciclo do ensino bésico (1-4 anos): 3

Ensino secundario (10-12 anos), cursos técnico-
vocacionais: 2

Ensino superior (2° ciclo — Mestrado): 1

Apresenta-se média (desvio-padrdo); mediana; minimo-maximo.

Tabela 4. Caracteristicas clinicas das pessoas com deméncia

Diagnéstico

Doenca do tipo Alzheimer: 4
Deméncia Vascular: 1

Deméncia secundéria a Doenca de Parkinson: 1

Idade no inicio da
doenca (anos)

Média 73,1 (DP 5,3); mediana 72;

min-max: 67-81

Tempo desde o
diagnodstico (anos)

Média 3,1 (DP 1,3); mediana 3;

min-max: 2- 6

Apresenta-se média (desvio-padrdo); mediana; minimo-maximo.
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4.1.2. Caracteristicas da amostra dos cénjuges-cuidadores

As caracteristicas sociodemogréficas dos conjuges-cuidadores estdo resumidas na tabela 5.

Tabela 5. Caracteristicas sociodemograficas dos familiares

Idade Média (+DP): 72,5 (9,6); mediana: 76
(anos) Min-max: 58-83
Sexo Masculino: 3
Feminino: 3
Estado civil Unido de Facto: 1
Casados: 5
Ocupacdo actual Empregados: 2

Reformados/pensionistas: 4

Escolaridade 12 ciclo do ensino basico (1-4 anos): 3
(nivel maximo de ensino Ensino secunddrio (10-12 anos), cursos técnico-
atingido) vocacionais: 2

Ensino superior (22 ciclo — Mestrado): 1

Apresenta-se média (desvio-padrdo); mediana; minimo-maximo.

4.1.3. Caracteristicas dos casais (pessoa com deméncia e cénjuge-cuidador)

As caracteristicas contextuais dos casais estdo resumidas na tabela 6.

Tabela 6. Caracteristicas contextuais dos casais

Duracdo da relacdo Média 49,5 (DP 7,7); mediana 51,5;

min-max: 35- 58

Periodos de descontinuidade na relagdo Inexistentes

Desde quando residem sés Média 21,5 (DP 1,6); mediana 22,0;

min-max: 19- 23

Namero de filhos Média 1,6 (DP 0,4); mediana 2;

min-max: 1- 2

NUmero de netos Média 2,6 (DP 0,7); mediana 2,5;

min-max: 1- 4
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Area de residéncia Urbano: 5

Suburbano: 1

Apresenta-se média (desvio-padrdo); mediana; minimo-maximo.

4.2. Andlise dos resultados quantitativos

Os resultados obtidos a partir dos instrumentos estédo resumidos na tabela 7. Dada a

dimensao da amostra, procedemos apenas a uma andlise descritiva dos resultados.

Tabela 7. Pontuagéo dos instrumentos de avaliagdo

Instrumentos . ~
Dimensoes
Média (+DP); mediana; minimo-maximo
SOC-13
Pessoas com deméncia Média 53,3 (DP 7,5); mediana 50; min-max: 48- 62
Conjuges-cuidadores Média 56,7 (DP 2,9); mediana 57; min-max: 53- 60

QCPR (Quality of Carer-Patient Relationships)

Pessoas com deméncia Média 57 (DP 9); mediana 57; min-max: 48- 66
Subescala Afecto Média 35 (DP 5,5); mediana 36; min-max: 29- 40
Subescala Criticismo Média 22 (DP 3,6); mediana 21; min-max: 19- 26

Conjuges-cuidadores Média 43,3 (DP 1,1); mediana 44; min-max: 42- 44
Subescala Afecto Média 27 (DP 1); mediana 27; min-max: 26- 28
Subescala Criticismo Média 16,3 (DP 0,5); mediana 16; min-max: 16- 17

O SOC foi avaliado pelas pessoas com deméncia e pelos respectivos cdnjuges,
através da aplicacdo do questionario de orientagdo para a vida (Antonovsky, 1998). Os
cOnjuges-cuidadores apresentaram um score de 56.7 (2.9), enguanto os seus cdnjuges com

deméncia apresentaram uma pontuacgéo de 53.3 (7.5).

A qualidade da relacdo conjugal presente foi avaliada pelas pessoas com deméncia
e pelos respectivos conjuges, com recurso a Quality of Care-Patient Relationships - QCPR
(Spruytte et al. 2002). Os conjuges-cuidadores apresentaram um score de 43.3 (1.1), e os

seus familiares com deméncia apresentaram uma pontuacao de 57 (9).
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Quanto a subescala do criticismo, as pessoas com deméncia obtiveram um score de
22 (3.6), superior a pontuagdo dos seus familiares — 16.3 (0.5). Nesta subescala, uma
pontuacgdo superior reflecte uma avaliagdo mais negativa dos participantes relativamente a
presenca de comentérios criticos frequentes e/ou atitudes de hostilidade na relagdo com a
outra pessoa da diade.

Na subescala do afecto, as pessoas com deméncia apresentaram um score de 35

(5.5), enquanto os seus cdnjuges apresentaram uma pontuacao de 27 (1).

4.3. Andlise dos resultados qualitativos

Neste trabalho, poderemos utilizar as expressbes ‘pessoa com deméncia’, ‘doente’
ou ‘cdbnjuge com deméncia” indiscriminadamente. O mesmo se aplica ao ‘cuidador’
familiar/informal que poderd ser apelidado de ‘cénjuge’, ‘cébnjuge-cuidador’, ‘familiar’ ou

‘companheiro(a)’.

Antonovsky salientou a importancia de utilizar abordagens qualitativas para explorar
0 SOC, para além da aplicacdo e da andlise do questionario de orientacdo para a vida
(Antonovsky, 1987). Seguindo este repto, procurdmos descrever e compreender a
capacidade de compreenséo, de gestdo e de investimento das pessoas com deméncia e
dos seus cbnjuges-cuidadores a partir da andlise de conteddo qualitativa das entrevistas

individuais e conjuntas, bem como de alguns diarios dos participantes.

Alguns autores exploraram a abordagem salutogénica, com recurso a métodos
gualitativos, em contextos de doenca diversos (Griffiths et al. 2011; Milberg & Strang 2003;
Milberg & Strang 2004) outros estudos especificamente no campo da deméncia, mas
apenas com os familiares cuidadores (Pretorius et al. 2009; Potgieter & Heyns 2006). Tanto
quanto é do nosso conhecimento, nunca se procedeu ao estudo do SOC, com recurso a
abordagens qualitativas, envolvendo as pessoas com deméncias e 0s seus conjuges-
cuidadores.

Como referido na seccdo anterior, os trés componentes do SOC (capacidade de
compreensédo, capacidade de gestdo e capacidade de investimento) serviram como temas
pré-definidos no tratamento e na interpretagédo dos resultados. Posteriormente, identificamos
10 categorias, mutuamente exclusivas, 24 subcategorias e eventuais subdivisdes (Apéndice
1).
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4.3.1. Capacidade de Compreensao

A capacidade de compreensdo traduz a medida como o individuo apreende o0s
estimulos intrinsecos ou extrinsecos como informacdo ordenada, consistente e clara

(componente cognitiva do SOC).

A andlise qualitativa revelou a importancia de trés factores que facilitaram a
compreensdo da situacdo por parte das pessoas com deméncia e cbnjuges: (1) o
diagnostico enquanto processo; (2) o timing e a forma de revelagdo do diagndstico; (3) o

conhecimento prévio sobre a doenga/experiéncia anterior de prestagédo de cuidados.

(1) Diagndéstico enquanto processo

O aspecto que mais se destacou foi a importancia do diagndstico, enquanto marco na
vivéncia da doenca. As entrevistas documentaram a experiéncia de viver com deméncia
como um processo individualizado e complexo composto por varios estagios progressivos, e

nao apenas como um evento isolado.

Os cuidadores referiram trés fases distintas: um periodo de incerteza/ansiedade (pré-
diagnéstico); um periodo de descoberta/confrontacdo (diagnostico); um periodo de
adaptacao/aceitacao (pos-diagnéstico).

Os relatos das pessoas com deméncia centraram-se, sobretudo, no impacto do
momento de confrontacdo com o diagndstico e no periodo posterior de adaptacdo a doenca.
Os cOnjuges com deméncia exibiram uma gama variada de respostas emocionais que
podem ser divididas em trés categorias gerais: as respostas evidenciando dificuldade na
compreensdo e/ou negacdo activa do diagnostico; reacdes de luto/crise emocional
relacionado com a experiéncia de perdas reais ou previstas associadas a doenca; e

respostas de confrontacdo positivas para gerir a progressao da doenca.

A fase pré-diagndstico

Durante esta fase, alguns dos cdnjuges tornaram-se, gradualmente, conscientes da
existéncia de problemas de memodrias nos familiares mas atribuiram o esquecimento ao
processo de envelhecimento. Em trés casais, esta percepcao foi reforgcada pelo parecer dos

médicos de referéncia.
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Com o agravamento dos problemas de memoria, 0os cuidadores comecaram a
suspeitar que algo ndo estava bem. A falta de informacé&o sobre a causa do desconforto ou
dos sintomas comecou a gerar alguma ansiedade. Para trés cuidadores, houve um
despertar dramético quando ocorreram incidentes criticos que forgaram o reconhecimento

da existéncia de problemas graves.

Era hora de almog¢o. Fomos almocar ao hipermercado e aproveitamos para
fazer umas compras. Fui arrumar os sacos ao carro e quando olhei a minha
volta nunca mais vi a minha mulher. Pensei ‘se calhar estava cansada,
meteu-se nalgum taxi e foi para casa’. Passadas umas horas ligaram da
policia a dizer que a tinham Ia. Comuniquei a médica de familia o que se tinha
passado e a partir dai tive de comecgar a vigia-la. Foi s6 nessa altura que me

apercebi. Nunca me tinha apercebido de nada. (Cénjuge-cuidador).

Nos outros casais, episddios menos significativos, mas inusitados nos
comportamentos dos companheiros(as), serviram de alerta. Este processo de tomada de

consciéncia levou os cuidadores a procurar ajuda profissional.

Eu notava um dormir muito inquieto. Comecei a notar também dificuldade na
fala, em completar um raciocinio. Comecei também a notar altera¢cdes na
letra. (...) Disse isto ao médico [ao reumatologista] e ele disse ‘Ele estd muito

ansioso’. (Conjuge-cuidador).

Em dois casos, a discrepancia entre as acusacdes de esquecimento por parte dos
cuidadores e a experiéncia das pessoas das pessoas com deméncia contribuiu para alguma

ansiedade, frustracao, incerteza, o que por sua vez colocou pressao nas relagfes conjugais.

Quem comecou a notar (os problemas de esquecimento) foi mais a minha
mulher. Dizia-me ‘Ja perguntaste isso de manha. Estas a perguntar-me a
mesma coisa’. Acho que é um bocado de exagero da parte dela. Eu acho que
me repito mais para fazer conversa com a minha mulher do que por
esquecimento. Estd-me sempre a diminuir. Acho que é um bocado de
exagero da parte dela. Eu acho que me repito mais para fazer conversa com

a minha mulher do que por esquecimento. (Cénjuge com deméncia).

Apenas dois doentes, com um nivel de escolaridade mais elevado, tiveram alguma

consciéncia do agravamento dos problemas de memdrias e desenvolveram estratégias de
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forma a ocultar os sintomas perante os cuidadores e restantes familiares e amigos. As
tentativas para esconder os problemas e manter a normalidade provocaram sofrimento
psicolégico. Em determinado momento, estas estratégias comecaram a falhar e os amigos
proximos e familiares aperceberam-se do declinio cognitivo e expressaram a sua

preocupacéo.

[Quando o médico me disse que tinha problemas de memdéria] Fiquei um
bocado assustado e comecei a ter o cuidado (quando vou ao banco, depositar
ou levantar dinheiro...) vou mais concentrado para nao falhar. Eu ndo notava
[os problemas de memodria]. Senti que era mais uma precaucdo da parte do
médico por causa da minha idade. Chamou-me a atengéo para eu estar mais
atento. Levei mais para esse lado. A falar com as pessoas comecei a estar
mais atento para ver se notavam alguma falha. Eu préprio comecei a retrair-
me (porque a minha mulher estava sempre a chamar-me a atengéo). As
pessoas ja tém dito a minha mulher ‘O seu marido parece que esta diferente’.
Porque eu sou muito falador e brincalhdo. As pessoas notam que eu nao
estou com 0 mesmo espirito. As pessoas comecaram a notar diferenca na
minha maneira de ser mas é para me defender. Ndo quero que também

digam que eu néo estou bom. (Cénjuge com deméncia).

Quando estavamos em reunifes conjuntas. Ele ndo se dava conta do tempo
de espera que precisava e da repeticdo da mesma ideia. Também se
comecaram a notar conflitos interpessoais com alguns colegas, o que néo era

habito. Um pouco mania de perseguicao. (Cénjuge-cuidador).

A fase do diagnéstico

Segundo os relatos, o momento do diagnostico apresentou-se como a fase mais
angustiante da doenca. Para os cuidadores, porque foram confrontados com a prova
inequivoca de que o familiar tinha uma doenca cronica. Os cuidadores que ja tinham
detectado sintomas antes da revelacdo do diagndstico, receberam o diagndstico com alivio,
por encontrarem uma justificagdo para os sintomas psicolégicos e para as alteracdes

comportamentais dos seus familiares.

Parece horrivel dizer isto, mas eu ja ndo aguentava saltar de médico para
médico, com o0 meu marido, sem saber 0 que era. Quase que respirei de

alivio quando finalmente soubemos o que era. Até os meus filhos achavam
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gue eu estava a exagerar. Mas eu ja sabia. Foram muitos anos de
casamento. Conhecia-o de ginjeira. E ele estava diferente. Mas s6 eu € que
notava as diferencas. (Cénjuge-cuidador)

Os cuidadores, para os quais estes sintomas néo foram téo perceptiveis, mostraram-
se mais afectados pela revelagéo do diagndstico. A totalidade expressou um sentimento de
perda (antecipada) do seu familiar, enquanto os cénjuges com deméncia referiram o receio

de perder as suas capacidades.

Foi um choque. Foi como se me tivessem roubado os 56 anos de casamento
em segundos. Notava que ela estava mais esquecida. Mas s6 isso... Tal
como eu. Estdvamos os dois a ficar mais velhos. Apenas isso. Quase que

preferia que tivessem dito a palavra cancro. (Cénjuge-cuidador)

Viajava muito. Tinha uma vida muito activa profissional e social. Tudo isso

seria limitado. Psicologicamente passei muito mal. (Cénjuge com deméncia)

Os relatos dos doentes séo reveladores de alguma ambivaléncia no momento de
revelacdo do diagnéstico. Alguns acolheram a informacao com angustia, pois o diagnostico
obrigou-os a reconhecer que a sua auto-imagem nao correspondia a realidade. Para estes,
a experiéncia foi tdo traumatica que foram incapazes de compreender ou sequer ouvir a
informac&o inicial comunicada, sendo que muitos relaram uma sensacdo de irrealidade e
dorméncia. Para dois doentes, a revelacdo do diagnéstico forneceu uma explicacéo para a

sua experiéncia.

Fiquei knockout (K.O.). Tinha comecado a sentir estes problemas de memoéria
h& algum tempo. Tinha perfeita consciéncia das minhas limitagfes. Sentia-me
mais lento nas respostas. Estou sempre a perguntar a minha mulher ‘Achas

gue estou melhor?’.

A fase do pds-diagndstico

Embora o ajustamento se tenha revelado dificil para a maioria dos participantes,
especialmente logo apdés o diagndstico, alguns mostraram-se capazes de se adaptar com
sucesso. O contacto da pessoa com deméncia com a realidade da doenca desencadeou,
inicialmente, sintomas depressivos, mas favoreceu posteriormente a adesao ao tratamento e

a gestdo dos sintomas, e uma melhor adaptacéo a situacéo de cronicidade da doenca.
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A ideia de suicidio aparece como a Unica alternativa. Nessa altura lembrei-me
de todos os autores (Hemingway, Virginia Woolf...) que eu admirava e que se
suicidaram. A partir dai construi toda uma teoria de autojustificacdo. J4 ndo
era o antigo eu, nem 0 novo eu que estava dependente da doenca. Tudo isto
era sentido. E dai ter a porta aberta para o suicidio. Discuti muito isso com a
minha mulher e com o meu filho porque ndo concordavam com esta minha
forma de enfrentar. Achavam que era uma atitude derrotista. E tinham razao.

(Cbnjuge com deméncia)

Nos dois casos em que se registou a confrontagdo com o diagnostico sem uma
reacdo depressiva, verificou-se uma ndo-aceitagdo da doenca e maior dificuldade na adeséo
a terapéutica. Os dois doentes rejeitaram a ideia de estar doente, minimizando ou ignorando

a situagdo, ndo percecionando qualquer processo de transi¢ao.

Saimos de |4 e a minha mulher continuou na mesma. Entrou-lhe por um
ouvido. Saiu pelo outro. Foi como se tivéssemos ido tomar café a rua e
voltado a casa. Nem falou sobre isso. Disse apenas que ndo queria voltar
aquele médico. Continuou a vidinha de sempre. Naquele momento, senti-me
muito sozinho. Se tentava tocar no assunto dizia-me ‘La estas tu!” (Conjuge-

cuidador)

Mesmo quando as pessoas estavam mais cientes do diagnéstico, algumas
mostraram-se confusas e inseguras por causa da incompreensibilidade e imprevisibilidade

da doenca e das altera¢cfes associadas.

Tive muito medo naquele momento. Porqué a mim? Porqué numa fase da
vida em que nos estdvamos a preparar para aproveitar a reforma. Comecei a
ter medo de sair a rua. De fazer as coisas que outrora fazia. (Conjuge com

deméncia)

Nos seis casos, verificou-se um periodo de “casulo”, durante o qual as pessoas com
deméncia, por receio de ndo serem aceites por amigos, vizinhos ou por estarem tristes,
alienaram-se, reduziram a actividade social, com a perda de relacionamentos significativos.

Estas emocdes estiveram relacionadas, em parte, com o estigma associado a deméncia.

Comecou a sentir-se, a pouco e pouco, afastado, numa profissdo em que

tinha investido muitissimo e na qual era muito considerado. Para ele, foi
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extremamente traumatizante... ver outros no seu lugar, sem compreender
porqué. Comegou a fechar-se, cada vez mais, com os amigos. Comegou a
ficar obcecado com a sua doenca. As conversas eram todas centradas na sua
doenca, e no seu ‘eu’. Sentia que ndo o estavam a compreender. Comeca a

fechar-se. A enclausurar-se. E a enclausurar-me. (Conjuge-cuidador)

(2) Timing e forma de revelagdo do diagndstico
O segundo aspecto que mereceu reflexao pelos participantes foi o timing e a forma de

revelacdo do diagnostico.

Segundo a maioria dos cuidadores, o diagnéstico ndo foi atempado (oportuno face as
necessidades das pessoas com deméncia e seus familiares), tendo contribuido para algum

desgaste emocional.

O diagnostico veio passado uns cinco anos depois de tentarmos procurar a
razdo das manifestacbes que estavam a acontecer. Foi muito demorado.
Fiquei sem energia. Foi desgastante. Inicialmente, foi feito um diagnoéstico de
outra doenca. Varios anos em que se acreditou ser outra doenca e eu a ser
acompanhado por um médico ndo especializado (Cénjuge-cuidador)

Alguns cOnjuges expressaram, posteriormente, revolta e indignagédo pois sentiram
gue os médicos menosprezaram a importancia dos primeiros sintomas e os alertas dos

familiares, atribuindo os problemas identificados ao processo de envelhecimento.

Comegavam a notar-se algumas manifestagbes que nao tinham a ver com a
outra doenga ja diagnosticada ha muito tempo mas que o médico atribuia a
ansiedade. O médico achou que o meu marido estava ansioso porque tinha
deixado de fazer coisas que lhe davam prazer. Ndo descodificou os sinais
gue, quanto a mim, j4 |4 estavam. Fomos a varios médicos. Nunca nenhum
médico apontou para mais alguma coisa além da doencga reumatoldgica.

(Cbnjuge-cuidador)

Um outro aspecto importante para os cuidadores foi a forma de transmissao da
informacg&o por parte dos médicos. A fraca qualidade da informacéo prestada, no entender
de dois cuidadores, teve como consequéncia a nao retencdo da informacéo por parte dos

doentes. A habilidade interpessoal dos médicos no processo de divulgagéo afetou o nivel de
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ansiedade e a esperanca vivida pelos doentes e suas familias e influenciou, também, a sua

adaptacdo a doenca.

Debitou a palavra doenca de Alzheimer e ndo se preocupou em explicar o
diagnostico. Foi tudo geral e superficial. (conjuge-cuidador). (Conjuge-
cuidador)

O médico disse-me ‘Isto é para a vida. Prepare-se para uma carga de
trabalhos’. Se ainda acreditava em alguma coisa, essa esperanca morreu ali.

(Cbnjuge-cuidador)

Em oposicéo, o cuidado de outros profissionais na revelagdo do diagnostico ajudou a
enfrentar a doenga, sobretudo por terem consultado a familia e envolvido a mesma neste
processo. Nestes casos, a divulgacdo formal representou um gatilho importante na tomada
de decisBes sobre o futuro e contribuiu para expressar sentimentos de perda e luto.

Fomos a um neurologista que nos recebeu imediatamente e quando observou
disse ‘Nao tenho duvida nenhuma. Vamos fazer mais exames para ver o grau
e comegar a tratar.’ Foi extremamente positivo. Estabeleceu, de imediato,
uma boa relacdo com o meu marido e comigo. Voltdmos ao médico, depois

de termos feito os exames, e confirmou-se tudo. (Conjuge-cuidador)

(3) Conhecimento prévio sobre a doenca/ experiéncia anterior de prestagao de
cuidados
A maioria dos casais, no momento do diagnéstico, detinham pouca informacgédo sobre a
doenca, situacdo que intensificou a dificuldade de decidir como agir perante o diagndstico e

0 processo de revelagéo.

N&o sabia nada sobre a doenca. S6 me conseguia lembrar da situagdo de
uma vizinha, cujo marido parecia um louco. N&o queria que me acontecesse a
mim. N&o sabia o que fazer. Nao sabia o que sentir. Durante algum tempo,

tive vergonha de contar aos meus amigos. (Conjuge-cuidador)

N&o sei como reagir. Nao sei 0 que vai acontecer, durante quanto tempo. Se
tenho mais um ano...se vai piorar daqui a cinco anos...Nao sei o que esperar.
O médico também nao se compromete com nada. Diz ‘cada caso € um caso’.

(Cbnjuge-cuidador)
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O conhecimento prévio sobre a doenca, por parte dos cuidadores, contribuiu para
uma melhor compreensdo da situacdo, pois tiveram oportunidade de reflectir sobre as

alteragOes futuras e as reacgdes dos seus conjuges e de outros familiares.

A mée de uma amiga tinha doenca de Alzheimer e o0s sinais eram
semelhantes. Assim que me comecei a aperceber de algumas mudancas,
devorei tudo o que na internet. Comecei a pensar ‘E se isto for verdade o que
vou fazer? O que vou dizer ao meu marido. Como vao as minhas filhas

reagir?’ (Conjuge-cuidador)

Os cbnjuges também recorreram as suas proprias experiéncias de vida para
compreender as reacgfes dos seus familiares face a sua forma tradicional de agir, no

momento do diagndstico e na adaptacdo a doenca.

Foram muitos anos. Conheco tdo bem o meu marido que percebi logo a
angustia dele quando o médico falou dos problemas de meméria. Ja sabia

gue assim que saissemos do consultério ia querer desistir de tudo.

Experiéncias anteriores, como cuidar de pais e/ou outros familiares, foram decisivas

em ajudar o cuidador a compreender e a gerir a situacao.

Parecia que estava a ver o mesmo filme novamente. Tinha passado aquilo
com o0 meu pai que teve deméncia. Nem queria acreditar. Mas agora, olhando
para tras, acho que me ajudou a saber como lidar com a situacao. (Cénjuge-

cuidador)

4.3.2. Capacidade de Gestao

A capacidade de gestdo consiste na percep¢do que o individuo desenvolve dos
recursos pessoais ou sociais que estdo ao seu alcance para satisfazer as exigéncias

requeridas pela situacdo de estimulo (componente instrumental).

A analise qualitativa revelou a importancia de quatro factores que facilitaram a
capacidade de gestéo por parte das pessoas com deméncia e conjuges: (1) comunicacéo do
casal; (2) suporte social; (3) espiritualidade; (4) estratégias de coping centradas no

problema.

36



O impacto do diagnéstico de deméncia no casal

Embora, no inicio, o diagndstico de deméncia possa ter sido devastador, com o
tempo, tornou-se, para alguns, mais um desafio do que uma ameaca. Com um grau variavel
de sucesso, a deméncia foi integrada na vida do doente e da sua familia e tratada de forma
mais positiva. Segundo os cuidadores, esta integracdo € um processo ciclico. Devido a
natureza progressiva da deméncia, novas dificuldades podem surgir que forcam todos os
envolvidos a reavaliar a situacdo (por exemplo, a identificar mudancas e a procurar o seu

significado e reagir em conformidade).

H4 momentos em que sinto que conseguimos estar bem. Em que
aprendemos a gerir as limitagbes e a levar a vida para a frente com alguma
normalidade. Mas, ho momento a seguir, acontece qualquer coisa que nos faz
ter de recomecar tudo do inicio. E a aprender novamente. Sinto que comprei
um passe vitalicio numa montanha russa... ou pior... num comboio fantasma.
Nunca sei o que vai estar escondido na proxima esquina. S8o surpresas atras

de surpresas. (Conjuge-cuidador)

No processo de transicdo saude/doenca verificaram-se condicdes facilitadoras e
inibidoras. Com base nas entrevistas foi possivel compreender as estratégias encontradas

para ultrapassar os factores que interagem negativamente e dar énfase aos favoraveis.

(1) Comunicacéo do casal

A comunicacdo entre os conjuges desempenhou um papel muito importante na
adaptacdo individual e relacional de cada elemento da diade conjugal. A partilha de
sentimentos, pensamentos e preocupac¢des mostrou estar associada a niveis superiores de
intimidade, empatia e satisfagdo conjugal, factores que conduziram, subsequentemente, a
uma melhor adaptacdo. Em contraste, a presenga de criticismo mostrou estar associada a

uma avaliacdo negativa da qualidade da relag&o conjugal.

A relagcdo é boa. Temos algumas discussées mas nada de maior. Nem
ofensas verbais. A Unica coisa que ndo gosto € quando a minha mulher me
diz que eu ndo estou bom. Sempre houve desacordo mas, antigamente, ndo
vinha com a conversa ‘Ndo estas bom’. Acaba por ser um massacre.
Acabamos por ficar na davida se estamos bons ou ndo. Mas nédo passa disto.
Eu acho que ao dizer-me que ndo estou bom retira-me a auto-estima e eu
comeco a duvidar se estarei mesmo assim. E comeco a ter medo dos

contactos. (Cénjuge com deméncia)
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A comunicagdo facilitou a adaptacdo por meio de trés vias distintas. Em primeiro
lugar, diminuiu a ansiedade. Em segundo, permitiu ao doente e ao cuidador receber
feedback do(s) outro(s) acerca das suas reacoes, normalizando a sua experiéncia. Por fim,
permitiu também uma melhor resolucéo dos problemas, na medida em que puderam passar

a ver a sua situagao a partir de uma perspetiva diferente, mais ampla e objetiva.

Eu acho que ela tem uma forca enorme. Quando ela esta doente eu fico pior.
Desanimo com mais facilidade. Ela tem uma forca tremenda para ela e para
mim. Estou sempre a perguntar-lhe ‘Sentes diferenca? Estou melhor? Estou
pior'. Quando surge algum problema, falamos e tentamos resolver. (Conjuge
com deméncia)

Foi, igualmente, possivel aferir que as dificuldades sentidas radicam, sobretudo, em

estilos de comunicacgéo prévios, e ndo em alteragdes associadas a doenca.

Nunca senti que o meu marido me ouvisse. Foi sempre uma pessoa
autoritaria, fria, distante. Continua tudo na mesma. De vez em quando tento
desculpar por saber que é da doenca, mas a verdade € que foi sempre

assim... (Cénjuge-cuidador)

Com base nas entrevistas, identificaram-se trés tipos de estratégias de comunicacéo:
(1) comunicacdo mutuamente construtiva (discussdao muatua das questdes, expressdo de
sentimentos, compreensao do ponto de vista do outro); (2) evitamento mutuo (evitamento
mutuo da discusséao e afastamento mutuo); e (3) exigéncia-afastamento (presséo para que o
companheiro discuta um problema seguida do seu afastamento). Verificou-se que a primeira
estratégia estava associada a niveis inferiores de sofrimento psicolégico nos dois elementos
da diade e a uma melhor qualidade da relacdo conjugal; contrariamente, a estratégia de
exigéncia-afastamento associava-se a maior sofrimento psicolégico e menor qualidade da
relagdo conjugal, igualmente em ambos os elementos; por fim, o evitamento mutuo, embora
estivesse associado a niveis superiores de sofrimento psicoldgico, ndo se relacionava com a

gualidade da relac&o conjugal.

Apesar do papel positivo da comunicacdo na adaptacédo individual e relacional,

observou-se, por vezes, obstaculos a essa partilha.

Uma das razbes subjacentes as dificuldades de comunicagdo no casal foi o desejo,

por parte de um dos elementos da diade, de ndo perturbar o parceiro ou incomoda-lo com
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0S seus receios e preocupacgdes (protective buffering). Apesar de a intencdo subjacente ao
uso dessa estratégia ser a promoc¢ao do bem-estar do companheiro (doente ou ndo) e a sua
proteccdo quanto as preocupacgdes relacionadas com a doenca, com o objetivo Ultimo de
diminuir ou evitar a sua perturbacdo emocional, essa estratégia ndo trouxe beneficios ao
doente, ao companheiro ou ao casal. A ndo partilha de sentimentos e preocupagdes sobre
um acontecimento de vida perturbador comprometeu o processo de manutengcdo da
intimidade na medida em que se perdeu uma oportunidade para que o outro respondesse de

forma empatica e responsiva.

H4& alturas em que prefiro agir como se estivesse tudo normal. Tenho medo
de também ficar doente e de ndo conseguir cuidar dela. Mas tento néo falar
sobre isso com ela. Sei que se falasse sobre isso talvez ela compreendesse...
Sinto que se criou um abismo entre nés. Quando ela faz coisas que me
deixam fora de mim, nem lhe digo nada porque vejo nos olhos dela que fica
triste com isso. Além da minha mulher, perdi a minha confidente (Cénjuge

com deméncia)

Outro obstaculo a comunicacao, foi a adopcédo, por parte dos cuidadores, de uma
estratégia de sobreproteccao, subestimando as capacidades do doente, resultando, numa
ajuda excessiva e desnecessdria e/ou em tentativas de restricao das actividades do doente.

Passei a tratd-lo como meu filho. Faco tudo por ele. S6 ndo Ihe mudo as
fraldas...por enquanto. Ele até é capaz de fazer algumas coisas, mas prefiro
seu eu, ndo va ele magoar-se. (...) De vez em quando percebo que ele tem
vontade de ir jogar cartas la abaixo (ao centro recreativo) mas tenho medo de

deixa-lo ir. Quando ele vai a padaria, telefono primeiro ao dono que nos

conhece bem (Cb6njuge-cuidador)

Essa estratégia foi utilizada nos casos em que companheiros ndo se sentiam
autoconfiantes no apoio dado ou quando sentiam que o doente tinha dificuldades em lidar
com a doencga.

Tenho muitas duvidas se estou a fazer as coisas bem. Sei que ando sempre
em cima dele com medo que aconteca alguma coisa. Vemos tantos casos de
pessoas que saltam pela janela ou que saem a rua e se perdem. (Conjuge-

cuidador).

(2) Suporte social
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O apoio social, e a competéncia para ativar esse apoio, surge como um aspeto
significativo na capacidade de adaptacdo a doenca. O suporte social, em diferentes
dimensdes que variam desde o apoio familiar e do grupo de pares até ao apoio dos
profissionais de saude e as ajudas técnicas que poderdo ser necessarias, assumiu um papel
importante no continuum saude/doenca. O suporte social funcionou como uma estratégia de
coping, actuando na diminuicdo do stress. O apoio do conjuge foi a forma de suporte social

mais importante para os doentes entrevistados.

N&o sei 0 que seria de mim sem a minha mulher. Foi e € a minha a minha
raz&o de viver. E ela que me apoia em todos os momentos. Ndo me apetece
estar com mais ninguém. So6 quero estar com a minha mulher. E com ela que
me sinto bem. Os outros podem criticar-me. A minha mulher ndo. Esteve e

esta sempre ao meu lado (Conjuge com deméncia)

As alteragBes que a doenca provocou na dindmica familiar foram, em alguns casos,
amortecidas por um suporte social eficaz, que se constituiu como um fator de
desenvolvimento dos mecanismos de adaptacdo da familia. Ao falarmos nos recursos da
familia, podemos estar a referirmo-nos a capacidade de adequacdo a novas situacgles,
concordancia na unidade familiar, coeréncia nas decisbes a tomar, forma como estédo

constituidos e eficacia a resolver conflitos.

Nessa altura, reunimo-nos em casa do meu filho e pensdmos na melhor
solucdo. A minha nora até ja pensou em mudar-se para aqui para nos poder
ajudar. Sempre que a situacdo se agrava, pego no telefone e vemos o que

fazer (Conjuge-cuidador)

Mas também experiéncias anteriores, estrutura, fungéo, processo familiar, recursos,
capacidades da mesma, entre outros sdo factores que vao contribuir para delinear as

estratégias de coping.

J& passdmos por momentos muito dificeis na vida e mantemo-nos sempre
unidos. Ainda ha cinco anos, com o divorcio da minha filha, parece que ainda
ficamos mais unidos. Falamos sobre tudo cd em casa. E eu ndo me posso
chegar a frente, chega a minha filha. Até os meus netos se preocupam e

tentam ajudar (Cénjuge-cuidador)
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Os resultados demonstram que, de uma forma geral, os cuidadores apresentaram
redes sociais pequenas, muito concentradas nas relagcbes familiares, sublinhando a

natureza desgastante da experiéncia de cuidar.

Sou eu e ele. Alias, sou eu... Nao sei a quem recorrer. O meu filho esta longe
e tem a vida dele. Ha dias em que j& nem me apetece sair da cama (Conjuge-

cuidador)

As familias com menor capacidade de adaptacédo foram aquelas que apresentavam
um numero mais alargado de causas de stress em simultdneo, como a prestagdo de

cuidados a mais do que um elemento da familia.

Foram varios anos a cuidar da minha mae que morreu com cancro e agora do
meu marido, J& ndo aguento mais. Cheguei a uma altura em que pensei que

0 internamento era a Unica solugdo. (Cénjuge-cuidador)

Os cuidadores valorizaram mais o apoio da familia e/ou redes informais em
detrimento dos servigos formais. Estes resultados poderdo ter varias explicagbes. Em
primeiro lugar, as respostas sociais de que os cuidadores familiares "usufruem” ndo sao
especificamente direcionadas para as suas necessidades, mas sim para as necessidades
da pessoa idosa, centrando-se sobretudo no apoio ao nivel das atividades basicas de vida
diaria; portanto, € o idoso dependente o principal beneficiario dos servigos. Os cuidadores
valorizam mais o apoio (e quem o presta) para lidar com conflitos emocionais, sentimentos
de culpa, de tristeza ou ansiedade do que o apoio ao nivel dos cuidados instrumentais. Para
dois cuidadores, 0 apoio psicossocial obtido durante o processo de adaptacdo, enquanto

fonte de sensibilizag&o e informacéao, foi determinante no fortalecimento da relagdo conjugal.

N&o sei 0 que seria de mim, se ndo tivesse tido o apoio da psicéloga do
centro de dia. Sempre que estou mal, ligo-lhe. Foi ela que me explicou muitos
dos aspectos da doenca e ndo o médico. Ajudou-me muito e ao meu marido.

Falou muito connosco. (Cénjuge-cuidador)

(3) Espiritualidade
O recurso a espiritualidade, enquanto procura pessoal de respostas para perguntas
sobre os fundamentos da vida (King & Koenig, 2009), foi uma das estratégias referidas pelos

participantes.
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Diferentes autores apontam a existéncia de duas dimensdes espirituais: (a) dimensao
vertical (religiosa), que esta associada a uma relagdo com o transcendente e com a pratica
da religido; e a (b) dimenséo horizontal (existencial), relativa ao sentido de esperanca e a
atribuicdo de sentido e significado da vida resultante da relacdo com o eu, 0s outros e o
meio (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007; Volca net al., 2003).

A perspectiva mais existencialista da espiritualidade foi a mais referida pelos
participantes porque permitiu aos participantes nutrir esperanca, re-significar, experimentar e

atribuir sentido a doenca, vida e morte.

A vida para ter sentido tem de conviver com a morte. E o Gltimo sentido da
existéncia e da identidade de cada um (Cbnjuge com deméncia - excerto do

diario).

Nesses momentos, temos de acreditar que isto estd a acontecer por algum
motivo. Pensamos muito na vida. Sinto que mudei o meu relacionamento com

0s outros. Comecei a valorizar aspectos menos materiais. (Cénjuge-cuidador)

(4) Estratégias de coping centradas no problema
As estratégias de coping centradas na resolucdo de problemas revelaram-se
determinantes na capacidade de gestdo, nomeadamente na tentativa de melhoria dos

recursos para lidar com a situagdo de mudanca.

Com base nas entrevistas realizadas, verificdAmos que o0s casais recorreram,
preferencialmente, as seguintes estratégias: (1) procura de informacao sobre a doenca; (2)
promocdo da autonomia e independéncia da pessoa com deméncia; (3) adaptacdo do
ambiente de modo a prevenir acidentes; (4) procura de apoio profissional, social,

econdmico.

A postura perante a doenca foi de querer saber tudo sobre a doenca. Ir para o
computador, comprar toda a literatura que havia e aperceber-se do que era o
percurso, a doenca, a incapacidade. E, nessa altura, olhando para tras,
percebo que ele devia ter sido acompanhado, ndo apenas por neurologia,
mas também por psiquiatria. Entretanto, tinha-se reformado. E eu estava a
trabalhar. Foi também uma transicdo muito dura. Eu cheia de trabalho e o

meu marido reformado. (Conjuge-cuidador)
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Para que a coisa ndo se agrave vou tentando que ela continue a fazer a lida

da casa. (Cbnjuge-cuidador)

Parecia uma tontinha. Comecei a mudar tudo cd em casa e no jardim. Até na
casa de banho, tirei a banheira e pus um polibd para evitar as quedas.
Coloquei apoios em tudo quanto era lado. Os meus filhos ainda me
convenceram a mudar o fogdo a gas para um eléctrico porque uma vez se

esqueceu dos bicos ligados. (Conjuge-cuidador)

Cheguei a um ponto em que senti que estava por do que ele. Precisava mais
eu do psiquiatra que ele. E fui a uma consulta. A escondida de todos. Tinha
vergonha eu. Ele é que estava doente e eu é que ia ao psiquiatra. (Cénjuge-

cuidador)

4.3.3. Capacidade de Investimento
A capacidade de investimento que refere a capacidade de sentido que o sujeito retira
dos acontecimentos de vida, e por isso encontra raz8o para neles investir a sua energia e

interesse ou superar as situacdes com dignidade (componente motivacional).

A andlise qualitativa revelou a importancia de trés factores que facilitaram a capacidade
de investimento por parte das pessoas com deméncia e conjuges: (1) a qualidade prévia da
relacdo conjugal, incluindo a histéria de vida do casal; (2) a qualidade actual da relacdo

conjugal; (3) estratégias de coping centradas nas emocdes.

(1) Qualidade prévia darelagédo conjugal
A forma como os doentes e seus familiares analisam e interpretam a transicao pela qual
estdo a passar no seu estado de saude/doenca estd directamente relacionada com a

percepc¢do sobre a qualidade prévia da relacéo conjugal.

Os cuidadores que relataram “os bons velhos tempos”, uma melhor qualidade da relacéo
(prévia ao diagnostico de deméncia), expressaram uma sensacdo de gratificacdo e

satisfacdo, melhor resolugéo de problemas e comunicag&o e maior qualidade de vida.

A nossa relagé@o era muito boa. Foram cinco anos de namoro e cinquenta e tal
anos de casamento. Nunca consegui abalar de perto da minha mulher sem

fazer as pazes. Vou cuidar dela até ao fim. De vez em quando, ainda sinto
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gue me olha nos olhos como antigamente e, ai, esqueco todas as tristezas.
(Cobnjuge-cuidador)

Quase todos os participantes discutiram longamente o impacto que a sua historia
conjugal teve na adaptacdo a doenga. A maioria dos entrevistados ressaltaram que as
memorias positivas anteriores foram determinantes para ajudar a enfrentar e superar 0s
desafios.

Passamos por muito juntos. Fomos muito felizes. As vezes, dou por mim a
reviver esses tempos e isso ajuda-me. Parece que me da animo para

continuar (Cénjuge-cuidador).

Por outro lado, alguns dos participantes indicaram que as experiéncias negativas do
passado, no contexto da relacdo conjugal, dificultaram alguns aspectos da prestagéo de
cuidados. Expressaram maior angulstia, ansiedade, sintomas depressivos e maior

reatividade emocional face aos desafios de cuidar.

Tratou-me mal a vida inteira e agora tenho de tratd-lo bem? Apesar de tudo o
que me fez passar? E parece vem a querer atencdo, quando sempre que

podia passava noites fora de casa... (Conjuge-cuidador)

Dois cuidadores expressaram algum ressentimento e frustracdo perante a
necessidade de cuidar do cénjuge com deméncia, apesar de terem sofrido abuso fisico e/ou
psicolégico ao longo da relagdo. Embora uma percepcéo negativa sobre a qualidade prévia
da relacéo conjugal ndo tenha tido impacto na forma de prestacéo de cuidados, parece estar

associada a uma sensagéo de maior sobrecarga para o cuidador.

Eu sei que tenho de cuidar dele. E minha obrigaco. E o meu dever apesar de
tudo o que me passar. Mas ja ndo aguento mais. Ha dias em que me apetece

sair pela fora e nao voltar. (Cénjuge-cuidador)
No entanto, a situacdo oposta também se verificou. Um outro cuidador com uma
percepcdo negativa da relagdo prévia sentiu-se culpado por estas emocfes negativas e

redobrou, consequentemente, os cuidados.

De vez em quando sei que descarrego por tudo o quanto me fez sofrer e

continua a fazer sofrer...mas passa rapido. Arrependo-me logo a seguir a
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gritar com ele. Nesses dias até lhe faco a sobremesa preferida dele.
(Cobnjuge-cuidador)

(2) Qualidade actual darelacéo conjugal
Com base nas entrevistas realizadas, verificamos que dois factores estdo estreitamente
associados com a percepcado sobre a qualidade da relacdo actual: a mudanca verificada nos

papéis de cada elemento da diade; alteragcdes em matéria de intimidade / sexualidade.

Todos os participantes assinalaram alteracbes marcantes na relagdo com o

companheiro(a).

A relagdo com a minha mulher sofreu um grande abalo. A minha doenca
tornava-me irascivel. Desconfiava de tudo o que viesse da parte dela. Sei s6

que fui terrivel. (Coénjuge com deméncia).

Tive conflitos graves com a minha mulher. Imputava-lhe a responsabilidade
de tudo o que me estava a acontecer...de estar assim (Cdnjuge com

deméncia).

Mesmo os casais que vivem em harmonia, que continuaram a funcionar bem, apdés o
diagndstico, isto é, mantendo uma relagdes afectuosa em que impera o respeito, regras de
conduta, comunicacgao clara e aberta, flexibilidade, capacidade de adaptacéo e relagdo com
outros grupos, sdo casais que sofrem, com frequéncia, dificuldades na doenca,
nomeadamente pela mudanga de papéis. Na maioria dos casais, a doenga tornou-se a

raz&o de ser da relagao, assente numa légica de “doentes” e “enfermeiros”.

Comecei a mudar de fungéo e a ter uma funcdo de enfermeira. Procurava-me

para saber o que devia tomar. Daquela pessoa que cuidava. [Cuidador 5]

Os papéis de género que os casais tinham estabelecido no inicio das suas relacdes
também desempenharam um papel na avaliagdo da qualidade da relagcdo actual. A titulo
ilustrativo, os cuidadores do sexo masculino mostraram maior ressentimento por terem de
assumir todas as tarefas de casa, além da prestacdo de cuidados ao cbnjuge com
deméncia, face a um passado em que as esposas tinham a responsabilidade sobre os

deveres associados com a manutencdo da casa.
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N&o basta cuidar dela. Agora também tenho de aprender a cuidar da casa. A
lavar roupa. A cozinhar. Nunca me imaginei, com esta idade, a ter de fazer

estas coisas. (Conjuge-cuidador)

Em cinco casos, assistiu-se a uma perda de intimidade com o cOnjuge,
nomeadamente na capacidade de responder afectivamente (expressdo de afectos) e no

envolvimento afectivo.

A relacdo hoje € ma. Uma ligacdo separada. Antigamente era uma vida Unica.

Hoje sdo vidas separadas. A pior casa que pode acontecer é um casal

comecar a dormir separados. (Conjuge-cuidador)

No que toca a sexualidade, todos os cuidadores apontaram alteragbes negativas
devidas as limitagfes fisicas e psicolégicas do cbnjuge com doenca, mas igualmente
devidos & mudanca de papéis. Para os cuidadores e alguns doentes, a total auséncia de
informacdo prestada pelos profissionais de saude sobre os impactos da doenca na
sexualidade ou sobre os eventuais efeitos secundarios da medicacao, dificultou a adaptacéo
do casal neste campo.

Enquanto hd muitos doentes que camuflam, eu manifestava abertamente e
explicava em que € que consistia. Problemas de erecdo resultantes da
doenca. Eu ndo sabia. Nunca nenhum médico me disse ‘Cuidado que pode
ter um problema’. Quando comecei a ler na literatura que era um dos
problemas roguei tantas pragas aos médicos. Se é verdade que tomar
consciéncia nos torna infelizes, também € verdade que com informacédo eu

posso encontrar meios e estratégias de autocontrolo (Cénjuge com deméncia)

Para as pessoas com deméncia, instalou-se, igualmente, o receio de se tornaram um

fardo para os seus cOnjuges, sentindo-se responsaveis pelo sofrimento destes.

Em certos momentos, sO me quero matar para ndo continuar a causar mais
sofrimento & minha mulher. Ndo é justo para ela. Passou por tanto na
vida...agora mais isto. Aguento tudo, menos ver a minha mulher triste.

(Cbnjuge com deméncia)

Os casais com uma percepcao negativa sobre a qualidade prévia e actual da relagéo

conjugal, demonstraram necessidades acrescidas de apoio para lidar com a doenca.
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(3) Estratégias de coping centradas nas emocdes

As estratégias de coping centradas na gestdo das emocgdes revelaram-se
determinantes na capacidade de investimento perante a natureza irreversivel da deméncia,
nomeadamente na tentativa de superar a situagcdo com dignidade ou manter esperanca e

optimismo.

Com base nas entrevistas realizadas, verificAmos que o0s casais recorreram,
preferencialmente, as seguintes estratégias: (1) evitar perspectivar o futuro / ansiedade de
separacao; (2) assegurar tempo livre de obrigagfes através de actividades de lazer; (3)

escrita de um diario.

Futuro? Que futuro? Tento ir levando um dia de cada vez. Desisti de pensar
no dia de amanha. Ainda fico mais desesperada. N&do saber se também vou
ficar doente. Se vou ter de internd-lo. Se vou ter dinheiro para isso.
Se...se...se. (Conjuge-cuidador)

Sinto que perdi a minha mulher em vida. E como assistir a duas mortes. Uma

lenta. Outra que sera rapida. (Cénjuge-cuidador)
A ideia até me veio de um programa que vi na televisdo. Nesse dia, comecei

a escrever, a por no papel os meus pesadelos. A escrever sobre as nossas

memorias. (Conjuge-cuidador)
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CAPITULO 5. DISCUSSAO

Neste capitulo, abordamos alguns resultados, enquadrando-os na literatura. Para
maior clareza da exposi¢do, adoptamos a organizacdo pela qual enunciamos os objectivos
da investigacdo. Salientamos pontos fortes e limitacbes do estudo, discutindo o significado

tedrico e prético dos resultados. Finalmente, apontamos pistas de investigacao.

O impacto do diagnostico

Os resultados obtidos confirmaram que o diagnéstico representou, para as pessoas
com deméncia e cOnjuges-cuidadores, um momento chave na vivéncia com a doenga, tendo
influenciado o processo de adaptacéao individual e relacional.

Foram descritas fases distintas neste processo de adaptagdo inicial a doenca:
aparecimento dos problemas, ainda sem diagnostico; a confrontacdo com o diagndstico
(considerado, de forma ambivalente, com preocupagcdo e alivio), aumento da tensdo
relacional e da sobrecarga, por agravamento da dependéncia e comportamentos

problematicos da pessoa com deméncia.

O impacto no casal

As necessidades e as expectativas dos elementos da diade variam, por vezes,
distintantemente, evidenciando a relevancia de investigacéo adicional sobre a adequacéo do
processo de revelacdo do diagndstico, ao paciente e ao seu familiar, para que este possa
constituir um instrumento de apoio na tomada de consciéncia e na adaptacdo a doenca.

A confrontacdo com o diagnostico teve efeitos mdltiplos (positivos e negativos) nos
casais. Alguns cOnjuges encontraram alivio ao confirmarem a existéncia de um problema,
facilitando a compreenséo e a justificacdo dos primeiros sintomas identificados. Para outros
casais, o diagnostico provocou um aumento da preocupacao e da ansiedade, sobretudo nos
casos em que o nivel de informacao prestado ficou aquém das necessidades dos conjuges.
A revelagdo do diagnoéstico, ndo sensivel as especificidades dos pacientes e dos seus
familiares, resultou numa dificuldade acrescida na confrontagéo com a doenga e conduziu a
uma maior tensdo na relagédo conjugal (Bamford et al., 2008).

A experiéncia de perda foi um aspecto transversal na confrontagdo com o
diagnostico, tal como evidenciado na literatura (Clare et al., 2012; Hellstrom et al. 2007,
Robinson et al., 2005; Werezak & Stewart 2002). Para as pessoas com deméncia, a
perspectiva de perda das capacidades, nomeadamente das cognitivas, gerou sintomas
depressivos e conduziu a adopgdo de estratégias de coping de evitamento de contactos
sociais e/ou isolamento, pelo receio do estigma associado & doenga. No caso dos conjuges-

cuidadores, a perda do companheiro afectivo e a perspectiva de alteragbes significativas no
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estilo de vida. A dimenséo de perda foi uma das dimensdes centrais no estudo de Robinson
et al. (2005) que explorou as reac¢fes dos casais ao diagnostico de deméncia.

Esta profusdo de efeitos ambivalentes, associados ao processo de diagndstico e as
fases iniciais de adaptacdo a doenca, foi veiculada noutros estudos, incluindo aqueles que
se centraram exclusivamente nos conjuges-cuidadores (Quinn et al. 2008; Stokes et al.
2012); os que incidiram especificamente na experiéncia dos cdnjuges com deméncia
(Caddell & Clare 2011; Kitwood 1997; Langdon et al. 2007; Wolverson Radbourne et al.
2010) bem como os estudos que exploraram as perspectivas de ambos (Beard et al. 2012;
Clare 2010; Quinn et al. 2008; Derksen et al. 2006; Robinson et al. 2005; Steeman et al.
2007).

O impacto no conjuge com deméncia

A nossa investigagdo confirmou os beneficios do envolvimento activo das pessoas
com deméncia para a compreensdo da adaptacdo inicial & doenga, no contexto de uma
relacdo conjugal. Evidenciamos que os doentes, com deméncia ligeira a moderada, sdo
capazes de partilhar a sua experiéncia, de forma coerente e clara, em sintonia com outros
autores (Langdon et al. 2007). Os estudos que exploram as perspectivas deste grupo, e a
sua reaccdo ao diagndstico, sdo escassos e apresentam resultados nem sempre
consensuais (Bamford et al., 2008).

As pessoas com deméncia exibiram uma gama variada de respostas emocionais que
podem ser divididas em trés categorias gerais: respostas evidenciando dificuldade na
compreensdo e/ou negacdo activa do diagnostico; reacdes de luto/crise emocional
relacionadas com a experiéncia de perdas reais ou antecipadas; e respostas de
confrontacdo positivas para gerir a progressdo da doenca. Estes padrdes aparecem
contemplados na literatura que explorou a perspectiva das pessoas com deméncia em
contexto de deméncia (Caddell & Clare 2011; Langdon et al. 2007; Preston et al. 2007;
Wolverson Radbourne et al. 2010). A revisdo de literatura de Bamford et al. (2008) concluiu
que reagdes catastroficas sdo raras, sendo que os efeitos negativos, como a depressédo, sdo
frequentemente atenuados por aspectos positivos como o0 suporte dos familiares mais
proximos, nomeadamente dos conjuges.

VerificAmos, em conformidade com outros estudos, que é essencial que a revelagcdo
ocorra nos estagios iniciais da doengca e que haja maior atencdo para a repeticdo da
informacéo e para a verificagdo da compreensdo sobre o diagnostico (Aminzadeh et al.,
2007; Bamford et al., 2008; Elson, 2006).A fraca qualidade da informacé&o prestada resultou
na nao retencdo da informacéo por parte dos pacientes e, consequentemente, huma maior

dificuldade de adeséo a terapéutica.
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O impacto no cénjuge-cuidador

Embora as experiéncias dos cuidadores tenham sido diversificadas, os niveis
reduzidos de informacgéo sobre a doenca e de apoio pratico ou emocional disponiveis foram
denominadores comuns no acentuar dos aspectos negativos da experiéncia de cuidar
(sobrecarga e sofrimento psiquico do cuidador), tal como veiculado noutros estudos
(Preston et al. 2007). Os resultados demonstraram que as informacdes prestadas no
momento do diagndstico foram percepcionadas como gerais e superficiais. Estes resultados
sdo consentaneos com outros estudos (Aminzadeh et al.,, 2007; Barrett & Keller, 2006;
Bamford et al. 2008).

A nossa investigacao evidenciou ainda que o diagnostico ndo foi atempado (oportuno
face as necessidades das pessoas com deméncia e seus familiares), tendo contribuido para
algum desgaste emocional. Este achado estd presente nas revisdes de literatura que
indicaram que, para os familiares, € essencial que a confirmagéo do diagnostico ocorra nos

estagios iniciais da doenga (Bamford et al. 2004; Steeman et al., 2006).

Em suma, os resultados permitiram concluir que os estadios iniciais de deméncia sao
um periodo critico no qual had necessidade de um maior ajustamento, 0S recursos Sao
severamente desafiados e o coping pode ser insuficiente. As respostas e as dinamicas do
casal sdo elementos importantes, designadamente nesta fase de ajustamento inicial apdés o
diagndstico da doenca, tal como verificado por outros autores (Quinn et al. 2008; Clare et al.
2012). Nao obstante, com algumas excec¢des (Aminzadeh et al. 2007; Derksen et al. 2006;
Keady & Nolan, 2003; Robinson et al. 2005; Steeman et al. 2007), poucos estudos tém
tentado combinar e explorar as perspectivas das pessoas com deméncia e dos seus

parceiros nas fases iniciais de deméncia.

O papel da qualidade da relacéo

A qualidade da relagdo conjugal foi assinalada como um dos recursos mais
importantes na capacidade de adaptacdo dos casais, homeadamente nas fases iniciais da
doenca. Estes resultados estdo em sintonia com as conclusdes da revisdo da literatura
sobre esta tematica (Braun et al. 2009; Quinn et al. 2009; Evans & Lee 2014; Ablitt et al.
20009).

Alteracoes relacionais marcantes

O estudo documentou que a maioria dos participantes percepcionou alteracfes

significativas na relacdo. Estes resultados sdo consentdneos com outros estudos que
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assinalam que, no contexto de um quadro demencial, as alteragGes relacionais podem ser
significativas (Goncgalves Pereira & Mateos, 2006; Hoppman & Gestorf, 2009).

Os resultados indicaram que as mudancas nas relagcdes conjugais e nos papéis dos
familiares se comecaram a fazer sentir antes do diagnéstico e que foram consolidadas
durante e apds o diagndstico. A maioria dos cOnjuges-cuidadores expressou tristeza pela
mudanca drastica na transicdo do papel de ‘marido/mulher’ para o papel de ‘enfermeiro(a).
As pessoas com deméncia expressaram tristeza por recearem ser um fardo para o
companheiro ou pelas alteracbes que sentiram no comportamento dos seus codnjuges,
nomeadamente um aumento do criticismo e hostilidade.

A deméncia, de uma forma que a distingue de muitas outras doencgas, representa
uma perda do “self” com enorme dor para o proprio e para quem esta envolvido. Pode viver-
se um luto antecipado (“when I'm gone” syndrome), em que ndao ha morte real mas sim
simbdlica, com necessidade de re-elaborar a relagdo. Alguns estudos exploraram este
aspecto, procurando analisar a forma como 0s casais reconstruiram a relagdo, com a
procura de uma nova identidade conjugal

Os resultados do nosso estudo sugeriram que 0sS casais que mantiveram a
capacidade de responder afectivamente (expressdo de afectos) e de se envolver
afectivamente demonstraram um melhor ajustamento individual e relacional nas fases
iniciais da doenca. A literatura corrobora estes resultados e refere que uma relagéo conjugal
mais positiva, pautada por uma maior coesdo, intimidade e satisfagdo, esta4 associada a um
melhor ajustamento individual perante a doenca (Giese-Davis et al.,, 2000; Pistrang &
Barker, 1995), incluindo em matéria de sexualidade (Blieszner & Shifflett, 1990; Morris et al.,
1988), de reciprocidade (Eloniemi-Sulkava et al., 2002; Murray et al., 1999) e de
comunicacéo (de Vugt et al., 2003; Murray et al., 1999; Savundranayagam et al., 2005).

Uma das alteragcbes mais marcantes na relagdo conjugal relaciona-se com a
intimidade, aspecto confirmado nas revisées de literatura sobre o impacto da deméncia nas
relacbes (Braun et al. 2009; Evans & Lee 2014; Quinn et al. 2009). Os resultados
demonstraram que a intimidade e a sexualidade sdo temas ‘tabu’ na comunicag&o entre os
profissionais de saulde, os pacientes e os seus familiares. Esta auséncia de oportunidade
para abordar os desafios sentidos conduziu a dificuldades acrescidas na discussdo e
resolucdo de problemas em matéria de intimidade e da sexualidade.

O nosso estudo revelou que, um dos factores que mais contribuiu para as alteracdes
percepcionadas pelas pessoas com deméncia face a qualidade da relagdo actual, foi o
aumento do criticismo/hostilidade por parte dos cuidadores. Com efeito, pela sua
vulnerabilidade e porque as préprias redes sociais estdo diminuidas, as pessoas com
deméncia sdo extremamente sensiveis as alteracbes relacionais com as pessoas

significativas para elas. O estudo de Goncalves-Pereira (2009) relativamente as pessoas
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com esquizofrenia...O resultado do estudo REMCARE (Woods et al. 2012) identificou, a
semelhan¢a do nosso estudo, uma avaliacdo mais negativa do criticismo, por parte das
pessoas com deméncia, enquanto indicador da qualidade da relagdo. Os dados qualitativos
do nosso estudo corroboraram esta percepgdo por parte dos conjuges com deméncia que
se aperceberam das mudancas no comportamento dos seus companheiros e de um
aumento do conflito e do numero de criticas negativas.

Quanto a subescala do criticismo, encontrdmos diferencas entre os dois grupos. As
pessoas com deméncia avaliaram de forma mais negativa a presenca de comentarios
criticos frequentes e/ou atitudes de hostilidade. A subescala do afecto mereceu maior

concordancia entre os dois grupos.

Qualidade da relacéo presente (poés-diagnoéstico)

O nosso estudo revelou diferencas nas perspectivas dos dois grupos (pessoas com
deméncia e cbnjuges cuidadores) sobre a qualidade da relacdo. Os familiares que prestam
cuidados avaliaram de forma menos positiva a qualidade da relagdo actual. Este resultado
segue as conclusbes de outros estudos que, recorrendo ao mesmo instrumento de
avaliacdo - QCPR (Spruytte et al. 2002; Woods et al. 2012), e apesar das diferencas
amostrais e metodologicas, identificaram uma qualidade da relacdo mais fraca na
perspectiva dos cuidadores.

A avaliacdo da qualidade da relacdo pelos participantes foi positiva (score >42),
apesar do aparecimento da doenca. No entanto, verificAmos que os cuidadores tém uma
percepcdo mais negativa da qualidade da relacdo face aos seus conjuges com deméncia),
diferenca que podera encontrar justificacdo na sensacdo de sobrecarga associada a
prestacdo de cuidados. Este aspecto foi explorado, em profundidade, nas entrevistas com
0s participantes.

Com base nos dados qualitativos, foi possivel aferir que a avaliagdo menos positiva
sobre a qualidade da relacdo apareceu associada a uma percepgdo de maior sobrecarga e
a niveis mais elevados de sofrimento psiquico. Estes resultados sdo consentaneos com a
literatura que confirma a relacdo entre a qualidade da relacdo, a sobrecarga (Morris et al.,
1988b) e depressao do cuidador (Knop et al., 1998; Morris et al., 1988b; Rankin, Haut, &
Keefover, 2001; Townsend & Franks, 1995).

A luz de outros estudos (Gongalves Pereira & Mateos, 2006; Gongalves Pereira &
Sampaio, 2011), a nossa investigacdo também documentou niveis apreciaveis de
sobrecarga familiar e de necessidades na area do apoio emocional e psicoeducativo, num
contexto em que a proporcédo de cuidadores com morbilidade é superior a da populacao em

geral.
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Em oposicdo, os cuidadores que reportaram uma melhor qualidade de relagéo
destacaram o0s aspectos positivos de cuidar, como uma sensacdo de satisfacéo,
gratificagdo, reconhecimento, maior capacidade de resolugdo de problemas e melhor
comunicacéo. Estes dados corroboram as conclusbes de outros estudos (Kramer, 1993;
Williamson & Shaffer, 2001; Steadman et al., 2007; Kramer, 1993).

Relativamente as pessoas com deméncia, uma relacdo de pior qualidade mostrou
estar associada a niveis mais elevados de depressédo, resultados consentdneos com a
literatura (Clare et al., 2012).

Qualidade da relacéo prévia (ao diagnostico)

A nossa investigacdo salientou a relevancia da analise da qualidade da relagéo
prévia ao diagndéstico como factor facilitador decisivo na adaptacgéo individual e relacional ao
contexto de doenga, sobretudo para os conjuges-cuidadores. Mais especificamente, uma
melhor qualidade da relag&o prévia mostrou estar associada, tal como em outros estudos, a
uma menor sobrecarga, stress, depressao e melhor qualidade de vida dos cuidadores (Ablitt
et al., 2009; Boylstein & Hayes, 2012; Clare et al., 2012, Daire, 2002; Kramer, 1993;
Mahoney et al., 2005; Quinn et al., 2009; Steadman et al., 2007; Valimaki et al., 2012).

A perspectiva dos cuidadores sobre a qualidade da relacdo tem sido bastante
documentada na literatura (Aminzadeh et al. 2007; Stokes et al. 2012). O nosso estudo
pretendeu dar um contributo sobre a perspectiva das pessoas com deméncia relativamente
ao impacto da qualidade da relacdo conjugal, tema que tem sido menos explorado na
investigacao (Clare et al. 2012). O estudo destes autores recomendou investigagdo adicional
sobre as similitudes e as discrepéncias na avaliacdo dos elementos do casal, bem como
sobre os factores que influenciam a avaliagdo da qualidade da relagdo por parte das

pessoas com deméncia.

Em suma, o nosso estudo demonstrou que, dado o papel da qualidade da relagcéo
conjugal na adaptacédo a doenca, os profissionais de saude devem ter um abordagem que
se centre ndo apenas nos cuidados prestados a pessoa doente mas também na situacéo
dos familiares. Estes resultados sdo consentdneos com Foldemo et al. (2005) cit. em
Goncalves-Pereira (2009).

Parafraseando Woods et al. (2007), importa passar de uma abordagem centrada na
pessoa, tal como Kitwood (1997) preconizou, para uma abordagem que se centre,
igualmente, na relacdo (relationship centred approach). Importa acolher a diversidade de

experiéncias, de acordo com a personalidade, a histdria de vida e o estilo de coping de cada
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individuo tal como ter em conta a evolucdo da relacdo conjugal e os recursos familiares na

adaptacdo a doenca.

O papel do SOC

Os resultados sugerem que o SOC, constructo central da abordagem salutogénica,
se apresentou como determinante na compreensdo, gestdo e interpretacdo que o0s
participantes fizeram do diagndéstico de deméncia e das fases iniciais da doenca.

Parafraseando Antonovsky (1987), quando recorre a metafora do rio como fluxo da
vida, o SOC foi o0 que permitiu que alguns dos cbénjuges conseguissem nadar bem, enquanto
outros estiveram numa luta constante para se manterem a superficie. O SOC foi uma
variavel decisiva na interpretacdo das diferengas individuais na capacidade de lidar com a
doenca.

As entrevistas revelaram o contributo diferenciado dos trés componentes do SOC
(capacidade de compreensao; capacidade de gestéo; capacidade de investimento) na forma
como as pessoas com deméncia e os seus cOnjuges lidam com o diagnéstico e com a
doencga.

Para os cuidadores, a capacidade de compreenséo (componente cognitiva do SOC)
teve pouco peso na capacidade de adaptacdo individual e relacional, nomeadamente na
fase inicial de confrontagdo com o diagnéstico. Os cbnjuges-cuidadores mostraram uma
enorme fragilidade neste periodo e uma dificuldade acentuada na compreensdao dos
sintomas e do diagndstico. Estes resultados sdo consentdneos com o estudo de Rena et al.
(1996), que analisou a relacao entre 0 SOC e 0 ajustamento dos casais a incapacidade de
um dos conjuges com incapacidade severa, relatando o contributo diferenciado dos trés
componentes entre os elementos da diade.

No grupo dos cbnjuges-cuidadores, a capacidade de gestéo teve o contributo mais
elevado para a aceitagdo da doenca de forma construtiva. Os resultados sugerem que a
adaptacdo individual e relacional dos conjuges-cuidadores foi facilitada pela percepcao que
estes desenvolveram dos recursos disponiveis ao seu alcance para satisfazer as exigéncias
requeridas pela situacdo de estimulo. A capacidade de investimento também desempenhou
um papel decisivo. Em certa medida, também conseguiram atribuir um sentido a este
acontecimento de vida e encontrar razfes para nele investir a sua energia e interesse ou
superar a situacado com dignidade.

Para as pessoas com deméncia, a capacidade de investimento teve o contributo
mais elevado para o fortalecimento da relacdo, enquanto vontade de investir e superar as

dificuldades trazidas pela doenca.
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Estes resultados sobre o contributo decisivo da capacidade de investimento s&o
importantes, tendo em linha de conta a abordagem do autor da abordagem salutogénica que
entende este componente motivacional como o elemento crucial sem o qual a capacidade
de compreensdo ou de gestdo poderdo ser apenas temporarias (Antonovsky, 1987). Os
estudos de Gallagher et al. (1994) e Pretorius et al. (2009) corroboraram a importancia da
capacidade de investimento na adaptagéo individual e conjugal a um quadro demencial.

Estes resultados devem ser interpretados com cautela uma vez que a literatura ndo
tem sugerido inequivocamente o uso de subescalas para medir, separadamente, os trés
componentes (Klepp et al. 2007), embora Antonovsky (1987) tenha referido que poderia ser
atil desenhar medidas autbnomas para avaliar os trés componentes. Os resultados do nosso
estudo sdo importantes na medida em que, fazendo apelo aos métodos qualitativos,
conseguimos explorar, em profundidade, o contributo diferenciado dos trés componentes, a
partir do relato das pessoas com deméncia e dos seus cbnjuges-cuidadores.

O SOC demonstrou resultados importantes, que passamos a sumariar.

Os cuidadores, apesar dos stressores que enfrentam, foram capazes de manter um
sentido de coeréncia comparavel ao da populagdo em geral. Estes resultados estdao em
linha com outros estudos que utilizaram a versao abreviada do questionario com cuidadores
de pessoas com deméncia e que tiveram uma pontuacdo de 62.8 (12.1) (Kuroda et al.
2007).

O nivel de SOC do cuidador apareceu relacionado com a sobrecarga. O SOC é um
instrumento importante num coping bem-sucedido e esta relacdo nao é surpreendente
(Eriksson & Lindstrom 2005; Eriksson & Lindstrom 2006). O SOC demonstrou ser um
indicador importante na identificagdo dos cuidadores em risco. Os cuidadores com um SOC
mais baixo demonstraram uma vulnerabilidade acrescida logo nas fases iniciais da
deméncia. A literatura refere a necessidade de identificar os cuidadores em risco no
momento do diagnéstico, de forma a que possam receber apoio psicossocial e
aconselhamento para prevenir a sobrecarga e o sofrimento psicologico, associados a
prestacdo de cuidados (Andrén & Elmstahl 2008; Valiméki et al. 2009, 2012, 2014).

Ao contrario dos estudos que verificaram que 0s cOnjuges-cuidadores do sexo
feminino sdo um grupo especialmente vulneravel (Andrén & Elmstahl 2008), 0s nossos
resultados evidenciaram a vulnerabilidade acrescida dos cdnjuges-cuidadores masculinos,
em matéria de sobrecarga e sofrimento psicolégico.

Os participantes com um SOC mais elevado revelaram-se menos atingidos
comportamental/emotivamente, psicolégica e psicossomaticamente pelos efeitos dos
stressores aos quais estdo sujeitos. Em particular, os cuidadores com um SOC mais

elevado ndo recorreram a estratégias de gestdo da situacdo através de um aumento de
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criticismo e/ou hostilidade face aos companheiros com doenca. Estes resultados séo
consentaneos com Gallagher et al. (1994).

E possivel que a aferigdo do SOC das pessoas com deméncia e familiares-
cuidadores permita estruturar estratégias de prevencao/intervencdo mais adequadas em
custo-beneficio, na medida em que o esfor¢o dos servicos e da comunidade em geral se
devera central preferencialmente nos grupos de risco.

Os itens do SOC com pontuac¢ao mais baixa foram os relativos ao futuro. A literatura
tem evidenciado que os cuidadores de pessoas com deméncia tem receio do futuro (Kuroda
et al., 2007) e ndo sabem quanto tempo conseguem continuar a prestacao de cuidados, sem
recorrer & institucionalizagdo do seu familiar.

Encontramos assim um contributo para o desenvolvimento de metodologias de
intervengd@o que visam reforgar a capacidade dos individuos gerirem, de modo saudéavel, a
sua exposicdo a factores traumaticos de natureza psicossocial. Sendo o SOC um
instrumento de ponderagcdo que entra em linha de conta simultaneamente com varios
aspectos do individuo (afectividade, as redes informais e formais de apoio social, aspectos
cognitivos e informacionais) revela-se promissor quanto a sua capacidade auxiliadora no
completar de um quadro de diagndstico que oriente o profissional de saude nos cuidados a
prestar. Esta avaliacdo determina a capacidade de dominio das incoeréncias e

acontecimentos de vida.

Pontos fortes do estudo

O nosso trabalho contribui, em varios aspectos, para o conhecimento dos casais que
lidam com um contexto adverso, como um quadro demencial. Tanto quanto sabemos, este
foi o primeiro estudo, a recorrer a avaliacdo multidimensional do impacto do diagndstico,
gualidade da relagdo conjugal e SOC, em casais de pessoas idosas, em contexto de
deméncia.

Na primeira parte do estudo, realizamos uma revisao sistemética do papel do SOC
em contexto de deméncia. Tanto quanto sabemos, esta é a primeira revisdo desta tematica
a nivel internacional. Na segunda parte do estudo, a andlise das fragilidades identificadas
pela literatura serviu para robustecermos a metodologia da investigacdo e colmatarmos
algumas das lacunas identificadas.

A utilizacdo de métodos qualitativos permitiu desvendar dados essenciais relativos a
situacdo do cuidador e da pessoa com deméncia que outra abordagem provavelmente ndo
teria conseguido. Isto parece consentaneo com os resultados de outros estudos que
exploraram o referencial salutogénico, noutros contextos que nao o da deméncia, através do

recurso a estudos mistos ou qualitativos (Cowley & Billings 1999; Milberg & Strang 2003;
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Milberg & Strang 2004; Waldrop & Rinfrette 2009; Wennerberg et al. 2012) e no campo
especifico da deméncia (Potgieter & Heyns 2006; Pretorius et al. 2009).

A utilizagdo de entrevistas em profundidade, com um guido desenvolvido a partir do
referencial salutogénico, permitiu explorar as experiéncias bem-sucedidas e o0s
determinantes protectores em detrimento dos factores de risco. O recurso a entrevistas
conjuntas, além das entrevistas individuais, permitiu confrontar perspectivas, discutindo
similitudes e divergéncias entre 0s elementos da diade e abordar temas raramente
discutidos pelo casal, como a intimidade e a sexualidade.

Os resultados demonstraram que o desenho de estudos centrados na perspetiva
diadica, através do envolvimento do conjuge-cuidador e do cdnjuge com deméncia, podem
conduzir a uma melhor compreensao e a intervengfes mais precoces e eficazes junto dos
casais/familias. Estes resultados sdo consentaneos com outros estudos (Quinn et al. 2008;
Braun et al. 2009).

Apesar dos desafios, a nossa investigacdo confirmou os beneficios da escuta da
pessoa com deméncia, assegurando a criagdo de um contexto seguro. O recurso as
entrevistas, como suplemento metodolégico central, para compreender a adaptacdo
individual e relacional, superou as limitagdes resultantes do declinio cognitivo dos cénjuges
com deméncia. Estes resultados séo confirmados na literatura (Genda et al. 2006; Pesonen
et al. 2011; Hellstrom et al., 2007).

N&o obstante, reconhecemos algumas limitacbes que passamos a discultir.

Limitacdes do estudo

Devem ser reconhecidas limitaces metodolégicas no nosso estudo, determinando
prudéncia na interpretacdo dos resultados.

A revisdo da literatura evidencia a escassez de estudos, nomeadamente
prospectivos, para avaliar a evolugdo do SOC (Holst et al., 2011) e da qualidade da relacéo
(Quinn et al. 2009). No entanto, o desenho transversal do nosso estudo ndo permitiu aferir a
evolucédo destes determinantes protectores no contexto das fases iniciais da doenca.

A dimenséo reduzida do numero de participantes imp0de, igualmente, prudéncia na
interpretacdo dos resultados. Os resultados do nosso estudo apontaram algumas diferencas
na adaptagéo individual e relacional tendo em conta o género ou as habilitacbes literarias
dos participantes, que beneficiariam de um alargamento no nimero de participantes para
identificar tendéncias. Para o ajustamento diadico, foi encontrado o efeito de género. Os
conjuges cuidadores masculinos exibiram piores resultados em matéria de sobrecarga e
sofrimento psicolégico. Os resultados do nosso estudo indicaram ainda uma diferenca nas
estratégias de coping utilizadas pelos cbénjuges cuidadores do sexo feminino e masculino,

sendo que os homens recorreram preferencialmente a estratégias centradas no problema e
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as mulheres a estratégias centradas nas emocgdes. Alguns autores tém procurado uma
justificacéo para estes dados (Pretorius et al. 2009; Potgieter & Heyns 2006).
Especificamente quanto & escolha dos instrumentos de avaliagdo, importa ainda
referir que recorremos a utilizacéo do instrumento QCPR (Spruytte et al. 2002) para avaliar a
gualidade da relacdo conjugal que, apesar de testado no contexto europeu, nao foi validado
no contexto nacional. Utilizamos, ainda, o questionario SOC que, estando amplamente
validado com cuidadores de pessoas com deméncia (Andrén & Elmstahl 2005; Kuroda et al.
2007; Lundman et al. 2010; Matsushita et al. 2014; Orgeta & Sterzo 2013; Pretorius et al.
2009; Potgieter & Heyns 2006; Thygesen et al. 2009; Valimaki et al. 2014), incluindo em
Portugal, no estudo FAMIDEM (Goncgalves Pereira, 2015 — comunicacdo pessoal), foi
apenas pontualmente aplicado junto de pessoas com deméncia integradas num grupo que

incluia participantes com outras incapacidades (Lundman et al. 2010; Thygesen et al. 2009).

Sugestdes para investigacao futura

O SOC parece ser uma caracteristica relativamente estavel da personalidade,
tendendo talvez a aumentar com a idade (Eriksson & Lindstrom, 2005). No entanto, o0s
resultados ndo sdo consensuais relativamente a estabilidade do SOC em contexto de
deméncia. Alguns estudos evidenciam que o SOC pode ser afectado por experiéncias
negativas e/ ou positivas. Kuroda (2007) refere que o acto de cuidar pode reforcar o SOC.
Ja Valimaki (2014) demonstra, através de um estudo longitudinal, que o SOC regista um
declinio ao longo da progresséo da doenca, indo ao encontro da abordagem de Antonovsky
(1987) que refere a possibilidade de alteragbes temporarias, incluindo um declinio, na
presenca de doenca. Importa desenvolver investigagdo longitudinal para explorar a
estabilidade do SOC no decurso de experiéncias de vida adversas, como 0s quadros
demenciais. Quer para os cuidadores quer para as pessoas com deméncia € um processo
longo marcado por varias fases de transicdo. Investigacdo adicional com recurso a estudos
longitudinais poderd ajudar a compreender como se podem reforcar 0s recursos
generalizados de resisténcia para aumentar o SOC (Hart et al, 2006; Langeland et al., 2006,
2007; Smith et al., 2003)

A literatura aponta ainda para a necessidade de investigacdo adicional sobre a
qualidade da relac@o e qualidade de vida nos estadios iniciais de deméncia (Clare, 2002),
enquanto periodo critico no qual ha necessidade de um maior ajustamento, 0s recursos sdo
severamente desafiados e o coping pode ser insuficiente (Quinn et al., 2009). Os estudos
referem ainda que a avaliacdo da qualidade da relacdo dos cuidadores apresenta um
declinio significativo ao longo da doenca, contrariamente a das pessoas com deméncia,

embora neste Ultimo grupo se verifiqgue uma diferenca de género no declinio da qualidade da
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relacdo (Clare et al. 2012). A investigacao podera sair beneficiada com estudos adicionais
sobre a qualidade da relacédo e o efeito de género nas diferencas encontradas.

Para que o conhecimento nesta area se torne mais solido e dado que os resultados
deste estudo ndo sdo generalizaveis, seria importante que o estudo fosse replicado com
outras diades compostas por subgrupos distintos de cuidadores familiares.

Finalmente, parece-nos relevante estimular producgdo cientifica que explore as
diferencas nas abordagens centradas na pessoa (Kitwood 1997) das abordagens centradas
na relacdo (Woods et al. 2007), relacdo essa que pode ser alargada a uma triade,

englobando o cuidador formal.
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CAPITULO 6. CONCLUSAO

Os nossos objectivos foram concretizados. A literatura sugere que o efeito das
experiéncias adversas, onde se enquadram os quadros demenciais, pode ser mediado pelo
SOC (Eriksson & Lindstrom 2006; Andrén & Elmstahl 2008; Matsushita et al. 2014; Potgieter
& Heyns 2006; Pretorius et al. 2009; Valimaki et al. 2009) e pela qualidade da relacao
conjugal (Quinn et al. 2009).

A amostra foi constituida por seis casais a residir em casa, num total de doze
participantes. Com base nas recomendacdes da literatura, optou-se por um estudo de
desenho qualitativo, com recurso a realizacao de entrevistas semi-estruturadas individuais e
conjuntas como suplemento metodolégico central, suportado pela utlizagdo dos
instrumentos: Orientation to Life Questionnaire - SOC (Antonovsky, 1987) e Quality of Carer-
Patient Relationships — QCPR (Spruytte et al. 2000).

O presente estudo centrou-se numa questdo pouco explorada, a nivel nacional e
internacional. Ao longo desta investigacdo foi estudado o impacto do diagnostico de
deméncia em casais de pessoas idosas, bem como o papel do SOC e da qualidade da
relagdo conjugal, que se apresentaram como determinantes na compreensdo, gestdo e
interpretac@o que o casal faz do diagnostico e da experiéncia de viver com a doenca.

O estudo de casais ainda ndo é uma metodologia amplamente utilizada, mesmo
quando as dimensdes em causa tém um cardcter relacional. O estudo comparativo das
dimensées individuais e relacionais, no contexto da diade, constitui uma fonte importante de
informagéo, a ser integrada na intervencdo clinica, aumentando a compreensao das
interaccbes e especificidades do casal e consiste hum dos contributos dados por este

estudo.

Este estudo demonstrou a importancia, para os profissionais dos servigos de saude e
dos servicos sociais, de terem em conta, no processo de diagndstico, a avaliacdo da
qualidade da relacdo (prévia e actual) e do SOC dos doentes e dos seus cuidadores
familiares. Esta avaliacdo, centrada na pessoa e nha relacdo, permite identificar as pessoas
mais vulnerdveis e em situacdo de risco, para que se possam realizar intervengdes

adequadas.
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Pensamos ter contribuido para o avango na avaliacdo das familias que lidam com um
acontecimento de vida adverso, como um quadro demencial, na clinica e na investigagéo,

assim como para guiar a implementacdo de algumas intervengdes.
Seré fundamental repensar as questdes ligadas ao acto de cuidar, de acordo com a

l6gica da salutogénese e da promocdo da salde mental dos familiares e dos proprios

doentes.
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Anexo 1: Ficha de dados sociodemogréficos, clinicos e contextuais

Dados sociodemogréficos

O impacto do diagnéstico de deméncia no casal

PESSOA COM DEMENCIA

Sexo:
Idade:
Estado civil:

Escolaridade:

Ultima ocupac&o profissional:

CONJUGE

Sexo:
Idade:
Estado civil:

Escolaridade:

Ultima ocupac&o profissional:

Dados contextuais

Duracéo da relagéo (n° de anos):

Periodo(s) de continuidade/descontinuidade na relagédo:

Desde quando vivem sos:

Nuamero de filhos e/ou netos:

Dados clinicos da pessoa com deméncia

Diagnéstico:

Data de inicio da doenca:

Grau de evolucdo da doenca:

Défices mais prevalentes:

Observacdes:

Data da primeira avaliagdo:
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Anexo 2: Guido de entrevista individual (pessoa com deméncia)

Tenho ideia que tem tido dificuldades com a sua memodria...esquece-se de algumas coisas. O que
Ihe disseram sobre o problema que tem?

Como se sentiu quando o médico lhe disse que tem um problema grave de memdria (de se
esquecer de tudo)?

Como tem reagido, no dia-a-dia, ao problema que tem de memaria?

Como descreve a relagédo actual com o seu companheiro(a)?

Desde que comegou a sentir problemas com a sua memoria, sentiu mudangas na relacdo que

tem com seu companheiro(a)?

6. Se sim, quais foram as principais mudancas na relacdo com seu companheiro(a)?
7. Acha que o apoio do seu companheiro(a) tem influenciado a forma como tem lidado com o

problema de memoaria que tem?

8. Assinale o grau de acordo ou desacordo entre si e 0 seu companheiro(a) relativamente a cada

item da lista que se segue.

FSOC Scale (Antonovsky & Sourani, 1988) - Items 1, 3,14,16,19

1. Acha que se entendem bem um com o 1 7

outro? Entendemo-nos muito N&o nos entendemos
(capacidade de compreenséo) bem

3. Acha que é sempre possivel conseguir 1 7

ajuda do seu companheiro(a) quando surge
um problema?
(capacidade de gestéo)

Posso contar sempre
com o apoio do meu
companheiro(a)

Nunca posso contar
com apoio do meu
companheiro(a)

14. Vamos imaginar que se sente cansado,
desiludido, zangado ou com outro
sentimento parecido. Acha que do seu
companheiro(a) se apercebe dos seus
sentimentos? (capacidade de
compreenséo)

1
O meu
companheiro(a)
apercebe-se dos
meus sentimentos

7
O meu
companheiro(a)
néo se apercebe dos
meus sentimentos

13. Olhando para tras, sente que vida com
do seu companheiro(a)...
(capacidade de investimento)

1
Fez sentido (e teve
objectivos claros)

7
N&o fez sentido (nem
teve objectivos

claros)
16. Quando o seu companheiro(a) enfrenta 1 7
um problema grave, acha que... Vamos conseguir N&o vamos

(capacidade de gestao)

ultrapassar as
dificuldades

conseguir ultrapassar
as dificuldades
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Anexo 3: Guido de entrevista individual (cdnjuge-cuidador)

Como se sentiu quando o médico disse ao seu companheiro(a) que este(a) tinha problemas
graves de memoéria?

Como tem reagido, no dia-a-dia, aos problemas relacionados com a existéncia da doenca do seu
companheiro(a)?

Como descreve a relacdo actual com o seu companheiro(a)?

Desde que diagnosticaram este problema sentiu mudangas na relacdo que tem com 0 seu
companheiro(a)?

Se sim, quais foram as principais mudanc¢as na relacdo com o seu companheiro(a)?

Qual a relacéo entre a maneira como habitualmente se davam enquanto casal (antes do inicio da
doenca) e a forma como tem lidado com as dificuldades relacionadas com a existéncia da
doenca?

Assinale o grau de acordo ou desacordo entre si e o seu companheiro(a) relativamente a cada

item da lista que se segue.

FSOC Scale (Antonovsky & Sourani, 1988) - Items 1, 3,14,16,19

1. Acha que se entendem bem um com o 1 7

outro? Entendemo-nos muito N&o nos entendemos
(capacidade de compreenséo) bem

3. Acha que é sempre possivel conseguir 1 7

ajuda do seu companheiro(a) quando surge
um problema?
(capacidade de gestao)

Posso contar sempre
com o apoio do meu
companheiro(a)

Nunca posso contar
com apoio do meu
companheiro(a)

14. Vamos imaginar que se sente cansado,
desiludido, zangado ou com outro
sentimento parecido. Acha que do seu
companheiro(a) se apercebe dos seus
sentimentos? (capacidade de
compreenséo)

1
O meu
companheiro(a)
apercebe-se dos
meus sentimentos

7
O meu
companheiro(a)
nao se apercebe dos
meus sentimentos

13. Olhando para tras, sente que vida com
do seu companheiro(a)...
(capacidade de investimento)

1
Fez sentido (e teve
objectivos claros)

7
N&o fez sentido (nem
teve objectivos

claros)
16. Quando o seu companheiro(a) enfrenta 1 7
um problema grave, acha que... Vamos conseguir N&o vamos

(capacidade de gestao)

ultrapassar as
dificuldades

conseguir ultrapassar
as dificuldades
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Anexo 4: Guido de entrevista conjugal

Como casal, falem um pouco sobre a vossa relacéo actual.

Quais foram os acontecimentos que mais marcaram a vossa relacao?

Como se confrontaram com o diagndéstico dos problemas graves de memoria?

Como tém reagido, no dia-a-dia, aos problemas associados a estas dificuldades de memoéria?
Desde o diagnostico, verificaram alteracdes na vossa relagdo?

Falem um pouco sobre as alteragfes mais marcantes.
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Anexo 5: Aprovagao da realizac&o do estudo pela Comiss&o Etica da FCM-UNL

&

UNIVERSIDADE NOVA DE LISBOA

Faculdage ge Ciéncs Méadicas
Cormbado cw (ce
Freccerte Pt Dowtor Dogo Pabd

Decisao final sobre o projeto "O Impacto do Diagnostico de Demeéncia no
Casal"”
A Comissio de Etica da FCM-UNL (CEFCM) decidiu, por unanimidade. aprovar o

projeto de investizacao intitalado * O Impacto do Diagnostico de Demeéncia no Casal”
(@® 17/2013/CEFCM), submetido pela Dra. Maria Jo3o Marques.

Lisboa, 08 de Julho de 2014
O Presidente da Comissdo de Efica.

s

Y e

(Prof Doutor Diogo Pais)

TO WHOM IT MAY CONCERN

The Ethics Commuttee of the Faculty of Medical Sciences of the New University of
Lisbon (Faculdade de Ciéncias Meadicas da Universidade Nova de Lisboa, FCM-UNL)
has unanimously approved the Ressarch Project endtled "O Impacto do Diagnostico de
Demeéncia no Casal * (nr. 17/2013/CEFCM), submittad by Dr. Maria fodo Margues.

Lisbon, July §*. 2014

The Chairman of the Ethics Committee,

s

Y

(Prof Doutor Diogo Pais)

Carmpo dox Viaires ox Patw, 150 Tel 29 850
1165058 Lnbom

Portugal Ermit owfom Qo ol pt

72



O impacto do diagnéstico de deméncia no casal

Anexo 6: Aprovacgao da realizagdo do estudo pela Direc¢cdo do Hospital do Mar — Luz
Saude

& HOSPITAL DO MAR

Assunto: Parecer relativo 3 tese de mestrado: “O impacto do diagnéstico de deméncia no casal”

Data: 14 de Marco de 2014

Foi avaliado pela presente Comissdo Cientifica o pedido de recolha de dados no Hospital do Mar
para a tese de mestrado: “O impacto do diagndstico de deméncia no casal”, solicitado pela
mestranda Maria Jodo Marques, aluna do Mestrado em Saude e Envelhecimento, 3* Edigao,
Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Nova de Lisboa, sob orientagdo do Prof,

Doutor Manuel Gongalves Pereira.

O presente trabalho estd bem fundamentado, estruturado e tem interesse cientifico. Aguarda
parecer de comissao de ética que ja foi solicitado.

Neste contexto o parecer da Comissdo Cientifica é favordvel a participagdo do Hospital do Mar
no estudo proposto.
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Anexo 7: Formuléario de consentimento informado prévio (pessoa com deméncia)

O presente estudo tem como objectivo analisar o impacto da doenga em casais de pessoas
idosas. Este estudo é realizado no ambito do mestrado “Satde e Envelhecimento” da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Nova de Lisboa.

A seleccdo dos casais que irdo integrar o projecto sera feita pelos seus Médicos Assistentes,
que conhecem o seu estado de salde e a caracterizacdo dos elementos da respetiva histéria
clinica, tendo em conta os critérios de inclusdo do estudo. A participacdo no estudo consiste
na realizacdo de entrevistas individual e colectiva (casal) bem como no preenchimento de
questionarios de auto-resposta, sobre diferentes areas da sua vida (individual, familiar, social).

Se aceitar que o seu médico assistente referencie o seu nome para participar neste estudo
assine, por favor, no espaco abaixo. Obrigada pelo contributo inestimavel para este estudo.

Tomei conhecimento do objectivo do estudo. Foi-me explicado que a eventual participacéo
no estudo s6 podera ter lugar apds o preenchimento e a recolha do respectivo consentimento
informado, livre e esclarecido. Assim, autorizo que o meu médico assistente referencie 0 meu
nome para eventual participacdo no estudo e forneca informacéo clinica a equipa de
investigacao.

Data: [ ]

Assinatura do(a) participante
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Anexo 8: Formulério de consentimento informado (participante)

Objectivo do estudo

O presente estudo tem como objectivo analisar o impacto da doenca em casais de pessoas
idosas. Este estudo é realizado no ambito do mestrado “Satde e Envelhecimento” da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Nova de Lisboa.

Papel do participante

A sua participacdo no estudo é inteiramente voluntéria e consiste na realizagao de entrevistas
individual e colectiva (casal) bem como no preenchimento de questionarios de auto-resposta,
sobre diferentes areas da sua vida (individual, familiar, social). E inteiramente livre de deixar
o0 estudo em qualquer altura. Abandonar o estudo nunca ira afectar, seja de que maneira for, os
cuidados de saude que Ihe estdo a ser prestados ou ao seu familiar ou pessoa proxima.

Papel dos Investigadores

Os dados serdo tratados de modo a garantir, em todos 0s momentos, 0 anonimato e
confidencialidade dos participantes e seréo utilizados exclusivamente no presente estudo. Os
contactos serdo feitos em ambiente de privacidade. Os registos dudio sdo tornados anénimos e
usados apenas para o estudo; serdo destruidos logo que ndo sejam necessarios. Nos resultados
do estudo, as suas respostas s6 vao contar para um resumo final, em que entram as respostas
de todas as pessoas que participaram. Ninguém vai conseguir identificar as suas respostas.
Nenhum elemento da equipa do estudo podera dar qualquer informacdo sua a ninguém
(incluindo ao seu familiar/amigo), sem a sua autorizacdo. Os resultados do estudo serdo
publicados como tese de mestrado e poderdo ser submetidos a publicacdo em revista cientifica
a decidir, estando garantido o anonimato.

Se aceitar participar neste estudo assine, por favor, no espaco abaixo. Obrigada pelo
contributo inestiméavel para este estudo.

Tomei conhecimento dos objectivos do estudo e do que tenho de fazer para participar. Fui
esclarecido sobre todos os aspectos importantes, nomeadamente o caracter voluntario da
participacdo. Tive tempo para reflectir sobre a proposta. Tomei conhecimento de que 0s
cuidados que me sdo prestados (ou ao meu familiar) ndo serdo alterados pela recusa em
participar no estudo. Assim, declaro que aceito participar nesta investigacao.

Data: [

Assinatura do(a) participante Assinatura da investigadora principal

Nome da investigadora principal: Dr? Maria Jodo Marques
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Nome do orientador: Prof. M. Gongalves Pereira | U.C. Psicologia Médica e Medicina
Comportamental

Instituicdo: Faculdade de Ciéncias Médicas, Universidade Nova de Lisboa
Telefone de contacto: 96 6562857 / 21 8803000
Endereco de contacto: Departamento de Satde Mental

Faculdade de Ciéncias Médicas - UNL

Campo dos Martires da Patria, 130

1169-056 Lisboa

Este documento é composto de 1 pagina e feito em duplicado. Uma via para a
investigadora, outra para a pessoa que consente.
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