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Resumo

Introducdo: A Doenca de Huntington (DH) € uma patologia neuro degenerativa hereditaria
de transmissdo autossomica dominante que afeta o movimento e conduz a um défice
progressivo das capacidades cognitivas e comportamentais. Cuidar um doente de Huntington
é um processo complexo e exigente com um grande impacto na satde, bem-estar e qualidade
de vida do cuidador informal.

Objetivo: Avaliar o impacto da DH na Qualidade de Vida do Cuidador Informal, e verificar
em que medida as variaveis sociodemograficas, contextuais e clinicas se relacionam com essa
Qualidade de Vida.

Metodologia: Trata-se de um estudo quantitativo, ndo experimental, transversal numa logica
de analise descritivo-correlacional com 50 Cuidadores Informais de nacionalidade espanhola,
membros da “Asociacion de Corea de Huntington Espanola” - ACHE. Utilizamos a verséo
espanhola do questionario: Huntington’s Disease Quality of Life Battery for Carers (HDQoL-
C) como instrumento de colheita de dados especifico para a avaliagio da QDV dos
Cuidadores de Doentes de Huntington .

Resultados: Os participantes sdo na sua maioria do sexo feminino (68%), com uma media de
idades de 50,04 anos, casados (72%) com elevado grau de literacia (52%) e no ativo (72%).
Sdo essencialmente conjuges da pessoa dependente (52%) ou filhos(as) (28%). Os resultados
sugerem que os CI possuem uma QDV moderada (53%) na qual os “aspetos praticos do
cuidar”, ou seja, o papel de cuidador, tem grande impacto na QDV (43%) a “satisfacdo com a
vida e os “sentimentos sobre a vida com DH” parecem atenuar esta sobrecarga. Os dados
obtidos revelam que as variaveis que influenciaram significativamente a Qualidade de Vida
total sdo: as habilitacdes literarias e o numero de horas de cuidados diarios. No entanto
podemos afirmar que a idade, tempo como CI e 0os motivos que levaram a assumir o papel de
cuidador, tem uma relagdo expressiva com a dimensao “aspetos praticos do cuidar” da QDV.

Conclus6es: Os resultados reforcam a multidimensionalidade e variabilidade da qualidade de
vida dos cuidadores informais de Doentes de Huntington e evidenciam a necessidade dos
profissionais de salde apostarem em programas de intervencdo na comunidade, de forma a
implementar estratégias de apoio que minimizem as dificuldades sentidas, aumentem a
capacidade para a prestacdo de cuidados e que promovam a qualidade de vida dos que
cuidam.

Palavras-chave:; Doenca de Huntington; Cuidadores Informais; Qualidade de Vida.






Abstract

Introduction: Huntington's disease (HD) is an inherited neurodegenerative disease of
autosomal dominant transmission pattern which affects the movement and leads to the
progressive cognitive deficits and behavioral capacities. Care for a Huntington patient is a
complex and demanding process with a major impact on health, well-being and quality of life
of Informal Caregivers (IC).

Objective: To evaluate the impact of HD in the Quality of Life Informal Caregiver, and to
verify to what extent the socio-demographic, contextual and clinical variables relate to that
Quality of life.

Methodology: This is a quantitative study, non-experimental, transversal in a logic of
descriptive and correlational analysis of 50 Informal Caregivers of Spanish nationality,
members of the "Asociacién de Corea de Huntington Espafiola " - ACHE. We used the
Spanish version of the questionnaire: Huntington's Disease Quality of Life (QoL) Battery for
Carers (HDQoL-C) as specific the data collection instrument for assessing QoL of
Huntington's Patients' Caregivers.

Results: The participants are mostly female (68%), averaging 50.04 years of age, married
(72%) with a high level of literacy (52%) and active (72%). Essentially spouses of the
dependent person (52%) or children (male or female) (28%). The results suggest that IC have
a moderate QoL (53%) in which the "practical aspects of care", i.e., caregiver role, has great
impact on QoL (43%) considering "life satisfaction” and "feelings about life with HD”” which
appear to alleviate this burden. Data showed that the variables that significantly influenced the
overall Quality of Life are: the educational level and the number of hours of daily care.
However, we can say that the age, time spent as an IC and the reasons to assume the role of
caregiver have a significant relationship with the dimension of the "practical aspects of care"
of QoL.

Conclusions: The results reinforce the multidimensionality and variability of quality of life of
the Huntington's patients Informal Caregivers and highlight the need for health professionals
to take a chance on intervention programs in the community, in order to implement strategies
to support and minimize these difficulties, increase the capability to care and promote the
quality of life of those who care.

Keywords: Huntington's disease; Informal caregivers; Quality of life.
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1. Introdugéo
Na atualidade, devido ao aumento de doencas incapacitantes que , a pouco e pouco,
vao limitando a atividade do individuo, tem-se assistido a um grande foco de investigacao na

area das doengas neuroldgicas.

A Doenga de Huntington, classicamente denominada por Coreia (grego “Khoreia” que
significa “danga”), ¢ uma doenca neurodegenerativa hereditaria de transmissdo autossomica
dominante caracterizada por alteracdes motoras, cognitivas e comportamentais. E uma doenca
rara, no entanto é a mais comum das doencas autossomicas dominantes. (Januario, 2011)
Segundo Umphred (2010), a doenca afeta aproximadamente 6,5 em cada 100.000 individuos
manifestando-se depois da 3? década de vida. Em Portugal havera cerca de mil e duzentos
doentes com DH, ndo existindo até ao momento nenhum estudo epidemioldgico que suporte

estas estimativas. (APDH)

A doenca foi descrita pela primeira vez em 1872 pelo médico norte-americano George
Huntington. Publicou o primeiro artigo cientifico sobre a doenca denominado “Coreia
Hereditaria”, no qual descreve como caracteristica mais marcante e tipica 0s espasmos
clénicos dos musculos voluntarios sem perda da sensibilidade ou consciéncia, além disso
relata 3 particularidades da doenca: o caracter hereditario, as alteracbes psiquiatricas e
comportamentais que levavam a insanidade e suicidio e por Gltimo o facto de se manifestar na
idade adulta com tendéncia progressiva e inevitavel.(Jimenez-Jimenez, Luquin Piudo, &
Molina Arjona, 1998)(Lo6pez del Val & Burguera Hernandez, 2010)(Gil-Mohapel & Rego,
2011).

No entanto, s6 em 1983 foi localizado o gene responsavel pela doenca e passados 10
anos, em 1993 o “Huntington Disease Collaborative Research Group” conseguiu isolar o
gene e descobrir qual a mutacdo genética causadora de DH. Este grupo identificou uma
expansdo instavel de repetices do trinucledtido CAG (citosina-adenina-guanina) localizada
no terminal 5* do exdo 1 do gene HD (do inglés huntington’s disease, também designado gene
IT15 ou interesting transcript 15), que codifica a proteina huntingtina, cuja fun¢do ndo é

completamente conhecida.
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A expansdo de repeticdes CAG ¢é instavel no processo meidtico e mitdtico da
gametogénese, aumentando o0 seu comprimento na maioria das transmissdes intergeracionais.
(Gil-Mohapel & Rego, 2011). Esta caracteristica acarreta um aumento da gravidade e inicio
cada vez mais precoce da doenca nas sucessivas geracOes, e denomina-se antecipacao.
(Januério, 2011)(L6pez del Val & Burguera Hernandez, 2010)

No que diz respeito ao nimero de repeticbes CAG do gene IT15, normalmente
individuos assintomaticos possuem menos de 35. Sendo caracteristica normal da populacédo
geral repeticdes entre 10-26. No entanto, observou-se que nos pacientes com DH as repeticdes
eram superiores a 35 (Gil-Mohapel & Rego, 2011)(Lépez del Val & Burguera Herndndez,
2010). As pessoas portadoras de alelos com 27-34 repeti¢es ndo desenvolvem a doenga, mas
devido a instabilidade da sequéncia CAG, existe o risco acrescido de que esta se expanda na
descendéncia até alcancar o limiar patolégico. Mais de 25-30% dos casos diagnosticados ndo
referem antecedentes familiares. Alelos com 36 ou mais repeticbes sdo denominados
patoldgicos, cujas pessoas portadoras tém um alto risco de desenvolver sintomas da doenca ao
longo da sua vida. Estes alelos patoldgicos podem dividir-se em dois grupos: Penetrancia
incompleta com 36-39 repeticdes, pessoas em que a doenca pode ou ndo manifestar-se numa
fase tardia do ciclo vital e penetrancia completa, quando h& 40 ou mais repeti¢cdes, sendo que
até 55 originam sintomas na fase adulta (forma adulta) e superior a 60 conduzem ao
aparecimento de sintomas mais severos e raros em idade precoce (forma juvenil), (cf. Quadro
1). Deste modo, o numero de repeticbes CAG além de afetar a progressao da doenca, também

é o principal determinante da idade em que se manifesta a doenca (correlacdo inversa).

Quadro 1- Classificagdo da sintomatologia da DH com base no nimero de repetigdes CAG

Pessoas nao afetadas Pessoas com DH

Penetrancia

Normal Intermédio . Penetrancia completa
incompleta
CAG<26 CAG 27-35 CAG 36-39 CAG 40-55 CAG>60
Sem sintomas Se_mISI_ntoma_s ou Forma Formg
inicio tardio adulta Juvenil

A DH ¢é uma das 9 doencas neurodegenerativas hereditarias de expansdo de
poliglutaminas mais bem estudadas a nivel molecular. Chamam-se doencas de poliglutaminas

porque a mutacdo genética ocorre pelo aumento de repeti¢cdes do nucledtido CAG que é
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responsavel pela transcricdo de um aminoacido chamado glutamina.(Januario, 2011). Esta
expansdo de poliglutaminas confere novas propriedades fisicas a huntingtina que se traduzem
em numerosas anomalias no seu comportamento. Sdo estas alteracBes que induzem a
multiplicidade de neurodegenerescéncias que levardo a morte neuronal. Esta proteina
expressa-se de forma ubiqua em todo o organismo, contudo a citotoxicidade parece eleger
alguns grupos neuronais do sistema nervoso central, cértex cerebral e ganglios basais, (Gil-
Mohapel & Rego, 2011) este ultimo com a func¢do essencial de planificar e executar as agdes
motoras(Lopez del Val & Burguera Hernandez, 2010). Este deficit de circuitos neuronais e
neurotransmissores produzem os movimentos hipercinéticos incontrolados caracteristicos da
DH (Apetauerova, 2006).

Sé&o estes transtornos motores em conjunto com as alteracdes psiquiatricas e disfuncao
cognitiva 0s mais marcantes no quadro clinico da DH (Barreto, 2009). Os sintomas motores
da doenga sdo os mais facilmente identificiveis, representados principalmente pelo sindrome
coreico progressivo (Ruiz-Espiga, 2010). A Coreia é definida como movimento involuntario,
ondulante, inesperado de amplitude e velocidade variavel que surge ao acaso em diversos
grupos musculares, mas especialmente na face e tronco.(Januario, 2011) (Ruiz-Espiga, 2010)
Peculiares sdo também os movimentos de extensdo que envolvem a musculatura dorso
lombar, conferindo uma postura caracteristica ao doente e dificultando a marcha.(Januario,
2011) A deambulacdo torna-se instavel com movimentos repentinos e vacilantes, a longitude
do passo € irregular e apresenta um aumento da base de sustentacdo que podem originar
guedas. (Jimenez-Jimenez, Luquin Piudo, & Molina Arjona, 1998) (Hedreen & Roos, 2012)
Com a evolucdo da doenca aparecem também um extenso conjunto de discinesias, tanto hiper
como hipocinesias, frequentemente associadas.(Ruiz-Espiga, 2010) Estas ultimas em conjunto
com bradicinesias e acinesia, sao mais evidentes na fase infantil/juvenil e nos estadios mais
avancados da doenca.(Hedreen & Roos, 2012)(Gil-Mohapel & Rego, 2011)(Ruiz-Espiga,
2010) Também se pode observar com frequéncia distonia, mioclonia, tics, (Hedreen & Roos,
2012) e parkinsonismos (Lopez del Val & Burguera Hernandez, 2010). A primeira é
realmente muito frequente com uma prevaléncia de 95%, segundo estudos recentes.(Ruiz-
Espiga, 2010)

Também podemos observar outros sinais motores: desde uma fase inicial, movimentos
oculares sacadicos alterados (lentos e hipometricos), impersisténcia motora da lingua e dos
masculos faciais, e disartria. Em fases mais avancadas da doenca aparece disfagia, que

associada ao gasto energético pelo trastorno de movimento e a perda de interesse pela comida
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contribui para uma perda ponderal de peso. (Jimenez-Jimenez, Luquin Piudo, & Molina
Arjona, 1998).(Hedreen & Roos, 2012) (Januario, 2011)

Com o avancar da doenca s@o os problemas motores os que influenciam as atividades
de vida diaria do paciente, sendo desenvolvidas cada vez mais lentamente até que terminam
totalmente dependentes.(Hedreen & Roos, 2012) No entanto ndo podemos esquecer que as
alteracOes psiquidtricas e cognitivas sdo tdo ou mais perturbadoras e preocupante ndo sé para

0 paciente como também para a sua familia.

As manifestacGes psiquiatricas tém uma prevaléncia entre 33 e 76% e podem ser
classificadas em trés grandes grupos. Num primeiro grupo, sintomas que sdo semelhantes a
alteracOes psiquiatricas comuns como a depressdo, mania, quadros psicoticos e transtorno
obsessivo-compulsivo. Num segundo grupo, alterac@es especificas da DH e de outras doencas
frontais nomeadamente o sindrome de disfuncdo executiva com apatia, irritabilidade,
alteracOes da personalidade, desinibicdo, impulsividade, perseveranca entre outros. Num
terceiro e ultimo grupo consideramos 0s sintomas psiquiatricos ndo especificos da DH:
delirium, desmoralizacdo, problemas sexuais e do sono. (Lépez del Val & Burguera
Hernandez, 2010)(Barreto, 2009)

A irritabilidade e a apatia sdo, segundo estudos mais recentes, dos sintomas mais
prevalentes nestes doentes (38-73% e 34-76%) respetivamente.(Gongalves, 2013) A
gravidade da irritabilidade como manifestacao clinica pode oscilar entre a simples dificuldade
para o relacionamento social e uma atitude de agressividade (verbal e fisica), caracterizada
pela diminuicdo do controlo dos impulsos e diretamente relacionada com a rigidez cognitiva
(perseveranca) muitas vezes presente neste doentes, com a formagdo de ideias fixas e

perseverantes e de dificil correcéo.

A depressao tem uma prevaléncia de 30-40%, no entanto € necessario realizar um bom
diagnostico diferencial j& que muitos dos sintomas caracteristicos da doenca podem ser
confundidos com um quadro depressivo, nomeadamente a perda de peso, apatia, auséncia de
expressao facial e alteragcdes do sono. Por outro lado, um quadro depressivo pode surgir como
uma reacdo do paciente frente a doenga e ndo como uma consequéncia desta. Os sintomas
depressivos fazem com que exista um aumento significativo do numero de suicidios nos

doentes de Huntington sendo a taxa 4 a 6 vezes superior que a da populagéo geral.
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No que diz respeito as capacidades cognitivas podemos destacar como sintomas mais
caracteristicos da doenga o sindrome de disfuncdo executiva, com uma diminuicdo da
capacidade para tomar decisdes, para realizar tarefas em simultdneo, flexibilidade
mental,(Lopez del Val & Burguera Hernandez, 2010) raciocinio, pensamento abstrato,
fluéncia verbal e memoria operacional.(Barreto, 2009). Os problemas cognitivos tendem a
piorar com a evolucdo da doenga, levando em ultima instncia a deméncia. N&o existe
unanimidade nos estudos realizados neste ambito, assim descreve-se uma prevaléncia de
deméncia que varia entre 15% e 95%. A deméncia na DH foi descrita como o melhor modelo
de deméncia subcortical, no sentido de a distinguir do protétipo de deméncia cortical, como
na Doenca de Alzheimer. Manifesta-se por grande dificuldade na ativacdo dos processos
cognitivos, lentiddo psicomotora, alteracbes da memoria, sendo a memoria visual, espacial e
auditiva primariamente prejudicadas e a verbal posteriormente afetada(Chemale, Bassois,
Ferreira, Rocha, & Antonello, 2000) e da capacidade para a resolucdo de problemas
complexos. (Lépez del Val & Burguera Hernandez, 2010).

Segundo Rafelsbauer (2009), a progressdo da DH pode dividir-se em 3 estadios: um
estadio inicial no qual a pessoa tem o diagnostico de DH e pode realizar todas as atividades
domeésticas e profissionais; um estadio intermedio no qual a pessoa ja ndo pode desenvolver
uma atividade remunerada nem fazer frente a algumas responsabilidades domésticas,
precisando de orientacdo e ajuda para temas financeiros; por ultimo um estadio avangado no
qual a pessoa é dependente para as suas atividades de vida diaria, sendo cuidada em casa

pelos familiares e sendo necessarios cuidados especificos de enfermagem.

Embora sejam os sintomas cognitivos e psiquiatricos fonte de inquietacdo para o
paciente e seus familiares, sdo as manifestacbes motoras a principal razéo pela qual o doente
procura ajuda medica. (Gongalves, 2013)(Hedreen & Roos, 2012). O diagnostico da doenca
nem sempre € facil e pode ser ponderado em 4 situac@es: quando estamos perante um paciente
com clinica compativel e antecedentes familiares confirmados; paciente assintoméatico com
antecedentes familiares; quadro clinico tipico e auséncia de historia familiar e por ultimo,

clinica atipica sem antecedentes familiares. (Lépez del Val & Burguera Hernandez, 2010)

Os estudos de neuro-imagem, nomeadamente Tomografia Computorizada (TC) e
Ressonéncia Magnética (RM), podem mostrar atrofia precoce no nucleo caudado. A
Resondncia Magnética funcional e a Tomografia de Emissédo de Positrdes (PET) podem
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demonstrar alteragdes na atividade cerebral antes do inicio dos sintomas, no entanto séo

consideradas Uteis em investigacdo e ndo do ponto de vista clinico(Gongalves, 2013).

Ao ser uma doenca hereditaria do tipo autossomico dominante, supde que a
descendéncia de um individuo afetado tenha 50% de probabilidades de ser portador do gene
IT15. Atualmente, mediante o estudo de PCR (reacdo em cadeia da polimerase) de dito gene,
pode-se determinar o numero exato de repeticbes CAG, o que permite a confirmacédo
diagnostica, o chamado teste genético presintomatico da DH (Lopez del Val & Burguera
Hernandez, 2010). A realizacdo do teste € um evento com elevado peso na vida do individuo e
uma decisdo muito pessoal, 0 que leva a que 80 a 85% dos individuos em risco opte por néo
se submeter ao teste(Guedes & Diniz, 2009). Para os individuos que o realizam, as decisGes
relacionadas com a vida profissional e planeamento familiar, sdo os principais motivos que 0s
levam a fazer o teste (Paulsen, Nance, Kim, & Carlozzi, 2013). Os pacientes que procuram 0s
servicos de genética tém ao seu dispor um programa de aconselhamento genético que fornece
informacdo, conselhos e apoio no momento da decisdo de fazer o teste, apds a sua realizacdo
e durante todo o processo (Gongalves, 2013). O diagndéstico pré-natal pode ser solicitado
quando um dos progenitores é portador do gene afetado, realizando-se biopsia do corion para
obter uma amostra de material genético. Se o diagndstico for positivo poder-se-ia proceder a
uma interrupcdo voluntaria da gravidez (Lépez del Val & Burguera Hernandez, 2010).

A DH é uma afecdo incuravel, por esta razdo a abordagem médica baseia-se em quatro
aspetos, que sdo: tentar a irradicacdo da doenca mediante aconselhamento genético, que inclui
uma paternidade responsavel, realizando diagnostico presintomatico e pré-natal; tratamento
sintomatico destinado a diminuir os sintomas motores e psiquiatricos da doenca; tratamento
de neuroproteccdo para abrandar a evolucdo natural da doenca; e por Gltimo, ainda que muito
longe da realidade, um tratamento neuro regenerador(L6pez del Val & Burguera Hernandez,
2010).

O tratamento torna-se mais dificil e complexo ja que a doenga apresenta uma
sintomatologia variavel e combinada. Este terd& como principal objetivo minimizar os
sintomas motores e 0s aspetos psiquiatricos ajudando a pessoa a ser independente por mais

tempo e da forma mais coémoda possivel.

A intervencdo farmacologica disponivel tem um efeito unicamente sintomético na

reducdo de qualquer transtorno do movimento, sem modificar nem retardar a evolugdo da
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doenca. Os farmacos comummente usados no paciente com DH sdo os blogueadores da
atividade dopaminérgica cerebral (bloqueadores dos recetores de dopamina), como sdo 0s
medicamentos neurolépticos (olanzapina, quetiapina, risperidona). Estes medicamentos além
de serem anticoreicos também séo benéficos para diminuir a ansiedade dos pacientes sem
produzir sedacdo. Segundo uma meta-anélise sobre a eficacia medicamentosa na DH
considera-se a Olanzapina um dos neurolépticos atipicos mais valorizados.(Lopez del Val &
Burguera Herndndez, 2010) Um outro grupo de farmacos usados nesta patologia sdo 0s
bloqueadores presinapticos da dopamina representados principalmente pela Tetrabenazina
(TBZ), medicamento sobre o qual existem numerosos estudos que ressalvam a sua grande
importancia e utilidade no tratamento da coreia. (Armstrong & Miyasaki, 2012)(Mestre,
Ferreira, Coelho, & Sampaio, 2009)

Para o tratamento da distonia, outro dos grandes sintomas clinicos da doenca, a toxina
botulinica por via intramuscular ou subcutanea é uma das opcOes terapéuticas a considerar
para diminuir a contractura muscular, contrariando a postura ou movimento anormal e aliviar
a dor.(Lopez del Val & Burguera Hernandez, 2010)

A abordagem reabilitadora nestes doentes € muito importante. A nivel motor as
mobilizacBes, treino de equilibrio, reeducacdo da marcha e prevencdo de quedas sdo
essenciais para prevenir o declinio motor e assim contribuir para a manutencdo das
capacidades e autonomia do paciente. Na perspetiva cognitiva, a estimulacdo didria destes
pacientes em conjunto com uma eficaz terapia ocupacional de modo a manter as mentas ativas
e socialmente integradas, € uma das melhores estratégias clinicas para conservacdo das
capacidades funcionais e cognitivas do doente de Huntington. A terapia da fala é outra das
valéncias de importante intervencao, tanto a nivel da linguagem, quando o paciente comeca
com disartria tornando o discurso menos inteligivel, como da alimentacdo, com a
consciencializacdo do processo de mastigacdo e degluticdo para evitar episodios de

engasgamento que podem levar a broncoaspiragdes.

Cuidar e o cuidador informal

O ato de cuidar é uma pratica universal, ndo de hoje nem de ontem, mas de sempre.
Basta que a vida exista para que exista cuidar e este € sem ddvida, a mais velha préatica do

mundo.
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A palavra “cuidar” deriva do latim cogitare que significa pensar, refletir, aplicar
atengdo a, ter cuidado, tratar. O conceito de cuidar esteve desde sempre associado a
Enfermagem onde Florence Nightingale (como pioneira) realgou o cuidar como algo humano
e profundo. Para ela, o cuidar baseia-se no servico a humanidade, que tem por base a
experiéncia e a observacdo permitindo ajudar a pessoa doente ou saudavel a obter melhores

condicdes, para que a natureza possa atuar sobre o individuo.

Na perspetiva de Henderson, o cuidar encontra-se centrado na independéncia da
pessoa para a satisfacdo das necessidades humanas basicas. Mas sem duvida a visao do cuidar
de Colliere (1999, p. 235) parece ser a mais interessante pois afirma que o cuidar é “um ato
individual que prestamos a nés proprios desde que adquirimos autonomia, mas é igualmente
um ato de reciprocidade que somos levados a prestar a toda a pessoa que temporariamente
ou definitivamente tem necessidade de ajuda para assumir as suas necessidades vitais”.
Assim, quando falamos em cuidar, implica falar de uma relacdo de ajuda com o interesse e
preocupacdo focadas no bem-estar de outra pessoa, em “permitir a alguém com dificuldade
fisica e/ou afetiva enfrentar a vida quotidiana”. (Colliere, 2003, pag. 331) O cuidar &, deste

modo, um ato de vida e tem como funcdo manter a vida.

Quando a situacdo de uma pessoa sofre alteracfes e 0 seu padrdo de funcionamento
normal se encontra alterado com incapacidade para o autocuidado, surge a necessidade de
apoio, ajuda e prestacdo de cuidados por parte de alguém préximo. Assim segundo Sequeira
(2007), a prestacdo de cuidados pode assumir duas formas distintas: cuidado formal e cuidado

informal:

No ambito do cuidado formal trata-se de um tipo de prestacdo de cuidados
habitualmente executado por profissionais devidamente qualificados (médicos, enfermeiros,
psicdlogos, assistentes sociais, ...), os quais sdo designados por cuidadores formais, uma vez

que existe uma preparacao especifica para o desempenho deste papel.

No ambito do cuidado informal trata-se de uma prestacdo de cuidados néao
remunerada, que ocorre preferencialmente no domicilio e que habitualmente fica sob a
responsabilidade dos elementos da familia, amigos, vizinhos ou outros, sendo designados por

cuidadores informais.

O cuidador informal (CI) é o principal agente do sistema de apoio familiar, na
assisténcia ao individuo com problemas de satde no seu domicilio, e que habitualmente fica a

cargo dos elementos da familia, dos amigos, vizinhos ou outros. Desempenha um papel
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crucial, pois assume a responsabilidade do cuidar de uma forma continuada (Sequeira, 2007)

durante uma fase ou para o resto da sua vida.

Também o mesmo autor refere que os cuidadores informais se distinguem em cuidador
principal/ primario (pessoa a quem é depositado a responsabilidade total); secundario (alguém
que ajude ocasionalmente ou regularmente na prestacdo de cuidados); e em terciério (ajuda
esporadica), sugerindo deste modo a existéncia de uma “rede *“ de cuidadores e ndo apenas um

Unico cuidador.

A selecdo da pessoa para assumir o papel de cuidador ndo é uma coisa meramente
emocional ou conveniente. Apesar das ligacGes pessoais terem um papel importante ndo
explicam satisfatoriamente a razéo pela qual alguns membros da familia assumem com maior
frequéncia que outros o papel de cuidadores. A iniciacdo no papel de cuidador muito
raramente surge de um processo de livre e consciente escolha. Podem existir duas vias:
através de um processo sub-repticio ou em consequéncias de um incidente inesperado. O
primeiro ocorre com uma perda progressiva de autonomia da pessoa de quem se cuida, o
cuidador comeca a prestar cuidados de uma forma inconsciente. O segundo podera ser devido
a uma doenca incapacitante, viuvez, e a saida ou morte do anterior cuidador.(Sousa,
Figueiredo, & Cerqueira, 2004)

O perfil do cuidador apresentado por Figueiredo (2007) corresponde a um individuo
do sexo feminino cuja idade oscila entre os 45 e 0os 60 anos; com grau de parentesco mais
comum (cbnjuge, filha/o e na auséncia destes sdo 0s amigos e/ou vizinhos); com estado civil

(casados) e proximidade geografica (coabitacdo ou vivem proximo do doente).

N&o obstante o que fica dito, estudos recentes tém mostrado que a participacdo do

sexo masculino nestes cuidados tem sido crescente.

Aparentemente a escolha da pessoa para desempenhar o papel de cuidador dependera
da experiéncia de vida e da estrutura das relacbes familiares. A prestacdo de cuidados
familiares/ informais ¢ um dominio fortemente marcado pelas tradi¢des, pelos padrdes e
normas sociais vigentes em cada cultura, pela préopria concecéo de vida, pela historia de cada
individuo. As principais motivacGes inerentes a assuncao do papel de cuidador informal sdo

na opinido de Sousa, Figueiredo, & Cerqueira, (2004) os seguintes:

° Dever moral e/ou social
o Solidariedade conjugal, filiar ou familiar

. Cristianismo
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o Sentimento de amor ou piedade
J Recompensa material
o Evitar a institucionalizagdo (Sousa, Figueiredo, & Cerqueira,

2004)

O ato de cuidar revela-se muitas vezes uma atividade complexa com dimensées
psicoldgicas, éticas, sociais, demograficas, clinicas, técnicas e comunitarias. Deste modo o
papel do cuidador pode ser complicado, quer devido ao elevado nimero de atividades com

que se vé confrontado no dia a dia, quer pela complexidade das atividades a realizar.

Estas atividades incluem ndo sé as consideradas basicas, como também as designadas
instrumentais de vida diéria. (Mangas, 2009)

“Assim os cuidadores principais realizam tarefas muito variadas que vdo
desde a vigilancia e acompanhamento até a administracdo da medicacao e aprestacao

direta de cuidados (...) Num horario ininterrupto, sem limite de tempo.”(Imaginério,

2008).

As principais funcbes do ClI, passam pela promocao da autonomia, independéncia, a
estimulacdo pelo interesse no desenvolvimento de um projeto pessoal de vida, 0 assegurar um
ambiente confortavel e seguro, e supervisionar, ajudar ou substituir ao nivel das atividades de
vida diaria e autocuidado. Marques (2007), acrescenta ainda o apoio emocional, seguranca

amor, aceitacdo, interesse, compreensdo e protecdo sobretudo da salde dos doentes.

Nesta multiplicidade de funcdes, muitos cuidadores informais assumem a prestacédo de
cuidados como algo emocionalmente gratificante e enriquecedor, tanto a nivel pessoal como a
nivel de reconhecimento social. Contudo é incontestavel que, ao ato de cuidar, estdo inerentes
desafios a serem superados, longos periodos de tempo despendidos, custos financeiros,
sobrecarga fisica e emocional e riscos mentais e fisicos. Esta sobrecarga intensa termina por
comprometer a saude, a vida social, a relagdo familiar, o lazer, a disponibilidade financeira, a
rotina doméstica, o desempenho profissional e inUmeros outros aspetos da vida familiar e

pessoal. (Imaginario, 2008)

Alves (2010) reforca esta sobrecarga dizendo, que o cuidador informal quando
confrontado com mudancas no estado de saude do seu familiar, entra numa situagdo de stress,

ansiedade e sofrimento, sentindo-se impotente para fazer face a evolugéo da doenca.
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Cuidar um doente de Huntington

Como ja referimos anteriormente, algumas caracteristicas da doenca de Huntington
prendem-se com o seu carater degenerativo, cronicidade, e perda progressiva de autonomia do
doente. Assim o quadro torna-se complexo e é responsaveis pelas dificuldades inerentes ao

ato de cuidar que se repercutem no seu cuidador informal.

Também a sua vertente hereditéria propicia a que por vezes atinja varios membros da
mesma familia e até do mesmo agregado familiar. Deste modo o papel do cuidador familiar
sofre uma sobrecarga acrescida podendo ter de cuidar de mais de um individuo com a doenca.
( APDH,2011)

De facto, cuidar de uma pessoa dependente afeta o cuidador e os restantes membros da
familia, tendo este a necessidade de reorganizar a esfera profissional e familiar, passando a ter
menos tempo para si e para 0S outros, eventualmente com perda do emprego, vendo-se
privado do seu descanso, das atividades sociais e de lazer e deparando-se por vezes com
problemas relacionais e de saude (Silva J. F., 2006), (Silva, e outros, 2014), o que se traduz
numa falta de liberdade do ClI, pela dedicacdo exclusiva e a tempo inteiro que um doente de

huntington necessita.

Cuidar um doente de Huntington torna-se ainda mais dificil, porque muitas vezes o
doente ndo admite a sua doenga e muito menos a necessidade de cuidados (ACHE, 2006) .
Também sabemos que os doentes apresentam um comportamento instavel e imprevisivel, 0
processo de deterioracdo cognitiva transforma-os em perfeitos desconhecidos e a evolugédo da
doenca torna-os cada vez mais dependentes. Além das alteracbes motoras e cognitivas, sdo
caracteristicas da DH, os transtornos psiquiatricos, os quais causam grandes mudancas na vida
dos Cl. Em complementaridade a depressdo, tentativas de suicidio, alteracBes de
comportamento e explosdes temperamentais, sdo descritas como sendo as maiores
dificuldades no convivio com estes pacientes. Reconhece-se que é muito complicado para o
familiar entender ou até lembrar-se de que se trata de sintomas da doenca que afeta a pessoa, e
ndo reaccbes da propria pessoa, sendo por vezes os Cl as principais vitimas/alvo destas
agressoes.(Silva, y otros, 2014) (HDYO, 2015)

O cuidado diario e continuo de um paciente portador de DH faz com que o cuidador
desenvolva uma relagdo de proximidade, de compaixd e amor intenso com 0 paciente

sobretudo se trata de um familiar. No entanto, este sentimento mistura-se muitas vezes com a
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sensacdo de impoténcia e frustracdo, pela dificuldade sentida na criacdo de estratégias
promotoras da qualidade da sua propria vida.

Constatamos nesta revisdo teorica, que as dificuldades vividas pelos cuidadores
informais sdo inimeras e vao desde a falta de liberdade até a dependéncia de terceiras
pessoas, causando estas circunstancias grandes prejuizos aos cuidadores que sofrem por ndo

poderem sair do ambiente familiar nem que seja para realizar tarefas simples da vida diéria.

Face ao exposto concluimos, que a prestacdo de cuidados requer um esforco continuo
a nivel cognitivo, emocional e fisico, muitas vezes nao reconhecido e inadequadamente
recompensado. Ficamos ainda com a perce¢do clara de que ap6s um diagnostico de DH, o
individuo altera por completo a dindmica da sua vida, modifica comportamentos tanto a nivel
pessoal como a nivel do seu cuidador informal/familiar, exigindo deste modo adaptacdo a

uma nova realidade, alterando de forma automatica a propria qualidade de vida

E sobre a QDV dos cuidadores informais dos portadores de DH que iremos tecer
algumas considerag6es no capitulo seguinte, uma vez que cuidar de quem cuida é ndo s6 uma

responsabilidade mas devera ser também uma preocupacéo de todos nos.

Qualidade de Vida

Segundo a Organizacdo Mundial de Saide (OMS) a Qualidade de Vida consiste na
“perce¢dao do individuo sobre a sua posicdo na vida, no contexto de cultura e sistemas de
valores nos quais esta inserido e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrbes e
preocupagoes” (WHOQOL group, 1995)

Trata-se de um conceito amplo que abrange a complexidade do constructo e inter-
relaciona 0 meio ambiente com os aspetos fisicos e psicolégicos, o nivel de independéncia, as

relacdes sociais e crencas pessoais (Martins, 2008).
Ficou claro com esta definicdo que sdo caracteristicas do conceito de QDV:

o Multidimensionalidade: constituida por varias dimensdes (fisica,
psiquica, social);

o Bipolaridade: abordando de igual modo as dimensdes abrangidas sejam
elas de cariz positivo e/ou negativo;

o Subjetividade: j& que incorpora a perce¢do de cada individuo em

relacdo a varios aspetos da vida. (Jodo Cainé, 2014)
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Martins (2006) defende que no que se refere ao conceito de QDV estdo inerentes
quatro componentes bésicas: bem-estar psicolégico, bem-estar fisico, bem-estar social e bem-
estar financeiro e material. A mesma autora revela que associados ao conceito de qualidade de
vida se encontram conceitos equivalentes e que a descrevem igualmente: bem-estar, a
satisfagdo com a vida, a autoestima, a salde, a felicidade, o ajustamento, o sentido da vida e a
funcionalidade.

Na area biomédica, a QDV relacionada com a salde refere-se a satisfacdo e bem estar
do individuo nos dominios fisico, psicologico, social, econémico e espiritual em relacdo ao
estado de salde e a uma combinagdo do estado de salde com a resposta afetiva a esta
condig&o.(Geraldo, 2013)

Durante muito tempo, o nivel de saude de uma populacdo era avaliado através das
taxas de mortalidade e morbilidade, atualmente constatou-se que essas variaveis eram
insuficientes, recorrendo assim a meios que avaliassem a Qualidade de Vida, sendo as

proprias pessoas fontes de informacéo.

Para fazer a avaliacdo da QDV € necessario ter em conta os dominios: fisico,
funcional, psicologico e social. A dimensao fisica refere-se aos sintomas fisicos, dolorosos ou
ndo, derivados da doenca ou do tratamento. A funcional esta relacionada com a capacidade
para concretizar as tarefas habituais em meio familiar e em meio laboral. A dimenséo
psicoldgica centra-se ao nivel de satisfacdo vital, felicidade, percecdo global de salde e no
funcionamento cognitivo e emocional do individuo. Por ultimo, a social centra-se na interacédo
do sujeito com o seu ambiente e 0s seus contactos sociais (Grelha 2009 citado por Vilela,
2012).

O uso das medidas de QDV ¢€ relevante na avaliacdo de salde, tanto dentro da
perspetiva social quanto individual, sobretudo nos quadros de doencas degenerativas, em que
a mensuracao da eficacia do tratamento se traduz na qualidade de vida aos anos vividos tanto

do portador como do seu cuidador.
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2. Estado da Arte da Qualidade de Vida dos Cuidadores de Doentes de Huntington

Estudar a QDV dos cuidadores de doentes de Huntington € em nossa opinido
fundamental quando pretendemos fazer uma avaliacdo do impacto da doenca na suas vidas
quotidianas. O questionario HDQoL-C é o Unico instrumento especifico para avaliar essa
QDV.(Aubeeluck A. , 2005)(Aubeeluck, Wilson, & Stupple, 2011) (Aubeeluck, y otros,
2013). Usando um instrumento de avaliacdo da QDV especifico para os prestadores de
cuidados de DH em varios momentos, pode ser (til, pode ajudar o Cl a levar uma vida plena e
ativa, ja que lidam a diario com uma doenca familiar até hoje incuravel.(Cox, 2012)

Existem inimeros estudos direcionados para a avaliacdo da QDV do ClI, no entanto, a
existéncia desses estudos é bastante escassa quando nos centramos no caso especifico da
QDV de CI de doentes de Huntington(Aubeeluck, y otros, 2013) . Embora a literatura
disponivel sugira que a QDV dos familiares cuidadores seja significativamente diminuida
neste grupo passaremos a apresentar os principais resultados encontrados sobre esta tematica

quer ao nivel nacional quer ao nivel internacional.

Nesta perspectiva, um estudo realizado por Ochoa-Morales, Vazquez-Garcia, &
Alonso-Vilatela (2001), sobre o impacto da DH nos CI, mostrou que as familias entrevistadas
viram as suas relacdes familiares drasticamente afetadas, uma vez que apareceram como
consequéncia da DH, outros problemas familiares que provocaram ruturas e até violéncia
doméstica. Além disso revelam sentir-se incompreendidos pela sociedade e consideram que
devido aos cuidados que tém de prestar, ficam sem tempo disponivel para realizar outras

atividades que Ihes sdo importantes

Outro estudo realizado por Marie Cox (2012) com o objetivo de avaliar a QDV dos
cuidadores de DH, onde foi utilizada a mesma escala que adotamos neste estudo ( HDQoL-
C) demonstrou que a falta de apoio sentido por parte de servigos sociais e as inumeras horas
de cuidados despendidos afetavam negativamente a QDV dos cuidadores informais. Outros
autores reforcam este paradigma dizendo que o cuidar de DH implica energia e forca e que o

apoio pratico (fisico e emocional) contribui significativamente na melhoria da QDV dos CI.
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Defendem ainda, que o suporte fornecido por parte dos servigos de neurologia e
psiquiatria se tém revelado cruciais para os cuidadores no sentido de aprenderem a atuar

sempre que surjam dificuldades e novos desafios.

Em 2012, Aubeeluck, Buchanan, & Stupple efetuaram um estudo utilizando uma
analise fenomenologica onde participaram 47 cuidadores. Estes descreveram as suas
experiéncias tendo por base o ““ nivel de apoio”; a ““ insatisfacdo com o papel de cuidador”, 0s
“aspetos praticos do cuidar” e 0s “sentimentos e bem-estar emocional”. Nestes relatos é
destacado sobretudo a importancia que atribuem ao apoio familiar no sentido de aliviar a
“carga” que 0 cuidar diério implica. No que diz respeito a insatisfacdo sentida com o papel de
cuidador revelou-se de forma implicita a perda de identidade pessoal, alguma ansiedade e

stress como consequéncia da luta constante que o cuidar provoca.

Dependendo da estratégias e mecanismos utilizados na fase de adaptacéo ao “papel de
cuidador”, os CI podem avaliar a sua QDV de forma mais positiva. A semelhanca do
mencionado por Cox (2012) no que diz respeito aos “aspetos praticos da prestacao de
cuidados”, o estudo demonstrou como a falta de tempo, cansaco e exaustdo sao questdes
significativas para os cuidadores, que se encontram divididos entre cuidar o seu familiar com
DH, cuidar os filhos e encontrar tempo para si proprios. Estes factos provocam sentimentos de
perda, soliddo e isolamento que se traduzem em sofrimento emocional dado que percecionam
0 seu bem-estar como estando deveras comprometido (Williams, Skirton, & Paulsen, 2012). E
ainda manifestado pelos cuidadores um sentimento de perda de oportunidades de terem
filhos, bem como a probabilidade de mortes precoces dentro do seio familiar. De facto a
natureza hereditaria da DH e a disponibilidade existente de realizar testes preditivos com o
intuito de identificar riscos da doenca nos filhos, intensificam a pressdo nos membros da

familia com implicaces psicoldgicas e éticas bastante elevadas.

Talvez por isso, muitas familias de doentes de Huntington com filhos em idade
reprodutiva ndo realizem o teste preditivo, como um mecanismo de defesa, preferindo
desconhecer se padecem ou ndo a doenca e, a0 mesmo tempo, desconhecer as implicacdes

tanto sociais como familiares que acarretam.(Cruz, Maldonado, & Chavez, 2007)

Ao longo das Gltimas décadas o conhecimento sobre a DH tem aumentado, e o facto
de ser uma doenga que pode prevalecer por muitos anos faz com que a preocupagdo com o

papel do cuidador constitua uma area importantissima de investigacéo.
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Neste dmbito, o papel do enfermeiro de reabilitacéo é essencial. A nossa atuagéo seré a
a mais precoce possivel, trabalhando para a manutencdo das capacidades fisicas e cognitivas
do paciente, retardando a evolucdo da doenca. Ao direcionar a nossa intervencdo para o
portador de DH, melhoraremos a sua qualidade de vida e consequentemente a do seu cuidador

informal.

Em jeito de concluséo diremos, que a compreensdo do impacto da DH nas vidas do ClI
passa sobretudo por entender a forma como este perceciona a sua condicdo de saude, as
diferentes variaveis que afetam a sua QDV e as estratégias que adotam para fazer face a
mudanca e ao progressivo agravamento da condi¢éo clinica do seu familiar. O que se espera
na actualidade de um profissional de saude, é ndo s6 a prestacdo de cuidados aos utentes mas
também & familia e a comunidade em geral. Neste sentido torna-se fulcral o conhecimento
das experiencias vivenciadas pelos CI, neste caso dos portadores de DH, para que a
intervencdo dos profissionais seja direcionada para 0 apoio e suporte necessarios e

consequentemente promotoras do bem-estar e qualidade de vida desses cuidadores.

A pertinéncia deste estudo assenta nos pressupostos descritos e conduziu-nos as
seguintes questdes de investigacdo: “Qual o impacto da Doenca de Huntington na
Qualidade de Vida dos seus Cuidadores Informais?

No seguimento desta questao delineamos 0s seguintes objetivos:

e Caracterizar sociodemograficamente os cuidadores informais de Doentes de

Huntington;

e Conhecer o contexto envolvente da prestacdo de cuidados informais a individuos com

Doenca de Huntington;

e Avaliar a Qualidade de Vida dos cuidadores informais de Doentes de Huntington;
e Analisar correlagbes existentes entre variaveis sociodemogréficas, contextuais, e

clinicas e a qualidade de vida dos cuidadores informais.
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3. Materiais e Métodos

Partindo do pressuposto que a selecdo do instrumental metodoldgico se deve adequar
ao problema a ser estudado, a natureza dos fendmenos, ao objeto da pesquisa, aos objetivos
delineados e, ainda, & equipa humana e outros elementos que possam surgir no campo da
investigacdo (Lakatos & Marconi, 2010), este capitulo ter4d como finalidade descrever o

planeamento metodoldgico necessario ao desenvolvimento da nossa pesquisa.

Neste sentido, conceptualizdmos um estudo do tipo transversal, de natureza

guantitativa segundo uma logica descritiva-correlacional. (Fortin, C6té, & Filion, 2009)

3.1. Variaveis

Sendo um estudo quantitativo visa explicar e predizer um fenémeno pela medida de
variaveis e pela andlise de dados numéricos. Assim, para a sua compreensdo serd necessario
fazer uma identificacdo das varidveis, operacionalizagdo destas, bem como fazer referéncia as

relacBes existentes entre estas.

De acordo com Fortin, Coté, & Filion (2009), as variaveis sdo “qualidades,
propriedades ou caracteristicas de pessoas, objetos de situacdes suscetiveis de mudar ou variar
com o tempo”, estas podem ser mensuradas, manipuladas ou controladas. No que respeita a
relacdo entre elas, as variaveis podem ser qualificadas independentes “a que o investigador
manipula, ou seja, é aquela em que os grupos em estudo diferem e cujo efeito o investigador
vai determinar” e dependentes “a caracteristica que aparece ou muda quando o investigador

aplica, suprime ou modifica a variavel independente” (Coutinho, 2011)

Assim, a presente investigacdo possui as seguintes variaveis:
- Variavel Dependente: Qualidade de Vida
- Variaveis Independentes agrupadas em 3 seccdes:
e Variaveis sociodemograficas: idade, genero, estado civil, habilitacbes
académicas, situacdo laboral e agregado familiar.
e Variaveis de contexto como cuidador: anos de conhecimento da DH;
anos como cuidador; tempo diario destinado aos cuidados; Grau de
parentesco; coabitacdo; experiéncia anterior; presenca de filhos com risco de

doenca e motivos para assumir o papel de cuidador.
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e Variaveis clinicas: Manifestagdes clinicas do doente de Huntington
(Estadio da doenga); comportamentos e sintomas clinicos que preocupam

0 cuidador e dificultam o processo de cuidar

Estas varidveis, no seu conjunto, visam num primeiro momento proceder a uma
caracterizacdo da amostra em termos sociodemografico, contextuais, clinicos e psicossociais e
num segundo avaliar a sua interferéncia na variavel dependente.

Tendo em conta os aspetos supra citados, apresento na figura 1 o modelo conceptual

sobre o qual a pesquisa se fundamenta.

Figura 1- Modelo conceptual da investigacdo

Conhecimento da DH
Tempo como cuidador
N° de horas de cuidados
Grau de parentesco
Experiéncia anterior
Filhos em risco

Motivos para assumir o
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3.2. Hipoteses

A investigacdo leva-nos a construcdo de hipdteses, enunciados formais das relacdes

previstas entre duas ou mais variaveis. (Fortin, Cote, & Filion, 2009)
Neste estudo foram enunciadas as seguintes hipdteses de investigacéo:

H; — Existe associacdo entre as variaveis socio-demograficas e a qualidade de vida dos
cuidadores informais dos Doentes de Huntington.

H, - Existe associacdo entre as variaveis contextuais e a qualidade de vida dos

cuidadores informais dos Doentes de Huntington.

H; - Existe associagdo entre as varidveis clinicas e a qualidade de vida dos cuidadores
informais dos Doentes de Huntington.

3.3. Participantes

No contexto deste trabalho de investigagdo, ndo nos seria possivel estudar a totalidade
da populagdo por ser bastante numerosa, sob pena de este se tornar muito moroso,
dispendioso e de certo modo até dificil de levar a efeito. Recorremos assim ao processo de
amostragem que segundo Fortin, Coté, & Filion, (2009), ndo é mais do que recorrer a um
grupo de pessoas ou uma por¢do da populagdo (amostra) escolhida para representar uma
populagéo inteira.

No presente estudo recorreremos a um amostragem do tipo ndo probabilistica por
conveniéncia, que é constituida por 50 cuidadores informais, pertencentes a Asociacion de
Corea de Huntington Espafiola (ACHE), sediada em Madrid.

A colheita de dados ocorreu nos meses de setembro a dezembro de 2014 utilizando

como critério de inclusdo:

e Ser o principal responsavel pela prestacéo de cuidados nas atividades de vida a

um individuo familiar ou amigo com doenca de Huntington
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3.4. Instrumento de Colheita de Dados

De acordo com Fortin, C6té, & Filion, (2009) na auséncia de instrumentos de recolha
de dados, deve cria-los o investigador, para que dessa forma possa responder as questdes de

investigacao desenvolvidas.

Dada a natureza do estudo, optou-se por instrumentos de colheita de dados que se
baseiam na auto-avaliagdo e auto-relato de varios aspetos inerentes ao processo de cuidado

informal de doentes de Huntington.

O questionario utilizado é um instrumentos de medida especifico para a avaliacdo da
QDV dos cuidadores informais de doentes de Huntington e denomina-se Huntington’s
Disease Quality of Life Battery for Carers (HDQoL-C). E da autoria de Aimee Aubeeluck and
Heather Buchanan (2005) ja testado e validado durante o sua formulacdo e correlacionado
com Instrumento de avaliacdo da QDV da OMS (WHOQoL)-BREF. (Cox, 2012)

O instrumento de colheita de dados (ICD) é constituido por 4 partes:

Parte 1 — Esta sec¢do engloba 6 questdes de caracterizacdo sociodemogréficas, 9 de contexto
como cuidador e 2 sobre variaveis clinicas do doente de Huntington. Esta parte era passivel
de ser alterada pelo investigador (segundo o autor da escala). Foram realizadas algumas
adaptagdes, nomeadamente introducdo de questdes de contexto como cuidador e de aspetos
clinicos do doente de Huntington.

Parte 2 - Esta seccdo engloba questdes que permitem obter informagfes sobre o “aspetos

relacionados com o papel de cuidador”. (9 questdes)

Parte 3 - Esta seccdo engloba questdes que tentam determinar o grau de “satisfagdo com a

vida”. (8 questdes)

Parte 4 - Esta seccdo engloba questfes que permitem obter informac6es sobre os “sentimentos

sobre os varios aspetos da sua vida pessoal com a DH”. (17 questdes + 2questdes abertas)

As secgOes 2, 3 e 4 s&o compostas por perguntas tipo Likert de 0 e 10. Os valores
obtidos podem ser convertidos em percentagem. Para a 22 parte através da formula
(N/90)x100= %, em que 100% reflete uma oOtima integracdo no papel de cuidador, com muito
pouco impacto na qualidade de vida do participante. Para a 32 parte a formula a utilizar é:
(N/80)x100=%, em que 100% reflete uma grande satisfacdo com a vida e representa uma

Otima QDV. Relativamente a 4?2 e ultima parte a formula a utilizar é (N/170)x100= %, a
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semelhanga da anterior valores de 100% reflete sentimentos ideais sobre a vida e
consequentemente uma boa qualidade de vida.(Aubeeluck A. , 2005).

No presente estudo, o alfa de Cronbach para cada uma das seccGes € o seguinte: parte
2 (aspetos sobre o papel de cuidador), alfa= 0,80; parte 3 ( satisfagdo com a vida): alfa = 0,84;
parte 4 (sentimentos sobre a vida pessoal com a DH): alfa=0,88; (Aubeeluck & Buchanan,
2007)

No que diz respeito a analise dos dados 0 quadro 2 seguinte retne o0s itens que estéo
formulados na negativa em cada uma das partes e que para a sua analise teremos de inverter o
score obtido e o quadro 3 valores de referencia para avaliar o impacto na QDV dos
participantes.

Quadro 2 - Questdes com score a inverter na analise de dados

Partes do Questionario Questdes
2 ' 1;5e8

4 1,2,3,5,7,8,9,10,16 e 17

Quadro 3- Valores de referéncia para a analise de dados

Partes do Valores de Valores de QDV
Questionario referéncia referéncia (%)

>63 >70% Elevada
2% “aspetos
relacionados como 37 - 62 41%' 69% MOderada
papel de cuidador” <36 40% Baixa
> 56 >70% Elevada
3% “Satisii‘95° com a Entre 33 e 55 41%- 69% Moderada
vida”
<32 40% Baixa
>119 >70% Elevada
4%: “Sentimentos Entre 69 e 118 41%- 69% Moderada
sobre a vida com DH” i
<68 40% Baixa
>238 >70% Elevada
QDV total 135-237 41%- 69% Moderada
<136 40% Baixa
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3.5. Procedimento para colheita de dados

Primeiramente realizdmos o pedido, via e-mail, de autorizagdo ao autor para utilizagdo
do questionario HDQoL-C.

Foi pedida colaboragdo a Asociacion Corea de Huntington Espafiola (ACHE) para a
colheita de dados, enviados por correio postal os questionérios que foram aplicados aos
familiares cuidadores durante as reunides que se realizam todas as quintas-feiras nas
instalacbes da ACHE com 5 familias; em conferéncias, palestras, sessdes de sensibilizacéo

entre outros eventos, tanto na comunidade de Madrid como em outras zonas do pais.

Ao cuidador informal foram explicados os objetivos do estudo, as condi¢fes de
confidencialidade, obtido o consentimento informado. Sera garantido o anonimato,

privacidade e confidencialidade da informacéo recolhida.

3.6. Procedimento estatistico

Para Coutinho (2011) a estatistica permite organizar os dados obtidos e que a funcdo do

tratamento estatistico é transformar dados em informacao.

Apos a colheita de dados, efetuou-se uma primeira analise a base de dados onde foram
inseridos os questionarios, no intuito de eliminar aqueles que porventura se encontrassem

incompletos.

Na andlise dos dados, recorreu-se a estatistica descritiva e analitica. A primeira
permite estruturar a informacdo numérica com vista a descricdo global da amostra. Para tal

recorremos a:

e Frequéncias: absolutas (N) e percentuais (%);
e Medidas de tendéncia central ou de localizacdo: medias (@)
e Medidas de variabilidade ou dispersdo: amplitudes de variacdo (AV);

coeficiente de varia¢do (CV) e desvio padréo (Dp) .

O coeficiente de Variacdo permite comparar a variabilidade de duas variaveis devendo
os resultados obtidos serem interpretados de acordo com Pestana e Gageiro (2008)do

seguinte modo:
CV < 15% - Dispersao fraca;

15% < CV < 30% - dispersdo média;
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CV > 30% - dispersdo elevada.
e Medidas de assimetria e achatamento:

A medida de assimetria Skewness (SK) obtém-se através do cociente entre (SK) com o
erro padrdo (EP). Se SK/EP oscilar entre —2 e 2, a distribuicdo é simétrica. Mas se SK/EP for
inferior a —2, a distribuicdo é assimétrica negativa, com enviesamento a direita e se SK/EP for
superior a +2, a distribuicdo € assimeétrica positiva com enviesamento a esquerda (Pestana &
Gajeiro, 2003).

Para as medidas de achatamento Kurtosis (K) o resultado também se obtém através do
coeficiente com o erro padrdo (EP). Deste modo se K/EP oscilar entre —2 e 2 a distribuicdo é
mesocurtica, pelo contrario se K/EP for inferior a —2, a distribuicdo € platicurtica, enquanto
que para K/EP superior a +2, a distribuicdo é leptocdrtica. Conforme o recomendado, 0s testes
de normalidade de Kolmogorov-Sminorv, Skewness e Kurtosis foram aplicados a todas as

varidveis de natureza quantitativa.

No que respeita a estatistica analitica ou inferencial, fez-se uso da estatistica ndo
paramétrica. Esta foi utilizada como alternativa aos testes paramétricos, quando as condi¢des
de aplicacdo destes, nomeadamente a homogeneidade de variancias entre 0s grupos nao se
verificou (Maroco, 2007) ou seja, SO se recorreu a estes testes quando o cociente entre o
namero de elementos que constituem a amostra maior com a menor foi superior a 1.6 (Pestana
&Gageiro, 2005). Estes testes sdo menos potentes que 0s correspondentes testes paramétricos
deduzindo-se dai que a possibilidade de rejeitar Ho € muito menor. Assim, utilizdmos:

O teste de U-Mann Whitney (UMW) - para compara¢do de médias de uma variavel
guantitativa em dois grupos de sujeitos diferentes e quando se desconhecem as respetivas

variancias populacionais;

O Teste KruskalWallis, é usado na comparacdo de médias de uma variavel
guantitativa (variavel endogena) em trés ou mais grupos de sujeitos diferentes (variavel
exogena - qualitativa), isto é, analisa o efeito de um fator na variavel endogena, testando se as
médias da variavel endogena em cada categoria do fator sdo ou néo iguais entre si. (Pestana &
Gageiro, 2008)

Teste de Qui Quadrado (x2), é utilizado para o estudo de relacBes entre varidveis
nominais. Aplica-se a uma amostra em que a varidvel nominal tem duas ou mais categorias
comparando as frequéncias observadas com as que se esperam obter no universo, para se

inferir sobre a relagdo existente entre as varidveis. Se as diferencas entre os valores
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observados e esperados ndo se considerarem significativamente diferentes, o valor do teste
pertence a regido de aceitacdo e as variaveis sdo independentes, caso contrério, rejeita-se a
hipdtese de independéncia ou seja os valores do teste pertencem a regido critica. Quando ha
relacdo entre as variaveis, os residuos ajustados estandardizados situam-se fora do intervalo -
1.96 e 1.96, para p=0.05 (Pestana & Gageiro, 2008)

Na andlise estatistica utilizou-se ainda os seguintes valores de significancia:
p< 0.05 * - diferenca estatistica significativa
p< 0.01** - diferenca estatistica bastante significativa
p< 0.001 *** - diferenca estatistica altamente significativa

p >0.05 n.s. — diferenca estatistica ndo significativa

Postas estas consideracdes metodoldgicas, inicia-se no capitulo seguinte a apresentagdo
e analise dos resultados.

Para a caracterizacdo, descricdo e andlise inferencial da amostra utilizou-se o
programa Statiscal Package Social Science 21 (SPSS) para o Windows e Word Microsoft.



47

4. Apresentacéo dos Resultados
A apresentacao dos resultados constitui um capitulo, que tem por finalidade proceder a
uma caracterizacdo da amostra em estudo, bem como analisar a relacdo que possa existir

entre as variaveis.

Serdo apresentados os resultados obtidos ap6s a aplicacdo do Instrumento de colheita
de dados (ICD) e o respetivo tratamento estatistico. Assim numa fase inicial procedemos a
uma caracterizacdo da amostra, e caracterizacdo contextual, através da analise descritiva, e
posteriormente damos corpo a uma apresentacdo de resultados sustentada por uma analise
inferencial. A apresentacdo dos resultados surge esquematizada em trés seccdes de acordo a
estrutura do ICD, através de varias tabelas e quadros, onde serdo demonstrados os dados mais
relevantes do estudo, precedidas das analises correspondentes. Tendo em conta que 0s dados
foram colhidos através do ICD aplicado optamos por omitir o local de realizacéo, assim como

a data e a fonte.

4.1. Analise descritiva

- Caracterizacdo Sociodemogréfica dos Participantes

Os resultados que seguidamente apresentamos visam proceder a uma caracterizacao

sociodemogréfica dos participantes que integram a amostra do nosso estudo.
Idade

A tabela 1, permite constatar que a amostra utilizada neste estudo é constituida por 50

participantes, sendo que 34 pertencem ao sexo feminino e 16 ao sexo masculino.

Constatamos também que a idade da amostra total oscila entre um valor minimo de 30
e um maximo de 84 anos, correspondendo-lhe uma idade média de 50,04 anos, um desvio
padrdo de 13,80 e um coeficiente de variacdo de 27,57%, o que nos indica a existéncia de uma

dispersdo moderada em torno da média.
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Analisando as estatisticas relativas a idade em funcdo do género, verificamos que a
média de idades para o sexo feminino (x=51,00) é ligeiramente superior & do sexo masculino (
X=48,00), apresentando o primeiro grupo uma elevada dispersao, e o segundo uma dispersédo

moderada em torno da média.

As medidas de assimetria ou enviesamento (Skweness) e de achatamento ou curtose
(Kurtosis), levam-nos a concluir que a distribuicdo das idades, em ambos os sexos e amostra
total é simétrica e mesocdrtica no caso dos homens e platicirtica no caso das mulheres e

amostra total.

Tabela 1- Estatistica descritiva da idade e género dos Participantes

Idade N Min | Max 1 Dp Sk K cV
Masculino 16 35 71 | 48,00 | 1150 | 1,52 | 006 | 23,95
Feminino 34 30 84 | 51,00 | 1582 | 0,71 | -0,58 | 31,01

Total 50 30 84 | 5004 | 1380 | 1.32 | -0,50 | 27,57

Grupos etarios

A distribuicdo dos participantes por grupos etarios mostra, que a percentagem mais
elevada (40,0%) se encontra no primeiro escaldo (30-45), seguindo-se o segundo com 32,0%
e apenas 28,0% se encontra no escaldo superior aos 65 anos. Como se pode verificar existem
algumas diferencas entre homens e mulheres, sendo que o grupo das mulheres contém uma

percentagem muito significativa (24,0%) no ultimo escaldo.

Estado civil

Os resultados relativos ao estado civil permitem-nos verificar que, a maioria (72,0%)
dos participantes, integra a alternativa “casado”, seguindo-se 0s solteiros (16,0%), 0s vilvos

com 8,0% e apenas 4,0% tem estado civil divorciado.

Analisando o estado civil em funcdo do género, constatamos que a distribuicdo se faz

com algumas diferencas: em ambos o0s grupos, os individuos casados estdo em maior n°, 0s
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elementos vilvos sdo todos do sexo feminino, contrariamente aos divorciados que sdo todos

do grupo masculino.
Habilitac6es Académicas

O nivel de escolaridade dos nossos participantes €, como podemos ver através do
quadro abaixo, elevada. Assim, com maior destaque (52,0%) encontramos 0s que tem graus
superiores de educacéo, seguindo-se 0s que tém grau de bacharel com 24,0% e com um valor
mais baixo (16,0%) aqueles que possuem escolaridade bésica, e com igual valor percentual

(4,0%) o ensino secundario e sem escolaridade.

Em termos de habilitagdes académicas as diferencas por género ndo sdo muito

relevantes.
Situacédo Laboral

A analise da situacdo laboral da amostra, revela que a percentagem mais elevada
(72,0%) se encontra na situacdo de empregado, como era de prever tendo em conta a idade
média dos cuidadores, seguindo-se o item doméstica com 12,0% (todos do sexo feminino) e

apenas 8,0% se encontra na situacdo de desempregado e com igual valor os estudantes.

As diferencas entre homens e mulheres, residem no facto dos homens se distribuirem

apenas pelos itens empregados e estudantes e as mulheres por todas as alternativas de resposta
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Tabela 2- Estatisticas de caracterizacdo sociodemografica da Amostra

GENERO Masculino Feminino Total
VARIAVEIS A K A e A e
G. Etarios
30 -45 8 16,0 12 24,0 20 40,0
46 -60 6 12,0 10 20,0 16 32,0
>61 2 4,0 12 24,0 14 28,0
Estado Civil
Solteiro 4 8,0 4 8,0 8 16,0
Casado 10 20,0 26 52,0 36 72,0
Divorciado 2 4,0 - - 2 4,0
Viavo - - 4 8,0 4 8,0

Habilitacdes académicas

Nulas - - 2 40 2 40
Escolaridade basica 4 8,0 4 8,0 8 16,0
Ensino secundario - - 2 4,0 2 4,0
Bacharel 2 4,0 10 20,0 12 24,0
Grau superior 10 20,0 16 32,0 26 52,0
Situacgdo Laboral

Empregado 14 28,0 22 44,0 36 72,0
Desempregado - - 4 8,0 4 8,0
Domestica - - 6 12,0 6 12,0
Estudante 2 4,0 2 4,0 4 8,0
Total 16 32,0 34 68,0 50 100,0

- Caracterizacgao contextual como cuidadores dos Participantes

A tabela 3, mostra algumas variaveis que designamos de contexto dos cuidadores:
assim relativamente ao item Conhecimento da doenca de Huntington na familia podemos
observar que os valores oscilam entre um valor minimo de 1 e um maximo de 50 anos, com
uma média de 17,68 anos, um desvio padrdo de 15,59 e um CV de 88,17% 0 que mostra uma

dispersdo muito elevada nos anos de conhecimento.
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J& quanto ao tempo como cuidador os valores sdo mais baixos oscilando entre o valor
minimo de 1 e um méximo de 25 anos, com uma média de 7,32 anos com um desvio padréo

de 6,56 e um CV de 89,61% 0 que mostra uma dispersdo muito elevada nos anos de cuidador.

Quando questionamos sobre o tempo que dedica em média por dia a cuidar do
familiar constatamos que os valores oscilam entre o valor minimo de 1 e um méximo de 24
horas, com uma média de 9,35 horas com um desvio padrdo de 8,64 e um CV de 90,15% o

que mostra uma dispersdo muito elevada nas horas dedicadas ao cuidar.

Um outro dado que quisemos conhecer foi quantos membros da familia vivem na
casa, e os dados mostram também nesta questdo, que os valores oscilam entre o valor minimo
de 1 e um méximo de 4 pessoas, com uma média de 2 pessoas, com um desvio padrdo de 0,97

e um CV de 41,81% o que mostra também uma dispersao elevada.

Tabela 3 - Estatisticas descritivas de varidveis de contexto como Cuidador

VARIAVEIS N Min Max X Dp cVv
Conhecimento da doenga 50 1 50 17,68 15,59 88,17
Tempo como Cuidador 50 1 25 7,32 6,56 89,61
Horas de Cuidados diarias 50 1 24 9,35 8,64 90,15
N° de membros familia 50 1 4 2,32 0,97 41,81

Parentesco do Cuidador

Os resultados relativos ao parentesco entre doente e cuidador estdo expressos na
tabela 4: deste modo podemos constatar que 0s doentes sdo na maioria (52,0%) conjuges do
cuidador, seguindo-se a alternativa Pai/Mae em 28,0% dos casos e valores menores que se

distribuem pelas alternativas filhos, irméos e outros.

Analisando os dados em fungdo do género, constatamos que no caso dos cuidadores
homens a distribuicdo se faz apenas entre conjuge, Pai/Mae e irméos enquanto as mulheres se

distribuem por todas as alternativas expressas.
Vive na mesma casa do Doente

Os resultados relativos a questdo “Vive na mesma casa do Doente” mostram que

60.0% dos cuidadores vivem permanentemente com o Paciente, 36,0% n&o vive na mesma
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casa e 4,0% fa-lo esporadicamente.

Analisando os dados em fungdo do género, constatamos que as mulheres apresentam
uma distribuicdo semelhante ao total da amostra enquanto os homens se posicionam apenas

no item permanentemente (20,0%) e nao vive (12,0%).
Filhos com risco da Doenca

Quisemos saber se estes cuidadores tinham filhos com risco da doenca ou que
apresentassem sintomas, e o0s dados revelam que 20,0% da amostra responde sim e 0s
restantes 80,0% ndo. Entre homens e mulheres, neste item ndo existem diferencas

significativas.
Experiencias anteriores com doentes de Huntington

Quisemos ainda saber se estes cuidadores tinham cuidado anteriormente outros
doentes com Huntington, e os dados revelam que 76,0% da amostra responde nao, contudo
temos uma percentagem de 24,0% que responde afirmativamente. Também nesta questdo

entre homens e mulheres, ndo existem diferengas significativas.
Se Sim qual o parentesco

Os resultados relativos a esta questdo mostram que para 12.0% dos cuidadores o0s
doentes eram sogros, e 0s itens irmaos, conjuge e avos sao referidos também com iguais

valores percentuais ou seja 4,0%.

Analisando os dados em funcdo do género, constatamos que os homens s6 referem
irmaos (4,0%), enquanto as mulheres apontam sogros (12,0%), conjuge (4,0%), e avos
(4,0%).

Motivos que levaram a assumir o papel de cuidador

Os resultados relativos a questdo “Motivos para ser Cuidador” mostram que a maioria
(52.0%) entende ser uma obrigacdo familiar, 36,0% fa-lo por solidariedade, 8,0% diz querer
evitar a institucionalizacéo e 4,0% aponta valores morais e religiosos. De referir que nenhum
dos elementos da amostra refere o item inexisténcia de respostas institucionais. Analisando os
dados em funcdo do género, constatamos que apenas as mulheres referem o evitar a

institucionalizacao.
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GENERO Masculino Feminino Total
VARIAVEIS N % N % N %
Parentesco
Irmao 2 4.0 - - 2 4,0
Conjuge 8 16,0 18 36,0 26 52,0
Pai/Mae 6 12,0 8 16,0 14 28,0
Filhos - - 4 8,0 4 8,0
Outros - - 4 8,0 4 8,0
Vive na mesma casa
Permanentemente 10 20,0 20 40,0 30 60,0
Esporadicamente - - 2 4,0 2 4,0
Nao vive 6 12,0 12 24,0 18 36,0
Filhos com Risco
Sim 2 4,0 8 16,0 10 20,0
Nao 14 28,0 26 52,0 40 80,0
Experiencias anteriores
Sim 2 4,0 10 20,0 12 24,0
Nao 14 28,0 24 48,0 38 76,0
Se Sim, Quem
Irmao 2 4.0 - - 2 4,0
Conjuge - - 2 40 2 4,0
Sogros - - 6 12,0 6 12,0
AV0s - - 2 40 2 4,0
Motivos para ser Cuidador
Obrigacao familiar/pessoal 6 12,0 20 40,0 26 52,0
Solidariedade familiar/pessoal 8 16,0 10 20,0 18 36,0
Evitar a institucionalizagao - - 4 8,0 4 8,0
Inexisténcia de respostas inst. - - - - -
Valores morais e religiosos 2 40 - - 2 4,0
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- Caracterizagao clinica dos Doentes de Huntington
Comportamentos/Manifesta¢es apresentadas — Estadio da doenca

Quisemos também conhecer o estadio de evolucdo da doengca em que Se encontra o
doente cuidado, para isso pedimos ao cuidador que identifica-se de 3 grupos de
manifestagdes/ comportamentos o que mais de adequava a situacéo clinica do familiar.

Os dados obtidos: (c.f. tabela 5) revelam que 36,0% da amostra perceciona uma
sintomatologia caracteristica do Estadio intermedio da doenca (com marcha instavel, quedas
frequentes, desorientacdo e dificuldade em falar e deglutir); 32,0% acha que o quadro
apresentado é compativel com o estadio inicial e com o mesmo valor percentual 32,0%
selecionam o grupo de comportamentos caracteristico de um estadio avancado da doenca. A

analise por género mostra que as mulheres avaliam quadros mais graves que 0s homens.
Dificuldades sentidas pelos Cuidadores

A tabela 5 também expressa as maiores dificuldades sentidas e referidas pelos
cuidadores: assim podemos ver que a dificuldade sentida por o maior n° de cuidadores diz
respeito a “dificuldade em lidar com a dependéncia” com 32 %, seguindo-se com igual valor
percentual (28%) “as alteracdes do comportamento” e os “problemas emocionais”. Na terceira
posicao (16%) ¢ referida a questdo da “incompatibilidade do cuidar com o trabalho
profissional” seguindo-se as dificuldades fisicas (12%) e por fim a “rejeicdo a ajuda” por

parte dos doentes (4%).
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Tabela 5 - Estatisticas de caracterizacédo clinica dos doentes de Huntington

GENERO Masculino Feminino Total
VARIAVEIS N % N % N %
ManifestacOes /Estadio
Estadio inicial 6 12,0 10 20,0 16 32,0
Estadio intermédio 8 16,0 10 20,0 18 36,0
Estadio avancado 2 4,0 14 28,0 16 32,0
Dificuldades
Incomp. com o trabalho 2 4,0 6 12,0 8 16,0
Lidar com a dependéncia 4 8,0 12 24,0 16 32,0
Alteragfes comportamento 4 8,0 10 20,0 14 28,0
Alterac0es fisicas 2 40 4 8,0 6 12,0
Problemas emocionais 6 12,0 8 16,0 14 28,0
Rejeicdo a ajuda - - 2 4,0 2 4,0

- Qualidade de vida dos cuidadores informais de Doentes de Huntington (HDQoL-C)

Nesta parte da apresentacdo dos resultados, pretendemos proceder a uma
caracterizacdo da QDV dos cuidadores informais, tanto nas suas 3 dimensdes (aspetos
praticos do cuidar; Satisfacdo com a vida e Sentimentos sobre a vida com DH) como o valor
total da QDV. Relembramos que quanto maiores forem os valores obtidos nas dimensdes e

total melhor serd a QDV dos Cuidadores.

Na tabela 6, que a dimensdo papel do cuidador oscila entre um valor minimo de 16 e
um maximo de 76 correspondendo-lhe uma média de 38,90 um desvio padrdo de 14,14 e um
coeficiente de variacdo de 36,34%, o que nos indica a existéncia de uma elevada dispersdo em

torno da média.

Relativamente a dimensdo satisfacdo com a vida, os dados oscilam entre um valor
minimo de 17 e um méaximo de 80 correspondendo-lhe uma média de 48,20 um desvio
padrdo de 13,40 e um coeficiente de variacdo de 27,80%, o que nos indica a existéncia de uma

dispersdo moderada em torno da média.

A dimensao sentimentos sobre a vida com DH oscila entre um valor minimo de 44 e

um maximo de 148 correspondendo-lhe uma média de 93,28 um desvio padréo de 27,54 e um



56

coeficiente de variagdo de 29,52%, o que nos indica a existéncia de uma dispersdo moderada

em torno da média.

Analisando os valores da Qualidade de Vida Total verificamos que oscilam entre um
valor minimo de 92 e um méaximo de 263 correspondendo-lhe uma média de 180,44 um
desvio padrdo de 41,22 e um coeficiente de variagéo de 22,84%, o que nos indica a existéncia

de uma dispersdo moderada em torno da média.

No sentido de melhor interpretarmos os resultados, calculamos a média em valores
percentuais numa escala de 0 a 100% (cf. indicacdo dos autores) e como podemos constatar a
QDV(total) dos cuidadores € moderada (53%).

Das trés dimens@es a satisfacdo com a vida é a mais elevada (60,25%) seguindo-se 0s
sentimentos com a vida pessoal com 54,87% e a mais baixa com 43,22% o papel do

cuidador.

Tabela 6 - HDQoL-C: Valores das dimensdes e total da QDV.

Dimensdes da QDV Min | Max X I(%) | Dp cVv
Aspetos praticos do cuidar (parte 2) 16 76 38,90 | 43,22% | 14,14 | 36,34
Satisfacdo com a vida (parte 3) 17 80 48,20 | 60,25% | 13,40 | 27,80

Sentimentos sobre a vida com DH (parte 4) 44 148 93,28 | 54,87% | 27,54 | 29,52

QDV Total 92 263 180,44 | 53,07% | 41,22 | 22,84
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A tabela 7 mostra os niveis classificativos da escala por dimensdes: assim verificamos
que a maioria dos Cuidadores ao nivel dos aspetos praticos do cuidar apresenta valores
baixos (52,0%), na satisfacdo com a vida niveis moderados (64,0%) e igualmente moderados
nos sentimentos sobre a vida com DH (56,0%). Estes dados indicam que os “aspetos
praticos do cuidar” tém um maior impacto na QDV dos Cuidadores Informais em
comparagdo com a satisfacdo e os sentimentos sobre a vida com DH, cujo impacto é

moderado.

Considerando a QDV total podemos ver que 54,0% dos cuidadores tem uma QDV

moderada, seguindo-se 30,0% que tem QDV baixa e apenas 16,0% tem elevada QDV.

A analise por género revela piores niveis de QDV nas mulheres.

Tabela 7 - Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais classificada por dimensdes e total

GENERO Masculino Feminino Total

DIMENSOES N % N % N %

Aspetos praticos do cuidar (parte 2)

Elevada - - 2 40 2 4,0
Moderada 12 24,0 10 20,0 22 44,0
Baixa 4 8,0 22 44.0 26 52,0

Satisfacdo com a vida (parte 3)

Elevada 4 8,0 8 16,0 12 24,0
Moderada 12 24,0 20 40,0 32 64,0
Baixa - - 6 12,0 6 12,0

Sentimentos sobre a vida com DH ( parte 4)

Elevada 4 8,0 6 12,0 10 20,0
Moderada 10 20,0 18 36,0 28 56,0
Baixa 2 4,0 10 20,0 12 24,0

Qualidade de Vida ( total)
Elevada 3 6.0 5 10,0 8 16,0

Moderada 11 22,0 16 32,0 27 54,0
Baixa 2 4,0 13 26,0 15 30,0
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4.2. Analise inferencial

Terminada a analise descritiva dos dados passaremos a apresentagdo e analise

inferencial no sentido de procedermos a verificacdo de hipdteses formuladas.

Previamente a aplicacdo dos testes, foi verificada a igualdade da forma das
distribuicbes das variaveis, pois corroboramos com Pestana & Gageiro (2008) ao afirmarem
que se trata de um requisito fundamental prévio a sua aplicacao.

Como no caso da nossa amostra 0 N € relativamente pequeno e a distribuicdo das
diversas variaveis em estudo revelaram uma distribuicdo ndo normal, optou-se pela utilizagédo

de testes ndo paramétricos (Kruskal-Wallis e de Mann-Whitney).

Nas distribuicdes caracterizadas por grande heterogeneidade de forma e com um
nimero baixo de casos em algumas categorias, optou-se pela recodificacdo de algumas
variaveis independentes, o que aumentou, substancialmente, a homogeneidade das
distribuicGes e a viabilizagdo dos testes ndo paramétricos referidos. As varidveis recodificadas
foram: escolaridade, situacdo laboral, anos de cuidador, n° de horas diarias e motivos que o

levam a assumir o papel de CI.
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H1 — Existe relagao entre o género e a QDV dos Cuidadores Informais

Para verificarmos a influéncia do género na QDV (total e dimensdes) dos cuidadores
de doentes de Huntington, utilizdamos um Teste U de Mann-Whitney. Ao observar a tabela 8,
verificamos que apenas existem diferengas estatisticamente significativas (p= 0,016) entre
homens e mulheres na dimensdo sentimentos sobre a vida com DH, os homens apresentam
sentimentos mais positivos sobre a sua vida pessoal. Nas restantes dimensdes e QDV total ndo
se verificam diferencas estatisticas significativas (p>0,05) apesar dos valores ordenados das
médias indiciarem que sdo as mulheres as que possuem pior QDV total e piores valores na
dimensdo aspetos praticos do cuidar.

Assim face aos resultados somos levados a aceitar parcialmente a hipotese
formulada afirmando que o género esta apenas relacionado com os sentimentos sobre a vida

sendo onde os homens apresentam valores superiores.

Tabela 8 — Anélise da relacdo entre o género e QDV dos Cuidadores

GENERO Masculino Feminino
U p
DIMENSOES oM oM
Aspetos praticos do cuidar 29,00 23,85 216,000 0,242
Satisfacdo com a vida 23,50 26,44 240,000 0,505
Sentimentos sobre a vida com DH 32,75 22,09 156,000 0,016
Qualidade de Vida (total) 30,00 22,38 200,000 | 0,134




60

H2 - Existe relagao entre a idade e a QDV dos Cuidadores Informais

De forma a entender a relacéo entre idade e a QDV dos cuidadores efetuou-se o Teste
Kruskal-Wallis. Os dados mostram (cf. Tabela 9) através dos valores das ordenacGes médias,
que a QDV e superior nos individuos que se encontram entre o0s 40 e 0s 60 anos de idade em
todas as dimensbes e total. Contudo sO existem diferencas estatisticas significativas (p=

0,047) na dimensdo aspetos praticos do cuidar.

Assim sendo, somos levados a aceitar parcialmente a hipotese formulada, para a
dimensdo referida, rejeitando-a para as restantes e QDV total, dizendo que a idade é

independente da QDV dos cuidadores.

Tabela 9 -Anélise da relacdo entre idade e QDV dos Cuidadores Informais

IDADE 30-45 46-60 > 61
i X? p

DIMENSOES OM OM oM
Aspetos praticos do cuidar 21,50 32,88 22,19 6,134 0,047
Satisfag&io com a vida 23,80 27,50 25,64 0,576 0,750
Sentimentos sobre a vida com 24,90 27,88 23,64 0,687 0,709
DH
Qualidade de Vida (total) 23,80 28,88 2407 | L26r | 0531
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H3 — Existe relagao entre o estado civil e a QDV dos Cuidadores Informais

No sentido de perceber a influéncia do estado civil sobre a QDV total e dimensdes dos
cuidadores, utilizou-se mais uma vez o Teste U de Mann-Whitney.

Para o efeito e no sentido de obter grupos com maior homogeneidade recodificamos
esta variavel em e grupos: acompanhados (casados) e ndo acompanhados (viuvos, solteiros e
divorciados) conforme tabela 10.

Os dados mostram que néo existem diferencas estatisticamente significativas (p>0,05)
entre variaveis. Ndo obstante, os valores ordenados das médias indiciam que Sd0 0S ndo
acompanhados aqueles que possuem melhor QDV total e dimensdes.

Perante estes dados somos levados a rejeitar a hipotese enunciada, afirmando que no
nosso estudo o estado civil dos participantes ndo exerce influencia na sua QDV.

Tabela 10 -Analise da relacdo entre estado civil e QDV dos Cuidadores Informais

ESTADO CIVIL | N&o Acomp. Acomp. y
p
DIMENSOES OM OM
Aspetos praticos do cuidar 25,79 25,39 248,000 0,931
Satisfagdo com a vida 25,64 25,44 250,000 0,965
Sentimentos sobre a vida com DH 22,64 26,61 212,000 0,387
Qualidade de Vida (total) 26,07 25,28 244,000 0,863
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H4 - Existe relagao entre Habilitagoes Académicas e a QDV dos Cuidadores
Informais

Para testar esta hipoOtese recorremos mais uma vez ao teste Kruskal-Wallis para
verificar se existe associacdo entre as habilitacbes académicas e QDV dos cuidadores.

A tabela 11 mostra, que sdo os cuidadores com maior habilitacbes académicas (ensino
superior) os que apresentam melhor QDV total e dimensdes, sendo estas diferencas
significativas (p<0,05). Excetua-se ao que fica dito a dimensao papel do cuidador onde nédo

se verificam diferencas estatisticas significativas (p= 0,421).

Perante estes dados somos levados mais uma vez a aceitar parcialmente a hipotese
enunciada para a QDV total e dimensGes referidas, infirmando que os participantes mais

habilitacGes académicas apresentam melhor QDV que os restantes.

Tabela 11 - Andlise da relacdo entre habilitacdes académicas e a QDV dos Cuidadores
Informais

HABILITACOES Bésico Secundério | Superior
ACADEMICAS X2 P
~ OM oM oM

DIMENSOES

Aspetos préticos do cuidar 20,10 26,93 26,81 1,729 0421
Satisfagio com a vida 16,70 19,50 32,12 11,402 0,003
Sentimentos sobre a vida com 18,90 20,93 30,50 6,498 0,039
DH

Qualidade de Vida (total) 16,30 22,50 30,65 7,844 0,020
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HS5 — Existe relagao entre a Situagao Profissional e a QDV dos Cuidadores
Informais

A hipotese 5 pretende confirmar (ou ndo) se a situacdo profissional dos cuidadores
interfere na sua QDV: para isso recorreu-se mais uma vez & recodificacdo desta variavel, no
sentido de obter grupos com maior homogeneidade. Constituimos entdo dois grupos:
empregados e outros (que incluem desempregados, domésticos e estudantes).

Através da utilizacdo do Teste U de Mann-Whitney verificamos que ndo existem
diferengas estatisticas significativas em nenhuma das dimensfes da escala e QDV total entre
situagdo profissional e QDV dos cuidadores. Perante estes dados somos levados a rejeitar a
hipo6tese enunciada para as dimensdes referidas. (tabela 12)

Contudo a andlise dos valores ordenados das medias permite verificar que o0s
individuos empregados estdo mais satisfeitos com a vida e revelam sentimentos mais positivos
com a vida pessoal e dettm melhor QDV total que os outros; ao invés os desempregados,
domésticos e estudantes estdo melhor adaptados ao papel como cuidador tendo este um

menor impacto na sua QDV.

Tabela 12 - Anélise da relacdo entre situacdo profissional e QDV dos Cuidadores Informais

S. PROFISSIONAL Empl’egados Outros U
P
DIMENSOES O.M. O.M.
Aspetos praticos do cuidar 24,06 29,21 200,000 0,259
Satisfacdo com a vida 21,12 19,79 172,000 0,083
Sentimentos sobre a vida com DH 26,99 21,93 202,000 0,280
Qualidade de Vida (total) 26,06 24,07 232,000 0,665
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H6 — Existe relagao entre o numero de anos como cuidador e a QDV dos
Cuidadores Informais

A hipdtese 6 pretende testar a relacdo existente entre 0 n° de anos de cuidar e a sua
QDV: Para isso recodificamos esta variavel, em dois grupos: <5anos e >5anos € através do
Teste U de Mann-Whitney constatamos que sé existem diferencas estatisticas significativas
(p=0,003) na dimenséao papel como cuidador, sendo neste caso os cuidadores com mais anos
de cuidar os que tem pior QDV; nas demais dimensdes da escala e QDV total ndo se

verificam diferencas estatisticas significativas.

Contudo a andlise dos valores ordenados das médias permite verificar que 0s
individuos que cuidam h& menos tempo detém melhor QDV que os que cuidam ha mais de
cinco anos.

Perante estes dados somos levados mais uma vez a aceitar parcialmente a hipotese

enunciada para o papel do cuidador, e rejeitando-a para as restantes e QDV total.

Tabela 13- Anélise da relacdo entre numero de anos de cuidar e a QDV dos Cuidadores
Informais

N° DE ANOS <5 anos >5 anos
COMO CUIDADOR U P
) O.M. O.M.
DIMENSOES
Papel como cuidador 27,40 16,14 102,000 0,003
Satisfacdo com a vida 22,00 21,05 210,000 0,801
24,10 19,14 168,000 0,190

Sentimentos sobre a vida com DH

Qualidade de Vida (total) 24,70 18,59 156,000 0,106
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H7 — Existe relagao entre o numero de horas diarias de cuidados a QDV dos
Cuidadores Informais

Para avaliar a relevancia estatistica desta proposi¢do, recorremos mais uma vez ao

Teste U de Mann-Whitney para verificar esta hipotese.

Os dados da tabela 14 mostram que existem diferencas estatisticas significativas (p<
0,05) nas dimensbes papel como cuidador, satisfacdo com a vida e QDV total.
Contrariamente na dimensdo Sentimentos com vida pessoal ndo encontramos diferencas

estatisticas significativas (p=0.182)

Confrontados com estes dados, somos levados a aceitar parcialmente a hipdtese
formulada dizendo que os cuidadores que prestam cuidados por periodos superiores a 7 horas
dia, apresentam pior QDV total, o papel de cuidador tem um maior impacto na sua QDV e
estdo menos satisfeitos com a vida do que aqueles que prestam os mesmos cuidados mas por

periodos inferiores (<7h).

Tabela 14 - Anélise da relacdo entre o nimero horas diarias de cuidados e a QDV dos
Cuidadores Informais

2 DE HORAS DE CUIDADOS <7 horas >7 horas
DIARIAS U p
) OM oM
DIMENSOES
G TR 29,13 19,06 172,000 0,019
e 29,81 17,83 150,000 0,005
27,56 21,83 222,000 0,182

Sentimentos sobre a vida com DH

Qualidade de Vida (total) 29,19 18,94 170,000 0,017
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H8 — Existe relagdo entre viver na mesma casa do doente e a QDV dos
Cuidadores Informais

Para testar a hipdtese acima apresentada, recorreu-se mais uma vez ao teste U de
Mann-Whitney: os dados mostram que sO existem diferencas estatisticas significativas
(p=0,016) na dimensdo sentimentos com a vida pessoal. Nas demais dimensdes da escala e

QDV total ndo se verificam diferengas estatisticas significativas.

Contudo a andlise dos valores ordenados das médias permite verificar que o0s
individuos que vivem permanentemente na mesma casa da pessoa cuidada, dettm melhor
QDV total, maior satisfacdo com a vida e sentimentos com a vida pessoal mais positivos que
0s que vivem esporadicamente. Excetua-se a dimensdo papel como cuidador onde os que

vivem esporadicamente apresentam valores superiores aos que vivem permanentemente.

Perante estes dados somos levados mais uma vez a aceitar parcialmente a hipotese
enunciada para os sentimentos com a vida pessoal, e rejeitando-a para as restantes e QDV

total.

Tabela 15 - Andlise da relacdo entre o residir na mesma casa e QDV dos Cuidadores
Informais

IDIR NA MESMA CASA Permanente Esporadico
U P
DIMENSOES oM OM
Papel como cuidador 23,17 29,00 230,000 0,164
Satisfacdo com a vida 26,50 24,00 270,000 0,552
Sentimentos sobre a vida com DH 29,57 19,40 178,000 0,016
Qualidade de Vida (total) 26,90 23,40 258,000 0,405
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H9 - Existe relagao entre os Motivos que levaram a ser Cuidador e a sua QDV

Para testar a hipotese 9 recorreu-se mais uma vez ao teste teste Kruskal-Wallis: para
iSS0 recorreu-se mais uma vez a recodificacdo da variavel motivos, no sentido de obter grupos
com maior homogeneidade. Constituimos entdo trés grupos: os que cuidam por entender ser
uma obrigacdo familiar, os que o fazem por solidariedade e o grupo que designamos por
outros (que inclui evitar institucionalizacdo, inexisténcia de respostas e valores morais e

religiosos).

Os dados mostram que sé existem diferencas estatisticas significativas (p=0,024) na
dimensdo papel do cuidador. Nas demais dimensdes da escala e QDV total ndo se verificam

diferencas estatisticas significativas.

Contudo os valores ordenados das médias permitem verificar que os individuos que
cuidam por solidariedade, detém melhor QDV total, maior satisfacdo com a vida, sentimentos
com a vida pessoal mais positivos e melhor adaptacdo ao papel do cuidador que os restantes

grupos.

Perante estes dados somos levados mais uma vez a aceitar parcialmente a hipétese

enunciada para o papel de cuidador, e rejeitando-a para as restantes e QDV total.

Tabela 16 -Analise da relacdo entre motivos para assumir o papel de cuidador e a sua QDV

MOTIVOS | Obrigacéo F. Solid. Outros
X p

DIMENSOES O.M OM OM

Papel como cuidador 23,73 31,83 14,17 7,465 0,024
Satisfacdo com a vida 26,19 26,50 19,50 1,163 0,559
Sentimentos sobre a vida com 25,27 25 94 2517 0,026 0,987
DH

Qualidade de Vida (total) 25,50 27,17 20,50 0,943 0,624
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H10 - Existe relagao entre estadio da doenca e a QDV dos Cuidadores
Informais

A hipétese 10 pretende analisar o estado de saude do doente avaliado pelo cuidador
(estédio da doenca) interfere na sua QDV.

Através da utilizacdo do Teste U de Mann-Whitney e tabela 17 verificamos que néo
existem diferencas estatisticas significativas em nenhuma das dimensdes da escala e QDV

total entre estado percecionado e QDV dos cuidadores.

Perante estes dados somos levados a rejeitar a hipotese enunciada afirmando que a
percecdo do cuidador sobre o estado de saude do doente ( estaddio da doenca) € independente
da sua QDV.

Tabela 17 - Analise da relacdo entre o estadio da doenca e a QDV dos Cuidadores Informais

TADIO DA DOENGA Inicial Intermédio | Avancado
U P

DIMENSOES OM oM oM

o [Ty 27,38 22,39 27,13 1,293 0,524
ot et G 2 24,25 23,94 28,50 1,003 0,606
Sentimentos sobre a vida com 31,38 21,28 24,38 4,212 0,122
DH

Qualidade de Vida (total) 29,25 20,28 27,63 3,718 0,156
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5. Analise e discussao dos resultados

Ap0s a apresentacdo dos principais resultados podemos chegar a algumas conclusées
relativas as questdes fundamentais deste estudo, ou seja a avaliagdo da Qualidade de Vida dos
Cuidadores Informais do Doentes de Huntington.

Caracteristicas socio-demogréaficas

As caracteristicas sociodemograficas obtidas através da amostra de cuidadores
informais estudada foi possivel estabelecer um perfil que de certo modo esta em consonancia
com aspectos referidos na revisdo da literatura. Assim a amostra em estudo € constituida por
50 cuidadores informais do Doentes de Huntington, dos quais a maioria é do sexo feminino
(68%), com uma meédia de idade de 51 anos e casados, 0 que € corroborado por(Correia,
2012) (Silva H. , 2013), (Vilela, 2012), (Figueiredo, 2013). No que diz respeito as
habilitacdes literarias, 52% dos participantes possuem estudos superiores e uma situacao
profissional de empregado, o que contrapde a maioria dos estudos da literatura consultada,
mas corroboram os defendidos por Kaptein (2007) que afirma que 76,5% estdo empregados,
(Aubeeluck, y otros, 2013) obtém como resultado 32% da amostra estda numa situacéo ativa e

Cox (2012), que diz que 32,3% da amostra em estudo possui estudos superiores.

Caracteristicas do contexto de prestacdo de cuidados

No que concerne ao grau de parentesco, os inquiridos sdo na maioria conjuges (52%)
do recetor de cuidado o que confirma o defendido por Williams, Skirton, & Paulsen (2012)
cujo resultado obtido é de 65%. Seguindo-se a alternativa de filho/filha com 28% e
coabitando com este, uma vez que 60% dos cuidadores vivem permanentemente com o
paciente. Estes dados reforcam os de Paula, Roque, & Aradjo (2008) cuja revisao sistematica
da literatura diz que a maioria dos ClI residem com o doente e séo esposas ou filhas deste, e de

Silva H. (2013) que demostra que 83% coabita com o doente.
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Constatdmos ainda que em média os cuidadores desempenham esta funcdo ha
aproximadamente 7,3 anos, num intervalo variavel de 1 ano como minimo e 25 anos como
maximo. Trata-se de uma ocorréncia compreensivel dado estarmos a falar de uma doenca
neurodegenerativa crénica cuja evolucédo é de aproximadamente 10 a 20 anos. Também (Cox,
2012) e (Aubeeluck, y otros, 2013) verificaram que a longevidade do desempenho do papel de

cuidador variou entre 7 e 0s 19 anos.

O n° de horas diarias de cuidados encontradas ¢ em média 9,35h o que confirma os
achados defendidos por Cox (2012) (Aubeeluck & Buchanan, 2007) ao afirmarem que 0s
cuidadores dedicavam 59,6h/semana e 40h/semana respetivamente o que se traduz em 8h ou
mais de cuidados diarios. Ndo podemos deixar de salientar que alguns prestadores de
cuidados referem 24h de cuidados. Este valor pode estar relacionado ndo sé com as
caracteristicas da doenca concretamente com a agitacdo psicomotora, a alteracdo do ritmo de
sono/vigilia mas também com o que consideram os cuidadores como tempo destinado ao
cuidar: exclusivamente o tempo para cuidados diretos ou tempo despendido na supervisao do

doente.

Para a maioria dos participantes (76%) esta era a primeira experiéncia como cuidador,
0 que pode constituir um aspeto importante da prestacdo de cuidados na medida em que
experiéncia constitui um fator capaz de influenciar a vivéncia atual, contudo ndo se pode
esquecer gque cada situacdo assume contornos particulares que a transforma numa situagéo
unica.

Quando analisamos as respostas dadas a pergunta se existem filhos em risco de
doenca/com sintomas, 80% dos participantes responde “N&o”, contrariando 0S resultados dos
estudos de Cox (2012) e Aubeeluck (2013) uma vez que estes obtiveram sempre percentagens
mais elevadas para a alternativa “Sim”. Em nossa opinido, este facto deve-se a um maior
conhecimento e acesso facilitado para a realizacdo de testes genéticos preditivos o que lhes

permite ter maiores certezas nas respostas.

A analise dos motivos que levam os participantes a assumir e manter o papel de
cuidador informal, mostra que para (52,0%) é uma obrigacdo familiar/pessoal, seguindo-se a
solidariedade familiar/conjugal (36%) (motivos referidos como mais frequentes), seguindo-se
ainda a necessidade de evitar a institucionalizacdo (8%). A consciéncia da obrigacao de cuidar
de um familiar e a solidariedade foi igualmente encontrada nos estudos levados a cabo por
(Imaginério, 2008) e (Pereira, 2011). No entanto Ferreira (2008) destaca como valores mais

elevados o evitar a institucionalizacdo do familiar. Cuidar de um familiar doente pode
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constituir-se como uma forma de retribuir cuidados e carinho recebidos no passado. Evitar a
institucionalizacdo é uma das motivagdes apontadas para a manutencdo, apesar das
adversidades, do papel de cuidador. Independentemente das dificuldades e dos
constrangimentos os cuidadores consideram, movidos por um sentimento de altruismo, que se

constituem como as pessoas mais indicadas para cuidar do doente.

Caracteristicas de contexto clinico

Os resultados obtidos no ambito do contexto clinico revelam que 36% dos cuidadores
perceciona uma sintomatologia do recetor de cuidados caracteristica do Estadio Intermédio da
doenca. Contudo néo se trata de um valor que se destaque, j& que percentagem idéntica, acha

que o quadro apresentado € compativel com o estadio inicial ou com estadio avancado (32%).

As maiores dificuldades sentidas e expressas por 32% dos cuidadores ligam-se a
“dificuldade em lidar com a dependéncia”, resultado alias semelhante ao obtido por (Silva,
2013) que apresenta como dificuldades o “cansago fisico” ¢ também a “quantidade de
cuidados a prestar”. Podemos ainda associar estes dados, tanto a falta de conhecimentos sobre
cuidados a prestar no desempenho das atividades de vida diaria, como & falta de apoio social,
e & pouca experiencia demonstrada. De facto ndo podemos esquecer que 76% dos
participantes neste estudo, estd a ter a primeira experiencia como cuidados informal. As
“alteragdes do comportamento” e os “problemas emocionais” sdo também aspetos
mencionadas por 28% dos participantes e em menor percentagem (16%) sdo referidas as
questdes associadas & “incompatibilidade do cuidar com o trabalho profissional” e as
dificuldades fisicas (12%). Estes resultados postulam o facto das alteragdes cognitivas
poderem provocar flutuagdes no comportamento e nas emocdes sendo estas mais dificeis de
gerir pelos cuidadores que as alteracdes fisicas propriamente ditas. Sdo dados a ter em conta
no apoio que estes cuidadores necessitam uma vez que se trata de areas de intervencao
essenciais para os profissionais de saude. Similarmente a “incompatibilidade do cuidar com 0
trabalho profissional” também referida pelos cuidadores, demonstra que a falta de tempo

sentida para desempenhar todas as atividades pode constituir uma fonte de stress permanente.

Qualidade de vida

Analisando os valores de Qualidade de Vida total podemos constatar que em média 0s
cuidadores possuem uma qualidade de Vida Moderada (53%) dados que corroboram 0s

resultados apresentados por (Cox, 2012), que utilizando a mesma escala obteve como
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resultados 54,3%. Em relagdo as 3 dimensfes avaliadas no questionario, podemos referir que
54% dos pacientes apresentam uma QDV baixa na dimenséo: “aspetos praticos do cuidar”,
moderada em (64%; 56%) tanto na “satisfagdo com a vida” como “nos sentimentos sobre a
vida com a DH” respetivamente, 0 que nos leva a concluir que sem duvida, o papel de
cuidador produz um grande impacto na sua qualidade de vida. A autora supracitada expde
como resultados parcelares, 47,8% para “aspetos praticos do cuidar”, 64% para “satisfagdo
com a vida” e 52,1% para “ sentimentos sobre a vida com a DH”. Estes valores tal como
refere a autora no seu estudo sdo, sinais de alerta para os profissionais de saude para

desenvolver medidas de apoio que possibilitem aos cuidadores uma melhor QDV.

No que diz respeito a hip6tese que testa a relacdo entre o género e a QDV,
verificamos que sé existem diferencas estatisticamente significativas (p= 0,016) entre homens
¢ mulheres na dimensdo “sentimentos sobres a vida com DH”, os homens apresentam
sentimentos mais positivos sobre a vida pessoal, embora nas demais dimensdes os resultados
ndo sejam significativos. Porém os valores das ordenacGes médias (OM) mostram que s&o as

mulheres aquelas que apresentam pior qualidade de vida no geral.

No que concerne a hipdtese que testa a relacdo da idade com a QDV, verificamos que
sdo os cuidadores com idade entre os 46 e 0s 60 anos 0s que apresentam melhor QDV em
todas as dimensdes e total, embora s existam diferengas significativas na dimensdo “aspetos
praticos do cuidar” (p=0,047). Figueiredo (2012) apresenta resultados muito similares, na
medida em que sdo o grupo de cuidadores mais jovens (< 54 anos) e os mais idosos (>
72anos) os que apresentam valores superiores de sobrecarga total. Os cuidadores mais velhos
parecem aceitar como resignacdo o destino, enquanto que 0s mais jovens vém que 0S Seus

projetos futuros podem ser abalados pela situacdo de doenca do seu familiar.

A hip6tese que procurou analisar a associacdo entre o estado civil e a QDV, foi
rejeitada uma vez que ndo foram encontradas diferencas estatisticas significativas. Isto leva-
nos a inferir que no nosso estudo o estado civil dos participantes ndo exerce influéncia na sua
QDV, resultados alias muito semelhantes aos de Figueiredo (2013). No entanto (Vilela, 2012)
defende que os cuidadores “casados” apresentam indices mais positivos de QDV, explicando
este facto pelo suporte familiar subjacente que Ihes permite lidar melhor com o ato de cuidar
ao contrario dos “solteiros” ja que muitas vezes tém de desempenhar isoladamente maultiplas

tarefas que acarretam um maior desgaste e consequentemente pior QDV.

Quando analisamos a relacdo entre as habilitagdes académicas e a QDV, verificamos

que sdo os participantes com maiores habilitacbes académicas os que possuem uma melhor
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Qualidade de Vida (p=0,02). Vilela (2012) chegou aos mesmos resultados e defende os
achados pela maior facilidade e acesso que tém a informacgédo, e do mesmo modo acesso aos

cuidados diferenciados prestados pelos cuidadores formais.

No que se refere a situacdo profissional ainda que ndo se encontrem diferencas
estatisticamente significativas, os individuos empregados tém melhor QDV, estdo mais
satisfeitos com a vida e revelam sentimentos mais positivos com a vida pessoal. Contudo os
desempregados, domésticos e estudantes encontram-se melhor adaptados ao papel de cuidador
com consequente impacto minorado na sua QDV. N&o se trata de um dado novo, pois um
estudo realizado por (Correia, 2012) mostrou serem os desempregados aqueles que
apresentavam uma maior sobrecarga, no entanto refere que por passarem mais tempo com o
doente pode provocar um maior desgaste na relacdo interpessoal o que ndo é verificado no

nosso estudo ja que estes parecem estar mais integrados e acomodados ao papel de cuidador.

O tempo como cuidadores correlaciona-se com a QDV, uma vez que 0s que tém mais
anos como cuidadores ( > a 5 anos) apresentam pior QDV, sobretudo na dimensao “aspetos
praticos do cuidar” (p=0,003). Estes dados sugerem gue o tempo de duracdo da prestacdo de
cuidados interfere na QDV do cuidador, uma vez que ha uma saturacédo fisica e psicoldgica,
que pode resultar em niveis elevados de ansiedade e estados depressivos. Estes resultados
mais uma vez corroboram os de Figueiredo ( 2012), e Correia (2012) ao referirem que 0s
cuidadores que cuidam os seus familiares ha mais de cinco anos demonstram claramente

sobrecargas superiores.

A analise da relacdo entre 0 niumero de horas de cuidados diarios e a QDV, revelou
que sdo os individuos que prestam cuidados por periodos superiores a 7 horas por dia sdo 0s
que possuem uma QDV mais baixa (p=0,017) & semelhanga dos estudos desenvolvidos por
Cox (2012) e Figueiredo ( 2012).

O fator coabitacdo foi outra das variaveis em estudo, cuja relacdo mostra que 0s
cuidadores que vivem permanentemente com o recetor de cuidados detém melhor QDV, estdo
mais satisfeitos com vida pessoal e possuem sentimento mais positivos sobre a vida com a
DH, embora s6 existam diferengas estatisticamente significativas para esta ultima dimenséo
(p=0,016). Excetua-se ao referido, a dimensao relativa aos “aspetos praticos do cuidar” onde
verificamos que 0s que vivem esporadicamente com o paciente apresentam valores de QDV

superiores.
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No que diz respeito a hipotese que testa a relacdo existente entre os Motivos
para ser cuidador e a QDV, verificamos que os individuos que cuidam por solidariedade tém
melhor QDV total, estdo mais satisfeitos com a vida, possuem sentimentos mais positivos
sobre a mesma e estdo melhor adaptados ao papel de cuidador. N&o obstante, s6 encontramos

diferencas estatisticas significativas para a ultima dimenséo ( p=0,024).

Por ultimo, a hip6tese que averiguava a relacdo entre o estadio da doenca e a QDV, foi
rejeitada uma vez que ndo encontramos significancias estatisticas. Foi um dado que nos
surpreendeu, pois seria de esperar que o aumento do grau de dependéncia do doente
implicasse uma maior sobrecarga para o cuidador e consequentemente uma pior qualidade de

vida, resultados alids que foram demonstrados por (Pereira, 2011), e Figueiredo (2013).
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6. Conclusdes

A investigacdo na area da Qualidade de Vida dos prestadores de cuidados a Doentes de
Hungtinton € escassa, 0 que contribui para a falta de informacéo por parte dos profissionais
de saude sobre o impacto que a DH tem sobre a vida familiar. Face a natureza complexa da
DH e suas repercussOes dentro do seio familiar a intervencdo de profissionais com
conhecimentos e experiéncia anterior de trabalho com pacientes com DH e suas familias é
essencial. No entanto, o apoio adequado s serd exequivel se tiver por base a pesquisa e a
compreensdo “pura” e “real” dos fatores que interferem na qualidade de vida dos CI. Deste
modo os cuidadores formais poderdo elaborar estratégias de intervencdo eficazes,
contribuindo para o bem-estar e aumentando a qualidade de vida do Cuidador Informal e

consequentemente do doente cuidado.

A presente investigacdo contribuiu para um melhor conhecimento dos fatores envolvidos
na prestacdo de cuidados informais ao Doentes de Huntington e nomeadamente 0s que

influenciam a Qualidade de Vida dos Cuidadores

Face a este percurso investigativo, assente nos objetivos formulados em articulagdo com a
questdo que orientou este estudo e o quadro teorico, surgiram algumas conclusdes que se

passam a apresentar.

e A populacdo estudada é essencialmente feminina, tem uma média de idades que ronda
os 50 anos, sdo predominantemente casados, detém altos niveis de instrugdo,
encontram-se empregados.

e Os fatores contextuais que caracterizam os participantes mostram que os cuidadores
sdo conhecedores da DH na familia em média had 15 anos, assumem o papel de
cuidador hé cerca de 7 anos e dedicam 9 horas do seu dia ao cuidado do seu familiar.
Sao maioritariamente conjuges ou filhos do doente e coabitam com ele.

e A maioria dos inquiridos néo tinha experiéncia anterior com Doentes de Huntington,
contudo 24% esté a cuida-los pela segunda vez. Este facto comprova a motivagéo na
assun¢do do papel de Cuidador, que grande parte dos participantes entende ser “uma

obrigacdo familiar”. No entanto, outras razdes sdo apontadas como a ‘“‘solidariedade
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familiar” e o “evitar a institucionalizagdo”. A  “inexisténcia de respostas
institucionais”, ndo ¢ de todo uma opg¢do subscrita, 0 que nao nos surpreende visto
que, em Espanha o apoio institucional a doentes dependentes (Centros de atencédo a
dependéncia) é uma realidade efectiva.

A andlise do contexto clinico, demonstra que a perce¢do que os Cl detém da evolugéo
da doenca, Ihes permite identificar diferentes estadios, estando 36% no estadio
intermédio, 32% no estadio inicial e 0 mesmo valor no estadio avancado da doenca.
As dificuldades sentidas e referidas pelos cuidadores estdo relacionadas
essencialmente com “o lidar com a dependéncia”, as “alteracdes comportamentais e
cognitivas” as “dificuldades fisicas” e a “incompatibilidade do cuidar com o trabalho
profissional”.

De acordo com o instrumento utilizado e os critérios adotados, considerando a QDV
total, constatamos que 54% dos cuidadores tem uma QDV moderada. seguindo-se
30% com QDV baixa e apenas 16% tem uma elevada QDV. No que se refere as 3
dimensdes concluimos que para os “aspetos praticos do cuidar” a QDV ¢ baixa (43%)
0 que infere o impacto negativo e a sobrecarga causada pelo desempenho do Papel de
cuidador, no entanto este facto ¢ atenuado pela “satisfacdo com a vida” (60%) e os
“sentimentos positivos sobre a vida com DH”’( 54%).

Verificdmos que as mulheres, auferem pior QDV que 0s homens demonstrando estes
ser mais otimistas e possuir sentimentos mais positivos face a vida pessoal.

A andlise da associacdo entre variaveis mostrou que ser do sexo masculino, ter entre
0s 40 e os 60 anos, possuir niveis superiores de instrucdo, estar empregado, viver em
coabitagdo com o doente, cuidar por solidariedade familiar/ pessoal, eram fatores que
influenciavam positivamente a QDV dos Cuidadores Informais.

Salientar ainda, que os cuidadores que se encontram empregados e 0s que vivem com
o recetor de cuidados possuem sentimentos mais positivos sobre a vida e um grau mais
elevado de satisfagdo com a mesma, no entanto sd0  ©OS
desempregados/domesticos/estudantes e os que vivem esporadicamente com o doente
0s que estdo melhor adaptados ao papel de cuidador tendo esta pratica um menor
impacto na sua QDV.

A correlacéo entre as variaveis de contexto (anos como cuidador e tempo de cuidados

prestados) e a QDV séo positivas e bastante significativas, o que nos permite infeir
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que: os participantes que sdo cuidadores ha mais de 5 anos e prestam cuidados por
periodos superiores a 7 horas diarias possuem pior QDV.

e Ndo se correlacionaram com a QDV, no nosso estudo, o estado civil, e o estadio de
doenca (grau de dependéncia) .

As conclusdes deste estudo, sdo um contributo que reforcam a pertinéncia e legitimidade
das pesquisas na area da qualidade de vida dos cuidadores Informais de Doentes de
Huntington.

A Doenca de Huntington é uma doenca da familia, de facto as suas exigéncias e a sua
gestdo afeta a todos os membros. Torna-se assim necessario dar uma atencdo especial e
profissional a este grupo de pessoas, 0 qual comeca a ser considerado um grupo de risco,
principalmente em relacdo a sua satde mental, devido as alteracdes adversas que sofrem em

diversas e importantes areas da sua vida, nomeadamente na vida familiar e social.

O conhecimento dos varios fatores intervenientes permitird uma abordagem mais
proactiva da problematica favorecendo um campo de intervencdes preventivas e de cuidados
individualizados, e os resultados encontrados alertam para a necessidade de planear
estratégias de suporte com vista a promover o bem-estar do cuidador. Assim sendo é
necessario investir na assisténcia aos cuidadores, identificando e conhecendo as situagdes para

poder intervir de uma forma sustentada, com vista a prevencédo de situagdes de exaustao.

Devera ser dado apoio psicossocial explicito e monitorizados os resultados dos cuidados.
Face as dificuldades apresentas como “lidar com a dependéncia” urge a importincia da

formacédo sobre aspetos praticos do cuidar e do treino dos cuidadores.

N&o podemos esquecer que 0S nossos participantes fazem parte de um grupo social e
auto-ajuda como ¢é a “Asociacion de Corea de Huntington Espafiola” que permite uma
partilha de experiéncias e sentimentos, razéo pela qual a falta de informacgdo o conhecimento
sobre a doenca esta colmatada. No entanto carecem de ajuda noutras areas. A criacdo e 0
desenvolvimento de sistemas sociais de apoio ajustados as necessidades dos cuidadores sdo
fundamentais para o seu bem-estar. Pelo que se deve investir em modalidades que
possibilitem as “pausas nos cuidados”, como internamentos temporarios e assisténcia
domiciliaria, no sentido de permitir ao cuidador informal descansar, ir de férias ou ainda
resolver pequenas situacbes do quotidiano. Ndo podemos esquecer que o Enfermeiro de

Reabilitacdo tem um papel preponderante neste ambito. A prestacdo de cuidados
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especializados é de suma importancia de uma forma direta para o Doente de Huntington e
indireta para o seu cuidador. A reabilitacdo fisica, com treino de marcha, equilibrio estatico e
dindmico ira prevenir/ diminuir a incidéncia de quedas. A cinesioterapia respiratoria ird
prevenir os episodios de infecdes respiratdrias que sdo muitas vezes a causa de morte nestes
doentes, a reabilitacdo cognitiva ira ajudar a manter as funges mentais ativas e assim as
capacidades de autocuidado. Contribuimos, deste modo, para a manutencdo da salde e
retardamos a evolucdo da doenca, melhoramos a qualidade de vida do doente e a0 mesmo
tempo a do seu Cuidador Informal. Além disso e de extrema importancia e utilidade seria a
criacdo de Centros/Unidades Especializados de Internamento para os Doentes de Huntington
numa fase avancada da doenca, que Ihes permita receber cuidados especializados e assegurar

a manutencdo de uma vida com qualidade.
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Anexo 1 — Instrumento de colheita de dados

Cuestionario

Calidad de Vida de los Cuidadores Informales de Enfermos de

Huntington

Huntington’s Disease Quality of Life Battery for Carers. (HDQoL-C)

Autores: Dr Aimee Aubeeluck y Dr Heather Buchanan

Estimada(o) Sr¥ Sr.

Yo, Alexandra Isabel Marques, en el ambito del Master en Enfermeria de Rehabilitacién de la Escuela
Superior de Salud de Viseu, Portugal, pretendo realizar un estudio cuyo objetivo primero es evaluar la
Calidad de Vida de los Cuidadores de Enfermos de Huntington e identificar los factores
influentes en esa calidad de vida. En resumen, espero incrementar la comprension de todo este
proceso y asi implementar en el futuro, medidas capaces de mejorar la calidad de vida de los
cuidadores y de los cuidados que prestan. Asi, es fundamental su colaboracion.

El cuestionario tiene cuatro secciones. La primera le preguntara informacion personal y clinica de su
familiar. Las siguientes tres secciones le preguntaran sobre distintos aspectos de su rol como

cuidador(a), qué tan satisfecho(a) esta y como se siente acerca de varios aspectos de su vida.

Su participacion es anénima y sus respuestas confidenciales, pues el investigador consagra la
obligacion y deber de sigilo profesional. Pido que lea con atencidn cada cuestion y conteste a todas
con sinceridad. Recuerdo que no hay respuestas ciertas ni erradas pero si no esta seguro como

responder a alguna de ellas, escoja la respuesta que le parezca mas apropiada.

Gracias por su tiempo y atencién.

Seccion 1

Esta seccidn pide algunos datos personales, informacion como cuidador y situacion clinica del
familiar afectado con enfermedad de Huntington. Por favor responder a todas las preguntas.

No escriba
aqui

1- Edad: anos 1
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Sexo:
Masculino (i

Femenino 02

Estado civil:

Soltero(a) O1
Casado(a)/Pareja de hecho Oz
Separado(a)/Divorciado(a) O3
Viudo(a) O4
Nivel de estudios:

Sin estudios O1
Educacion primaria 02
Educacion secundaria Os
Bachillerato 04

Educacién de Grado Superior Os

Situacion laboral:

Empleado O1
Desempleado 02
Ama de casa O3
Estudiante O4

Aproximadamente ¢desde hace cuantos afios tiene conocimiento
de la presencia de la enfermedad de Huntington en su familia?

_____Afos
¢Por cuéntos afios ha cuidado de un miembro de su familia
afectado por la enfermedad de Huntington? __Afos
La persona afectada que cuido es mi:
Hermano(a) O1
Conyugue/Pareja [ 2
Padre/ madre O3
Hijo(a) 04
Otro Os Cual?
Cuanto tiempo dedica en media por dia cuidando a su familiar? ~ poras
¢ Cuantos miembros de su familia viven en su casa? ______personas

Vive en la misma casa que su familiar?
Permanentemente O1
Esporadicamente 02

No vive O3

10

11



12-

13a

13b

14-

¢ Tiene hijos con algun riesgo de la enfermedad/ que presenten sintomas?
Si O
No 02

¢Ha cuidado anteriormente de alguna otra persona que padezca de la enfermedad de
Huntington?

Si O 1
No | )

Si su respuesta es positiva, ¢cudl es/fue su relacion con dicha persona? La persona
afectada es mi (ej. conyugue, hermana, padre, etc.):

Cuales los motivos que lo llevaron a ser y/o mantenerse como cuidador:

Obligacion familiar/personal O1
Solidaridad familiar/conyugal 02
Evitar la institucionalizacion de enfermo O3
Inexistencia de respuestas institucionales 04
Valores morales y religiosos Os
Otros Oe6 Cual?

De entre los grupos de comportamientos que se presentan, elija el que mejor se
adecua a la situacion de su familiar.

Descoordinacion leve
Movimientos involuntarios (corea) leves
Dificultad leve para pensar/ resolver problemas

Humor depresivo o irritable

Marcha inestable

Caidas frecuentes

Movimientos involuntarios moderados

Desorientacion y alteraciones de memoria O
Dificultad moderada para pensar/ resolver problemas

Dificultad en la pronunciacidn de palabras

Dificultad para tragar

Movimientos involuntarios exagerados o rigidez

Habla incomprensible/No habla

12

13a

13b

14

15
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Se desplaza en silla de ruedas/No anda
Se atraganta comiendo

Tiene sonda nasogastrica o gastrica

16 — Por favor especifique cualquier dificultad que tenga para cuidar a su(s) pariente(s) que padece de
la enfermedad de Huntington (ej. manejar el comportamiento, problemas fisicos, problemas
emocionales)

Seccidén 2

Queremos saber como se siente acerca de su rol como cuidador, de su salud y de su calidad de vida.

Por ejemplo, una afirmacion puede decir:
¢ Qué tan satisfecho esta con el apoyo que recibe?
Insatisfecho Satisfecho

0 12 3 4 5 6 7 8 9

Debe hacer un circulo en el nimero que mejor corresponda a qué tan satisfecho esta con el apoyo que
recibe. Si usted esta totalmente satisfecho con el apoyo que recibe de otros, debe hacer un circulo en el
ndmero 10.

1- ;Con qué frecuencia esta restringido(a) por la necesidad de mantener una rutina diaria regimentada?
Casi nunca Casi siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

2- ¢Con qué frecuencia recibe la ayuda apropiada de los servicios sociales?
Casi nunca Siempre que lo necesito

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

3- ¢Con qué frecuencia tienes acceso a profesionales que tienen conocimiento especializado de la
enfermedad de Huntington y entiende sus implicaciones?

Casi nunca Casi siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

4- ;Qué tanto apoyo recibe de profesionales para el cuidado de salud?
Ninguno Siempre que lo necesito

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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5- ¢Con qué frecuencia impactan a su rol de cuidador las consecuencias genéticas de la enfermedad de
Huntington?
Casi nunca Casi siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

6- ¢Con qué frecuencia tiene acceso a instalaciones apropiadas para cuidado?
Casi nunca Casi siempre

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

7- ¢Con qué frecuencia recibe algin apoyo practico que necesite
Casi nunca Casi siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

8- ¢Con qué frecuencia se encuentra con un conflicto de intereses entre lo que usted quiere y lo que su
familiar afectado quiere?
Casi nunca Casi siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

9- ¢Con qué frecuencia duerme bien?
Casi nunca Casi siempre

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Seccion 3

El siguiente grupo de preguntas intentan determinar que tan satisfecho esta con distintas areas de su
vida.
Por favor haga un circulo en el nimero que mejor describa qué tan satisfecho esta con cada area de su
vida.

1- ;Qué tan satisfecho esta con su salud?
Insatisfecho Satisfecho
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
2- ¢ Qué tan satisfecho esta con lo que ha alcanzado en la vida?

Insatisfecho Satisfecho
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
3- ¢ Qué tan satisfecho esta con sus relaciones cercanas con familiares y amigos?
Insatisfecho Satisfecho
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
4- ;Qué tan satisfecho esta con que tan seguro se siente?
Insatisfecho Satisfecho
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

5- ¢Qué tan satisfecho esta con el sentirse parte de su comunidad?
Insatisfecho Satisfecho
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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6- ¢ Qué tan satisfecho se siente con su propia felicidad?
Insatisfecho Satisfecho
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
7- ¢Que tan satisfecho esta con el tratamiento que recibe su familiar afectado con la enfermedad de
Huntington?

Insatisfecho Satisfecho
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
8- ¢ Qué tan satisfecho estéa con su calidad de vida en general?
Insatisfecho Satisfecho
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Seccién 4

El siguiente grupo de preguntas intentan determinar como se sienten acerca de distintos aspectos de su
vida.

Por favor haga un circulo en el nimero que mejor describa como se siente acerca de cada area de vida.
1- Me siento culpable
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
2- Me siento en desventaja financieramente
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
3- Me siento aislado(a)
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
4- Siento que hay esperanza en el futuro
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
5- Me siento agotado(a)
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
6- Me siento apoyado(a)
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
7- Me siento triste 0 depresivo(a)
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
8- Me siento estresado(a)

Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
9- Me siento preocupado por las consecuencias genéticas de la enfermedad de Huntington
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
10- Siento que mis necesidades no son importantes para otros
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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11- Me siento consolado por la creencia que un dia habra una cura para la enfermedad de Huntington
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
12- Siento que la enfermedad de Huntington trajo algo positivo a mi vida
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
13- Me siento consolado por mis creencias
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
14- Siento que puedo sobrellevar las cosas
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
15- Siento que la enfermedad de Huntington me ha hecho una persona mas fuerte
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
16- Siento que se me ha impuesto un “deber de cuidado”
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
17- Siento que ya no puedo reconocer quien soy
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Y finalmente, por favor diganos:

1- ¢Qué cree que mejorard mas su calidad de vida como cuidador?:

2- Cualquier otra cosa que se relacione con su rol de cuidador que siente no se ha cubierto en el
cuestionario:

Gracias por su tiempo.
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Anexo 2 — Autorizacao para a utilizacao do questionario HDQoL-C

.
Gm I | Alexandra Dinis <xanadinis@gmail.com>

byoogle

Authorization for to use the scale: Huntington's Disease Quality of Life Battery for Carers (HDQoL-C)

Aimee Aubeeluck <Aimee Aubeeluck@nottingham.ac.uk> 10 de junho de 2013 as 14:22
Para: Alexandra Dinis <xanadinis@gmail com>

Hi Alexandra,

Thanks for your interest in our scale. We'd be very happy for you to use and adapt it. Please follow the link below to the different versions and user handbook.

If you would like to collaborate on including a Portuguese version of the scale as part of our database then please let me know and we can work together to validate it
hitp:/iwww.nottingham.ac.uk/nmpresearch/hdgol-c

Warm wishes,

Aimee

From: Alexandra Dinis [xanadinis@gmail.com]

Sent: 07 June 2013 12:09

To: Dr. Aimee aubeeluck

Subject: Authorization for to use the scale: Huntington's Disease Quality of Life Battery for Carers (HDQolL-C)

[ag add]
e-mail: xanadinis@gmail com<mailto-xanadinis@gmail com>
Tel: (+351) 961131426

This message and any attachment are intended solely for the addressee and may contain confidential infermation. If you have received this message in error, please send it back to me, and immediately delete it.
Please do not use, copy or disclose the information contained in this message or in any attachment. Any views or opinions expressed by the author of this email do not necessanly reflect the views of the University of
Nottingham.

This message has been checked for viruses but the contents of an attachment
may still contain software viruses which could damage your computer system, you are advised to perform your own checks. Email communications with the University of Nottingham may be menitored as permitted by
UK legislation
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Anexo 3 — Parecer da Comissao de ética da ESSV

Instituto Politécnico de Viseu
- ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DE VISEU
COMISSAO DE ETICA

PARECER
N° 28/2013

ASSUNTO: PARECER SOBRE O ESTUDO “QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES INFORMAIS DE
DOENTES DE HUNTINGTON"

Tendo a estudante Alexandra Isabel Marques da Costa Dinis sob a orientag&o da Professora Doutora Rosa Martins
solicitado emiss&o de parecer sobre o0 estudo a realizar no &mbito do Relatério Final do 3° Curso de Mestrado em
Enfermagem de Reabilitagéo, e ainda que seja considerada a autorizag&o da Associagéo Portuguesa de Doentes
de Huntington (APDH), sediada em Coimbra, a Comissdo de Etica da Escola Superior de Satide de Viseu
apresenta o seguinte parecer:

As investigadoras propdem-se realizar um estudo transversal de natureza quantitativa, segundo uma logica
descritiva-correlacional. Os objectivos previstos s&o: Conhecer o contexto da prestagéo de cuidados informais
em individuos com doenga de Huntington; Verificar se as varidveis sociodemogréficas, de contexto, clinicas e
psicossociais influenciam a qualidade de vida dos cuidadores informais e Realizar a tradug&o e validagéo para
a populag&o portuguesa do questionario HDQoL-C (Huntington's Disease Quality of Life Battery for Carers).

Os participantes a incluir serdo os cuidadores informais de doentes de Huntington inscritos na Associagéo
Portuguesa de Doentes de Huntington (APDH), sediada em Coimbra.

A participagdo dos inquiridos é voluntaria, tendo garantia de ter sido fornecido o consentimento informado
sobre os objectivos e finalidade do estudo, e assegurada a anonimizag&o e confidencialidade dos dados.

Verificamos que no questionario ndo hé identificagéo nominal e resguarda a privacidade dos participantes.
Recomendamos, contudo, o rigoroso cumprimento do segredo profissional por parte das investigadoras na
administrag&o dos questionarios e na elaboragdo da chave da codificagdo. Recomendamos ainda que a chave
da codificagéo deve apenas ser conhecida pelas investigadoras e a destruigdo da mesma apos a discuss&o
do trabalho.

A colheita de dados sera realizada através da APDH e decorrer durante os meses de Outubro e Dezembro
de 2013.

A recolha de dados ser4 feita pelo questionario HDQoL-C (Huntington's Disease Quality of Life Battery for
Carers).

Verificamos que os dados colhidos n&o s&o considerados sensiveis.

Os beneficios previstos com este estudo consistem no aumento do conhecimento sobre a qualidade de vida
dos cuidadores informais. Neste sentido, recomendamos que sejam enunciadas propostas e/ou estratégias
que se revertam em medidas passiveis de melhorar a qualidade de vida dos cuidadores informais e dos
cuidados que prestam aos doentes com Huntington. Recomendamos que as conclusdes sejam divulgadas
pelos meios mais adequados na instituig&o.

Face ao exposto, somos de parecer que este estudo cumpre os requisitos éticos referentes & anonimizagéo e
autonomia dos participantes e tem uma adequada metodologia cientifica para ser realizado.

Viseu, 08 de Outubro de 2013

rE\“uCﬂg} 0 Ralotn il

A presidente da CE da ESSV
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Anexo 4 — Pedido de colaboracdo a ACHE

l | Alexandra Dinis <xanadinis@gmail.com>

srCoogle

Colaboracion estudio Huntington
1 mensagem

Alexandra Dinis <xanadinis@gmail.com> 14 de outubro de 2014 3s 00:25
Para: ruthgalleta@gmail com

Buenas noches Ruth

Soy Alexandra, enfermera en el Centre de Rehabilitacion El Hayedo
Antes de todo, darte las gracias por facilitarme tu correo y disponibilidad
Ruth, |a trabajadora social te habra adelantade algo sobre el tema de los cuestionarios.

Estoy haciendo una especialidad y mdster en Enfermeria de Rehabilitacién en Portugal y elegi como tema de tesis "Calidad de Vida de los cuidaderes informales de enfermos de Huntington”. Esta claro que me
interesa este tema porque cuido diariamente de estos enfermos, sé lo dificil que es y tu lo sabes también.

El diagnéstico de Enfermedad de Huntingten provoca reacciones psicoldgicas en los cuidadores que necesitan ser conocidas con el objetivo de ofrecer soporte y crientacién adecuadas. El estrés emocional, fisico y
muchas veces financiero asociado a la respensabilidad de cuidar un familiar com EH es muy grande. Asi, no nos sorprende que muchos cuidaderes puedan convertirse en poco tiempo en otro enfermo

La pertinencia del estudio va en esta direccion, saber cuidar de los cuidadores informales, dandoles la mejor orientacién y soporte posible. Asi, es importante saber cual el impacto que tiene la EH sobre su calidad de
vida,

Los objetivos principales son

- Conecer el contexto de la prestacién de cuidados a los individues con EH;

- Evaluar la calidad de vida de los cuidadores informales de enfermos con Huntington;

- indagar si las variables sociodemograficas, de contexto, clinicas y psicosociales influencian la calidad de vida de los cuidadores informales

Respecto al nimero de cuestionarios, si posible, el nimero minimo seria 30, si consiguiera mas, estupendo.

Ruth me comento que cada semana te rednes con 5 familias, ;es asi?

Al querer un minimo de 30, contando con las 5 familias, necesitaria de & semanas para reunir los cuestionarios, si se consiguiera en menos tiempo, mejor.

También me dijo que si fuera un nimero grande, los podrias enviar por correo a los familiares que tengan esta opcién, pero yo creo que seria mas segura la primera, ya que en la segunda estaria pendiente de que
Ias familias lo rellenen y lo envien y puede que tarde muche mas tiempo

Te envie un ejemplar del cuestionario y si te parece bien, te enviaria, posteriormente, por correo, 30 o 40 copias para que los puedas entregar a los familiares en las reuniones.

IZI I | Alexandra Dinis <xanadinis@gmail.com>

by Google

Colaboracién ache

14 mensagens

Alexandra Dinis <xanadinis@gmail.com> 20 de outubro de 2014 as 12:54
Para: Ruth Blanco <ruthgalleta@gmail com>

Hala Ruth, perdén por molestar & insistir .no sé si has recibido correctamente mi correo. Estoy pendiente de una respuesta de colaboracion por parte de la asociacian para asi dar continuidad al estudio

Muchas gracias
Un cordial saludo

Alexandra Marques

Ruth Blanco <ruthgalleta@gmail.com> 20 de outubro de 2014 as 13:01
Para: Alexandra Dinis <xanadinis@gmail.com>

Si. discupla alexandra iba a escribirte hoy para pedirte que nos envies 30 copias x correo para cumplimentarlas. Esta semana pasada estuvimos viendolo con la trabajadora social x eso no pude decirte nada aun.
La direccion por favor es

Ruth blanceo peralta

Paseo de los olmos 12¢ bajo a

28005 madrid

Un abrazolll
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