PSICOLOGIA, SAUDE & DOENCAS, 2020, 21(1), 82-89

ISSN - 2182-8407

Sociedade Portuguesa de Psicologia da Saude - SPPS - www.sp-ps.pt
DOI: http://dx.doi.org/10.15309/20psd210113

A QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS IDOSAS COM E SEM DEMENCIA:
A FIABILIDADE INTERRESPONDENTE

Ana Silvano', Ana Antunes', Paula Lebre?, & Sofia Santos?

"Faculdade de Motricidade Humana, Universidade de Lisboa, anassilvano@gmail.com
2Inet Md —P6lo Danga, Faculdade de Motricidade Humana, Universidade de Lisboa
3Faculdade de Motricidade Humana, UIDEF — Instituto da Educacdo, Universidade de Lisboa

RESUMO: A qualidade de vida (QdV) como enquadramento para boas praticas, carece
ainda de evidéncias nos subgrupos vulneraveis. A estratégia multipercetiva sobre a QdV
de pessoas idosas com deméncia exige que, para além dos cuidadores (formais/informais)
significativos, se inclua a propria pessoa. Este estudo analisa a consisténcia e (co)relagao
das percecdes de QdV da pessoa idosa e dos seus cuidadores formais e informais. Método:
O Mini Mental State Examination (MMSE) foi aplicado a 27 participantes, dos 73 aos
101 anos (84,52+6,54), 19 do género feminino, com e sem diagnostico demencial. O
DEMQOL foi aplicado a pessoa idosa, cuidadores formais (técnicos de saude) e informais
(familiar). Resultados: O alpha Cronbach indicia a consisténcia interna (o>,70), obtendo-
se correlagdes fracas (sentimentos) a moderadas (memoria) entre os grupos (-,003>r<,67)
e instrumentos (,02>7<,67). Os cuidadores formais apresentam valores médios mais
elevados apesar de diferencas significativas com os restantes respondentes. As percecoes
entre autorrelato e cuidadores informais sao similares. O indice global QdV autorrelatado
denota correlagdao fraca com os cuidadores formais (r<,30) mas moderada com os
informais (r=,42). Discussdo: A QdV parece exigir a inclusdo de diferentes respondentes,
sendo fundamental a voz da propria pessoa. Recomendacdes para a pratica e investigacdo
serdo apresentadas.

Palavras—chave: Qualidade de Vida, Deméncia, Fiabilidade Interrespondente,
Autorrelato, Cuidadores Formais, Cuidadores Informais

THE QUALITY OF LIFE IN ELDERLY PEOPLE WITH DEMENTIA: THE
INTERRATER RELIABILITY

ABSTRACT: The Quality of Life (QoL) as an organizing framework of health
interventions still lacks of evidences within vulnerable subgroups (e.g.: dementia).
Although the exclusive use of caregivers perception, a multi-respondent strategy requires
the active participation of the person in his/her care plan. Our goal was to analyze the
interrater reliability in the assessment of the QOL of elderly persons. Method: The Mini
Mental State Examination (MMSE) and DEMQOL were applied to 27 participants with
and without dementia, between 73 to 101 years (84.52+6.54), 19 females, and their formal
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(health professionals) and informal (family member) caregivers. Results: Cronbach’s
alpha indicates internal consistency (a>.70). The correlational analysis (Spearman rho)
presented weak (feelings) to moderate (memory) correlations between groups (-
.003>r<.67) and instruments (.02>r<.67). Formal caregivers report higher average scores,
and significant different with the others respondents. The QOL self-reported and informal
caregivers’ perceptions are similar. The QoL scores of self-report shows a low correlation
with formal caregivers (r<.30) but moderate with informal caregivers (.42). Discussion:
Results points out the pertinence of including the self-report in all intervention stages for
persons-centered plans, where all respondents’ perceptions should be wuse as
complementary. Recommendations for practices and investigations will be presented.
Keywords: Quality of Life, Dementia, Interrater reliability, Self-Report, Formal
Caregiver, Informal Caregivers
Recebido em 15 de Novembro de 2019/ Aceite em 29 de Janeiro de 2020

O estudo da Qualidade de Vida (QdV) da pessoa com deméncia apresenta um carater
multidimensional, apesar da tendéncia, em contextos clinicos, desta avaliacdo se focar em questdes
objetivas de funcionalidade e satde (Yang, Dawes, Leroi, & Gannon, 2018). No caso da pessoa com
deméncia, a QdV ¢ avaliada numa perspetiva sistémica (pessoa-envolvimento) em fungdo de
dominios, tais como: competéncia comportamental, QdV percebida, bem-estar psicologico e
condi¢des envolvimentais (Lawton, 1994). Porém, a progressao tipica da doenga podera causar, a
determinada altura, a impossibilidade da recolha de informacao, situacdo colmatada frequentemente
com o recurso a avalia¢do pelos cuidadores formais (CF) e cuidadores informais (CI) (Peres et al.,
2019). No entanto, a subjetividade inerente a natureza da QdV restringe o valor da resposta exclusiva
por terceiros (Mak, 2011), influenciada pelas percecdes, sobrecarga e satisfacdo com a propria vida
(Huang, Chang, Tang, Chiu, & Weng, 2009), condicionando a fiabilidade das respostas (Hove,
Assmus, Braatveit, & Havik, 2017). A necessidade de analisar as discrepancias entre as versoes
autorrelatadas — a pessoa idosa como agente ativo e dos cuidadores, como alternativa ou
complementar, ¢ emergente (Bowling et al., 2015).

As evidéncias sobre a fiabilidade do autorrelato pela pessoa idosa com deméncia sdo ainda pouco
conclusivas e inconsistentes (Mak, 2011) com os valores a variarem consoante o instrumento (Ready
& Ott, 2003), o nivel de severidade (Bowling et al., 2015) e o local onde residem. O acordo entre
cuidadores e pessoas idosas com deméncia tende a ser baixo (Sneeuw, Sprangers, & Aaronson, 2002),
com coeficientes de correlacdo igual ou inferior a .40 (Smith et al., 2005a), com tendéncia para niveis
inferiores de QdV na perspetiva dos cuidadores (Conde-Sala et al., 2014; Crespo, Hornillos, &
Quiros, 2013; Huang et al., 2009; Smith et al., 2005*b), nomeadamente pelos CI devido a sobrecarga
(Crellin, Orrell, McDermott, & Harlesworth, 2014). Esta subestimac¢do pode basear-se na tendéncia
degenerativa e progressiva da deméncia, na dificuldade em distinguir a sua experiéncia da pessoa
idosa (Clare, Quinn, Hoare, Whitaker, & Woods, 2014), e na diferenga do que ¢ considerado
significativo e relevante associado a subjetividade (Peres et al., 2019).

A perspetiva multipercetiva de recolha de informacgao ainda ndo ¢ uma realidade a nivel nacional,
tendendo-se a utilizagdo exclusiva de informagdes pelos cuidadores, desresponsabilizando-se a
pessoa idosa, focando-se apenas nas suas limitagdes e desvalorizando as correlagdes moderadas
recentes (Peres et al., 2019). E neste ambito que este artigo se fundamenta, procurando entender a
relacdo entre as percegoes sobre a QdV de pessoas idosas (na perspetiva do autorrelato) e de diferentes
cuidadores significativos.
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METODO
Participantes

A amostra ¢ constituida por 27 participantes com (n=8) e sem diagnostico demencial (n=19), entre
os 73 e os 101 anos (84,52+6,54), 19 do género feminino, sendo que 13 individuos t€m menos de 4
anos de escolaridade e 55.6% apresentam défice cognitivo, com valores médios do MMSE de 19,93
(£6,58). Da amostra 14 individuos residem em meio urbano e 13 em meio rural, em regime de
institucionalizacdo de longa duracdo (n=24) e com apoio domiciliario (n=3). Para cada participante
sdo associados dois tipos de cuidadores, sendo que a maioria dos cuidadores formais (n=24) sao
técnicos de saude (88,9%), ¢ a maioria dos cuidadores informais (n=17) sao filho/a (63%).

Material

A avaliacdo da QdV foi realizada através da DEMQOL, na dupla versao (autorrelato — 29 itens e
cuidador — 32 itens), constituida por 5 dominios: sentimentos, memoria, quotidiano, indice geral e
indice global. Todos os itens sdo ponderados considerando as vivéncias da semana anterior e cotados
numa escala de likert de 4 opg¢des: muito (1pt), algumas vezes (2pt), pouco (3pt) ou nada (4pt), sendo
que a versdo original do instrumento apresenta propriedades psicométricas aceitaveis (fiabilidade,
validade de contetido e constructo) para pessoas com deméncia leve a moderada (Smith et al., 2005a).

Procedimentos

Ap0s a autorizacdo dos autores originais para a utilizagdo do instrumento na investigagdo e do
parecer positivo da Comissio de Etica para a Investigagio da Faculdade de Motricidade (parecer n.°
20/2017), iniciaram-se contactos com as instituicdes € com as pessoas idosas/familiares.
Posteriormente, foram entregues os consentimentos informados (objetivo do estudo, etapas e
procedimentos, direito ao anonimato e confidencialidade), e consequentemente iniciou-se a aplicagdo
da escala. A DEMQOL foi aplicada em forma de entrevista, a exce¢do dos CI das pessoas idosas
institucionalizadas, que devido a dificuldade de deslocagdo foram autoadministrados. A duracao
média da aplicacdo da versdo de autorrelato e do cuidador foi respetivamente de 60 e 30 minutos. Os
dados foram analisados usando a versao 25 do SPSS.

RESULTADOS

O tratamento dos dados foi iniciado com a analise da consisténcia interna (alpha de Cronbach)
cujos valores variaram entre ,69 (memoria autorrelatada) e ,89 (indice total), sendo adequados a
excelentes. Os resultados da estatistica descritiva e comparativa sdo apresentados na Quadro 1. As
técnicas ndo paramétricas (teste de Friedman) foram utilizadas pela ndo normalidade da distribuicdo,
amostra reduzida e cotagdo dos itens por escala-Likert.
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Quadro 1. Resultados da estatistica descritiva e analise comparativa (teste de Friedman)

WWW.Sp-ps.pt

AR CF CI AR vs CF|AR vs CI [CF vs CI
Itens/ Dominio (M+ts.d) | (M*s.d) | (M*s.d) p p p
Item 1: alegre] 2,52+,94 |3,2+,62 | 2,93+,87 ,003 ,12 17
Item 2: preocupado/ansioso| 2,33+,96 |2,4+,80 | 2,26+,76 ,89 ,89 ,89
Item 3: aproveitar/desfrutar da vida] 2.33+,96 - - - - -
*Itens 4AR e 3C: frustrado| 2,70+1,14 [2,9+91 | 2,7+1,03 ,069 ,69 ,69
Item 5: confiantel 2,56+,85 - - - - -
*Itens 6AR e 4C: cheio de energial 2,22+1,09 |2,6+,69 | 2,33+,88 ,20 ,20 ,20
Item 6C: Bem-disposto| - 3,1+,64 | 2,96+,81 - - 21
Itens 7AR e 5C: triste] 2,11+£,97 |2,7+,61 (2,19+,79 ,005 ,63 ,02
Item 8 sozinho| 2,44+1,12 - - - - -
*Itens 9AR e 7C: angustiado| 2,52+1,01 [2,9+,92 | 2,56+,85 ,40 ,40 ,40
*Itens 10Ar ¢ 8C: animado| 2,41+,93 | 3,0+,68 | 2,93+,73 ,07 17 ,67
*Itens 11AR e 9C: irritado] 2,78+1,15 | 3,2+,58 | 2,78+,97 ,18 ,18 ,18
Item 11C: com planos para o futuro, - 1,94,82 | 1,70+,99 - - ,62
*Itens 12AR e 10C: aborrecido| 2,22+1,12 |2,8+,70 | 2,19+,79 ,02 ,89 ,012
Item 13AR incapaz de fazer o que quer| 2,07£1,11 - - - - -
Total sentimentos| 31,2+8,13 |30,7+4,7| 27,5+6,0 ,68 ,014 ,04
Item 12C: a sua memoria em geral - 2,41+,80( 2,22+,85 - - ,29
Item 13C: esquecer-se coisas antigas - 2,5+,70 | 3,0+,88 - - ,008
Itens 14AR/C: esquecer coisas recentes| 2,11£1,09 [2,4+,84 | 2,1£1,05 17 ,17 17
Item 15AR _esquecer quem sdo pessoas| 2,63£1,21 - - - - -
Item 15C: esquecer-se nome pessoas - 2,94,95 ] 2,7+,944 - - ,62
Item 16C: esquecer-se local onde est3| - 3,1+,93 | 3,37+,88 - - ,09
Itens 16AR e 17C: esquecer-se do dia| 2,44+1,12 (2,7+1,06] 2,5+1,09 23 23 23
Itens 17AR e 18C: pensamentos confusos| 2,22+1,01 |2,7+,944| 2,59+1,1 15 15 15
Itens 18AR e 19C: dificuldade em decidin] 2,66+1,14 (2,63+,84( 2,59+,93 ,85 ,85 85
Item 19AR fraca concentragdo| 2,26+1,02
Item 20C: fazer-se entender - 2,85+,86( 2,56+,89 - - ,06
Total memorial 12,22+3,48 |124,2+5,5| 23,7+£5,6 <,001 <,001 17
Item 20AR _sem companhia suficiente| 2,30+1,20 - - - - -
Item 21C: manter-se limpo - 1,56+,75( 2,0+1,26 - - ,29
Item 21AR: relacionar pessoas proximas| 2,56+1,05 - - - - -
Item 22C: manter boa aparéncia - 1,59+,64( 1,81£1,0 ,80
Item 22AR _ter o afeto que desejal 2,52+,98 - - - - -
Item 23C: ter o que precisa das lojas - 3,26+,94( 2,89+1,3 - - ,32
Item 23 AR _as pessoas ndo o ouvirem| 2,70+1,03 - - - - -
Item 24C: usar dinheiro para pagar - 3,07+,92| 3,0+1,18 - - ,82
Item 24AR_fazer-se entender] 2,48+1,22 - - - - -
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Item 25C: cuidar das suas finangas| - 2,96+90 | 3,26+1,0 - - 13
Item 25AR _obter ajuda] 2,52+,94 - - - - -
Item 26C: demorar mais tempo que antes - 2,56+,64 | 2,1+£1,05 - - ,03
Item 26AR _ir a casa de banho| 2,85+1,06 - - - - -
Item 27C: como relacionar-se com pessoas - 2,67+,83 | 2,26+,90 - - 25
Item 27AR_como se sente consigo proprio| 1,89+,89 - - - - -
Item 28C: ndo ter companhia suficiente - 2,81+,62 | 2,41£1,0 - - ,20
Item 28 AR saude em geral] 1,63+,84 - - - - -
Item 29C: ndo ser capaz de ajudar outras| i 2.44+89 | 2.4+1,05
pessoas - - ,64
Item 30C: sem papel ativo nas tarefas| - 2,52+,70 | 2,48+1,1 - - ,83
Item 31C: a sua saude fisical - 2,07+,62 | 2,07+,87 - - ,80
Total quotidiano| 21,44+526 |27,5+4,8 | 26,7+6,7 - - ,002
*Ttens 29AR e 32C_QdV em gerall 2,07+0,68 |2,44+64| 2,30+,67 ,07 41 ,01
DEMQOL total] 66,96+14,0 |84,9+9,1| 80,2+14, <,001 ,003 13
*<,05 e **p<,0l; Legenda: AR=autorrelato; CF=cuidador formal; Cl=cuidador informal; Obs.: itens com *

correspondem aos itens comuns em DEMQOL ¢ DEMQOL-Proxy

De forma geral, ha tendéncia para valores médios mais elevados pelos CF, e para uma aproximagao
entre o autorrelato e CI. No dominio sentimentos as pessoas idosas tendem a apresentar valores
superiores, significativamente diferentes dos CI, mas com valores inferiores nos restantes dominios,
apesar de significativamente diferentes dos CF e CI. As diferencas significativas parecem estar
associadas ao item 1 (alegre) e item 10AR e 8C (animado). Os resultados obtidos na analise
correlacional apontam para correlagdes fracas a moderadas entre os trés respondentes, com as
correlagdes do dominio sentimentos a tenderem para serem significativamente moderadas por parte
dos cuidadores.

Quadro 2. Coeficientes de Correlagdo de Spearman nas trés versdes

CF _Sent | CF_M [CF_Q |CF total |CI Sent| CI M | CI1 Q | CI total
AR Sentimentos S6%% | -03 | ,01 29 570 |06 | ,54% A8
AR Meméria 09 24 | -09 26 ,06 -,09 15 10
AR Quotidiano 26 07 | -40% | <0001 | 34 -12 ,09 21
AR total A8* 04 | -16 22 A% | 04 | a4x A2%

*p<,05 e **p<,01; Legenda: AR=pessoa idosa; CF=cuidador formal; CI=cuidador informal; *Sent=sentimentos;
M=Memoria; Q=quotidiano

Nos dominios memoria e quotidiano as correlagdes sdo fracas e negativas, a exce¢do do dominio
quotidiano entre o autorrelato e o CF que ¢ significativamente moderada e negativa. O indice global
apresenta uma correlacdo fraca se associada aos CF e significativamente moderada se associada aos
CL

DISCUSSAO

A consisténcia interna dos itens, dominios e indices globais de QdV nas trés versdes parece
confirmar-se com a maioria dos itens com valores superiores a ,69, indo ao encontro de Smith et al.,
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(2005a). O menor nivel de comprometimento cognitivo associado a um nivel razodvel de
funcionalidade poderéd justificar estes valores. Na andlise comparativa observam-se diferencas
significativas entre alguns itens e em todos os dominios, entre os diferentes respondentes. Na
comparagdo do autorrelato com os CF destacam-se os itens alegria, tristeza, aborrecimento, 0s
dominios sentimentos e memoria, € o indice total, com os CF a apresentar valores mais elevados,
indicadores de melhor QdV, o que parece ndo corroborar outros estudos (Conde-Sala et al., 2014;
Smith et al., 2005a). No entanto, ha que considerar a possibilidade de as pessoas idosas estarem em
fase de readaptagdo - mudanca da sua condi¢@o e eventual institucionaliza¢do (Crespo et al., 2013),
refletindo-se ao nivel de alguns sentimentos. A necessidade de validagdo da propria intervencao e das
atividades programadas pelos CF (Clare et al., 2014) pode influenciar a sua perspetiva mais positiva.
A existéncia de diferengas apenas nos itens apontados parece influenciar o indice global de QdV, com
a versao autorrelatada com valores mais baixos. Na comparagdo entre autorrelato e CI observam-se
diferengas significativas no dominio sentimentos com as pessoas idosas a reportar valores médios
superiores, memoria e total com os CI a assumir valores superiores, contrariando Smith et al., (2005a)
mas concordando com Peres et al., (2019) em contexto nacional.

As pessoas idosas com deméncia parecem estar mais positivas e alegres com a vida, se comparados
com a perce¢do dos CI, associada a carga e decisdo do cuidador no processo de institucionalizagdo,
influenciando os préprios sentimentos e ndo considerando os das pessoas idosas (Clare et al., 2014;
Huang et al., 2009). O nivel de funcionalidade elevado ¢ um dos fatores que parece influenciar a
resposta mais positiva por parte dos CI (Crespo et al., 2013). E interessante realcar que na versio do
autorrelato existe uma cotacdo média inferior no que toca a memoria (Peres et al., 2019) parecendo
estar consciente das suas limitagdes (Conde-Sala et al., 2014). O menor indice global de QdV pode
ser reflexo da menor motivacdo para a participagdo na vida institucional, enquanto os cuidadores
esperam melhorias neste sentido, justificando a diminui¢do do nivel de sobrecarga (Crellin et al.,
2014) e a perspetiva familiar mais positiva.

Finalmente, e ao contrario de Crespo et al. (2013), na comparacdo das respostas dos dois
cuidadores apontam-se diferengas significativas nos itens ftristeza e aborrecimento com repercussoes
no dominio sentimentos, com os técnicos a assumir valores mais baixos. Nos itens relativos ao maior
tempo para a realizacdo das tarefas e no dominio quotidiano, os CI tendem para valores inferiores. O
tempo de contacto e a qualidade de relagdo com a pessoa idosa, associada a maior formacao
profissional podem justificar esta discrepancia (Clare et al., 2014), bem como o nivel de
funcionalidade que se assume como um dos preditores para os CF (Clare et al., 2014). Apesar da
diferengca na QdV em geral, ndo existem diferencas significativas no indice global de QdV entre
técnicos e familiares. A participacdo em Atividades de Vida Didria (AVD), proporcionadas pelas
instituicdes, parece ser mais valorizada pelos cuidadores do que pela propria pessoa. A consisténcia
das respostas e a interpretagdo das mesmas, parece indicar que as pessoas idosas com deméncia
institucionalizadas podem ser respondentes fidedignos no que toca a sua QdV. Por outro lado, as
respostas de pessoas idosas com niveis mais ligeiros de deméncia aproximam-se (mais) das percecoes
dos cuidadores (Conde-Sala et al., 2014). Na andlise entre dominios e indices globais QdV, nas trés
versdes, tende-se para correlacdes fracas a moderadas (Peres et al., 2019), destacando-se as
correlacdes moderadas nos dominios sentimentos, quotidiano e indice global, podendo as AVD
influenciar os valores dado serem quantificaveis e observaveis (Hove et al., 2017). Na avaliacao
global da QdV autorrelatada verificam-se correlacdes moderadas significativas com o dominio
sentimentos na versao de ambos os cuidadores € com o dominio quotidiano e avaliagao global dos
CL
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Os resultados parecem inferir o contributo positivo e significativo da pessoa idosa com deméncia
na avaliagdo da propria QdV. Apesar dos valores de correlagao tendencialmente baixos entre os trés
respondentes (especialmente dos CI), fica a ideia que as perce¢des sdo diferentes e Unicas, mas
potencialmente validas (Conde-Sala et al., 2014). Se o objetivo das intervengdes, no campo da satde,
¢ obter resultados pessoais de satde positivos, entdo deve-se incorporar o autorrelato nas decisdes
terapéuticas e considerar a qualidade de relagdo dos diferentes intervenientes (Huang et al., 2009).

A amostra reduzida limita a generalizacdo dos resultados, pelo que se recomenda: o
aprofundamento da andlise com amostra significativa e representativa, e consideragdo de variaveis
distintas (e.g.: meio rural vs. urbano); a validagdo da DEMQOL a nivel nacional e identificagdo dos
seus preditores; e estudos longitudinais de follow-up para avaliar a trajetoria da QdV ao longo do
tempo e progressao da doenga. O diagndstico ndo pode nem deve determinar sé por si, uma vida com
menor qualidade, pelo que deve ser reequacionado o alinhamento entre capacidades, oportunidades e
apoios para o ajustamento das intervengdes/praticas com este subgrupo populacional, numa
abordagem multipercetiva e no ambito nacional, para uma vida com mais qualidade.
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