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RESUMO

E uma prioridade societal disponibilizar condicdes que promovam o envelhecimento da populacdo
na comunidade. A pardo envelhecimento temos o aumento da prevalénciade doengas crénicas,
como é o caso das Perturbagdes Neurocognitivas (PNC). Neste contexto, viver na comunidade,
pelo maior tempo possivel, inclui a prestacdo de cuidados multimodais pelo cuidador
familiar/informal. Este estudo centra-se na estimulag¢do cognitiva (EC) individual, como uma
intervencdoaser promovida pelo cuidador, em ambiente familiar.

Objetivo: avaliar a aceitabilidade, aplicabilidade e o impacto de um programa de EC individual
(PECI) em pessoas com PNC (PcPNC), implementado pelo cuidador em contexto domiciliario.

Metodologia: O PECI testado foi o Making a Difference 3 - Individual Cognitive Stimulation Therapy
(MD3), em portugués Fazera Diferenca 3 - Intervencdo Individual de Estimulagdo Cognitiva (FD3).
Metodologicamente o trabalho foi organizado em seis tarefas. As duas primeiras tarefas foram
duas revisGes sistematicas daliteratura (RSL) sobre a evidéncia de eficacia, segundo ametodologia
do Joanna Briggs Institute. Estas duas RSL serviram de fundamentagao conceptual para o prese nte
trabalho. A primeira centra-se na eficaciadasintervengdes cognitivas promovidas pelo cuidador
na cognicdo e a segunda sobre a eficacia da estimulacdo multissensorial (EM) na gestdo dos
sintomas neuropsiquiatricos (SNP). As trés tarefas seguintes (Tarefa lll, IV e V) consistiram na
preparacdo do estudo piloto: aTarefalll corresponde atraducdo e adaptagdo para culturae lingua
portuguesado PECI-MD3, que metodologicamente segui as orientacdes do Formative Method For
Adapting Psychotherapy; naTarefalV identifica-se o ponto de corte e as propriedade psicométrica
do Teste de Declinio Cognitivo de Seis Itens (6CIT, instrumento de rasteio cognitivo); a Tarefa V
corresponde a traducdo e validacdo para a lingua e cultura portuguesa da escala Quality of the
Carer-Patient Relationship, que decorreu em quatro etapas (traducdo, sintese, retroversdo e
criacdo da versdo consensual). Por fim, na Tarefa VI, apresenta-se o estudo piloto que
metodologicamente foi um ensaio clinico randomizado controlado (RCT).

Resultados: A RSL sobre de eficacia das intervencdes cognitivas promovida pelos cuidadores
identifica efeitos benéficos a favor desta abordagem, em varios dominios cognitivos como
memdria, atencdo, fluénciaverbal e resolugdo de problemas. NasegundaRSL(sobre a eficacia da
EM) os resultados, dos estudos primarios incluidos, apoiam o uso desta intervencdo no controlo
do comportamento fisicamente ndo agressivo, como agitacdo comportamental e verbal, do humor
e da ansiedade. Pelo desenvolvimento da Tarefa lll, obteve-se a versao pré-final do PECI-FD3
(versdo B) que permitiu a condugdo do estudo piloto (Tarefa V). Pela Tarefa V afere-se que o 6-
CIT, pelas suas propriedades psicométricas e de precisao, € uminstrumento de rastreio robusto; e
também adequados pontos de corte, ajustados a populagdo portuguesa, para o 6CIT sdo aferidos.
A escala QCPR versdo portuguesa apresenta propriedades psicométricas consistentes para uma
das suas duas subescalas. E necessario o desenvolvimento de trabalhos futuros que permitam a
continuidade deste processo de validacdo. Por ultimo, na Tarefa VI, verifica-se pelo
desenvolvimento do RCT, que grupo que recebeu a EC pelo programa FD3 apresenta ganhos na
cognicdo, em comparacdo com o grupo controlo, mais especificamente na orientacdo e
compreensdo de ordens.

Discussdo/Conclusdo: A evidéncia identificada pelas RSL e pelo RCT apoiam as intervengdes ndo
farmacolégicas nagestao dos dominios cognitivos e SNP. Este trabalho colocou a disposi¢do paraa
populagdo portuguesaum PECI, com 75 sessdes de EC, que permite ao cuidador familiar/informal
ter um papel mais ativo no cuidado a PcPNC. Considera-se que, no global, este trabalho fornece
instrumentos essenciais para o cuidado a PcPNC/cuidador, como o 6CIT (rastreio cognitivo) e a
escalaQCPR (que avaliadaqualidade darelacdo entre adiade).

Palavras-Chave: Envelhecimento; Perturbacdo Neurocognitiva; Intervencdo ndao Farmacoldgica;
Estimulagao Cognitiva Individual; Cuidador; Cognigao.
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ABSTRACT

Providing conditions that promote ageingin community settingsis asocietal priority. On account
of ageing, there is an increase in the prevalence of chronic diseases, such as Neurocognitive
Disorders (NCD). In this respect, livingin community settings foraslongas possible includes the
provision of multimodal care by the family/informal caregiver. This study focuses on individual
cognitive stimulation (iCS), asa home-based intervention to be promoted by the caregiver.
Objective: To assess the feasibility and effectiveness of an individual CS home-based program
(iCSP) in people with NCD (PwNCD), implemented by the caregiver.

Method: The iCSP assessed was the Making a Difference 3 - Individual Cognitive Stimulation
Therapy (MD3), in Portuguese Fazer a Diferen¢a 3 - Interven¢do Individual de Estimulag¢do
Cognitiva (FD3). Methodologically the work was organized in six main tasks.

The initial two tasks were related to the conduction of two systematic reviews of the literature
(SRL) of efficacy, according to the methodology proposed by the Joanna Briggs Institute. The
conduction of both SRL served as the conceptual starting point for the following tasks. The first
SRL focused on the effectiveness of caregiver-provided cognitive interventions in PWNCD's
cognition, whilethe second on aimed to assess the effectiveness of multisensory stimulation (MS)
inthe management of PwNCD’s neuropsychiatricsymptoms (NPS).

The three following tasks (Task ll, 1V, and V) consisted of the preparation of the pilot study. Task
corresponded to the translation and adaptation for the Portuguese language and culture of the
iCSP-MD3, following the guidelines of the Formative Method for Adapting Psychotherapy. In Task
IV, the cut-off point and the psychometric properties of the cognitive screening instrument Six
Items Cognitive Decline Test (6CIT) were identified. Task V corresponds to the translation and
validation forthe Portugueselanguage and culture of the Quality of the Carer-Patient Relationship
scale, following four stages (translation, synthesis, retroversion, and creation of the consensual
version). Lastly, in Task VI, a pilot study was conducted, following a two-arm randomized
controlled trial (RCT) design (iCS-MD3versus control).

Results: The SRL on the effectiveness of cognitive interventions promoted by caregivers identified
beneficial effects of thisapproach in several cognitive domains such as memory, attention, verbal
fluency and problem-solving. Regarding the second SRL(on the effectiveness of MS), the results
fromthe included primary studies indicated the potential therapeutic effect of suchinterventions
in the control of PWNCD’s physically non-aggressive behavior (e.g., behavioural and verbal
agitation), mood and anxiety.

For the development of Task Ill, a pre-final version of the iCSP-FD3 (B version) was obtained,
allowingforthe conduction of afeasibility and effectiveness pilot study (Task VI). In Task 1V, the 6-
CIT demonstrated robust screening properties with suitable cutoff points for the Portuguese
population. The Portuguese version of the QCPR scale presented consistent psychometric
propertiesforone of its two subscales (Task V). Future work is necessary to continue its validation
process.

In Task VI, positive effects in cognition were identified in the PwWNCD from the iCSP-FD3 group,
compared to the control group, more specifically in the orientation and understanding of
instructions.

Discussion/Conclusion: The evidence identified through the conduction of the SRL and RCT
supportthe positive impact of non-pharmacological interventions in the management of cognitive
domains and NPS. As an output of this project, the FD3 was made available to the Portuguese
population, with 75 sessions of iCS, which allows the family/informal caregiver to play a more
active role inthe provision of multimodal care to PwNCD. Moreover, this projectallowed for the
development and dissemination of essential tools that can assist health professionalsinthis field
of practice, such as 6CIT (cognitive screening) and the QCPR scale (assessing the quality of the
relationship between dyads).

Keywords: Aging; Neurocognitive disorder; Non-pharmacological intervention; Individual cognitive
stimulation; Caregiver; Cognition.






SIGLAS E ABREVIATURAS

6CIT - Six-Item Cognitive Impairment Test (Teste de Declinio Cognitivo de 61tens)
6CIT-P - Teste de Declinio Cognitivo de 6Itens, versdo Portuguesa
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ADAS-Cog - Alzheimer’s Disease Assessment Scale — Cognitive Subscale
APA - American Psychological Association
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DP - Desvio Padrao

DSM - Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (Manual de Diagnéstico e Estatistica
das Perturbagbes Mentais)

EC - Estimulacdo Cognitiva
ECCI - Equipas de Cuidados Continuados Integrados
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EE - Emogao Expressa

EM - Estimulacdo Multissensorial

EP - Estudo Piloto
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FD3 - Fazera Diferenga3 - Intervencgao Individual de Estimulagcdo Cognitiva

FMAP - Formative Method for Adapting Psychotherapy (Método Formativo paraa Adaptacdo das
Intervengdes Terapéuticas)

GDS - Geriatric Depression Scale
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GFl- Goodness of Fit Index

IC - Intervalo de Confianca

ICD - International Classification of Diseases (Classificacdo Internacional das Doencas)
INP - Inventario Neuropsiquiatrico

IntC - Intervencdo Cognitiva

Interact scale - Interact-During and Interact-Short Ranting Scales

IVC - indice de Validade de Contetdo

JBI - Joanna Briggs Institute

K-S - Kolmogorov-Smirnov

MD - Making a Difference: An Evidence-Based Group Programme to Offer Cognitive Stimulation
Therapy

MD2 - Making a Difference 2: An Evidence-Based Group Programme to Offer Maintenance

Cognitive Stimulation Therapy

MD3 - Making a Difference 3 - Individual Cognitive Stimulation Therapy
MDRS - Mattis Dementia Rating Scale

MECVI - Menor Expected Cross-Validation Index

MMSE - Mini MentalState Examination (Avaliagdo Breve do Estado Mental)
NETSCC -National Institute for Health Research Trials and Studies Coordinating Centre
NHS - National Health Service

NICE - National Institute for health and Care Excellence

NIHR -National Institute of Health Research

PcPNC - Pessoacom Perturbacdo Neurocognitiva

PECI - Programa de Estimulagdo Cognitiva Individual

PNC - Perturbacdo Neurocognitiva

QCPR - Quality of the Carer-Patient Relationship Scale

QCPR —P - Escala da Qualidade da Relacdo entre Familiar Cuidador e aPessoa Cuidada, versao
portuguesa (Quality Of The Carer-Patient Relationship Scale)

QolL-AD - Escala da Qualidade de Vida—Doencga de Alzheimer

RAID - Rating Anxiety in Dementia

RCT - Randomized Control Trial (Ensaio clinico randomizado controlado)
RMBPC - Revised Memory and Behavior Problems Checklist

RMSEA - Root Mean Square Error of Approximation

ROC - Curvas Receiver Operating Characteristic
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RSL - Revisdo Sistematica da Literatura
RV - Razdo de Verossimilhanca

SF-12 - Short Form-12 Health Survey
SF-36 - 36-Item Short Form Health Survey

SNP - Sintomas Neuropsiquidtricos

SUMARI - System for the Unified Management, Assessment and Review of Information

TE -Tamanho do Efeito

UCC- Unidade de Cuidados naComunidade
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v.Cuidador - Versdo do Cuidador

v.PcPNC- Versaoda Pessoas com Perturbacdo Neurocognitiva
VEM - Variancia Extraida Média

VPN - Valor Preditivo Negativo

VPP - Valor Preditivo Positivo

VSAT - Verbal Series Attention Test

WHO - World Health Organization

Xiii



Xiv



iNDICE

CAPITULO |: INTRODUGAO AO ESTUDO....cccuuueeeeerereennnnnssnceesernnnssssscessessssnssssssssssssssnssssssssssssssnnnnnnes 23
ESTIMULACAO COGNITIVA EM PESSOAS IDOSAS ...cveueeeereeneeeereenessereenscseensssesesssssssenssssesenssssssnnsssssans 23
[-1. INTRODUGAO. ...ttt ettt ettt ettt ettt s et e e aae e bt esateeteesaaeebeesateesraeenbeesaeeans 25
I-1.1 OBJETIVO, PROBLEMATICA E ORGANIZAGAO DO ESTUDO .......cuveveverereererereereee e 26

I-1.2 CONCEPTUALIZAGAO DOS CONCEITOS CENTRAIS ......oovieiiveereiereeeeeeeeeeeeeeeeeees e 34

I-3. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS.......oouviviitiieeicteeteteteeee et et e et ettt ettt ere et s s ene b nens 50
CapiTuLO II: FUN DAMENTAGAO CONCEPTUAL «veeeereereenesesrennessreenessrsanssssrsanssssssensssssssnssssennssssssannes 59

ESTUDO DE AVALIAGAO E SiNTESE DA EVIDENCIA DE EFICACIA DA INTERVENGAO COGNITIVA INDIVIDUAL

PROMOVIDA PELO CUIDADOR.....cceumtttiiiesssssnnsmseenssisessssssnnsssssnsesssssssansssssssnssssssssssssssssssssssssssssanses 59
R o U1V N 63
-1 INTRODUGAD......cveetieiieeteeeie ettt e et et ete et eae e e tteeteeteeteeateeteeteeaseebeenseensesnsesreereeneen 65

1 I 0121 28 I LV @ O PP PPT PRI 67
-2, METODOLOGIA ... et e e e s et s e e e e s et s et s et s et s ata e e eaneernaaneannees 67
11-2.1 ESTRATEGIA DE PESQUISA. ...ttt ettt eae e ees 68
[1-2.2 SELECAO DE ESTUDOS.....vtieietie et ettt e eeee e eetee e et e et eseteeesetaeeeeateeseneeeseneeeseneeeeas 69
[1-2.3 EXTRAGCAO DE DADOS .....oviitieetiectie et e ette ettt e ettt eree et e eaee s evaseaeesaaesnteesneeanneea 69
[1-3. RESULTADOS. ... ettt ettt ettt et et s e et s e e e s e e e s e et s e e e e eab s e et s e aanseaansaataseasnsananns 70
11-3.1 QUALIDADE METODOLOGICA ...ttt ettt et 70
11-3.2 CARACTERISTICAS DOS ESTUDOS........vteeeeeeee ettt e e e eee e s eae s e 72
11-3.3 CARACTERISTICAS DOS PARTICIPANTES. .....eeveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e eeee e eeeeeeeeeeeenesenesnas 72
11-3.4 CARACTERISTICAS DA INTERVENGAO ......oouviivieceieieeeecee ettt e 73
11-3.5 CARACTERISTICAS DA AVALIACAO ...ttt ettt 74
11-3.6 INDICADORES CLINICOS PRIMARIOS ......veeeiieeeete ettt et 76
11-3.7 INDICADORES CLINICOS SECUNDARIOS.......cvieeeeeeeeee et 90
[1-4. DISCUSSAD ...ttt ettt ettt et e et e et e st e e st a e e et e e s eateessaaeesneeesaneeas 91
[1-5. CONCLUSAO. ...ttt ettt ettt e e ettt e st e e st t e e st e e e saeeeseaaeeseneeesneeas 94
[1-6. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS........cuiiiieiiiietiieieietesiesesessess s tes st ssesessese s sesesesessesees 95

CAPITULO l1l: FUNDAMENTAGAO CONCEPTUAL ...uuuvussenersnesssssssssssenssnssssssssssssasssssessssssssssssnssssssssssses 929

ESTUDO DE AVALIAGAO E SINTESE DA EVIDENCIA DE EFICACIA DA ESTIMULAGAO MULTISSENSORIAL ....... 929
RESUMO . ..ttt et e e e e e et e et e et e e e e et e et s eb e et s e e et e et eaaneansaensannns 103



11 1V 270 101U 7 o J 105

=12 OBJETIVO ...ttt ettt ettt ettt ettt et a et ae et et e s eaeete s eseebessessensere e 107
[1-2. METODOLOGIA .....oouveeieteeteeeeeeeteeteee et etee et ettt eaeeteeteesesseteeaeasesseseesessereereesenes 107
111-2.1 ESTRATEGIA DE PESQUISA.......oouveeeeteteeeeeeteeteeee et eee et eaeete s e s eaeeseneese e 108
[11-2.2 SELECAQ DE ESTUDOS......cuveveteeveeeeteeteeeeseeteeteesensetsesesessesesseseesseseesensessssessesessennns 109
[11-2.3 EXTRAGAO DE DADOS ......cuvovitieietietieteteteeteeteteseete et eseesese e eseetessessesessesseseaseenas 109
[11-3. RESULTADOS.......cviuteteeteeteeeeteeteses et eteetesseteete s esseseesessenseseesessesseseesensessssesesesseresens 110
[11-3.1 QUALIDADE METODOLOGICA........oovieteeeeeeteeteeeeeeteeteeeeeete et et ae e seneeseenes 110
111-3.2 TAMANHO DA AMOSTRA .....ootiieeeeteeteeeete e eteeteeeteeeeeaeae e eseseesseteseseseeaeeseneeseenes 111
[11-3.3 CONTEXTOS E CARACTERISTICAS DOS PARTICIPANTES ......cveoveeveeeereeereeteereveneereenes 111
[11-3.4 CARACTERISTICAS DA INTERVENGAO ......cvviviiiiieiiciicieeeteeteeteeteete et 112
[11-3.5 CARACTERISTICAS DA AVALIAGAO ......vouvviiteeieeeeee ettt 112
[11-3.6 INDICADORES CLINICOS PRIMARIOS...........cvivereueerieeeeeeeeseeteeeaeeieeaeeeeeaeeee e 115
111-3.7 INDICADORES CLINICOS SECUNDARIOS..........coeeveererrereereneereereeteeseeeeeeesereeveeeneenes 118
H1-4. DISCUSSAO. ......eeveiveeeeeeeteetee et et e et et eteeteseteete s eaeeteeseesess et e eteseneeteesensensseesteseneereesenes 119
[1-5. CONCLUSAD. ......eteteete ettt ettt et ettt ettt et et e e s e saesbeeseess e s e s e ssesbestesseeseessessesaesreeneens 121
[11-6. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ......cuvviteieeietieteeeee ettt et veeae v s eresens 122
CAPITULO IV: PREPARAGAO DO ESTUDO PILOTO ...ccuuverunisnnnsannssnnssansssanssssnssanssssnssasssssssssnssssnsssas 127

TRADUGAO E ADAPTACAO DO PROGRAMA DE ESTIMULACAO COGNITIVA INDIVIDUAL — MAKING A

DIFFERENCE 3, PARA A LINGUA E CULTURA PORTUGUESA......ccevuueeerceerereeenanseesceseeesssssssssssessssssnnnsnes 127
RESUMO ...ttt sttt et s et s et s e e s e aa s e et s e e e e eaaseanasesnnsesnnsaenasansnsensnneees 131
IV-1. INTRODUGAO . .....eiuieitie ettt ettt ettt et ettt e et e et e s eteesateesaeesnreesneeeneeas 133

IV-1.1 CONCEPTUALIZACAO E DESENVOLVIMENTO DO PROGRAMA DE ESTIMULACAO
COGNITIVA INDIVIDUAL — MAKING A DIFFERENCE 3 (PECI-MD3)......ccevvviieeeeeeeeeeeiiinnen, 133
IV-2. METODOLOGIA ... et e e et e et e et e e e e et e e e e e e e et e et eeanernenenannnns 138
IV-2.1 TRADUGAO E ADAPTACGAD .....ccueiitieeeeteeete ettt ettt ettt et et r e vt ereenne e 138
IV-2.2 CONSIDERAGOES ETICAS ... .ottt et e et eaeeaesae e eae e s 156
IV-3. RESULTADOS. ..ttt et ettt st s et e et s et st s et s et s e e e e e e e e eaneeeeeaneaenaaanns 157
e 0 I N 0t 157
S T A N = 162
R R o7 A\ = ORI PPPRT 168
IV=2 DISCUSSAD ....cvviieniett ettt ste sttt et st sttt e e st ete s e s ese et e sse st eseebesseseesessensenseseesensenes 181
IV-5. CONCLUSAD. ... .ueiieie ittt ettt ettt ettt ettt e et et e e eae e st e e eteesateeeteesateesneesereesaeeeneas 183
IV-6. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS. ...ttt e eae e en s 184
CAPITULO V: PREPARAGAO DO ESTUDO PILOTO ...ceiiueissunissnnssnnsssenssanssssnsssnssssssssssssasssssssssssssansssens 187
VALIDAGAO DOS PONTOS DE CORTE DO TESTE DE DECLiNIO COGNITIVO DE SEIS ITENS (6CIT).............. 187

XVi



RESUMO ... 191

V-1 INTRODUGAO. ...ttt ettt ettt et e et e et esateesteesnaeeenaseseesaeeans 193
V-T2 OBIETIVO ...ttt ettt ettt ettt ettt et e s eae st et esseteesenseteetessenseneesens 196
V-2, METODOLOGIA ......cuviueeieeeeeeeeeeteeeeee ettt tee et et eaeete e se e eteete s eseeseseseeseesensessenserennas 196
V=21 PARTICIPANTES ....coviuieteeteeeeteeteeteseeteeteeteseeseeseeseseeseesesseseesesaessenseseesenseseereseneeseerens 196
V-2.2 INSTRUMENTOS DE AVALIAGAO ......c.ccviieeietiereieteeteeteeteseete et ets s ese e se s 197
V-2.3 PROCEDIMENTOS ......ccviivireeieterenieseeteeteteseesestesseseesessesseseesessesessesessesessssessensaseas 198
V-2.4 ANALISE ESTATISTICA ...ttt ettt ettt ae e 199
V=3, RESULTADOS. ......ceveeeeteetecteeeeteeteeteeeeee et eaeneeseeteteseeseetesessesseseesensesessenseseeseesessensessaaennas 200
V-3.1 CARACTERIZAGCAO DAAMOSTRA .....oooveeeeeeteeteeeteeteete et eteeteesese e eseseteereseaeseenens 200
V=3.2 FIABILIDADE. ...ttt ettt ettt ettt et s e ete st etsete et e s ete et easesseseesens 202
V-3.3 VALUDADE CONVERGENTE.......c.ccviuietiiteeeteetieteeteseeteeteeseseeteeteasesesteesesseseereesenseseesens 202
V-3.4 SENSIBILIDADE E ESPECIFICIDADE DO BCIT-P......cuvoviveeieeeeieeeeeeeteeee e, 202
V-3.5 PONTO DE CORTE PARA A GRAU DE SEVERIDADE..........c.cooeeueeereeeeeeeeereereeeeeeneennn, 205
Vo2 DISCUSSAD......oovevieeeeeeteeeee et eteeteet e ettt eteeteseete et e etessessetessensesestenseseeseesessenseneseeneas 206
V=5 CONCLUSAD ..ottt ettt ettt ettt ettt ettt et e b e b e saesbeebeesaeneessessesaesreenas 208
V-6. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS.........cuvivieeueeteeteeeteeteeteeteaeeseeteesessesessesseseesesseesensesessennas 208
CAPITULO VI: PREPARAGAO DO ESTUDO PILOTO ...ccuuirunisnensannssnnssansssanssssnsssnssssnssassssssssssssssnessas 213

TRADUGAO E VALIDAGAO DA ESCALA QUALITY OF THE CARER-PATIENT RELATIONSHIP (QCPR) PARA A

LINGUA E CULTURA PORTUGUESA ....cciiteeiisssennsessiniessssssssnsssssssssssssssnsssssssssssssssssnsssssssssssssssnsnnaes 213
Y YUY, TR 217
VI-1 INTRODUGAO. ...ttt ettt ettt ettt s et eae et e s ate e etessaeeesteesneeeeneseseesneeans 219

VI-1.1 RELAGAO ENTRE A DIADE — FAMILIAR CUIDADOR E A PESSOA CUIDADA................. 220
(VA B 01 1] 2 1 1Y/ o JO RO 223
VI-2. METODOLOGIA ......coeevivieeeeeeeeeeeeeeteeeeeee ettt e et et es et et e s et nsesese s etessetanesaenssaanens 223
VI-2.1 PROCEDIMENTOS .....oovietiveeeeeeeeeeeteee et et etete st saene et s s seaese s etensetenesanensesanens 223
VI-3. RESULTADOS. ...ttt ettt ettt et eae s sesaese s ese s esess et ese s esesseteneeseesssenens 233
VI-3.1 FASE QUALITATIVA .....oiueitieeeeeteeeeteee ettt s eteae et st setensesese s esensetene s 233
VI-3.2 FASE QUANTITATIVA. ...cuviviueieeeeeeeeeeeteeeeteeetesesetseestess st s esese e s etenseseseesasensesenens 235
VI-4. DISCUSSAOD ...ttt ettt ettt sttt ne ettt et s e tesseaenseaanens 257
VI-5. CONCLUSAO. .....cuvitiitiiteeteett et et e steete et ettt et et e s et e stesaeesa e s e s et e ssesbeebeeseessessessesaesseenas 264
VI-6. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS........cuoivitieietiiteieteete et ettt eve e ese s eas s 265
CAPITULO VII: ESTUDO PILOTO c.uuueereeenennnesecceereeeessnssecessesssssssssssscsssssssssssssssssssssssssssssssssssssnnnsnes 271

ESTIMULAGAO COGNITIVA INDIVIDUAL — FAZER A DIFERENCA 3, ENSAIO CLINICO RANDOMIZADO

CONTROLADO . cteutereesereneeseesessasserenssssssssnsssssssssasserassessssssassessnsssssssssnssssassosassesnsssnassssnssenansesanses 271

XVii



RESUMO ... 275

V1 INTRODUGAO. ...ttt ettt ettt st eaee et e st eeteesateesaaesnaeesneeseneesaeeans 277
VIEL L OBIETIVOS .ottt ettt ettt ettt ns e easeae s esseaeetenseteesensesseseesens 279
V12, METODOLOGIA ...ttt ettt ettt eae et e e seeseeteesesseseeseseseeseesensensensesennas 279
VII-2.1 DESENHO DO ESTUDO .....ovvveveeeeteeeeeeseeteeseeteseeseeteesesessessessesseneesesesssseesenseseeeens 279
V2.2 POPULAGAD. ...ttt ettt ettt s e eaee et e e eaeeeteeeaeesnteesreeeereeas 281
V1I-2.3 PROCEDIMENTOS ......ooviutetiiteteseeteeteaeeeete et eseseetessessesestessessesseseesensesessesesseressens 281
V1I-2.4 ANALISES DOS RESULTADOS. ......c.ccueivireueeteeteeeseeseeteeseseessesesesssseeseseeseesessenseseesens 290
V11-2.5 CONSIDERAGOES ETICAS .....oveveeeeteeeeeeteeteeteeeeeete et eaeeeaeeteeaeeaeneeseesenseseeeens 292
VIIE3. RESULTADOS....c..veeveveeteeteeeeteeteeteeeeee et eseeteete e eseetese s esseteesenseseesensesessessensensesesseneas 294
VI1-3.1 ALOCAGAD CEGA ...ttt ettt ete et e e te e tes et e sa e e saaesteesaeesnteesrasenneans 295
VIEE3.2 TAXA DE ATRITO.....uevivieeeeeeteeteee et e ettt ettt eaeeteeaeseneevestensesseaessensenea 296
VI1I-3.3 PERFIL DOS PARTICIPANTES ......cuvevietireeeeteeteeete et teeteseeteeteseseeteesenseseereesenneseeeens 297
VI1I-3.4 INDICADORES CLINICOS PARA ASPcPNC (PRIMARIOS E SECUNDARIOS).................. 299
VI1I-3.5 INDICADORES CLINICOS PARA O CUIDADOR (PRIMARIOS E SECUNDARIOS)............ 306
V1I-3.6 EVENTOS ADVERSOS.......coviviivieieeietieteeteteeteeteeseseesessessessetessesseseeveesesessesesessesessens 309
VII-3.7 ACEITABILDADE, APLICABILIDADE E O SIGNIFICADO ATRIBUIDO AO PECI —FD3..... 310
VI, DISCUSSAD ...ttt ettt ettt et ss e et e s eseeaeesesaennenseaennas 313
VIIE5. CONCLUSAO. ..ottt ettt ettt ettt eae et e e et easeteesenseseetenseseeseesensensesserennas 323
V1I-6 REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS.......ocuvivieeeeetecteeteeeeteeteeeeeeeeeteesene et eseseeseeneeaesaensenesaennas 324
CAPITULO VIII: DISCUSSAO E CONCLUSAQ.....ccereeesrrsnmeeeersesssssssssnnnesssssessssssssnnsesssssesssssssssnnnsssasses 329
ESTIMULACAO COGNITIVA INDIVIDUAL EM PESSOAS IDOSAS....cceuueereeneecereennecereenseereesssesessssesennsnnes 329
V=1 DISCUSSAD ...ttt ettt ettt ettt ettt te b esa e s e s e sbessesbeebeesaeseessessesseeseenis 331
VIIl-1.10 METODO FORMATIVO PARA AS INTERVENCOES TERAPEUTICAS PARA UMA
ENFERMAGEM MAIS INFORMADA .......ooueeuiteeeeeeteeteeeeeetseeeeeeeeeseeseeesseseeaeseeseeseeseneeseenes 333
VIII-1.2 UM PROGRAMA DE ESTIMULAGCAQO COGNITIVA INDIVIDUAL ..o, 337
VIII-1.3 IMPLICAGCOES PARA A PRATICA......ovieeeeeeeeeeeeeeeteete ettt ettt ne e 339
VIIl-1.4 PONTOS FORTES QUE SUSTENTARAM ESTA INVESTIGACAO .......cvcveveveeeererererennas 341
VII-2. CONCLUSAD. ......eutiitietteteeteet ettt ettt ettt et ettt e teeae et e b et et e saesbeeteeteessesaesresaesreanis 342
VIII-3. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS........vcviveeeeteeteeteeeete et eteeeeeveeseeee e e eseseeaesaeesensesssaennas 344
BIBLIOGRAFIA.........occteeerereerensesseeesesseesesssssessssssesessessessesseseesssssssessssessessssessessessssessssssssssenns 349
APENDICES
ANEXOS

XViii



iINDICE DE TABELA

Tabela 1-Os 13 principios-chave do PECI-MD3 .........cooiiiiiiiiiieeeeeeeeeeie e e e s 28
Tabela 2-Temas das 585505 O IMD3........cooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii ettt ettt eneeenenes 44
Tabela 3-Discricdo da condicdo do grupo de intervencao e controlo...........ceeeeeiiiieiiiiiiiieciiiinees 75
Tabela 4-A eficacia das intervengdes para osindicadores clinicos primarios..........cccceeeeevvueeeennnnn.. 78

Tabela 5-Tipo de intervengdo por grupo, duragao, indicadores clinicos e periodos de avaliagdo.. 113

Tabela 6-Guido da entrevista (semiestruturada) da Fase L.......ccccuveeviiiiiiiiiiiiiiieiiiiieeeeeeieeeeeenenn, 140
Tabela 7-Distribuicdo dos peritos por critérios de iNdUSE0..........ccvvviviieeeeeeiiiiiiiieee e, 147
Tabela 8-Formacado académica dOS PEITOS ....uuuiiiiiiii e e e e e e e e 147
Tabela 9-Parametros de avaliagdo para a parte introdutdria do manual do PECI-FD3................. 149
Tabela 10-Parametros de avaliacdo das sessdes do manual do PECI-FD3. .........cccooeeeeevvvviiinnnnnnn. 149
Tabela 11-NiVEiS 08 CONSENSO ...ciiiiiiiiiiiiiiittte e e ettt e e e e e et ee e e e e e e e e e st bt eeeeeeeeseaaereeeeeas 150
Tabela 12-Caracterizagdo sociodemografica e de escolaridade das cuidadoras (N = 10)............... 153
Tabela 13-Sintese das adaptacgdes realizadas No PECI-FD3 (VEISE0 O) ....cceeevvvvvvvviieeeeeeeeeeiiiinnnnn. 164
Tabela 14-Ronda de avaliagdo: Parte |- Introdu¢do do Manual do PECI-FD3............ccceeeeiereneeee. 169
Tabela 15-Medidas centrais e de dispersdo dos parametros avaliados por sessdo...................... 171
Tabela 16-Medidas centrais e de dispersdo dos parametros avaliados em cada sessdo .............. 172

Tabela 17-Categorias de andlise dos grupos focais — Parte 1 (Introducdo ao manual do PECI-FD3)

............................................................................................................................................. 176
Tabela 18-Categorias de andlise dos grupos focais — Parte 2 e 3 (Sessdes do PECI-FD3).............. 176
Tabela 19-Caracteristicas sociodemogréficas e de escolaridade da amostra (N =550) ................ 201

Tabela 20-indice de Youden e os pontos de corte para o 6CIT-P global e porniveis de escolaridade

............................................................................................................................................. 204
Tabela 21-Influénciado 6CIT e do MMSE com dados demograficos: resultados do modelo de

[ EIESSA0. e teerruuuueeeeereeuenuua s eeeteerssuaa e eeeeteesssanasssaaeeeesssanasaeeeeseestnnnaseeeaeestnanaeeeeeeeesnnnnannnns 205
Tabela 22-1tens daescala QCPR-P.........ccoiiiiiiiiiii ettt e e reseeeseeerereees 235

Tabela 23-Caracteriza¢do sociodemografica e de escolaridade da amostra - PcPNC e Cuidador .. 236

Tabela 24-Estatistica descritiva: valores médios e coeficientes de simetriadositens da escala

QCPR-P v.PcPNCe v.Cuidador, @ SUas SUDESCAlAS ......ccevuiiiniiiiiiiicii e e 238
Tabela 25 -Tipologia da qualidade da relacdo entre adiade .......coevueeiiiiiieeiiiiiieecieeeeeee e, 238
Tabela 26-Caracteriza¢do da qualidade mutua da relagdo entre a PcPNCe o cuidador ............... 239
Tabela 27-Distribuicdes de respostas pelos itens daescala QCPR-P v.PcPNC........cccoeeevvvinrenennnn. 241



Tabela 28-Distribuicdes de respostas por item daescala QCPR-P v.Cuidador............ccccevvvvennnnn.. 242
Tabela 29-Estatistica descritivadositens - valores médios, coeficientes de assimetriae
achatamento dos diferentes itens da QRCP-P, v.PcPNC e v.Cuidador.........cccoevvvviiniiiniiiiiininnnn. 243
Tabela 30-Estatistica descritiva dositens - valores médios, coeficientes de assimetriae
achatamento da escala QRCP- P v.PcPNCe v.Cuidador e subescalas.........ccccoeeeveiiiiiininnnnnnnnnnn. 245

Tabela31-Variancia e coeficiente de variacdo daescala QRCP- P v.PcPNCe v.Cuidador e subescalas

............................................................................................................................................. 245
Tabela 32-Fiabilidade dos itens daescala QCPR-P V.PCPNC ........ccceetiiriiiiiiiiiimeieeriiiriiirireeererenenes 247
Tabela 33-Fiabilidade dos itens daescala QCPR-P v.Cuidador...........cccvvvvuieeieieiiieiicie e, 249
Tabela 34-Correlagdes daescala QCPR-P v.PcPNCe suas subescalas com outras varidveis de
interesse (cognicdo, sintomatologia neuropsiquidtrica, qualidade de vidae idade) .................... 253
Tabela 35-Correlacdes daescala QCPR-P v.Cuidadore suas subescalas com outras variaveis de
interesse (estado de salde € 1dade) ........eevvuuuiieiiiiiieece e e 255
Tabela 36-Perdas/exclusdo de particdpantes entre a referenciacdo e arandomizagio ................ 294
Tabela 37-Perda dos participantes durante 0 RCT .......ccouiiiiiieeieiieiiice e 296
Tabela 38-Caracteristicas sociodemograficas das PCPNC..........ccoevvvviiiiiiieeeeeeeiiiieeeeee e 298
Tabela 39-Caracteristicas sociodemogréficas dos cuidadores...........ccceeeeeeiiiriiiiiiieeeeeeeeeenn. 299

Tabela40-Média dos indicadores clinicos para cada um dos grupos e médias totais, obtidas nos
Lo [o I aaToT aaTcY a ke e [T 1V | L= or= [o TN 300

Tabela41-Diferengadas médias dosindicadores clinicos, obtidas em dois momentos de avaliagdo

Tabela 42-Diferenca das Médias dos constructos da ADAS-COE..........ceeeeeeeereeiiiiiieeeeeeeeeiiiinnns 305
Tabela43-A médiadosindicadores clinicos paracada um dos grupos e médias totais, obtidas nos
o [o I aaToT aaTcY ol o e [ 1V | L= or= [o PPN 306

Tabela44-Diferenga de médias dosindicadores clinicos obtidos em dois momentos de avaliagao

XX



iNDICE DE FIGURAS

Figura 1-Método formativo para a adaptagdo das intervengdes terapeuticas..........cevvvvvvvniieeeeennns 32

Figura 2-Fases de Desenvolvimento do MD3 segundo aferramenta do Medical Research Council

Figura 3-Sintese da Fase 1 - Gerar conhecimento e envolver as partes interessadas................... 142
Figura4-Sintese da Fase 2 - Integraro conhecimento gerado pelateoria, com o conhecimento
1Y 0] o T ol X =3l K1 1ol J S 143

Figura5-Sintese da Fase 3 - Revera intervencao clinica culturalmente adaptada com as partes

L) T =RT T Lo - L 156
Figura 6- Curvas ROC Para 0 BCIT-P ....cvueiiiiiciii it e e e e e e eaeeee 203
Figura 7-Andlise Fatorial Confirmatéria da QCPR-P V.PCPNC...........coviiiiiiiiiiiiieeeeceeeee e, 248
Figura 8-Andlise Fatorial Confirmatdria da QCPR-P v.CuUidador........cccuiviiiiiiiiiiiiiiieeiiiiiiiiierirenenes 251
Figura 9-Fluxo dos participantes no estudo Piloto (RCT).....uueeeeeeriieeiiiiiiiee e 295

Figura 10-Fluxo dos participantes alocados ao grupo de intervenc¢do (FD3) e de controlo (CdU).. 296

XXi



XXii



CAPITULO I: INTRODUCAO AO ESTUDO

ESTIMULACAO COGNITIVA EM PESSOAS IDOSAS



CAPITULO I -INTRODUGAO AO ESTUDO

24




CAPITULO I -INTRODUGAO AO ESTUDO

I-1. INTRODUCAO

O envelhecimento populacional relacionado com o aumento da esperanca de vida e
diminuicdo da natalidade tem conduzido Portugal a questdes societais problematicas.’ O
aumento da prevaléncia das Perturba¢des Neurocognitivas (PNC) ligeira e major,*>
habitualmente referidas na literatura e na clinica como declinio cognitivo ligeiro e
deméncia, respetivamente,®’ sdo uma destas questdes societais com impacto global.®
Estruturas nacionais, como o sistema nacional de salde e a seguranca social sao afetadas
por estas perturbagBes crénicas, altamente incapacitantes.*#® Em Portugal, a agravar esta
conjuntura temos o facto de as PNC ndo serem reconhecidas como uma prioridade social
ou de saude publica. O nosso pais integra a minoria dos paises europeus onde nao existe
uma estratégia oficial no cuidado as pessoas com PNC, tornando-se imperativo a definicdo

de politicas nacionais.®

As intervencbes ndo farmacoldgicas no contexto das PNC, das quais se destaca a
estimulagdo cognitiva (EC), adquirem atualmente uma especial relevancia, dado o
crescente impacto clinico, social®*! e econdmico!? das PNC. Entende-se por EC a
implementacdao de um conjunto de atividades significativas, ao longo de varias sessdes que
decorrem, normalmente, em contexto social, e que visam a estimulacao de varios dominios
entre os quais a atencdo, o pensamento, a memdria, a linguagem, o cdlculo entre
outros.®10.13.14 Existem evidéncias que suportam a eficicia da EC.>?> Tais evidéncias
revelam que programas de EC estdo associados a ganhos em saude, nomeadamente, na
cognicdo, humor, bem-estar, atividade funcional, qualidade de vida e competéncias
comunicacionais.®> A implementacdo destes programas permite diminuir a sobrecarga do

cuidador e o consumo de recursos humanos e econdmicos.?12.15

Um dos pontos estratégicos prioritarios na area das PNC em Portugal é facilitar o acesso
das pessoas idosas, com esta condicdo clinica, a tratamentos farmacolégicos e nao
farmacoldgicos, mediante a articulacdo possivel entre os cuidados de saude primarios e os

cuidados hospitalares.®
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A prestacdo de cuidados as pessoas com PNC (PcPNC) é um grande desafio para o sistema
de saude atual.®1%17 As PcPNC carecem de cuidados de enfermagem para satisfazeras suas
necessidades, o que torna prioritdrio o desenvolvimento e a implementacdo de
intervengdes especificas. Estas devem ter como objetivo aumentar o potencial de
autocuidado das PcPNC ligeira e major, pela promog¢do da autonomia, pela adaptacdo e
readaptacdo aos défices e também pela capacitacdo da familia e respetiva rede de suporte
e cuidados.1218-20 pyblicado em 2018, o documento de bases para a defini¢do de politicas
publicas na area das deméncias, defende a necessidade de se disponibilizarem cuidados ao
longo do processo de doenca, com foco nos cuidados domicilidrios, no sentido de se adiar a
institucionalizacdo (potenciadora de dependéncia).® Este documento realca, igualmente, a
necessidade dos cuidados associados a gestdo dos sintomas cognitivos, psicopatolégicos e
comportamentais e, ainda, a manutencdo das capacidades de funcionalidade e/ou
autocuidado. Alerta que, para além da articulagdo dos cuidados diferenciados
especificamente dirigidos a PNC, havera a considerar o domicilio da pessoa e a respetiva
familia, como um contexto privilegiado de cuidados, onde outras interven¢des mais focadas
no familiar/cuidador informal possam ser também implementadas como o

aconselhamento, psicoeducacdo ou o suporte emocional, individual ou em grupo.®

I-1.1 OBJETIVO, PROBLEMATICA E ORGANIZAGAO DO ESTUDO

Este relatdrio de investigacdo, no contexto do Doutoramento em Enfermagem, teve como
objetivo geral produzir evidéncia nacional sobre a aceitabilidade, aplicabilidade e
impacto de um programa de EC individual (PECI) em pessoas com PNC ligeira e major,

implementado pelo cuidador em contexto domicilidrio.

O PECI testado foi o Making a Difference 3 - Individual Cognitive Stimulation Therapy: A
manual for carers (MD3),?! em portugués Fazer a Diferenca 3 - Intervencdo Individual de
Estimulacdo Cognitiva (FD3).22 O MD3/FD3 na sua génese foi concebido para ser
desenvolvido em casa da PcPNC (home-based), sendo um cuidador familiar/informal a

aplicaras sessdes de estimulacdo, por isso o conceito de EC individual.?1-22

Nesta investigacdo replicou-se, em menor escala, parte do estudo desenvolvido com o

Making a Difference 3 - Individual Cognitive Stimulation Therapy por Lauren Yates (LY) e

26




CAPITULO I -INTRODUGAO AO ESTUDO

colaboradores.1821.23-25 | Y e colaboradores, para a constru¢do do MD3 e avaliacdo do seu
impacto, tiveram o financiamento do National Institute of Health Research (NIHR) Health
Technology Assessment (HTA) programme, e o mesmo foi desenvolvido no National Health

Service (NHS) em Inglaterra.1821,23-26

Este tipo de estimulacdo pode revelar-se vantajosa na medida em que nem todas as PcPNC
tém acesso a EC de grupo, por dificuldades de mobilidade, inexisténcia desta oferta na sua
area de residéncia ou até por questdes de gosto pessoal relacionadas com a participacao

em atividades de grupo.1®2>

Estudos sobre a intervengao cognitiva individual (onde se inclui a estimulagdo, treino e
reabilitacdo cognitiva desenvolvida a PcPNC, com a participacdo do cuidador), realizados no
ambiente familiar, mostram ganhos no desempenho cognitivo, mais especificamente na
memodria, fluéncia verbal e na capacidade para a resolucio de problemas.'®?7-2° Emrelac¢io
aos cuidadores de PcPNC, verificou-se melhoria no seu bem-estar global, incluindo
diminuicdo dos sentimentos de hostilidade.?® A qualidade da rela¢do entre os elementos da
diade também mostrou poder beneficiar deste tipo de intervencdo.?>3° Porém, ha outros
estudos cujos resultados ndo evidenciaram efeitos benéficos na PcPNC e/ou no seu
cuidador apés a aplicacdo de intervencdes cognitivas (IntC) individuais.30:31

Neste contexto, consideramos necessario avaliar a evidéncia produzida sobre a eficacia da
IntC individual aplicada por um cuidador familiar/informal no domicilio. Mais
concretamente, avaliar e sintetizar a melhor evidéncia disponivel sobre a eficacia da IntC
individual sobre a cognicdo, funcionamento social e qualidade de vida da PcPNC.3?2 Uma
revisdo sistematica da literatura (RSL) foi desenvolvida segundo a metodologia do Joanna
Briggs Institute (JBl) para a sintese da evidéncia de eficacia; primeiramente, através da
elaboracdo do protocolo da revisdo,?> que pode ser consultado no Apéndice I; e
posteriormente a elaboracdo da RSL, apresentada em sinopse no Capitulo Il:
Fundamentag¢do Conceptual - Estudo de Avaliagdo e Sintese da Evidéncia de Eficacia da
Interveng¢do Cognitiva Individual Promovida pelo Cuidador (Tarefa 1). Poderd ser
consultada na integra no Apéndice Il deste relatério ou (brevemente) em Silva R,
Bobrowicz-Campos E, Cardoso D, Costa P, Couto F, Camarneiro A, AbrunheiroS, Almeida M,
Apodstolo J. Effectiveness of caregiver-provided cognitive interventions on cognition, social
functioning and quality of life among older adults with major neurocognitive disorder: a
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systematic review. JBl Database Syst Rev Implement Reports (in press).33

No seguimento do trabalho, verificamos que o manual do PECI-MD3/FD3 esta organizado
pela i) nota introdutéria direcionada aos cuidadores, onde constam 13 principios-
fundamentais (boas praticas) para a execucdo da EC; ii) e 75 sessOes de EC individual
centradas em diversos temas.2122 Os 13 principios-chave para a execucdo da EC individual
tém como objetivo capacitar, auxiliar e orientar os cuidadores para o desenvolvimento das

sessdes, seguindo um conjunto de boas praticas (ver os principios-chave na Tabela 1).21.22

Tabela 1-Os 13 principios-chave do PECI-MD3

Principios-chave da EC individual

1 - Estimular a mente

2 - Desenvolver novas ideias, pensamentos e associagdes

3 - Utilizar a orientagdo deforma sensivel

4 - Focar-seem opinides mais do que em factos

5 - Utilizar a reminiscéncia enquanto auxiliono "aqui" e no "agora"

6 - Proporcionar estimulos que suportem a memdria

7 - Estimular a linguageme a comunica¢ao

8 - Estimular a capacidadedeplaneamento didrio

9 - Utilizar uma abordagem centrada na pessoa

10 - Oferecer escolha de atividades

11 - Proporcionar uma atmosfera agradavel edivertida de aprendizagem

12 - Maximizar o potencial

13 - Fortalecerarelagdaoentre a PcPNC e as pessoas quea rodeiam

EC: Estimulagdo cognitiva; PcPNC: Pessoa com perturbagdo neurocognitiva

Em relacdo ao principio 6 - Proporcionar estimulos que suportem a memaria - reforca a
ideia de que esta intervencdo deve ser acompanhada por estimulos sensoriais.
Consideramos que o cumprimento desta boa pratica podera aumenta a complexidade na
implementa¢dao do PECI. Neste sentido, entendeu-se que um maior nivel de evidéncia era
necessario para sustentar o uso da estimula¢cdo multissensorial (EM) em simultdneo com a
EC. Como, até ao momento, ndo existia nenhuma sintese da evidéncia sobre a eficacia da
EM, exploramos este dominio do conhecimento, para deste modo, melhor capacitarmos o

cuidador no desenvolvimento das sessdes. Mais especificamente, avaliamos e sintetizamos

28




CAPITULO I -INTRODUGAO AO ESTUDO

a melhor evidéncia disponivel sobre a eficicia da EM na gestdo dos sintomas
neuropsiquidtricos.343> Esta RSL, a semelhanca da anterior, foi desenvolvida segundo a
metodologia do JBI para a sintese da evidéncia, sendo apresentada em sinopse no Capitulo
lll: Fundamentagao Conceptual - Estudo de Avaliagdo e Sintese da Evidéncia de Eficacia da
Estimulagdo Multissensorial (Tarefa ). O protocolo3* pode ser consultado no Apéndice Il e
a respetiva revisdo no Apéndice IV deste relatério ou em Silva R, Abrunheiro S, Cardoso D,
Costa P, Couto F, Agrenha C, Apodstolo, J. Effectiveness of multisensory stimulation in
managing neuropsychiatric symptoms in older adults with major neurocognitive disorder: a

systematic review. JBl Database Syst Rev Implement Reports. 2018;16(8):1663—708.3°

A EC individual pode ser desenvolvida em varios contextos, incluindo no domicilio e com
uso a recursos pouco dispendiosos, porém mais PECI precisam e deveriam estar disponiveis
para as PcPNC e seus cuidadores, e mais conhecimento sobre os mesmos é necessario. Para
o cumprimento do objetivo geral deste estudo, mais concretamente para a avaliacdo (i) da
aceitabilidade do PECI-FD3, por parte do utilizador portugués (cuidador e PcPNC); (ii) da
aplicabilidade do programa, em contexto domicilidrio quando promovido por um cuidador;
e (iii) do impacto do PECI-FD3 na PcPNC e no cuidador, houve necessidade de se
desenvolver uma fase preparatdria, constituida por mais trés tarefas (Tarefa lll, Tarefa IV e

Tarefa V).

Tarefa lll: Tradugdo e Adaptacdo cultural do Making a Difference 3 - Individual Cognitive
Stimulation Therapy?! para a lingua e cultura portuguesa, Capitulo IV: Prepara¢do do
Estudo Piloto - Tradugao e Adaptagao do Programade Estimulagao Cognitiva Individual —
Making a Difference 3, para a Lingua e Cultura Portuguesa. A versdao portuguesa do
programa Fazer a Diferenca 3 - Intervencdo Individual de Estimulacdo Cognitiva - Um

manual para os cuidadores, pode ser consultado no Apéndice V).??

Tarefa IV: Afericdo do melhor ponto de corte do Teste de Declinio Cognitivo de Seis Itens
(6CIT), para a populacdo portuguesa. Como explicado por Paiva et al.3%37 e Apdstolo et al.,32

este instrumento apresenta boas propriedades psicométricas. Porém, o seu ponto de corte
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para a populacdo portuguesa precisava de ser validado por outro estudo que incluisse uma
amostra mais representativa em termos de anos médios de escolaridade. A realizagao
desta tarefa justifica-se pela necessidade do desenvolvimento do Estudo Piloto (EP), no
qual o 6CIT foi utilizado para averiguar a elegibilidade dos participantes a incluir no ensaio
clinico randomizado controlado (Randomized Control Trial, RCT). Esta tarefa serd
apresentada no - Capitulo V: Preparac¢ao do Estudo Piloto - Valida¢ao dos Pontos de Corte

do Teste de Declinio Cognitivo de Seis Itens (6CIT).

Tarefa V: O desenho metodolégico de avaliagao da eficacia do MD3 de LY e colaboradores
foi parcialmente replicado no presente trabalho, adotando-se a maioria dos instrumentos

utilizados no estudo original, para avaliacdo dos indicadores clinicos (outcomes).18:21,23-25

Um dos instrumentos utilizados por LY e colaboradores?> com a intencdo de avaliar a
gualidade da relacdo entre familiar cuidador e a pessoa cuidada foi a Quality of the Carer-
Patient Relationship Scale (QCPR).3° Este instrumento de origem Belga n3o se encontrava
traduzido, nem validado para a lingua e cultura portuguesa. O processo de validacdo esta
descrito no Capitulo VI: Preparagdao do Estudo Piloto - Tradugdo e Validagao da Escala

Quality of the Carer-Patient Relationship (QCPR) para a Lingua e Cultura Portuguesa.

Por dltimo, o desenvolvimento do EP-RCT com o objetivo de avaliar a aceitabilidade,
aplicabilidade e o impacto do PECI-FD3 sobre a cognicdo e a qualidade de vida da PcPNC —
Capitulo VII: Estudo Piloto - Estimula¢do Cognitiva Individual — Fazer a Diferenga 3, Ensaio

Clinico Randomizado Controlado (Tarefa VI).

Em sintese, este estudo de investigacdo em enfermagem tem como seu objetivo geral
produzir evidéncia nacional sobre a aceitabilidade, aplicabilidade e impacto do PECI-FD3
em PcPNC ligeira e major, promovido pelo cuidador em contexto domiciliario, e pretende

dar resposta aos seguintes objetivos especificos:

Tarefa I: Sintetizar a melhor evidéncia sobre a eficdcia da IntC individual, promovida pelo

cuidador, na cognigao, funcionamento social e qualidade de vida de PcPNC — Capitulo Il;
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Tarefa II: Sintetizar a melhor evidéncia sobre a eficacia da EM na gestdo dos sintomas

neuropsiquiatricos de PcPNC — Capitulo llI;
Tarefa lll: Traduzir e adaptar o PECI-MD3 para a lingua e cultura portuguesa — Capitulo IV;

Tarefa IV: Identificar o melhor ponto de corte do 6CIT para a populagdo portuguesa -

Capitulo V;

Tarefa V: Traduzir, adaptar e validar a escala QCPR para lingua e cultura portuguesa -

Capitulo VI;

Tarefa VI: Avaliar a aceitabilidade, aplicabilidade e o impacto do PECI-FD3, conduzido no
domicilio e promovido pelo cuidador, quando comparado com o cuidado usual (CdU), sobre
a i) cognicao, qualidade de vida, mas também sobre os sintomas neuropsiquiatricos,
capacidade funcional e sintomas depressivos da PcPNC ligeira e major; ii) saude fisica e

mental do cuidador; e iii) qualidade da relacdo entre os elementos da diade — Capitulo VII.

No ultimo capitulo deste relatério, Capitulo VIII, realiza-se a discussao sobre o contributo
de cada uma das Tarefas para o objetivo geral e a conclusdo do presente estudo. Por
conseguinte, esta tese organiza-se em oito capitulos, onde se inclui a presente introdugao
(Capitulo 1) e os restantes capitulos (Capitulo Il, 1, IV, V, VI e VII) ddo resposta as seis
tarefas propostas. Em termos de normalizacdo das referéncias bibliograficas este estudo
orienta-se pelo estilo numerado de Vancouver.?%4! Deste relatdrio fazem parte, Apéndices
e Anexos que se encontram apensos a este manuscrito, em suporte de disco compacto
(CD). Acresce, ainda, que este estudo de Doutoramento em Enfermagem se insere num
Projeto de Investigacdo Cientifica e de Desenvolvimento Tecnoldgico intitulado ECOG -
Estimulacdo cognitiva em idosos: intervencdo na fragilidade cognitiva e promocao do
autocuidado, liderado pelo Orientador desta tese (Doutor Jodo Apdstolo) que obteve
financiamento (Anexo | - Financiamento do Projeto de Investigacdo Cientifica e

Desenvolvimento Tecnoldgico).
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I-1.1.1 Postulado Metodolégico Orientador do Processo de Conceptualizacdo a

Operacionalizagdo do Estudo

A ferramenta metodolégica selecionada para auxiliar o processo de investigacdo foi o
Formative Method for Adapting Psychotherapy - Método Formativo para a Adaptacdo das
Intervencdes Terapéuticas (FMAP)*2 - proposto por Hwang; e os Guidelines for adapting
cognitive stimulation therapy to other culture, de Aguirre, Spector, Orrell*3 [autores de
Making a Difference (MD), Making a Difference 2 (MD2) e MD3] que enfatizam também a

necessidade de se adotar o FMAP.

I-1.1.1.1 - Método Formativo para a Adaptacdo das IntervengGes Terapéuticas

O Meétodo Formativo para a Adaptacdo das Intervencdes Terapéuticas*? é uma abordagem
do tipo bottom-up que preconiza a sintese do melhor conhecimento disponivel e o
envolvimento das partes interessadas durante o processo de adaptacdo das intervengdes
terapéuticas. Deste modo, representantes de todas as partes interessadas no contexto da
intervencdo, incluindo profissionais de saude, cuidadores e os alvos de cuidados (que neste

casosdoas PcPNC), sdo convidados a participar neste processo.

O método formativo para a adaptacao das intervencGes terapéuticas apresenta cinco fases
(como ilustrado na Figura 1), tendo por finalidade a traducdo, adaptacdo, testagem e

reformulacdo das intervengdes adaptadas culturalmente, caso necessario.

A figura abaixo (Figura 1) apresenta as fases do método formativo para a adaptacdo das

intervengdes terapéuticas:

Fase1) Gerar conhecimento e envolver as partes interessadas; \
=

conhecimento empirico e clinico;

Fase 2) Integrar as informacbes geradas pela teoria, com o h ’_J

partes interessadas;

Fase 3) Rever a intervencao clinica culturalmente adaptada com as A

Fase 4) Testar aintervencao culturalmente adaptada;

Faseb)Finalizar aintervencdo culturalmente adaptada.

Figura 1-Método formativo para a adaptacdo das intervengbes terapéuticas
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Uma abordagem do tipo bottom-up, também designada por alguns autores como ground-
up community-based,*? ajuda a fornecer informa¢des mais especificas e significativas sobre
0 que realmente interessa para as partes envolvidas na intervencdo. Consequentemente,
contribui para o desenvolvimento de novas ideias, que numa abordagem mais orientada
pela teoria (como as do tipo top-down) poderiam ficar menos desenvolvidas ou até ocultas.
Sabe-se também que os programas terapéuticos validados com base na abordagem do tipo
bottom-up, por serem culturalmente mais sensiveis, promovem uma maior adesao ao

tratamento/programa.?

Uma ferramenta como o FMAP orienta as diferentes etapas do processo de adaptacdo
cultural, promovendo um maior rigor ao processo. Além do mais, o FMAP*? j4 foi sugerido
por alguns dos autores do MD, MD2 e do préprio MD3 como uma ferramenta privilegiada a
ser adotada nas adaptac¢des culturais dos programas de EC.*3 Tal como ja referido, na
publicacdo intitulada Guidelines for adapting cognitive stimulation therapy to other culture,
Aguirre, Spector e Orrell (autores de MD, MD2 e MD3) enfatizam a necessidade de se

adotarem as cinco fases ja referenciadas no FMAP.43

Procedimentos Metodoldgicos

Por tudo o que foi anteriormente exposto, decidimos utilizar as cinco fases (ver Figura 1)

recomendadas pelo FMAP?*? e pelos guidelines*?® como linhas metodoldgicas orientadoras

do processo de tradugdo e adaptac¢ao cultural do PECI-MD3 para Portugal.

Fase 1 - Gerar conhecimento e envolver as partes interessadas. Para esta primeira fase,
exploramos o conhecimento tedrico existente sobre a eficacia da IntC individual (Capitulo
Il, Tarefa I) e da EM (Capitulo Ill, Tarefa Il). Seguidamente, investigamos a opinido das
partes interessadas/envolvidas sobre a EC como uma intervengdo terapéutica, sobre a
aceitabilidade e aplicabilidade do programa PECI-MD3 e o tipo de clientes que poderiam

beneficiar do mesmo (Capitulo IV, da Tarefa lll).

Fase 2 - Integrar o conhecimento gerado pela teoria com o conhecimento empirico e
clinico. Para tal procedemos ao processo de tradu¢cdo do PECI — MD3, compilagdo do

conhecimento reunido na Fase 1 e integracdo deste conhecimento no manual do PECI-FD3.
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Esta fase, permitiu a construcdo da versdo portuguesa a do PECI-FD3 (Capitulo IV, Tarefa

).

Fase 3 - Rever a intervengdo clinica culturalmente adaptada com as partes interessadas.
Para esta fase realizamos a adaptac¢ao cultural do conteldo, forma, organizagao e estrutura
das sessoOes e imagens do PECI-FD3 (versdo B), com os profissionais de saude e cuidadores

(Capitulo IV, ainda dentro da Tarefa lll)

Fase 4 - Testar a intervencdo culturalmente adaptada. O PECI-FD3 (versdo B) foi testado
num EP, descrito no Capitulo VII (nota: as Tarefas IV e V, foram tarefas preparatéria do EP,

ou seja, criaram condi¢bes para o desenvolvimento das Fases 4 e 5 do FMAP).

Fase 5 - Finalizar a intervencdo culturalmente adaptada. Durante a realizacdo do EP foram
monitorizadas as sessfes e, no final realizadas quatro entrevistas; todas as informacdes
recolhidas foram reunidas e incorporadas no manual do PECI-FD3; por fim, seguiu-se a

validacdo da versdo portuguesa do manual por LY (primeira autora da versdo original)

finalizando assim o processo.

-1.2 CONCEPTUALIZACAO DOS CONCEITOS CENTRAIS
I-1.2.1 Envelhecimento e a Saude Mental

As alteracGes demograficas decorrentes do envelhecimento apresentam um grande
impacto nos paises desenvolvidos, como Portugal, pela falta de politicas societais e
programas de salde que sustentem estas altera¢des.' Se, por um lado, temos o
envelhecimento, outro dado ndo menos preocupante é a saude mental e o bem-estar
emocional de quem envelhece. World Health Organization (WHO, 2013) alerta para o facto
de que “many older adults are at risk of developing mental disorders, neurological disorders
or substance use problems as well as physical illness or disability” **/P8 As perturbacdes
neuropsicologicas e neurocognitivas mais comuns neste grupo etario sdo as PNC
(deméncias), a depressdo e as perturbacdes da ansiedade.** Estima-se que exista um
elevado subdiagndstico destas perturbacdes geriatricas, tanto pela falta de sensibilizacao
por parte dos idosos e suas familias, como pelos proprios profissionais de saude.** O

subdiagndstico destas condi¢cGes clinicas representa uma dimensdo verdadeiramente
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alarmante, com o correspondente impacto na saude destes individuos, seus familiares e no

sistema de saude em geral 17447

I-1.2.2 Perturbacao Neurocognitiva (PNC)

A deterioracdo cognitiva progressiva, clinicamente representada nestes ultimos anos pelo
conceito de deméncia, passou em 2013, por sugestdo do grupo de trabalho das PNC do
Manual de Diagnodstico e Estatistica das Perturbacdes Mentais — 52 edicdo (DSM-5) da
American Psychiatric Association, a designar-se PNC major.” De acordo com o DSM-5, o
diagnéstico de PNC major implica o aparecimento de deterioracdo cognitiva num contexto
que ndo é o do delirium ou o de outras doencas mentais.”*’% As PNC podem ser
classificadas quanto ao grau de deterioracdo cognitiva em dois subtipos - major e ligeira -, e
qguanto a etiologia, que pode variar entre doenca de Alzheimer, Vascular, Corpos de Lewy,
Frontotemporal e outras.®” As PNC (ligeira ou major) caracterizam-se por uma alteracdo
significativa relativamente ao funcionamento anterior, em um ou mais dominios cognitivos,
tais como atencao, fungdes executivas, aprendizagem e memodria, capacidade percetiva,
motora ou cogni¢do social.” No entanto, na PNC ligeira, os défices cognitivos n3o
interferem nas atividades instrumentais complexas. Sendo que a mesma poderd nunca
evoluir para PNC major, apesar de existir uma grande probabilidade que tal aconteca.”>152
As taxas de conversdo das PNC ligeira para major, ao ano, podem oscilar entre os 11 e os
41%.%>3 Na PNC major, as alteragbes cognitivas interferem, no minimo, com a realizagdo
das atividades instrumentais complexas. A evolu¢cdo da PNC major é multifatorial, pois
depende de vdrias varidveis, constituindo-se como uma condi¢do crénica acompanhada por

uma deterioracdo global do individuo.

A nivel mundial, os valores de prevaléncia das PNC sdao muito elevados. Em 2001, em todo o
mundo existiam, aproximadamente, 24 milhdes de PcPNC major. Em 2010, este valor
ultrapassou os 35 milhdes, perspetivando-se que em 2030 ascenda aos 74 milhdes e em
2050 existirdo, aproximadamente, 132 milhdes de pessoas com algum grau de PNC major.*
Em 2015 surgiram 9,9 milhdes de novos casos.* Na Europa Ocidental, a prevaléncia

estimada é de aproximadamente 7%° e a prevaléncia estimada da PNC ligeira é de 2,5 a
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15,6%.°3°>* De acordo com o relatério Dementia in Europe, a prevaléncia do fenédmeno em

Portugal ronda os 6%, o que se traduz entre 160,000 a 185,000 pessoas.®1®

O impacto econémico da PNC major é muito significativo.® Em termos mundiais, em 2018 o
valor com gastos diretos e indiretos resultantes das PNC, rondou um trilido de ddlares
americanos, acarretando sérias implicacOes para as autoridades governamentais e

sociedade global.*3

I-1.2.3 Envelhecer em Casa e em Familia

Ageing in place - envelhecer em casa ou na comunidade - é uma meta a atingir, em
particular nos paises economicamente mais favorecidos, pretendendo-se que as pessoas
vivam de forma independente no domicilio o maior tempo possivel, dentro dos limites
permitidos pela patologia, pelo apoio dado pelo cuidador, sistema de salde e a sociedade,
em geral.>>>’ Estar inserido na comunidade, pelo maior tempo possivel, é um fator
protetor do processo de envelhecimento e, em particular, da deterioracdo cognitiva®>57-39
pois promove um envelhecimento mais ativo e, consequentemente, mais saudavel.®0
Todavia, envelhecer em casa com uma deterioragao cognitiva implica ter uma estrutura
familiar e/ou econdémica que proporcione condi¢cdes para que a pessoa idosa possa
expressar o seu maximo potencial, dando-lhe poder de decisdo para a manutencdo das

suas capacidades fisicas, cognitivas e espirituais.

O valor social da familia é milenar. A familia compete proporcionar a todos os seus
elementos a resposta a varias necessidades, entre elas fisicas, emocionais, psicolégicas,
financeiras, educativas, sociais, entre outras. A familia acresce também o valor da saude,
nomeadamente a responsabilidade pela saude dos “seus”; este valor é, por sua vez,
socialmente incalculdvel.>>®! O valor acrescentado da familia assume particular importancia
na pessoa idosa,®! visto que ela, preferencialmente, escolhe envelhecer na sua propria
casa.>>>’80 portanto, equacionar o ageing in place (envelhecer em casa) é ter presente que,

entre outras coisas, a familia terd de ser um elemento ativo e funcional nesse processo.>’
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[-1.2.3.1 - Ser cuidador de uma pessoa com perturbacdo neurocognitiva

Dissertar sobre ageing in place, em situa¢cGes de pessoas idosas com algum grau de
deterioracdo cognitiva, é também incluir o cuidador informal (familiar ou ndo) e/ou formal.
Entende-se por cuidador informal um elemento da familia ou pessoa préxima que cuida de
forma sistematica da pessoa idosa, mediante as suas necessidades.®Ja o cuidador formal é
um elemento que, geralmente, é remunerado e que tem a funcdo de auxiliar a pessoa idosa
no desempenho das suas atividades instrumentais e/ou basicas de vida diaria, dependendo
do grau de dependéncia.>® No cuidado domicilidrio da PcPNC, as redes de apoio - cuidador
informal/formal — sofrerdo, futuramente, grandes desafios, pela intensificacdo da procura e
baixa oferta. A prevaléncia de idosos com PNC continuard a aumentar,>%2%4 enquanto o

numero de cuidadores informais, possivelmente, diminuira.®

Durante as ultimas décadas, um pouco por todo mundo, o cuidador tornou-se para a
academia um recorrente alvo de estudo.3? As crescentes descobertas em torno do “ser”
cuidador e das implicagdes do cuidar, como a sobrecarga, tém mobilizado varios recursos
do sistema politico a nivel local, nacional®®®’ e internacional.®® Uma das maiores
preocupagdes centradas no cuidador é a gestdo da carga de trabalho e a gestdo
emocional.?1.%8 Os frequentes resultados apurados pelos processos de investigacdo, que
tém sido desenvolvidos, registam que os cuidadores de PcPNC apresentam altos niveis de
stress e sobrecarga, talvez justificado pela elevada idade dos cuidadores, pelos baixos niveis
de literacia, poucas competéncias e parco suporte social.?®’® O cuidador informal tem
socialmente um valor acrescentado. Por isso mesmo, a criacdo de redes para que os
mesmos sejam suficientemente apoiados, supervisionados e valorizados, com vista a

manter a sua capacidade de cuidar, € uma necessidade.51.6>

Quando um familiar assume o papel de cuidador, ndo sabe quando e como terminara esta
transicdo, em especial nos casos crénicos, como é o caso da PNC. Caracteristicamente, é
um processo de transicdo longo, exigente e instavel.®? A dependéncia da PcPNC aumenta
com o passar dos anos, de modo que o cuidador informal, tendencialmente, acaba por
assumir, cada vez mais, tarefas no dominio do cuidar ao longo do processo de deterioragao

global da pessoa cuidada.
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Se por um lado, um conjunto de estudos se tem centrado na identificacdo dos problemas
gue os cuidadores experienciam, na mesma linha de pensamento, mas centrados na
resolucdao dos problemas, existem estudos que procuram produzir conhecimento sobre as
melhores ferramentas para capacitar o cuidador para o desempenho do seu papel.’?
Estudos conduzidos no contexto da psicoeducacdo,’’2 por exemplo, e capacitacdo para o
desenvolvimento de atividades de EC apuraram que estas competéncias foram positivas
para o préprio cuidador’? e para o recetor de cuidados,’* ou para a relacdo entre ambos .30
Por conseguinte, orientar e treinar o cuidador para o desenvolvimento de intervengdes nao

farmacoldgicas no ambito da EC podera ser, para algumas diades, a estratégia adequada.

I-1.2.4 Interveng¢des nao farmacoldgicas na fragilidade cognitiva

O aumento significativo do numero de pessoas afetadas pelas PNC carece de
recursos/respostas societais e servicos de maior qualidade, mas acima de tudo, cuidados

mais diferenciados e direcionados para esta fragilidade cognitiva.’>’®

A fragilidade na pessoa idosa é uma condicdo que resulta do declinio fisioldgico e bioldgico
associado ao envelhecimento, manifestada pela diminuicdo de reservas homeostaticas e da
resisténcia aos agentes externos e/ou eventos causadores de stress.””’® Uma recente
revisdo sobre a efetividade das intervencdes na prevencao do progresso de pré-fragilidade
e fragilidade na pessoa idosa evidencia que a deterioracdo cognitiva é uma causa
significativa de vulnerabilidade.3>”” Os estudos demonstraram que a combinac¢do de
intervencdes, nas quais se inclui o uso de atividades cognitivas, é particularmente Uutil, e

com impactos cumulativos na prevencio da fragilidade.”®

De acordo com Phaneuf,®® a concecdo dos cuidados de enfermagem a pessoa com
deméncia (PNC), quer seja em casa ou em contexto de cuidados formais, deve sustentar-se
numa intencdo terapéutica, com um conjunto de atividades estruturadas. Estas atividades
podem oscilar entre simples intervencbes para simplificar a vida didria, até intervencdes
mais complexas que permitem a pessoa evoluir e conservar o seu potencial. Devem,
igualmente, conter atividades de estimula¢dao intelectual que combinam com acgdes
guotidianas, particularmente ricas no plano afetivo, impregnadas de um carater relacional

intenso e de um espirito que, também, pode ser ludico.8? Esta abordagem terapéutica
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permite que as acoes quotidianas banais ou menos estimulantes possam ser transformadas
em momentos de prazer e de ocupacdo com um objetivo terapéutico previamente
concebido. Neste sentido, as intervengbes de estimulacdo podem ser adotadas para a
capacitacdao da pessoa para o seu autocuidado e, assim, constituir um recurso para um

melhor desempenho do papel do cuidador.8°

As intervencbes ndo farmacoldgicas surgem como uma opc¢ao de resposta complementar
para intervir na complexidade de todo o processo que envolve as respostas humanas na
PcPNC major.8! Estas intervencdes ndo farmacoldgicas incluem um conjunto de abordagens
possiveis, como a estimulacdo multissensorial, treino e reabilitacdo cognitiva, o toque,
terapia de validacdo, entre outras.®! As intervencdes de natureza psicossocial, como é
exemplo a EC, tém evidenciado a sua eficdcia no contexto da deterioracdo cognitiva,
sustentando-se na ideia de que a PcPNC major mantém a capacidade cognitiva de
processar informacdo, bem como a possibilidade de ativar o seu sistema de redes

neuronais.14,59.82

Entende-se por EC a implementacdo de um conjunto de atividades significativas e
terapéuticas, que decorrem ao longo de vdrias sessdes, normalmente, em contexto social,
e que visam a estimulacdo de varios dominios entre os quais: atencao, funcdes executivas,
memoria, linguagem, entre outros.’®14 Assim, a EC é uma abordagem que se foca na
estimulacdo intelectual e social através de atividades, exercicios e discussdes
relevantes.'®83 Nestas atividades, vérias técnicas podem ser incorporadas ou associadas,
como a reminiscéncia, estimulacdo sensorial, treino e a reabilitacdo cognitiva, a orientacao
para a realidade, entre outras. OrganizacGes como a Alzheimer’s Disease International e a
National Institute for health and Care Excellence (NICE) recomendam a EC nas PcPNC

major.8*

Existem evidéncias que suportam a eficacia da EC, nomeadamente, na cognicdao, humor,
bem-estar, atividade funcional, qualidade de vida e competéncias comunicacionais.®™12
Além disso, a EC apresenta uma boa relacdo custo-beneficio.!! De facto, os resultados
sugerem que esta pratica esta associada a um menor risco de deterioragdo cognitiva, pelo
que deverd seriniciada o mais cedo possivel.8>8% A EC contribui para o aumento de reservas

cerebrais e cognitivas, reforcando a protecdo contra a evolugdo do quadro de declinio,
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atrasando o seu inicio e prevenindo a dependéncia e a incapacidade da pessoa para se

autocuidar.8>.86

Tradicionalmente, a EC é desenvolvida em grupo, com sessdes tematicas programadas,
envolvendo a presenca de um profissional de saude em contexto institucional, como
hospitais, unidades de reabilitagio comunitdrias, lares ou centros de dia.8387.88 QO
desenvolvimento de intervengdes cognitivas como a estimulacdo cognitiva, reabilitacdo ou
treino, em contexto domiciliario, € uma area de interesse para a pratica clinica que se quer,
cada vez mais, comunitaria e menos institucionalizada. Neste contexto, varios estudos tém
explorado esta pratica e programas de estimulacdo tém sido construidos com este

propdsito.8?

[-1.2.4.1 - Programas de Estimula¢ao Cognitiva Individual

Contemporaneamente, testemunha-se a uma preocupagdo crescente em construir
programas de EC estruturados e replicaveis. No contexto da EC de grupo existem
programas como o Making a Difference: An Evidence-Based Group Programme to Offer
Cognitive Stimulation Therapy (MD)® e Making a Difference 2: An Evidence-Based Group
Programme to Offer Maintenance Cognitive Stimulation Therapy (MD2).8” Recentemente, a
atencdo é igualmente centrada na estimulag¢do cognitiva individual, com o objetivo de ser
realizada por um cuidador em contexto comunitario, como é exemplo de Home-based
colllaborative memory intervention,”® ou Active Cognitive stimulation,®® e o préprio Making

a Difference 3 - Individual Cognitive Stimulation Therapy (MD3).%1

I-1.2.4.2 - Making a Difference 3 — Invididual Cognitive Stimulation Therapy

As intervengdes cognitivas individuais, onde se incluem a EC com potencial de serem
desenvolvidas no domicilio e com uso a recursos pouco dispendiosos, constituem uma
estratégia inovadora no contexto do ageing in place.?*3257 Com o intuito de disponibilizar
outras formas de acesso a EC foi desenvolvido o MD3,2! que é um programa de intervencdo
para a PcPNC, a ser implementado pelo cuidador familiar/informal, que passa a ser parceiro

na prestac¢do de cuidados em contexto domiciliario.'®21
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A conceptualizacdo do MD3 obedeceu as diretrizes do Medical Research Council,®* para o
desenvolvimento de intervengdes complexas, tendo sido assim cumpridas as respetivas
fases que compdem esta metodologia: Fase pré-clinica; Fase | - modelacdo; e Fase Il -
estudo piloto (que estdo detalhadamente explicadas no Capitulo 1V). Estas fases tiveram
genericamente o propdsito de (i) adaptar os principios-chave da EC de grupo para a EC

individual; e (ii) conceber 75 sessdes de estimulagdo.?®

Apresentacao geral do manual do PECI-MD3

O programa PECI-MD3 foi concebido para ser aplicado individualmente, trés vezes por
semana, durante 25 semanas, completando assim um total de 75 sessdes. Para cada sessao
prevé-se uma duracdo média de 30 minutos. Toda a informac¢do contida no manual estd
direcionada para o cuidador.?:?> Os conteddos deste manual estdo organizados em duas
partes. A primeira estd centrada no “como” utilizar o manual e na apresentacdo de boas
praticas, a que os autores designaram de principios-chave. A segunda parte corresponde as
75 sessdes de EC individual, incluindo, adicionalmente, as solu¢bes de algumas das

atividades incorporadas nestas sessoes.

Os principios-chave guiam os cuidadores familiares/informais durante as sessdes de EC

individual, adequando as intervencgdes a realidade da PcPNC. Seguem, em sintese, os 13

principios-chave.

1) Estimular a mente. O principal objetivo da EC é ativar e envolver a mente,
oferecendo a possibilidade de realizacdo de atividades estimulantes. Existe uma
forte evidéncia que apds o diagndstico de uma PNC, as pessoas, geralmente,
privam-se de atividades estimulantes. Este facto conduz a uma deteriora¢dao
adicional, devido a perda de capacidades e confianga.?%22

2) Desenvolver novas ideias, pensamentos e associagées. A comunicacdo com a
PcPNC é tendencialmente centrada na informacao referente ao passado, a qual
pode ser "demasiado ensaiada”, e menos estimulante. Os programas de EC
encorajam a aplicacdo de técnicas que utilizem o conhecimento da pessoa, mas

também que a leve a desenvolver novas formas de pensar.21:22

41




CAPITULO I -INTRODUGAO AO ESTUDO

42

3) Utilizar a orientag¢do de forma sensivel. A orientacdo é um objetivo importante
dos programas de EC, embora a forma como a PcPNC é orientada seja crucial. A
colocacdo de perguntas diretas a pessoa pode ser desmoralizante. Neste sentido, a
orientacdo deve ser utilizada de forma subtil e implicita no inicio de cada sessao,
sendo exemplos o didlogo sobre festas e datas importantes do presente ou do
futuro.?1.22

4) Focar-se em opinidoes mais do que em factos, de forma a enaltecer os pontos
fortes da pessoa. Ao questionar a opinido da pessoa, obtém-se respostas que
podem ser divertidas, tristes, inusuais, controversas ou intrigantes, mas nao
erradas. Pelo contrdrio, centrar-se apenas nos factos pode conduzir ao dualismo
certo ou errado.?1-22

5) Utilizar a reminiscéncia enquanto auxilio no "aqui" e no "agora". Utilizar
memodrias passadas pode tornar-se util e divertido durante as sessdes de EC. A
reminiscéncia pode ser utilizada para celebrar a vida familiar, a personalidade, o
percurso profissional, os passatempos e as realizacdes da PcPNC. Além disto, a
reminiscéncia pode ser util na orientacdo, especialmente, em atividades de
contraste entre a atualidade e o passado.?122

6) Proporcionar estimulos que suportem a memadria. Pistas multissensoriais sdo
realmente importantes, dado que a memdria funciona melhor quando submetida a
mais do que um estimulo sensorial. Frequentemente, a combina¢dao dos sentidos
torna a estimulagdo multissensorial mais efetiva.?%22

7) Estimular alinguagem e a comunicagdo. Existe evidéncia que comprova que as
capacidades comunicacionais se desenvolvem favoravelmente quando a pessoa é
envolvida em atividades estimulantes.?1-22

8) Estimular a capacidade de planeamento didrio. A capacidade de planear,
organizar e sequenciar, também conhecidas como capacidades da funcdo executiva,
encontram-se, comummente, debilitadas na PcPNC. Nos programas de EC, as
sessOes incentivam a discussdo e aplicacdo de atividades que contemplem estas
funcdes, de forma a encorajar a pessoa a utilizar novamente estas ferramentas.?%22
9) Utilizar uma abordagem centrada na pessoa, na qual as qualidades Unicas da

pessoa sao determinadas pela sua histéria de vida. As experiéncias que moldaram a
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sua personalidade e atitudes conduzem a uma variedade de capacidades, interesses
e preferéncias. A EC individual pretende disponibilizar um conjunto de experiéncias
agradaveis a pessoa, valorizando a diversidade das suas opinides e crengas,
respeitando deste modo a sua individualidade.?%22

10) Oferecer escolha de atividades. As sessdes do MD3 oferecem a pessoa um
conjunto de atividades alternativas, caso as atividades descritas ndo estejam de
acordo com as suas preferéncias. Ao oferecer atividades alternativas da-se a
oportunidade a que a PcPNC se envolva num programa que procura adaptar-se a
Si.21’22

11) Proporcionar uma atmosfera agradavel e divertida de aprendizagem, de forma
a que as atividades do programa de EC levem a pessoa a sentir-se capaz e
capacitada.?:22

12) Maximizar o potencial. Existe evidéncia de que a PcPNC é competente no
processo de aprendizagem com o devido encorajamento e apoio. Um dos aspetos
cruciais centra-se na reconstrucao da memdria e capacidades cognitivas da pessoa,
ao disponibilizar-lhe a oportunidade de treinar estas competéncias. Isto envolve o
disponibilizar de tempo a pessoa, para que esta se sinta capaz de concluir as
atividades propostas ao seu ritmo, e ndo de forma passiva, atingindo o seu
potencial.21:22

13) Fortalecer a relagdao entre a PcPNC e os individuos que a rodeiam. A nivel da
EC individual, pretende-se que o cuidador e a PcPNC passem tempo de qualidade
juntos. O programa de EC individual oferece a oportunidade a familiares e amigos
de se sentirem envolvidos no processo terapéutico, focando-se na qualidade da

interacdo com a PcPNC, numa ldgica de proximidade e divers3o.?%22
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Como ja referido, a segunda parte do manual do PECI-MD3 centra-se nas atividades
(sessdes), cada uma delas com dois niveis de dificuldade (Nivel A e B). A estrutura das 75
sessdes segue sempre o mesmo alinhamento: (i) apresentacdo inicial de tépicos que
proporcionam a discussdo ora no contexto da orientacdo para a realidade (por exemplo:
data, hora, clima), ora sobre assuntos da atualidade; seguindo-se (ii) a atividade tematica

especifica. Na Tabela 2 estdo expostos os temas das 75 sessdes do PECI-MD3.

Tabela 2-Temas das sessdes do MID3

Temas das sessoes N.2 de sessoes
A Minhavida 4

Assuntos atuais

Alimentagdo

Ser Criativo

Jogo de Numeros

Jogo de Perguntas (questionario)

Sons

Jogos Fisicos

Categorizacdo de Objetos

Tesouros Domésticos

Dicas Uteis

Para Pensar

Clipes Visuais

Discussdo deArte

Faces/Cenarios

Jogo de Palavras

Slogans Publicitarios

Associacdo dePalavras

Orientagdo

Usar Dinheiro

N B AN O DININ(RIN AW DA

Infancia

I-1.2.5 Um cuidado centrado na pessoa e na familia

Como ja referido, a PNC e o seu processo de evolucdo caracterizam-se por alteracdes em
dominios cognitivos especificos, como a atencdo, funcdes executivas, capacidade de
aprendizagem, memobria, linguagem, percecdao motora e cogni¢do social, que tendem a

interferir com a autonomia do individuo.” A par da perda de competéncias cognitivas,
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outras dreas do funcionamento ficam afetadas, tal como o processo de interagdo.
Frequentemente, a pessoa vai perdendo as suas fungdes sociais, como o seu papel no seio
familiar ou profissional. Deste modo, a PcPNC pode ser profundamente afetada por um
conjunto de limitagdes impostas, muitas vezes, até por terceiros, que afetam ainda mais a
sua capacidade de aprendizagem, autoestima e competéncias relacionais.’? Usualmente,
no cuidado e na rela¢do, ndo se potenciam as capacidades da PcPNC e priva-se o individuo,
ja neurologicamente prejudicado, da sua prépria personalidade e identidade, minimizando

as suas capacidades e estatuto social .®2

A dialética do processo de socializacdo das PcPNC tem sido alvo de estudo. Kitwood,?3 no
seu referencial tedrico - abordagem centrada na pessoa, pela promoc¢do da sua prépria
personalidade (personhood) - afirmava que a interacdo com as PcPNC recaia numa
dindmica contigua ao paradigma biomédico, centrada nas repercussdes dos mecanismos
neuropatolégicos da doenca, o que se reflete negativamente na prestacdo de cuidados.
Deste modo, o autor introduziu a necessidade de partilha entre profissionais, cuidadores e
familiares da PcPNC de uma visdao assente no pressuposto de que os seres humanos sao

profundamente afetados pela psicologia social que os rodeia.®3

Segundo este referencial tedrico, a autoestima, é essencial para uma boa aprendizagem,
eficicia e construcdo de relagdes significativas com os outros.?3 Contrariamente, quando a
autoestima se encontra ausente ou deteriorada, a pessoa sente-se incapacitada, entrando
num ciclo de desalento e fracasso.??°3 Neste sentido, Kitwood®3 apresenta dez processos e

interacdes entendidos como "malignos" uma vez que tendem a despersonalizar a PcPNC:
a) deslealdade - a representacdo desonesta usada para que a PcPNC cumpra os
desejos de terceiros (por exemplo, uma institucionalizacdo contra a vontade do
proprio);
b) descapacitacdo - embora a pessoa consiga realizar determinada atividade, ainda

gue com mais dificuldades ou lentiddao, esta acaba por ser realizada por outro;

c) infantilizacdo - reforco, de forma implicita ou explicita, de que a PcPNC possui

mentalidade e capacidades de uma crianga;

d) intimidagao - incutida sensacdo de medo a PcPNC, podendo, em alguns casos,

ocorrer ameacas ou até agressaofisica;
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e) rotulagem - diagnédstico é associado ao declinio e consequente perturbacdo
progressiva, resultando numa alteracdo na forma como a pessoa é tratada

subsequentemente;

f) estigmatizacdo - semelhante ao conceito de rotulagem, embora na estigmatizacao

também se associem conotagdes de exclusdo social;

g) ultrapassagem - a nivel do ritmo de conclusdo de atividades didrias, onde é

negado a PcPNC um ritmo préprio, comummente mais lento do que outrora;

h) invalidagcao - quando as experiéncias e emogdes sdao esquecidas ou descuidadas;

i) banimento - quando a pessoa é vista pelos outros, de alguma forma, como
intolerdvel sendo privada fisica e/ou psicologicamente de contacto humano

sustentavel;

j) objetificacdo - quando a PcPNC deixa de ser tratada enquanto ser humano,

passando a ser perspetivada, meramente, como um corpo vazio.*?

Nesta linha de pensamento, torna-se imperativo que os profissionais de saude em geral e
os enfermeiros em particular reconhecam as necessidades especificas das PcPNC e dos seus
cuidadores, as quais dependem e surgem da diversidade, como a tipologia familiar, género,
etnia, idade, religido e crencas. WHO reconhece como prioritdria a determinacdo de
intervencdes mais eficazes na educacdo, formacdo e suporte formal e informal dos
cuidadores da PcPNC.?* Consequentemente, novos desafios sdo colocados a disciplina e aos
cuidados de enfermagem. A pratica de enfermagem e o seu corpo de conhecimentos
beneficiam da efetividade das intervencdes no dominio da cognicdo e da qualidade de vida
aplicadas a PcPNC. Por outro lado, capacitar o cuidador para o desempenho do seu papel,

com a melhor competéncia possivel, é outra demanda profissional.

[-1.2.5.1 Cuidados de Enfermagem Centrados na Pessoa

O modelo de cuidados centrados na pessoa constitui o referencial conceptual dos cuidados
de enfermagem que orienta o presente estudo. Este modelo estd em consonancia com os
pressupostos politicos nacionais, na drea dos cuidados que se quer oferecer as PcPNC e

suas familia - “o percurso de cuidados deve ser coordenado, considerando o doente
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integrado no seu meio familiar como o centro dos cuidados (de saude e/ou sociais),

complementados com o apoio informal possivel e desejavel” 8-p-11

A pratica de enfermagem, em geral, beneficia de um paradigma de cuidados centrados na
pessoa. O metaparadigma “pessoa” é a base de todas as teorias e modelos de
enfermagem, no entanto, o foco na pessoa como alguém que merece estar no centro dos
cuidados é mais recente.?>7 Neste sentido, o paradigma de cuidados centrados na pessoa
tem consequéncias para a investigacdo, disciplina e para a pratica dos cuidados em

enfermagem.

As teorias de enfermagem, sustentam-se em estruturas conceptuais, que promovem a
construcdao de um conhecimento que identifica a disciplina, incrementando cientificidade e
profissionalismo pela constru¢do de uma pratica mais sdlida, critica e reflexiva.®’?8 O
modelo de cuidados centrados na pessoa, apesar de, por si, ndo ser uma teoria ou filosofia
de enfermagem, é um paradigma que fornece um amplo quadro de referéncias, com as
quais a disciplina de enfermagem estd relacionada. Um desses exemplos é a teoria de
médio alcance de Hildegard Peplau - Enfermagem Psicodinamica — na qual o

relacionamento interpessoal entre o enfermeiro e o cliente foi descrito como o cerne da

profissdo, dado que o mesmo influencia a qualidade dos cuidados prestados.®

Passar do cuidado centrado no utente para o cuidado centrado na pessoa ndo é
simplesmente adotar uma nova terminologia, mas uma oportunidade de romper com
muitas das praticas em uso0.?°101 A pratica centrada na pessoa exige que os profissionais de
saulde cologuem essa mesma pessoa em primeiro lugar e a base de evidéncia para
intervencdes técnicas ou clinicas em segundo lugar. Esta prdtica requer experiéncia no
cuidado que se quer oferecer a PcPNC, alinhada com a continua procura do significado que

a pessoa atribui ao cuidado que lhe é oferecido.10?

Edvardsson et al.19? referem que o cuidado centrado na pessoa é cada vez mais
considerado como sinénimo da qualidade dos cuidados oferecidos, em particular as
pessoas de idade avangada. Outros autores®>°® argumentam que no discurso e pensamento
da Florence Nightingale, encontramos a origem do conceito do cuidado centrado na
pessoa, nomeadamente, quando destacou que a enfermagem se foca nas pessoas e nao

nas doencas.
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Carl Rogers foi o tedrico que primeiramente operacionalizou este conceito.13 Os principios
da sua teoria sdo de que cada individuo (i) possui considerdveis qualidades, (ii) pode extrair
forca dos recursos disponiveis, e (iii) pode encontrar um modo de compensar as
dificuldades. Rogers juntamente com os seus clientes formulava hipdéteses sobre of(s)
significados(s) dos pensamentos e sentimentos da pessoa, procurando colocar-se no lugar

da outra pessoa.103

Dissertar sobre cuidados centrados na pessoa é discursar sobre, pelo menos, quatro
atributos que passaremos a descrever de seguida: (a) holistico, (b) individualizado, (c)

respeito pela pessoa e (d) empoderar para decidir.%>104

Cuidados holisticos — a pessoa, no seu todo, é vista como tendo as dimensdes bioldgica,
social, psicoldgica, cultural e espiritual. Fornecer cuidados holisticos é entender melhor
como a PNC afeta a pessoa idosa e a sua dinamica familiar, pois s6 assim se pode responder

as verdadeiras necessidades desta pessoa e da sua familia.102104

Cuidado individualizado — na procura de cuidados de enfermagem individualizados, as
necessidades e as preocupac¢bes especificas de saude da PcPNC e/ou familia sdo uma
prioridade para se fornecer intervencdes personalizadas. A individualizacdo nao pode ser
alcancada sem entender a situacdo de vida da pessoa, potenciando a sua capacidade, ou
desejo, de tomar decisdes e assumir o controlo dos seus cuidados com, ou em parceria
com, a familia e profissionais de salde.l®* Fornecer a oportunidade de a pessoa
desenvolver atividades de EC, permite que estas atividades sejam implementadas de modo
individualizado, dando relevancia a histéria de vida da pessoa, aos seus gostos e
preferéncias, mas também a sua propria personalidade. Este cuidado, ndo é imposto, mas
antes negociado. Considera-se assim um espaco onde a volicdo da PcPNC é

determinante.104

Respeito - quase como consequéncia do cuidado holistico e dos cuidados individualizados
surge o ser respeitado, enquanto direito de qualquer pessoa que seja recetora de cuidados.
Ser respeitado considera-se igualmente um atributo dos cuidados centrados na pessoa, que
fomenta o reconhecimento da sua competéncia para tomar decisGes sobre seus proprios

cuidados. Oferecer oportunidades de intervencdo no contexto da EC implica incluir as
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preferéncias da PcPNC que, cada vez mais, devem ser consideradas como um elemento

ativo na escolha dos cuidados de que sera alvo.104

Empoderamento - atributo dos cuidados centrados na pessoa que incentiva a autonomia e
a autoconfianga. A autoconfianca promove a autodeterminacdo, o que facilita a
participacdo da pessoa na tomada de decisGes. Ter oportunidade de escolher qual o melhor
momento para realizar as sessdes de EC, ou quais os temas ou tépicos de discussdo, sao
decisdes a considerar durante os PECI, o que sugere que os individuos sdo responsaveis

pelos seus proprios cuidados.104

Na linha deste pensamento, McCormack®® defende quatro conceitos centrais que emergem
dos cuidados de enfermagem centrados na pessoa e 0s quais passaremos a apresentar: (i)

estarem relacdo, (ii) estar num mundo social, (iii) estar no lugar, e (iv) estar com o eu.

Estar em relacdo implica que as pessoas existem nas relacdes com outras pessoas.®® Um
cuidado centrado na pessoa requer que o relacionalmente entre a pessoa e o enfermeiro
seja efetivo, ativo e atento. Os modelos/teorias de enfermagem enfatizam a importancia da
relacdo, como chave para cuidados de enfermagem significativos para os seus recetores, e
para a promocdo de melhores resultados em saude.?’2%101 Neste contexto, no cuidado a
PcPNC/sua familia, a atencdo deve ser dada a necessidade de se nutrirem os
relacionamentos, no sentido da criagdo ou manutengdo de uma conexao entre a pessoa e 0

seu mundo social.

Estar num mundo social — conhecer a narrativa de vida da pessoa reflete o respeito pelo
valor intrinseco desta mesma pessoa. No cuidado a PcPNC, conhecer a sua narrativa
permite entender o significado do seu “mundo”, o que ajudard a sustentar o
relacionamento. As narrativas oferecem a oportunidade de entender a totalidade do
contexto da pessoa e, desta forma, contribuem para a melhoria da intervencdo de

enfermagem.®?

Estar no lugar - o contexto onde os cuidados sdo prestados tem maior ou menor potencial
para aumentar ou limitar a pratica de cuidados centrada na pessoa. Propor cuidados, como
o PECI-FD3, que tém o potencial de serem desenvolvidos no contexto domicilidrio, serd

uma mais-valia para um cuidado que se quer centrado na pessoa e no seu contexto.”®
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Estar com o eu — contextualiza-se no ser reconhecido e respeitado (e esta na linha de
pensamento referenciada no pardgrafo sobre ser respeitado). E fundamental o respeito
pelos valores individuais, quando se pretende um cuidado centrado na pessoa. Conhecer
como a pessoa valoriza a sua vida e que sentido atribui ao que esta a acontecer, fornece
ferramentas para que os enfermeiros auxiliem as PcPNC a tomarem as melhores decisoes

face aos seus objetivos de vida.?®

Seguramente que este paradigma promove uma maior qualidade dos cuidados, aumenta a
satisfacdo da PcPNC e/ou da sua familia e promove melhores resultados em saude.?>°¢ Por
tudo o que expusemos, consideramos que disponibilizar um PECI para a populacdo idosa
portuguesa, que possa ser conduzido por um familiar, ou outra pessoa significativa, no seu
ambiente domiciliario, é disponibilizar uma ferramenta que permite olhar para a
individualidade da pessoa, respeitando-a em todas as suas dimensdes, mas também

promovendo a sua autodeterminacdo e autonomia em parceria com a sua familia e os

profissionais de saude.
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JUSTIFICAGAO DA TAREFA |

A Tarefa | é a primeira etapa do enquadramento conceptual com o objetivo de gerar
conhecimento relevante para o processo de adaptacdao do programa de estimulagdo
cognitiva individual (PECI) - Making a Difference 3 - Individual Cognitive Stimulation
Therapy (MD3),! dando-se cumprimento a Fase 1 do Método Formativo para a Adaptacdo

das Intervencdes terapéuticas (FMAP).2

PUBLICACOES

Silva R, Cardoso D, Abrunheiro S, Almeida M, Apdstolo J. Effectiveness of caregiver-
provided cognitive interventions on cognition, social functioning and quality of life among
older adults with major neurocognitive disorder: a systematic review protocol. Vol. 14,
Joanna Briggs Institute (JBI) Database of Syst Rev Implement Reports. 2016. p. 31-42.

(Apéndice 1).3

Silva R, Bobrowicz-Campos E, Cardoso D, Costa P, Couto F, Camarneiro A, Abrunheiro S,
Almeida M, Apdstolo J. Effectiveness of caregiver-provided cognitive interventions on
cognition, social functioning and quality of life among older adults with major
neurocognitive disorder: a systematic review. JBl Database Syst Rev Implement Reports (in

press, Apéndice 11).%

NOTA

Este capitulo é a sinopse da revisdo sistematica da literatura (RSL) conduzida no contexto
da eficacia das intervengdes cognitivas promovidas pelo cuidador sobre a cognicdo,
funcionamento social e qualidade de vida, intitulada Effectiveness of caregiver-provided
cognitive interventions on cognition, social functioning and quality of life among older

adults with major neurocognitive disorder: a systematic review.3*
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Esta RSL resulta de um trabalho desenvolvido em equipa, passando-se a descrever o
contributo de cada um dos elementos, em particular da autora deste relatdrio de

investiga¢do, Rosa Silva (RS).

O protocolo desta RSL foi concebido por RS em colaboragdo com Sérgio Abrunheiro e
Daniela Cardoso, e revisto por Maria Almeida e Jodo Apdstolo. O processo de submissao

ao Joanna Briggs Institute (JBI) Database of Systematic Reviews and Implementation

Reports e sua gestao foi conduzido por RS.

Para a realizagdao da RSL foram convidados mais quatro elementos (Elzbieta Bobrowicz-
Campos, Filipa Couto, Ana Camarneiro e Paulo Costa). A estratégia de pesquisa foi
conduzida por Daniela Cardoso. A andlise dos titulos e dos resumos dos artigos
identificados foi executada por RS, Sérgio Abrunheiro, Elzbieta Bobrowicz-Campos, Paulo
Costa, Filipa Couto e Ana Camarneiro. A gestdo do processo de andlise de titulos e
resumos esteve a cargo de RS. A leitura dos artigos completos foi realizada por RS, Elzbieta
Bobrowicz-Campos, Filipa Couto e Ana Camarneiro. A avaliagdo da qualidade
metodoldgica dos artigos incluidos foi realizada por RS e Elzbieta Bobrowicz-Campos, e
validada por Daniela Cardoso e Jodo Apdstolo. A extracdo dos dados dos estudos foi
realizada por RS e Elzbieta Bobrowicz-Campos. Os resultados foram organizados por
Elzbieta Bobrowicz-Campos e validados por RS. A discussdo e conclusdo foram escritos por
RS. A versdo final do manuscrito foi revista por Maria Almeida, Paulo Costa, Daniela
Cardoso e Jodo Apdstolo. O processo de submissdo ao JBI Database of Systematic Reviews

and Implementation Reports e sua gestdo foi da responsabilidade de RS.
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RESUMO

Numa sociedade em que se pretende promover um envelhecimento inserido na
comunidade, é necessario criar novos recursos para satisfazer as necessidades em
cuidados de saude. Um grande nimero de pessoas com Perturbagdo Neurocognitiva (PNC)
major residem em ambiente comunitario, com o apoio de cuidadores familiares /informais
e formais. Neste ambito, diferentes programas de intervengao cognitiva (IntC) individual
tém sido explorados, como potencialmente adequados, para serem administrados pelos
cuidadores. Estes programas tém a vantagem de poderem ser implementados no contexto
da vida real do idoso. No entanto, o nivel de eficacia das IntC necessita de ser explorado e

sintetizado.

Objetivo: Explorar, avaliar e sintetizar a evidéncia de eficacia da IntC individual promovida

pelo cuidador sobre a cognicdo, funcionamento social e qualidade de vida das pessoas

idosas com PNC major (Tarefa l).

Método: A pesquisa foi conduzida em trés etapas. Primeiro, pela utilizacdo de palavras-
chave, identificaram-se os estudos publicados. Seguiu-se a selecdo dos artigos
potencialmente elegiveis e a avaliagdo da qualidade metodolégica dos estudos a serem

incluidos. Os dados dos estudos incluidos foram extraidos, avaliados e sintetizados.

Resultados: Dez estudos, dos quais oito sdo ensaios clinicos randomizados (RCT) e dois sdo
estudos quase-experimentais, foram incluidos. A amostra total foi de 844 diades (pessoa
com PNC e cuidador). Efeitos benéficos, das IntC individuais promovidas pelo cuidador
foram observados em varios dominios cognitivos incluindo memoéria, atencdo, fluéncia
verbal e resolucdo de problemas. Adicionalmente, dois estudos avaliaram o efeito da
Intervencdo na cognicdo em geral. Nenhum dos estudos incluidos revelou mudangas
significativas na qualidade de vida da PcPNC. O funcionamento social ndo foi estudado em

nenhum dos estudos incluidos.

Discussdao/Conclusdo: A IntC individual mostrou-se associada a um melhor desempenho

cognitivo e a um aumento da autonomia para as atividades da vida didria (AVD). Mais
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pesquisas sobre os efeitos das IntC individuais administradas pelo cuidador sdo
necessarias. De igual modo, consideramos necessdria a exploracdo do impacto das

caracteristicas sociodemograficas e clinicas das PcPNC e seus cuidadores sobre os efeitos
desta mesma intervengdo, pois estas caracteristicas parecem interferir no sucesso da

intervencao.

Palavras-chave: Perturbacdo neurocognitiva; Intervencao nao farmacoldgica; Intervencao

cognitiva individual; Cuidador; Cognicao; Revisdo sistematica da literatura.
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Il-1. INTRODUCAO

Em prol de sociedades mais inclusivas, para a promoc¢ao de um ajustado envelhecimento
na comunidade, é necessario disponibilizar novas ferramentas terapéuticas ou rentabilizar
as ja existentes, mas acima de tudo estudar a eficacia dessas opgdes terapéuticas para que
os investigadores e os profissionais de saude, em particular, invistam nas intervencoes

mais adequadas.

As pessoas com PNC (PcPNC) major>® necessitam de cuidados continuados que atendam
as suas necessidades, por conseguinte é uma prioridade a implementagao de intervengdes
que aumentem o potencial para o autocuidado e que promovam a maxima autonomia da
pessoa.”® Na literatura, as intervencdes ndo farmacoldgicas surgem como uma opg¢ao
terapéutica. Estas, incluem uma ampla gama de intervengdes, como a reminiscéncia, a
massagem, a terapia de validacdo, a estimulacdo multissensorial e o treino cognitivo,
entre muitas outras.”*! A maioria dessas abordagens terapéuticas sdo consideradas

eficazes e podem ser administradas juntamente com o tratamento farmacolégico.?1

A IntC individual tem sido explorada como uma potencial terapia a ser administrada pelos
cuidadores, em contexto domicilidrio (home-based).81?2° Os programas de IntC individual
implicam a estimulagdo, treino ou reabilitacdo cognitiva, numa abordagem

individualizada.®1220

Para uma melhor clarificacdo conceptual, a reabilitacdo cognitiva é entendida como um
conjunto de intervengdes direcionadas para a rotina didria da pessoa (onde a sua
participacdo encontra-se restrita) e sdo desenvolvidas por um profissional de saude em
parceria com a PcPNC e o cuidador/membros da familia.1%1121 O treino cognitivo visa
melhorar as fungdes cognitivas, incluindo a atencdo, a memoria, a resolugao de problemas
e as fungdes executivas, sendo aplicado por meio de sessGes de grupo ou individuais,
podendo ter a parceria do cuidador/membros da familia.®1%21 A estimulacdo cognitiva
(EC) é uma abordagem psicossocial que se centra no estimulo intelectual e social, por

meio de atividades de interacdo relevantes, em sessdes de grupo ou individuais.®10:1222-24
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A oferta de programas de IntC individual para serem promovidos pelos cuidadores tem
recebido, por parte dos investigadores, um crescente interesse.12:141524.25 Estydos prévios
revelam que esta opg¢dao terapéutica tem um grande valor pratico pela sua facil
exequibilidade e adaptabilidade a diferentes contextos, que vao para além do ambiente
domicilidrio. Além do mais, programas de IntC individual podem ser uma estratégia
terapéutica alternativa em casos de mobilidade reduzida, ou quando a participagao em
programas de EC de grupo ndo é possivel pela dificuldade de acesso a este tipo de
intervencdo ou por uma questio de gosto/preferéncia pessoal.®?* Os programas sdo
concebidos para serem administrados na totalidade ou parcialmente pelos cuidadores.
Estes ultimos, dependendo do programa a ser implementado, recebem treino e/ou
orientacdo e/ou supervisdo de um profissional de saude.1>1416 Os cuidadores podem ser
os conjuges ou outros membros da familia/amigos que manifestem interesse em

administrar a intervengdo.!2/14.16

A implementagdo de programas de IntC individual por cuidadores tem mostrado
resultados positivos, incluindo em diversos dominios cognitivos, como a memodria
imediata, a fluéncia verbal, a orientacdo e a capacidade de resolugdo de problemas.13-
16,19,20 Qutros estudos também relataram que a IntC individual contribuiu para retardar a
institucionalizacdo da PcPNC major.1>16.2> No entanto, os resultados nem sempre sdo a
favor desta intervencdo. Dado que ha estudos, nomeadamente RCT, que por meio de
programas padronizados de IntC ndo verificaram efeitos a favor da intervengdo, tanto na

cognicdo como na qualidade de vida.l”-26

Dada a aparente inconsisténcia dos efeitos da IntC individual reportada nos estudos
encontrados numa pesquisa preliminar, e dado o potencial papel do cuidador como
parceiro de cuidados, considerou-se essencial realizar uma RSL sobre este contexto de
intervencdo. Adicionalmente, sabe-se que a EC (uma forma de IntC) tem-se revelado
benéfica na performance cognitiva e na qualidade de vida das PcPNC.%11.18.22,23,.27 por
conseguinte, avaliar e sintetizar as evidéncias produzidas sobre esta tematica ajudara a
guiar a pratica clinica em relagdo aos cuidados a oferecer as PcPNC que vivem na
comunidade e ird possibilitar uma compreensdo mais ampla e clara do impacto desta

abordagem terapéutica.
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Uma pesquisa preliminar no JBlI Database of Systematic Reviews and Implementation
Reports, Cochrane Database of Systematic Reviews, PROSPERO, CINAHL (via Ebscohost),

MEDLINE (via Pubmed) e Epistemonikos, foi realizada entre fevereiro e marco de 2016,

revelando a inexisténcia de RSL de evidéncia de eficacia sobre este tema de interesse.

[1-1.2 OBJETIVO

Explorar, avaliar e sintetizar a melhor evidéncia disponivel sobre a eficacia da IntC
individual, promovida pelo cuidador, na cogni¢cdo (ou em dominios como a memdria, a

resolucdo de problemas e a fluéncia verbal), bem como no funcionamento social e na

qualidade de vida das pessoas comidade maior ou igual a 60 anos e com PNC major.

II-2. METODOLOGIA

A presente RSL seguiu a metodologia preconizada para as revisdes de evidéncia de eficacia

pelo JBI?8 e apresentou os seguintes critérios de inclus3o:

Participantes - Os critérios de inclusdo estabelecidos para esta RSL foram estudos com: i)
pessoas com 60 ou mais anos de idade; ii) a residirem na comunidade; iii) que
explicitamente apresentem uma PNC major (independentemente da causa etioldgica),
tendo por base os critérios do Manual de Diagndstico e Estatistica das Perturbagdes
Mentais (DSM)-IV/5,>2° ou da Classificacdo Internacional de Doengas (ICD)-103° ou, em

alternativa, tenham utilizado um instrumento de diagndstico valido.3

Intervencdo — Esta revisao considerou estudos que avaliaram programas de IntC
individual, administrados por um cuidador (familiar ou amigo). Os programas foram
compostos por um conjunto intervencdes estruturadas (sessbes). As sessoes
compreenderam diferentes abordagens, tais como estimulacdo, treino ou reabilitacdo
cognitiva. Aos cuidadores foi proporcionada a capacitacdo para a administracdo da
intervencdo/programa por um profissional de saude; relativamente a supervisdo ao longo
do programa/sessdes esta ndo foi requisito para todos os cuidadores, existindo programas

com supervisao e outros sem supervisao. A administracdo das sessdes decorreu de forma
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individualizada. Em relacdo ao grupo de comparac¢ao (grupo de controlo) incluiu-se: (i)
estudos com participantes que receberam os cuidados que lhe eram habituais; (ii) estudos
com participantes em lista de espera para integrar programas de IntC; (iii) ou ainda grupo
de participantes envolvidos em intervengdes terapéuticas alternativas, tais como
intervencdes aplicadas pelo cuidador, mas cujo o foco ndo era a cognicdo.
Adicionalmente, em relacdo as terapéuticas alternativas, foram ainda incluidos como
grupo de controlo os individuos envolvidos em programas cujo foco era a cognicdo,

contudo as sessdes eram aplicadas por profissionais e ndo por um cuidador.

Indicadores Clinicos (outcomes) - Os principais resultados de interesse, considerados

indicadores clinicos primarios, incluiram (i) os dominios cognitivos da memdria (imediata e
tardia), resolucdo de problemas e fluéncia verbal; (ii) o funcionamento social; e, (iii) a
qgualidade de vida, medidos por instrumentos validados. Os indicadores clinicos

secundarios foram o comportamento, humor e capacidade para as AVD (para mais

pormenores ver Apéncice Il).

Em relacdo ao tipo de desenho dos estudos incluiram-se desenhos experimentais, tais

como RCT e estudos quase-experimentais, com ou sem grupo de controlo.

1I-2.1 ESTRATEGIA DE PESQUISA

Esta RSL foi conduzida de acordo com a metodologia preconizada pelo JBI para revisdes
sistematicas de eficécia,?® de acordo com o protocolo publicado em 2016,3 cujo o titulo foi

registado no PROSPERO com o nuimero de registro CRD42016053294.

Foi utilizada uma estratégia de pesquisa ao longo de trés etapas com o objetivo de
procurar e selecionar estudos publicados e n3ao publicados. Numa primeira fase, foi
realizada uma pesquisa preliminar na CINAHL (via Ebscohost) e MEDLINE (via Pubmed)
seguida da analise das palavras-chave e descritores utilizadas nos titulos, resumos e na
indexacdo dos artigos encontrados sobre IntC promovidas pelos cuidadores. Na segunda
fase, com o auxilio dos quadros de conceitos, conduziu-se uma pesquisa sistematizada nas
bases de dados (descrito de modo pormenorizado no Apéndice Il). Por fim, as listas de

referéncias dos artigos incluidos foram pesquisadas com o objetivo de encontrar estudos
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adicionais. Foram incluidos estudos publicados em inglés, espanhol e portugués, a partir

de meados da década 90 (dado que o estudo mais antigo encontrado é de 1995).31

11-2.2 SELECAO DE ESTUDOS

Os resultados da pesquisa foram introduzidos no arquivo do Rayyan QCRI -
http://rayyan.qcri.org/terms [ferramenta Web (versdo B), que serve para gerir referéncias
bibliograficas].Nesta fase procedeu-se a andlise cega dos titulos e dos resumos por
revisores que trabalharam de modo independente. Os textos completos foram avaliados
também por revisores independentes quanto aos critérios de inclusdo, nomeadamente,

elegibilidade dos participantes, resultados e desenho do estudo.

[1-2.2.1 Avaliagao da qualidade metodoldgica dos estudos

A qualidade metodolégica dos artigos foi avaliada por dois revisores independentes. Para
o efeito, recorreram as ferramentas de apreciacdo metodoldgica propostas pelo JBI,
nomeadamente a Checklist for Randomized Controlled Trails e a Checklist for Quasi-
Experimental Studies.?®3?> Nenhum artigo foi excluido tendo por base a sua qualidade
metodoldgica. Sempre que necessdrio, os autores dos estudos primarios foram

contactados de modo a clarificar as informacgdes (in)disponiveis.

11-2.3 EXTRACAO DE DADOS

Os detalhes de cada estudo e os resultados de interesse foram extraidos dos artigos
usando a ferramenta de extragao de dados padronizada pelo JBI, SUMARI (System for the
Unified Management, Assessment and Review of Information)?® e organizados segundo os
objetivos, tipologia das interven¢des, populagdes e desenho dos estudos. O processo de

extracdo de dados foi conduzido por dois revisores independentes.

As divergéncias encontradas nesta e nas anteriores etapas, foram resolvidas através de

didlogo entre revisores, no sentido de se encontrar consenso.
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11-2.3.1 Sintese dos dados

Devido as diferencas encontradas nas amostras, nas intervencdes, nos grupos de
comparac¢ao e no modo de apresentacdo dos resultados de interesse (indicadores clinicos
primdrios e secundarios), a comparacdo direta dos resultados dos estudos ndo foi
possivel, o que inviabilizou a sintese metanalitica. Deste modo, optamos pela

apresentacado dos dados no formato de narrativa, com recurso a tabelas de sintese.

II-3. RESULTADOS

A pesquisa identificou um total de 2257 estudos potencialmente relevantes. Destes, 527
estavam em duplicado. Dos restantes 1730, 1680 foram excluidos apds a analise de titulos
e resumos, uma vez que n3o atendiam aos critérios de inclusdo. Um estudo33? foi perdido
pela impossibilidade de se obter o texto completo; embora tenhamos contactado o autor,
este nunca chegou a responder. Os autores de 10 publicacdes de resumos de conferéncias
também foram contactados para esclarecer os critérios de elegibilidade dos seus
trabalhos. Apds andlise, estas 10 publicagdes foram excluidas, pelo que ficamos com 39
estudos, em texto completo, que foram avaliados para elegibilidade. Destes, 29 artigos
foram excluidos por ndao atenderem aos critérios de inclusao. Finalizado o processo,
identificamos 10 estudos que d3do resposta aos objetivos desta RSL e que cumprem a

totalidade dos critérios de inclusdo.12714,20,26,3134-37

11-3.1 QUALIDADE METODOLOGICA

Dos 10 estudos incluidos nesta revis3o, oito sdo RCT13.14.20,26,31,34,35,37 o dojs sd0 estudos
quase experimentais.?3® Os revisores avaliaram de forma independente a sua qualidade
metodoldgica. Os autores dos estudos com dados ausentes, ou pouco claros, foram
contatados para obtencdo de informacbes adicionais. Nenhum dos RCT incluidos nesta

revisdo cumpre com os 13 itens' avaliados na checklist de apreciacio metodoldgica dos

1 - A alocacdo dos participantes aos grupos de tratamento foi verdadeiramente aleat6ria? 2.- A alocacdo aos
grupos foi cega? 3- Os grupos de tratamento eram comparaveis no inicio do estudo? 4 - Foi ocultada aos
participantes a atribuicdo do tratamento? 5 - Foi ocultado aos responsaveis por aplicar o tratamento qual o
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RCT.2832 O Unico item que foi cumprido em todos os RCT foi o item 10, que assegura uma
igualdade na avaliacdo entre grupos (validade interna da avaliacdo).13:14,20,26,31,34,35,37
Alguns itens obtiveram um numero significativo de aprecia¢des positivas: o item seis, que
garante que os avaliadores dos indicadores clinicos desconheciam a alocacdo dos
participantes pelos grupos;13:14.20.26,34.37 g jtem 12, que assegura a adequacdo da analise
estatistica utilizada;1314.20.26,31 e o jtem 13 que avalia a apropriacdo do desenho face ao
objeto do estudo.13:1420.26,31 Adicionalmente, quatro RCT 13:14.20.26 reglizaram analise por
intencdo de tratar (Intention to treat analysis, item 9) e outros quatro3:34:3537 n3o foram
claros em relacdo a este item da checklist e nenhum esclarecimento foi fornecido por

parte dos autores.

Em relacdo aos dois estudos com desenho quase-experimental,1?3® ambos foram claros
em trés dos nove itens’ avaliados, mais especificamente no item 1 (clareza causa efeito), 5
(multiplas avalia¢Oes dos indicadores clinicos) e 7 (os indicadores clinicos que servem de
comparagao foram avaliados do mesmo modo). Em concreto, no estudo de Milders et
al.,*? os participantes incluidos na avaliacdo pré-intervencdo, eram semelhantes nos
indicadores clinicos de interesse (item 2), as causas de atrito foram adequadamente
descritas e analisadas (item 6), e a andlise estatistica utilizada foi apropriada (item 9).12 No
entanto, este estudo ndo incluiu nenhum grupo de controlo (item 4).12 Por sua vez, no
estudo de Neely et al.,3® o grupo de controlo foi incluido (item 4), mas os autores n3o
foram claros quanto a semelhanga de tratamento recebido pelos participantes integrados
nos diferentes grupos (item 3). A informacdo sobre a analise estatistica realizada neste
estudo também foi insuficiente (item 9).3% Além disso, os participantes incluidos nas

comparacdes iniciais diferiram em alguns indicadores clinicos de interesse (item 2), e as

grupo a que estavam alocados os participantes? 6 - Foi ocultado aos avaliadores dos resultados o grupo a que
estavam alocados os participantes? 7 - Os diferentes grupos do estudo foram tratados de forma idéntica, com
excecdo daintervengdo referida? 8 - O follow-up foi completado, e se ndo, foi abordado o uso de estratégias para
colmatar a sua auséncia? 9 - Os participantes foram analisados nos grupos aos quais foram randomizados? 10 -
Os resultados foram avaliados da mesma forma para todos os grupos? 11 - Os resultados foram medidos de
forma confidvel? 12 - Foi utilizada analise estatistica apropriada? 13 - 0 desenho de estudo é apropriado ao tépico
em analise, e foi evidenciado algum desvio do desenho padrdo de um ERC durante as fases de desenvolvimento
ou analise?

i 1 - Esta claro no estudo qual é a causa e o efeito - ndo ha confusdo sobre que varidvel vem em primeiro lugar?; 2
- Os participantes incluidos em qualquer comparagdo sdo semelhantes?, 3 - Os participantes incluidos
receberam tratamento/cuidados semelhantes, além da exposicdo ou intervencdo de interesse? 4.- Existe um
grupo de controlo?; 5.- Existiram multiplas avaliagdes de resultado antes e apds a intervengdo/exposicdo? 6 - 0
periodo de follow-up foi completo e, se ndo, o follow-up foi adequadamente descrito e utilizadas estratégias
para lidar com a perda para o follow-up? 7 - Os resultados dos participantes incluidos foram avaliados de igual
forma? 8 - Osresultados foram avaliados de forma confidvel? 9 - Foi utilizada anélise estatistica apropriada?
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causas de seguimento incompleto ndo foram adequadamente descritas e analisadas (item
6).3% Por fim, em ambos os estudos, as informacdes sobre a confiabilidade da medi¢cdo dos

indicadores clinicos ndo foram claramente explicadas (item 8).12:36

11-3.2 CARACTERISTICAS DOS ESTUDOS

Quatro dos estudos incluidos foram conduzidos nos Estados Unidos da América,14.20,31,35
um no Canadad3’ e outro no Brasil.3* Os quatro restantes foram realizados em paises
europeus, incluindo Inglaterra e Pais de Gales,?® Escécia,'? Suécia3® e Italia.’®> Em nove
estudos, 1271426313437 o5 participantes foram recrutados de diversos servicos da
comunidade, tais como unidades de psiquiatria/saide mental, unidades de avaliacdo de
doentes de Alzheimer, entre outros servicos (para mais detalhes ver Apéndice II).

Quayhagen et al.?% ndo forneceram detalhes sobre o contexto de recrutamento.

1-3.3 CARACTERISTICAS DOS PARTICIPANTES

Os 10 estudos considerados nesta revisdo apresentaram dados de um total de 844 diades

(844 PcPNC mais 844 cuidadores, 1688 pessoas). O numero de diades incluidas nos

estudos variou de 1634 a 3562° (Apéndice Il).

O sexo dos participantes com PNC major foi reportado em todos os estudos e o sexo dos
cuidadores foi indicado em sete estudos.1?271420,26,31,36 Dog 844 participantes com PNC
major, aproximadamente 50% eram mulheres.'4202634 Quatro estudos incluiram mais
participantes do sexo feminino do que participantes do sexo masculino.13343>37 O estudo
de Neely et al.,3® inclui o mesmo nimero de participantes do sexo feminino e masculino.
No grupo de cuidadores, a distribuicao da variavel género foi menos equivalente. Dos 774
cuidadores cujos estudos apresentavam dados das carateristicas sociodemograficas,
aproximadamente 69% eram mulheres. Em seis estudos, o nimero de cuidadores do sexo
feminino foi superior ao nimero de cuidadores do sexo masculino.1271420.26,31 Ng estudo

de Neely etal.,3® a propor¢do de cuidadores do sexo feminino e masculino foi a mesma.

Todos os estudos forneceram informagdes sobre a idade média dos participantes com

PNC major sendo que em sete estudos!?71420,26,31,34 o5 gutores consideraram a amostra
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total para este célculo, tendo resultado numa variacdao da idade de 73,6 (DP = 8,00)*! a
78,2 (DP = 7,49)%% anos. Em trés estudos,3>37 a idade média foi relatada para cada grupo
de tratamento; a média dos grupos amostrais foi de 68,67 anos (DP = 3,86)3° a 80,00 anos

(DP =6,14).37

Em relacdo a idade dos cuidadores, trés estudos343>37 n3o forneceram dados. Dois
estudos?336 apenas forneceram dados sobre as idades médias para cada grupo de
cuidadores, com valores entre os 55,1 (DP = 13,9)3 a 75,3 (DP = 8,5)3% anos, e cinco
estudos forneceram as idades médias para as amostras totais, com valores entre os 65,73

(DP =12,92)%6a 72,57 (DP =1,51)%° anos.

Dados sobre o nivel de escolaridade dos participantes com PNC major foram relatados em
oito estudos.!314.20.26,31,34,3537 Tras estudos!420:31 descrevem as médias de escolaridade
para o total das amostras, com valores entre os 12,60 (DP = 4,1)*' a 14,57 (erro padrao de
0,3)2° anos de escolaridade. Quatro estudos334:3>37 calcularam as médias do nivel de
escolaridade separadamente para cada grupo. Os valores minimos e maximos descritos
foram de 5,50 (DP = 3,27)3* a 15,06 (DP = 3,86)3° anos de escolaridade, respetivamente.
Um estudo apresentou apenas dados parciais, referindo que aproximadamente 60% da

amostra tinha entre 14 a 16 anos de escolaridade.2®

Dados sobre o nivel de escolaridade dos cuidadores foram relatados em quatro
estudos.1420.26,31 Trés desses estudos'42031 apresentam os niveis de escolaridade, com
valores a oscilar entre os 14,10 (DP = 2,7)** a 14,42 (padrdao erro de 0,3) anos de
escolaridade.?? Um estudo relatou que aproximadamente 44% dos cuidadores tinham

entre 14 a 16 anos de escolaridade.2®

Seis estudos!3:2031,34,35,37 incluiram participantes com possivel doenca de Alzheimer, e
quatro estudos!?1426:36 incluiram participantes com diagndsticos de diferentes tipos de

PNC major (Apéndice II).

1-3.4 CARACTERISTICAS DA INTERVENCAO

As intervengbes de interesse descritas nos estudos incluidos centraram-se na

EC,121420,26,31 regbilitacdo neuropsicoldgica/cognitiva,3*37 terapia de orienta¢do para a
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realidade,!3 intervencdo na memoria colaborativa3® e intervencgdes cognitivas estimulando
a aten¢do.3®> Quatro dessas intervencdes foram realizadas exclusivamente em casa pelos
cuidadores.12:13.20.26 Ag restantes seis também foram promovidas no domicilio, mas a sua
implementac3o teve o apoio de membro(s) das equipas de investigacdo. 4313437 Em todos
os estudos os cuidadores receberam treino para a implementacdo de programas de
intervencdo. Além disso, em oito estudos!%1426:31,3437 3 sypervisdo das sessdes foi
assegurada. A duracdo das intervencbes variou de quatro3’ a 251326 semanas, e a
frequéncia com que as sessdes de intervencdo foram realizadas variaram de uma3* a seis

vezes por semana.31-3%

O uso de condicoes de controlo para fins de comparacdo foi relatado em nove
estudos.13:14,20,26,31,3437 Egsas condig¢bes incluiram atividades promovidas individualmente,
como (i) reabilitacdo neuropsicoldgica realizada por profissionais de saude,3* (ii)
intervencdo na memoria colaborativa sem envolvimento do cuidador,3® (iii) intervencdes
de aconselhamento emocional direcionadas a diade, (iv) reabilitacdo neuropsicolégica3*
ou apoio emocional em grupo,* (v) condicdo placebo (que incluia consultas individuais3>
ou atividades passivas de estimula¢do cognitiva3?), (vi) tratamento usual?® e, (vii) grupo de
controlo em lista de espera.l#203L37 Em dois estudos,'33® a condicdo controlo foi

considerada como a auséncia de intervencdo. Para mais detalhes ver a Tabela 3.

11-3.5 CARACTERISTICAS DA AVALIACAO

Em seis estudos 13:14:20.34-36 o5 jndicadores de interesse foram avaliados duas vezes, no
inicio e no final da intervencdo, com intervalos de medidas que oscilaram entre cinco3°® a
25 semanas.’> Em trés dos estudos, 122631 trés momentos de avaliacdo foram
considerados. Dois desses estudos 1226 avaliaram os indicadores de interesse no inicio do
estudo, a meio do programa (a 822 ou 132 semana?® apds a avaliac3o inicial) e apds a
conclusdo da intervencdo (16212 ou 262 semana?® apds o inicio do estudo). No terceiro
estudo, foram realizadas avaliagdes no inicio e final da intervencdo, bem como uma
avaliacdo de acompanhamento aos seis meses apds a conclusdao do estudo.3! Noutro

estudo, quatro momentos de avaliacdo foram realizados, incluindo antes e apds a
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intervencdo, bem como no seguimento apds conclusdo do estudo, a nona e 132 semanas

apos a avaliacdoinicial (Tabela 4).37

Tabela 3-Discricdo da condi¢ao do grupo de intervencao e controlo

Duracdo da
Estudos Condigdo de Intervengao Condig¢do de Controlo .
Intervencao
134] Programa de reabilitacdo Duas condicdes: 22 semanas
Avilaetal. neuropsicolégica administrado | 1-Programa de reabilitagdo
em casa (pelo cuidador) neuropsicolégica administrado
individualmente (por um
profissional)
2-Programa de reabilitagdo
neuropsicolégica administrado em
grupo
135] Intervengdo cognitiva Uma condicdo: 5 semanas
Davis et al. 1-Intervenc¢do simulada (condigdo
placebo)
[12] Estimulagdo cognitiva Sem grupo controlo 16 semanas
Milders et
al.
Intervencao na memoria Duas condigoes: 8 semanas
136] colaborativa no domicilio 1- Intervenc¢do individual no
Neely et al. (administradapelo cuidador) domicilio
(administradapor um investigador)
2 -Grupo sem intervengao
113] Terapia de orientacao para Uma condicdo: 25 semanas
Onder et al. | realidade 1 - Sem intervengado
[26] Terapia de estimulagdo Uma condic3o: 25 Semanas
Orgeta cognitiva individual 1 —Tratamento usual
etal. (administrado por umcuidador)
131] Estimulagdo cognitiva ativa Duas condicoes: 12 Semanas
Quayhagen (administradaporum cuidador) | 1- Atividadeplacebo
etal. 2- Grupo controlo
[14] Estimulagdo cognitiva Quatro condi¢des: 8 Semanas
Quayhagen (administradaporum cuidador) | 1-Aconselhamento (a diade)
etal. 2-Seminadrio de apoio duplo
3-Estadios iniciais (um programa
de grupo baseado na comunidade)
4-Grupo controlo (lista deespera)
(201 Estimulacdo cognitiva Uma condicdo: 8 semanas
Quayhagen | (administradaporcuidadores) | 1.Grupo controlo (lista deespera)
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etal.

1371 Reabilitagdo Cognitiva Uma condicdo: 4 semanas
Thivierge et Grupo controlo (lista deespera)

al.

11-3.6 INDICADORES CLINICOS PRIMARIOS

Os efeitos da IntC individual sobre os indicadores clinicos primarios podem ser observados

em detalhe na Tabela 4.

Funcionamento cognitivo geral

A eficdcia das intervengdes cognitivas promovidas pelo cuidador no funcionamento
cognitivo geral foram descritas em dois estudos.'331 Onder et al.13 recorrendo a terapia de
orientacdo para a realidade, encontraram efeitos benéficos, dessa abordagem
terapéutica, na cognicdo.'® Andlises posteriores realizadas para os subgrupos moderado e
grave, da PNC major, revelaram que o impacto da intervencao difere de acordo com a
gravidade dos sintomas. Nomeadamente, os idosos com PNC major em grau moderado
que participaram na intervencdo melhoraram as suas pontuac¢des na Alzheimer’s Disease
Assessment Scale — cognitive subscale (ADAS-Cog), enquanto os participantes do grupo de
controlo (participantes sem intervencdo, para mais informacGes ver Tabelas 3 e 4)
pioraram o seu desempenho.!® Quayhagen et al.,?! ao analisarem as mudancgas entre os
trés grupos (grupo da Estimulacdo cognitiva ativa, Atividade placebo e controlo),
identificaram um aumento significativo na pontuacdo da Mattis Dementia Rating Scale
(MDRS) imediatamente apds a intervencao no grupo da Estimulacdo cognitiva ativa (para

mais detalhes ver Tabela 3 e 4).
Memdria

Os efeitos benéficos da IntC na memdria foram descritos em quatro estudos.143%:3%.36 Em
relagcdo a memoaria verbal, trés estudos reportaram um impacto positivo da IntC individual
promovida pelo cuidador.313%.36 Davis et al.3> verificaram ainda uma melhoria significativa
nas pontuacdes dos indices de memdria tardia no grupo placebo. Quayhagen et al.,3! na

andlise entre os grupos (grupo da Estimulacdo cognitiva ativa, Atividade placebo e
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controlo) ndo encontraram mudancas significativas no grupo de interesse (grupo da
Estimulacdo cognitiva ativa); porém, os participantes integrados nas duas condi¢des de
controlo (grupo da Atividade placebo e controlo) diminuiram significativamente o seu
desempenho em tarefas que dependem das competéncias da memoria verbal.3! O
terceiro estudo3® descreve melhorias significativas na recordac¢do de objetos colaborativos
aleatdrios e na recordacdo de palavras ndo categorizaveis, nos participantes incluidos no

grupo da intervencdo promovida pelo cuidador.

Os efeitos benéficos da intervencdao promovida pelo cuidador na memdria ndao verbal
foram verificados em dois estudos.31:3> Adicionalmente, melhorias na memdria tardia,
avaliadas por meio das tarefas da memoria verbal e ndo verbal, foram relatadas no estudo
de Quayhagen et al.'* A comparacdo do desempenho dos participantes no momento pré-
intervencdo face a pds-intervencdao evidenciou uma mudanga positiva e significativa nos
indices de memoaria tardia no grupo das IntC individuais promovidas pelo cuidador.* Para

mais detalhes ver Tabela 4.

Atencao

O impacto das IntC sobre a atencdo foi avaliado em dois estudos.313> Num dos trabalhos,
a analise entre grupos ndo mostrou melhorias significativas no grupo de interven¢do.3! No
entanto, o grupo de controlo apresentou uma diminuicdo significativa no desempenho
dos testes de avaliacdo da atencdo.3! No segundo estudo no dominio da aten¢3o, a andlise
das alteragdes dentro dos grupos (grupo da Intervengdo cognitiva e Intervengao simulada,
para mais detalhes ver Tabela 3) evidenciou uma melhoria significativa na pontuacdo do
Verbal Series Attention Test (VSAT).3> A andlise exploratdria revelou uma diminui¢cdo
significativa no tempo necessario para a conclusdao do VSAT para o grupo de intervengao,

mas ndo para o grupo de controlo.3> Para mais detalhes ver Tabela 4.

Fluéncia verbal.

Cinco estudos 1214203135 gnglisaram o impacto das IntC administradas pelo cuidador na
fluéncia verbal. Em todos eles foram identificadas melhorias significativas no desempenho
dos participantes do grupo de intervencao nos testes de fluéncia verbal. Para mais

detalhes ver Tabela 4.
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Resolucdo de problemas.

Em dois estudos!42? foram evidenciados ganhos na capacidade de resolucdo de
problemas. No estudo de Quayhagen et al.’° os efeitos benéficos da IntC foram
comparados com a condi¢do controlo. No estudo de Quayhagen et al.,** que utilizou
quatro condicdes de controlo, os autores identificaram melhorias ao longo do tempo
dentro do grupo IntC individual, promovida pele cuidador, porém n3do foram encontrados

resultados significativos na comparacao entre os grupos. Para mais detalhes ver Tabela 4.

Qualidade de vida

A eficdcia das intervengGes cognitivas fornecidas pelo cuidador na qualidade de vida da
PcPNC major foi examinada em cinco dos estudos.'?26:34.3537 Todavia, nenhum dos
estudos revelou mudancgas significativas na qualidade de vida entre os periodos pré e o

pés-intervencdo. Para mais detalhes ver Tabela 4.

Funcionamento social

Nenhum dos estudos incluidos nesta revisdo analisou o impacto das intervencgdes

cognitivas fornecidas pelo cuidador sobre o funcionamento social.

Tabela 4-A eficacia das interveng0es para os indicadores clinicos primarios

Intervengido/

Estudo . Dados Significancias
condicdao controlo
Pré-intervencdo
- Funcionamento cognitivo geral (n): CDR =1: 4; CDR
(34] Programa de =2:1 Mudanga
Avila reabilitacdo - Funcionamento cognitivo geral (média = DP): MMSE | dentro do
et al. neuropsicoldgica = 18,4045,08; ADAS-Cog = 32,40+14,54 grupo:
administrado em - Memdria verbal (média + DP): WMS-R LM. | = -sem
casa (pelo 2,60+2,70; WMS-R LM |1 = 0,00+ 0,00; SRT = diferencas
cuidador) 21,00+10,89; RMW =29,20+4,32 significativas
(n=5) - Meméria néo verbal (média + DP): WMS-R VR | =
8,20+ 7,46; WMS-R VR 11=0,00% 0,00; RMF =
25,80+2,47 Mudanca
- Meméria da vida didria: MQDL = 134,00+43,32 entre os
- Qualidade de vida (média + DP): QOL = 34,80+10,71 | grupos:
Apés a 222 asemana -sem dados

- Funcionamento cognitivo geral (n): CDR =1: 2; CDR
=2:2;CDR=3:1

- Funcionamento cognitivo geral (média + DP): MMSE
= 15,2045,61; ADAS-Cog = 37,40+21,87
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- Memdria verbal (média £ DP): WMS-R LM | =
3,4043,44; WMS-R LM 11 = 0,2040,45; SRT =
23,20+17,43; RMW =25,20+14,81

- Memdria néo verbal (média + DP): WMS-R VR | =
11,60+ 9,24; WMS-R VR I1=0,40+0,89; RMF =
24,4013,78

- Memdria da vida didria: MQDL = 99,80+33,58

- Qualidade de vida (média + DP): QOL = 34,60+10,92

Programa de
reabilitagdo
neuropsicoldgica
administrado
individualmente
(por um
profissional)

(n=6)

Pré-intervencdo

- Funcionamento cognitivo geral (n): CDR =1: 5; CDR
=2:1

- Funcionamento cognitivo geral (média = DP): MMSE
=20,8315,04; ADAS-Cog = 23,67112,56

- Memédria verbal (média £ DP): WMS-R LM. | =
6,83+9,09; WMS-R LM Il = 3,6718,98; SRT =
25,33+16,57; RMW =32,6718,91

- Memdria ndo verbal (média + DP): WMS-R VR | =
13,8313,60; WMS-R VR 11=1,331+2,80; RMF =
28,00+5,90

- Memoria da vida didria: MQDL = 132,67+35,07

- Qualidade de vida (média = DP): QOL = 35,1742,23

Apods 222 a semana

- Funcionamento cognitivo geral (n): CDR =1: 5; CDR
=2:1

- Funcionamento cognitivo geral (média + DP): MMSE
=21,67+5,54; ADAS-Cog = 22,83%13,36

- Memdria verbal (média + DP): WMS-R LM | =
6,5019,07; WMS-R LM Il = 3,5048,08; SRT =
26,00+18,01; RMW =31,6718,19

- Memdria ndo verbal (média + DP): WMS-R VR | =
3,60+7,23; WMS-R VR 11 =2,6716,53; RMF =
29,33+7,17

- Memoria da vida didria: MQDL =105,00+26,18

- Qualidade de vida (média + DP): QOL: 34,00+2,28

Programa de
reabilitagdo
neuropsicoldgica
administradoem
grupo

(n=5)

Pré-intervencdo

- Funcionamento cognitivo geral (n): CDR =1: 4; CDR
=2:1

- Funcionamento cognitivo geral (média = DP): MMSE
=20,0044,00; ADAS-Cog = 25,40+ 5,64

- Memédria verbal (média + DP): WMS-R LM | =5,80+
3,03; WMS-R LM I1=0,00+ 0,00; SRT =26,00+9,41;
RMW =26,6043,71

- Memdria ndo verbal (média £ DP): WMS-R VR | =
14,80+ 7,46; WMS-R VR 11=0,00£ 0,00; RMF =
27,6017,27

- Memdria da vida didria: MQDL = 99,20418,70

- Qualidade de vida (média + DP): QOL= 36,80+2,86

Apos 222 semana

- Funcionamento cognitivo geral (n): CDR =1: 3; CDR
=2:2

- Funcionamento cognitivo geral (média + DP): MMSE
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=20,0045,61; ADAS-Cog = 22,4046,35

- Memédria verbal (média + DP): WMS-R LM | =
6,80%£2,49; WMS-R LM 11 = 0,40+0,89; SRT = 24,60+
4,93; RMW =31,0016,04

- Memdria ndo verbal (média = DP): WMS-R VR | =
13,0045,92; WMS-R VR I1 =0,00£ 0,00; RMF =
28,6045,13

- Memédria da vida didria: MQDL = 101,20+40,71

- Qualidade de vida (média + DP): QOL = 37,40+2,51

[35]

Davis
et al.

Intervencao
Cognitiva
(administrada
pelo cuidador)

(n=19)

Pré-intervengdo (média + DP)

- Funcionamento cognitivo geral: MMSE =21,84+4,03

- Memoria verbal: WMS-R LM | = 6,6815,20; WMS-R
LM 11=1,3242,71

- Memdéria ndo verbal: WMS-R VR | =14,84+8,53;
WMS-R VR I1=2,89+3,84

- Atengdo: WAIS-R DS (para a frente) =5,61+1,36;
WAIS-R DS (paratrds)=4,83+2,31; VSAT (segundos)
=218,79+93,09; VSAT (erros) =13,79+10,41

- Fluéncia verbal: COWA paraasletrasC,Fel =
23,89+11,60; categorias deanimais =8,21+4,69;
categorias desupermercado = 10,21+4,92

- Qualidade de vida: QLA-P =269,17451,28

Apds 5 semanas de intervengdo (média + DP)

- Funcionamento cognitivo geral: MMSE =22,00+4,18

- Memdria verbal: WMS-R LM | = 8,11+45,79; WMS-R
LM 11=2,4743,69

- Memdéria ndo verbal: WMS-RVR | =17,5616,84;
WMS-R VR 11=6,6119,41

- Atengdo: WAIS-R DS (para a frente) =5,44+2,66;
WAIS-R DS (paratras)=4,17+2,38; VSAT (segundos)
=197,05+80,21; VSAT (erros) =14,79+10,99

- Fluéncia verbal: COWA paraasletrasC,Fel =
24,11+12,57; categorias deanimais =9,3745,00;
categorias desupermercado = 12,0516,96

- Qualidade de vida : QLA-P =244,41162,11

Intervencao
simulada
(condigdo
placebo)
(n=18)

Pré-intervengdo (média + DP)

- Funcionamento cognitivo geral: MMSE =22,78+4,45

- Memoria verbal: WMS-R LM | =9,2245,39; WMS-R
LM 11=2,1743,28

- Memdéria ndo verbal: WMS-RVR | =13,17+7,88;
WMS-R VR |1=2,72+3,89

- Atengdo: WAIS-R DS (para a frente) = 6,06+1,66;
WAIS-R DS (paratrds)=4,83+2,23; VSAT (segundos)
=196,17+96,64; VSAT (erros) =11,11+10,04

- Fluéncia verbal: COWA paraasletrasC,Fel =
25,50+13,07; categorias deanimais =8,78+3,77;
categorias desupermercado = 11,7244,20

- Qualidade de vida: QLA-P =269,94167,94

Apds 5 semanas de intervengdo (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: MMSE =23,0043,82
- Meméria verbal: WMS-R LM | = 9,0046,13; WMS-R

Mudanga
dentro do
grupo:

- Foi
observado
entre o inicio
doestudoe a
52semana,
uma melhoria
em ambos os
grupos paraa
memoria
verbal tardia
(p <0,05),
memdria
visual imediata
(p<0,01)e
tardia (p<
0,01), VSAT
segundos (p <
0,05) e
fluéncia verbal
paraanimais
(p <0,05)

Mudanga
entre os
grupos:

- ndo houve
interagdes
significativas
de grupo x
tempo em
nenhuma
variavel;no
entanto, de
acordocom as
analises
exploratdrias,
houve uma
redugdo
significativa no
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LM 11=3,8245,78

- Memdria nédo verbal: WMS-RVR | =17,5349,65;
WMS-R VR I1=5,1246,91

- Atengdo: WAIS-R DS (para a frente) =6,28+2,25;
WAIS-R DS (paratras)=3,67%2,28; VSAT (segundos)
=195,174101,48; VSAT (erros)=12,11+11,86

- Fluéncia Verbal: COWA paraasletrasC,FelL =
26,83114,94; categorias deanimais =9,61+3,88;
categorias desupermercado = 12,7816,64

- Qualidade de vida: QLA-P =269,71151,64

5 semanas apds o cross-over
- Cross-over sem dados

VSAT
(segundos) (p
<0,05) parao
grupo de
intervengao
cognitiva, mas
naoparao
grupo placebo

Pré-intervengdo (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: ADAS-Cog =

[12] Estimulagio 23,70+12,95; MMSE = 19,1446,23 Mudanga
Milders | cognitiva - Fluéncia verbal: categoria =29,60+17,44 dentro do
et al. (administrada - Memdria ndo verbal: RBMT-RR imediata = grupo:
pelo cuidador) 5,78+2,87; RBMT-RR tardia =4,0043,16; Doors = - na avaliagdo
(n=21) 5,52 (3,18) entre a 82 e a
- Qualidade de vida: QoL-AD = 42,38+4,32 162 semana foi
. s " identificado
8 semanas ap0s a avaliagdo inicial (média + DP) .
] - um efeito
- Funcionamento cognitivo geral: ADAS-Cog = significativo
24,42+13,64; MMSE = 19,0016,84 paraa fluéncia
- Fluéncia Verbal: categoria =29,00+20,15 verbal (p =
- Memdéria ndo verbal: RBMT-RR imediata = 0,002)
4,7743,38; RBMT-RR tardia=3,11%3,30; Doors =
5,22+2,75
- Qualidade de vida: QoL-AD = 41,0545,37
16 semanas apods a avaliagdo inicial (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: ADAS-Cog =
23,95+11,94; MMSE = 19,57+6,08
- Fluéncia verbal: categoria =34,50+19,92
- Memdria ndoverbal: RBMT-RR imediata =
5,26+3,21; RBMT-RR tardia=4,1143,51; Doors =
5,16%2,73
- Qualidade de vida : QoL-AD = 40,78+4,05
Pré-intervengdo (média + DP)
- Memdria verbal: relembrar objeto colaborativo,
136] Intervencdo na aleatorio=2,0+1,7; relembrar objeto colaborativo, | Mudanca
Neely meméria agrupado=3,3+3,7; recordagdo de palavrasndo entre os
et al. colaborativa no categorizaveis =2,7+1,9; relembrar palavras grupos:
domicilio categorizaveis =2,412,3 - os
(administrada Apds 8 semanas de intervengdo (média + DP) participantes
pelo cuidador) - Memdria verbal : relembrar objeto colaborativo, do grupo
(n=10) aleatério=4,5+2,8; relembrar objeto colaborativo, | intervengdo
agrupado=5,3+2,7; recorda¢do de palavrasnao colaborativa,
categorizaveis =2,941,9; relembrar palavras em
categorizéveis =4,1+2,3 comparagao
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Intervencao
individual no
domicilio
(administradapor
um investigador)

(n=10)

Pré-intervengdo (média + DP)

- Meméria verbal: relembrar objeto colaborativo,
aleatério=3,112,7; relembrar objeto colaborativo,
agrupado=3,8+4,2; recorda¢do de palavrasnado
categorizaveis =3,8%1,9; relembrar palavras
categorizaveis =3,21,9

Apds 8 semanas de intervengdo (média + DP)

- Memdria verbal : relembrar objeto colaborativo,
aleatério=2,2+1,9; relembrar objeto colaborativo,
agrupado=3,5+3,7; recorda¢dode palavrasndo

com os
restantes
grupos,
apresentaram
melhor
capacidadena
recordacdaode
objetos
colaborativos
aleatérios (p

SRR <0,01) e
categorizaveis =3,8%2,6; relembrar palavras recordacio de
categorizaveis =3,5+1,5 palavras

Pré-intervengdo (média + DP) categorizaveis

- Memdria verbal: relembrar objeto colaborativo, (p <0,02)

Firupo sem aleatério=4,1+2,8; relembrar objeto colaborativo,
intervencao agrupado=3,3+2,8; recorda¢dode palavrasnao
(n=10) categorizaveis =2,9+1,9; relembrar palavras
categorizaveis =3,342,2
Apds 8 semanas de intervengdo (média + DP)

- Memdria verbal : relembrar objeto colaborativo,
aleatério=2,5+2,4; relembrar objeto colaborativo,
agrupado=2,0+2,1; recordagdode palavrasnao
categorizaveis =2,3%1,5, relembrar palavras
categorizaveis =3,642,2

Pré-intervengdo Mudanga
- Funcionamento cognitivo geral (média + DP): MMSE | entre os
[13] Terapia de =20,213,3; ADAS-Cog: 37,1+12,7 grupos:
Onder | Orientacdo para Apds 25 semanas de intervengao -0 grupo da
etal. Realidade - Funcionamento cognitivo geral (mudanca média orientagdo
desde o inicio do estudo +EP): MMSE = 0,240,4; paraa
(n=79) ADAS-Cog: 0,4+0,8 realidade
mostrou

Sem intervengao

(n=77)

Pré-intervengdo
- Funcionamento cognitivo geral (média + DP): MMSE
=19,943,0; ADAS-Cog: 40,11£14,3

Apos 25 semanas de intervengio

- Funcionamento cognitivo geral (mudanga média
desde o iniciodo estudo +EP): MMSE = - 1,1+0,4;
ADAS-Cog: -2,510,8

melhorias no
funcionament
o cognitivo
geral (MMSE:
p=0,02;
ADAS-Cog
score: p =0,01)

- foi observado
no subgrupo
de pessoas
com PNC
major em grau
moderado, um
efeito
significativona
pontuagdo da
ADAS-Cog (p =
0,03), o grupo
orientagao
para a
realidade
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apresentou
melhorias e o
grupo controlo
apresentou
um declinio

- no subgrupo
de pessoas
com PNC em
grauleve um

significativo
declinio nos
scores do
MMSE foram
observado
independente
mente da
condigdode
tratamento;
este declinio
foi menos
acentuado no
grupo de
terapia de
orientagao
paraa
realidade(p =
0,03)
No inicio do estudo (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: MMSE = Mudanga
[26] Terapia de 21,12+4,48; ADAS-Cog =21,47+9,22 entre os
Orgeta | Estimulagdo - Qualidade de vida: QoL-AD = 38,0145,44; DEMQOL | 8rupos:
et al. Cognitiva =93,85+11,76 -sem
Individual 132 semanas apés a avaliagdo inicial (média + DP) diferencas
(administrada - Funcionamento cognitivo geral: MMSE: 20,5945,02; S|gt1|f|cat|vas
pelo cuidador) ADAS-Cog: 20,8619,73 aposo
- Qualidade de vida: QoL-AD = 37,90+5,52; DEMQOL | ustamento
(n = 180) = 94,08+10,92 para os
o - i L. outcomes
AP?S a mttlaryengao (26 semanas apo6s a avaliagao avaliados no
inicial) (média + DP) inicio do
- Funcionamento cognitivo geral: MMSE = estudo

20,68+4,76; ADAS-Cog =20,69+9,39

- Qualidade de vida : QoL-AD = 37,86+5,13; DEMQOL
=95,46+11,17

Tratamento usual

(n=176)

No inicio do estudo (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: MMSE =
21,33+4,11; ADAS-Cog =19,7948,03

- Qualidade de vida: QoL-AD = 37,96+6,04; DEMQOL
=92,18+13,55

132 semanas apods a avaliacdo inicial (média + DP)

- Funcionamento cognitivo geral: MMSE: 20,8914,83;
ADAS-Cog:19,5048,97

- Qualidade de vida: QoL-AD: 38,09%5,63; DEMQOL =
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94,05+11,80
Apos a intervengdo (262semanas apds a avaliagdo
inicial) (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: MMSE = 21,19+
5,21; ADAS-Cog = 20,3949,91

- Qualidade de vida : QoL-AD = 37,7145,91; DEMQOL
=95,12+11,11

[31]
Qua-
yhagen
et al.

Estimulagao
cognitiva ativa

(administradapor

um cuidador)
(n=25)

No inicio do estudo (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: MDRS 5 subescalas
=109,8%12,0
- Memodria geral: MDRS (fator memdria), WMS-R LM
I, WMS-R FM e WMS-R VR | =36,7%15,5
- Memoria ndo verbal = 16,5+9,2
- Memdria verbal = 20,218,3
- Atengdo: WMS-R VMS e WMS-R DS = sem dados
- Fluéncia verbal: FAS letras e categorias de animais=
54,3+18,4
- Resolugdo de problemas: GCS e MDRS (fator
conceptualiza¢do)=53,2+10,7
Apds 12 semanas de interveng¢do (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: MDRS 5 subescalas
=113,1+11,7
- Memdria geral: MDRS (fator da memdria), WMS-R
LM |, WMS-RFM e WMS-RVR | =41,4+17,4
- Memdéria ndo verbal = 20,019,4
- Memoria verbal = 21,419,1
- Atengdo: WMS-R VMS e WMS-R DS = sem dados
- Fluéncia verbal: FAS letras e categorias de animais=
60,41+20,5
- Resolugdo de problemas: GCS e MDRS (fator da
conceptualizagdo)=58,0£12,0
Seguimento/6 meses apds a conclusdo daintervengio
(média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: MDRS 5 subescalas
=107,6%15,1
- Memoria geral: MDRS (fator da memoria), WMS-R
LM |, WMS-RFM e WMS-RVR | =36,8+18,2
- Memdéria ndo verbal = 17,8+11,4
- Memoria verbal = 19,0+8,9
- Atengdo: WMS-R VMS e WMS-R DS = sem dados
- Fluéncia verbal: FAS letras e categorias de animais=
50,0+20,3
- Resolugdo de problemas : GCS e MDRS (fator da
conceptualizagdo)=54,3+11,2

Atividade placebo

(n=28)

No inicio do estudo (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: MDRS 5 subescalas
=110,0+12,2
- Meméoria geral: MDRS (fator da memoria), WMS-R
LM |, WMS-RFM e WMS-RVR | =34,9+11,2

- Memdria nédo verbal = 15,2+8,2

Mudanga
entre os
grupos:

- 0 grupo da
estimulagdo
cognitiva ativa
apresentou no
apoés
intervencado
uma melhoria
significativa na
funcionament
o cognitivo
geral (p =
0,004),
memdria geral
(p = 0,006),
fluéncia verbal
(p=0,005)e
recordagdaode
material ndo
verbal (p =
0,006)

- 0S grupos
placeboe
controlo
diminuirama
resposta na
memodria
verbal (p =
0,003)e
atengdo (p <
0,001)
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- Memoria verbal = 19,616,9
- Atengdo: WMS-R VMS e WMS-R DS = sem dados
- Fluéncia verbal: FAS letras e categorias de animais=
52,4+20,2
- Resolugdo de problemas: GCS e MDRS (fator da
conceptualizagdo)=52,8+10,9
Apods 12 semanas de intervengdo (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: MDRS 5 subescalas
=108,3+14,8
- Memdria geral: MDRS (fator da memdria), WMS-R
LM |, WMS-RFM e WMS-RVR | =34,8+13,0
- Memdria nédo verbal = 15,948,5
- Memdria verbal = 18,6+7,4
- Atengdo: WMS-R VMS e WMS-R DS = sem dados
- Fluéncia verbal: FAS letras e categorias de animais=
49,4+19,6
- Resolugdo de problemas: GCS e MDRS (fator da
conceptualizagdo)=53,219,6
Seguimento/6 meses apds a conclusdo da intervengio
(média = DP)
- Funcionamento cognitivo geral: MDRS 5 subescalas
=104,0+17,7
- Memdria geral: MDRS (fator da memaria), WMS-R
LM I, WMS-RFM e WMS-RVR | =32,8%13,4
- Memdria ndo verbal = 15,5+7,9
- Meméria verbal = 17,417,4
- Atengdo: WMS-R VMS e WMS-R DS = sem dados
- Fluéncia verbal: FAS letras e categorias de animais=
46,5+21,0
- Resolugdo de problemas : GCS e MDRS (fator da
conceptualiza¢do)=51,4+12,9

Grupo controlo
(lista deespera)

(n=25)

No inicio do estudo (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: MDRS 5 subescalas
=109,2+11,7
- Memdria geral: MDRS (fator da meméria), WMS-R
LM I, WMS-R FM e WMS-R VR | =35,7+10,2
- Memoria ndo verbal = 14,9+7,4
- Memdria verbal = 20,518,5
- Atengdo: WMS-R VMS e WMS-R DS = sem dados
- Fluéncia verbal: FAS letras e categorias de animais=
52,9+16,7
- Resolugdo de problemas: GCS e MDRS (fator da
conceptualizagdo)=53,718,0
Apds 12 semanas de interveng¢do (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: MDRS 5 subescalas
=104,8413,9
- Memoria geral: MDRS (fator da memoria), WMS-R
LM |, WMS-RFM e WMS-RVR | =33,949,1
- Memdéria ndo verbal = 12,845,8
- Memoria verbal = 20,8+7,7
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- Atengdo: WMS-R VMS e WMS-R DS = sem dados
- Fluéncia verbal: FAS letras e categorias de animais=
45,1+17,8
- Resolugdo de problemas: GCS e MDRS (fator da
conceptualiza¢do)=50,1+10,7
Seguimento/6 meses apds a conclusdo da intervengio
(média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: MDRS 5 subescalas
=96,6120,2
- Memodria geral: MDRS (fator da meméria), WMS-R
LM I, WMS-R FM e WMS-R VR | =29,4+10,0
- Memoria ndo verbal = 11,445,7
- Memdria verbal = 17,7+7,3
- Atengdo: WMS-R VMS e WMS-R DS = sem dados
- Fluéncia verbal: FAS letras e categorias de animais=
40,6120,5
- Resolugdo de problemas : GCS e MDRS (fator da
conceptualizagdo)=50,5+12,1

[14]
Qua-
yhagen
etal.

Estimulagdo
cognitiva
(administrada
pelo cuidador)

(n=21)

No inicio do estudo (média + DP)
- Memoria imediata: WMS-R LM |, WMS-R VR | e
MDRS (fator memdéria) =41,1943,5
- Memdria tardia: WMS-R LM Il e WMS-R VR Il =
6,90+1,9
- Fluéncia verbal: FAS letras, categorias deanimais e
MDRS (fator iniciagdo)=65,9045,5
- Resolugdo de problemas: GCS e MDRS (fator
conceptualiza¢cdo)=66,38+2,7
Apds 3 mesesde intervengdo (média + DP)
- Memdria imediata: WMS-R LM |, WMS-R VR | e
MDRS (fator meméria) =43,4814,4
- Memdria tardia: WMS-R LM Il e WMS-R VR |l =
10,10+2,5
- Fluéncia verbal: FAS letras, categorias deanimais e
MDRS (fator deiniciacdo)=70,1416,3
- Resolugdo de problemas : GCS e MDRS (fator da
conceptualizagdo) =72,2943,8

Aconselhamento
(a diade)
(n=29)

No inicio do estudo (média + DP)

- Memdria imediata: WMS-R LM |, WMS-R VR | e
MDRS (fator da memdria) = 39,48+2,7

- Memdria tardia: WMS-R LM Il e WMS-R VR Il =
7,14+1,9

- Fluéncia verbal: FAS letras, categorias deanimais e
MDRS (fator deinicia¢do)=60,2113,4

- Resolugdo de problemas: GCS e MDRS (fator da
conceptualizacdo) =64,48+2,6

Apds 3 mesesde intervengdo (média + DP)

- Memodria imediata: WMS-R LM |, WMS-R VR | e
MDRS (fator da memdéria) = 39,2142,6

- Memdria tardia: WMS-R LM |l e WMS-R VR Il =
7,79+1,9
- Fluéncia verbal: FAS letras, categorias deanimais e

Mudanga
dentro do
grupo:

-0 grupo da
estimulagdo
cognitiva
melhorou
significativame
nte a memdria
tardia(p=
0,029), a
resolugdaode
problemas (p =
0,009)e a
fluéncia verbal
(p=0,018)

Mudanga
entre os
grupos:

- memoria
tardia (p=0
,034)
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MDRS (fator deinicia¢do)=58,66+3,5
- Resolugdo de problemas : GCS e MDRS (fator da
conceptualizagdo) =65,2143,2

Seminario de
apoio duplo
(n=22)

No inicio do estudo (média + DP)
- Memoria imediata: WMS-R LM |, WMS-R VR | e
MDRS (fator da memdéria) = 37,8243,1
- Memdria tardia: WMS-R LM |l e WMS-R VR Il =
6,86+2,4
- Fluéncia verbal: FAS letras, categorias deanimais e
MDRS (fator deinicia¢do)=61,554+3,9
- Resolugdo de problemas: GCS e MDRS (fator da
conceptualizacdo)=66,36+2,6
Apds 3 mesesde intervengdo (média + DP)
- Memdria imediata: WMS-R LM |, WMS-R VR | e
MDRS (fator da meméria) = 37,5543,1
- Memdria tardia: WMS-R LM Il e WMS-R VR Il =
7,5912,3
- Fluéncia verbal: FAS letras, categorias deanimais e
MDRS (fator deinicia¢do)=60,55%4,5
- Resolugdo de problemas : GCS e MDRS (fator da
conceptualizagdo) =66,8213,2

Estadios iniciais
(um programa de
grupo baseado na
comunidade)

(n=16)

No inicio do estudo (média + DP)
- Memodria imediata: WMS-R LM |, WMS-R VR | e
MDRS (fator meméria) =40,3114,4
- Meméria tardia: WMS-R LM Il e WMS-R VR Il =
8,5613,5
- Fluéncia verbal: FAS letras, categorias deanimais e
MDRS (fator iniciacdo)=63,374,9
- Resolugdo de problemas: GCS e MDRS (fator
conceptualizagdo =66,6314,9
Apds 3 mesesde intervengdo (média + DP)
- Memdria imediata: WMS-R LM |, WMS-R VR | e
MDRS (fator da memédria) = 41,3143,8
- Memdria tardia: WMS-R LM Il e WMS-R VR |l =
9,56%4,0
- Fluéncia verbal: FAS letras, categorias deanimais e
MDRS (fator iniciagdo)=63,19+4,4
- Resolugdo de problemas : GCS e MDRS (fator
conceptualiza¢gdo)=65,75+3,1

Grupo controlo
(lista deespera)

(n=15)

No inicio do estudo (média + DP)
- Memoéria imediata: WMS-R LM |, WMS-R VR | e
MDRS (fator meméria) =39,00+4,2
- Memdria tardia: WMS-R LM |l e WMS-R VR Il =
5,9312,9
- Fluéncia verbal: FAS letras, categorias deanimais e
MDRS (fator iniciacdo)=61,4015,7
- Resolugdo de problemas: GCS e MDRS (fator
conceptualizagdo)=67,53+4,7
Apods 3 mesesde intervengdo (média + DP)
- Memdria imediata: WMS-R LM |, WMS-R VR | e

MDRS (fator memdéria) =38,27 (15,2)
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- Memdria tardia: WMS-R LM Il e WMS-R VR Il =
6,3313,2

- Fluéncia verbal: FAS letras, categorias deanimais e
MDRS (fator deinicia¢do)=59,93+7,7

- Resolugdo de problemas : GCS e MDRS (fator da
conceptualiza¢do)=64,9316,3

[20]
Qua-
yhagen
etal.

Estimulagao
cognitiva
(administrada
pelo cuidador)

(n=18)

No inicio do estudo (média + DP)
- Memoéria imediata: WMS-R LM |, WMS-R VR | e
MDRS (fator meméria) =41,00+ 3,9
- Memédria tardia: WMS-R LM Il e WMS-R VR Il =
6,61+2,2
- Fluéncia verbal: FAS letras, categorias deanimais e
MDRS (fator iniciagdo)=60,44+ 4,6
- Resolugdo de problemas: GCS e MDRS (fator
conceptualizagdo)=64,52+2,9
Apods 8 semanas de intervengdo (média + DP)
- Memdria imediata: WMS-R LM |, WMS-R VR | e
MDRS (fator memoéria) =42,44+ 4,9
- Memdria tardia: WMS-R LM Il e WMS-R VR |l =
9,56%+2,9
- Fluéncia verbal: FAS letras, categorias deanimais e
MDRS (fator iniciagdo)=63,3315,3

- Resolugdo de problemas : GCS e MDRS (fator
conceptualiza¢do)=69,83+3,8

Grupo controlo
(lista deespera)

(n=12)

No inicio do estudo (média + DP)
- Memoria imediata: WMS-R LM |, WMS-R VR | e
MDRS (fator da meméria) = 38,83+4,4
- Meméria tardia: WMS-R LM Il e WMS-R VR Il =
6,92+ 3,6
- Fluéncia verbal: FAS letras, categorias deanimais e
MDRS (fator deinicia¢do)=59,58+6,1
- Resolugdo de problemas: GCS e MDRS (fator da
conceptualizagdo)=67,67+5,7
Apos intervengdo (média = DP)
- Memdria imediata: WMS-R LM |, WMS-R VR | e
MDRS (fator da meméria) = 38,50+ 5,7
- Memdria tardia: WMS-R LM Il e WMS-R VR Il =
7,17+3,9
- Fluéncia verbal: FAS letras, categorias deanimais e
MDRS (fator deiniciagdo)=54,00+7,2
- Resolugdo de problemas : GCS e MDRS (fator da
conceptualizagdo) =65,0817,7

Mudanga
entre os
grupos:
-houve
interagdes
significativas
no grupo
estimulagdo
cognitiva x
tempo, este
grupo mostrou
uma
significativa
melhoria ao
longo do
tempo na
resolucdode
problemas (p =
0,045)e
fluéncia verbal
(p=0,031)
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[37]
Thi-
vierge
et al.

No inicio do estudo (média + DP)

- Funcionamento cognitivo geral: DRS-2 (standard

Reabilitagdo score) = - 2,4140,37
Cognitiva - Memoria didria: RBMT = 26,22+14,40
(Grupo 1) - Qualidade de vida: DEMQolL = 79,67+10,50
Pés-intervengdo 1/na 52 semana (média + DP)
(n=9) - Funcionamento cognitivo geral: DRS-2 = sem dados
- Memdria didria: RBMT = 23,17+14,22
- Qualidade de vida: DEMQolL = 79,119,224
12 seguimento (na 92 semana) (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: DRS-2 = - 2,48+0,34
- Memodria didria: RBMT = 23,61+15,51
- Qualidade de vida: DEMQol = 75,67%10,15
292 seguimento (na 132 semana) (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: DRS-2 = sem dados
- Memdria didria: RBMT = 23,72+19,47
- Qualidade de vida : DEMQoL = 76,0049,96
Pés-intervencdo 2/na 162 semana (média = DP)
- Funcionamento cognitivo geral: DRS-2 = sem dados
Reabilitacao - Memoria didria: RBMT = 25,07+10,15
Cognitiva - Qualidade de vida: DEMQol = 78,2918,34

(Grupo 2 — dados
do cross over)

(n=8)

32seguimento (na 202 semana) (média £ DP)
- Funcionamento cognitivo geral: DRS-2 = - 2,3340,51
- Memdria didria: RBMT = 25,21+12,61
- Qualidade de vida: DEMQolL = 79,71+4,99

49 seguimento (na 242 semana) (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: DRS-2 = sem dados
- Memoria didria: RBMT = 21,86+9,57
- Qualidade de vida : DEMQoL = 77,00+4,08

Grupo controlo
(lista deespera)

(Grupo 2)

(n=8)

No inicio do estudo (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: DRS-2 = - 2,25 0,39
- Memoria didria: RBMT = 19,19+8,57
- Qualidade de vida: DEMQoL = 81,00%+11,86
Pés-intervencdo 1/na 52 semana (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: DRS-2 = sem dados
- Memdria didria: RBMT = 20,06+11,78
- Qualidade de vida: DEMQol = 80,25+4,83
12 seguimento (na 92 semana) (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: DRS-2 = -2,33 10,39
- Memdria didria: RBMT = 22,64+8,91
- Qualidade de vida: DEMQolL = 81,4345,91
292 seguimento (na 132 semana) (média + DP)
- Funcionamento cognitivo geral: DRS-2 = sem dados
- Memoria didria: RBMT = 26,57+12,31
- Qualidade de vida : DEMQolL = 80,7145,25

A analisedo
modelo misto
linear geral:

-sem
diferengas
significativas

Mudanga
dentro do
grupo :

-sem
diferencas
significativas

Mudanga
entre os
grupos :
-sem
diferengas
significativas
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Grupo Controlo Pés-intervengdo 2/na 162 semana

(lista deespera) - Funcionamento cognitivo geral: DRS-2 = sem dados
(Grupol —do - Memdria didria: RBMT = 24,83+16,44

dados cross over) - Qualidade de vida: DEMQoL = 77,78+10,05

32seguimento (na 202 semana)
(n=9) - Funcionamento cognitivo geral: DRS-2 = - 2,29 +0,76
- Memdria didria: RBMT = 20,93+11,74
- Qualidade de vida: DEMQol = 76,86+8,23
49 seguimento (na 242 semana)
- Funcionamento cognitivo geral: DRS-2 = sem dados
- Memdria didria: RBMT = 23,83+13,76
- Qualidade de vida : DEMQolL = 75,00+11,10

DP: desvio padrao; EP: erro padrdao.ADAS-Cog: Alzheimer’s Disease Assessment Scale — cognitive subscale; CDR:
Clinical Dementia Rating; COWA: Controlled Oral Word Assodation Test; DEMQOL: De mentia Quality of Life; DOORS:
Doors section of the Doors and People test; DRS-2: DementiaRating Scale —2; GCS: The Geriatric Coping Schedule;
MDRS: Mattis DementiaRating Scale; MDRS 5 subscales: Mattis De mentia Rating Scale subscales measuring
attention, verbal initiating/perseveration, visuospatial construction, conceptualization of verbal and nonverbal
relationships and verbal and nonverbal memory; MMSE: Mini-Mental State Examination; MQDL: Memory
Questionnaire of Daily Living — Ol der Ad ult Version; QLA-P: Quality of Life Assessment - Patient; QOL: Questionnaire
of Quality of Life —subtest for Patients; QoL-AD: Quality of Life-Alzheimer’s Disease scale; RBMT: Rivermead
Behavioural Memory Test; RBMT - RR: Rivermead Behavioural Memory Test — Route Recall subtest; RMF:
Recognition Memory Test for Faces; RMW: Recognition Memory Test for Words; SRB1: Swedish synonym test; SRT:
Selective Remind Test; VF: Verbal Fluency; VSAT: Verbal Series Attention Test; WAIS-R - DS: Wechsler Adult
Intelligence Scale—Revised - Digit Span subtest; WMS-R DS: Wechsler Memory Scale-Revised Digit Span; WMS-R -
FM: Wechsler Memory Scale-Revised - Figural Memory subtest; WMS-R—=LM I: Wechsler MemoryScale-Revised -
Logic Memorysubtest|; WMS-R-LM II: Wechsler Memory Scale-Revised - Logic Memorysubtestll; WMS-R VMS:
Wechsler Memory Scale-Revised—Visual Memory Span; WMS-R—-VR I: Wechsler Memory Scale-Revised — Visual
Reproductionsubtest |; WMS-R-VR IIl: Wechsler Memory Scale-Revised — VisualRe production subtest |1.

11-3.7 INDICADORES CLINICOS SECUNDARIOS

Comportamento

As mudancas do comportamento foram avaliadas em seis dos estudos
incluidos.12:13:26,31,34,37 Destes seis estudos, apenas um identificou que a intervencdo de
interesse, que neste caso foi a Estimulacdo ativa administrada pelos cuidadores, teve

efeitos benéficos sobre o desempenho comportamental das PcPNC major imediatamente

apos a conclusao da intervengao.?!

Humor

Os efeitos da IntC, promovida pelo cuidador, sobre o humor foram analisados em quatro
estudos.12:26:34.35 Todos esses estudos concentraram-se na sintomatologia depressiva, e

em todos eles ndao se observaram mudancgas significativas neste dominio.
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Capacidade para as AVD

Quatro estudos examinaram o impacto da IntC sobre as AVD.13:26.:34.37 Destes, apenas o

estudo de Thivierge et al.3” verificou melhorias significativas no desempenho dos

participantes nas AVD treinadas, tanto a curto como a longo prazo.

II-4. DISCUSSAO

Ageing in place é um paradigma que cresceu rapidamente nas sociedades modernas e
envelhecidas.3® Esta abordagem potencia a qualidade de vida e a autonomia das pessoas
idosas no seio da comunidade, de forma mais segura e independente. Com base nessa
visdo, as PcPNC major precisam de intervengdes alternativas e centradas nas suas
necessidades, como as intervencGes domicilidrias, com o objetivo de preservar a sua

funcionalidade e bem-estar.38:39

A IntC individual promovida por um cuidador constituiu uma abordagem inovadora e util
no contexto comunitario.3® Além disso, no futuro, esse tipo de interven¢do também pode
estar alinhada com as novas tecnologias. Por exemplo, o processo de tomada de decisao
do cuidador, face ao cuidado a prestar, podera passar a ser cada vez mais auxiliado pelas
tecnologias de informacdo e dispositivos de robdtica que incorporem o melhor

conhecimento disponivel.

Conhecer o nivel de eficacia da IntC individual, administradas por um cuidador, é de
extrema importancia para se promover a implementagdao desta intervengdao ou para
justificar a necessidade de mais pesquisa nesta drea. Como resultado, esta revisdo
examina a eficacia desta intervencdo nos dominios cognitivos (como a memodria, a
capacidade de resolucdo de problemas e a fluéncia verbal) e na cognicdo em geral,
funcionamento social, comportamento, humor, capacidade para as AVD e qualidade de

vida.

Diversos programas de treino cognitivo, estimulacdo e reabilitacdo foram desenvolvidos
numa tentativa de retardar a deterioragdo cognitiva. Revisdes recentes indicaram que as

IntC, como a EC, sdo particularmente promissoras para o funcionamento cognitivo e bem-
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estar em PcPNC.1940 O fator diferenciador da presente revisdo é o foco no facilitador da
intervengdo, que nao é exclusivamente um profissional, mas sim o cuidador familiar que

assume parte ou a totalidade da intervengdo.12-14,20,26,31,34-37

Ao tentar explorar quais as IntC/programas que se mostraram mais eficazes, dois estudos
destacam-se dos demais pelos efeitos positivos identificados apds a implementacdo da
intervencdo.313> A saber, Quayhagen et al3' identificaram efeitos positivos no
funcionamento cognitivo, em particular na memdria, atencdo e fluéncia verbal.3!
Resultados semelhantes foram obtidos no estudo de Davis et al.3> que explorou a eficacia
das IntC centradas no processo de aten¢do. No pds-intervencdo, os autores observaram
mudancas significativas na memdria, atencdo e fluéncia verbal.3> Apds analisar os
programas de Quayhagen et al3! e Davis et al. 3> percebemos que estes estdo bem
estruturados, verificando-se algumas semelhancas entre si.313> Ambos foram planeados
para serem administrados pelo cuidador, seis vezes por semana, a orientacdo e o treino
do cuidador estdo bem organizados, sendo que a diade recebe supervisdo no
desenvolvimento das sessdes e o cuidador usufrui de apoio semanal.31-3> Qutro especto a
enfatizar nos dois estudos é a proximidade entre as diades com os profissionais
responsaveis pela orientac3o e treino.3%3> Em um caso, o apoio ao cuidador foi semanal e,
durante essas reunides, novas orientacdes foram dadas ao cuidador.3> Além disso, a cada
semana, os cuidadores eram solicitados a fazer o registo do tempo gasto com os
exercicios.3> No outro estudo, os membros da equipa acompanharam as sessdes em
casa.’® A supervisdo também incluiu o feedback semanal dos cuidadores sobre as
dificuldades encontradas na implementacdo do programa e o tempo gasto com o
planeamento e execu¢dao das sessdes.’! Em consonancia com o sugerido por varios
autores, o cuidador e as PcPNC precisam de cuidados de proximidade e de intervengdes
personalizadas faces as suas necessidades.'>1641 O acompanhamento sistematizado
destes quadros clinicos, que se caracterizam por rdpidas mudancas, parece mostra-se
essencial para a eficacia da prépria intervengao.

Embora com menos impacto do que os dois estudos descritos anteriormente, outros cinco
trabalhos mostraram efeitos positivos das IntC1271420.36 nomeadamente ao nivel da
fluéncia verbal, memdria, resolucdo de problemas e funcionamento cognitivo geral.3~

15,2137 Estes dados sdo promissores para as PcPNC. Quando exploramos as caracteristicas
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dos participantes que mais beneficiaram destas intervencdes31:3> verifica-se que estes sio,
em média, mais jovens (693> a 74 anos3!) e mais escolarizados (133! a 153° anos de
escolaridade) em comparagcdo com as caracteristicas sociodemograficas dos restantes
estudos, onde os participantes mostraram menos ganhos. Nos estudos3*37 que ndo
identificaram nenhum efeito positivo nos indicadores clinicos explorados, regista-se que
0s seus participantes em relacdo a idade média ou nivel de escolaridade estdo fora desse
padrdo. No estudo de Avila et al.34 o nivel de escolaridade dos participantes é o mais baixo
(7 anos) e no estudo de Thivierge et al.3” aidade média, dos mesmos, é a mais elevada de

todos os estudos (80 anos).

Mediante os dados aqui apresentados, pode-se conjeturar que as respostas psico-
comportamentais dos participantes a estimulacdo realizada pelo cuidador também podem
depender de sua idade e do nivel de escolaridade. Os baixos niveis de escolaridade e a
idade avancada podem influenciar a resposta da pessoa a intervengdo,*? interferindo até
na disposi¢ao da pessoa idosa para ser cuidada. O aumento da idade estd inversamente
associado a diminuicdo dos objetivos de vida, motivacdo e disposicdo para agir, e

diretamente com o agravamento dos estados depressivos.

Ainda verificamos que possivelmente, aqueles que mais necessitam das IntC sdo os que,
potencialmente, menos respondem a intervencdo: verificamos que quanto maior o grau
de PNC major, menor a resposta a intervencdo.134344 Este facto indica-nos que a
prevencdo da deterioracdo cognitiva nas pessoas idosas mais jovens é de extrema
importancia, pois permite potenciar as suas capacidades e os possiveis efeitos benéficos
da intervencdo. Além disso, a implementacdo da intervengcdo nas pessoas mais idosas,
com estados de deterioracdo cognitiva mais agravados e com baixos niveis de
escolaridade, aumenta a complexidade na implementa¢ao dos programas, que por si sao
complexos para grande parte dos cuidadores. Esta complexidade, como consequéncia,

desmotiva o cuidador, o que conduz a uma menor adesao e abandono da intervengao.

Adicionalmente, com base nas evidéncias, pode-se concluir que a IntC pode melhorar o
desempenho cognitivo das pessoas com PNC major, em grau leve a moderado. No
entanto, esses efeitos favordveis tendem a desaparecer com o tempo.3! Como ja relatado

na literatura, os ganhos obtidos no desempenho cognitivo tendem a desaparecer dentro

93




CAPITULO Il - FUNDAMENTAGAO CONCEPTUAL

de semanas apds a cessacdo das intervengdes cognitivas,'® o que leva a propor a

continuidade da intervencao.

II-5. CONCLUSAO

Esta revisdo preenche uma lacuna da literatura internacional, gerando novo
conhecimento sobre a evidéncia quanto ao uso da IntC individual promovida pelo

cuidador, vendo-se assim cumprida parte da Fase 1 do FMAP.?

Os resultados da revisdo mostraram que os beneficios da intervencdo sdo mais
pronunciados nos idosos mais jovens e com maiores niveis de escolaridade, e que esta
ultima varidvel é igualmente relevante para a eficacia do “trabalho” desenvolvido pelo
cuidador. Outros fatores que parecem influenciar os resultados sdo a capacitacdo induzida

pela implementacdo do programa, frequéncia semanal das sessGes e a proximidade

estabelecida entre o cuidador/diade e os profissionais de saude.

O conhecimento sobre a eficacia das IntC individuais promovidas pelos cuidadores sobre o
desempenho cognitivo, em dominios como a memdria, a capacidade de resolucao de
problemas e a fluéncia verbal das pessoas idosas residentes na comunidade esta agora
mais acessivel para os profissionais que implementam essas intervencdes, e para os
investigadores que querem melhorar a evidéncia existente. Portanto, uma compreensao

mais ampla do efeito da IntC individual estd agora disponivel por meio deste RSL.

Em termos de implicacOes para a pratica, com base na informacdo desta RSL, algumas

recomendacdes podem ser feitas:

- A IntC individual promovida pelo cuidador a pessoa idosa com PNC major, a residir na
comunidade, é uma intervengao eficaz para a melhoria do funcionamento cognitivo geral,
memoria, fluéncia verbal, atencdo e resolucdo de problemas. Assim, com base nas

evidéncias atuais, os cuidadores sdao fortemente recomendados a promover IntC para

melhorar o funcionamento cognitivo em PcPNC major (Grau A);

iilnformag&o recolhida a partir de vérios ensaios clinicos randomizados
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- A IntC individual promovida pelo cuidador a pessoa idosa com PNC major, a residir na
comunidade, evidenciou impacto no comportamento e nas AVD que foram treinadas no
decorrer da intervencdo. Assim, com base nas evidéncias atuais, os cuidadores podem
administrar IntC para melhorar o desempenho comportamental nas AVD em PcPNC major

(Grau BV).

- A IntC individual promovida pelo cuidador a pessoa idosa com PNC major, a residir na
comunidade, ndo mostrou impacto na depressao, ansiedade e qualidade de vida. Assim,
com base nas evidéncias atuais, a recomendacgao de IntC administrada pelo cuidador para

melhorar o humor ou a qualidade de vida em idosos com PNC major ndao é apoiada.

Deste modo, considera-se ter dado resposta ao objetivo da Tarefa |, que contribui

grandemente para as restantes tarefas, em particular para as Tarefas lll e VI.
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JUSTIFICACAO DA TAREFA I

A Tarefa Il constitui a segunda etapa do enquadramento conceptual com o objetivo de
gerar conhecimento relevante para o processo de adapta¢ao do programa de estimulacao
cognitiva individual (PECI) - Making a Difference 3 - Individual Cognitive Stimulation
Therapy (MD3),! cumprindo-se mais uma etapa da Fase 1 do Método Formativo para a

Adaptacdo das Intervencdes Terapéuticas (FMAP )2

Tal como consta na introducdo deste relatério, o PECI-MD3! - recomenda a aplicabilidade
de 13 principios-chave, que configuram boas praticas, para a realizacdo de estimulagdo
cognitiva (EC). Por conseguinte, estes principios sdo transmitidos ao cuidador aquando da
sua orientacdo e capacitacdo para o desempenho das sessdes de EC. Em relacdo ao sexto
principio que implica a administracao de estimulos multissensoriais durante as sessées do
PECI - “Proporcionar estimulos que suportem a memodria”, consideramos que O
cumprimento do mesmo pode aumentar a complexidade da intervencdo. Reconhecer a
importancia e eficacia desta orientacdo mostra-se essencial para uma capacitacdo mais

esclarecida dos cuidadores e respetivo desenvolvimento das sessdes de EC.
PUBLICACOES

Silva R, Cardoso D, Apodstolo J. Effectiveness of multisensory stimulation in managing
neuropsychiatric symptoms in older adults with major neurocognitive disorder: a
systematic review protocol Joanna Briggs Institute (JBl) Database Syst Rev Implement

Reports. 2016; 16;1-5 (Apéndice IIl).3

Silva R, Abrunheiro S, Cardoso D, Costa P, Couto F, Agrenha C, Apédstolo, J. Effectiveness of
multisensory stimulation in managing neuropsychiatric symptoms in older adults with
major neurocognitive disorder: a systematic review. Joanna Briggs Institute (JBl) Database

Syst Rev Implement Reports. 2018;16(8):1663—-708. (Apéndice 1V).*
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NOTA

Este capitulo apresenta-se como uma sinopse da revisdo sistemdtica da literatura (RSL)
sobre a evidéncia de eficacia da estimulagdo multissensorial (EM) na gestdo dos sintomas
neuropsiquidtricos (SNP), intitulada Effectiveness of multisensory stimulation in managing
neuropsychiatric symptoms in older adults with major neurocognitive disorder: a

systematic review.*

Outra informacdo a realcar é que a producdo desta RSL resulta de um trabalho
desenvolvido em equipa, passando-se a descrever o contributo de cada um dos seus
elementos em geral e, em particular, da autora deste relatério de investigacdo, Rosa Silva

(RS).

O protocolo desta RSL foi concebido por RS e Jodo Apdstolo e revisto por Daniela Cardoso.
O processo de submissdo ao JBI Database of Systematic Reviews and Implementation

Reports e sua gestao foi conduzido por RS.

Para a RSL contribuiram os seguintes elementos: A estratégia de pesquisa foi conduzida
por Daniela Cardoso; A analise dos titulos e dos resumos dos artigos identificados foi
executada por RS, Sérgio Abrunheiro, Filipa Couto e Catia Agrenha, e o processo foi gerido
por Daniela Cardoso; A leitura dos artigos completos foi realizada por RS e Sérgio
Abrunheira; A avaliacdo da qualidade metodolégica dos artigos incluidos foi realizada por
RS e Paulo Costa, e validada por Jodo Apdstolo e Daniela Cardoso; A extracdo de dados
dos estudos incluidos foi conduzida por Paulo Costa e RS; Os resultados foram organizados
por Paulo Costa e validados por RS; A discussdo e conclusdo foram escritas por RS. A
versao final do manuscrito foi revista por Daniela Cardoso e Jodo Apdstolo. O processo de
submissdo ao JBlI Database of Systematic Reviews and Implementation Reports e sua

gestdo foi da responsabilidade de RS.
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RESUMO

As pessoas com Perturbacdo Neurocognitiva (PcPNC) major ao longo do processo de
doenga, apresentam uma perda de capacidades cognitivas frequentemente acompanhada
pelo aparecimento de SNP. Os SNP agravam o quadro clinico e aumentam a complexidade
dos cuidados a oferecer as PcPNC. A evidéncia no campo das intervencdes nao
farmacolégicas tende a demonstrar a sua eficacia no controlo dos SNP. No entanto, é
necessario um maior conhecimento sobre a eficacia destas intervengdes, em particular

sobre a EM.

Objetivo: Explorar, avaliar e sintetizar a evidéncia de eficdcia da EM em PcPNC na gestao

dos SNP (Tarefa ll).

Método: A estratégia de pesquisa adotada permitiu a identificacao de estudos publicados
e ndo publicados potencialmente elegiveis. Revisores independentes avaliaram a
qualidade metodoldgica dos estudos a incluir. Os dados dos estudos incluidos foram

extraidos, analisados e sintetizados.

Resultados: Oito estudos (sete ensaios clinicos randomizados e um estudo quase-
experimental) foram incluidos. A amostra (pré-intervencdo), destes oito estudos, foi de
238 PcPNC. Quatro estudos mostraram eficdcia da EM no controlo do comportamento
fisicamente n3do agressivo, como a agitacdo comportamental e verbal. Seis estudos
mostraram a eficdcia da EM sobre o humor e dois na ansiedade. Em relagdo ao
desempenho nas atividades da vida diaria (AVD), dois estudos relataram ganhos a curto

prazo. Melhorias leves também foram encontradas para alguns dominios cognitivos.

Discussdo/Conclusdo: Apesar das diferencas encontradas entre as caracteristicas dos
participantes, intervencdes, heterogeneidade clinica e metodoldgica que impediram a
realizacdo de uma sintese metanalitica, os resultados reportados sugerem que a EM
podera ser uma intervencdo eficaz no controlo dos SNP, bem como uma intervencao

essencial na manutencado das capacidades cognitivas.
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lI-1. INTRODUCAO

A PNC é caracterizada por uma deterioracdo progressiva das capacidades cognitivas e do
nivel de independéncia para as AVD.>® Esta perturbacdo, frequentemente, faz-se
acompanhar por SNP que agravam o quadro clinico da deterioragdao cognitiva. Os SNP
como a agitacdo verbal e comportamental, o comportamento agressivo, delirios,
alucinacgodes, apatia, para além de serem comuns, sdo independentes da etiologia e da fase
de evolucdo da PNC.” A PcPNC pode, concomitantemente, ter um ou mais SNP, sendo

que estes sintomas estdo associados a piores indicadores clinicos (outcomes), como

menor qualidade de vida e maior sobrecarga do cuidador.”2

Na PNC major, o tratamento farmacolégico dos SNP baseia-se no uso de neurolépticos,
benzodiazepinas ou antidepressivos, com resultados, em muitos casos, insatisfatérios e,
comummente s3o relatados efeitos secundarios.®® As interven¢des ndo farmacoldgicas
tém atraido mais investigacdo, reunindo cada vez mais apoio cientifico.’-°11 Este incentivo
deve-se, em parte, as crescentes preocupac¢des no contexto da seguranca farmacoldgica

especialmente, no seu uso em graus severos da deterioracdo cognitiva.’10:12

O Snoezelen é uma terapia nao farmacolégica que foi criada e desenvolvida nos anos 70
na Holanda e centra-se no conceito de um ambiente de EM.11713 Esta técnica/terapia é
aplicada numa sala confortdvel com condi¢cdes de luminosidade especificas onde os
sentidos sdo estimulados pela uso de diferentes abordagens sensoriais: aromaterapia,
colunas de dgua de diferentes cores, cabos de fibra dtica e estruturas tateis.'>12 Na sua
génese, o Snoezelen foi pensado e direcionado para jovens com dificuldades no processo
de aprendizagem.'* Contudo, desde o inicio dos anos 90, o seu uso foi introduzido nos
cuidados as pessoas com deméncia.ll12 O termo Snoezelen® é, neste momento, usado
como marca registada de uma empresa que se centra no fabrico de material e de salas de
EM.1L15 Por esse motivo, ao longo do nosso trabalho, adotamos o conceito de EM.
Adicionado ao facto deste conceito configurar o desenvolvimento da estimulagao em

diferentes contextos (como, o quarto da pessoa idosa ou uma sala adaptada) e com
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recurso a outros estimulos, como por exemplo ambientais adaptados, dos quais

destacamos os jardins multissensoriais, embora existam outros. 1417

As pessoas idosas vao gradualmente deixando de tomar parte nas suas atividades de
ocupacdo, em especial as que se encontram mais incapacitadas ou institucionalizadas. A
par desta condicdo, o agravamento da deterioracdo cognitiva € acompanhado por uma
diminuicdo da capacidade da pessoa interpretar e organizar a informacdo sensorial
envolvente, o que facilmente conduz a mudangas de humor e comportamento e, mais
tarde, a um severo agravamento motor.'® O ser humano necessita de uma ocupacgdo e de
estimulos que |he permitam preservar as suas capacidades e promover o seu potencial. O
equilibrio entre o estimulo que a PcPNC necessita e aquele que ela recebe é vital, sendo
gue a intervencdo de EM tem o propdsito de promover (ou restabelecer) este
equilibrio.!'1* Deste modo, este tipo de intervencdo visa minimizar a deterioracdo

sensorial retardando o declinio de dominios como a ateng¢do/concentracdo, percecio,

comunicacio, gestdo emocional e comportamental.'®

A EM é uma intervencdo que pode ser aplicada em qualquer fase da deterioracao
cognitiva, incluindo nos graus mais severos.'11219 E recomendada para pessoas idosas
com perdas de memodria, mudanca de personalidade, alteracdo do comportamento ou
humor como apatia/agitacdo, agressividade e tristeza, bem como quando as capacidades
comunicacionais e de interacdo social se encontram afetadas.11218 Estd focada na
aten¢do, incentivando o relaxamento e promovendo a autoconfian¢a, podendo ou nao
estar associada a atividades de desempenho cognitivo.111214 O objetivo final é a

melhoraria do bem-estar e da qualidade de vida da PcPNC.18

Embora o uso da EM na PcPNC se tenha desenvolvido rapidamente desde a década
90,°%>16 o conhecimento da eficicia desta intervencdo é ainda limitado.111>20 Os
resultados de vdrios estudos mostraram que a EM pode ter um impacto positivo nas
respostas das pessoas aos seus processos de doenca, tal como, na gestdo dos SNP,
reduzindo a apatia, agitacdo, transtornos de humor, dificuldades de comunicacdo e

podendo melhorar as funcdes cognitivas em geral.10-12,17,19,21,22

Com o objetivo de sistematizar o conhecimento sobre a eficacia da EM, realizou-se

inicialmente uma pesquisa preliminar no JBI Database of Systematic Reviews and
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Implementation Reports, Cochrane Database of Systematic Reviews, PROSPERO, CINAHL
(via Ebscohost) e MEDLINE (via Pubmed) que revelou a existéncia de algumas RSL no
ambito das intervengdes ndao farmacolégicas, que fazem referencia a eficacia da EM. No
entanto, a andlise dos efeitos da EM revelou-se uma drea pouco explorada, sem uma
intensa andlise critica dos indicadores clinicos que, por sua vez, sdo incorporados com os
demais efeitos das restantes intervencdes ndao farmacolégicas. Por outro lado, verificamos
a existéncia de revisdes sistematicas sobre efeitos de estimulos sensoriais isolados, como
a musicoterapia.?> Porém continuamos sem conhecer a eficicia da EM (ou seja,
administracdo em simultdneo dois ou mais estimulos sensoriais). Em suma, da pesquisa
realizada constatamos a inexisténcia de uma RSL que avaliasse e explorasse o efeito da EM
na gestdo de SNP, bem como em outros indicadores clinicos relevantes para as PcPNC

major, como cogni¢ao, capacidade para as AVD e qualidade de vida.

I11-1.2 OBJETIVO

Explorar, avaliar e sintetizar os efeitos a curto e a longo prazo da EM nos SNP, tais como
delirio, alucinag¢do, agitacdo, agressividade, labilidade emocional, ansiedade, apatia,
comportamento noturno e alimentar; e ainda na cognicdo, capacidade funcional para as

AVD, qualidade de vida e sobrecarga do cuidador.

lll-2. METODOLOGIA

A presente RSL seguiu a metodologia preconizada para as revisdes de evidéncia de eficacia
do JBI.242> Os critérios de inclusdo estabelecidos para esta RSL foram: i) estudos que
incluissem participantes com idade igual ou superior a 65 anos; ii) a residirem em
qualquer ambiente (institucional, clinico ou domiciliar); iii) com diagndstico de PNC major
de acordo com os critérios de diagndstico expostos no Manual de Diagndstico e Estatistica
das Perturbacdes Mentais (DSM)-1V/5,2527 ou na Classificacdo Internacional de Doencas
(ICD)-10%% ou, em alternativa, com diagndstico formulado/confirmado por um médico

especialista em psiquiatria ou neurologia.
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Esta revisdo considerou estudos que avaliaram os efeitos da EM a curto e a longo prazo.
Por este motivo, consideram-se efeitos a curto prazo, os expressos pelos indicadores
clinicos (outcomes) medidos durante o periodo de administracdo da intervencdo, que
pode ocorrer a meio e/ou no fim da conclusdo do estudo; os efeitos a longo prazo,
referem-se aos indicadores clinicos medidos apds a conclusdo da administracdo da

intervencdo, ou seja, no seguimento (follow-up) dos participantes.

A EM para esta revisdao foi entendida como a associacdo de dois ou mais estimulos
sensoriais a serem administrados durante uma sessdao: como o uso da musicoterapia,
aromaterapia, terapia com a luz, toque terapéutico, massagem, estimulacao do paladar ou
outro tipo de intervencdo sensorial. Esta intervencdo pode ser implementada em
diferentes configuragdes como sala de Snoezelen, sala de atividades, enfermaria, jardins,

quarto da pessoa idosa, entre outras.

Em termos de estrutura da intervengdo, ou seja, numero de sessdes, tempo de duracdo de
cada sessdo e duracdo do programa ao longo do tempo, nenhuma limitacdo foi colocada
para esta revisdo. Relativamente a intervencdo assumida como comparador (grupo de
controlo), incluimos estudos que tenham usado os cuidados usuais (sem a introducdo de
nenhuma intervencdo sistematizada) ou que aplicaram outra intervencdo ndo sensorial,

tal como, arteterapia, treino ou estimulacdo cognitiva.

Definimos para esta revisdo como indicadores clinicos primarios os SNP tais como
agitacdo, agressividade, labilidade emocional, ansiedade, apatia, comportamentos
noturnos, perturbacdo alimentar, delirio e alucinagcdes, medidos por instrumentos
validados. Os indicadores clinicos secunddrios foram o estado cognitivo, qualidade de
vida, capacidade para as AVD e sobrecarga do cuidador. Em relagdo ao tipo de desenho
dos estudos incluiram-se desenhos experimentais, tais como randomized controlled trials

(RCT) e estudos quase-experimentais, com ou sem grupo de controlo.

l1I-2.1 ESTRATEGIA DE PESQUISA

Foi utilizada uma estratégia de pesquisa conduzida ao longo de trés fases e que incluiu a
procura de estudos publicados e n3o publicados.?* Na primeira fase, foi realizada uma

pesquisa na CINAHL (via Ebscohost) e MEDLINE (via Pubmed) seguida da analise de
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palavras-chave e descritores utilizados no titulo, resumo e na indexacdo dos artigos
encontrados, dentro da tematica de interesse. Na segunda fase, apds a construcdo dos
quadros de conceitos, com os termos identificados, conduziu-se uma pesquisa
sistematizada nas bases de dados, tal como planeado no protocolo da revisdo.3? Por fim, a
lista de referéncia de todos os relatérios e artigos incluidos foram pesquisados com o

objetivo de encontrar estudos adicionais. Foram incluidos estudos publicados em inglés,

espanhol e portugués, apds a década 90. Para mais pormenores ver apéndice lll e IV.

111-2.2 SELECAO DE ESTUDOS

Os resultados da pesquisa foram extraidos para um arquivo do Endnote (Clarivate
Analytics, USA). A relevancia dos estudos identificados foi avaliada por revisores
independentes, que analisaram os titulos e resumos. Sempre que mais informagdes eram

necessarias, a publicacdo foi reportada para uma segunda fase de selecdo, que consistiu

na leitura completa dos artigos também por revisores independentes.

llI-2.2.1 Avaliacdo da qualidade metodoldgica dos estudos

A avaliag¢ao da qualidade metodoldgica dos estudos foi conduzida de modo independente
por dois revisores. Para a avaliacdo dos RCT recorreu-se a Checklist for Randomized
Controlled Trials do JBI.24#25 )& a Checklist for Quasi-Experimental Studies foi utilizada na
andlise critica do estudo quase-experimental incluido nesta revisdo.?* Sempre que
necessario, os autores dos estudos primarios foram contactados de modo a clarificar

informagdes (in)disponiveis.

l1I-2.3 EXTRACAO DE DADOS

Os dados foram extraidos por dois revisores de modo independente, recolhendo-se
informacdo relativa: ao i) tipo de estimulos incluidos, ii) nUmero de sessdes, iii) duracao
das sessdes, iv) tipo de abordagem — diretiva ou ndo diretiva/individual ou de grupo; v)
caracteristicas da populacdo, momentos de avaliacdo e instrumentos de medida

utilizados; e vi) resultados relevantes para o objetivo da revisao.
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As divergéncias encontradas nesta e nas anteriores etapas, foram resolvidas através de

didlogo entre revisores, no sentido de se encontrar o melhor consenso.

11-2.3.1 Sintese dos dados

Devido as significativas diferencas encontradas entre intervencdes, instrumentos de
medida e indicadores clinicos medidos, bem como os diferentes desenhos dos estudos
envolvidos (heterogeneidade metodoldgica), ndo foi possivel a realizacdo de uma
metandlise. Deste modo, os dados estdo apresentados no formato de narrativa,

organizados de acordo com os indicadores clinicos de interesse, primarios e secundarios.

lll-3. RESULTADOS

A pesquisa identificou um total de 1242 potenciais artigos, dos quais 162 foram excluidos
por se encontrarem em duplicado. Dos 1080 estudos originais, 1017 foram excluidos apds
analise dos titulos e resumos; Dos restantes 63, 55 artigos foram excluidos apds a sua

leitura completa. No final, ficaram sete RCT!%2%34 e um estudo quase experimental.3>
11I-3.1 QUALIDADE METODOLOGICA

A qualidade metodolégica dos sete RCT foi avaliada segundo os 13 itens¥ do Checklist for
Randomized Controlled Trials do JBI.2* Todos os estudos cumpriam trés itens (itens 7, 10 e
13). Nomeadamente, os diferentes grupos do estudo foram tratados de forma idéntica,
com excec¢do da intervengdo de interesse (item 7); os resultados dos diferentes grupos
foram medidos com os mesmos instrumentos e estratégias (item 10); e o desenho do

estudo foi apropriado para a intervencdo em estudo (item 13). Porém nenhum dos RCT

v1- A alocacdo dos participantes aos grupos de tratamento foi verdadeiramente aleatdria? 2.- A alocagdo aos
grupos foi cega? 3- Os grupos de tratamento eram comparaveis no inicio do estudo? 4 - Foi ocultada aos
participantes a atribui¢do do tratamento? 5 - Foi ocultado aos responsaveis por aplicar o tratamento qual o
grupo a que estavam alocados os participantes? 6 - Foi ocultado aos avaliadores dos resultados o grupo a que
estavam alocados os participantes? 7 - Os diferentes grupos do estudo foram tratados de forma idéntica, com
excecdo daintervengdo referida? 8 - O follow-up foi completado, e se ndo, foi abordado o uso de estratégias para
colmatar a sua auséncia? 9 - Os participantes foram analisados nos grupos aos quais foram randomizados? 10 -
Os resultados foram avaliados da mesma forma para todos os grupos? 11 - Os resultados foram medidos de
forma confiavel? 12 - Foi utilizada anélise estatistica apropriada? 13. - 0 desenho de estudo é apropriado ao
topico em analise, e foi evidenciado algum desvio do desenho padrdo de um ERC durante as fases de
desenvolvimento ou analise?
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menciona claramente se a alocacdo ao grupo de tratamento foi ocultada (item 2) e
nenhum deu suficientes informacdes para determinar a confiabilidade das medidas de
avaliacdo (item 11). A maioria dos RCT utilizou um “verdadeiro” processo aleatério na
alocacdo dos participantes aos diferentes grupos (item 1); no entanto, esta randomizagao

ndo esta clara no estudo de Robichaud et al..33 Para mais pormenores ver Apéndice IV.

A qualidade metodoldgica do estudo3> quasi-experimental foi avaliado segundo os nove
itens da Checklist for Quasi-Experimental Studies."" Um destes itens ndo foi cumprido
devido a auséncia de grupo controlo (item 4); e trés dos itens apresentam informacao

insuficientes (itens 2, 6 e 8). Porém, houve o cumprimento dos restantes itens (itens 1, 3,

5, 7 e 9). Para mais pormenores ver Apéndice IV.

I11-3.2 TAMANHO DA AMOSTRA

No total dos estudos, a amostra antes da intervengao era de 238 participantes. O tamanho
das amostras, nos oito estudos, variou entre 1833 a 4032 participantes. Assim sendo, o
estudo com maior tamanho da amostra foi de 40 participantes: 22 alocados ao grupo de
intervencdo e 18 alocados ao grupo controlo.3? Em relacdo a amostra total, final, dos
estudos incluidos, devido a perda de participante ocorrida ao longo do desenvolvimento

da intervencdo, a amostra era de 190 participantes.

11I-3.3 CONTEXTOS E CARACTERISTICAS DOS PARTICIPANTES

Os oito estudos incluidos foram publicados entre 199433 e 2016.3° Os contextos eram
relativamente homogéneos, variando entre instituicdes de cuidados a longo prazo, lares
de idosos/centros de assisténcia e centros especializados para idosos.12293> A idade
média dos participantes variou entre 76,6 anos (DP = 5,8) a 88,73 (DP = 7,36) anos. Um

aspeto fundamental foi a avaliacdo do grau de deterioracdo cognitiva dos participantes. A

vi 1 - Esta claro no estudo qual é acausa e o efeito - ndo ha confusdo sobre que varidvel vem em primeiro lugar?; 2
- Os participantes incluidos em qualquer comparagdo sdo semelhantes?, 3 - Os participantes incluidos
receberam tratamento/cuidados semelhantes, além da exposicdo ou intervencdo de interesse? 4.- Existe um
grupo de controlo?; 5.- Existiram multiplas avaliagdes de resultado antes e apds a intervengdo/exposicdo? 6 - 0
periodo de follow-up foi completo e, se ndo, o follow-up foi adequadamente descrito e utilizadas estratégias
para lidar com a perda para o follow-up? 7 - Os resultados dos participantes incluidos foram avaliados de igual
forma? 8 - Osresultados foram avaliados de forma confidvel? 9 - Foi utilizada anélise estatistica apropriada?
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este respeito os estudos incluiram PcPNC major desde grau leve, moderado a muito
grave.12293234 No entanto, dois dos estudos n3o indicam explicitamente o grau de

deteriora¢do.33:3°

l1l-3.4 CARACTERISTICAS DA INTERVENCAO

Na maioria dos estudos incluidos (n = 5) as intervenc¢des sensoriais foram administradas
através da criacdo de um ambiente especifico para este fim, como as salas de EM.12:29-31,34
Estas salas estavam equipadas com cabos de fibra 6ética, colunas de agua, musica,
equipamentos de aromaterapia e estruturas ou objetos tateis.122°3134 Nos restantes
estudos (n = 3) os estimulos multissensoriais foram administrados através da realizacdo de
diferentes atividades, como: ouvir musica, aromoterapia, degustacdo, participagao em
exercicios envolvendo toque e visdo, massagens, pintura e exercicios que enfatizam as
respostas corporais (movimentos propriocetivos e vestibulares).32:33:3> Alguns estudos
descrevem a utilizagdo de uma abordagem nao diretiva na aplicagdo da EM e
individualizada.'?>2°31 Qutros estudos aplicaram a interven¢do de interesse em dindmica

de grupo.32:33.35

O numero total de sessdes variou entre 12,343 14,32 30,33 32,12.29-31 g 36 sessdes.3* Além
disso, o numero de sessdes por semana também foi diferente nos vdrios estudos; uma
sessdo semanal,3* duas,122°9732 e trés sessdes.3334 A duracdo de cada sess3o variou entre
30 minutos,12:2931,34 30 g 45 minutos,33 e 40 a 60 minutos.3%3> (Para mais detalhes ver

Tabela 5)

[11-3.5 CARACTERISTICAS DA AVALIACAO

Seis estudos estudaram o efeito da EM na gestdo do comportamento,12:2231734 através dos
dados obtidos a partir do Inventario Neuropsiquidtrico (INP),12:3132 da Interact-during and
Interact-short ranting scales (Interact scale),?® do Revised Memory and Behavior Problems
Checklist (RMBPC)33 e da Daily Observation Scale (DOS).3* O humor também foi analisado
nos estudos incluidos?2°3235> e medido através da Cornell Scale for Depression in

Dementia (CSDD),123932 da Interact-during and Interact-short rating scales (Interact
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scale),?® e da Geriatric Depression Scale (GDS).3> Quatro estudos investigaram o efeito da

intervencdo de interesse na agitacdol2303134 medida pela Cohen-Mansfield Agitation

Inventory (CMAI)3* e pela DOS.1230:31 A ansiedade também foi foco de estudo3932:35 e foi

avaliada pela escala Rating Anxiety in Dementia (RAID)3?:32 e pela Escala de Ansiedade de

Beck.3> Secundariamente, foram também explorados os outcomes capacidade funcional e

qualidade de vida.1?3233 |ndicadores clinicos como apatia, comportamento noturno,

perturba¢des alimentares, delirios e alucinacdes, e sobrecarga do cuidador ndo foram

reportados em nenhum dos estudos incluidos.

Tabela 5-Tipo de intervengao por grupo, duragdo, indicadores clinicos e periodos de avaliacao

Duracdo da intervengdo

Estudo Condic¢do (experimental/controlo), Indicadores , o
- . Periodos de avaliagdo
clinicos e Instrumentos de medida
Condicdo experimental: grupo da EM
Duas condicdes de controlo:grupo da Atividade
(atividades intelectuais efisicas) e grupo de ~
. 16 semanas:2 sessdes por semana
controlo (cuidado usual) o
(32 sessdes nototal)
Agitagdo - avaliadacom CMAI , i
12 sitac ) Periodos de avaliagdo:
[12] Comportamento - avaliado com INP L x
. Pré-intervengdo (semana 0)
Maseda et | Humor - avaliado com CSDD .
- . L. A meio do estudo (82 semana)
al. Cogni¢do — avaliado com Mini-Mental State , . -
N Pds-intervengdo (163semana)
Examination (MMSE) Seguimento (242 semana)
Capacidade Funcional foi avaliado comoindice g
de Barthel
Condicdo experimental: grupo da EM
Duas condi¢des de controlo:grupo da Atividade o
- . - 16 semanas:2 sessdes por semana
(atividades intelectuaisefisicas) egrupo de N
. (32 sessdes nototal)
(29] controlo (cuidado usual)
Maseda et . Periodos de avaliagao:
Humor e comportamento - avaliadoscom . ~ .
al. Antes dainterven¢do 10 minutos
Interact scale Durante a Intervengdo
Cognigdo — avaliado com MMSE (versdo para . N & -
Pds-intervencao 10 minutos
graus severos)
Condicdo experimental: grupo da EM .
.~ 16 semanas:2 sessdes por semana
Uma condicdo decontrolo: grupo da o
; ~ . . . (32 sessdes nototal)
Estimulagdo pela musica (musicoterapia)
[30]
_— . Periodos de avaliagao:
Sanchez et | Agitagdo - avaliadacom CMAI L. N ¢
. Pré-intervencdo (semana 0)
al. Humor - avaliado com CSDD .
. . A meio do estudo (82 semana)
Ansiedade - avaliadacomRAID - =
. o . Pds-intervengdo (162 semana)
Cognigdo — avaliado com MMSE .
Seguimento (242 semana)
131] Condicdo experimental: grupo da EM 16 semanas:2 sessdes por semana
Sanchez et | Duas condicdes de controlo:grupo da Atividade | (32 sessdes nototal)
al. (atividades intelectuais efisicas) egrupo de
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controlo (cuidado usual)

Agitagdo - avaliadacom CMAI
Comportamento - avaliado com INP
Humor - avaliado com CSDD
Cognigdo — avaliado com MMSE

Periodos de avaliagdo
Pré-intervengdo (semana 0)

A meio do estudo (82 semana)
Pds-intervengdo (162 semana)
Seguimento (242 semana)

[32]

Condicdo experimental: grupo da EM
Uma condicdo decontrolo: grupo de controlo
(cuidadousual)

Comportamento - avaliadocomo NPI.
Humor - avaliado com CSDD

7 a8 semanas:2 sessdes por semana
(14 sessdes no total)

Hutson et | Ansiedade - avaliadacomRAID Periodos de avaliagdo
al. Cogni¢do — avaliado com Holden 1 a2 semanas pré-intervengdo
Communication Scale, 1 semana poés-intervencdo (entre a 82 ea
Qualidade de Vida - avaliada coma Escala da 92 semana)
QualidadedeVida — Doenca de Alzheimer (Qol-
AD)
Condicdo experimental: grupo da EM
Uma condicdo decontrolo: grupo de controlo
(cuidadousual) 10 semanas: 3 vezes por semana
(33] (30 sessdes nototal)
Robichaud Comportamento e Cogni¢do - avaliados com ] o
ot ol RMBPC Periodos de avaliagdo
’ Atividades de vida diaria - avaliado usando Pré-intervengdo (semana 0)
Psychogeriatric Scale of Basic Activities of Daily Pds-intervengdo (102 semana)
Living
12 semanas:3sessdao porsemana
o . (36 sessGes nototal)
Condicdo experimental: grupo da EM (36
sessdes)
- Periodos de avaliagao
14 Uma condicdodecontrolo: grupo da EM (12 . alag
(34] - ) Pré-intervengdo (semana 0)
. sessdes) e grupo de controlo (cuidado usual) .
Milev et al. A meio do estudo (42 semana)
o . A meio do estudo (82 semana)
Agitagdo e comportamento geral - avaliados L. =
Pds-intervengdo (122 semana)
com DOS .
Seguimento (242 semana)
3 Semanas: 4 sessGes por semana (12
sessdes no total)
Condicdo experimental: grupo da EM , _—
& B grup Periodos de avaliagdo
[35]. Humor - avaliado pela GDS Pré-intervencdo (1 dia antes do estudo
Ozdemir et . . . comegar)
Ansiedade -foi avaliadousandoa escalade .. . [ . .
al. Pés-intervengdo (imediatamente apods a

ansiedadede Beck
Cognigdo — avaliado com MMSE

sua conclusao)
Seguimento (3 semanas apds a
conclusdo)

CMAI:Cohen-Mansfield Agitation Inventory; CSDD: Cornell Scale for Depression in Dementia; DOS: Daily Observation

Scale; Interact scale: Interact-during and Interact-short ranting scales; INP: Inventario Neuropsiquiatrico; GDS: Geriatric

Depression Scale; MMSE: Mini-Mental State Examination; RAID: Rating Anxiety in Dementia; RMBPC: Revised Memory and

Behavior Problems Checklist.
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Em relagdo aos momentos de avaliacdo, os oito estudos acompanharam os participantes
na semana zero (pré-intervencdo) e depois em diferentes momentos da
intervencdo/estudo: na oitava e 162 semanas de intervencdo;12303234 durante a
intervencdo, 10 minutos imediatamente apds;?® ou sé no fim da intervencdo, que
coincidiu com o momento de conclusdo do estudo.32 Nesta revis3o, os indicadores clinicos
avaliados nestes intervalos foram designados de efeitos a curto prazo. Alguns dos estudos
avaliaramainda os efeitos da intervencdo pés-conclusdo do estudo (na terceira semana de
seguimento apos a sua conclusdo3® e na 242 semana3*). Consequentemente, os efeitos da

intervengdo identificados neste intervalo foram considerados efeitos a longo prazo.

111-3.6 INDICADORES CLINICOS PRIMARIOS

Sintomas neuropsiquidtricos: comportamento

Quando se analisa o efeito da EM nos varios indicadores propostos no protocolo desta
revisdo,? tendo por base os efeitos a curto e a longo prazo, verifica-se que a EM apresenta
efeitos positivos a nivel comportamental, nomeadamente na gestdo da agitacao e

agressividade.

Maseda et al.,}? registaram melhorias a curto prazo no comportamento fisicamente ndo
agressivo (F2,36 = 4,172; p = 0,023), no comportamento verbalmente agitado (F2,36 =
10,540; p < 0,001) e na agitacdo em geral (F2,36 = 3,281; p < 0,049). Isto, no grupo que foi
sujeito a intervencdo de interesse (EM) em compara¢dao com o grupo “Atividade” (no qual
eram conduzidas sessOes individualizadas, numa abordagem diretiva, através do
desenvolvimento de atividades intelectuais e fisicas). Este mesmo estudo,!? analisou os
efeitos a longo prazo da intervencao e registaram, pela analise dentro dos grupos, que o
grupo da EM e o grupo de controlo (ou seja, grupo sujeito aos cuidados usuais)
aumentaram a sua pontuacdao no INP de forma semelhante e significativa entre o periodo

pos-intervengdo (F1,17=6,737; p=0,019) e o seguimento (F1,14-5,601; p = 0,033).12

Sanchez et al.3° também identificou melhorias significativas e semelhantes na agitacdo
dentro do grupo sujeito a EM e dentro do grupo sujeito a Estimulacdo pela musica (F2,3a=

3,837; p = 0,031; n? = 0, 166). A longo prazo, os autores verificaram que o comportamento
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fisicamente ndo agressivo, para estes dois grupos (EM/Estimulagdo pela musica) melhorou

também de forma semelhante e significativa (F1,16=5,518; p = 0,032; n? = 0,159).

Em outro estudo, Sdnchez et al.,3' quando comparou os efeitos da EM e da intervencdo
“Atividade” (no qual eram conduzidas sessdes individualizadas, numa abordagem diretiva,
através do desenvolvimento de atividades intelectuais e fisicas), verificaram que ambos os
grupos apresentaram ganhos significativos, dado que ocorreu uma diminuicdo dos
comportamentos agressivos (F2,3s = 8,200; p =0,001; n? = 0,300) e da agitacdo (F2,36 =
6,990; p = 0,003; n? = 0,277). Porém, diferencas significativas ndo foram identificadas
entre os grupos, dados que ambas intervencdes apresentaram niveis de eficacia
semelhantes (EM/Atividade). Contudo, quando analisada a pontuacdo do INP,
comparando novamente os dois grupos anteriores (EM/Atividade) registou-se uma
melhoria significativas nos SNP a favor da EM (F2,36 = 6,2121; p = 0,005; n? = 0,238). J&
quando Sanchez et al.,3! compara o grupo sujeito a EM com o grupo de controlo (sujeito
as atividades usuais) identificaram melhorias significativas no comportamento
verbalmente agitado/agressivo a favor da EM. Este estudo, ainda analisou o efeito da
intervengao a longo prazo, e neste contexto verificou que ambos os grupos
(EM/Atividade) pioraram as suas pontuacdes na escala CMAI, tanto para o
comportamento agressivo (F1,16 = 11,983, p = 0,003, n? = 0,420) como para a agitacdo
verbal. (F1,16 = 15,623; p = 0,042; n? = 0,456), o que se traduz hum maior nimero de

comportamentos agressivos/maior agitacio verbal.3?

Dentro da gestdo do comportamento, Robichaud et al.?3 pela avaliacio dos
comportamentos disruptivos verificaram que o grupo sujeito a EM apresentou uma

melhoria significativa na diminuicdo destes comportamentos (t = 3,16; p = 0,004).

Milev et al?* a partir da pontuacdo da DOS verificaram que o grupo sujeito a EM
apresentou indicadores de evolucdo positiva, tais como menor agitacdo e sonoléncia. Os

resultados obtidos por estes autores,3* a longo prazo, também evidenciaram um efeito

protetor da EM sobre as alteragdes comportamentais.

Sintomas neuropsiquidtricos: labilidade emocional

Seis dos oito estudos incluidos avaliaram o efeito da EM na labilidade emocional dos

participantes.12:2932.35> Porém, apenas um estudo encontrou um efeito positivo da EM
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sobre o humor (a partir das pontuagdes da GDS) durante a intervencdo (p = 0,001), sendo

que este efeito se manteve a longo prazo (p = 0,001).3>

Maseda et al.,'? verificaram melhorias no humor (avaliadas pela CSDD), embora n3o
estatisticamente significativas, durante a interveng¢ao tanto no grupo da EM como no
grupo Atividade. A longo prazo, Maseda et al.,}? constataram que as pontuacdes da CSDD
em ambos os grupos pioraram de modo semelhante (sem diferencas estatisticamente
significativas entre os grupos). Sdnchez et al.,3? utilizando a mesma escala (CSDD),
verificaram que as pontua¢Ges se mantiveram estdveis durante a interven¢ao para os trés
grupos em analise (grupo da EM, Atividade e controlo). Ja a longo prazo verificaram que as
pontuacdes na CSDD pioraram para os grupos da EM e Atividade, mas sem diferencas
significativas entre eles.32 Maseda et al.?° ndo encontraram melhorias significativas no
humor segundo as pontuacdes da Interact Scale. J4 no estudo de Sanchez et al.,*° as
pontuacdes na CSDD permaneceram estaveis durante a intervencdo no grupo da EM,
enquanto no grupo Estimulacdo pela musica as pontuacdes pioraram. Porém, a diferenca
entre os grupos (EM/Estimulagcdo pela musica) ndo foi significativa. J4, a longo prazo, em
ambos os grupos verificaram melhorias semelhantes e significativas no estado de humor

dos participantes (F1,16=9,822; p = 0,006; n? = 0,374).3°

Sintomas neuropsiquiatricos: ansiedade

Quatro dos oito estudos incluidos avaliaram o efeito da EM nos niveis de ansiedade dos

participantes. 2930,32,35

Sanchez et al.3? encontraram dentro do grupo da EM uma melhoria significativa nos niveis
de ansiedade com base nas pontuacdes da escala de RAID (que mede sintomas de
ansiedade tais como preocupacdo, apreensdo, tensdo motora, fobias e panico). Por sua
vez, esta melhoria ndo foi verificada no grupo Estimulagdo pela musica (Pillai ‘s Trace, F2,16
= 2,141; p = 0,013).3° A longo prazo e novamente com base na pontuac¢do da escala de
RAID, os autores verificaram que o nivel de ansiedade melhorou no periodo de
seguimento, mas esta melhoria so foi verificada no grupo da EM e no controlo (F11,16 =
6,500; p = 0,021; n? = 0,267), sem diferencas estatisticamente significativas entre grupos.3°
Ozdemir et al.3> usando o Escala de Ansiedade de Beck verificaram, no grupo sujeito a EM,

uma melhoria estatisticamente significativa nos sintomas de ansiedade ao longo do tempo
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(p = 0,001), que duraram até a fase de seguimento (p = 0,021). J4 no estudo de Maseda et
al.?® ndo foram encontradas melhorias relacionadas com a ansiedade usando a Interact
Scale antes e depois das sessdes. Igualmente, Hutson et al.32, a partir dos resultados da
escala de RAID ndo encontraram mudancgas nos grupos (intervengao e controlo) ao longo

do tempo.

[11-3.7 INDICADORES CLINICOS SECUNDARIOS

Estado cognitivo

Sete dos oito estudos incluidos nesta RSL avaliaram o impacto da EM nos dominios

cognitivos, tais como memodria (imediata e tardia), fluéncia verbal e atengdo.1229-33,3

No estudo de Maseda et al.!? os resultados do Mini-Mental State Examination (MMSE)
permaneceram estdveis durante o periodo de intervengdo, nos trés grupos avaliados
(grupo da EM, Atividade e controlo). Portanto, nenhum efeito significativo da EM sobre a
cognicdo foi identificado.'? Ja a longo prazo o grupo da EM e de controlo verificaram uma
diminuicdo significativa e semelhante (sem diferencas significativas entre os grupos) na
pontuacdo do MMSE (F1,12 = 5,457; p = 0,038).12 Com resultados semelhantes ao nivel dos
dominios cognitivos e que pesam mais a favor da intervencdo de interesse (EM), temos o
estudo de Maseda et al.,*® que observaram diferengas significativas no decorrer da
intervencdo, mais especificamente no discurso espontdneo (p = 0,006) e no nivel de
atenc¢do ao ambiente envolvente (p = 0,022). No estudo de Sanchez et al.,3° o grupo da EM
e da Estimulacdo pela musica, apresentaram uma ligeira melhoria no desempenho
cognitivo (avaliado pelo MMSE). No entanto, sem significado estatistico dentro de cada
um dos grupos e entre os grupos. Num outro estudo, Sdnchez et al.,3! reportaram para o
grupo da EM e para o grupo Atividade, melhorias nas suas pontuagdes do MMSE durante
a intervencdo (sem diferencas estatisticamente significativa entre os grupos). Na analise
do efeito obtido, a longo prazo, verificaram um efeito negativo no desempenho cognitivo,
aferido pela diminuicdo das pontuacdes do MMSE, para o grupo da EM e de controlo (F1,15
= 7,276; p = 0,017; n? = 0,324). Pelo contrario, Ozdemir et al.3> relataram um aumento
médio de nove pontos nas pontuacdes do MMSE, no periodo de seguimento. Jd no estudo

de Robichaud et al.3® mudancas significativas nos dominios cognitivos ndo foram
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identificadas ao longo do estudo. Tal como, no estudo de Hutson et al.,3? onde ndo foram

encontradas alteracdes significativas entre o grupo da EM e o grupo de controlo.

Qualidade de vida

Hutson et al.3? estudaram os efeitos da EM sobre a qualidade de vida dos participantes.
No entanto, ndo foi identificado nenhum efeito no grupo sujeito a intervencdo de

interesse.

Capacidade funcional para as atividades de vida diaria

Maseda et al.12 verificaram que a capacidade funcional avaliada pelo Indice de Barthel
melhorou durante a intervengdo no grupo sujeito a EM, mas nao no grupo Atividade, nem
no controlo. Robichaud et al.33 também verificaram melhorias significativas na capacidade

para as atividades basicas de vida didria no grupo sujeito a EM (t = 2,91; p = 0,009).

I1-4. DISCUSSAO

Esta revisdao procurou examinar criticamente a eficacia da EM na gestdo dos SNP a curto e
a longo prazo, mas também o impacto que esta intervencdo podera ter na capacidade
cognitiva e funcional, na qualidade de vida e na sobrecarga do cuidador. Uma ampla
pesquisa bibliografica identificou oito artigos, dos quais sete sdo RCT1229734 e um estudo
quase experimental.3®> Face ao pequeno numero de estudos incluidos, agravado por
algumas fragilidades metodoldgicas inerentes, nao foi possivel tirar conclusdes definitivas
sobre a eficacia da EM. No entanto, é possivel enumerar significativas recomendacdes e
potenciais beneficios da EM, que podem ter um impacto muito positivo na pratica clinica.
Os profissionais de saude precisam de estar providos do melhor conhecimento cientifico
disponivel, com o objetivo de promoverem cuidados seguros e de qualidade. Neste
sentido, acredita-se que esta RSL, face a evidéncia disponivel, tem um grande valor para a

pratica centrada na prestacdo de cuidados a populagdo com PNC major.

Os resultados identificados mostram que a EM tem um efeito positivo, a curto prazo e a
longo prazo, em vdrios indicadores clinicos. A curto prazo a EM mostrou-se eficaz na

gestdo da agitacdo, mais especificamente na gestdo dos comportamentos fisicamente nao
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agressivos, nos comportamentos verbalmente agitados e comportamentos
agressivos.12:30:31,3436 A |ongo prazo, os resultados da EM sobre a gestdo comportamental
estdo em concordancia com os efeitos positivos ja identificados a curto prazo. Os estudos
identificaram que apds a conclusdo da intervencdo, os participantes apresentam
indicadores comportamentais menos agitados, incluindo menor numero de
comportamentos fisicamente ndo agressivo.1231.34 Houston et al.3¢ explorou as percec¢des
dos profissionais sobre o efeito da EM na gestdo dos SNP, e identificou que os
profissionais reconhecem os beneficios desta intervengdo no controlo dos sintomas
comportamentais mais negativos. Por conseguinte, a EM pode ser uma intervencdo
adequada na prevencdo e gestdo da agitacdo, agressividade fisica e verbal.3” O
comportamento agitado é um indicador clinico de risco, altamente associado a piores
resultados em saude.3® A agitacdo aumenta o risco da PcPNC ser institucionalizada numa
unidade de cuidados de longa duracdo ou estrutura residéncial e conduz a uma maior
sobrecarga do cuidador formal/informal.3%4% Por outro lado, este tipo de comportamento
induz a implementacdo de cuidados que nem sempre s3o 0S mais seguros como a
imobilizacdo e a administracdo de antipsicoticos e benzodiazepinas, que clinicamente tém
tendéncia a agravar a deterioracdo cognitiva da pessoa, em particular, e o seu estado

clinico, em geral.3241

Outro resultado em discussao foi o potencial beneficio da EM na redugdo dos niveis de
ansiedade e na gest3o da labilidade emocional. Apesar do baixo nivel de evidéncia,3%3> os
efeitos positivos foram identificados a longo prazo sobre o humor, sendo mais um
indicador clinico a dar consisténcia a eficacia da EM. Visto que melhorias no estado do

humor foram identificadas trés semanas apds a conclusdo da intervencao.

Os resultados também sugerem que a EM pode ter um impacto positivo na capacidade
funcional para as AVD, o que pode ter como implicacbes uma menor necessidade de
cuidados.12:33 Qutros estudos, realizados em contextos semelhantes aos dos estudos
incluidos nesta revisdo, mostraram uma associacdo positiva entre a EM e melhor
desempenho das AVD.!8 Por conseguinte, a EM pode potenciar a capacidade da PcPNC
para as atividades de autocuidado como o vestir/despir, alimentar, caminhar que sdo

dimensdes diretamente relacionadas com o seu bem-estar e a qualidade de vida.'® Como
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bem sabemos, menores niveis de dependéncia traduzem-se em maior qualidade de vida e

menores custos em saude.

Outro dado relevante desta revisao, e de grande interesse para o relatério deste trabalho,
é o efeito da EM na capacidade cognitiva. A cogni¢ao apesar de ndo ter sido delimitada
como um indicador primario para esta RSL é um indicador relevante para a compreensao
da importancia do principio-chave seis do PECI-MD3 - “Proporcionar estimulos que
suportem a memdria”.r Efeitos a longo prazo sobre a cognicdo foram identificados,
Ozdemir et al.3> mostraram efeitos positivos no desempenho cognitivo que durou até trés
semanas apos a conclusdo da intervengdo. Contudo, os niveis de evidéncia, no ambito da

cognicdo, ainda sdo frageis e estudos adicionais sdo necessarios. 2%:31,3>

Em suma, o nosso proposito foi o de conhecer a eficdcia clinica que suporta o uso da EM,
no sentido de avaliar a sua aplicabilidade em associacdao com o PECI. Apesar dos efeitos
modestos, a EM mostra poder, por si s6, melhorar a fluéncia e a espontaneidade do
discurso verbal, bem como a atencdo ao ambiente. Face aos resultados encontrados

considera-se fundamental o uso da EM durante o PECI-MD3.

I11-5. CONCLUSAO

A EM é uma intervencdo nao farmacoldgica que pode ajudar a controlar as respostas
humanas da PcPNC ao seu processo de doenca, incluindo os SNP como a agitacao,
agressividade, labilidade emocional e a ansiedade. Os resultados sintetizados no presente
capitulo reforcam a importancia de uma EM continua para manter as capacidades das
pessoas idosas com PNC. A necessidade de EM continua reflete o padrao de resultados

encontrados, no qual, se encontram melhorias obtidas durante a intervencdo, que nem

sempre permanecem a longo prazo.

Apesar de estar agora disponivel esta compreensdao mais ampla dos efeitos da EM nos

SNP, na capacidade cognitiva e nas AVD consideramos que existe ainda um amplo campo

de estudos a ser desenvolvido no contexto desta intervengao.
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Em termos de recomendacOes para a pratica as evidéncias sugerem que os profissionais
de saude podem usar de forma segura a EM. Nenhum efeito colateral foi reportado nos
oitos estudos incluidos nesta RSL, e os potenciais beneficios, levam-nos a concluir que esta
intervencdo nao farmacoldgica é vélida na gestdo das repostas comportamentais, como
agitacdo e agressividade da PcPNC (Grau AYi); com um menor potencial na gestio dos
niveis de ansiedade (Grau B'i), desempenho cognitivo (Grau B) e funcional para as AVD

(Grau B).

Transferindo este conhecimento para a EC individual e analisando a pertinéncia dos seus
principios-chave, concluimos que o sexto principio do MD3 é de suma importancia, o que
incita a inclusdo dos estimulos multissensoriais, sempre que possivel, nas sessdes do PECI -
MD3. Os estimulos multissetoriais serdo um contributo significativo para o objetivo geral
da estimulagao cognitiva, que é a manutenc¢ao da capacidade cognitiva e da qualidade de
vida. A EM ao ser incorporada na EC também poderd ter a grande vantagem de prevenir

e/ou gerir os SNP que poderdo, por siso, dificultar a adesdo aos programas.

Fica assim concluida a Tarefa Il e parte da Fase 1, que permitiu gerar conhecimento
relevante para o desenvolvimento deste trabalho, mas também acrescentou valor ao
conhecimento existente sobre a EM, em geral, e sobre a sua associacdo a EC em

particular.
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JUSTIFICACAO DA TAREFAIII

Preparacdo do programa de estimulacdo cognitiva individual chamado Making a Difference 3
- Individual Cognitive Stimulation Therapy: A manual for carers (MD3) de Lauren Yates e
colaboradores,! para posterior desenvolvimento do estudo piloto, que metodologicamente é
um ensaio clinico randomizado controlado - randomized control trial (RCT) — descrito no

Capitulo VII, Tarefa VI, deste relatério.

PUBLICACAO

Apostolo J, Silva R, Costa P, Bobrowicz-Campos E,. Fazer a Diferenca 3 - Intervencdo Individual
de Estimulacdo Cognitiva - Um manual para os cuidadores (versdo portuguesa). in press.

Coimbra: Escola Superior de Enfermagem de coimbra; 2019 [ISBN: 978-989-99556-7-7].
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RESUMO

Programas de estimulagdo cognitiva individual (PECI) desenhados para auxiliar os
profissionais de saude e cuidadores sdo necessarios para tornar esta intervencdo acessivel
a populacdo idosa que cognitivamente se encontra vulneravel. O Making a Difference 3
(MD3) de Yates et al.® é um PECI com 75 sessdes, delineado para ser implementado por

um cuidador familiar/informal em contexto domiciliario.
Objetivo: Traduzir e adaptar o PECI-MD3 para lingua e cultura portuguesa.

Método: O processo de traducdo e adaptacdo baseou-se nas fases preconizadas pelo
Formative Method for Adapting Psychotherapy? (FMAP) e pelos Guidelines for adapting
cognitive stimulation.? Trés fases foram conduzidas. Mais concretamente, a Fase 1 que
teve por objetivo envolver as partes interessadas por meio de entrevistas exploratérias
semiestruturadas; a Fase 2 que se focou na integracdo do conhecimento gerado pela

teoria com o conhecimento empirico e clinico; e a Fase 3 cuja finalidade foi rever a

intervencao clinica culturalmente adaptada com as partes interessadas.

Resultados: A Fase 1 permitiu explorar a percecdo de algumas das partes interessadas
(cuidadores, profissionais de saude e académicos) sobre o manual do PECI. A Fase 2 deu
origem a versdo a do programa. A Fase 3 permitiu modificar os conteldos verbais e ndo
verbais do programa, tornando-o mais acessivel a populagdao em geral, garantindo que as
adaptacOes culturais fossem sensiveis e significativas as necessidades dos cuidadores e/ou
seus familiares. Nesta fase, pela técnica de Delphi, foram envolvidos peritos de diferentes
areas profissionais: enfermagem, terapia ocupacional, psicologia, animac¢do social. Foram
ainda realizados grupos focais com 10 cuidadores familiares de pessoas com deterioracao
cognitiva. Face a este processo foi obtida a versdo pré-final do programa (versdo B) que

permitiu a conducdo do estudo piloto (Capitulo VII).

Discussdo/Conclusdo: A construgdo rigorosa do programa MD3 pela equipa autora e o

cumprimento das etapas sugeridas pelas diretrizes internacionais no processo de tradugao
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e adaptacdo permitiu testar de forma consistente a validacdo do programa para a lingua e

cultura portuguesa.

Palavras-chave: Estimulagdao cognitiva individual; Intervengdes complexas; Fazer a

Diferenca 3 (FD3); Making a Difference 3 (MD3); Técnica de Delphi; Grupos focais.
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IV-1. INTRODUCAO

A estimulacdo cognitiva (EC) individual pode ser desenvolvida em vdrios contextos,
incluindo na casa das pessoas e com uso a recursos pouco dispendiosos, porém, pouco
conhecimento tem sido produzido neste dmbito.* Neste sentido, e com o intuito de
disponibilizar um programa de EC individual, foi desenvolvido o MD3.1>~7 Este programa
de intervengdo para as pessoas com perturbacdo neurocognitiva (PcPNC) tem a

particularidade de envolver os cuidadores informais (tais como amigos, vizinhos ou

familiares) na implementacdo da interven¢do em contexto domicilidrio.?

Os PECI podem-se revelar vantajosos na medida em que nem todas as PcPNC, ligeira ou
major, tém acesso a EC de grupo, devido a dificuldades na mobilidade, inexisténcia deste
recurso/oferta junto a darea de residéncia ou até por questées de gosto pessoal

(preferéncia).?

IV-1.1 CONCEPTUALIZACAO E DESENVOLVIMENTO DO PROGRAMA DE ESTIMULACAO
COGNITIVA INDIVIDUAL — MAKING A DIFFERENCE 3 (PECI-MD3)

A conceptualizacdo do PECI-MD3 teve por base dois programas de EC de grupo: Making a
Difference: An Evidence-Based Group Programme to Offer Cognitive Stimulation Therapy
(MD) de Spector et al.® e Making a Difference 2: An Evidence-Based Group Programme to
Offer Maintenance Cognitive Stimulation Therapy (MD2) de Aguirre et al..}° Estes dois
programas, um publicado em 2006 e o outro em 2012, foram concebidos e desenvolvidos
por alguns investigadores que também sdo coautores do PECI-MD3, entre eles Aimee

Spector, Bob Woods e Martin Orrell.

O Making a Difference (MD)® e Making a Difference 2 (MD2)° sdo programas de EC de
Grupo, constituidos por sessdes estruturadas dentro de vdrias tematicas (como sessoes
sobre a infancia, jogos com ndmeros, assuntos atuais) que foram concebidas para serem
desenvolvidas em contexto social.>!® O MD é constituido por 14 sessdes a serem

implementadas duas vezes por semana, ao longo de sete semanas.® O MD2 é um
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programa de manutengcdo com 16 sessOes, também direcionado para a estimulacdo
cognitiva de grupo, a ser aplicado duas vezes por semana, dando assim continuidade as

sessdes do MD.1® Ambos os programas estdo traduzidos e validados para a populacdo

portuguesa.ll12

Por ser considerado uma intervengcdo complexa, a conceptualizacdo do PECI-MD3 apoiou-
se nas diretrizes para o desenvolvimento de intervengcdes complexas recomendadas pelo
Medical Research Council.'> O seu desenvolvimento teve o apoio financeiro do National

Institute of Health Research - Health Technology Assessment Programme do Reino Unido.®
Fases de desenvolvimento do PECI-MD3

O processo de desenvolvimento do MD3 contou com a Fase pré-clinica, Fase de

modelac¢3o e o estudo piloto.814

Fase Pré-clinica

Na Fase pré-clinica, Lauren Yates (LY) e a restante equipa envolvida na conce¢do do
programa procuraram evidéncias sobre a eficacia da EC, face aos estudos primarios ja
realizados, tentando compreender e explicar os mecanismos de acdo da EC que
justifiquem os seus beneficios.®14 Ainda na fase pré-clinica, antes de conceberem o PECI e
de elaborarem os materiais correspondentes, realizaram entrevistas com as partes
interessadas - utilizadores e facilitadores’* da EC, tais como cuidadores formais (n = 27) e
cuidadores informais juntamente com a PcPNC (n = 20). Por fim, constituiram um painel
de aconselhamento com cuidadores informais (n = 2) e profissionais de sadde (n = 2).8
Ainda no acompanhamento desta fase, LY2 realizou uma Scope Review com o objetivo de
mapear materiais/exercicios inovadores que pudessem ser incorporados no programa. Da
fase pré-clinica resultou a primeira versdo do PECI-MD3 (vers3o 1).814 Apresentam-se na
Figura 2 os passos que constituem a fase pré-clinica do processo de constru¢ao do PECI-

MD3.

Resultados da Fase pré-clinica. As opiniGes recolhidas junto dos participantes (cuidadores,
PcPNC e profissionais) ao longo da fase pré-clinica foram satisfatoriamente positivas. Estes

participantes revelaram que um programa individualizado de EC seria realmente uma

X - Facilitador da EC - conceito utilizado parao profissional de salide que conduz as sessdes de EC
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prioridade, pois, para além de ser muito Util em certos contextos clinicos/domiciliarios,
também pode ser uma oportunidade de aproximar o cuidador da pessoa cuidada e vice-

versa.®14

Como o PECI foi concebido para ser conduzido por um cuidador informal (membro da
familia/amigo), LY teve a preocupacdo de simplificar a sua utilizagdo. Por isso, alguns dos
passos instituidos nos programas de EC de grupo foram removidos, tais como a introducao

as sessdes e o encerramento.®

Em termos de conteudo, o PECI é mais conciso e simples do que os programas de EC de
grupo. Os autores do PECI-MD3 procuraram que o mesmo se encontrasse livre de
“terminologia académica". Os temas escolhidos para as sessGes sdo diversificados
(exemplo de temas das sessdes: a minha vida, alimentos, assuntos atuais), mas, em
simultaneo, tiveram o propdsito de fortalecer a natureza da relagao entre a diade. Deste
modo, a conducdo das atividades durante as sessGes esta adaptada para ser de um-para-

um (cuidador e PcPNC).8

O programa faz-se acompanhar de material que serve de suporte para a conducdo das
sessOes, com o objetivo de auxiliar o cuidador. Este material tem a finalidade de promover
uma maior adesdo ao programa, dado que a diade poderia ter dificuldades em adquirir o

proprio material e/ou até ter falta de tempo para o fazer.1:2

O programa foi ainda enriquecido com 13 principios-chave (linhas orientadoras/boas
praticas) para a conducdo das sessbGes EC individual com o objetivo de capacitar o
cuidador para o planeamento e implementacdo das sessdOes do programa (que se

encontram detalhadamente apresentados no Capitulo |, deste relatério).8:14

Na figura (Figura 2) que se segue estdo representadas as varias fases de desenvolvimento

do PECI-MD3:
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Figura 2-Fases de Desenvolvimento do MD3 segundo a ferramenta do Medical Research Council

Fase | - Modelagem

A Fase de modelagem (apresentada na Figura 2) foi desenvolvida a partir de um
paradigma qualitativo (com grupos focais, entrevistas e métodos de consenso), com o
objetivo de garantir que os materiais terapéuticos construidos fossem adequados quanto
ao grau de dificuldade e clareza. Deste modo, foi possivel a LY avaliar a fiabilidade (mais
concretamente, a aceitabilidade e aplicabilidade) do programa. Esta fase envolveu
cuidadores (n = 24) e PcPNC (n = 28). No total foram realizadas 10 entrevistas individuais e

seis grupos focais.?
Fase Il - Estudo piloto

O Estudo piloto (Fase experimental), desenvolvido por LY e colaboradores, teve o objetivo
de avaliar cada uma das 75 sessdes incluidas no PECI-MD3. Este estudo de campo foi
conduzido por diades (n = 22), sendo que cada uma das diades testou de 12 a 15 sessdes,
garantindo-se assim a aplicacdo de todas as sessdes (para a sua testagem). O processo foi
monitorizado, recolhendo-se informac¢Ges referentes a satisfacdo/prazer em participar nas
sessoes, interesse demostrado pela PcPNC durante cada sessdo, o nivel de comunicagdo

que a PcPNC estabeleceu, dificuldades encontradas ao longo de cada sessdo e sugestoes

de melhoria.®
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Resultados de Fase | (modelagem) e Fase Il (Estudo piloto). As entrevistas e os grupos
focais da Fase | deram contributos significativos para aumentar a fiabilidade e validade do
programa; as avalia¢des realizadas, no geral, foram muito positivas. Porém, no estudo
piloto, algumas das sessdes foram avaliadas como insatisfatérias quanto aos seus temas,
topicos e imagens. Uma das razGes mais frequentemente mencionadas pelas diades foi o
facto de considerarem que os temas das sessdes eram pouco relevantes para a faixa etdria
das pessoas que participaram do programa. A partir do feedback obtido, nestas duas
fases, os autores do MD3 reformularam os conteldos do programa, no sentido de reduzir

as fragilidades identificadas, tendo sido consolidada a segunda versdo do PECI-MD3

(versdo 2).5814 O processo aqui descrito estd ilustrado na Figura 2.
Consensos (painel de peritos e conferéncia de consensos)

A segunda versdo do PECI-MD3 foi submetida a uma dupla avaliagao por peritos (painel de
Delphi com recurso a técnica modificada). Numa primeira fase, LY e colaboradores,
recorreram a um questionario online (n = 25). A segunda fase consistiu na conferéncia de
consensos (n = 27). Os participantes envolvidos foram académicos, profissionais de saude
e cuidadores. Destes participantes, 57% estiveram presentes nos dois momentos da
avaliacdo. A fase de consensos permitiu um refinamento do programa e, consequente, a
sua melhoria. Também permitiu solucionar algumas questées relacionadas com a
apresentacdo geral e contelddos do programa, como tamanho da letra, /ayout, quantidade
de informagdao apresentada, linguagem, clareza das instrucdes e variedade das

atividades.®8

Resultados (Consensos). Com base no feedback obtido durante o Estudo piloto,
reforcado pelos dois painéis Delphi realizados com recurso a técnica modificada, os
autores do MD3 identificaram a necessidade de reformular os principios-chave, no sentido
de os tornar mais centrados na pessoa e nos resultados positivos do PECI, dos quais a
diade pode beneficiar. A terminologia usada foi novamente revista, pelos seus autores,
com o intuito de a tornar mais acessivel para a populacdo de interesse e menos
académica. Outros ajustes foram ainda necessarios, como a melhoria da apresentagao em
geral e o aprimoramento entre os niveis de dificuldade das atividades (Nivel A — menor

grau de dificuldade; Nivel B - maior grau de dificuldade).8
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Na ultima reunido de consenso, LY focou-se no formato no qual o programa deveria ser
apresentado (livro ou manual; um documento ou documentos seriados). A decisdo foi de
que o programa seria apresentado em formato de manual, acompanhado do suporte
necessario para cada sessdo, compilado num unico documento. Construiu-se, assim, a

vers3o final do PECI-MD3.6:8:14
Desenvolvimento do DVD

A semelhanca do processo realizado com os programas MD® e MD2!, os autores
decidiram conceber um DVD de treino e de apoio para as diferentes sec¢des do programa,
incluindo principios-chave e sessdes. Os comentarios recolhidos pelas partes envolvidas
reforcaram esta necessidade, confirmando, assim, que o DVD seria um elemento util a ser

incorporado no pacote do PECI-MD3.1.8

IV-2. METODOLOGIA

O primeiro passo realizado pela equipa do ECOG no contexto do PECI-MD3 foi proceder ao
pedido de autorizagdo a LY (autora principal do PECI), com o objetivo de traduzir e adaptar
0 programa para a lingua e cultura portuguesa (Anexo Il - Aval da Lauren Yates para a
Traducdo e Adaptacdo do PECI-MD3 para Lingua e Cultura Portuguesa). Apds o aval
positivo da equipa de autores, seguiu-se a compra dos direitos de autor. Este
procedimento foi efetivado com a editora do MD3 - The Journal of Dementia Care: Hawker
Publications (Anexo Il - Comprovativo da Editora da Cedéncia dos Direitos de Autor do

PECI-MD3 para Lingua Portuguesa).

IV-2.1 TRADUCAO E ADAPTACAO

O processo de traducdao e adaptacao do PECI-MD3 seguiu as orientacdes do Formative
Method for Adapting Psychotherapy (FMAP): A community-based developmental
approach to culturally adapting therapy? e dos Guidelines for adapting cognitive
stimulation de Aguirre et al.3, com algumas adaptacdes, que estdo devidamente descritas

ao longo da seccdo metodoldgica do presente capitulo. Assim nesta tarefa (Tarefa Ill)
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expOe-se a Ultima etapa da Fase 1 e as duas fases que se seguem, Fase 2 e Fase3 do FMAP

(as fases 4 e 5 deste método estdo reportadas no Capitulo VII)

Todo o PECI-MD3 foi sujeito ao processo de tradugdo e adaptagao cultural do programa
foi desenvolvida até a sessdo 40 (que corresponde, aproximadamente, a metade do
programa). O estudo piloto (descrito em pormenor no Capitulo VII) realizado com o
objetivo de avaliar a aceitabilidade, aplicabilidade e eficacia do PECI validado
culturalmente, decorreu num periodo temporal de trés meses, com a frequéncia de trés
sessoes semanais. Com as trés sessdes semanais, cada diade necessitaria em média de 36
sessoOes. Além destas, foram validadas mais quatro sessdes, para que as proprias diades as

pudessem gerir face aos gostos pessoais ou interesses da PcPNC.

O MD3 permite ser aplicado durante seis meses (75 sessdes). No entanto, o estudo piloto
desta investigacao (Capitulo VII) foi conduzido durante 12 semanas. Esta decisdao deve-se a
uma gestdo de recursos (humanos e financeiros), mas acima de tudo por se considerar
que a mesma nao afetaria a qualidade do trabalho a desenvolver. Considerou-se que as 40
sessOes do programa, sujeitas ao processo de adaptacao cultural, sdo significativas e
representativas de todo o PECI-MD3, dado que a partir da 402 sessdo as tematicas
repetem-se, diferenciando-se apenas pela inclusao de novos desafios em relacdo a sessao
anterior correspondente, mas que consideramos serem introducdes minores. Além do
mais, a intencionalidade terapéutica e os dominios cognitivos a serem potenciados sdao os
mesmos. Por exemplo, a tematica “A Minha Vida”, na qual se centram as sessfes 1 e 2,
repete-se nas sessbes 45 e 46; a tematica “Assuntos correntes”, que corresponde as

sessdes 3 e 4, repete-se nas sessdes 57 e 58.

Outra decisdo que emergiu, relacionou-se com a nao adaptacdo do DVD que vem
ancorado ao manual do PECI-MD3. Esta decisdo deveu-se ao facto de considerarmos que,
nesta fase de estudo, grande parte das PcPNC e seus cuidadores, que beneficiariam do
programa, ndo iriam, possivelmente, usufruir deste recurso. Esta consideracdo deve-se ao
facto de que grande parte da populacdo idosa portuguesa ndo tem leitor de DVD e/ou

pode ndo saber usar este recurso.
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IV-2.1.1 Fase 1 - Gerar conhecimento e envolver as partes interessadas

Objetivos: Em primeiro lugar decidimos explorar o conhecimento tedrico existente sobre a
eficdcia da intervencdo cognitiva individual e da estimulacdo multissensorial (ja
apresentado nos Capitulos Il e Ill). Seguidamente, exploramos a opinido das partes
interessadas/envolvidas sobre a EC como uma intervencdo terapéutica, e ainda sobre a
aplicabilidade do programa PECI-MD3 e o tipo de clientes que poderiam beneficiar do
mesmo. O ultimo objetivo prendeu-se com a defini¢cdo das restantes fases do processo de

traducao e adaptacao.

Procedimentos: Na Fase 1, com o propdsito de gerar conhecimento e envolver as partes

interessadas, realizaram-se entrevistas semiestruturadas exploratérias.?® Estas
entrevistas foram conduzidas com diferentes tipos de profissionais/académicos e com
cuidadores, com o objetivo de conhecer a aceitabilidade dos mesmos em relagao ao PECI-
Fazer a Diferenca 3 (FD3).23 As entrevistas semiestruturadas pretenderam, recolher
informacdo e entender qual a percecdo das diferentes partes envolvidas sobre
aceitabilidade e aplicabilidade do programa, tipologia da diade recetora da intervencado e

do seu contexto, bem como, os possiveis prescritores, tal como exposto na Tabela 6.

Tabela 6-Guido da entrevista (semiestruturada) da Fase 1

Objetivos (conhecer) Questoes

A opinidosobrea aceitabilidadee aplicabilidade | Serd um programa de EC aceite pela nossa
do PECI-MD3 populagdo?

Tera utilidade? Que utilidade?

Terd condig¢Ges de ser aplicado pelo cuidador na casa

das pessoas?

A tipologia do grupo alvo que podera ter | Paraquem?
interesse nesta intervengao Que familias?
Que PcPNC?

Que contexto?

Que profissionais poderdo ser envolvidos Que profissionais prescreverdo ou recomendardo
Em que contextos podera ser prescrito este programa?

Em que contextos podera ser prescrito?
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Nesta fase, os participantes sé tiveram acesso ao programa original (versao inglesa) em

formato papel ou digital (conforme preferéncia do entrevistado).

IV-2.1.1.1 - Participantes

Os participantes foram recrutados de forma intencional (amostra de conveniéncia). A
amostra incluiu os profissionais que no exercicio das suas funcOes desenvolvem
intervengGes cognitivas (n = 3), académicos que lecionam e/ou produzem investigacdo na
area do envelhecimento e/ou intervengGes terapéuticas (n = 3), e familiares cuidadores de

PcPNC (n = 2).
Caracteriza¢do dos participantes

Os profissionais de saude (identificados na narrativa como Ps1, Ps2, Ps3), envolvidos nesta
fase exploratdria, exercem fungdes num Centro de Reabilitagcdo Cognitiva e Motora, cujo
target é a populacdo sénior, e que é localizado na area metropolitana do grande Porto.
Estes trés profissionais tém experiéncia clinica com PcPNC e seus cuidadores, conhecendo
os quadros clinicos, fases de evolucdo da doenca e as necessidades das PcPNC e suas
familias/cuidadores. Sdo profissionais com uma experiéncia acrescida nesta area, dado
que implementam diariamente intervengGes terapéuticas, incluindo intervengbes no
ambito da EC (desempenhando funcdes de facilitadores da EC de grupo) ou de

reabilitagao cognitiva.

Os participantes envolvidos foram: (i) um enfermeiro com especialidade em enfermagem
de reabilitacdo, com 15 anos de experiéncia profissional, sendo nove meses dessa
experiéncia, realizados com a populacdo idosa em contexto comunitdrio; (ii) um terapeuta
ocupacional com quatro anos de experiéncia profissional em contexto de reabilitacao
motora e cognitiva com a populacdo sénior; e (iii) um animador social pds-graduado em

Neuropsicologia de Intervencgao.

Os académicos (posteriormente referidos como AC1, AC2, AC3) sdo profissionais com
experiéncia de ensino na area do envelhecimento e/ou das intervengdes terapéuticas. Os
trés académicos envolvidos sdo professores do ensino superior politécnico (n = 2) e do

ensino universitario (n = 1) e tém investigacao produzida na area do idoso.
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As cuidadoras (identificadas como C1 e C2) sdo duas filhas, cujas maes estdo numa fase
moderada a avancada de deterioracdo cognitiva, por serem portadoras da doenca tipo
Alzheimer. S3o cuidadoras a tempo inteiro, reformadas. Uma conta com a ajuda de uma
cuidadora formal (C1l) e a outra cuidadora tem o apoio da rede familiar e de uma
empregada doméstica (C2). Ambas tém um curso superior: C1 é licenciada em Farmacia e

C2 tem o Curso do Magistério Primario (professora de ensino basico).

IV-2.1.1.2 - Andlise dos Dados

O conteudo das entrevistas foi analisado e categorizado. A categorizagcdao ocorreu a priori
com os descritivos “aceitabilidade e aplicabilidade”, “tipologia da PcPNC e cuidador” e

“profissionais ou contextos” (mas ndo se restringindo a categorizacdo de novos

conteldos, caso emergissem).

A sintese do trabalho desenvolvido na fase 1 estd apresentada na Figura 3:

-2RSL segundo a metodologiado JBI(Capitulollelll)

-Entrevistasexploratoriasasdiferentespartesinteressadas
(académicos, profissionaisdesaude e cuidadores)

Figura 3-Sintese da Fase 1 - Gerar conhecimento e envolver as partes interessadas

IV-2.1.2 Fase 2 - Integrar o conhecimento gerado pela teoria, com o conhecimento

empirico e clinico

Objetivo: Proceder ao processo de tradugdo das 75 sessdes do PECI. Compilar o
conhecimento reunido na Fase 1 e integra-lo no manual do programa. Criar a versao

portuguesa o do PECI-FD3.

Procedimentos: Os Guidelines for adapting cognitive stimulation therapy to other cultures?

sugerem que o processo de traducdo deve ocorrer na Fase 33. No entanto, pela grande
extensdo deste programa e dos materiais adicionais que o compdem, consideramos

necessario antecipar esta tarefa para a Fase 2.
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IV-2.1.2.1 - Participantes

A traducdo do Manual do PECI-MD3 para a lingua portuguesa envolveu quatro tradutores
(que simultaneamente sdo investigadores na area do envelhecimento, deterioracdo
cognitiva, estimulagdo cognitiva e que tém competéncias acrescidas na lingua Inglesa). O
manual foi dividido em duas partes relativamente equitativas. Os tradutores trabalharam
aos pares e o0s responsaveis pela traducdo da primeira parte do manual serviram de

revisores da segunda parte, e vice-versa.

Para além do processo formal de tradugdo do programa, os tradutores investigadores
procederam a uma primeira adaptacdo cultural do material de apoio as sessdes. Isto
deveu-se ao facto do programa ter diversas imagens, e muitas das sessdes estarem
relacionadas com tradicGes e costumes préprios do pais de origem (Inglaterra), como os
exemplos que se seguem: pratos e alimentos tipicos, supersticdes, provérbios, slogans
publicitarios, localizacbes geograficas, tradicdes e locais festivos. Deste modo, todo o
manual foi traduzido e a primeira adaptacdo foi conduzida pelos tradutores

investigadores.

A sintese do trabalho desenvolvido na fase 2 estd ilustrada na Figura 4:

-Traducdo do manual e adaptacao do Material de Apoio as sessdes;
-Integracdo do conhecimento produzido naFase;
- Primeira versao do manual PECI-FD3 (versao a).

Figura 4-Sintese da Fase 2 - Integrar o conhecimento gerado pela teoria, com o conhecimento empirico e

clinico

IV-2.1.3 Fase 3 - Rever a intervengao clinica culturalmente adaptada com as partes

interessadas

Objetivo: Adaptar culturalmente o conteudo, forma, organizagao e estrutura das sessoes e

imagens do PECI-FD3 (versao B).
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Procedimentos: A revisdo da intervencdo culturalmente adaptada pelas partes

interessadas (profissionais de saude e cuidadores) teve o propdsito de recolher as
primeiras impressdes sobre a parte introdutéria, incluindo os principios-chave, sessdes e o
manual na sua globalidade. Com esta revisao pretendemos obter sugestdes de melhoria
para, assim, alcancar um programa adaptado a nossa cultura antes da implementacdo da

intervengdo (Fase 4).%3

A técnica de Delphi modificada e os grupos focais foram usados como métodos
qualitativos complementares a adaptacdo do PECI-FD3 ao contexto cultural portugués.
Uma vantagem da combinacdo de métodos qualitativos é de permitir obter, de diferentes
fontes, uma variedade de dados complementares, como opinides, comentarios e

experiéncias, que enriquecem o resultado final.1>16

IV-2.1.3.1 - Técnica de Delphi Modificada

Num paradigma cldssico, a técnica de Delphi inicia-se com um conjunto de questdes
abertas com a intengdo de explorar os universos de possiveis respostas, em situagdes em
gue se prevé que existam muitas opinides ou, entdo, como forma de explorar uma
informacdo menos debatida.l” No entanto, quando a dimens3o em estudo ultrapassa o
cariz exploratério, como é o caso do presente trabalho, outras estratégias de colheita de

informacdo sdo passiveis, com perguntas mais fechadas providenciadas em formato de
papel (um formato mais tradicional) ou em formato online (e-mail, questionarios).’
Pela necessidade de se proceder a adaptacdo cultural do PECI-FD3 e na procura de se

obter um consenso quanto a parte introdutéria do manual, principios-chave e

estrutura/apresentacdo das 40 sessdes (imagens, conceitos, linguagem e atividades),

entendeu-se que a técnica de Delphi modificada seria ajustada e Util para esta fase.’

A constituicao do painel

A constituicao do painel de peritos cumpriu um conjunto de condi¢des, nomeadamente
assegurar que os peritos selecionados apresentavam as competéncias necessarias para

contribuirem para o processo de adaptacdo e validacdo do PECI-FD3.1%1° Adotando a
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definicdo de Keeney, Hasson, Mckennal’, assumiu-se que um perito é alguém com um
conhecimento relevante sobre o problema em estudo e, por conseguinte, possui
informacdo e experiéncia significativas.l” Deste modo, o perito é um individuo informado,
especialista e com um conhecimento acrescido sobre um assunto especifico.1’~1° Mesmo
assim, o grau de pericia e o ser perito tem sido uma dimensao muito discutida e por vezes

considerada até ilusoria.

No sentido de dar transparéncia ao processo de selecdo dos peritos, foram definidos trés

tipos de critérios que nortearam a escolha dos participantes:

a) ser profissional de saude com um conhecimento acrescido na area do
cuidado/intervencdo a populacdo idosa, obtido por meio de formacdo
especializada; ter mais de 10 anos de experiéncia profissional; e, no seu exercicio
profissional, ter experiéncia no planeamento e execucado de intervencdes de EC;

b) (ou) ser profissional que desempenha, no exercicio da sua profissdo/contexto de
trabalho, intervengdes semanais de EC direcionadas a populagao idosa, sendo esta
experiéncia igual ou superior a trés anos.

c) (ou) serinvestigador com trabalhos publicados na area da EC.181°

Estes diferentes critérios, que no fundo se traduzem em diferentes possibilidades de

escolha dos elementos do painel, permitiram garantir a heterogeneidade do grupo.!®

A multidisciplinaridade e as diferentes experiéncias profissionais dentro da mesma
disciplina permitem ampliar o espectro de opinidao e, assim, aumentar a probabilidade de
se obter consensos mais validos do que aqueles que seriam obtidos se o painel fosse
constituido por um sO conjunto de peritos da mesma area/especializacdo
profissional.17:1820  por conseguinte, a constituicio do painel de peritos foi de
conveniéncia. Acresce mencionar que o anonimato de todos os participantes foi

assegurado.t®19

O numero de peritos minimos recomendados para a avaliacdo da validade de conteudo é
de trés, considerando-se que mais do que 10 peritos serd desnecessario.?’=23 Dentro

destes pressupostos, foram convidados oito peritos.
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Pedido de colaboragao ao perito:

Os peritos foram convidados pessoalmente ou por telefone. Aquando do convite foi

fornecida uma pequena explicacdo verbal do estudo e do objetivo da participacao.

Posteriormente, seguiu um e-mail explicativo que continha as seguintes informacodes:

a) Area de investigacdo (EC individual) e o objetivo do estudo;
b) Qual aaplicabilidade do conhecimento produzido pelo painel;
c) A organizacdo do Delphi e do material em andlise.
No que respeita a organizagao do trabalho, o manual do PECI-FD3 foi dividido

III

em cinco partes equitativas: Parte | - Introdugdo (Como usar este manual” e “O que
se segue”) e os 13 principios-chave; Parte Il - Conteudos da sessdo 1 a sessdo 19;
Parte Ill - conteldos da sessdo 10 a sessdo 18; Parte IV — Contetdo da sessdo 19 a
sessdo 27; e Parte V - Conteldos da sessdo 28 a sessdo 40. As solugdes das
atividades propostas ao longo das varias sessdes do manual também foram incluidas
em cada uma das sessdes correspondentes. Cada parte do manual do PECI-FD3 foi
sujeita a uma apreciagao individualizada por cada um dos peritos. Com o propodsito

de ndo sobrecarregar os peritos, o periodo temporal para a andlise de cada parte foi

entre uma a duas semanas.1819

Caracterizagao dos peritos (Técnica de Delphi modificado)

Face aos critérios de elegibilidade dos peritos, 37,5% cumpriram o critério de inclusdo a)*,
também outros 37,5% os critérios de inclusdo b)¥ e os restantes 25% o critério c)*i, tal

como descrito na Tabela 7.

* a)Profissional de salide; com um conhecimento acrescido na area do cuidado/intervengdo a populagdo idosa,
por meio de formagdo especializada; com mais de 10 anos de experiéncia profissional; e em que, em algum
momento, do seu exercicio profissional, tenharealizado intervencdes de EC;

*ib)Profissional que desempenha no exercicio da suaprofissdo/contexto de trabalho intervengées semanais de
EC direcionadas a populacdo idosa; e que esta experiéncia seja igual ou superior atrés anos.

*ii (ou) ser investigador comtrabalhos publicados na drea da EC
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Tabela 7-Distribuigdo dos peritos por critérios de inclusdo

. Distribuicdo dos peritos
Critérios
n (%)
Critério a 3(37,5)
Critério b 3(37,5)
Critério c 2 (25)
Total 8 (100)

Os profissionais incluidos no estudo foram recrutados de diferentes contextos
profissionais: unidades de investigacdo (n = 2), hospital psiquidtrico (n = 1), centro de
reabilitacdo cognitiva e motora (n = 3), unidade de cuidados comunitdrios, mais
especificamente da Equipa de Cuidados Continuados Integrados (ECCI, n = 2). Deste modo,
em termos de contexto de trabalho, 62,5% (n = 5) dos peritos trabalham em unidades
publicas, dos quais 25% (n = 2) em unidades de investigacdo (bolseiros de investigacdo) e
os outros 37,5% (n = 3) em unidades de saude. Os restantes 37,5% (n = 3), dos oito
peritos, trabalham em uma unidade privada de saude.

Em relagdao a formagdo académica, foram apresentados diversos contextos: i) perito com
licenciatura em Enfermagem com especialidade em Enfermagem de Saude Mental e
Psiquidtrica; ii) perito com licenciatura em Enfermagem e em Psicologia, com
especialidade em Enfermagem de Saude Comunitdria; iii) perito licenciado em Terapia
Ocupacional; iii) perito licenciado em Animacgado e Gerontologia Social; iv) perito licenciado
em Psicologia com Doutoramento em Psicologia e Especialidade avancada de
Neuropsicologia; v) perito licenciado em Psicologia com Mestrado integrado em
Neuropsicologia; vi) perito licenciado em Enfermagem, bolseiro de investigacdo e

estudantes de doutoramento (como apresentado na Tabela 8).

Tabela 8-Formacgao académica dos peritos

Distribui¢cdo dos peritos
Formagao académica n (%)
Licenciatura em enfermagem 4 (50)
Licenciatura em psicologia 3#(37,5)
Licenciatura em Terapia Ocupacional 1(12,5)
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Licenciatura de Animagdo e Gerontologia Social 1(12,5)
Estudante de doutoramento 2 (25)
Com doutoramento em psicologia 2(25)
Especializacdo em saude mental 2(25)
Especializacdo esaudecomunitaria 1(12,5)
Pés-graduacdao em Neuropsicologia delntervengdo 1(12,5)

# um dos peritos tem duas licenciaturas (uma em enfermagem e outra em psicologia)

Questionarios de Avaliagdo

Entendeu-se que o trabalho do painel de peritos deveria centrar-se na validacdo dos
contelidos do PECI-FD3 e do préprio manual (ou seja, forma de apresentacdo do
programa). Nomeadamente, de forma a reduzir ao minimo os erros de interpretacdo e de
garantir a maxima fiabilidade desta analise; para o efeito criou-se um questiondrio de
avaliacdo com resposta do tipo likert para os 13 principios-chave e para cada uma das 40
sessOes. Para além da classificacao do tipo likert, convidou-se o perito a dar feedback
sobre os parametros sujeitos a avaliagdo ou sobre outros aspetos que considerasse
relevantes. O questionario foi criado no Google Formularios® e foi enviado via e-mail para

cada perito convidado.

A construcdo do questiondrio procurou obedecer aos seguintes principios: (i) Possuir uma
linguagem adaptada as areas de competéncia dos peritos; (ii) Criar um espaco aberto para
permitir usufruir da expertise dos peritos para extrair a informacdo considerada essencial
para a adaptacdo; (iii) Resumir as dimensdes de andlise consideradas essenciais, com a
intencao de nao sobrecarregar os peritos, dada a extensa dimensdao do manual do PECI-

FD3 (103 paginas).18

No total, os peritos responderam a 112 perguntas fechadas tipo likert, em que os scores
oscilaram entre zero a cinco. Zero correspondeu a resposta discordo totalmente e cinco a
resposta concordo totalmente. Para além das respostas fechadas existiam 15 questdes
abertas. Na Tabela 9 encontram-se os parametros inseridos no questionario direcionados
para a avaliacdo da parte introdutéria do manual (Parte | - Introducdo (Como usar este

manual” e “O que se segue”) e os 13 principios-chave).
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Tabela 9-Parametros de avaliagdo para a parte introdutdéria do manual do PECI-FD3

Introducao do Programa

Apresentagdo geral

Linguagem

Conceitos utilizados

Tamanho da letra

Quadros-conceito

Quantidadede informacgao

Clareza dos principios-chave da estimulagdo cognitiva

Explicagdo sobrecomo usar o manual

Utilidade da secgao “perguntas frequentes”

Utilidadedas fontes sinalizadas

[Pedido de feedback] A equipa agradece todos os comentarios qualitativos
adicionais que possa deixar ao longo do documento: como sugestdes de

outros conceitos, acréscimo ou eliminagdo dealguma ideia, entre outros.

Na Tabela 10 estdo os parametros inseridos no questiondrio e direcionados para a
avaliacdo da parte referente as sessdes de EC (Parte Il - Conteudos da sessdo 1 a sessao
19; Parte lll - conteldos da sessdo 10 a sessdo 18; Parte IV — Contetdo da sessdo 19 a

sessdo 27; e Parte V - Conteldos da sessdo 28 a sessao 40).

Tabela 10-Parametros de avaliagdo das sessoes do manual do PECI-FD3.

Sessoes

Apresentacao geral da sessdo

Linguagem

Conceitos utilizados

Tamanho da letra

Imagens

Quantidadede informacgao

Clareza das atividades das sessdes

Nivel de envolvimento que a atividade poderd proporcionar
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[Pedido de feedback] A equipa agradece todos os comentarios qualitativos
adicionais que possa deixar ao longo do documento: como sugestdes de
outros conceitos, acréscimo ou eliminagdo de alguma atividade ou ideia,

entre outros.

Nivel de consenso

Na técnica Delphi, a opinido do grupo é considerada mais "valida" e "confidvel" do que a
opinido individual. Neste sentido, é necessdrio definir previamente aquilo que
consideramos como niveis de consenso.!” Assim, decidiu-se, tal como exposto na Tabela
11, gue num score que varia de 0 a 5 (intervalos de pontos das respostas ao questionario
tipo likert), 75% das respostas tinham de se situar entre os valores 4 e 5 para se poder

admitir que existe consenso.

A convergéncia ndao é obtida quando mais de 25% dos peritos classificaram um
determinado item entre os valores 3, 2 e 1, ou quando um dos peritos tenha classificado

o item nos valores abaixo da mediana (issoé, 1 ou 2).

Tabela 11-Niveis de consenso

Consenso Operacionalizagdo

Consenso - 75% ou mais dos membros do painel avaliaremoitem entre os valores 4 e
5;

- Mediana do score obtidoigual ousuperiora 3;

- Auséncia de comentarios que identifiquem fragilidades em termos de

compreensao ou em termos de validadecultural;

Falta de convergéncia - Um dos membros do painel ter classificado o item nos valores abaixo da
(necessidade de nova mediana igual a 3 (isto é, nos valores 1 ou 2), mesmo que 75% ou mais
ronda) tenham classificado o mesmo entre os valores4e5;

- Existéncia de comentarios que identifiquem fragilidades em termos de

compreensdo ou em termos de validadecultural.
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A iteracdo de retorno (que permite aos peritos refinar a sua visdo) e o feedback sobre a
opinido dos outros peritos foi planeada para ser assegurada sempre que existisse
necessidade de se realizar uma nova ronda para a afericdo de novos niveis de

concordancial®19,

Tratamento estatistico

As respostas individuais de cada membro do painel permitiram aferir uma resposta do
grupo, a qual foi considerada para analisar o nivel de consenso. Neste sentido, utilizou-se
estatistica descritiva, mais especificamente as medidas de tendéncia central, de dispersao

(mediana) e de frequéncias!8.

As respostas as perguntas abertas foram sujeitas a andlise de conteudo, para uma

adequada interpretacdo dainformacdo fornecida pelos diversos peritos.

IV-2.1.3.2 - Grupos Focais

A técnica de grupos focais, frequentemente utilizada na investigacdo construtivista, tem
um caracter interpretativo (ndo descritivo) e usa a informacdo obtida pela interacdo entre
os participantes e investigadores. A todos os participantes sao apresentados os mesmos
objetivos de trabalho. Os contributos dados pelos participantes dos grupos focais sdo
considerados consistentes quando se verifica consenso entre os participantes, permitindo

inclusivamente a elaborac3o de novas ideias.202*
Pedido de colaboragao e constituicdao dos grupos focais

A técnica dos grupos focais assenta na ideia de que o grupo estimula o debate entre
participantes, permitindo que os temas sejam, possivelmente, mais problematizados do
que numa situacdo de entrevista. Para este propdsito, a composicao do grupo e a sua
homogeneidade foram previamente planeadas, tendo em conta o tema em analise -
estimulacdo cognitiva em PcPNC. Assim, o grupo contou com cuidadores de pessoas
idosas que sofrem de deterioracdo cognitiva (PNC ligeira ou major) e que frequentavam
um Centro de Reabilitacdo Cognitiva e Motora (Anexo IV- Parecer ao pedido de
colaboragcdo do Centro de Reabilitagdo Cognitiva e Motora). Neste sentido, garantiu-se

que os cuidadores estavam familiarizados com a intervencdo de interesse (EC). Assegurou-
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se também um dos principios basicos dos grupos focais, nomeadamente, backgrounds
semelhantes e partilha do fendmeno em estudo dos vdrios elementos dos grupos
focais.1®20 Em relacdo ao nimero de participantes que podem constituir um grupo focal,
segundo os varios autores, este pode oscilar entre cinco a 10,'%2° sendo mais um dos

principios assegurados.
Procedimentos

Apds o parecer favoravel ao pedido de colaboracdo do Centro de Reabilitacdo Cognitiva e
Motora, seguiu-se uma reunido com um elemento da equipa para a pré-selecao dos
potenciais cuidadores. Os cuidadores referenciados foram contactados pela equipa do
centro e 0s que consentiram a sua participagdao no estudo foram contactados,

pessoalmente ou telefonicamente, pelo investigador responsavel.

Apds a aceitacdo de participacdo no estudo, cada participante (cuidador) assinou o
consentimento livre e esclarecido. A obtencdo do consentimento foi acompanhada pela
entrega de um documento explicativo, redigido com uma linguagem simples, que

continha a seguinte informagao:

a) objetivo e enquadramento do estudo; b) o significado da colaboragdo do participante
para o enriquecimento do PECI-FD3; c) datas previstas para a realizacdo dos grupos focais
(neste ponto, teve-se em consideracdo a disponibilidade de cada um dos participantes); d)
parte do manual do PECI-FD3, que serviu de base para o desenvolvimento da primeira
sessdo do grupo focal; e) guido de leitura e de andlise do manual do PECI-FD3 (este Ultimo
esta apresentado no Apéndice VI - Pardmetros de andlise do Manual FD3: Guido de leitura

e analise para os cuidadores dos grupos focais).

A entrega da documentacdo acima referenciada ocorreu, aproximadamente, 15 dias antes
do primeiro grupo focal. Trés dias antes das datas agendadas para os grupos focais, todos
os cuidadores foram relembrados telefonicamente da data e hora da reunido. No fim do
primeiro grupo focal, a semelhanca do segundo, foi oferecido a cada cuidador o material

do programa a seranalisado na sessdo seguinte.

Para os grupos focais o manual do programa foi dividido em trés partes: Introducdo do

Manual (Parte 1); Conteldos da sessdo 1 a sessdo 20 (Parte 2); Conteludos da sessdo 21 a
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sessdo 40 (Parte 3). Estas partes foram analisadas separadamente, uma em cada um dos

grupos focais (portanto cada grupo focal focou-se em uma destas partes individualmente).
Caracteriza¢ao dos Cuidadores (Grupos Focais)

O Centro de Reabilitagdo Cognitiva e Motora referenciou 12 potenciais cuidadores, que
foram convidados a participar nas reuniées dos grupos focais. Dois destes cuidadores

acabaram por ndo participar por falta de disponibilidade.
Dados Sociodemograficos

Do total dos cuidadores que participaram nos grupos focais, 100% eram do sexo feminino,
com uma idade média de 59 anos (minima de 30 anos, e maxima de 74 anos). Em termos
de grau de parentesco com a PcPNC, a maioria das cuidadoras eram filhas (n = 5),
seguindo-se os cOnjuges (neste caso esposas, n = 3), e depois nora (n = 1) e sobrinha (n =
1). As cuidadoras apresentam em média 11 anos de escolaridade; 40% tém uma

licenciatura e os restantes 60% oscilam entre nove a quatro anos de escolaridade. Em

todos os casos, as cuidadoras coabitam com a PcPNC (para mais detalhes ver Tabela 12).

Tabela 12-Caracterizagdo sociodemografica e de escolaridade das cuidadoras (N = 10)

Cuidadores (n =10)

Idade (anos),
média 59
Intervalo 30-74

Género
Mulheres, n (%) | 10 (100)

Grau de parentesco
Filha(o), n (%) 5 (50)
Conjuge, n (%) 3(30)
Nora, n (%) 1(10)
Sobrinha, n(%) 1(10)

Escolaridade (anos)
média 10,8
Intervalo 4-16

Coabitagdo, n (%) | 10 (100)
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Guido dos grupos focais

O Guido tematico para o desenvolvimento dos grupos foi uma ferramenta norteadora
para os trés grupos focais e de cada grupo focal em si. O guido foi concebido com o
objetivo de orientar os cuidadores na leitura e analise do manual do programa, para uma
maior consciencializacdo do tema, e, em simultaneo, para se rentabilizar ao maximo cada

momento da sessdo de grupo.

O guido inclui perguntas abertas destinadas a promover a discussdao em torno da parte
introdutéria do programa (Parte 1 — Introdugdo do Manual) e em torno das sessdes do
PECI-FD3 (Parte 2 - sessdao 1 a sessao 20 e Parte 3 - sessdo 21 a sessao 40). Para mais
pormenores ver Apéndice VI - Parametros de andlise do Manual FD3: Guido de Leitura e

Analise para os Cuidadores dos Grupos Focais.

Organizac¢ao das Sessdes dos Grupos Focais

Local: Os grupos focais decorreram no Centro de Reabilitagdo Cognitiva e Motora, num
espaco cedido para o efeito. O local tinha excelentes condi¢des de luminosidade, espaco,
temperatura e de isolamento sonoro. A escolha deste local foi intencional (¢ um local

familiar para 0s cuidadores, bem localizado, com facilidade de

transportes/estacionamento).?*

Hora: A escolha da hora foi estrategicamente pensada, face a disponibilidade mostrada

pelos cuidadores; as reunides decorreram a meio da tarde e o término coincidia com o fim

das atividades de reabilitacdo dos seus familiares (PcPNC).
Duracdo: A duracdo média das sessdes foi de 75 minutos. 1625

Equipa: Os dinamizadores do grupo foram RS e um colaborador (membro da equipa
ECOG). Os objetivos dos dinamizadores foram os de a) favorecer a integracdo e a
interacdo dos participantes, levando o grupo a discussdo e explanagao das suas ideias; e b)
tornar os conteudos implicitos em explicitos, e equilibrar o tempo de discurso dos varios
elementos. O colaborador observou o grupo e redigiu as notas de campo (focadas nos
elementos da comunicacdo ndo-verbal, aspetos realcados e sintese dos assuntos

analisados) que complementaram os dados dudio recolhidos. As discussdes foram

154




CAPITULO IV - PREPARAGAO DO ESTUDO PILOTO

conduzidas por entrevista semiestruturada, guiada por um conjunto de parametros que se

consideraram relevantes para a adaptacdo cultural.
Desenvolvimento do grupo focal:

O primeiro grupo focal (para andlise da Parte 1) foi organizado em cinco fases: i)
preparacdo, ii) apresentacdo, iii) desenvolvimento, iv) encerramento do grupo e V)

socializacdo com degustacao.

i) Preparacdo: os participantes foram recebidos por RS e distribuidos pela sala em
formato de “U” (por se considerar que esta distribuicdo promove um bom
contato visual entre os intervenientes da sessdo e a interacdo face a face);

ii) Apresentacdo: a partir de uma dindmica de grupo cada cuidador procedeu a sua
apresentacao individual (alguns dos cuidadores ja se conheciam);

iii) Desenvolvimento: apresentou-se os objetivos da sessdo, organizacdo, e duracao
prevista. A gestdo do tempo para cada item foi previamente programada
(aproximadamente, 10 minutos por cada item). A discussao foi focada em itens
especificos e o numero de questdes foi cuidadosamente pautado, para dar
tempo suficiente para a discussdo de cada item em detalhe.

iv) Encerramento do grupo: realizou-se uma sintese do trabalho realizado pelo grupo
e das sugestdes mais emergentes, seguindo-se o respetivo agradecimento a
cada um dos elementos.

v) Socializacdo com degustacdo: na fase final ocorreu o momento de socializacdo com
degustacdo (um lanche) 6.

Os restantes dois grupos focais, com o objetivo de dar continuidade ao trabalho iniciado
no primeiro grupo (avaliacdo da Parte 2 - sessdo 1 a sessdo 20 e Parte 3 - sessdo 21 a
sessdo 40), foram organizados em quatro fases: i) preparacao, ii) desenvolvimento, iii)
encerramento do grupo, e iv) socializacdo com degustacado, que decorreram a semelhanca

do primeiro grupo focal.

Na execucdo da técnica (pela sua caracteristica de entrevista grupal) tentou-se ao maximo
permitir que os diferentes cuidadores explorassem as suas opinides sobre o PECI-FD3,
criando-se um ambiente reflexivo e avaliando-se os itens necessdrios para o

enriquecimento do programa.?* Tal como o mencionado por Hennink,'® a discussdo
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promovida pelos grupos focais é particularmente adequada para avaliar um programa ou
interven¢do, entender os motivos que conduzem ao seu (ins)sucesso, e compreender o

contexto, a cultura ou as normas sociais em torno do fendmeno em estudo, entre

outros.1®

A sintese do trabalho desenvolvido na fase 3 estd apresentada na Figura 5:

-Técnica de Delphi modificado para a validag&o cultural
- Grupos Focais para a validacao cultural

- Segunda versaodo manual PECI-FD3 (versao B)

Figura 5-Sintese da Fase 3 - Rever a intervencao clinica culturalmente adaptada com as partes

interessadas

IV-2.2 CONSIDERACOES ETICAS

O projeto foi avaliado pela Comissdo de Etica da Administracdo Regional de Saude do
Norte (ARS-Norte) e recebeu parecer favoravel. (Anexo V- Apreciagdo da Comissao de

Etica da ARS-Norte).

Na fase 1, correspondente a realizacdo de entrevistas exploratdrias, foi solicitado a cada
um dos participantes o consentimento livre e esclarecido. Como referido anteriormente,
com o consentimento foi disponibilizada uma carta explicativa do estudo que identificou
os objetivos e a descricdo das condi¢cGes especificas relativas a participacdo de cada
elemento, e que mencionava a garantia do anonimato e confidencialidade dos dados. No
decorrer desta fase, as entrevistas ndo foram gravadas. (Anexo VI- Declaracdo do

consentimento informado para os participantes das entrevistas exploratorias).

No que respeita aos grupos focais, o primeiro contacto com o participante foi conduzido
pelos membros da equipa do Centro de Reabilitacdo Cognitiva e Motora. Apds a anuéncia
dos potenciais participantes, RS entrou em contacto com cada um dos elementos por
telefone ou presencialmente. A todos os participantes foi oferecido um documento que

agregava informacdo sobre o estudo, incluindo o objetivo da participacdo nos grupos

156




CAPITULO IV - PREPARAGAO DO ESTUDO PILOTO

focais e a informacdo sobre a confidencialidade dos participantes envolvidos. Por fim, foi
obtido o consentimento informado (Anexo VII- Declaragdo do consentimento informado
para os participantes dos grupos focais). No decorrer dos grupos focais, a gravacao audio
foi manipulada exclusivamente por RS, e ficou sempre alojada em local seguro. Na
transcricdo da informacdo gerada pelos grupos focais, a identificacdo dos participantes foi

ocultada. Durante todo o processo, a confidencialidade foi assegurada.

IV-3. RESULTADOS

Nesta seccdo sdo apresentados os resultados parciais da Fase 1 (Gerar conhecimento e
envolver as partes interessadas), dado que os resultados das revisGes sistematicas da
literatura (RSL) estdo expostos no Capitulo Il e Capitulo Ill. Descrevem-se também os
resultados da Fase 2 (Integrar o conhecimento gerado pela teoria, com o conhecimento
empirico e clinico) e Fase 3 (Rever a intervengao clinica culturalmente adaptada com as
partes interessadas). J4 os resultados da Fase 4 (Testar a intervencdo culturalmente
adaptada) e Fase 5 (Finalizar a intervengdo culturalmente adaptada) sdo apresentados no

Capitulo VII - estudo piloto (RCT).

IV-3.1 FASE 1

Tal como esperado, as revisdes sistematicas desenvolvidas para examinar a eficacia da
estimulacdo multissensorial e da intervencdo cognitiva individual deram um suporte
tedrico fundamental para o processo de traducdo e adaptacdo do PECI-FD3. Trouxeram

também resultados relevantes para toda a comunidade cientifica e clinica, passiveis de

serem transferidos para os contextos da pratica clinica (prestacdo de cuidados).

O envolvimento das partes interessadas, como profissionais de saude, académicos e
cuidadores, foi mais um contributo significativo para o processo de adaptacdo do PECI-

FD3.
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IV-3.1.1 Resultados da Fase 1 (entrevistas)
IV—-3.1.1.1 - Aceitabilidade e aplicabilidade do PECI-FD3

No geral, os profissionais [Ps] avaliaram o programa como muito Util e essencial,
acreditando que a aceitabilidade e aplicabilidade do mesmo serdo muito positivas para a
generalidade das PcPNC e seus cuidadores/familias (por ex., perspetivam alguma
resisténcia em familias com niveis de escolaridade mais baixos). Da entrevista com os
profissionais, percebe-se que alguns cuidadores familiares interpelam estes profissionais
com o objetivo de lhes solicitar orientagdes sobre exercicios de EC, para desenvolverem
nas suas préprias casas, e com a intencdo de darem continuidade ao trabalho terapéutico
que estes profissionais ja desenvolvem em contexto clinico. Seguem exemplos de excertos

resultantes das entrevistas semiestruturadas:

“(..).A ideia é muito boa, cada vez mais os cuidadores e familiares e até os préprios

doentes entendem as vantagens da estimulagdo cognitiva (...)” [Ps1];

“(...) haver um programa de estimula¢éo em que um familiar pode ap licar, seré uma
mais-valia para as familias mais ativas e envolvidas com o envelhecimento dos seus

idosos.” [Ps1];

“(...) alguns dos familiares dos nossos seniores solicitam-nos exercicios para a memaria

(...)com a inten¢do de darem continuidade ao trabalho que aquifazemos” [Ps3];

“Tenho sempre material [exercicios de estimulacdo cognitiva]l pronto para estas
situa¢des [para ceder aos familiares], que adapto face aos interesses e o grau de

deterioragdo cognitiva.” [Ps3];

“(...). Outro aspeto muito positivo é a quantidade de sessGes, 75 sessOes é realmente

muito bom. Dé para o cuidador aplicar durante muito tempo (...)” [Ps1]

“(...) trés vezes por semana, serd muito exigente para os cuidadores, poucosterdo essa

disponibilidade, serd mais fdciluma a duas vezes (...)” [Ps1].

Estes profissionais também identificam possiveis familias onde esta interven¢do podera
ndo ser tdo bem aceite, como as familias com baixos niveis de escolaridade.
“...) a semelhanca do que nos acontece aqui, nem todos os familiares/cuidadores
aceitardo o programa. (...)” [Ps2];
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“(...) A nossa populagcdo em geral, pelo nivel de escolaridade que tem ainda nGo entende

muito bem o beneficio desta intervenc¢do... infantilizam o idoso (...)” [Ps2];

“(...) quando a familia comega a percecionar que o seu familiar estd mais estdvel, passa a

valorizar mais este trabalho (...)” [Ps3];

As cuidadoras [C] consideraram o programa muito interessante e mostraram boa
recetividade. A ideia de terem acesso a um PECI foi muito bem-recebida, dado que ambas
procuram no seu dia-a-dia manter os seus familiares idosos ativos. Um aspeto
mencionado como uma possivel barreira a aplicabilidade do programa sdo os défices
sensoriais (como o visual) que, frequentemente, as pessoas idosas padecem e que
poderdo condicionar a realiza¢ao das sessdes. Adicionalmente, nestes casos a intervengao
podera trazer frustracdo pela incapacidade e, por conseguinte, criar dificuldades

acrescidas também no cuidador e até sobcarrega-lo. Seguem excertos das entrevistas

semiestruturadas com as cuidadoras:

“(...)o manualestd bem organizado, é interessante, parece estartudo bem explicado {(...)

parece-me muito util” [C1];
“(...) é sem duvida muito interessante, nds cuidadores temos poucos recursos (...)” [C2];

“(...). Temos a preocupacdo didria de Ihe ler o jornal, pois ela ja ndo é capaz de o fazer

sozinha(...)” [C1];

“(...) temos o cuidado de estimular a minha mde, (...). Ela Ié todos os dias, mas jd ndo

retém tudoo quelé (...)” [C2];

“(...), por meio da musica, palavras cruzadas e manuais de cdlculo que compramos (...)”

[C2];

“(...) possivelmente a minha mde ndo usufruiria da totalidade dos exercicios devido ao

seu déficevisual.” [C1];

“Quem tem défices auditivos ou visuais podem beneficiar pouco do programa, até ficar

irritado porque ndo consegueverou fazer...” [C1];

“Sdo situacdes (défices visuais) dificeis de se ultrapassar, a pessoa fica mais aborrecida e

ndéstambém (...)” [C1];
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Os académicos [AC] expressaram, no geral, satisfacdo enquanto visualizavam o manual do

PECI, realcaram a necessidade de um minucioso trabalho de adaptacdo cultural, mas

também a grande utilidade que o programa terd para algumas familias ou contextos.

Seguem excertos das entrevistas semiestruturadas com os académicos:

“(...)vejouma grande necessidade em programas como este(...)” [AC1];

“(...) este programa evidencia ter uma grande utilidade(...). NGo conheciaumprograma

de estimulag¢do cognitiva individualizada.” [AC2];

“Mostra ser util (...) para os préprios profissionais usarem em muitos contextos, como

internamentos hospitalares. (...)” [AC2];

“A adaptacdo deste manual/programa serd um trabalho vdlido e mais do que necessdrio

(..)” [ACL];
“(...) em termos de aceitabilidade e aplicabilidade é inquestiondvel.” [AC3];

“(...)um trabalho rigoroso de adaptacgdo cultural serd necessdrio para a sua fiabilidade e

validade (...) ter em atengdo os gostos e as preferéncias da populag¢éo alvo(...)” [AC1];

Os aspetos do programa realgados como vantajosos foram: a) o formato de manual

(papel);

b) conter informacdo que capacita o cuidador (contudo, questionam a

intencionalidade da intervencdo quando realizada por um cuidador); c) linguagem simples

e apresentacdo agradavel.
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“Tem a vantagem de serem formato livro, o que o torna mais acessivel para as familias.

(...)” [AC3];
“(...) tem uma apresentacdo friendly, colorida (...)” [AC3];

“Tem a vantagem de explicar como fazer a estimulag¢do cognitiva o que ajudard o
cuidador, mas serd suficiente?” [AC3];

”

(...) existe uma intencionalidade por detrds que exige a presenga do profissional (...).

[AC3];

“Apreciei muito o facto de estar num formato simples que facilita a adesdo porparte do

cuidador (...). Sem duvida inovadore necessdrio.” [AC2]




CAPITULO IV - PREPARAGAO DO ESTUDO PILOTO

IV-3.1.1.2 - Tipologia das diades (PcPNC e cuidador) que beneficiardo do PECI-FD3

Os profissionais de saude salientam que algumas pessoas com deterioracdo cognitiva tém
interesse (gosto) em mostrar a familia o que fazem durante os programas de EC de grupo.
Possivelmente, a continuidade destes exercicios no ambiente familiar seria algo bem-
recebido. Mas alertam que, para tal, também sdo necessarios alguns requisitos, como a
motivacdo e algum nivel de literacia por parte do cuidador e da PcPNC, estabilizacdo da
sintomatologia neuropsiquiatrica da PcPNC e uma boa relagdo entre os elementos da

diade.

“(...) alguns dos nossos seniores gostam de levar para casa os trabalhos que desenvolvem

(...) para mostrarque ainda sdo capazes de elaborarum texto, fazer cdlculos...” [Ps1]

“Eles realmente manifestam vontade em levar os seus trabalhos para casa, eisto é mais

frequente nos que tém menor défices” [Ps3]

“(...) este programa ndo serd para todas as familias (...) hd quem rejeite a estimula¢éo
cognitiva, sem entender previamente as vantagens. Também hd os que inicialmente

rejeitam e depois passam a gostar” [Ps2]

“Os familiares/cuidadores com baixos niveis de escolaridade, desmotivamos ou com

instabilidade clinica dificilmente aderem {(...)” [Ps2]
“E preciso motivagcdo, uma boa relagdo familiare um bom ambiente.” [Ps2]

“A familia tem que estarorganizada e aceitar a situagdo de deméncia” [Ps2]

Na opinido dos académicos, programas como este serdo certamente muito Uteis para

todas as pessoas com risco de desenvolver deméncia, em especial para pessoas que ja

tenham algum nivel de dependéncia ou dificuldade na mobilidade.
“Todos os idosos com deméncia deveriam ter direito a este tipo deintervengdo.” [AC1];

“O isolamento socialé uma realidade, (...) idosos estdo restringidos aos seus leitos ... eles

precisam desta estimulagdo.” [AC2]

] ! i u u us i
“(...) Este tipo de programas serd para familias que se preocupam com os seus idosos e

quese envolvam (...), que estejam atentas” [AC2]

“(...) O idoso terd que querer, haver um cuidadorou outra pessoa disponivel “[AC3];
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“(...) a familia terd que ser avaliada e um conjunto minimos de condicbes tém que estar

asseguradas, como a disponibilidade do cuidador(...) “[AC3];

IV-3.1.1.3 - Que profissionais ou contextos poderdo referenciar/prescrever o FD3

Alguns contextos foram destacados, pelos participantes, como os cuidados de saude

primarios, lares e unidades residenciais, servicos de psicogeriatria e algumas tipologias de

servicos da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados. Entendem que os

profissionais que tém um contacto mais direto com a populacdo idosa deveriam ter uma

formacao acrescida neste tipo de intervencdo e neste tipo de programas.

“(...). Os profissionais que lidam com este tipo de clientes tém que estar informados sobre

estas alternativas terapéuticas (...)” [Ps3]

“(..) penso que este programa pode ter uma aplicabilidade mais ampla [do que

unicamente o domicilio]” [AC1]

“(...) qualquerprofissional de satde nos pode orientar, dar-nos a conhecero que existe e

o que podemos fazerde melhor” [C1]

“(...)idosos que estdo a residir em lares ou em estruturas residenciais, (...) [por meio dos]
familiares que visitam estes idosos, até nas unidades hospitalares, em especialmedicina

(..)[AC1]

“(...) este programa poderia ser prescrito no contexto dos cuidados desaude primdrios —
unidades de saude familiares, servicos de psicogeriatria, unidades de cuidados na
comunidade, como as ECCls [equipas de cuidados continuados na comunidade

integrados] (...)” [AC3]

IV-3.2 FASE 2

Na Fase 2 integramos as informacdes e o conhecimento recolhidos na Fase 1, e utilizamos

esse conhecimento para proceder ao processo de traducdo e subsequente adaptagao

cultural.
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IV-3.2.1 Resultados da Fase 2

No processo de traducdo independente, as situacbes de duvida ou de incerteza
relativamente ao programa foram discutidas, procurando-se sempre alcancar o consenso
entre os quatro tradutores. Mais concretamente, dois deles traduziram a primeira parte
do manual (desde As Saudacdes do professor Bob Woods a Sessdo 32, o que corresponde
da pagina 5 a 79) e os outros dois a segunda parte (da Sessdo 33 as Solucdes). Na fase
seguinte, agregaram-se estas duas partes e realizaram-se as adaptacdes culturais dos
termos, das tematicas e das atividades, como a adaptacdo do material de apoio para as
sessbes. Os tradutores avaliaram e validaram de forma independente as
traducbes/adaptacdes concebidas. Por fim, uniformizaram-se conceitos, termos, imagens

e o layout no seu todo.

A extensdo do manual do PECI- FD3 (75 sess0es, distribuidas ao longo de 158 pdginas)
tornou o processo de traducdo numa tarefa complexa. A articulacdo entre os
colaboradores foi essencial. A equipa do ECOG procurou que a linguagem do programa

ficasse atrativa, uniforme e acessivel ao cuidador informal.

No processo de adaptacao recorreu-se a varios recursos, nomeadamente, materiais de EC
fornecidos pelos profissionais de saude, envolvidos nas entrevistas semiestruturadas da
Fase 12630 e recursos encontrados via on line, que foram de real importancia (exemplo:
http://dementia.ie/information/links). O processo de adaptacdo centrou-se nos gostos,
conhecimentos, saberes e tradi¢des da populagdao idosa portuguesa, procurando-se
exemplos de acontecimentos significativos ao nivel nacional e, em algumas situagdes,
monumentos/acontecimentos de natureza internacional. Na Tabela 13 estdo descritas as

adaptacdes realizadas ao longo de todo o manual.

Em termos de estrutura do manual, tentou-se ao maximo manter o formato original: (i) as
“Saudacdes” do professor Bob Woods; (ii) os “13 Principios-chave” da EC individual; (iii)
“Como usar este manual”; (iv) “O que se segue”; (v) as “75 sessdes” e (vi) as “solucbes”

dos exercicios.
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Tabela 13-Sintese das adaptagoes realizadas no PECI-FD3 (versao a)

Toépico

FD3

Desenvolver novas
ideias — fontes
uteis

[pag. 15 do MD3]

Foram removidos os sites sugeridos no MD3 e colocados sites portugueses
como o da Associacdo Portuguesa de Familiares e Amigosdos Doentes de

Alzheimer, entre outros. [pag. 15do FD3]

A Minha Vvida
(histériade vida) Il

[pdg. 19 do MD3]

No jogo do tabuleiro intitulado A Minha Histdria de Vida, quatro das seis

imagens foram substituidas porse entender que estavam pouco adaptadas

ao nosso contexto. [pdg. 19 do FD3]

Assuntos Atuais |
[pdg. 20 e 21 do
MD3]

No tdpico das sugestdes para discussdo foi adaptada uma das sugestdes

sobre a familiareal e introduzido mais um tépico:

- “ter uma familia real, em Portugal, seria benéfico ou é uma tradicdo
consideradaultrapassada?”

- “as criangas nos dias de hoje témtempo parabrincar?”

As imagens referentes as paginas dos jornais foram substituidas. Nas capas
aparecem figuras como Santana Lopes, Rui Rio, Passos Coelho, Cristiano
Ronaldo e Bruno de Carvalho. Aparecem também referéncias aos nomes
de Cavaco Silva, Anténio Costa e José Sdcrates. Os titulos referem-se ao
aeroporto Francisco Sa Carneiro, raptos, avaliacdo do Imposto Municipal

sobre Iméveis. [pag. 21e 22 do FD3]

Assuntos Atuais Il
[pag.22 e 23 do
MD3]

No tépico Questdes para refletir, temas referentes a noticias do passado,

como aidado homema lua, guerra e o racionamento dos alimentos, foram
substituidos por questdes que consideramos mais significativas para a
populacdo portuguesa, como o 25 de abril de 1974.

Na pagina de suporte, as imagens foram alteradas de acordo com as
QuestGes para refletir (colocadas paginas de jornal do dia 25 de abril de

1974). [pég. 22 e 23 do FD3]

Alimentacaol
[pag.24 e 25 do
MD3]

Na atividade daalimentagdo foram realizados ajustes menores a atividade.
Na paginade suporte, quatro das 12 imagens originais foram alteradas por

uma questdo de equivaléncia contextual. [pdag.24 e 25 do FD3]

Alimentacaoll

[pdg. 26 e 27 do

Na pdgina da atividade e do suporte a atividade, as 12 imagens

apresentadas foram alteradas por 10 imagens referentes a pratos tipicos
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MD3] portugueses, e por duas imagens referentes a comida de origem italiana.
[pag. 27 do FD3]
Ser Criativo | Foiadicionada umasugestao as previamente apresentadas:

[pag. 28 do MD3]

— “Trabalhos manuais com material reciclado, jornais, botdes”; e deixaram-

se ficar todas as outras sugestdes apresentadas no MD3. [pag. 28 do FD3]

Numerosl|
[pdg.30e 31 do
MD3]

Nas sugestdes no Nivel B (nivel com maiorgrau de dificuldade) alguns dos
jogos de cartas sugeridos no MD3 foram substituidos, por serem pouco
conhecidos dapopulacdo portuguesa. As sugestdes colocadas foram o jogo
da “bisca” e a “sueca”;

O jogo correspondéncia de precos também foi adaptado para euros e as

imagens dos objetos foram ajustadas aos valores (precos). [pag.30e 31 do

FD3]

Numerosll

[pdg. 32 do MD3]

Nas sugestdes no nivel A (nivel com menor grau de dificuldade) foram
dadas outras alternativas de jogos (jogos mais conhecidos para a

populacdo portuguesa), comoojogo do galo. [pag. 32 do FD3]

Questionariol
[pag. 34 a 39 do
MD3]

Algumas das questdes do MD3 foram alteradas, tais como:

- A questdo “onome da novelamaislongado mundo?” foi substituida por
“que escritor portugués venceu o Prémio Nobel da Literatura?”, com a
mudancadas respetivas fotos de apoio;

- Na questdo dos pecados mortais, uma das possiveis solucdes de respostas
foi alterada (obsessivo por limpezas), bem como acorrespondentefoto de
suporte;

- Outra opc¢ao de resposta alterada foi sobre o nimero de vidas dos gatos
(1, 6 ou9) foi alterado para(1, 6 ou 7);

III

- “Qual é o marido da rainha de Inglaterra, Elizabeth 11”, foi alterado para
“quem é conhecida como a Rainha do Fado portugués?” Foram
introduzidas as respetivas opcdes de resposta e fotos;

- A questdo “Qual dos seguintes desportos é praticado na dgua?” é um
outro exemplo das questdes alteradas, com as respetivasimagens;

- “Quetipode pdassaroé o guardido da torre de londres”, foi alterado para:
“Que tipos de pdssaro constréi o ninho com lama, alterando-se as
respetivas opgOes de resposta e imagens;

- A pergunta “O que é uma ‘Penny Black’?” foi alterada para “O que é a

‘Fianca Portuguesa’?”, com mudanca de imagens e respetivas opc¢des de
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resposta. [pag. 34 a 39 do FD3]

Jogos Fisicos|

[pdg. 46 do MD3]

Foi adicionada uma sugestdo ao FD3 — “dar uma caminhada, por um

percurso considerado seguro”. [pag. 40 do FD3]

Categorias de
Objetos|

[pag. 48 do MD3]

No nivel B — “pontos de referéncia de Londres” substituido por

“monumentos ou pontos de referéncia portugueses”. [pag. 42do FD3]

Categorias de
Objetos|l
[pdg. 50 a 51 do

MD3]

Na série o que ndao combina, foram colocadas paisagens de Portugal. [pdg.

424 345 do FD3]

Tesouros
Domeésticos

[pag. 56 do MD3]

No suporte a atividade, a imagem do “tanque” de lavar a roupa foi
substituida por uma imagem de um “tanque” mais tipicamente portugués.

[pag. 50 do FD3]

Dicas Uteis|

[pag. 56 do MD3]

Na paginade suporte a atividade, quatro dicas foram substituidas por dicas
(truques) mais utilizados pela nossa populacdo; Exemplo: “Folhas de jornal
..? E o melhor que existe para limpar vidros”; “Para branquear e
desentupir os bicos do fogdo...? Mergulhe em vinagre e deixe atuar

durante algumtempo”; [pag. 53 do FD3]

Para Pensar | &I
[pdg. 62 e 63 do
MD3]

Nas duas paginas de suporte as atividades foram substituidas algumas
imagens, por ex.: uma por ter palavras escritas em inglés, outra portero

primeiro-ministro britanico, David Cameron. [pag. 564 57 do FD3]

Clipes Visuais|
[pdg. 64 e 65 do
MD3]

Esta atividade estd centrada nos comentdrios sobre anuncios publicitarios.
Neste sentido, na pagina de suporte, todas as imagens (anuncios
publicitarios) foram alteradas poranuncios portugueses recentes e antigos.

[pdg.58 a 59 do FD3]

Clipes Visuaislll

[pag. 66 e 67 do
MD3]

Esta atividade estd centrada em comentarios sobre antncios publicitarios
controversos. Por conseguinte, na pagina de suporte, todas as imagens
(anuncios publicitarios) foram alteradas por anuncios controversos

portugueses. [pag. 60a 61 do FD3]

Arte |
[pdg. 68 e 69 do
MD3]

Na pagina de suporte, as pinturas apresentadas foram substituidas por
pinturas de artistas portugueses que apresentamimagensidentificadoras
da identidade da populacdo portuguesa, incluindo trajes, casas, ruas,

tradicoes. [pag. 62 a 63 do FD3]

Arte ll

Na pagina de suporte, as obras de arte (instalagdes e esculturas)
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[pdg. 70 e 71 do
MD3]

apresentadasforam substituidas porobras de arte de artistas portugueses,

como os “sapatos” de Joana Vasconcelos. [pag. 64a 65 do FD3]

Faces/Cenérios |
[pag. 72 e 73 do
MD3

Na pagina de suporte, as faces (rostos) foram alteradas. Por ex., a foto de
Katy Perry foi retirada e introduziram-se fotos de figuras publicas
portuguesas como Herman José, JulioIsidro, Alexandra Lencastre [pdg. 66

a 67 doFD3]

Face/cendrios||
[pdg. 74 e 75 do
MD3]

Nas paginas de suporte a atividade, grande parte dasimagens dos cenarios
foram alteradas para imagens portuguesas (colocando-se paisagens de

praias, campos e cidades portuguesas). [pag. 68 a 69 do FD3]

Palavras |

[pag. 77 do MD3]

Na pagina de suporte a atividade foram colocados 16 provérbios
incompletos (provérbios frequentemente usados pela populagdo

portuguesa) e umagrelhade sopa de letras de flores. [pag. 71 do FD3]

Palavras Il

[pdg. 79 do MD3]

Na paginade suporte foi colocada uma sopade letra (também referente as
profissdes como no MD3), no entanto, adaptadaa lingua portuguesa. [pag.

73 do FD3]

Slogans |
[pag. 80 a 83 do
MD3]

Na paginade suporte a atividade do Nivel A as imagens publicitdriasforam
substituidas, bem como os respetivos slogans. Para cada imagem
publicitaria, a semelhan¢ca do MD3, foram colocadas as trés opg¢des de
resposta.

Na pdaginade suporte a atividade do Nivel Bas imagens publicitarias foram
substituidas, bem como os respetivos slogans. Aqui, asemelhang¢a do MD3,
s existe umaopcado correta. Assim, colocou-se 19slogans para 19 imagens
publicitarias. Porex.:imagem da Galp com slogan correspondente “energia

cria energia”; imagem do azeite Galo com slogan “a cantar desde 1919”.

[pdg. 74 a 77 do FD3]

Slogans Il
[pdg. 80 a 83 do
MD3]

Nas paginas de suporte a atividade foram colocados logotipos de marcas
publicitarias conhecidas da populagdo portuguesa. Neste caso, foi colocado
apenas o logotipo, como é o caso da Caixa Geral de Depdsito; ou, quando
no logotipo estdinserido o nome damarca, foram extraidas algumas letras,

como “COMPAL” ficou “C MP L”. [pdg. 78 a 79 do FD3]

Palavras
Associadas |

[pag. 80 a 83 do
MD3]

Foi necessariorealizaralgumas adaptacdes: as associacdes de palavrasdos
casais foram substituidas por casais Portugueses ou conhecidos dos
portugueses, como Pedro e ...(Inés); os locais foram todos substituidos,

colocando-se situagdes como: ponte 25 ...(abril). [pag. 81 do FD3]
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Palavras
Associadas Il

[pdg. 88 a 89 do
MD3]

A atividade dos provérbios foi adaptada aos provérbios portugueses, bem

como as palavras cruzadas dos provérbios.

[pdg. 82 e 83 do FD3]

Orientagao |

[pdg. 90 do MD3]

No material alterou-se o mapa do Reino Unido pelo mapa de Portugal.

[pag. 84 do FD3]

Dinheiroll
[pdg. 94 a 95 do
MD3]

Foram introduzidas imagens de notas de euros e moedas de céntimos.

[pdg. 88 a 89 do FD3]

Arte |
[pag. 99 do MD3]

Na paginade apoioa atividade, algumas dasimagens dos autorretratos dos
artistas expostos no MD3 foram substituidas porautorretratos de pintores

portugueses, como a PaulaRego. [pdg. 93 do FD3]

Nota: as sessdes que necessitavam do apoio do DVD foram nestafase excluidas —sessdo 13 e 14

dos Sons.

Todas as adaptacdes tiveram o propdsito de escolher atividades, sugestdes de discussao

ou imagens de apoio significativas para a PcPCN e seu cuidador, e que, simultaneamente,

fossem culturalmente sensiveis. Apds este processo de tradugdo e adaptagao, finalizou-se

a primeira versao portuguesa culturalmente adaptada do programa PECI-FD3 (PECI-FD3-

versao a).

IV-3.3 FASE 3

Nesta fase, apresentam-se os resultados do envolvimento das partes interessadas, que

foram profissionais de saude (na qualidade de peritos, n = 8) e cuidadores (pela técnica

dos grupos focais, n = 10).

IV-3.3.1 Resultados (Fase 3 —técnica de Delphi modificado)

IV-3.3.1.1 - Avaliacao dos Peritos: Parte | - Introdu¢cdao do Manual do PECI

A primeira ronda de avaliacdo dos peritos ao Manual do PECI centrou-se na parte

introdutdria do programa, que foi classificada pelos peritos entre discordo totalmente a
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concordo totalmente (0 a 5). Os parametros avaliados, tal como ja mencionado na
metodologia (Tabela 9), foram: apresentacdo geral (da parte introdutdria), linguagem,
conceitos, tamanho da letra, quadros-conceito, quantidade de informagdo e clareza dos
Principios-chave e das sec¢bes Como Usar o Manual, Perguntas Frequentes e Fontes

Sinalizadas.

Os parametros com menor classificacdo foram o tamanho da letra (12% dos peritos,
escolnem a opgdo sem opiniGo, 62,5% concorda e 25% concorda totalmente) e a
quantidade de informagdo (com as mesmas percentagens: 12% sem opinido, 62,5%
concorda e 25% concorda totalmente). Os restantes parametros foram avaliados entre
concordo e concordo totalmente. Analisando as respostas dos peritos percebe-se que

existe um bom nivel de consenso, como descrito na Tabela 14.

Tabela 14-Ronda de avaliagdo: Parte |- Introdu¢do do Manual do PECI-FD3

Introducao do Manual do PECI-FD3

Parametros Discordo Discordo Sem Concordo | Concordo
Total/ Opinido Total/
Apresentagido geral, n(%) 0 0 0 2 (25) 6 (75)
Linguagem, n(%) 0 0 0 4 (50) 4 (50)
Conceitos, n(%) 0 0 0 4 (50) 4 (50)
Tamanho da letra, n(%) 0 0 1(12,5) 5(62,5) 2(25)
Quadros-conceito, n(%) 0 0 0 1(12,5) 7 (87)
Quantidadede informagdo, n(%) 0 0 1(12,5) 5 (62,5) 2 (25)
Principios-chave da EC, n(%) 0 0 0 1(12,5) 7 (87)
Explicagdo sobre Como Usar o
Manual, n(%) 0 0 ° 3(379) >(622)
Secgdo - Perguntas Frequentes, n(%) 0 0 0 1(12,5) 7 (87,5)
Secgdo - Fontes Sinalizadas, n(%) 0 0 0 4 (50) 4 (50)
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Para além da avaliacdo destes parametros, os peritos deixaram a sua opinido por meio de

resposta a questdes abertas e que foram sujeitas a respetiva andlise.
Contributos dos Peritos

O tamanho da letra e a quantidade de informagdo sdao aspetos novamente refor¢cados
pelos peritos [P]. As suas sugestdes incluem a uniformizacdo de alguns conceitos e a
alteracdo de outros, como por exemplo, o ndo uso de siglas. E deixado ainda o alerta para

0s poucos recursos tecnoldgicos que caracterizam esta populagao.

“O tamanho da letra, (..), penso que pode ser ligeiramente maior, mesmo

correndo o risco de aumentar o numero de pdginas {(...)” [P1]

“Tenho duvida no termo “cuidados habituais”, serd claro para todos os potenciais

leitores?” [P2]
“Penso que a utilizagdo das siglas pode dificultar a leitura. [P2]

“(...) Quanto aos principios-chave tem muita quantidade de informagéo (com

qualidade) mas optaria por resumir algumas sec¢oes.” [P3]

“(...)grande parte dos nossos cuidadores ndo s6 ndo dispéem de

computador/tablet/smartphone como, também, tém poucas ou nenhumas

competéncias de pesquisa ou consulta de sites na internet (...)” [P4]

“(...). Os nossos cuidadores tém pouca tradicGo de leitura. Textos longos

“assustam” [P6]

IV-3.3.1.2 - SessGes de EC individual (Parte Il —sessdo 1 a Parte V- sessdo 40)

Os parametros avaliados em cada uma das 40 sessbes (que metodologicamente foi
dividida em Partes I, lll, IV e V do manual) foram, tal como j& mencionado na metodologia
(Tabela 10), os seguintes: apresentacao geral da sessado, linguagem e conceitos utilizados,
tamanho da letra, imagens, quantidade de informacdo, clareza das atividades propostas

nas sessoes, nivel de envolvimento que a sessdo aparenta proporcionar.

A pontuacdo obtida nos varios parametros avaliados oscilou entre 3 a 5 (sem opinido,

concordo e concordo totalmente). Em todos os parametros sujeitos a avaliacdo, ndo se
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registou nenhuma ocorréncia de avaliacdo nos scores um ou dois (correspondentes a
discordo totalmente ou discordo, respetivamente). Este resultado revela altos niveis de

consenso.

O parametro que, no geral, apresentou uma média (M) mais baixa foi a apresentacdo
geral (M = 4,48; DP = 0,17). O parametro que obteve uma melhor apreciacdo dos peritos
foi o dos conceitos (M = 4,76; DP = 0,22). Nas 40 sessOes, o parametro quantidade de
informacdo foi o Unico que em todas as sessGes pontuou entre concordo (4 pontos) a

concordo totalmente (5 pontos), Tabela 15.

Tabela 15-Medidas centrais e de dispersao dos parametros avaliados por sessao

Parametros avaliados da sessdo 1 a 40

Média(+DP) Média Pontuagdo

Parametro avaliado Intervalo Intervalo
Apresentagdo geral 4,48 (0,17) 4,24-5,00 3-5
Linguagem 4,71 (0,17) 4,52-5,00 3-5
Conceitos 4,76 (0,22) 4,48-5,00 3-5
Tamanho da letra 4,59 (0,21) 4,36-5,00 3-5
Imagens 4,68 (0,22) 4,29-5,00 3-5
Quantidadede informagdo 4,75 (0,24) 4,32-4,96 4-5
Atividades da sessdosdoclaras 4,67 (0,16) 4,44 -4,84 3-5
Nivel de envolvimento proporcionado 4,68 (0,27) 4,32-5,00 3-5

Para a apresentacdao dos resultados, as avaliagbes dos peritos foram organizadas por
temas (por ex., as Sessdes 1 & 2 foram agregadas porque ambas se referem a historia de
vida, sendo intituladas: 1 | A Minha Vida & 2 | A Minha Vida). Contudo, este principio sé
foi aplicado quando as sessdes referentes aos mesmos temas se apresentam seguidas no
manual do PECI. Analisando as sessOes per se, verifica-se que as opinides dos peritos

oscilaram entre concordo (pontuacdo trés) e concordo totalmente (pontuagdo cinco),
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como se pode verificar na Tabela 16. As sessdes com a avaliagao média mais baixa (M =
4,56) foram a Sessdo 11 (Questionario) e a Sessdo 40 (Arte), e as sessdes com melhor

apreciacao foram a 30 & 31 referentes aos Slogans publicitarios (M =4,94; DP = 0,07).

Tabela 16-Medidas centrais e de dispersdo dos parametros avaliados em cada sessao

Sessao Média(+DP) Mediana Pontuagdo
(Intervalo)
Sessdo 1 & 2 (A Minha Vida) 4,63 (0,19) 4,63 3-5
Sessdo 3 & 4 (Assuntos Atuais) 4,69 (0,18) 4,75 4-5
Sessdo5 & 6 (Alimentagao) 4,70 (0,28) 4,75 4-5
Sessdo 7 & 8 (Ser Criativo) 4,61 (0,32) 4,63 4-5
Sessdo 9 & 10 (Numeros) 4,60 (0,30) 4,60 3-5
Sessdo 11 (Questionario) 4,56 (0,40) 4,63 3-5
Sessdo12 & 13 (Jogos fisicos) 4,73 (0,34) 4,88 4-5
Sessdo 14 & 15 (Categorias de Objetos) 4,64 (0,38) 4,81 4-5
Sessd016 & 17 (Tesouros Domésticos) 4,83 (0,21) 4,88 4-5
Sess3018 & 19 (Dicas Uteis) 4,71 (0,30) 4,81 3-5
Sessdo020 & 21 (Para Pensar) 4,61 (0,33) 4,63 4-5
Sessdo022 & 23 (Clips Visuais) 4,64 (0,38) 4,78 4-5
Sessdo 24 & 25 (Arte) 4,92 (0,09) 4,94 4-5
Sessd026 & 27 (Faces/cenarios) 4,81 (0,18) 4,88 3-5
Sessdo 28 & 29 (Palavras) 4,63 (0,19) 4,63 3-5
Sessdo 30 & 31 (Slogans Publicitarios) 4,94 (0,07) 4,94 4-5
Sessdo32 & 33 (PalavrasAssociadas) 4,91 (0,11) 4,94 4-5
Sessdo 34 & 35 (Orientagdo) 4,92 (0,09) 4,94 4-5
Sessdo036 & 37 (Dinheiro) 4,64 (0,23) 4,74 3-5
Sessdo 38 & 39 (Palavras) 4,59 (0,44) 4,81 4-5
Sessdo 40 (Arte) 4,56 (0,37) 4,50 3-5
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IV-3.3.1.3 - Feedback dos Peritos (Parte |l —sessdo 1 a Parte V- sessdao 40)

Os peritos deram contributos significativos ao longo de todo o manual com sugestdes que
0 enriqueceram e consequentemente contribuiram para a qualidade da adaptacao
cultural. Essas sugestdes de adaptacdao passaram pelas imagens, uso de conceitos e a
escolha dos melhores termos para uma melhor compreensao por parte da populagao alvo.

“Acho que o jogo de tabuleiro seria mais interessante com imagens coloridas e ndo s6

pretase brancas” [P3 —Sessdo 2| A Minha Vida];

“(...) penso que as fotografias para "nadar antes de comer" e "sair em noite fria com o
cabelo molhado" podem ser substituidas por outras mais representativas do contetido.”

[P4—Sessdo 11| Questionariol];

“(..) em "O que ndo combina" sugiro substituir a palavra "ambi¢Go" que ndo é

necessariamente negativa por “inveja"”; [P2—Sessdo 15| Categoriade Objetos];

“A ficha com caras sorridentes é muito densa (...) Sugiro a incluséo de expressées mais

variadas (surpresa, tristeza ...) (...) a inclusdo de pessoas com idades mais variadas.” [P5—

Sessdo 26| Face/Cenariosl];

“(...) a expressdo "Desenhe uma linha para vincular os slogans " parece-me dificil de
entender. Trocava o verbo "vincular" por um do tipo "associar"”. [P8 — Sessdo 31|

Slogans Publicitarios];
“Sugiro o usodo termo “objetos” emvez de “jtens” [P6];

“As imagens sGo muito pequenas” [P4—Sessdo 32| A Minha Vida);

A dindmica da sessdao também foi foco de atenc¢do, tanto no tipo de atividades incluidas
como ao nivel da dificuldade que essas atividades implicam. Os peritos ajudaram a refletir
sobre a aceitabilidade de alguns jogos, estrutura e organizagao das sessoes.

“Acho os temas incluidos (..) muito interessantes. No entanto, acho que além destes

temas deveriam ser incluidos outros, menos controversos” [P2 — Sessdo 3| Assuntos

Atuais];

“(...) A maioria das atividades sugeridas requer competéncias especificas (fazer bolos,

jardinagem) (...)” [P5—Sessdo 7 & 8| Ser Criativo];
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“(...) sugiro a incluséo de atividades simples, menos definidas (por ex., fazer trabalhos

manuais com tinta, material reciclado, jornais)” [P7— Sessdo 7 & 8| Ser Criativo];

“(...). Ser criativo é um termo que abrange vdrias atividades ndo necessariamente

estruturadas” [P8—Sessdo 7 & 8| Ser Criativo];

“(...), ndo tenho a certeza se o jogo “General” é conhecido por todos. Eu ndo fago ideia

quejogo é este.” [P1—Sessdo 10| Numerosl];

“Hé uma pergunta sobre desporto que se fazna dgua, com fotos muito sugestivas. Acho
esta pergunta desproporcionadamente fdcil, mesmo para o nivel A.” [P4 — Sessdo 11|

Numeros ll];

“Tenho duvida se os idosos conhecem o jogo scrabble” [P1— Sessdo 38 & 39| Palavras| e

nl;

“(...) as sugestdes para Questdes a refletir, sdo demasiado complexas para a maioria dos

nossosidosos” [P5—Sessdo 40| Arte];

“A sessdo, embora bem estruturada, ndo me parece adaptada a grande maioria dos
nossos cuidadores e seus familiares com deméncia (...). Dos que eu conheco, talvez um

fossecapazde refletir sobre este tema.” [P7 — Sessdo 40/ Arte].

Outra questdo que mereceu a atencdo foi o tipo de atividades oferecidas, dado que o
interesse pelas mesmas pode diferir mediante o sexo do individuo. Os peritos apelam a
alguma sensibilidade que esta questdao merece, alertando para o facto de algumas
atividades de algumas sessdes estarem muito centradas nos interesses do sexo feminino e
pouco nos interesses do sexo masculino.

“Procurava introduzir mais problemas que possam ser resolvidos por homens”. [P5 —

Sess30 18| Dicas Uteis];

“(...) procurar equilibrar os interesses/assuntos mediante os gostos das pessoas mais

idosas tanto do sexo feminino como do masculino” [P7].

As questdes emocionais, mais concretamente, a motivacdo que o programa de forma
implicita e explicita deve proporcionar, foi outra questdo realcada pelos peritos. Os tipos

de imagens proporcionadas no manual podem ter um papel chave nessa questao.
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“Quanto aos jogos fisicos, sugiro a introdugdo de fotos de pessoas mais limitadas, a fazer

exercicio em casa...” [P2— Sessdo 12| Jogos Fisicos I1];

“As fotos apresentadas no manualndo se enquadram na vida da maior parte dos idosos

portugueses.” [P3—Sessdo 12| Jogos Fisicos I1];

“Fotos de idosos felizes a fazer gindstica em grupo ou a andar pela serra pode ser

considerado como um objetivo ndo atingivel(...)” [P4- Sessdo 12| Jogos Fisicos 1];

“Alguns dos idosos que beneficiardo desta intervengdo jd ndo querem ou ndo podemsair
de casa por causa das suas limitagbes. Acho que eles precisam de uma motivagdo

adicional...(...)” [P4].

Sobre o parametro referente ao envolvimento proporcionado pela sessdo, os peritos

referem que este pode depender do modo como a sessdo é implementada.

“(...) sobre o nivel envolvimento que as atividades proporcionam, implica uma resposta
relativa, ou seja, teoricamente as atividades parecem induzir esse envolvimento, {...).

Contudo, vaidependerda forma como sGo operacionalizadas” [P1].

Os niveis de consenso obtidos pela andlise dos peritos ao manual (dividido aqui em 5
Partes) ndo exigiram uma nova analise de consenso. As forcas de atrito aolongo das cinco
avaliacOes foram de 0%, sendo esse resultado possivel pela envolvéncia criada com os
peritos, e por meio de estratégias criadas para o efeito, como o envio periddico de

lembretes.

As sugestdes dos peritos realizadas no espaco aberto foram, no geral, incorporadas no
manual, obtendo-se a versdao B preliminar. Esta versdo do programa nao foi sujeita
novamente a consideracdo dos peritos por se considerar que as alteracGes realizadas
foram residuais. Em relagdao as sugestdes que apontavam para a redugao da informagao
introduzida na parte introdutéria do PECI, a equipa do ECOG considerou que antes de
proceder as alteragdes, nesta parte do manual, seria necessario conhecer a opinido dos

cuidadores sobre este assunto.
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IV-3.3.2 Resultados (Fase 3 — Grupos Focais)

As sessOes dos grupos focais foram transcritas e analisadas em conjunto com as notas de
campo resultantes da observacdo direta dos intervenientes. As notas de campo foram
usadas sempre que demonstraram acrescentar dados relevantes para o tema,
constituindo-se assim o corpo de analise. Este foi organizado segundo o guido dos grupos
focais. Consequentemente, realizou-se uma analise e codifica¢cdo dos dados, aplicando-se
para este efeito as técnicas indutivas de analise tematica e tendo por base um sistema de
categorias estabelecido a priori3' que resultaram do guido tematico para o

desenvolvimento dos grupos focais. Para informagdo mais detalhada ver Tabelas 17 e 18.

Tabela 17-Categorias de analise dos grupos focais — Parte 1 (Introdug¢do ao manual do PECI-FD3)

Guido dos grupos focais Categorias

Tamanho da letra, organizagdo, quadros-conceito Introducdo ao PECI-FD3 — Apresentacdo Geral

Linguagem, conceitos, frases/ideias, quantidade de
informagdo;

Principios-chave da Estimulagdo Cognitiva
Introdugdo ao PECI-FD3 — Conteudo
Secgdo - Como usar o manual
Secgdo - Perguntas frequentes

Secgdo - Fontes uteis

Deste modo, o guido tematico para o desenvolvimento dos grupos focais foi agrupado em
categorias. Este procedimento ocorreu tanto na andlise da Introducdo ao Manual do PECI-

FD3 (Tabela 17), como na andlise das 40 sessdes do PEC-FD3 (Tabela 18).

Tabela 18-Categorias de analise dos grupos focais — Parte 2 e 3 (Sessoes do PECI-FD3)

Guido dos grupos focais Categorias

Tamanho da letra, imagens, organizagdo SessGes do PECI-FD3 — Apresentagdo geral

Linguagem, conceitos, quantidade de informagdo,
Sessées do PECI-FD3 — Conteudo
temdticas e atividades das sessoes;

Nivel de envolvimento Aceitabilidade

Para siqual é aimportdncia desta sessdGo
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As 10 cuidadoras que aceitaram o desafio foram pré-ativas neste processo e os resultados
extraidos dos grupos focais foram fundamentais para o processo de adaptacdo e

validagao.

IV-3.3.2.1 - Introduc¢ao ao Manual do PECI-FD3
Parte 1- Introdug¢do ao PECI-FD3 — Apresentagao Geral

As cuidadoras manifestamente apreciaram a Apresentacao Geral da parte introdutdria do
manual, desde a organizacdao e estrutura até a apresentagao visual dos conteldos. Uma
das cuidadoras por apresentar dificuldade visual, referiu o esforco adicional realizado na
leitura devido ao tamanho da letra (sendo um aspeto ainda a analisar, apesar do tamanho
ja ter sido ligeiramente aumentado, apds a reunido de peritos).

“O manual tem uma apresenta¢cdo muito agraddvel, gostei muito, estd colorido...

simpdtico!” [GF_C1];

“Pareceu-me muito interessante, em termos de organizagdo, estrutura (...) tem vdrios
titulos que ajuda (...)” [GF_C3];

“Letra estd legivel, pareceu-me muito bem, mas aumentarésemprebom/(...)“ [GF _C6];

“Tive alguma dificuldade na leitura, precisava que a letra fosse maior” [GF_7].

Parte 1- Introducdo ao PECI-FD3 - Conteuido

As cuidadoras manifestaram concordiancia com a informacdo presente na parte
introdutéria do manual. A informagcdo pareceu-lhes util e muito pertinente. Ha dicas
informativas sobre como “estar” e “cuidar’ das PcPNC que as cuidadoras valorizaram
bastante. Neste contexto, recomendaram manter todo o contetudo. A linguagem pareceu-
Ihes acessivel, pois ndo mostraram dificuldades no seu entendimento. Mesmo para os

participantes do grupo focal [GF] que tinham um menor nivel de escolaridade.

“O inicio do manual é muito interessante, tive necessidade de ler mais que uma vez, ndo
porachar de dificil leitura ou chato, mas porque era um assunto novo...aprendiimenso”

[GF_C2];
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“Embora possa parecer muita informag¢do, é um conteudo muito importante e

necessdrio... apreciei muito esta leitura” [GF_C4];

“(...) vocabuldrio estd acessivel, quando se comega a ler prende e quer-se ler mais, li

vdrias vezes por considerar interessante” [GF_C5];
“Comecga-sealer e ddvontadeemler o resto(...)” [GF_C6];
“Eu adorei as sugestdes dos sites (...)” [GF_C7];

“Acho que esta informacgdo édiferente, (...) eu nunca tive orientagéo sobre o que fazer ...

como agir, eu acho que isto é uma coisa nova” [GF_C10].

IV-3.3.2.2 - Sessdes do PECI-FD3
Parte 2 e 3 - Sessoes do PECI-FD3 — Apresentacgdo geral

Quanto a apresentacdo, foram recomendadas algumas alteracOes. Essas sugestOes
passaram por mudancas de imagens/fotografias ou altera¢cdo do seu tamanho, e, mais
uma vez, realcou-se a importdncia do aumento do tamanho da letra (para uma

cuidadora).
“Eu acho que no geral a apresentag¢do estd 6tima, atrativa, bem organizada” [GF_C8];

“Estas fotos para os idosos (A Minha vida) estdo muito pequeninhas e por isso tornam-se

menos sugestivas “[GF_C9];

“As atividades estdo muito convidativas, tem muita cor, muitas imagens, com uma

estrutura harmoniosa” [GF_C10].

Parte 2 e 3 - Sessdes do PECI-FD3 — Contetuido

Em termos de conteuldo, foi sugerida a alteracdo de alguns conceitos, bem como trabalhar
o nivel de dificuldade de algumas atividades, como é o caso das sessdes sobre Arte. Sobre
estas sessoes, as cuidadoras (ja a semelhanca dos peritos) consideram que as sugestoes
para refletir sdo complexas (apesar de ja terem sido simplificadas, apds o painel dos

peritos) e que grande parte dos idosos ndo serd capaz de responder.
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“Para a minha mde tenho que adaptar o nivel A ou B consoante cada situagdo (...)”

[GF_C2];

“A discussdo sobre arte é complexa, e nem é um tema que os idosos dominem {(...)”

[GF_C4];

“O termo “persuadi-lo” parece-me ser de dificil interpretacdo neste contexto, sugiro a

troca por outro termo como “levar”.” [GF_C7].

Parte 2 e 3 - Sessoes do PECI-FD3 - Aceitabilidade

No que concerne a aceitabilidade do programa em particular, e a EC individual em geral, o
grupo das cuidadoras deixou-nos com uma perspetiva muito positiva. As cuidadoras
mostraram interesse no programa e algumas delas sentiram que o poderiam aplicar aos
seus familiares. Curiosamente, houve cuidadoras que revelaram que, de uma forma um
pouco intuitiva, ja desenvolvem algumas atividades de estimulagdo. Adicionalmente, duas
das cuidadoras aplicaram algumas das sessOes ao seu familiar, por considerarem que as
mesmas eram interessantes e que seria uma boa forma de estimular. Qutras cuidadoras (n
= 2) manifestaram que nos seus casos a aplicacdo desta EC individual ja ndo era possivel,
face aos estados severos de deterioragcdo cognitiva que os seus familiares apresentavam.
Quando questionadas da aceitabilidade deste programa num nivel mais precoce da
doenca, as respostas foram muito positivas, pois consideraram que o mesmo poderia ter

feito a diferenca no inicio das perdas de memodria.

“Eu acho que as pessoas deveriam comegar a fazer estas atividades ainda antes de

ficarem doentes... desde que se reformam deveriam pensarem fazer atividades” [GF_C1];

“Ha pouca divulgagdo deste tipo de material [programas de EC] para as pessoas, eu achei

muitobom.” [GF_C2];

“(...)isto é uma boa ajuda para quem tem estes problemas... devem divulgar, porqueisto

fazfalta(...)” [GF_C3];
“Temos de fazer mais do que fazemos, estas atividades sGo necessdrias (...)” [GF_C4];

“E sempre um momento de atencdo que lhes damos, o estarmos com eles, a fazer

alguma destas atividades, é uma forma de darmos esta atencgdo (...)” [GF_C5];

“(...) as ideias presentes neste manual parecerem boas (...)” [GF_C6];
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“Apliquei algumas das atividades a minha mde, foi uma boa forma de passarmos o

tempo” [GF_C7];

“Achei o programa étimo para fazer com as pessoas (... ) mas depois pensei... nestetema
ia entrar em conflito com a minha tia, neste outro ia entrar novamente em conflito (...)”
[GF_C8];

“A melhor pessoa para trabalhar com a minha tia e desenvolver este tipo de trabalho

seria a empregada ... hd uma distdncia emocional e assim iria funcionar melhor” [GF_C8]

“(...) procuramos desenvolver atividades com a minha mde, (...) temos um dlbum de
fotografias que criamos s6 para este efeito (..) ele gosta e é sempre assunto de

conversa.” [GF_C9);

“Tem aqui certas coisas que eu acho que é dificil de ele [marido] entender, mesmo o nivel

mais fdcil” [GF_C10].

Embora as cuidadoras, em geral, tenham valorizado o programa PECI-FD3 e a EC, quatro

delas consideram que os seus familiares teriam dificuldade em aderir ao mesmo. Em dois

dos casos, a adesdao poderia estar comprometida se fossem elas préprias a fazer a

aplicacdo. Uma das razbes pode dever-se aos tracos de personalidade que tornam a

relacdo cuidador e pessoa cuidada muito centrada na gestdo das emocdes. Nas outras

duas situacOes, as cuidadoras destacam o estado de apatia, desinteresse e dificuldade,

que os seus familiares teriam na compreensdo de algumas atividades. Apesar destas

circunstancias, as cuidadoras consideraram o programa muito interessante e,

potencialmente, aplicdvel a outros casos clinicos.

“Ela ndo aceitaria (...) comigo reage de uma forma muito autoritdria (...)” [GF_C8];
“(...)ndo me vejo a aplicar isto a minha tia, nem eu nema minha irmd.” [GF_C8];

“Penso que para mim seria complexo levd-la a fazer estes exercicios (...)” [GF_C10].

No fim de cada um dos trés grupos focais, houve um momento de sintese dos assuntos

debatidos, onde foram resumidas as principais sugestées do grupo, que foram tomadas

em consideracdo. Com base nas sugestdes novos ajustes foram realizados a versdao B

preliminar, obtendo-se assim, a segunda versao do manual do PECI-FD3 (versdo B).
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IV-4. DISCUSSAO

As orientacbes dadas pelos FMAP2 e Guidelines for adapting cognitive stimulation3,
permitiram organizar o processo de tradugdo e adaptacao do programa, garantindo que as
adaptacgdes culturais fossem fundamentadas nas necessidades, tradi¢Ges e vivéncias da
populacao idosa portuguesa, mas também assente nos sistemas de crengas, reduzindo-se,

assim, alguns possiveis enviesamentos.

A Fase 1, suportada pelas duas RSL, conduziu a um maior aprofundamento tematico e a
uma maior apropriacdo dos conteldos. Este passo foi essencial para explorar o
conhecimento existente sobre a tematica central. Depois, ao explorar-se a opinido das
partes interessadas (cuidadores, académicos e profissionais), criaram-se as condi¢oes para
se organizar todo o processo de tradugdao e adaptagao do manual do PECI. Assim, a partir
das entrevistas exploratérias e face aos resultados apurados, aferiu-se o tipo de
participantes que seriam envolvidos na Fase 2 e Fase 3 e estipulou-se também o momento
da traducdo e a organizacdo das fases precedentes. Esta primeira fase (Fase 1) ainda
permitiu entender a possivel aplicabilidade do programa, tipologia da diade recetora

desta intervencdo e seu contexto.

A Fase 2 permitiu gerar a primeira versao do manual do PECI. J4 a Fase 3, pelo feedback
dos peritos e dos grupos focais, foi fundamental para a validacdo da adaptacdo cultural
desta primeira versdo. O feedback dos peritos obteve niveis de consenso muito
satisfatérios, juntamente com os grupos focais, realizados com o contributo de cuidadoras
que estavam sensiveis a tematica. Deste trabalho resultou a versdo B do manual do PECI-

FD3.

Através dos resultados obtidos na Fase 1 e Fase 3, percebemos que o programa é bem
aceite tanto por cuidadores, como por peritos e profissionais de saude. Os participantes
responderam positivamente as versoes a e B do programa. A exequibilidade da frequéncia
semanal proposta para a realizacdo das sessdes de EC, tempo necessdrio para cada sessao
e compreensdo das sessdes foram dimensdes avaliadas positivamente. As cuidadoras
reconheceram e enfatizaram a importancia do estar mentalmente ativo e ainda a questdo
do suporte emocional que a realizacdo das sessdes pode proporcionar. Uma questdo, que

é realcada por alguns peritos e algumas cuidadoras, é a qualidade da relacdo entre
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cuidador e pessoa cuidada. Estes consideraram que esta qualidade é fundamental para o
sucesso da intervencdo. Relagdes com altos niveis de emocbes expressas poderdo nao

reunir as condicdes necessarias para a execucao das sessdes de EC.

Consideramos que algumas estratégias adotadas ao longo do processo de adaptacao
foram facilitadoras, como o uso da escala tipo likert para a obtencdo de consenso por
parte dos peritos. A classificacdo de respostas com recurso a esta escala é
frequentemente usada na técnica de Delphi modificado, uma vez que permite aferir de
forma eficaz os niveis de concordancia e consenso.!’” Outra estratégia facilitadora estd
relacionada com a entrega as cuidadoras do material (manual e guido) na véspera dos
grupos focais. Esta estratégia mostrou ser potenciadora dos resultados pretendidos com
os grupos focais, pois verificamos que as cuidadoras tiveram tempo para ler, reler e
refletir sobre a apresentacdo e o conteddo do manual. Permitiu ainda que algumas
cuidadoras experimentassem algumas sessGes com os seus familiares, quando assim o

entenderam.

Embora se tenha procurado minimizar as possiveis limitacdes ou fragilidades, este
trabalho ndo esta isento da necessidade de melhoria, em trabalhos futuros. Por exemplo,
o processo de traducdo descrito nesta tese envolveu, essencialmente, participantes de
uma zona do norte de Portugal (grande Porto), e alguns peritos da zona centro (Coimbra).
Naturalmente que a experiéncia das pessoas envolvidas pode ndo ser suficientemente
representativa da populagdao portuguesa. Por este motivo, consideramos que faria sentido
este processo ser sujeito, no futuro, a um processo de validacdo que envolva mais

elementos do centro, sul e ilhas, pelos regionalismos que caracterizam cada drea do pais.

Outra fragilidade que pode ser levantada diz respeito as generalizacdes assumidas tanto
dos dados extraidos do painel dos peritos, como dos grupos focais. Apesar de procuramos
seguir as diretrizes1>17.20.32 sobre a definicdo do nimero de participantes envolvidos na
técnica de Delphi e nos grupos focais, existe divergéncia na literatura quanto ao nimero
de participantes a serem envolvidos em ambas. Porém, face a saturacao dos dados das
respostas abertas dos peritos e o tendencial consenso dos mesmos, conclui-se que o

ndmero de peritos incluidos no processo foi suficiente. Em relacdo ao numero de
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cuidadoras, verificou-se algum consenso nas suas observagbes, apesar da sua

heterogeneidade em termos de experiéncias, idade, escolaridade e grau de parentesco.

IV-5. CONCLUSAO

No geral, os elementos da amostra (profissionais e cuidadoras) envolvidos no processo de
adaptacdo cultural do PECI-FD3 consideraram o programa como uma ferramenta muito
util e versatil. Apreciaram, em geral, a sua estrutura e apresenta¢dao. Consideram o
programa atrativo pelo facto de ter muita cor e imagens. Um dos as petos indicados pelos
peritos como menos positivo, na apresentacdo do manual, foi o tamanho da letra. Apesar
de a mesma ter sido ligeiramente aumentada, algumas cuidadoras durante os grupos

focais abordaram novamente esta questao.

Assim, considera-se que as trés primeiras fases, das cinco preconizadas para o processo de
adaptacdo cultural das intervencdes terapéuticas, incluindo as interven¢des do dominio

cognitivo,? foram desenvolvidas com sucesso.

Acredita-se que este programa, por si s6, tem um valor acrescido por todo o processo que
envolveu a sua construgdo, desenvolvido pelos seus autores originais, o que fornece
garantia de uma intervencdo complexa valida. Por outro lado, o trabalho desenvolvido
para a adaptacdo ao contexto portugués teve a intencionalidade de tornar esta
intervencdo mais especifica e sensivel as necessidades culturais e linguisticas.
Possivelmente, a colaboracdo de participantes de outras localidades do pais (como zona
sul), poderia ser uma mais valia, para aumentar a potencialidade de aceitabilidade do
programa em outras regides. Mesmo assim, primamos o nosso trabalho pelo
cumprimento de boas praticas, neste processo de adaptacdo, de modo a potenciar a sua

eficacia.
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JUSTIFICAGCAO DA TAREFA IV

A realizacdo da Tarefa IV justifica-se pela necessidade do desenvolvimento do Estudo
Piloto (EP), em que o Teste de Declinio Cognitivo de Seis Itens (6CIT) foi utilizado para
averiguar a elegibilidade dos participantes a incluir no ensaio clinico randomizado e

controlado (Randomized Control Trial, RCT).

PUBLICACAO

O Capitulo V foi adaptado e publicado! em Apdstolo J, Paiva D, Silva R, Santos E, Schultz.
Adaptation and validation into Portuguese language of the Six-ltem Cognitive Impairment

Test (6CIT). Aging & Mental Health. 2017;1-6 (Apéncice VII).

NOTA

Os dados apresentados neste capitulo resultam do somatdrio do trabalho desenvolvido

pela autora da presente investigacdo (Rosa Silva, RS) com os dados previamente

explorados pelos investigadores*' Diana Paiva e Jodo Apdstolo.?

De um total de 550 participantes, RS realizou o rastreio cognitivo a 97. Estes participantes
tém uma idade igual ou superior a 60 anos, possuem escolaridade igual ou superior ao
quarto ano de escolaridade, residem em dois Lares de ldosos da cidade do Porto ou
frequentam uma universidade sénior de uma cidade da area metropolitana do grande
Porto. Os dados das avaliacOes dos 97 participantes foram incluidos, por RS, na base de
dados onde constava a avaliagdo prévia de 453 participantes (que foram da
responsabilidade de Diana Paiva?). O tratamento estatistico dos dados da amostra total (N

= 550) foi conduzido por RS em colabora¢do com Eduardo Santos.

xii  Decreto-lei n? 115/2013, de 7 de agosto do Regulamento Geral de Doutoramento da Universidade
Catodlica Portuguesa —Art2 112- Tese “Pode ser admitido na elaboragdo da tese o aproveitamento parcial do
resultado de trabalhos ja publicados, mesmo em colaboragdo, devendo, neste caso,ocandidatoesclarecer
qual a sua contribuigdo pessoal.”
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No que se refere a publicacdo, o artigo foi redigido por Jodo Apdstolo e RS; Tim Schultz fez
a revisdo geral do artigo e também a revisdo da lingua inglesa. Por fim, RS conduziu o

processo de submissdao do manuscrito a revista Aging & Mental Health.
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RESUMO

O Teste de Declinio Cognitivo de Seis Itens (6CIT) é um instrumento breve de rastreio do
comprometimento cognitivo que demonstra possuir boas propriedades psicométricas

quando usado para identificar altera¢des das fungdes cognitivas.

Objetivos: (i) avaliar as suas propriedades psicométricas com base numa amostra
recrutada de diversos contextos ndo hospitalares; (ii) avaliar a confiabilidade e a validade
do 6CIT (versdao portuguesa), examinando a sua precisdo comparativamente com o Mini
Mental State Examination (MMSE) na dete¢dao do comprometimento cognitivo em
pessoas idosas que vivam institucionalizadas e na comunidade; (iii) determinar o ponto de
corte global mais adequado para o 6CIT e os melhores pontos de corte tendo por base a

escolaridade, segundo as categorias do MMSE.

Método: O estudo das propriedades psicométricas do 6CIT foi conduzido numa amostra
de conveniéncia de 550 pessoas, com 60 ou mais anos de idade, de varias areas das
regides norte e centro do pais. O MMSE foi tratado como uma ferramenta ‘gold standard’,
servindo como medida de validade convergente. A performance do 6CIT foi avaliada
guando a sua sensibilidade, especificidade, valor preditivo (positivo e negativo), precisdo e
razdo de verossimilhanca (positiva e negativa). Curvas Receiver Operating Characteristic

(ROC) foram usadas para determinar os melhores pontos de corte.

Resultados: Os participantes tinham, em média, 77 anos de idade e cinco anos de
escolaridade, estando 28% institucionalizados e 72% a viver na comunidade. As
pontuacdes da versdao portuguesa do 6CIT (6CIT-P) e do MMSE revelaram uma forte
correlacdo (r = -0,90). A precisdo de rastreio do 6CIT-P em relacdo ao MMSE, expressa
como a darea sob a curva ROC, foi de 0,90 quando desconsiderado o nivel de escolaridade.
Quando as categorias dos niveis de escolaridade foram consideradas, a acuracia do teste
foi de 0,94, 0,95 e 0,84 para o nivel dos 0 - 2 anos, 3 - 6 anos e > 7 anos de escolaridade,
respetivamente. O ponto de corte para o 6CIT-P global é de 10 pontos (sensibilidade e
especificidade > 82%). O ponto de corte para os 0-2 anos é de 12 (sensibilidade e

especificidade de 93,44% e 68,09%). Dos 3-6 anos, o ponto de corte é de 10 valores
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(sensibilidade e especificidade > 86%). Para individuos com sete ou mais anos de
escolaridade o ponto de corte é de 4 pontos (sensibilidade e especificidade de 72,55% e

78,26%).

Discussdo/Conclusdo: As propriedades psicométricas e de precisdo do 6CIT-P permitem
afirmar que este é um instrumento de rastreio robusto. A avaliacdo dos pontos de corte
especificos para os diferentes niveis de escolaridade para a populacdo portuguesa é de
particular importancia, dada a grande heterogeneidade educacional ainda existente no
nosso pais. O 6CIT-P é um promissor instrumento de rastreio para a nossa pratica clinica,

com a vantagem de ser simples e de aplicagdo breve.

Palavras-chave: Perturbacdo neurocognitiva; Deterioracdo Cognitiva; Rastreio cognitivo;
Teste de Declinio Cognitivo de Seis Itens; Six-item cognitive impairment test (6CIT); Estudo

das propriedades psicométrica.
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V-1. INTRODUCAO

O diagnostico atempado de uma Perturbacdo neurocognitiva (PNC), ligeira ou major, é
fundamental na gestao da doencga a curto e a longo prazo, tal como na gestdo de todas as
outras dimensdes afetadas por esta perturbagao, como sejam as atividades complexas de
vida didria, a dindmica familiar, a tomada de decisdo entre outras.>* Grande parte dos
casos de PNC ligeira e major estdo subdiagnosticados e consequentemente sem
tratamento adequado, mesmo nos paises desenvolvidos.>® O rastreio cognitivo
(screening) permite aferir a probabilidade de comprometimento cognitivo através da
pontuacdo obtida num instrumento, em relacdo a referéncia da pontuacdo considerada
normativa (ou seja, sem comprometimento cognitivo).” O rastreio é assim essencial na
detecdo precoce do comprometimento cognitivo e caracterizagdo dos dominios cognitivos
mais afetados, o que facilita a realizagdo de um diagndstico mais apropriado, permitindo o
encaminhamento para o melhor tratamento possivel. O tratamento, por seu lado, mostra-
se essencial no atraso da evolugdo da PNC, na gestdo dos sintomas neuropsiquiatricos e

na promog¢3o da qualidade de vida.?®

Os instrumentos cognitivos breves sdao orientados para o rastreio do declinio cognitivo
com o objetivo de se realizar uma rapida triagem que pode ser realizada a nivel
comunitario, nos cuidados primarios, ou nos cuidados diferenciados.> Além do mais, o
recurso a estes instrumentos pode ser Util na monitorizacdo do desempenho cognitivo da
pessoa ao longo do tempo e na avaliagdo da eficacia das intervengbes. O ponto de partida
desta tarefa (Tarefa IV) prende-se com o facto de que, do nosso conhecimento, nenhum
instrumento de rastreio do compromisso cognitivo revela ser suficientemente
generalizdvel a todos os contextos e a todas as pessoas idosas.” Neste sentido, considera-
se necessaria a adequacdo dos instrumentos de rastreio atualmente disponiveis.” O MMSE
de Folstein et al.l® é reconhecido como um dos instrumentos mais utilizados em termos
nacionais e internacionais, tanto em estudos epidemiolégicos, bem como na avaliacao

global das fungdes cognitivas em ambiente clinico e de investigacdo.”-1112
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Cullen et al.” numa revisdo sobre os instrumentos de rastreio do compromisso cognitivo
identificaram 42 diferentes instrumentos. Destes 42, trés foram excluidos desta revisao
por ndo cumprirem os critérios de elegibilidade. Dos 39 instrumentos breves incluidos, o
tempo médio de administracdo oscilou entre um a 20 minutos; a consisténcia interna
variou entre 0,67 (Memory Impairment Screen) a 0,93 (Brief Cognitive Scale); os
instrumentos, na sua maioria, apresentavam valores que confirmam a sua estabilidade
temporal; e foi reportado, para alguns instrumentos, valores elevados de correlacdo entre
avaliadores, com excecdao do General Practitioner Assessment of Cognition, com
correlacbes de 0,56—0,75 (contudo dados da correlacdo entre avaliadores ndo estavam
disponiveis para todos os estudos/instrumentos).” Adicionalmente, identificamos
desvantagens em alguns destes instrumentos de rastreio cognitivo breve, como por
exemplo: i) serem compostos por demasiados itens, o que os tornam extensos ou
exigirem material de apoio como caneta ou ii) papel para a sua concretizacdo, tornando-
os instrumentos menos praticos. Instrumentos de rastreio mais longo podem demonstrar
menor desempenho nos resultados preditivos e uma menor acuracia diagndstica quando
confrontados com os instrumentos de rastreio cognitivo mais breves, com melhor
compreensibilidade e facil aplicabilidade.®’” A pressdo temporal na pratica clinica pode
condicionar a avaliagdo cognitiva, o que, consequentemente, implica que os instrumentos
adotados devam ter suficiente robustez para serem aplicados no menor tempo possivel e
com sistemas de pontuacdo simplificados.” Por outro lado, outros instrumentos, como é o
caso do Teste de Declinio Cognitivo de Seis Itens (6CIT de Brooke et al.l3), mostram-se
sensiveis para os niveis ligeiros das PNC sendo um indicador muito satisfatdria para um

instrumento que se quer de rastreio.’

Guidelines clinicos!* recomendam o uso sistematizado de instrumentos de rastreio
cognitivo na pratica clinica cujo alvo de intervencdo seja a pessoa idosa (ou quase idosa).
A titulo de exemplo, o National Institute for Health and Care Excellence (NICE)'#
recomenda o uso disseminado do MMSE, mas sugere outros testes breves de rastreio

cognitivo, tal como o 6CIT.

O 6CIT resulta da regressdao da escala Information Memory Concentration Scale de

Blessed, tendo sido primeiramente designado por Short COrientation-Memory-

Concentration Test ou Short Blessed Test. Por apresentar um sistema complexo de
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pontuacdo inversa, posteriormente, Brooke et al.!? alteraram o seu formato e revalidaram
este instrumento, tornando a sua utilizagdo mais intuitiva (6CIT — Versdo Kingshill

20000).%5

O 6CIT é um instrumento de rastreio cognitivo breve e simples que revela possuir boas
propriedades psicométricas (sensibilidade e especificidade) quando usado para identificar
comprometimento cognitivo.>~18 Este teste é considerado particularmente adequado no
rastreio das PNC major nos seus graus mais leves.13:16 Inclusivamente, anteriores estudos
encontraram uma maior sensibilidade do 6CIT, em comparagao com o MMSE, para as PNC
major em graus mais leves.1316 Neste sentido, este instrumento tem sido recomendado
como uma alternativa confidvel ao MMSE em diversos contextos.!®1® Em relacdo ao
MMSE, o 6CIT tem a vantagem de ser mais curto, logo mais rdpido na sua administracao,
sem comprometer a sensibilidade e a especificidade para o rastreio do comprometimento

cognitivo.13

A fiabilidade e a validade do 6CIT ja foram testadas em varios contextos clinicos, como nos
cuidados primarios,® secundarios®1® e tercidrios.?’ Em contextos comunitdrios, como
lares de idosos, bem como em contextos mais especificos, como departamentos de
neurologia, clinicas de memdria, o 6CIT revelou boas propriedades psicométricas, sendo

considerado uma medida vélida para a afericdo da deterioragdo cognitiva.?13:1516

O primeiro passo para a validacdo do 6CIT para lingua e cultura portuguesa, demonstrou
gue a versao portuguesa do instrumento (6CIT-P) apresentava estabilidade temporal
muito confidvel no teste reteste (n = 54; r = 0,951; t = 1,487; p = 0,143) e confidvel
consisténcia interna (a = 0,819), mas a baixa escolaridade da amostra constituiu uma

limitacdo significativa (M = 3,62 anos de escolaridade).?2?

O presente estudo representa uma continuagcdo do anterior (realizado por Paiva e
Apostolo), com o objetivo de reforgar os resultados,??! testando o 6CIT-P numa amostra

com niveis de escolaridade mais diversificados.
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V-1.2 OBJETIVO

(i) Avaliar as propriedades psicométricas do 6CIT-P com base numa amostra recrutada de
diversos contextos ndo hospitalares (lares de idosos, universidades seniores, centros de
dia e cuidados de saude primarios); (ii) avaliar a fidelidade e a validade do 6CIT-P na
detecdo do compromisso cognitivo em pessoas idosas que vivam institucionalizadas e na
comunidade, examinando a sua precisdo comparativamente com o MMSE; (iii) determinar
o melhor ponto de corte global para o 6CIT-P e os melhores pontos de corte tendo por
base a escolaridade, segundo as categorias do MMSE (0 -2; 3-6; e = 7 anos de
escolaridade); (iv) determinar o ponto de corte face ao grau de severidade: PNC major em

grau moderado versus PNC major em grau leve/PNC ligeira

V-2. METODOLOGIA

A pratica clinica e a investigacdao beneficiam de instrumentos adaptados culturalmente
para os diversos paises e contextos. Estes instrumentos devem ser validados dentro de
critérios cientificamente reconhecidos, de forma a assegurar a devida equivaléncia com o
instrumento original e uma necessdria compreensdo aquando da administracdo dos

mesmos a populacdo em analise.

V-2.1 PARTICIPANTES

Para obter uma amostra representativa, os dados foram recolhidos em varias areas rurais
e urbanas nas regifes do norte e centro do pais. As instituicdes/unidades de saude
envolvidas foram selecionadas por conveniéncia. A amostra foi recrutada utilizando
técnicas de amostragem ndo probabilisticas por conveniéncia, de (i) lares de idosos; (ii)

universidades seniores; iii) centros de dia; e (iv) unidades de cuidados primarios de saude.

V-2.1.1 Critérios de inclusao dos participantes

a) pessoa com 60 ou mais anos de idade;
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b) capazde comunicar oralmente;

c) score na Geriatric Depression Scale - 15 Itens (GDS-15) inferior a 6 (ou seja, sem

sintomatologia sugestiva de perturbacdo depressiva);

d) consentir em participar.

V-2.2 INSTRUMENTOS DE AVALIACAO

- Escala Geridtrica de Depress3o (GDS-15) de Yesavage et al.?? - vers3o portuguesa de
Apodstolo et al.’® - é um instrumento de rastreio que permite avaliar os sintomas
depressivos na velhice, sendo que gquanto maior a pontuacdo, maior o estado
depressivo.?324 Neste estudo, a GDS-15 foi utilizada com o objetivo de avaliar os critérios
de elegibilidade dos participantes. O ponto de corte adotado é o proposto por Cavaleiro et
al. (< 6)%° estabelecendo uma divisdo entre os individuos que apresentam ou ndo

sintomatologia sugestiva de perturbagdao depressiva.

- O 6CIT-P (versao portuguesa) inclui seis questoes simples, incluindo o conhecimento de
dados correntes como o ano, més e dia, memorizacdo de cinco itens (nome e endereco),
reversao mental dos meses do ano (de dezembro a janeiro) e reversao mental numérica
(de 20 para 0). Este instrumento avalia o funcionamento dos seguintes dominios
cognitivos: orientacdo, aprendizagem, atencdo e memdria de trabalho. O tempo total
estimado para a sua aplicacdo é de trés minutos e as questdes sdo simples e sem
conteldo de teor cultural. A auséncia de itens visuoespaciais e interpretativos (como seja,
escrever uma frase) facilita a avaliacdo da pessoa idosa.?® Ao contrdrio da maioria dos
instrumentos de rastreio cognitivo, o 6CIT tem um sistema de pontuacdo inversa com o
resultado total a variar entre 0 a 28 pontos. Pontuag¢des elevadas indicam um maior grau

de comprometimento cognitivo.113:26

- O MMSE é uma ferramenta de 11 itens desenvolvida para avaliar varios dominios
cognitivos: orientacdo temporal e espacial, memdria de curto prazo, atencdo, calculo
mental, recordacao, percecdo, linguagem e percecdo visuoespacial. A sua aplicacao, para
o rastreio cognitivo, demora em média oito minutos (num intervalo de quatro a 21

minutos). Este instrumento é considerado um teste cognitivo gold-standard, pelas suas
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propriedades psicométricas (bons valores de consisténcia interna, fidelidade teste-reteste,
sensibilidade, especificidade, acuracia e valor preditivo), e é amplamente aceite e utilizado
como instrumento de rastreio cognitivo e de monitorizacdo do desempenho cognitivo

global.10-12,27

A pontuacdo no MMSE é influenciada pelo nivel de escolaridade e, neste sentido, os
pontos de corte operacionais para a versao em portugués variam de acordo com 0s anos
de escolaridade da pessoa idosa, que é sujeita a sua avaliacdo. Considera-se que a pessoa
tem compromisso cognitivo quando MMSE inferior a 22 pontos para pessoas até dois anos
de escolaridade; pontuacdo inferior a 24 pontos para pessoas com trés a seis anos de
escolaridade; e menos de 27 pontos para as pessoas com sete ou mais anos de

escolaridade.1?

V-2.3 PROCEDIMENTOS

Os participantes encaminhados pelos cuidados de saude primdrios foram entrevistados
nas suas proprias casas. Ja os participantes que frequentavam centros de dia ou

universidades seniores foram entrevistados nessas mesmas instalacdes a semelhan¢a das

pessoas idosas institucionalizadas, que foram entrevistadas nos préprios lares.

O recrutamento dos participantes que cumpriam aos critérios de inclusdo foi realizado em
colaboracdao com os profissionais de salde que trabalhavam nas instituicdes parceiras
(médicos e enfermeiros). Nas universidades seniores, o recrutamento foi feito pelo
préprio investigador. Todas as entrevistas foram conduzidas por enfermeiros em contexto

de investigacdo no &mbito de trabalhos de mestrado ou doutoramento.?

A recolha dos dados compreendeu as informacdes sociodemograficas da amostra (idade,
sexo, estado civil e escolaridade) e a aplicacdo do MMSE e do 6CIT-P num sé momento de
avaliacdo. A avaliacdo dos 453 participantes foi liderada por Paiva e teve o seu término em
marco de 2013. Os restantes 97 participantes foram avaliados por RS de marco a junho de
2016, e decorreu em dois Lares de ldosos da cidade do Porto e numa universidade sénior
de uma cidade da area metropolitana do grande Porto (Anexo VIII - Parecer ao pedido de
colaboracdo para a colheita de dados — Lar de Idosos e Anexo IX - Parecer ao pedido de

colaboracdo para a colheita de dados — Universidade Sénior).
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V-2.3.1 Consideragoes éticas

Esta tarefa, que dé continuidade ao trabalho iniciado por Paiva,? foi aprovada pela
comissdo de ética da Unidade de Investigacdo em Ciéncias da Saude: Enfermagem
(Parecer P12-11/2010). Os participantes com PNC que eram capazes de escrever,
forneceram consentimento informado. No caso de participantes com PNC major avancada
e participantes incapazes de escrever, o consentimento informado foi fornecido por um

representante legal ou membro da familia.

V-2.4 ANALISE ESTATISTICA

A andlise descritiva dos dados sociodemograficos foi utilizada para a caracterizacdo basica
da amostra. A fiabilidade foi avaliada por meio da consisténcia interna (alfa de Cronbach)
e pelo coeficiente de correlacdo item-total (que pode variar de 0 a 1, sendo que quanto
mais proximo de 1, maior é a associacdo). Em relacdo ao alfa de Cronbach (a) os valores
minimos aceitaveis oscilam entre [0,60-0,79], mostrando baixa fiabilidade; os valores no
intervalo de [0,8-0,9] correspondem a uma moderada fiabilidade; e valores superiores a

0,9 correspondem a elevada fiabilidade.?8

O MMSE vers3o portuguesall foi tratado como uma ferramenta ‘gold standard’, servindo
como medida de validade convergente.?® A associacdo do MMSE e do 6CIT-P (versdo
portuguesa) foi calculada pela correlacdo (r de Pearson, que pode variar entre -1 e 1,
sendo que quanto mais proximo estiver destes extremos maior é a associacdo entre as
variaveis; e quando negativa traduz uma correlacdo inversa).?° Em relac3o a escolaridade,
as categorias utilizadas neste estudo foram as mesmas que as categorias adotadas na
versdo portuguesa do MMSE (do zero aos dois anos; dos trés aos seis anos; e mais do que

sete anos escolaridade).1!

O sucesso de um instrumento de rastreio dependerad da sua robustez. Deste modo, para
além dos procedimentos previamente mencionados, o desempenho do instrumento foi
avaliado quando a sua sensibilidade, especificidade, valor preditivo (positivo e negativo) e
razdo de verossimilhanca (positiva e negativa).??:3° Sensibilidade, neste estudo, refere-se a
proporcdo de pessoas que tém um compromisso cognitivo e que sdo identificadas pelo

instrumento (verdadeiro positivo).2%30 Especificidade, é a propor¢do de pessoas que n3o
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tém compromisso cognitivo e que sdo classificadas pelo instrumento como tal (verdadeiro
negativo).2>3% O valor preditivo positivo (VPP) refere-se a probabilidade da presenca do
compromisso cognitivo quando o 6CIT é positivo; o valor preditivo negativo (VPN) é a
probabilidade de auséncia de compromisso cognitivo quando o 6CIT é negativo.3° A razdo
de verossimilhanca (RV), também pode ser positiva ou negativa, e, neste estudo, significa
a probabilidade de um determinado resultado, em alguém com compromisso cognitivo,
dividida pela probabilidade do mesmo resultado em alguém sem compromisso

cognitivo.30

A acuracia do 6CIT, ou seja, a probabilidade de o teste fornecer resultados corretos (ser
positivo nos “doentes” e negativo nos “ndo doentes”) foi determinada pelos pontos de
corte global (desconsiderando o nivel de escolaridade) e para os diferentes niveis de
escolaridade. Curvas Receiver Operating Characteristic (ROC) foram usadas para
determinar os melhores pontos de corte. Pontos de corte 6timos nas curvas ROC foram
calculados usando o indice de Youden,3! que fornece uma forma de determinar o limite
ideal para um teste, com base na sua sensibilidade e especificidade. Graficamente, este

indice é definido como a distancia entre a curva ROC e a linha de probabilidade sendo o

limite 6timo a pontuac¢do na qual esta distdncia é maxima.31,32

Um teste de Kruskal-Wallis para amostras independentes foi utilizado para analisar as
distribuicbes das pontuac¢des do 6CIT e MMSE nos diferentes niveis de escolaridade e
contextos, realizando comparacdes emparelhadas.?’ Por fim, andlises de regressdo
multipla foram usadas para examinar a influéncia das caracteristicas sociodemograficas e

dos niveis de escolaridade nas pontuacdes do 6CIT e do MMSE.?°

Curvas ROC foram geradas usando o software estatistico MedCalc® e a restante estatistica

foi executada no aplicativo SPSS Statistics (versdao 24, IBM SPSS, New York).

V-3. RESULTADOS
V-3.1 CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

A amostra final foi composta por 550 participantes com uma idade média de 76,7 anos

(DP = 9,7; intervalo: 60 a 103 anos). A maioria das pessoas da amostra eram do sexo
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feminino (n = 387; 70,4%). Quase metade dos participantes eram viuvos (n = 247; 44,9%),
216 (39,3%) eram casados ou em unido de facto, 56 (10,2%) eram solteiros e os restantes
31 (5,6%) eram divorciados. Pouco mais de um quarto dos participantes (n = 152; 27,6%)
estavam institucionalizados em seis instituicdes (lares de idosos) e 398 (72,4%) residiam
na comunidade. Dos que residiam na comunidade, 92 (16,7%) sdo provenientes de duas
universidades seniores, 180 (32,7%) foram recrutados de nove centros de dia e os
restantes 126 (22,9%) participantes foram encaminhados pelas unidades de cuidados de
salde primdrios e entrevistados nas suas préprias casas. O nivel de escolaridade variou
entre zero e 18 anos (M = 4,8; DP = 4,6). A distribuicdo da amostra (N = 550) pelas
diferentes categorias foi de 30,7% entre o zero e os dois anos, 43,3% entre os 3 e 0s 6

anos e 26,0% > 7 anos de escolaridade (ver Tabela 19).

Tabela 19-Caracteristicas sociodemograficas e de escolaridade da amostra (N = 550)

Caracteristicas da amostra

Idade (anos),

média ( DP); 76,7 (9,7)
intervalo 60-103
Género
Mulheres, n (%) 387(70,4)
Homens, n (%) 163 (29,6)
Estado Civil
Viuvos, n (%) 247 (44,9)
Casados, n (%) 216 (39,3%)
Solteiro, n (%) 56 (10,2%)
Divorciado, n (%) 31 (5,6%)

Escolaridade (anos)

média ( DP); 4,8 (4,6)
intervalo 0-18
Nivel de escolaridade[anos],
0-2,n(%) 169 (30,7)
3-6,n(%) 238 (43,3)
7-18,n (%) 143 (26,0)

Contexto de avaliagdo

Institucionalizado, n (%) 152(27,6)

A viver na comunidade, n (%): 398(72,4)
Centro de Dia 180(32,7)

Universidade Sénior 92 (16,7)

Prépria casa 126 (22,9)

DP: desvio padrado
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V-3.2 FIABILIDADE

O 6CIT-P apresentou uma boa consisténcia interna (a = 0,88) e as correlaces item-total
corrigidas variaram entre 0,32 e 0,90, representando uma correlacao entre os itens e a

pontuacdo total do instrumento de fraca a muito forte.

V-3.3 VALIDADE CONVERGENTE

As pontuagbes do 6CIT-P e do MMSE estdo inversamente correlacionadas (r = -0,90), o
que indica uma alta validade convergente. A correlacdo negativa deve-se ao facto de a
polaridade dos testes ser inversamente diferente (no MMSE quanto maior a pontuacdo,
melhor desempenho cognitivo; no 6CIT maior pontuacdo traduz-se em pior desempenho

cognitivo).

V-3.4 SENSIBILIDADE E ESPECIFICIDADE DO 6CIT-P

O desempenho para o rastreio do compromisso cognitivo do 6CIT-P e do MMSE foi
comparado. Esta informacdo é apresentada graficamente na forma de curvas ROC (ver

Figura 6).

A acurdcia de rastreio do 6CIT-P em relagdo ao MMSE, expressa como area sob a curva
ROC (AUC, area under the curve), foi de 0,90 quando desconsiderado o nivel de
escolaridade; a esta condigcdo designou-se como 6CIT-P global. Quando as categorias dos
niveis de escolaridade foram consideradas, a acuracia do teste foi de 0,94, 0,95 e 0,84

para dos 0- 2 anos, 3 -6 anos e = 7 anos de escolaridade, respetivamente.
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Curva ROC para o 6CIT global Curva ROC para o 6CIT -
(desconsiderando niveis de escolaridade) Nivel de escolaridade de 0 a 2 anos
ROC Curve ‘o ROC Curve
087 0,8
£ 04 E 0,4
0,2 0.2
i 1 - Speci.ﬁcitly I I . ) ll - Spel:i.ﬁcitl'y I I
AUC =091; IC=0,88 —0,93; p< 0,005 AUC=0,94; IC=0,89 —0,97; p < 0,005

Curva ROC para o 6 CIT — Curva ROC para o 6 CIT -
Nivel de escolaridade dos 3 aos 6 anos Nivel de escolaridade > 7 years
. ROC Curve 1o ROC Curve
0,8 05+
0,67 0,67
z £
£ 5
% 0,4 é 0,47
0,09 0,07
DI.D U.IE DI.-i UI.E DT& 110 DI.U U.IE 0‘.4 I UIS 0!8 1‘.0
1 - Specificity 1- Specificity
AUC =0.95; IC = 0.91- 0.97; p < 0,005 AUC =0.84; IC=0.78 — 0.90; p < 0.005

Curva ROC: Curva Receiver Operating Characteristic (ROC); AUC: drea sob a curva ROC (AUC, area under the
curve) IC: intervalo de confianga de 95%; 6CIT: Teste de declinio cognitivode 6 itens

Figura 6- Curvas ROC para o 6CIT-P

A escolha do ponto de corte do 6CIT, baseou-se no ponto em que a média da sensibilidade
e da especificidade é maxima, de acordo com o indice de Youden (J), ver Tabela 20.
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Tabela 20-indice de Youden e os pontos de corte para o 6CIT-P global e por niveis de escolaridade

6CIT — P

Nivel de escolaridade

6CIT
global 0-2 3-6 27
J(IC) 0,67 (0,60-0,72) 0,76 (0,66-0,82) 0,74 (0,65-0,82) 0,50 (0,34-0,60)
Ponto de corte (IC) 10 (8-11) 12 (4-15) 10 (9-12,03) 4 (0-8)
Sensibilidade (IC) 82,78 93,44 88,00 72,55
Especificidade(IC) 84,84 68,09 86,23 78,26

VPP(IC)

84,3 (79,4-88,5)

88,4 (81,5-93,3)

82,2 (73,7-89,0)

64,9 (51,1-77,1)

VPN (IC)

83,3 (78,5-87,5)

80 (64,4-90,9)

90,8 (84,5-95,2)

83,7 (74,2-90,8)

RV+ (IC)

5,46 (4,1-7,3)

2,93 (1,94,5)

6,39 (4,2-9,8)

3,34 (2,2-5,1)

RV- (IC)

0,20 (0,2-0,3)

0,09 (0,05-0,2)

0,14 (0,08-0,2)

0,35 (0,2-0,6)

J: indice Youden; RV+: razdo de verossimilhanga positiva ; RV-: razdo de verossimilhanca negativa; VPN:valor preditivo
negativo; VPP, valor preditivo positivo; 6CIT-P: Teste de Declinio Cognitivo de Seis Itens, versdo portuguesa. Os numeros
entre parénteses correspondem aos intervalos de confianca (IC) para 95%.

Analisando a Tabela 20, verifica-se que ponto de corte para o 6CIT-P global proposto para
a populagdo portuguesa é de 10 pontos, com valores de sensibilidade de 82,78% e
especificidade de 84,84%, com base em comparagdes com o MMSE. Os pontos de corte
para os trés niveis de escolaridade também foram calculados separadamente. Para
individuos com zero a dois anos de escolaridade, o ponto de corte 6timo estimado é de 12
pontos, para uma sensibilidade e especificidade de 93,44% e 68,09%, respetivamente.
Para individuos com trés a seis anos, o ponto de corte étimo é de 10 pontos, para uma
sensibilidade e especificidade de 88,00% e 86,20%, respetivamente. Para individuos com 7
ou mais anos de escolaridade o ponto de corte é de 4 pontos, obtendo-se uma

sensibilidade e especificidade de 72,55% e 78,26%, respetivamente.

O teste de Kruskal-Wallis para amostras independentes mostrou diferencas
estatisticamente significativas em todos os grupos para os niveis de escolaridade (p <
0,001) e contexto (p < 0,001). Desta forma podemos assumir diferentes distribui¢cGes tanto
para os niveis de escolaridade, como para os contextos onde estdo inseridos os

participantes (instituicdo/comunidade).
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A andlises de regressdo multipla utilizada para avaliar as relagGes entre as pontuacdes do
6CIT-P e do MMSE com as varidveis sociodemograficas, os diferentes contextos nao
hospitalares e os niveis de escolaridade, demonstra que a pontuagcao do 6CIT-P,
comparativamente com a pontuacdo do MMSE, estd mais dependente do nivel de

escolaridade (Beta weights = 0,35 vs. 0,33), ver Tabela 21.

Tabela 21-Influéncia do 6CIT e do MMSE com dados demograficos: resultados do modelo de regressao

Preditores R? Beta t-test; p-value (IC)
6CIT-P
- A viver na comunidade 0,46 0,44 t=11,59; p <0,005; (4,2 a6,02)
- Niveis de escolaridade -0,35 t=-9,31; p < 0,005; (-0,95 a—-0,62)
MMSE
- A viver na comunidade 0,43 -0,44 t=-11,41;p < 0,005; (-4,44a -3.1)
- Niveis de escolaridade 0,33 t=8,4; p<0,005;(0.4a0,65)

* Todas as outras varidveisdemograficas ndo se encaixamno modelo; IC: Intervalo de confianga de 95%;
MMSE: Mini-Mental State Examination, versao portuguesa; 6CIT-P: Teste de Declinio Cognitivo de Seis
Itens, versdo portuguesa.

V-3.5 PONTO DE CORTE PARA A GRAU DE SEVERIDADE

Foi determinado o ponto de corte para distinguir as pessoas com PNC major em grau
moderado versus em grau leve/PNC ligeira. Para tal, recorreu-se a definicdo do Manual de
Diagndstico e Estatistica das Perturbacdes Mentais, 52 edi¢do (DSM-5)3 que considera que
a PNC ligeira é indicada pela pontuacdo entre 1 a 2 desvios padrdao abaixo dos padroes
normais adequados. Na distribuicdo normal, a area entre -1 desvio-padrdo e +1 desvio-
padrdo é de 68.3%. A area entre -2 desvios-padrao e +2 desvios-padrdo é de 95.4%. Assim,
a diferenga entre duas dreas é de 27%. Este valor foi dividido por dois (os valores
inferiores e superiores aos padrées normais adequados), dando o valor final de 13,5%.
Como 13,5% de 28 pontos (pontuacdo total do 6CIT) é aproximadamente 4 valores; ao
ponto de corte do 6CIT-P (ndo atendendo ao nivel de escolaridade), que é de 210,
adicionou-se os 4 pontos, e identificou-se deste modo um ponto de corte global para o
grau (grau moderado/leve) da PNC. Este ponto de corte é 214. Assim o grau de

deterioracdo foi determinado face aos resultados apurados pelo 6CIT: se 6CIT maior ou

205




CAPITULOV - PREPARAGAO DO ESTUDO PILOTO

igual a 14, PNC major em grau moderado; se 6CIT menor do que 14, PNC major em grau

leve/PNC ligeira

V-4. DISCUSSAO

Portugal, a exemplo de outros paises desenvolvidos, tem uma populacdo envelhecida com
uma alta prevaléncia de casos de PNC ligeira e major. Os recursos do sistema nacional de
salde nao sao suficientes para as necessidades, por isso muitos casos de PNC major sao
diagnosticados tardiamente.>® O rastreio cognitivo, por norma, ainda ndo é realizado de
forma sistematizada nos contextos clinicos portugueses.” Existe a necessidade de
disponibilizarmos instrumentos de rastreio breves, que sejam praticos, com sistemas de
classificagdes simplificados, e que sejam facilmente aceites pelos préprios profissionais

e/ou pessoas idosas (ou quase idosos).”/8

Consideramos que o perfil sociodemografico da nossa amostra reflete a realidade
portuguesa e os contextos em que decorreram as recolhas. A amostra era
predominantemente do sexo feminino (70%), com uma idade média relevante
(aproximadamente 77 anos) e que, substancialmente, tendia para o baixo nivel de
escolaridade. Apesar do esforco da equipa do ECOG em recrutar pessoas idosas com niveis

de escolaridade mais elevados, recorrendo-se por isso as universidades seniores, apenas

26% dos participantes tinham sete ou mais anos de escolaridade.

A validacdo do 6CIT-P em vérios contextos ndo hospitalares permite que este possa ser
disponibilizado para administragdo em ambientes clinicamente menos assistidos, dado os
confidveis valores psicométricos aqui explorados. O primeiro estudo preliminar de Paiva?
revelou que o instrumento tem boa estabilidade temporal, com base na analise da
confiabilidade teste-reteste (para um intervalo de duas semanas). O coeficiente a de
Cronbach e as correlagdes entre as pontuacdes totais do 6CIT-P e do MMSE foram
altamente aceitdveis. No presente estudo, com o aumento na amostra total, que
apresenta um perfil sociodemografico diferente, em relacdo aos anos de escolaridade,

voltamos a confirmar a consisténcia interna e a boa correlacdo entre os itens e a
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pontuacdo total do 6CIT, o que reforca a validade de critério. A correlacdo do 6CIT —P com

o MMSE foi muito elevada e na razdo inversa.

No que se refere as suas propriedades como instrumento de rastreio, os dados permitem-
nos afirmar que o 6CIT-P é um instrumento robusto,3® nomeadamente, o 6CIT-P global
apresentou boa sensibilidade e especificidade (82,78% e 84,84%, respetivamente). Esses
valores sdo semelhantes aos relatados em anteriores estudos sobre as propriedades
psicométricas do 6CIT-P.1315718 Em participantes com baixa escolaridade, o 6CIT foi menos
especifico (68,09%), mas mais sensivel (93,44%). A sensibilidade tendeu a diminuir a

medida que o nivel de escolaridade aumentou, enquanto a especificidade mostrou uma

relacdoinversa.

O 6CIT-P global (desconsiderando os niveis de escolaridade), apresenta um ponto de corte
de = 10 pontos, sendo um promissor instrumento de rastreio, com sensibilidade e
especificidade superiores a 80% e um excelente valor de AUC (AUC=0,91; IC=0,88 - 0,93;
p < 0,005). Quando o nivel de escolaridade é considerado, regista-se uma variabilidade
nos pontos de corte (12, 10 e 4) que é atribuivel a variacdo nos anos de escolaridades dos
varios participantes da amostra (que oscila entre 0 a 18). Esta oscilagdo influencia o ponto
de corte, como demonstrado pela analise de regressdo multipla. Por conseguinte, neste
estudo, talvez por este amplo intervalo de anos de escolaridade, o 6CIT-P mostrou que o
seu ponto de corte é sensivel a esta variavel, ao contrario do verificado em um anterior
estudo que relatou que a pontuacdo do 6CIT n3o foi sensivel aos anos de escolaridade.18
Limitagoes

O processo de amostragem que usamos (amostra de conveniéncia, ndo probabilistica) tem
limitagdes, particularmente quando o objetivo é generalizar os resultados para uma
populagdo mais ampla. No entanto, no sentido de melhorar a generalizagdao dos
resultados, recrutamos participantes de varios locais das regiGes norte e centro do pais.
Porém aceitamos que esta estratégia possa nado ter sido suficiente. Neste sentido, a
replicacdo deste estudo em outras areas geograficas é necessdria (apesar de se acreditar

gue o 6CIT nao é sensivel as questdes culturais, este dado deve ser verificado). Para além

do mais é necessario explorar a robustez do 6CIT-P em mais contextos, em especial os
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ambientes hospitalares, o que podera ser um excelente contributo para a recomendacao

do 6CIT-P como instrumento de rastreio mais abrangente.

Uma outra limitagdo metodoldgica é o método de comparagao usado para a avaliagdo do
compromisso cognitivo, e tratado como um ‘gold standard’. O MMSE, apesar das suas
excelentes propriedades também tem as suas préprias limitagGes no rastreio de uma
perturbacdo tdo complexa como a PNC. Portanto, para uma validade convergente ainda
mais confidvel seria importante a comparacdo com uma bateria de testes coadjuvados
com o parecer de um clinico diferenciado. Ao abordar esta limitagcdo abre-se uma
proposta para trabalhos futuros que poderdao assim incluir a aplicacdo de métodos de
diagndstico mais sustentados para o comprometimento cognitivo/PNC ligeira/major,

utilizado critérios de diagndsticos validados como é exemplo o DSM-5.3

V-5. CONCLUSAO

A avaliacdo de pontos de corte especificos para os diferentes niveis de escolaridade para a
populacdo portuguesa € particularmente valiosa, dada a grande heterogeneidade
educacional ainda existente no nosso pais. Os resultados das propriedades psicométricas
do 6CIT-P levam-nos a concluir que é um promissor instrumento de rastreio para a nossa
pratica clinica, com a vantagem de ser extremamente breve (seis questdes) com um
sistema de pontua¢dao simples e intuitivo que, por sua vez, foi bem aceite pelos 550
participantes deste estudo. Considera-se assim que este estudo respondeu
adequadamente aos objetivos a que se prop0s, fornecendo dados que nos permitem

recomendar o 6CIT como um instrumento de rastreio para o contexto nao hospitalar.
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TRADUCAO E VALIDACAO DA ESCALA QUALITY OF
THE CARER-PATIENT RELATIONSHIP (QCPR) PARA
A LINGUA E CULTURA PORTUGUESA
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JUSTIFICACAO DATAREFAV

Por se considerar que a varidvel qualidade da relagdo entre os elementos da diade (cuidador e
recetor de cuidados) podera influenciar de forma significativa os cuidados e, neste caso em
particular, a exequibilidade do programa de estimulacdo cognitiva individual — Fazer a
Diferenca 3! (PECI-FD3), decidiu-se utilizar a escala Quality of the Carer-Patient Relationship
(QCPR), para avaliar esta dimensdo; a semelhanca do ja realizado no estudo original de
Lauren Yates? aquando a avaliacdo da eficicia do PECI-Making a Difference 3 (MD3) na
avaliacdo pré e pds intervencdo. Neste sentido, realizou-se a traducao e validacdo da escala
QCPR para a lingua e cultura portuguesa, com o objetivo de preparar a Tarefa VI, Capitulo VII -

Estudo piloto (que metodologicamente é um Ensaio Clinico Controlado Randomizado, RCT).
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RESUMO

Os cuidadores das pessoas com perturbacdo neurocognitiva (PcPNC) sdo encorajados no
desempenho das suas funcbes a colaborarem em varias dimensdes do cuidado com o
objetivo de se assegurar as crescentes necessidades das PcPNC. Para uma efetiva
manuteng¢do e planeamento de cuidados, avaliar a qualidade da relagdao entre elementos da
diade (familiar cuidador e a PcPNC) poderda mostrar-se benéfico. A Quality of the Carer-
Patient Relationship scale (QCPR) é um instrumento que permite avaliar a emocdo expressa
entre a diade em situacao de doenca cronica. A QCPR é composta por 14 itens organizados
em duas subescalas: proximidade/afeto e conflito/critica.

Objetivo: Traduzir e adaptar a escala QCPR para a populacdo portuguesa, analisando as
propriedades psicométricas da versdao adaptada numa amostra de PcPNC e seus respetivos
cuidadores, em contexto comunitario.

Método: O estudo foi desenvolvido em duas fases. A primeira fase consistiu na tradugao e
adaptacdo cultural da escala, realizada em quatro etapas (traducdo, sintese, retroversdo e
criacdo da versdao consensual). A segunda fase compreendeu o estudo de fiabilidade,
aceitabilidade e concordancia entre versdes aplicadas a pessoa cuidada e ao seu cuidador. A
qualidade global de ajustamento do modelo, fiabilidade compdsita das subescalas e validade
discriminante foram determinadas pela Analise Fatorial Confirmatodria. Analisou-se ainda o
comportamento da escala em funcdo de diferentes varidveis sociodemograficas (género,
idade, escolaridade) e clinicas (estado cognitivo, presenca de sintomas depressivos, qualidade
de vida).

Resultados: A QCPR, versado portuguesa (QCPR-P) foi administrada a 53 diades compostas por
PcPNC e respetivos cuidadores. As PcPNC eram 72% mulheres, com uma idade média de 79,2
(DP = 8,9 anos) e escolaridade média de 4,1 (DP = 2,4) anos. 79% dos cuidadores eram
mulheres, com uma idade média de 58,1 (DP = 14,6) anos e escolaridade média de 7,7 (DP =
4,1) anos. No que respeita ao preenchimento da escala, as PcPNC revelaram alguma
dificuldade na compreensado dos itens e na distincdo entre algumas categorias de resposta. O
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mesmo nao se verificou para os cuidadores. Em ambas as versdes, as medidas de tendéncia
central e simetria mostraram-se aceitdveis. Contudo, a dispersdo dos resultados foi fraca. Os
valores de alfa de Cronbach foram de 0,89 para versdo aplicada aos idosos, e de 0,91 para
versdo aplicada ao cuidador. As maiores fragilidades vdo para a subescala conflito/critica, que
apresenta itens (10, 11 e 13) com fraca associacdo, para ambas as versdes, ndo confirmando a
validade relacionada com o critério. Esta subescala apresenta também uma fiabilidade
compdsita no limiar do aceitdvel. J4 os valores de validade da subescala proximidade/afeto
sdo mais consistentes. A escala mostrou-se sensivel a idade do cuidador e ao grau de
parentesco dos elementos da diade.

Discussdo/Conclusdo: A QCPR-P apresenta propriedades psicométricas consistentes para
uma das suas subescalas. A maior limitacdo do estudo é o pequeno tamanho da amostra, que
suportou esta fase de validacdo. E essencial o desenvolvimento de trabalhos futuros que
permitam a continuidade deste processo de validacdo e que incluam amostras mais

heterégenas de forma a contribuirem para a robustez psicométrica do instrumento.
Palavras-chave: Perturbacdao neurocognitiva; Qualidade da relagdo; Escala da Qualidade da

Relagdo entre Familiar Cuidador e a Pessoa Cuidada; Quality of the Carer-Patient Relationship

scale (QCPR); Estudo de traducdo e validacao.
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VI-1. INTRODUGCAO

A pessoa mais velha, preferencialmente, escolhe envelhecer na sua prépria casa3™

evitando ao maximo a ida para um ambiente que desconhece.

Envelhecer no lugar onde se viveu a maior parte da vida e onde estdo as principais
referéncias dessa vida (relacionais e materiais) constituem uma vantagem em
termos de manuteng¢do de um sentido para a vida e de preserva¢do de sentimentos

de sequranga e familiaridade .*®7)

A recompensa emocional/relacional é um dos muitos ganhos que o envelhecer em casa
derd i i tari d f 45 dad te estud

podera proporcionar e que aqui gostariamos de reforgar, ado que este estudo se

centra na avaliagdo de um instrumento que avalia a dimensdao emocional na vertente

relacional entre cuidador e pessoa cuidada.

Envelhecer em casa significa ter uma rede de apoio que auxilia o idoso. Neste sentido,
discursar sobre ageing in place nas pessoas idosas, que apresentam algum grau de

deterioracdo cognitiva, é discursar sobre o cuidador - informal (familiar/ndo) e/ou formal.

Ser cuidador informal/formal (sem formagdo acrescida) de uma PcPNC pode ser penoso
em varias dimensdes, como a emocional, social, fisica, econdmica entre outras; e exige
estar preparado para um conjunto de etapas que caracteristicamente ocorrem ao longo
da evolucdo da doenca.®’ A perda continua de capacidades intelectuais e fisicas que a
PcPNC experiencia ao longo da sindrome tem impacto no cuidador, contribuindo para o
acompanhamento do antecipado e continuo processo de luto por parte do cuidador
informal  familiar/amigo. Adicionalmente, existe um conjunto de sintomas
neuropsiquidtricos que acompanham a PcPNC major como por exemplo,
agitacdo/inquietacdo, alteragées comunicacionais, desorientacdo, apatia, perturbacdo do
padrdo de sono que aumentam a complexidade dos cuidados e que sdo consideradas
condi¢Bes dificultadoras.®=® Estas respostas humanas que comumente se manifestam

neste processo de adoecer, podem, por si s6, conduzir a uma maior sobrecarga fisica e/ou
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emocional,®’ que afetam a qualidade da relagdo entre o cuidador e a pessoa cuidada,

isto é, adiade.

Por outro lado, no desempenho deste papel, e na vivéncia desta transicdo, ha momentos
em que alguns cuidadores (uns mais do que outros) vivenciam experiéncias de cuidados
altamente positivas e compensatdrias — condicbes facilitadoras, que fortalecem o seu
sentido de vida e o sentido de ser cuidador, o que tem implicacbes na qualidade da

relacdo entre os elementos da diade.?10

Na sequéncia, deste pensamento emerge a importancia de se aprofundar esta dimensao
na academia, ou seja, a avaliacdo da qualidade da relacdo entre o cuidador e a pessoa

cuidada.

VI-1.1 RELACAO ENTRE A DIADE — FAMILIAR CUIDADOR E A PESSOA CUIDADA
VI-1.1.1 Emocgao Expressa

O conceito de emocdo expressa (EE) surgiu em estudos sobre as relacdes entre membros
da familia e doentes com esquizofrenia;®! operacionaliza-se como um indice que permite
guantificar o nimero de comentarios criticos, a presenca de hostilidade e o nivel de
envolvimento da familia com o doente/recetor de cuidados. As familias com altos niveis
de EE apresentam dificuldade em tolerar os comportamentos da pessoa cuidada, criando

assim um ambiente mais hostil e de menor estabilidade emocional.®11

O trabalho desenvolvido em torno da identificacao do conceito de EE e das varias varidveis
que o influenciam, permitiu o desenvolvimento de propostas de intervencdo na area da
interacdo familiar. O primeiro passo para esta intervencdo é a avaliacdo da vivéncia da EE

dentro da cada familia e/ou na relacdo da diade — familiar cuidador e a pessoa cuidada.!!

A EE pode ser qualificada em alta ou baixa. Alta EE refere-se a um significativo nimero de
criticas, sinais de hostilidade ou a um marcado/excessivo envolvimento emocional. Deste

modo, a EE pode ser utilizada como uma medida que permite avaliar a qualidade da

relacdo.811

O relacionamento do cuidador com a pessoa cuidada e a qualidade desse relacionamento,

pela EE vivenciada, sdo dimensdes de interesse quando trabalhamos a perspetiva do
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envelhecer ageing in place, em especial na PcPNC.#>8° Quando na diade a pessoa cuidada
é um idoso com PNC acredita-se que esta avaliacdo assume uma grande importancia,
pelas implicagcdes clinicas da deterioracdo cognitiva e sintomas neuropsiquiatricos

associados que podem afetar a qualidade deste relacionamento.®

Uma boa relagdo entre o idoso e o cuidador, tanto no presente como no passado, &€ um
indicador importante para a manuten¢do do cuidado.'® A maioria dos estudos mostra que
os cuidadores informais, que costumavam ter uma relacdo menos proxima com a PcPNC,
evidenciam uma maior sobrecarga de cuidados e sofrem mais de depressdo.”® Devido a
natureza progressiva e degenerativa da PNC, a intimidade e a reciprocidade na relacao
entre o cuidador informal/familiar e a PcPNC mudam ou diminuem de intensidade.® Por
exemplo, um relacionamento mutuamente caloroso atua como fator protetor, dado que

sustenta a capacidade do cuidador manter os cuidados para com a pessoa cuidada.°

A qualidade da relagcdo entre cuidador e recetor de cuidados funciona como um preditor
para o grau de sobrecarga, depressdo e bem-estar do cuidador.® Uma relagdo de cuidados
de menor qualidade aumenta a hipdétese de uma institucionalizacdo precoce ou até

desnecesséaria.”® Uma relacdo da diada pouco calorosa pode tornar-se penosa, ndo sendo,

por esse motivo, fator protetor para a saide de ambos — cuidador e pessoa cuidada.>”®

VI-1.1.2 Quality of the Carer-Patient Relationship Scale (QCPR)

Nele Spruytte (NS) propde-nos um instrumento que permite avaliar a qualidade da relagao
entre cuidador e a pessoa cuidada — Quality of the Carer-Patient Relationship. Este
instrumento resulta de um trabalho prévio que foi concebido para avaliar a qualidade da

relacdo entre o cuidador e doente com esquizofrenia. Mais tarde, este instrumento foi

também validado para as pessoas com deméncia (PNC).12

A primeira versao da escala piloto era composta por 23 itens, sendo que 17 destes itens
foram selecionados de outros instrumentos validados sobre qualidade de relacionamento:
Filial Maturity Scale,® Questionnaire Intimacy Partners'* e da Adult Attachment Scale'>. O
objetivo explicito deste instrumento era medir a qualidade do relacionamento,
independentemente da relacdo de parentesco entre o cuidador informal e a pessoa

cuidada.
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O instrumento Quality of the Carer-Patient Relationship de 23 itens tinha a intencdo de
medir trés dimensdes: 1) conflito e critica (7 itens), distancia no envolvimento relacional
(8 itens), e a proximidade e afeto (8 itens). Estudos posteriores, conduzidos em amostras
de cuidadores familiares de pessoas com esquizofrenia e de PcPNC, com o objetivo de
validar o instrumento, permitiram que este fosse refinado. Deste processo de validacao

resultou a versio final com 14 itens.12

Esta versdo avalia duas dimensdes: proximidade/afeto — que se considera uma dimensdo

positiva; e conflito/critica, ja numa vertente mais negativa.

O instrumento foi concebido para ser aplicado a diade. Neste sentido, existem duas
versdes - a do familiar cuidador e da pessoa cuidada - de modo a analisar a perspetiva de
ambos. Estas versGes sdoiguais nos itens avaliados, diferindo apenas a nota introdutéria —
cabecalho.'> Em termos de propriedades psicométricas, os 14 itens do instrumento

apresentam uma boa consisténcia interna (alfa de Cronbach = 0,82). Spruytte 1® refere que

estudos subsequentes continuaram a confirmar este valor.

A aplicacdo pode ser sob a forma de entrevista estruturada, face a face, ou preenchida
pelo proprio entrevistado. As opcdes de respostas sdo dadas numa escala tipo likert, que
variam de 0 a 5 pontos; podem oscilar entre concordo totalmente a discordo
totalmente.®12 O resultado final é a soma simples das pontua¢des obtidas nos vérios itens

da escala para cada participante (ndo se faz soma conjunta — familiar cuidador/pessoa

cuidada).

Os itens de conflito/critica sdo codificados de forma inversa, assim altos scores refletem
uma relacdo de maior qualidade.®12 As pontuacdes do instrumento podem oscilar num
intervalo de 14 a 70 pontos. Uma pontua¢do acima dos 56 indica um relacionamento de
“boa” qualidade entre os elementos da diade. J4 uma pontuagdo de 42 ou menos indica
um “mau” relacionamento. Entre 42 a 56 estdo os relacionamentos “comuns”, ndo tdo
claramente “bons”/“maus”).>® Desde 2000, que o instrumento tem sido usado,
principalmente, em populagdes cuidadoras de idosos, mas também pode ser aplicado a

outras popula¢des.1®
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VI-1.2 OBJETIVO

Traduzir e adaptar para a lingua e cultura portuguesas a escala QCPR; e avaliar as
propriedades psicométricas da versao portuguesa da escala QCPR (QCPR-P) numa amostra
de idosos com PNC ligeira a moderada, e respetivos cuidadores, recrutados em contexto

comunitario.

VI-2. METODOLOGIA

Desenvolveu-se um estudo de validacdao do instrumento em duas fases: Fase Qualitativa
que visou a traducdo e adaptacdo cultural do instrumento original (QCPR); e a Fase
Quantitativa que envolveu o estudo das propriedades psicométricas do instrumento

traduzido e adaptado para a lingua e cultura portuguesa (portugués europeu) —QCPR- P.

Em Anexo X apresenta-se a autorizagdo da NS (autora do instrumento) para o processo de
traducdo, adaptacdo e validacdo do QCPR para a lingua e cultura portuguesa. (Anexo X -

Autorizacdo da Autora da Escala QCPR - Nele Spruytte)

VI-2.1 PROCEDIMENTOS
VI-2.1.1 Fase Qualitativa - Tradug¢do e Adaptagdo Cultural

Para o processo de traducdo, adaptacdo e validacdo foram conduzidas quatro etapas, com
o objetivo de 1) traduzir, 2) sintetizar, 3) retroverter, e, 4) alcancar o consenso de peritos,

para o posterior Estudo piloto — Fase Quantitativa.l’1°

VI-2.1.1.1 - Participantes

A Fase Qualitativa, ao longo das quatro etapas, envolveu a equipa de investigacdo do
ECOG [Rosa Silva (RS), Paulo Costa (PC) e Jodo Apdstolo (JA), (N = 3)], tradutores (N =4) e

peritos na area da PcPNC/cuidador/familia (N = 8).
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Na Etapa 1 (Tradugdo), a escala QCPR (versdo inglesa) foi traduzida para portugués
europeu de forma independente por dois tradutores nativos; desta etapa resultaram duas

versdes em lingua portuguesa — versdo T1 e versao T2.

A Etapa 2 (Sintese) envolveu a comparacdo do conteludo e da compreensibilidade da
versdao Tl e T2 entre si e destas com a versdo original. Este trabalho foi conduzido por dois

dos elementos da equipa de Investigacdo, RS e PC. Apds a andlise de concordancia surgiu a

versdo portuguesa a da escala QCPR (QCPR-versdoP a).

Na Etapa 3 (retroversdo), dois tradutores nativos em lingua inglesa reverteram a QCPR-

versdo P a para a lingua inglesa de forma independente. Desta etapa, resultou a escala

QCPR_retroversdo_T1 e escala QCPR_retroversao_T2.

Na Etapa 4 (opinido/consenso de peritos) — as retroversdes foram analisadas pela equipa
de investigacdo e reportadas a NS que auxiliou na afericdo dos itens com a melhor
retroversdo. Obtendo-se a versdo portuguesa B da escala QCPR (QCPR- versdo P B). A
escala QCPR- versdo P B foi submetida a um grupo de peritos com o objetivo de se
alcancar um consenso quanto a validade de conteudo/linguistica. Por conseguinte,
pretendeu-se obter a equivaléncia i) semantica - significado das palavras (vocabulario,
gramatica); ii) idiomatica — expressoes idiomaticas e coloquiais; iii) conceitual - que se
refere ao conceito que é explorado (que neste caso é o relacionamento analisado em duas
dimensGes — conflito/critica e proximidade/afeto); iv) e cultural. Para esta etapa, foram
estabelecidos os critérios de inclusdo dos peritos, realizados os convites e preparado o

material a enviar como descrito em seguida.

VI-2.1.1.2 - Critérios de inclusdo dos Peritos

Assumindo a definicdo de Keeney et al.?% - & semelhanca do Capitulo IV - um perito é
alguém com conhecimentos relevantes sobre o problema em estudo e, por conseguinte,
possui informacdes e experiéncias significativas para o processo. Assim, o perito é um
individuo informado, ou especialista que tem um conhecimento acrescido sobre um

assunto especifico.2022
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Os critérios de inclusdo dos peritos tiveram por base os seguintes parametros: a) ser
profissional de salide com um conhecimento acrescido na area do cuidado a PcPNC e/ou
cuidador; com formacao especializada ou investigacdo dentro do contexto das relacdes
interpessoais/familia, idoso/envelhecimento, cuidador e deterioracdo cognitiva; e
dominar a lingua inglesa; ou, b) ter mais de 10 anos de experiéncia profissional, com

experiéncia na prestacdo de cuidados dentro do contexto em analise/ter lecionado dentro

da tematica em andlise e dominar a lingua inglesa.1l’-1921

Inicialmente, foi enviado a cada perito um convite com uma informagdo breve do
pretendido. Apds a sua aceitacdo, foram enviados por via eletrénica (e-mail) quatro
documentos: 1) uma carta explicativa com o objetivo do estudo e da escala QCPR; 2) o
instrumento original, que contém uma explicacdo concisa da NS sobre o objetivo do
instrumento, parametros de avaliagdao e cdlculo da pontuagdo; 3) sintese das retroversdes
e o instrumento traduzido para a populacdo portuguesa (QCPR- versdo P B); 4) uma grelha
com todos os parametros da escala, desde os itens a introducdo e cdlculo da pontuacao,
para que os peritos avaliassem cada um dos parametros. No final, foram colocadas duas
questdes de avaliagdo global do instrumento: “Classifique a qualidade global desta

traducdo” e “Recomendaria o uso deste instrumento de avaliagdo na pratica clinica”.

A cada perito foi solicitada a avaliacdo do grau de concordancia dentro de cada parametro
da grelha, tendo por base: 1) clareza (avaliar a redacdo e compreensdo do item); 2) se os
itens (apds a traducdo) continuam a refletir os conceitos envolvidos; 3) se cada item
mantém a sua relevancia e adequacado face ao objetivo explicito do instrumento; e 4) se
cumpre a validade de conteldo/linguistica.l’1® A avaliacdo ocorre numa escala de 0

(discordo totalmente) a 7 (concordo totalmente). O perito ainda teve a possibilidade de

deixar os seus comentdrios em cada um dos parametros avaliados.

VI-2.1.1.3 - Analise dos dados — Validade de Contetdo

Para a validade de conteldo realizou-se um consenso de peritos. O nimero de peritos
recomendado para o efeito é de trés a 10.1°232% Foram convidados a participar neste

processo de validacdo oito peritos. Como o instrumento ndo é extenso, considerou-se este
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numero satisfatorio tendo também em conta as competéncias profissionais/académicas

gue 0s mesmos possuem.!®

O indice de validade de contetdo (IVC) global foi calculado para garantir que a proporcao
de itens que recebessem uma pontuacdo de 6 e 7 fosse igual ou superior a 0,8 (IVC =
nimero de resposta com a pontuacdo 6 ou 7/ndmero total de respostas).1%232> Quando
tal ndo ocorresse, o item teria de ser reformulado e uma nova ronda de peritos teria de

ser conduzida com esse item.1?

Para a obtencdo do IVC foi utilizada estatistica descritiva com recurso ao software SPSS

Statistics (versdo 24, IBM SPSS, New York).

VI-2.1.2 Fase Quantitativa — Valida¢ao do QCPR no Novo Contexto Cultural

A Fase Quantitativa correspondeu a aplicagdo da escala QCPR-P numa amostra de idosos e

os seus cuidadores (Estudo piloto — Capitulo VII).

VI-2.1.2.1 - Participantes

Os participantes foram referenciados pelas unidades de salude dos cuidados primarios
envolvidas no estudo, mais concretamente de uma unidade de saude familiar do
Agrupamento dos Centro de Saude (ACeS) da Pévoa de Varzim/Vila do Conde e de todas
as unidades do ACeS St2 Tirso/Trofa, ambas da Administracdo Regional de Saude do Norte

(ARSN).
Critérios de Inclusdo dos Participantes

Para as PcPNC os critérios de inclusdo foram:

a) Adultos com 60 anos ou mais de idade, com diagndstico de PNC ligeira (declinio
cognitivo ligeiro) ou major (deméncia), realizado por um médico especialista
em Neurologia ou Psiquiatria, ou que, sendo validado pelo médico de familia,
cumpram critérios de diagndstico, tais como: 1) os critérios do International
Working Group on Mild Cognitive Impairment,?® os critérios no Manual de

Diagndstico e Estatistica das Perturbacdes Mentais, 59 edigcdo (DSM-5)?7 ou
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b)

d)

outros critérios aceites pela comunidade médica para a PNC ligeira/declinio
cognitivo ligeiro; 2) os critérios do DSM-IV/IV-TR/5%772° ou da Classificacdo
Internacional de Doencgas (ICD-9/10)3%3! para a PNC major/deméncia ou outros
critérios frequentemente aceites pela comunidade médica;

Presenca de PcPNC major com gravidade ligeira a moderada - esta
categorizacdo suportou-se nos scores do Teste de Declinio Cognitivo de seis
Itens, versdo portuguesa (6CIT-P).3233 O ponto de corte do 6CIT-P para a
populagdo portuguesa, quando ndo se tem em consideracdo o nivel de
escolaridade é de 10 pontos. Sendo que, mais do que 10 podera ser tradutor
de uma PNC.3! Como se considerou incluir os défices cognitivos ligeiros e
excluir as PNC major de grau severo, os valores do 6CIT que suportaram a
inclusdo dos participantes no estudo foram entre 2 (indicando alteragdao em
pelo menos um dos dominios cognitivos avaliados pelo instrumento) a 20
(indicando que pelo menos alguns dos dominios cognitivos permanecem
preservados, como por ex. a orientagdo no tempo e espag¢o, ou memoria de
trabalho e atengdo, ou memdria de longo prazo). Em que de 2 a 13 estdo os
casos de deterioracdo cognitiva ligeira e entre 14 a 20 correspondem os casos
de grau moderado de deterioracdo cognitiva.

Sem doenga fisica limitante ou incapacidade motora significativa (exemplo de
casos de exclusdo: idosos que fagcam didlise ou quando restringidos ao leito);
Auséncia de défices sensoriais graves que impecam a comunica¢do, como a
afasia, ou défice visual ou auditivo ndo compensados com protese;

Com cuidador capaz de comunicar, sem défices cognitivos e com um nivel de

escolaridade igual ou superior ao quarto ano do primeiro ciclo.

VI-2.1.2.2 - Instrumentos de Avaliacdo

Foram aplicados os seguintes instrumentos de avaliacdo a PcPNC e ao cuidador.

A Pessoa com PNC

- O teste de Declinio Cognitivo de seis Itens, versdo portuguesa de Brooke et al.3* versdo

portuguesa (6CIT-P) de Apdstolo et al.33 Este instrumento inclui seis questdes simples,
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abrangendo o conhecimento de dados correntes como o ano, o més e o dia, memorizacao
de cinco itens (nome e endereco), reversdo mental dos meses do ano (de dezembro a
janeiro) e reversdao mental numérica (de 20 para 0). Neste sentido, avalia o funcionamento
dos seguintes dominios cognitivos: orientacdo, aprendizagem, atencdo ou memoria de
trabalho. O tempo total estimado ronda os dois a trés minutos e as questdes sdo simples e
sem conteudo de teor cultural. Com recurso a um sistema de pontuacado inversa, os scores
variam entre 0 a 28, onde scores elevados indicam um maior grau de comprometimento

cognitivo.33:34

- Escala de Avaliacdo da Doenca de Alzheimer (ADAS-Cog) de Rosen et al.3> versdo
portuguesa de Guerreiro et al.3® Este instrumento de 11 tarefas avalia alteracdes a nivel
da evocacdo de palavras, nomeac¢dao, compreensdao de ordens, capacidade construtiva,
praxis, orienta¢gdao, reconhecimento de palavras, recordar as instrugdes, linguagem oral,

discurso espontdneo, compreensdo da linguagem.3°

- Escala da Qualidade de Vida — Doenca de Alzheimer (QoL-AD) de Logsdon et al.3’ versdo
portuguesa de Barrios,3® permite a avaliacdo de 13 dominios da qualidade de vida, como a
saude fisica, energia, humor, condi¢des de vida, memoria, familia, casamento (ou relagao
afetiva preferencial), amizade, sentimento consigo proprio, capacidade de realizar tarefas
em casa ou atividades ludicas, capacidade econdmica e a vida como um todo.38 Este
instrumento é recomendado pela European Consensus on Outcome Measures para as

intervencdes psicossociais na area das deméncias.37-38

- Inventario Neuropsiquiatrico (INP) de Cummings et al.3° versdo portuguesa de Leitdo et
al 3% Este instrumento mede 10 altera¢cdes do comportamento que ocorrem com alguma
frequéncia nas PcPNC, tais como as manifestacOes neuropsiquiatricas (delirios,
alucinagdes, agitacdo, apatia, desinibicao) e neurovegetativas (comportamento noturno,

alimentar).36

- Escala Geriatrica de Depressdo (GDS-15) de Yesavage et al.,*° versdo portuguesa de
Apostolo et al.** A GDS-15 é um instrumento de rastreio que permite avaliar os sintomas
depressivos na velhice, sendo que quanto maior é a pontua¢dao, maior é o estado

depressivo.4142
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- QCPR (Escala da Qualidade da Relacdo entre Familiar Cuidador e a Pessoa Cuidada,
versdo portuguesa) de Spruytte et al.}2 tem o propédsito de avaliar a qualidade da relag3o
entre os elementos da diade. Mais concretamente, permite avaliar a proximidade/afeto e
o conflito/critica entre os elementos da diade. O instrumento é composto por duas
versGes: uma para a PcPNC e a outra para o cuidador. Tal como referido anteriormente, os
itens de conflito/critica sdo codificados de forma inversa e os scores da escala podem
oscilar num intervalo de 14 a 70. Scores > 56 traduzem uma relacdao de boa qualidade;
entre 56 a 42 correspondem a uma relagdo de comum qualidade e scores < 42

correspondem a uma relacdo de md qualidade.
Ao cuidador foi aplicado

- Short Form-12 Health Survey (SF-12) de Ware et al.*® versdo portuguesa Pais Ribeiro.*
Este instrumento [corresponde a versdo reduzida do 36-Item Short Form Health Survey

(SF-36)] avalia o estado de saude, tal como é proposto pela Organizagdao Mundial de Saude

nas dimensdes fisica e mental.44

A avaliacdo foi conduzida na casa dos participantes, tendo sido garantida a privacidade de

cada um dos elementos da diade.

VI-2.1.2.3 - Procedimentos da Fase Quantitativa

A referenciacdo dos participantes para a integracdao no Estudo piloto foi conduzida pelas
equipas de saude dos cuidados de saude primdrios (médico e enfermeiro) que

estabeleceram o primeiro contacto com a diade ou com um elemento da diade.

Neste primeiro contacto, foi explicado aos participantes/cuidador em que consistia o
estudo, e foi solicitado ao cuidador a sua anuéncia para o posterior contacto da equipa de
investigacdo. Na fase seguinte, um elemento da equipa de investigacdao do projeto ECOG
(RS) entrou em contacto telefénico com o cuidador de cada uma das diades referenciadas
e agendou-se o momento de avaliacdo. Os elementos da diade preencheram o
consentimento informado e foram explicadas as etapas do estudo e esclarecidas as

duvidas que pudessem apresentar.
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A avaliacdo da qualidade da relagdo entre os elementos da diade foi realizada antes e apds
a implementacdo do programa de estimulacdo cognitiva individual (PECI), esta etapa de
validacdo do instrumento QCPR-P foi inserida no Estudo piloto. Por conseguinte, os
preceitos éticos desta tarefa foram interseridos nos preceitos do Estudo piloto - Capitulo
VII. Neste sentido, e para evitar a repeticdo de informacdo, as consideracdes éticas estdo
detalhadamente explicadas no capitulo que se segue. Acresce mencionar que o presente
projeto foi submetido a comissdo de ética da ARS Norte, tendo obtido parecer positivo

(Anexo V - Parecer da Comissdo de Etica da ARS-Norte).

A aplicacdo da escala e respetiva recolha de dados foi conduzida pela equipa de
investigacao (n = 2) no domicilio de cada uma das diades referenciadas, entre abril a

setembro de 2017.

A aplicacdo da escala QCPR-P para validagdao ocorreu no momento baseline do Estudo
piloto (detalhadamente explicado no Capitulo VII), mais concretamente na fase pré-
intervencdo. Neste momento, para além da aplicacdo da escala QCPR-P e dos
instrumentos de avaliacdo ja mencionados, foram exploradas as varidveis
sociodemograficas: idade, género, estado civil, nivel de escolaridade. Ao cuidador, para
além dos dados sociodemograficos mencionados, exploraram-se igualmente outras

dimensdes como a relacdo de parentesco e a coabitacdo com a PcPNC.

VI-2.1.2.4 - Andlise dos Dados - Estudo das Propriedades Psicométricas

Para efeito da avaliacdo da aceitabilidade do instrumento analisou-se para a pontuacgdo
total da escala QCPR-P, para as duas versées, versdo da PcPNC (v.PcPNC) e a versdo do
Cuidador (v.Cuidador) e nas suas subescalas - proximidade/afeto e conflito/critica - as
medidas de dispersao das observagdes em torno das estatisticas de tendéncia central pela
variancia e coeficiente de variacdo, e as medidas de distribuicio pelas medidas de

assimetria (skeweness) e achatamento (Kurtosis, g2).*>:4®

Mediante os valores do coeficiente de variacdo, considera-se uma dispersao fraca quando
< 15%, média entre 15% a 30%, e elevada quando > 30%.*> Nas medidas de distribuic3o,

assumiu-se que os valores localizados fora do intervalo ]-0,5/0,5 [ para ambos os
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coeficientes, traduzem uma distribuicdo que se distancia da normalidade; e quando > 1/<-

1 assume-se que a distribuicdo ndo é normal.*®

Os estudos da simetria e do achatamento permitem avaliar se a distribuicao é
respetivamente simétrica e mesocurtica, que sdo condicbes necessarias, mas nao
suficientes para se analisar a normalidade da distribuicdo. Neste sentido, procedeu-se ao
teste de Kolmogorov-Smirnov. O nivel de significancia estatistico foi definido para 5% (p <

0,05) e todos os intervalos de confianca foram assumidos com 95% de probabilidade.®

A fiabilidade foi avaliada por meio da consisténcia interna - alfa de Cronbach. Para
reforcar a sua confiabilidade sera “interpretado a luz das caracteristicas da medida a que
se associa e da populacdo onde essa medida foi feita”,%’(?7¢)em que os valores minimos
aceitaveis oscilam entre [0,60-0,79], mostrando baixa fiabilidade; os valores no intervalo
de [0,8-0,9] corresponde a uma moderada fiabilidade; e valores superiores a 0,9

correspondem a elevada fiabilidade.*” Relativamente aos valores de alfa de Cronbach se

suprimido um item, o minimo plausivel oscila entre [0,60 a 0,70].

Quanto a correlacdo item-total, calculada pelo teste de correlacdo de Spearman (rd), os
valores entre [0,2-0,39] correspondem a uma fraca associagao, de [0,4-0,69] a moderada,
[0,7-0,89] a forte e valores iguais ou superiores a 0,90 correspondem a uma associa¢ao

muito forte.*>

Para a analise das associacdes entre a escala QCPR-P e suas subescalas, e das mesmas com
as variaveis clinicas e sociodemograficas exploramos correlagdes utilizando-se o teste de
correlacdo de Spearman (que varia entre -1 e 1, sendo que quanto mais préximo estiver
destes extremos maior é a associacdo linear entre as variaveis). Para analisar as diferencas
entre subgrupos, utilizou-se teste U de Mann-Whitney (para dois grupos) ou teste de
Kruskal-Wallis (para mais do que dois grupos). Toda a estatistica produzida até este ponto

recorreu ao aplicativo SPSS Statistics (versdo 24, IBM SPSS, New York).

A anadlise fatorial foi utilizada para identificar um conjunto reduzido de varidveis latentes
(fatores) que expliquem a estrutura correlacional observada no instrumento. Dada a
existéncia a priori de hipdteses sobre a estrutura correlacional do instrumento, optou-se
pela Analise Fatorial Confirmatdria (AFC).*® A AFC foi realizada segundo uma anadlise de

equacgdes estruturais, que permite testar a validade de modelos tedricos que definem
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relagcbes causais e hipotéticas entre varidveis. A andlise de equacbes estruturais € uma
alternativa aos métodos tradicionais que permite “purgar os ‘erros-nas-varidveis’ por
intermédio de modelos de medidas estruturais que descontaminam as varidveis dos seus

erros de medida aquando da estimac¢3o do modelo.”.48(p6)

A AFC permite avaliar a qualidade de ajustamento global do modelo fatorial que neste
estudo foi conduzida pelo: i) teste do X? de ajustamento, que é um teste a significAncia da
funcdo de discrepancia minimizada durante o ajustamento do modelo: quanto menor o
valor encontrado durante o ajustamento melhor, para uma significancia de p > 0,05; ii) o
indice absoluto de X?/gl, que avalia a qualidade do modelo per se, sem compara¢do com
outros modelos (os seus valores podem oscilar entre 5 a 1 sendo que quanto mais perto
de 1 melhor é o ajustamento do modelo); iii) o indice relativo de CFl (Comparative Fit
Index), que compara o ajustamento do modelo em estudo (X?) com os graus de liberdade
(gl), com o ajustamento do modelo basal (X?,) com gly (os valores podem oscilar de 0,9 a
1, sendo que quanto mais proximo de 1 melhor é o ajustamento do modelo); iv) o GFI
(Goodness of Fit Index), um indice absoluto, tradutor do minimo da fung¢ao de discrepancia
generalizada depois do modelo ter sido ajustado; v) os indices de parcimodnia de CFl e GFI
que sdo obtidos pela correcdo dos indices relativos com um fator de penalizacdo
associado a complexidade do modelo (sendo que os valores de parcimodnia aceitaveis sdo
iguais ou superiores a 0,6 e quando superiores a 0,8 sdo indicadores de um bom
ajustamento); vi) RMSEA (Root Mean Square Error of Approximation), que analisa a
discrepancia entre as matrizes estimadas e observadas tendo em conta os graus de
liberdade (valores aceitdveis situam-se abaixo de 0,10); (vii) e o Menor (M)ECVI (Expected

Cross-Validation Index) que dd a conhecer qual o modelo alternativo mais estavel.*®

Outras medidas particularmente apropriadas para a AFC foram calculadas, tais como:
fiabilidade compdsita (FC = 0,7) e a validade fatorial, avaliada pelos pesos fatoriais
estandardizados (Aij), assumindo-se que se Aij de todos os itens forem superiores ou iguais
a 0,5, o fator apresenta validade fatorial. Calculamos também a fiabilidade individual ( A%i;)
do item que é outra condi¢do necesséria para a validade fatorial (A%;> 0,25). A validade
convergente foi calculada por intermédio da variancia extraida média (VEM > 0,5) e a
validade discriminante foi também calculada pela VEM dos fatores (i e j) cujo o valor

deverd ser igual ou superior ao quadrado da correlacdo entre esses fatores.*8 Deste modo,
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na conjugacdao destas trés componentes (validade fatorial, validade convergente e
discriminante) avaliou-se a validade de constructo do instrumento. A AFC foi realizada

através do software AMOS (SPSS, versdo 24).

VI-3. RESULTADOS
VI-3.1 FASE QUALITATIVA

As quatro etapas da Fase Qualitativa decorreram como o planeado. Na Etapa 1 — as duas
traducbes independentes da escala QCPR foram concluidas, incluindo os 14 itens, nota
introdutdria, instrucdes de preenchimento e as indica¢Oes para o cdlculo dos scores. Os
tradutores sdo fluentes na lingua inglesa, sendo que um deles é também profissional de
saude. O processo de tradugdao mostrou-se inteligivel para os tradutores, que colocaram a
consideracdo algumas opgdes face a alguns conceitos e face a construcdo frasica. Deste

processo resultaram a versao (T1) e versdo (T2) da escala QCPR.

Na Etapa 2 (sintese), procedeu-se a sintese das versdes Tl e T2, que teve em consideracao
a analise de concordancia realizada pela equipa de investigacdo entre estas versdes, com
a versdo original do instrumento. Os itens/partes que mereceram mais atengdo durante a
etapa 2 foram: titulo, as opcdes da escala tipo likert, uniformizacdo de conceitos e selecao
de conceitos (como a escolha entre o termo “parente” /“familiar”). Apds a resolucdo das
divergéncias entre estas duas versGes e consequente consenso pela harmonizagao, surgiu

a QCPR-versao P a.

Na Etapa 3 (retroversdo), dois tradutores nativos na lingua inglesa (um deles profissional
de saude) retro traduziram a escala QCPR-versdo P a. Os tradutores desconheciam o
instrumento original. Desta etapa, resultou a escala QCPR_retroversao Tl e a escala

QCPR_ retroversao_T2.

RS, PC e JA procederam a harmonizac¢do dos instrumentos retrovertidos. Nas situacdes de
divergéncia, como ocorreu nos itens 1, 5, 9 e 11, as duas opg¢les resultantes da
retroversao foram mantidas. De um modo geral, as retroversdes aproximaram-se da

versdo original, o que nos indica que este processo de tradugGes tera decorrido de modo
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ajustado. O instrumento resultante da sintese das retroversées foi enviado a NS, que
criticamente participou no processo e ajudou a tomar decisGes em relacdo aos itens nos
guais ocorreu desacordo (1, 5, 9, e 11). Face ao explorado na retroversdo e a opinido de
NS, alguns dos itens (5 e 9) foram alvo de altera¢bes adicionais, surgindo assim a QCPR-

versdo P B.

Na Etapa 4, a escala QCPR-versdo P B foi submetida a um grupo de peritos (N = 8). Este
grupo foi constituido por enfermeiros que cumpriram os critérios de inclusdo ja
mencionados (VI-2.1.1 Fase Qualitativa). Alguns destes enfermeiros encontram-se a
exercer a profissdo em contexto clinico (n = 2, ambos com mestrado na area da
gerontologia e um com doutoramento na mesma drea) e os restantes enfermeiros
encontram-se na carreira académica, no ensino da profissdo (n = 6). Em termos de dreas
de especializagdo dos oito: trés tinham especialidade em enfermagem de Saude Mental e
Psiquidtrica, um em enfermagem de Saude Comunitaria, dois em enfermagem de Médica
Cirargica, mas estes ultimos com doutoramento dentro da tematica em estudo, dois em
enfermagem de Reabilitacdo, e um sem especialidade, mas com mestrado em
Gerontologia e doutoramento em Gerontologia e Geriatria. Cinco dos oito peritos tinham
doutoramento na 4area do envelhecimento, nomeadamente com pessoas idosas ou

familias.

VI-3.1.1 indice de Validade de Contetido

Na primeira ronda de peritos, o IVC > 0.80 ndo foi atingido em varios itens (itens 1, 3, 11 e
14). O mesmo se verificou em alguns parametros da escala que também foram sujeitos a
apreciacao dos peritos, como o proprio nome da escala, as instru¢des de preenchimento
tanto para a pessoa cuidada como para o cuidador, as instru¢des para a pontuagdo das
subescalas e da escala completa. No geral, os peritos deram sugestées muito Uteis e

orientadoras, que na sua maioria foram aceites e integradas.

Na segunda ronda, o IVC minimo (0,80) foi atingido nos itens 1 e 14; os restantes
obtiveram total concordancia. Ainda nesta ronda, 100% dos peritos classificaram a

qualidade global da traducdo do instrumento como totalmente adequada e 100% também
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recomendariam o seu uso na pratica clinica, obtendo-se assim a escala da Qualidade da

Relacdo entre Familiar Cuidador e a Pessoa Cuidada, versao portuguesa (QCPR-P).

Na Tabela 22 estdo expostos os itens que compdem a escala QCPR-P, organizados pelas

suas duas subescalas: aproximacdo/afeto e conflito/critica.

Tabela 22-Itens da escala QCPR-P

Escala QCPR-P
Item Item
Subescala PA
Item 1 Eu e 0 meu familiar, passamos muito tempo juntos de forma agradavel.
Item 4 O meu familiar eeu aceitamo-nos um ao outro como somos.
Item 5 Se existem problemas, eu e o meu familiarconseguimos resolvé-losfacilmente.
Item 6 Dou-me bem com o meu familiar.
Item 7 Somos carinhosos umcom o outro.
Item 9 Sinto-me muito bem quando estou com o meu familiar.
Item 12 | O meu familiar eeu apreciamo-nos umao outro enquanto pessoas.
ltem 14 | Ficosempre contente quandorevejo o meu familiarapds algumtempo sem o ver.
Subescala CC
O meu familiar eeu discordamos comfrequéncia.
Item 2
Item 3 Sinto que estou distantena relagdocom o meu familiar.
Item 8 O meu familiar aborrece-me com frequéncia.
Item 10 O meu familiar eeu tentamos impor as nossas opinides umao outro com frequéncia.
Item 11 | Culpoo meu familiar pelos meus problemas.
Iltem 13 | O meu familiar ndovaloriza suficientemente o que eu faco por ele/ela.

Escala QCPR-P: Escala da qualidade da relagdo entre cuidador e a pessoa cuidada, versdo Portugués; Subescala

PA: Subescala proximidade/afeto; Subescala CC: Subescala conflito/critica;

VI-3.2 FASE QUANTITATIVA

VI-3.2.1 Caracterizacao da Amostra

Foram incluidas 53 diades comunitarias (as estatisticas descritivas da amostra foram

apresentadas na Tabela 23). A idade minima da pessoa idosa com PNC é de 60 anos e a
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maxima de 97 anos, com uma média de 79 anos (DP = 8,90). Do total de participantes,
72% (n = 38) sdo do sexo feminino e os restantes 28% (n = 15) sdo do sexo masculino. A

maioria (49%, n = 26) tem o ensino bdsico completo (4 anos de escolaridade), 28% (n = 15)

tém o ensino basico incompleto e 7,5% (n = 4) sdo analfabetos.

Verifica-se que 56,6% (n = 30) das PcPNC apresentam um grau ligeiro de

comprometimento cognitivo e 43,4% (n = 23) um grau moderado.

Os cuidadores tém como idade média 58 anos (DP = 14,61). A idade minima dos
cuidadores é de 20 anos e a maxima de 81 anos. O género predominante é o feminino

com 79% (n = 42). O grau de escolaridade dos cuidadores é superior ao das PcPNC. Em

média os cuidadores tém aproximadamente oito anos de escolaridade.

No que se refere ao grau de parentesco entre cuidadores e pessoas cuidadas, 53% dos
cuidadores (n = 28) sdo filhos(as), seguindo-se os cOnjuges com 26% (n = 14). Verifica-se

ainda que 36% das diades ndo coabitam com a PcPNC.

Tabela 23-Caracterizagao sociodemografica e de escolaridade da amostra - PcPNC e Cuidador

PcPNC (N =53)

Idade (anos),

média (£DP); | 79,2 (8,90)

intervalo 60-97
Género
Mulheres, n (%) 38 (71,7)
Homens, n (%) 15 (28,3)
Estado Civil

Casados, n (%) 36 (67,9)
Viuvos, n (%) 17 (32,1)

Escolaridade (anos)
média (£ DP); | 4,09 (2,44)

intervalo 0-15

Grau de deterioragao
Leve, n (%) 30 (56,6)
Moderado, n (%) 23 (43,4)
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Cuidadores (N =53)

Idade (anos)
média (£ DP); | 58,13 (14,61)

intervalo 20-82

Género
Mulheres, n (%) 42 (79,2)
Homens, n (%) 11(20,8)

Grau de parentesco
com a pessoa Cuidada

Filho(a),n (%) | 28 (52,8)

Conjuge, n (%) 14 (26,4)
Neta, n (%) 4(7,5)
Cuidador formal, n (%) 4 (7,5)
Nora, n (%) 2(3,8)
Vizinha, n (%) 1(1,9)

Escolaridade (anos)
[média (+ DP) 7,73 (4,10)

Intervalo 3-17

Coabitacao

n (%) 34 (64,2)

DP —DesvioPadrao;

VI-3.2.2 Caracterizagao da Tipologia da Relagao

Em termos médios (M = 55,66; DP =7,16), a qualidade da relacdo, na perspetiva da pessoa
cuidada, é tangencial entre o que se pode considerar uma relacdo de boa qualidade com
uma relacdo de comum qualidade (para mais informacdes ver Tabela 24). O valor minimo
apresentado foi de 39 (valor minimo possivel do instrumento é 14), o que corresponde as
situacOes de relacionamento caracterizado como mais pobre. Os valores maximos obtidos
neste estudo sdo de 70 pontos, o que corresponde a relagdes de boa qualidade. Ja na
perspetiva do cuidador (Tabela 24), em termos médios (M = 54,26; DP = 9,25) as rela¢Oes
sdo de comum qualidade, em que o minimo da pontuacao obtida foi de 21 e a pontuagao

maxima observada foi de 70.
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Tabela 24-Estatistica descritiva: valores médios e coeficientes de simetria dos itens da escala QCPR-P

Vv.PcPNC e v.Cuidador, e suas subescalas

acR s + Cudador
v.PcPNC
Média(+DP) Intervalo Média(+DP) Intervalo
Subescala PA 33,32(3,82) 23-40 32,43 (5,70) 11-40
Subescala CC 22,34 (3,79) 15-30 21,83 (4,55) 10-30
QCPR-P 55,66(7,16) 39-70 54,26 (9,25) 21-70

QCPR-P: Escala da qualidade da relagdo entre cuidador e a pessoa cuidada, versdo Portuguesa; v.PcPNC: versdo da
pessoa com perturbagdo neurocognitiva; v.Cuidador: versdo do cuidador; Subescala CC: Subescala conflito/critica;

Subescala PA: Subescala proximidade/afeto.

Analisando a tipologia da qualidade da relacdo entre os elementos da diade (Tabela 25),
verifica-se que, aproximadamente, metade da amostra (51%, n = 27) das PcPNC
perceciona a sua relacdo com o cuidador como sendo de boa qualidade, seguindo-se as
relagcdes comuns (43%, n = 23). J4 as relagdes de md qualidade sdo a minoria (6%, n = 3).
Aproximadamente metade dos cuidadores (Tabela 25) considera que a relacdo que tém

com a PcPNC é de comum qualidade (47%, n = 25), seguindo-se as relacbes de boa

qualidade (45%, n = 24).

Tabela 25 -Tipologia da qualidade da relagdo entre a diade

QCPR-P QCPR-P
Qualidade da relacao v.PcPNC v.Cuidador
md qualidade, n (%) 3(5,7) 4 (7,5)
Comum qualidade, n (%) 23 (43,4) 25 (47,2)
boa qualidade, n (%) 27 (50,9) 24 (45,3)
Total, n (%) 53 (100,0) 53 (100%)

QCPR-P: Escala da qualidade da relagdao entre cuidador e a pessoa cuidada, versdo

portuguesa; v.PcPNC: versdoda pessoa com perturbagao neurocognitiva; v.Cuidador: versdo

do cuidador.
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A Tabela 26 descreve separadamente, com base nas avaliagGes sobre a qualidade da
relacdo da PcPNC e do cuidador, as ocorréncias onde a percecdo da relacdo mutua é vista
de modo distinto. De todas as PcPNC que analisam a relagdao como sendo de md qualidade
(n = 3), apenas uma das percecdes é coincidente com a percecdo do cuidador (ou seja,
também como sendo de md qualidade). As restantes duas relacdes sdao percecionadas
pelo cuidador como sendo de comum qualidade. E o inverso também ocorre, dado que
dos quatro casos em que o cuidador perceciona a relagdao como sendo de md qualidade,

trés relagdes sao percecionadas pela PcCPNC como sendo de comum qualidade.

No outro extremo, no qual tanto a PcPNC quanto o cuidador vivenciam um
relacionamento mutuo de boa qualidade, ocorre em 18 casos. No entanto, em nove casos
as PcPNC avaliam a relacdo com o cuidador como sendo de boa qualidade, ja na opnido
dos cuidadores ela é de comum qualidade. O contrario também ocorre, seis cuidadores

avaliam a relacdo com a PcPNC como sendo de boa qualidade, mas na percecdao da PcPNC

ela é de comum qualidade.

Tabela 26-Caracterizagao da qualidade mutua da relagdo entre a PcPNC e o cuidador

QCPR-P
v.PcPNC
md comum boa
qualidade, | qualidade, | qualidade, | Total, n(%)
n (%) n (%) n (%)
ma qualidade, n
QCPR-P . 1(1,89) 3 (5,66) 0 (0) 4(7,5)
. (%)
v.Cuidador

Comum

2(3,77 14 (26,41 9 (16,98 25 (47,2
qualidade, n (%) ( ) ( ) ( ) ( )

boa qualidade, n

%) 0(0) 6(11,32) | 18(33,96) | 24 (453)

Total, n(%) 3(5,7) 23 (43,4) 27 (50,9) 53 (100)

QCPR-P: Escala da qualidade da relagdo entre cuidador e a pessoa cuidada,versao portuguesa;
v.PcPNC: versdoda pessoa com perturbagdo neurocognitiva; v.Cuidador: versdao do cuidador

VI-3.2.3 Aceitabilidade

A equipa de investigacdo percebeu que algumas PcPNC apresentaram dificuldade na

compreensao de algumas afirmacdes da escala, nomeadamente na primeira afirmacao (Eu
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e o meu familiar passamos muito tempo juntos de forma agraddvel), e na terceira (Sinto
que estou distante na relagdo com o meu familiar). Esta ultima afirmacdo esta formulada
pela negativa o que possivelmente aumenta o grau de dificuldade na compreensao da
mesma. Estas dificuldades sdao mais evidentes nos casos de maior deterioragao cognitiva,
frequentemente agravados pelos baixos niveis de escolaridade. A estratégia da equipa
nestas situacdes foi a leitura lenta dos itens, seguindo-se de uma explicacdo. Em todos os
casos as PcPNC geraram respostas, escolhendo uma opc¢ao da escala tipo likert. Sendo que
a maior dificuldade esteve na escolha entre concordo/concordo totalmente e o

discordo/discordo totalmente.

No cuidador estas dificuldades n3do se verificaram. Os 53 cuidadores preencheram sem
dificuldade o questionadrio. A equipa de investigacdo certificou-se sempre do
preenchimento total dos instrumentos pelas diades que, salvo raras excegoes,

encontravam-se corretamente preenchidos.

Quando analisamos a taxa de respostas por cada item (Tabela 27), percebe-se que entre
60% a 76% das PcPNC concordam com as afirmagdes correspondentes a subescala da
proximidade/afeto. Entre 21% a 30% concorda totalmente com os itens correspondentes a
uma relacdo de proximidade/afeto. Sendo de realcar que 6 % das PcPNC discordam com a
afirmacdao O meu familiar e eu aceitamo-nos um ao outro como somos (item 4), e 9%

discordam com Somos carinhosos um com o outro (item 7).

Entre 45% a 72% das PcPNC discordam com as afirmacdes da subescala do conflito/critica,
e 13% a 30% discordam totalmente. Entre 8% e 30% das PcPNC concordam com os itens
avaliados. Por sua vez, 2% a 4% concordam totalmente com as questoes: O meu familiar e
eu tentamos impor as nossas opinidées um ao outro com frequéncia (item 10); Culpo o meu
familiar pelos meus problemas (item 11); O meu familiar ndo valoriza suficientemente o

que eu faco por ele/ela (item 13).
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Tabela 27-Distribui¢des de respostas pelos itens da escala QCPR-P v.PcPNC

QCPR-P v.PcPNC

Nem
Item Discordo Discordo concordo/ Concordo Concordo Total
totalmente nem totalmente
discordo

Subescala PA

't:'&)lr 0(0) 1(1,9) 4(7,5) 33(62,3) 15 (28,3) 53 (100)
lt:r(%" 0 (0) 3(5,7) 1(1,9) 33 (62,3) 16 (30,2) 53 (100)
Py 0(0) 0 (0%) 5(04)  36(679)  12(226) | 53(100)
|t:?;))6, 0 (0) 1(1,9) 2(3,8) 36 (67,9) 14 (26,4 53 (100)
It:r& )7 0(0) 5(9,4) 2(3,8) 32 (60,4) 14 (26,4) 53 (100)
It:r(\;);), 0 (0) 1(1,9) 2 (3,8) 36 (67,9) 14 (26,4 53 (100)
e 0(0) 0(0% | 2(38) | 40(755)  11(208)  53(100)
'ti"(‘%l)“' 0 (0) 0 (0%) 1(1,9) 37 (69,8) 15 (28,3) 53 (100)
Subescala CC
't:'(‘;))z' 9(17,0) | 33(62,3) 4(7,5) 7(13,2) 0(0) 53 (100)
't:'&‘;" 10(189) | 38(7L,7)  1(19) 4(7,5) 0(0) 53 (100)
'ts'(':;;' 14 (26,4) | 26(49,1)  2(3,8) 11 (20,8 0(0) 53 (100)
It‘:r(‘%l)o' 7(132) | 26(491)  3(57) | 16(302) 1(L9) >3 (100)
| 163020 27(509) 119 | 8(51) 1(L9) >3 (100)
| 10189) 20153 504 12026 2(38) >3 (100)

QCPR-P: Escala da qualidade da relagdo entre cuidador e a pessoa cuidada, versao Portuguesa; v.PcPNC:versa o da
pessoa com perturbac¢do neurocognitiva; Subescala CC: Subescala conflito/critica; Subescala PA: Subescala
proximidade/afeto;

A distribuicdo de respostas da v.Cuidador (ver Tabela 28) apresenta uma maior variagao.
Na subescala proximidade/afeto, entre 38% a 60% concordam com os itens avaliados, e
19% a 42% concordam totalmente. O discordo totalmente oscila entre 0% a 4%. O discordo
totalmente juntamente com o discordo apresentou uma maior frequéncia para o item 5 —
Se existirem problemas eu e o meu familiar conseguimos resolvé-los facilmente, com

11,3% (n = 6) deste tipo de respostas dadas neste item.
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Na subescala conflito/critica verifica-se que as maiores percentagens de respostas aos

itens, com excecdo dos itens 10 e 13, vao para a categoria discordo. No item 10 — O meu

familiar e eu tentamos impor as nossas opinibes um ao outro com frequéncia - a maior

taxa de resposta vai para o concordo com 34% das respostas. Tal como no item 13 — O

meu familiar ndo valoriza suficientemente o que eu fagco por ele/ela - com 30% a

responderem concordo.

Tabela 28-Distribui¢des de respostas por item da escala QCPR-P v.Cuidador

QCPR-P v.Cuidador

Nem
Item Discordo Concordo
Discordo concprdo/ Concordo Total
totalmente nem discordo totalmente
Subescala PA
":'(';)1' 1(1,9) 4(7,5) 12 (22,6) 26 (49,1) 10(18,9) = 53(100)
()
Item 4,
:'(':/) 2(3,8) 3(5,7) 6(11,3) 27 (50,9) 15(28,3) | 53 (100)
(o)
't:?:/f' 1(1,9) 5(9,4) 7 (13,2) 28 (52,3) 12 (22,6) | 53(100)
(o]
ltem 6, 1(1,9) 1(1,9) 2 (3,8) 28 (52,3) 21(39,6) | 53(100)
n (%)
":’(';)7' 1(1,9) 3(5,7) 10 (18,9) 20 (37,7) 19(35,8) 53 (100)
()
It:r(rol/!)i, 1(19) 1(1,9) 6(11,3) 26 (49,1) 19(35,8) = 53(100)
(o)
'ti"(q;)z’ 1(1,9) 2(3,8) 2 (3,8) 32 (60,4) 16 (30,2) | 53 (100)
(o]
ltem 14, 0(0) 1(1,9) 3(5,7) 27 (50,9) 22 (41,5) 53 (100)
n (%)
Subescala CC
Item 2, 8(15,1) 22(41,5) 12(22,6) 10(18,9) 1(1,9) 53 (100)
n (%)
ltem 3, 17(32,1) 27(50,9) 5(9,4) 2(3,3) 2(3,3) 53 (100)
n (%)
Item 8, 14(26,4) 19(35,8) 10(18,9) 8(15,1) 2(3,8) 53 (100)
n (%)
ltem 10, 6(11,3) 15(28,3) 11(20,8) 18(34,0) 3(5,7) 53 (100)
n (%)
ltem 11, 34(64,2) 14(26,4) 2(3,8) 3(5,7) 0(0%) 53 (100)
n (%)
ltem 13, 15(28,3) 10(18,9) 7(13,2) 16(30,2) 5(9,4) 53 (100)
n (%)

QCPR-P: Escala da qualidade da relacdo entre cuidador e a pessoa cuidada, versdo Portuguesa; v.Cuidador: versdo do

cuidador; Subescala CC: Subescala conflito/critica; Subescala PA: Subescala proximidade/afeto.
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No que concerne aos itens da escala QCPR-P, v.PcPNC e v.Cuidador, apresentam-se os
resultados das medidas de tendéncia central e de distribuicdo (Tabela 29). Regista-se pela
amplitude de resposta da escala tipo likert que todas as opg¢des possiveis de resposta
foram usadas (as possibilidades oscilam entre 1 a 5, ou seja, do discordo totalmente ao
concordo totalmente). No entanto, esta amplitude é marcadamente mais ampla na

v.Cuidador.

Na v.PcPNC verifica-se que a amplitude das respostas a escala tipo likert nos itens 1, 2, 3,
4, 6,7, 8 e 9 oscilaram entre 2 a 5 pontos, sendo que as respostas aos itens 5 e 12 s6
oscilaram entre 3 a 5 pontos. Na v.Cuidador a amplitude das respostas mostra-se mais
ampla, dado que as respostas aos itens oscilaram entre 1 a 5 pontos, a excecdo dos itens

11 e 14, cuja amplitude foi de 2 a 5.

Quando analisamos a distribuicdo (simetria e achatamento) das respostas a cada item,
percebe-se que as PcPNC apresentam as respostas mais simétricas que os cuidadores,
visto que as respostas destes Ultimos tendem mais para um enviesamento a esquerda
(negativo). Havendo itens que, tanto na v.PcPNC como na v.Cuidador, apresentam uma
distribuicdo claramente nao normal (por ex., itens 3, 4 e 11). A distribuicdo em alguns
itens é ndo achatada, em especial os itens 3, 4, 6 e 9 de ambas as versdes que mostram
ter uma distribuicdo pontiaguda (leptocurtica). Sendo de realcar que os itens 6 e 12 da
v.Cuidador apresentam um afastamento maior de zero do que todos os outros itens
(g2_item6 = 5,28 e g2_item12 = 4,36). Os itens que mais se aproximam do achatamento

da escala QCPR-P v.PcPNC sdoositens 2, 5,11 e 14; ja na v.Cuidador sdoos itens 1, 7 e 8.

Tabela 29-Estatistica descritiva dos itens - valores médios, coeficientes de assimetria e achatamento dos

diferentes itens da QRCP-P, v.PcPNC e v.Cuidador

QRCP-P QRCP-P
v.PcPNC v.Cuidador
Média Assime- Média Assime-
(+DP) Intervalo tria Curtose (+DP) Intervalo tria Curtose
Item 1 4,17 3,75
! 2- -0,62 1,4 ! 1- -0,72
(0,64) 5 0,6 ,48 (0,92) 5 0, 0,58
Item 2 3,83 3,49
7 2_ _ 7 1_ - o
(0,87) 5 0,93 0,46 (1,03) 5 0,36 0,67
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ltem3 | 4,02 4,04
72 | *° | VA1 2% | o) | P A W
ltem4 | 4,17 3,94
73 | | M1 270 ] pgg | PP |
ltem5 | 4,13 35 0,59 0,21 3,85 15 0,95 0,79
ltem6 | 4,19 4,26
’ _ - ’ 3 '1
os9) | P | O | 20 | oz | 1P N W
item 7 4,04 4,00
g3 | *° | M2 | Y | ooy | PP A
ltem8 | 3,81 3,66
wos) | F° | 072 ] 08 g " i B
ltem9 | 4,19 4,15
(s9) | *° | 90 | 270 | (oss o Sl M
Item 3,42 1-5 0,38 1,16 3,06 1-5 0,12 1,04
10 (1,12) ’ ’ (1,15) ' :
Item 3,92 4,49
11 (1,05) = o8 o4t (0,82) > - e
ltem 4,17 4,13
12 | (oan | | %% | 08 | o) | 1° el Wi
ltem 3,53 3,26
’ 1- -0,54 - ’ 1- -0,06 -1,44
13 (1,15) > ’ B0 (1,40) > ' '
tem | 4,26 o 057 | -043 | 2 25 08 | 136
14 (0,49) (0,67)

QCPR-P: Escala da qualidade da relagdo entre cuidador e a pessoa cuidada, versdoportuguesa; v.PcPNC: versdo da
pessoa com perturbacdo neurocognitiva; DP: Desvio Padrdo

A pontuacdo total da escala QCPR-P v.PcPNC e suas duas subescalas (ver Tabela 30) tem
uma distribuicdo simétrica, ndo evidenciando enviesamento significativo face a média. O
coeficiente de achatamento mostra-se perto de zero, o que nos traduz que a distribuicdao

€ mesocurtica.

A QCPR-P v.Cuidador (Tabela 30) apresenta um comportamento distinto em termos de
distribuicdo em torno da média. Verifica-se uma distribuicdo tendencialmente assimétrica
negativa (enviesada a esquerda), muito condicionada pela subescala proximidade/afeto. O
coeficiente de achatamento para o total das pontuacdes da escala QCPR-P v.Cuidador
segue uma distribuicdo claramente leptocurtica. Resultado condicionado pela subescala

proximidade/afeto.
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Tabela 30-Estatistica descritiva dos itens - valores médios, coeficientes de assimetria e achatamento da

escala QRCP- P v.PcPNC e v.Cuidador e subescalas

QRCP- P QRCP- P
v.PcPNC v.Cuidador
Meédia Assime- | Curtose Média Assu_m € | Ccurtose
(xDP) Intervalo tria (xDP) Intervalo tria
Subescala 33,32 23-40 0,11 0,36 32,43 11-40 1,18 2,91
PA (3,82) ! ! (5,70) ! !
Subescala 22,34 21,83
cc (3,79) 15-30 0,01 -0,47 (4,55) 10-30 -0,46 -0,03
QCPR -P 55,66 54,41
-7 0,02 21-7 -0,90 2,21
(7.16) 39-70 , 0,05 (9,33) 0 , ,

QCPR-P: Escala da qualidade da relagao entre cuidador e a pessoa cuidada, versdaoportuguesa; v.PcPNC: versdo da
pessoa com perturbacdo neurocognitiva; v.Cuidador: versdo do cuidador; Subescala CC:Subescala conflito/critica;
Subescala PA: Subescala proximidade/afeto; DP: Desvio Padrdo;

Pelo coeficiente de variacdo (CV) regista-se uma dispersao fraca nas pontuacdes da escala
QCPR-P v.PcPNC (para mais detalhes ver Tabela 31). J4 a dispersdo da escala QCPR-P

v.Cuidador apresenta um valor tangente entre a dispersao fraca a média.

Tabela 31-Variancia e coeficiente de variacdo da escala QRCP- P v.PcPNC e v.Cuidador e subescalas

QRCP- P QRCP- P
V.PcPNC v.Cuidador
Variancia CV (%) Variancia CV (%)
Subescala PA 14,57 11 32,48 18
Subescala CC 14,38 17 20,72 21
QCPR-P 5131 13 85,62 17

QCPR-P: Escala da qualidade darelagdo entre cuidador e a pessoa cuidada, versao
portuguesa; v.PcPNC: versdo da pessoa com perturbagdo neurocognitiva;
v.Cuidador: vers3odo cuidador; Subescala CC: Subescala conflito/critica; Subescala
PA: Subescala proximidade/afeto; CV: coeficiente da variag3o.
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VI-3.2.4 Teste a Normalidade

Para testar a normalidade aplicou-se o teste Kolmogorov-Smirnov (K-S). O nivel de
significancia do teste K-S é superior a 0,05 (p > 0,05) para a Escala QCPR-P, v.PcPNC e
v.Cuidador, e ainda para as subescala conflito/critica, v.PcPNC e v.Cuidador, ndo se
rejeitando a hipdtese da distribuicdo ser normal. Ja para a subescalas proximidade/afeto
em v.PcPNC e v.Cuidador, o nivel de significancia do K-S é inferior a 0,05 (p < 0,05), o que

leva a rejeitar a hipotese da normalidade da distribuicao.

VI-3.2.5 Fiabilidade

A estimativa da fiabilidade dos dados obtidos, a que informa sobre a precisdo do
instrumento a partir dos valores da consisténcia interna apurados pelo alfa de Cronbach,
demonstra que os 14 itens tém uma fiabilidade moderada (a = 0,886) para os dados da

escala QCPR-P v.PcPNC, e uma fiabilidade elevada (a = 0,911) para dos dados da escala
QCPR-P v.Cuidador.

VI-3.2.6 Validade e Qualidade do Modelo - QCPR-P v.PcPNC
VI-3.2.6.1 - Validade Relacionada com Critério

As correlacdo item-total para a escala QCPR-P v.PcPNC revelaram significancia (p < 0,01)
para todos os itens (ver Tabela 32). As associa¢des encontradas oscilam entre associacdes

de magnitude fraca (o casodo item 13, ré =0,36), moderada a forte.

Regista-se que a média total da QCPR-P v.PcPNC sobe ligeiramente se excluidos os itens
10 e 13 (M =52,43 e M = 52,32, respetivamente). Por sua vez, se suprimido qualquer um

dos outros itens a média mantem-se estavel (entre 51,58 a 52,04).

As correlagdes item-total corrigidas foram moderadas a fortes, a exce¢ao do item 13 que
apresenta uma fraca associa¢do (0,20); com a exclusdo deste item o alfa de Cronbach sobe
para 0,90. No geral, o alfa de Cronbach, se item suprimido, tem bons valores de

fiabilidade, com valores que variam entre 0,87 a 0,90.
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Tabela 32-Fiabilidade dos itens da escala QCPR-P v.PcPNC

QCPR-P v.PcPNC
Alfa de
Correlagdo Média seo Correlagdo Cronbachseo
Item total item for item- total item
suprimido corrigida suprimido

Item 1 0,72%* 51,68 0,65 0,88
Item 2 0,77** 52,02 0,68 0,87
Item 3 0,56** 51,83 0,47 0,88
Item 4 0,80** 51,68 0,67 0,87
Item 5 0,70%** 51,72 0,70 0,88
Item 6 0,72%* 51,66 0,77 0,87
Item?7 0,77%** 51,81 0,78 0,87
Item 8 0,75** 52,04 0,69 0,87
Item 9 0,72%* 51,66 0,68 0,88
Item 10 0,64** 52,43 0,55 0,88
ltem 11 0.63** 51,92 0,48 0,88
Iltem 12 0,70%* 51,68 0,69 0,88
Item 13 0,36** 52,32 0,20 0,90
Item 14 0,60** 51,58 0,54 0,88

** p<0,01. QCPR-P: Escala da qualidade darelagdo entre cuidadore a pessoa cuidada, versdo
Portuguesa; v.PcPNC: versao da pessoa com perturbagdo neurocognitiva;

VI-3.2.6.2 - Qualidade Global do Ajustamento do Modelo — QCPR-P v. PcPNC

Quanto a qualidade do ajustamento do modelo, a versdao da PcPNC apresenta os seguintes
resultados: X?(72) = 80,612; p = 0,228; X°df = 1,120; CFl = 0,976; PCFI = 0,772; GFl = 0,834;
PGFI = 0,572; RMSEA = 0,048; P [RMSEA < 0,05] = 0,495; MECVI = 3,414, que nos traduz
uma qualidade global de ajustamento do modelo entre sofrivel a bom, para esta amostra

(para mais informacao ver Figura 7).

Visto que o indice de X? (que analisa a discrepancia entre o modelo tedrico e o observado)
apresenta um p > 0,05, pode-se assumir que a matriz de covariancia do modelo testado
ndo se afasta do modelo tedrico. Quando se analisa o valor de X? /df (1,120) verifica-se
gue o ajustamento é bom per se. Dada a sensibilidade de X? a dimensdo da amostra,
recorreu-se ao CFl. Como o valor calculado foi superior a 0,95, confirma, uma vez mais, o
bom ajustamento do modelo. Contudo, quando se analisa o GFI (que explica a
discrepancia generalizada apds ajustamento), verifica-se um ajustamento sofrivel. Os
indices de parcimonia, PCFlI e PGFI, mostram um ajustamento mau a razoavel. Por sua vez,
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os valores apurados do RMSEA determinam um ajustamento bom. O valor MECVI foi mais
elevado antes do ajustamento (4,097 vs 3,414), o que nos permite aferir uma maior

estabilidade do modelo ajustado.

VI-3.2.6.3 - Fiabilidade Compésita (FC)
Os dois fatores sob estudo (proximidade/afeto e conflito/critica) apresentam uma FC
apropriada. O fator proximidade/afeto com uma boa FC (0,90) e o fator conflito/critica

com uma fiabilidade menor, todavia acima do aceitavel (0,72).

Anélise Confirmatdria QCPR (v.PcPNC)
X2(72)=80,612; p=,228; x2df=1,120
CFI=,976; PCFI=,772; GFI=,834; PGFI=,572
RMSEA=,048; P(rmsea<=0.05)=,495; MECVI=3,414
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Figura 7-Andlise Fatorial Confirmatéria da QCPR-P v.PcPNC

VI-3.2.6.4 - Validade de Constructo
Todos os itens da QCPR-P v.PCPNC apresentam pesos fatoriais elevados (A > 0,5) a

excecao do item 13 (A= 0,22). A fiabilidade individual também se mostra adequada, com
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excecdo do item 13 (R? > 0,25). A VEM mostra adequada validade convergente para o
fator proximidade/afeto (VEM = 0,54), mas ndo para o fator conflito/critica (VEM = 0,31).

Sabendo que a validade discriminante pode ser determinada pela VEM estimada (VEM =
0,98) dos fatores quando esta é igual ou superior ao quadrado da correlagdo entre esses
fatores (R?= 0,95). Como ndo foi o caso, conclui-se que, face a nossa amostra, a escala
QCPR-P v.PCPNC n3o mostra validade discriminante. Deste modo, a validade de
constructo (que depende da validade fatorial, validade convergente e validade
discriminante) ndo fica demonstrada. Em conclusdo, a operacionalizagdo do constructo

latente nao fica demostrada.

VI-3.2.7 Validade e Qualidade do Modelo - QCPR-P v.Cuidador
VI-3.2.7.1 - Validade Relacionada com Critério

A correlacdo item total para a escala QCPR-P v.Cuidador (para mais detalhes ver Tabela
33) apresenta para todos os itens correlagdes significativas (p < 0,01), que oscilam entre

associacbes com magnitude moderada (como é o caso do item 10 com o ré= 0,41, p <
0,01) a forte (r6 = 0,71, p < 0,01, para o item 14).
A média da pontuacdo que se destaca como sendo a mais baixa, se item suprimido, é o

item 11 (M = 49,92) e a média mais elevada é se item 10 suprimido (M = 51,36).

As correlagbes item-total corrigidas apresentam magnitude moderada a forte, a excecao
de itens 10 e 11, cujas associa¢cOes com a pontuacao total sdo de magnitude fraca (0,37 e
0,34, respetivamente). Deste modo, se os itens 10 e 11 fossem extraidos, o alfa de

Cronbach sobe para 0,92 e 0,91, respetivamente.

Tabela 33-Fiabilidade dos itens da escala QCPR-P v.Cuidador

QCPR-P v.Cuidador
Média seo Correlagdo Alfa de
Correlagdo item for item- total Cronbachseo
Item-total suprimido corrigida item
suprimido
Item 1 0,64** 50,66 0,65 0,90
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Item 2 0,70** 50,92 0,67 0,90
Item 3 0,71** 50,38 0,64 0,90
Item 4 0,69** 50,47 0,71 0,90
Item 5 0.69** 50,57 0,71 0,90
Item 6 0,70** 50,15 0,81 0,90
Item7 0,74** 50,42 0,77 0,90
Item 8 0,73** 50,75 0,67 0,90
Item 9 0,70** 50,26 0,78 0,90
ltem 10 0,41** 51,36 0,37 0,92
Item 11 0.54%** 49,92 0,34 0,91
ltem 12 0,63** 50,28 0,62 0,91
ltem 13 0,70** 51,15 0,56 0,91
Item 14 0,71** 50,09 0,64 0,91

** p <0,01. QCPR-P: Escalada qualidade da relagdo entre cuidador e a pessoa cuidada, versdo
portuguesa; v.Cuidador: versao do cuidador;

VI-3.2.7.2 - Qualidade Global do Ajustamento do Modelo — QCPR-P v. Cuidador

A analise de estatisticas que descrevem a qualidade do ajustamento do modelo da escala
QCPR-P v.Cuidador permitiu averiguar a existéncia dos seguintes valores: X?(72) = 83,676;
p = 0,144; X?/df = 1,179; CFlI = 0,971; GFl = 0,836; PCFI = 0,757; PGFIl = 0,565; RMSEA =
0,059; P[RMSEA < 0,05]=0,374; MECVI = 3,530, situa-se, globalmente, entre sofrivel a
muito bom. O indice de X? permite assumir que a matriz de covaridncia do modelo testado
ndo se afasta do modelo tedrico (p > 0,05). Os valores de X2/df, CFl, PCFI, tal como do
RMSEA revelam um bom ajustamento. O GFl e o seu indice de parcimdnia apresentam um
ajustamento mau a sofrivel. O valor MECVI antes do ajustamento foi consideravelmente
menor que o MECVI apds ajustamento (4,167 vs. 3,530; respetivamente) o que permite

aferir a maior estabilidade do modelo apds ajustamento. Para mais detalhes ver Figura 8.

VI-3.2.7.3 - Fiabilidade Compésita (FC)

Os dois fatores sob estudo (proximidade/afeto e conflito/critica) apresentam uma FC
apropriada. O fator proximidade/afeto demonstra boa FC (0,93) e o fator conflito/critica

apresenta uma fiabilidade menor, embora acima do aceitavel (0,76).
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Anélise Confirmatdria QCPR (v.Cuidador)
X2(71)=83,676; p=,144; x2df=1,179
CFI=,971; PCFI=,757; GFI=,836; PGFI=,565
RMSEA=,059; P(rmsea<=0.05)=,374; MECVI=3,530
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Figura 8-Analise Fatorial Confirmatdria da QCPR-P v.Cuidador

VI-3.2.7.4 - Validade de Constructo

Todos os itens da QCPR-P apresentam pesos fatoriais elevados (A > 0,5), a excec¢do dos
itens 10 e 11 (A = 0,38 e A = 0,33, respetivamente). A fiabilidade individual também se
mostra adequada para todos os itens (R? > 0,25), mas novamente a excecdo dos itens 10 e
11 (R? = 0,14 e R? = 0,11, respetivamente). O valor da VEM revela adequada validade
convergente para o fator proximidade/afeto (VEM = 0,62), uma vez que é superior ao 0,5.
O mesmo ndo se averiguou para o fator conflito/critica (VEM = 0,36). Verifica-se, na
amostra sob estudo, que a escala QCPR-P v.Cuidador mostra validade discriminante, dado
que a VEM (VEM = 0,67/0,68) dos fatores (proximidade/afeto e critica/conflito) é superior
(ou igual) ao quadrado da correlacdo desses fatores (R?= 0,67). Deste modo e face a
validade fatorial e convergente do fator conflito/critica, a validade de constructo latente

nao fica demostrada.
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VI-3.2.8 Correlagoes - Escala QCPR-P v.PcPNCe v.Cuidador

Foi testada a correlacdo entre v.PcPNC e v.Cuidador, quer no que respeita a pontuacao
total, quer no que concerne a pontuag¢do das suas subescalas proximidade/afeto e
conflito/critica. Desta forma, com recurso ao teste de Spearman (coeficiente rd)
averiguou-se que a escala QCPR-P v.PcPNC se correlaciona de forma positiva, moderada e

significativa com a escala QCPR-P v.Cuidador (ré = 0,498; p <0,01).

As subescalas proximidade/afeto de ambas as versGes (ou seja, v.PcPNC e v.Cuidado)
mostram uma associacdo moderada e positiva (ré = 0,464; p < 0,01). A existéncia de

associacdo significativa de magnitude moderada também se verifica para a subescala

conflito/critica (ré = 0,506; p < 0,001), sendo que esta é mais forte que as anteriores.

VI-3.2.9 CorrelagGes - Escala QCPR-P v.PcPNC e variaveis de interesse e diferencas na

pontuacao em diferentes subgrupos
QCPR-P v.PcPNCe a Cognicao

Utilizou-se o teste de Spearman (a apresentacdo mais detalhada encontra-se na Tabela
34) para averiguar a existéncia de correlagdes significativas (i) entre a pontuacao total da
escala QCPR-P v.PcPNC e as pontuagdes totais do 6CIT e da ADAS-cog, bem como (ii) entre
as pontuacdes de duas subescalas da QCPR-P v.PcPNC e as pontuacOes totais dos testes
cognitivos acima referidos. Os resultados obtidos revelam ndo existir associacoes
significativas entre as varidveis (p > 0,05). Deste modo, o comprometimento cognitivo
mostra ndo ter influenciado a percecdo da PcPNC sobre a qualidade da relagdo entre a

diade.
QCPR v.PcPNC e a sintomatologia neuropsiquiatrica

Com recurso ao teste de Spearman (Tabela 34) verifica-se a ndo existéncia de correla¢des
significativas (i) entre a pontuacdo total da escala QCPR-P v. PcPNC e as pontuacdes totais

do INP e da GDS (p >0,05), assim como (ii) entre as duas subescalas da QCPR-Pv. PcPNC e

as pontuagdes totais do INP e da GDS (p > 0,05).
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QCPR-P v.PcPNC e a qualidade de vida

A andlise com o teste de Spearman da correlacdo entre a qualidade da relacdo da diade e
a qualidade de vida, ambas avaliadas na perspetiva da PcPNC, mostra a existéncia de
associacOes significativas (p < 0,01), de caracter positivo e magnitude de fraca a
moderada. Mais especificamente, o coeficiente de correlacdo de pontuacdes totais da
escala QCRP e escala QoL-AD foi igual a 0,356. Quanto aos coeficientes ré para as
pontuacBes de duas subescalas da QCPR-P (proximidade/afeto e conflito/critica) e a
pontuacdo da escala QoL-AD, estes atingiram os valores de 0,412 e 0,292, respetivamente

(para mais detalhes ver Tabela 34).
QCPR-P v.PcPNCe a variavel idade

De acordo com teste de Spearman, a percecao que a PcPNC tem sobre a qualidade da
relacdo com o seu cuidador mostra nao estar correlacionada com a sua idade (p > 0,05).

Para mais detalhes ver Tabela 34.

Tabela 34-Correlagdes da escala QCPR-P v.PcPNC e suas subescalas com outras variaveis de interesse

(cognigdo, sintomatologia neuropsiquiatrica, qualidade de vida e idade)

QCPR -P
Vv.PcPNC
QolL-AD Idade
6CIT-P ADAS-Cog INP GDS v.PcPNC [PcPNC]
Subescala PA -0,003 0,186 -0,028 -0,112 0,412** -0,028
Subescala CC 0,035 0,195 -0,098 -0,251 0,292** 0,048
QCPR-P 0,018 0.195 -0,073 -0,203 0,356%* 0,022

** p <0,01. ADAS-Cog: Escalade Avaliagioda Doenga de Alzheimer; GDS: Escala Geriatrica de Depressdo; INP:
Inventario Neuropsiquiatrico; QCPR-P: Escalada qualidade darelagdoentre cuidador e a pessoa cuidada, versao
Portuguesa; QoL-AD: Escala da Qualidade de Vida —Doenga de Alzheimer; v.PcPNC: versdo da pessoa com perturbacdo
neurocognitiva; Subescala CC: Subescala conflito/critica; Subescala PA: Subescala proximidade/afeto; 6CIT-P: Teste de
Declinio Cognitivo de 6 Itens, versdo portuguesa;
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QCPR-P v.PcPNC e a variavel sexo

Pelo teste U de Mann-Whitney analisou-se efeito do sexo da PcPNC sobre a avaliacdo da
qualidade da relagdo pela escala QCPR-P e suas respetivas subescalas (proximidade/afeto
e conflito/afeto). A subescala conflito/critica mostra ter sido influenciada pelo sexo do
individuo (U = 173,00; p < 0,05), registando-se que os postos médios desta subescala sdo
mais altos para o sexo feminino (n = 38; posto médio = 29,95) do que para 0 sexo
masculino (n = 15; posto médio = 19,53)*V. J4 para o total da escala QCPR-P (U = 200,50; p
> 0,05) e subescala proximidade/afeto (U = 251,50; p > 0,05), as diferengas observadas
nao sdo significativas, apesar de em ambas as situacdes se ter verificado postos médios

superiores para o sexo feminino do que para o sexo masculino.
QCPR-P v.PcPNC e a variavel coabitacao

Foi-se tentar perceber se a percegcdao sobre a qualidade da relagdo poderia ter sido
influenciada pela varidvel coabitacdo (apresentada através de duas categorias: “os
elementos da diade coabitam” e “os elementos da diade ndo coabitam”). Para este efeito
recorreu-se ao teste U de Mann-Whitney. A comparacdo de resultados obtidos em
subgrupo de coabitacdo e subgrupo de ndo-coabitacdo revela que os postos médios da
escala QCPR-P (U = 239,50) e das suas subescalas proximidade/afeto (U = 240,00) e

conflito/critica (U = 243,00) sdo inferiores para quem coabita. Contudo, estas diferencas

ndo se mostraram estatisticamente significativas (p > 0.05).

VI-3.2.10 Correlagoes - Escala QCPR-P v.Cuidador e variaveis de interesse e diferencas na

pontuag¢do em diferentes subgrupos
QCPR-P v.Cuidador e o Estado de Saude

A percecdo do cuidador sobre a qualidade da relagdo entre os elementos da diade esta
correlacionada com o seu estado mental e fisico (avaliado pelo SF-12). Mais
especificamente, a pontuacdo da subescala conflito/critica estd significativamente
relacionada com o estado mental (ré = 0,402; p < 0,01) e fisico (ré = 0,415; p < 0,01) do

cuidador. Em ambos os casos, as associa¢Oes observadas tiveram caracter positivo e

XV Nota: os pontos da escala delikert obtidos da subescala conflito/critica estdo invertidos, logo posto
médios elevados sdo tradutores de menor conflito.
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magnitude moderada. A pontuacdo total da escala QCPR-P também mostra estar
correlacionada significativamente com o estado mental (rd = 0,359; p < 0,05) e fisico (ré =
0,318; p < 0,05) do cuidador. Neste caso, a magnitude de associacdes registadas foi fraca.
Ndo se verifica a existéncia de associa¢Bes positivas entre a pontuacdo do SF-12 e a

pontuacdo obtida na escala de proximidade/afeto (para mais detalhes ver Tabela 35).
QCPR-P v.Cuidador e as varidveis sociodemograficas

A qualidade da relacdo entre o familiar cuidador e a pessoa cuidada, percecionada pelo
cuidador, poder ser influenciada pela idade do préprio cuidador. Mais especificamente, a
analise das correlacbes entre a idade e os resultados obtidos com a escala QCPR-P,
efetuada com recurso ao teste de Spearman, mostra que quanto menor a idade do
cuidador, melhor é a sua percecdo sobre a sua relacdo com a PcPNC (Tabela 35). As
correlagbes estatisticamente significativas de caracter negativo e magnitude fraca foram
encontradas ndo so para a pontuacao total da escala QCPR-P (ré =-0,332; p < 0,05), como
também para ambas as subescalas (proximidade/afeto: ré6 = -0,290, p < 0,05;

conflito/critica: ré =-0,353, p < 0,01).

Tabela 35-Correlagdes da escala QCPR-P v.Cuidador e suas subescalas com outras varidveis de interesse

(estado de saude e idade)

QCPR -P
v.Cuidador
SF12 SF12 Idade
Fisica Mental [cuidador]
Subescala PA 0,181 0,239 -0,290*
Subescala CC 0,415** 0,402** -0,353**
QCPR-P 0,318* 0,359* -0,332*

* p<0,05; ** p < 0,01. Escala QCPR-P: Escalada qualidade darelagdo entre cuidadore a pessoa cuidada, versao
Portuguesa; v.Cuidador: versdodocuidador; Subescala CC: Subescala conflito/critica; Subescala PA: Subescala
proximidade/afeto; SF-12: Short Form-12 Health Survey.
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QCPR-P v.Cuidador e a variavel de sexo

O teste U de Mann-Whitney foi usado para explorar se o sexo do cuidador influenciou a
sua percecdo sobre a qualidade da relagdo. Os resultados mostram que a escala QCPR-P
(U =168,00) e subescala conflito/critica (U = 208,50) ndo foram influenciadas pelo sexo do
cuidador (p > 0,05), apesar dos postos médios de ambas serem superiores para 0 sexo
feminino. J& a subescala proximidade/afeto depende do sexo do cuidador (U = 140,50; p <
0,05). Neste caso, o sexo feminino tem postos médios na subescala proximidade/afeto
superiores (n = 42; posto médio = 27,54) aos postos médios do sexo masculino (n = 11;

posto médio = 18,77).
QCPR-P v.Cuidador e a varidvel de coabitagdo

A comparagao dos postos médios na escala QCPR-P e nas suas subescalas revela que estes
sdo superiores para os cuidadores que ndao coabitam com PcPNC. No entanto, o uso do
teste U de Mann-Whitney permitiu averiguar que essa diferenca sé é significativa na
subescala conflito/critica (U = 267,50; p < 0,05), com postos médios para quem nao
coabita de 32,58, face aos 23,28 para quem coabita. A varidvel coabitacdo nado diferenciou

de forma estatisticamente significativa os resultados obtidos na escala QCPR-P (U =

238,00; p > 0,05), nem na subescala de proximidade/afeto (U =267,00; p >0,05).
QCPR-P v.Cuidador e a varidvel de parentesco

O teste de Kruskal-Wallis foi aplicado para perceber se o grau de parentesco poderia ter
alguma influéncia na forma como o cuidador perceciona a qualidade da relacdo da diade.
Neste contexto, verifica-se que o grau de parentesco é significativo para a subescala
conflito/critica (X?(4) = 12,78; p < 0,05), em que o posto mais elevado é para os netos
(posto médio = 45,12) e o posto médio mais baixo é o para as noras (posto médio =
16,00). O grau de parentesco mostra também ser significativo para o total da escala QCPR-
P (X?(4) = 10,59; p < 0,05), em que os postos médios mais altos sdo para os netos (posto
médio = 43,00) e os mais baixo para as noras (posto médio = 15,50). Para a subescala
proximidade/afeto o grau de parentesco mostra n3o ser significativo (X?(4) = 9,07; p >

0,05).
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VI-4. DISCUSSAO

Considera-se que o objetivo da Tarefa V, que conduziu a elaboracdo do presente capitulo
(Capitulo VI), foi cumprido na medida em que se passa a ter para portugués europeu a
escala Qualidade da Relagdo entre familiar Cuidador e a Pessoa Cuidada (QCPR-P)

disponivel para ser utilizada.

A qualidade dos relacionamentos dentro da dindmica familiar, quer exista ou ndo uma
PcPNC, para além de ndao ser uma dimensdo que seja alvo de avaliagdo sistemdtica na
pratica clinica portuguesa, é uma dimensdo altamente afetada pela deterioragdo cognitiva
e pela eventual presenca de sintomas neuropsiquiatricos.®® As PcPNC, tal como os seus
cuidadores, com a evolucdo da doenca ficam confinados ao domicilio, o que podera
condicionar a qualidade da relagdo entre os elementos da diade. Neste sentido, sao
necessarios instrumentos que permitam obter informag¢des sobre o tipo de emogao que é
expressa no sistema familiar para se definir futuras intervencbes que potenciem a
qualidade da relacdo da diade, minimizem a sobrecarga do cuidador, promovam a
manutencdo do cuidado e, que deste modo, evitem ou atrasem a institucionalizacdo da
pessoa idosa.”?*° Uma avaliagdo multidimensional, onde se inclua a avaliacdo da
qualidade da relacdo entre os elementos da diade, e respetiva intervencdo, podera
contribuir para um papel diferenciador da equipa de enfermagem na promocdo do ageing

in place.*>

As etapas conduzidas durante o processo de tradugdo, adaptacao e avaliagcdo das
propriedades psicométricas da QCPR-P procuraram cumprir as orientacOes
internacionais.1’~1% O estudo foi desenvolvido em duas fases: qualitativa e quantitativa. No
que concerne a fase qualitativa, pela subjetividade do constructo que este instrumento se
propde avaliar — qualidade da relagcdo entre os elementos da diade - as fases de
harmonizacdo das traducles, retroversdes, colaboracdo da equipa do ECOG e da propria

autora do instrumento (NS), foram importantes para se produzir e manter a objetividade

que este processo merece.

Os peritos foram essenciais para a afericdao do consenso quanto a validade de conteudo. A
primeira andlise do instrumento traduzido, conduzida pelos peritos, foi de extrema

importancia dado que a sensibilidade, conhecimento e experiéncia destes profissionais
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trouxe contributos significativos para a validacdo do conteldo do instrumento. A segunda
analise serviu para aferir os itens ou partes da escala (como o titulo, as instrucdes de
preenchimento) em que o IVC da primeira ronda foi inferior ao previamente estipulado
(IVC > 80). Na segunda ronda, todos os parametros sujeitos a avaliagcdo obtiveram um IVC
> 80. Apesar de QCPR-P ser um instrumento curto, apresenta questdes como: O meu
familiar aborrece-me com frequéncia; Culpo o meu familiar pelos meus problemas. Estas
questdes mereceram um trabalho acrescido em termos linguisticos e culturais, no sentido
da versdo portuguesa se manter fiel ao instrumento original, de avaliar o que se pretende,

mas também de forma que a mesma fosse bem aceite pela diade familiar.

Apesar de se ter procurado ao maximo o cumprimento de todas as fases preconizadas,
nao se obteve condi¢cdes para realizar o pré-teste ao instrumento, nem a avaliacdo da
estabilidade teste-reteste (avaliacdao da reprodutividade do instrumento), pela dificuldade
de acesso a populacdo em estudo. Acredita-se que o desenvolvimento rigoroso das fases
antecedentes, que envolveram elementos da equipa do ECOG, peritos com experiéncia e
conhecimentos acrescidos sobre os cuidados as PcPNC e seus cuidadores, possam ter

minimizado a supressao dessas avalia¢des.

As caracteristicas sociodemograficas dos participantes envolvidos neste estudo sdo
coincidentes, em algumas das suas varidveis, a estudos conduzidos por Spruytte et al.8 e
Vermeulen et al.? com este mesmo instrumento. A semelhanca desses estudos, a maioria
dos cuidadores eram filhas, também a maioria das PcPNC eram do sexo feminino e
coabitavam na mesma residéncia.®®4° No entanto, em termos de escolaridade, as diades

do presente estudo, apresentam niveis inferiores.82-42

Neste estudo, identificou-se que as PcPNC tendem a avaliar a qualidade da relacdo de
forma mais positiva do que o cuidador, a semelhanca de estudos prévios.>° Vdrias
justificacGes podem ser encontradas para este fendmeno. Uma possivel hipdtese, também
conjeturada por Vermeulen et al.> relaciona-se com o método como os dados sdo
recolhidos. Os cuidadores preencheram o instrumento por escrito de forma
independente, enquanto que as PcPNC preencheram de forma verbal, face a face com o
investigador.® As PcPNC, por uma questdo de desejabilidade social ou por se quererem

resguardar, podem ter camuflado parte dos seus sentimentos.> Embora isso mitigue
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parcialmente esta hipdtese, outra justificacdo poderd dever-se aos sentimentos de
gratiddo para com o seu cuidador. Por sua vez, os cuidadores, pela sobrecarga de
atividades e pela saturacao do papel, podem classificar a qualidade da relagdo numa
perspetiva mais negativa.*®> No entanto, o contrario também foi encontrado. Quando se
analisam os dados de Yates,? que teve como objetivo avaliar a eficacia do programa de
estimulacdo cognitiva individual (PECI, Making a Difference 3) numa amostra de 356
participantes, num estudo conduzido no Reino Unido; esta investigadora verificou que as
médias dos scores da escala QCPR v.PcPNC (M =55,17 no grupo experimental e M = 56,72
no grupo controlo) eram tradutoras de relagbes de comum a boa qualidade (dado que
uma pontuagdo acima dos 56 indica um relacionamento de “boa” qualidade entre a
diade).2 E interessante observar que as pontuacdes da escala QCPR v.Cuidador sdo
superiores (M = 59,21 no grupo experimental e M = 58,21 no grupo controlo), o que se
traduz em relacionamentos de boa qualidade.? Portanto, neste estudo de Yates?, os
cuidadores apresentavam uma perspetiva mais positiva da qualidade do relacionamento
do que as PcPNC. Possivelmente, questdes culturais que separam estes estudos
(Bélgica,>®° Reino Unido? e Portugal) poderdo explicar estas diferentes perspetivas entre

os elementos das diades.

Nesta amostra, o nimero de relacionamentos caracterizados como de md qualidade, ou
seja, assentes no conflito/critica, tanto na perspetiva da PcPNC, como na perspetiva do
cuidador, encontra-se abaixo dos estudos previamente realizados com este instrumento.
Spruytte et al.2 encontraram uma prevaléncia na ordem dos 15,4% de relacionamentos
assentes no conflito/critica. A baixa prevaléncia do fendmeno, observada no presente
estudo (5,7% na perspetiva da PcPNC face aos 7,5% na perspetiva do cuidador), pode
dever-se ao facto de a amostra envolvida neste processo de validacdo estar
simultaneamente comprometida com o estudo de avaliacdo da aceitabilidade e do
impacto de PECI (Fazer a Diferenca 3). A amostra das 53 diades resulta do crivo da equipa
dos cuidados de saude primarios, que escolheram os casos que na sua perspetiva tinham
condi¢Ges para o desenvolvimento do estudo experimental (descrito no capitulo VII) e
que, posteriormente, mostraram interesse em realizar a intervencdo. Todos os casos
referenciados pelas equipas de cuidados de saude primdrios, foram submetidos a um

segundo crivo, que foi a avaliacdo dos critérios de inclusao pela equipa de investigacao.
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Um destes critérios é ter um cuidador que se mostre disponivel para a implementacdo da
interven¢do (PECI). Deste modo, concluimos que a baixa prevaléncia de relagbes, entre os
elementos das diades, que assentam no conflito/critica pode dever-se a estas
condicionantes. Neste sentido, sera necessdrio, no futuro, analisar o comportamento do

instrumento em amostras mais heterogéneas.

As analises estatisticas conduzidas com o objetivo de compreender a aceitabilidade do
instrumento demonstraram que os valores apurados sdo satisfatérios. Mesmo assim,

consideramos que vale a pena refletir sobre o objetivo explicito deste instrumento.

Sentiu-se que a PcPNC teve dificuldade em escolher entre: 1) concordo
totalmente/concordo; ou 2) discordo totalmente/discordo. Esta percecdo é confirmada
pela amplitude do intervalo de respostas dadas, dado que as opcdes de resposta tipo
likert, relativamente a escala QCPR—P v.PcPNC, centraram-se pouco nos extremos. Esta é

uma questdo que merece ser analisada no futuro. Sera que se justificard na v.PcPNC

diminuir as opcdes da escala tipo likert de cinco para trés?

A baixa escolaridade da populacao idosa aqui envolvida podera ter condicionado as suas
respostas, pois os baixos niveis de literacia que caracterizam a popula¢do portuguesa
afetam a compreensdo da propria lingua.>® Neste sentido, valera certamente a pena aferir
melhor esta questao, envolvendo no futuro PcPNC com maiores niveis de escolaridade.
Por outro lado, sabe-se que a tomada de decisdo é algo que as pessoas com deterioracao
cognitiva tém frequentemente afetado.’! Por essa razdo, considera-se que é plausivel
admitir que o niumero de respostas possiveis da escala tipo likert, face a cada item, podera
aumentar a dificuldade de compreensdo do instrumento, pela dificuldade de escolha de
uma em cinco opgdes. Acredita-se ainda que o facto de o instrumento ter perguntas de
teor positivo (como exemplo: Item 1 -Eu e o meu familiar, passamos muito tempo juntos
de forma agraddvel) alternadas com questdes de teor negativo (como exemplo: Item 2 —
O meu familiar e eu discordamos com frequéncia), pode provocar alguma confusdo e
dificuldade na resposta. Se os dados de futuras avaliacbes sobre a aceitabilidade do
instrumento conduzirem a perce¢bes semelhantes as aqui apuradas, uma possivel solu¢ao

podera passar pela reformulacdo dos itens de teor negativo para afirmacdes positivas. No
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entanto, esta opgdo podera conduzir a respostas automaticas que, por seu lado, poderdo

levar a vieses nas respostas dadas.>?

A equipa de investigagao aplicou o instrumento as diades em dois momentos. O primeiro
momento corresponde aos dados que aqui expomos e o segundo momento de avaliagao
ocorreu trés meses apds esta primeira avaliagdo. Neste segundo momento, a equipa
envolvida na avaliagdo sentiu que a mesma decorreu de forma mais fluida, sendo mais
facil a obtencdo das respostas, em especial das PcPNC. Na nossa analise, isto pode-se
dever ao facto de os participantes ja conhecerem o instrumento, e possivelmente ja ndo
estranharem o teor das perguntas e/ou a presenca dos investigadores; mas também pode
dever-se ao efeito positivo da intervencdo cognitiva efetuada. A qualidade dos
relacionamentos dos membros familiares no nosso contexto cultural é tida como uma
informagdo relativamente privada que diz respeito sé a familia e que, por norma, é
abrangida por algum sigilo familiar. Nos casos em que as EE se caracterizam por uma
relacdo centrada no conflito/critica, esta informacdo, certamente, ainda estd mais envolta

em sentimentos de pudor e vergonha.

Apesar destas reflexdes e do pequeno numero de participantes (53 diades, 106
participantes), os dados estatisticos encontrados permitem afirmar que o instrumento,
em especial os resultados apurados na versdao do cuidador, tem uma boa aceitabilidade.
Esta conclusdo baseia-se nas medidas de dispersdo das observacdes em torno das
estatisticas de tendéncia central pela variancia e coeficiente de variacdo, e ainda pelas
medidas de distribuicdo (assimetria e achatamento). Deste modo, na amostra em estudo,
verifica-se que a escala e as suas respetivas subescalas, em particular a subescala de

proximidade/afeto apresentam valores de aceitabilidade satisfatérios. Por sua vez, na

subescala conflito/critica os valores em geral necessitam de uma maior exploracao.

As propriedades de consisténcia e de reprodutibilidade desta medida foram moderadas

para os resultados da escala QCPR-P v.PcPNC e elevadas face aos resultados da escala

QCPR-P v.Cuidador.

A capacidade da QCPR-P de medir com precisdao o constructo que se propde avaliar
apresenta algumas fragilidades. Consideramos que as mesmas se devem, entre outros, a

homogeneidade das rela¢Ges (tendencialmente boas, como ja refletido). Para além de que
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futuras pesquisas, em torno deste instrumento, devem envolver amostras maiores. Essa
recomendacdo deriva do facto do tamanho amostral, de um estudo de validacdo de uma
escala, estar relacionado com o niumero de itens dessa mesma escala; para que, deste
modo, tenhamos a dimensdo suficiente que permita a utilizacdo dos testes estatisticos
necessarios.*> Para minimizar a fragilidade relacionada com o tamanho de amostra

incluida neste estudo, escolheu-se uma alternativa a estatistica classica, calculando-se a

AFC pela analise de equacdes estruturais.*8

A escala QCPR-P v.PcPNC mostra fragilidades em termos de validade relacionada com um
dos seus itens (item 13) que pertence a subescala do conflito/critica. Além disso, quando
se calcula a FC (pela AFC) para o conflito/critica, verifica-se que os dados da consisténcia
interna, apesar de aceitaveis, sdo frageis. A validade convergente desta subescala nao
ficou demostrada. Uma vez mais, considera-se que estes dados sdao explicados pela

homogeneidade da amostra (relagdes tendencialmente boas) e tamanho amostral.

A escala QCPR-P v.Cuidador, a semelhanca da versdo para PcPNC, apresenta uma FC mais
fragil para a subescala conflito/critica. Verifica-se também que a validade critério é fragil
para dois dos seus itens (itens 10 e 11). A validade convergente desta mesma subescala
ndo fica demonstrada. J& para a subescala proximidade/afeto, tanto na v.PCPNC como na
v.Cuidador, os valores de validade de critério, tal como a FC, sdao consistentes e
satisfatérios. Assim, para ambas as versdes nao fica demonstrada a validade
discriminante, nem a validade do constructo. Em termos de qualidade global de
ajustamento do modelo, identifica-se uma oscilacdo entre sofrivel a bom (para a v.PcPNC)
e de sofrivel a muito bom (para a v.Cuidador). Mesmo assim, acredita-se que estes dados

sdao satisfatdérios, dado o tamanho da amostra e a auséncia de heterogeneidade na

tipologia da qualidade da relagao.

Quando exploramos a associacdo da qualidade da relacdo com outros constructos,
percebe-se que o instrumento se correlaciona de forma significativa, com algumas das
variaveis exploradas. A qualidade da relacdo, na perspetiva da PcPNC, mostra estar
relacionada com a qualidade de vida do idoso. Tendo em consideragao que uma das
dimensdes da qualidade de vida sdo os relacionamentos, esta associacdo da consisténcia

aos dados obtidos no presente estudo.3® Por sua vez, a qualidade da relacdo, na
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perspetiva da PcPNC, ndo apresenta nenhuma relacdo significativa com o nivel de
deterioracdo cognitiva, o que é muito positivo neste contexto. Pode-se afirmar que a
avaliacdo da qualidade da relagdao ndo foi afetada pelo grau de comprometimento das
PcPNC. Resultados semelhantes foram encontrados em estudos realizados em outros
contextos, em que se analisou as relagcdes entre a deterioracdo cognitiva e a qualidade de
vida,3® mas também em estudos que utilizaram o presente instrumento.® A qualidade da
relacdo entre os elementos da diade, na perspetiva da PcPNC, também n3o mostra ser
influenciada pelos sintomas neuropsiquidtricos, nem pelo estado depressivo da PcPNC.
Apesar da relacdo entre sintomas neuropsiquiatricos e menor qualidade da relacdo ter
sido encontrada no estudo de Spruytte et al..8 J& a presenca de sintomas depressivos na
PcPNC, no estudo de Vermeulen et al.,° ndo mostrou influenciar a sua percecdo sobre a

qualidade da relagao, a semelhanca do presente estudo.

A qualidade da relagcdo na perspetiva do cuidador estd relacionada com o seu estado de
saude fisico e mental. A subescala conflito/critica mostra estar inversamente relacionada
com o estado de saude do cuidador, nas suas duas dimensdes (mental e fisica). Por
conseguinte, pior estado de saude do cuidador traduz-se em menor qualidade da relagao
entre os elementos a diade, ou seja, mais acentuado é o conflito/critica entre eles. Mas o
inverso também podera ser verdade, menor qualidade da relacdo pior estado de saude do
cuidador. Estes resultados estdo de acordo com os resultados obtidos em outros estudos,
gue mostram uma relacdo inversa entre a presenca de sintomas depressivos e a
sobrecarga do cuidador com a menor qualidade das rela¢des.®® Vermeulen et al.?
verificaram ainda que metade dos cuidadores informais que tinham um mau

relacionamento com os idosos experimentava sintomatologia depressiva.

A idade do cuidador é outra dimensdo que mostrou influenciar a qualidade da relagao,
dado que quanto mais jovem é o cuidador melhor é a sua percecdo sobre a sua relagdo
com a PcPNC. Por sua vez, os cuidadores do sexo feminino mostram estabelecer relacdes
de maior proximidade/afeto do que os cuidadores do sexo masculino. A coabitacdo e o
grau de parentesco foram varidveis que influenciaram a qualidade da relagao
estabelecida. Registou-se menor conflito/critica para os cuidadores que ndo coabitam (a

semelhanca do estudo de Vermeulen et al.®) e para os netos. Por sua vez, maior

conflito/critica foi encontrado nos que coabitam e nas noras.
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Sabendo que a validacdo de um instrumento psicométrico assenta num processo continuo
composto por uma sequéncia de estudos, acredita-se que este primeiro passo foi um
contributo consideravel e essencial para a introducao da Escala QCPR-P na cultura clinica e
cientifica portuguesa. Este instrumento tem a mais-valia de ser apropriado para as
pessoas idosas com PNC e seus cuidadores familiares. No entanto, a sua aplicabilidade
pode se estender a outro tipo de populacdes, como é sugerido por NS.® Apesar dos
estudos iniciais se terem centrado no familiar cuidador, estudos posteriores usaram este
instrumento em cuidadores formais.® A prépria autora menciona que seria importante
estudar o comportamento do instrumento em outras populagbes.® Por conseguinte,
espera-se que outros estudos venham a complementar a presente investigagdao em torno
desta escala, com amostras maiores e mais heterogéneas, com diferentes perfis

sociodemograficos, contextuais e até clinicos.

VI-5. CONCLUSAO

O presente estudo baseia-se no pressuposto de que a avaliagdao da qualidade da relagao
entre familiar cuidador e pessoa cuidada com PNC é uma importante dimensdo, numa
6tica dos cuidados centrados na pessoa. Conhecer que fatores influenciam a qualidade do
relacionamento mutuo é necessdario, assim como criar intervengdes que promovam a
qualidade deste relacionamento. A cronicidade da PNC, agravada pela sintomatologia
neuropsiquiatrica, bem como pelo nivel de dependéncia da pessoa cuidada e sobrecarga
do cuidador que este quadro clinico impde, conduz a alteracdes de papéis sociais e de
relacionamento entre elementos do sistema familiar. O cuidador informal nem sempre
atribui a mudanca de comportamento da pessoa idosa a este processo degenerativo, mas
sim, aos tracos de personalidade da mesma, o que pode conduzir a um relacionamento

carregado de criticas e conflitos.

Sabe-se que um trato pouco humanizado e assente na agressividade aumenta os
episédios de agitacdo motora e verbal da PcPNC. Para além do facto de que a
implementacdo de intervencdes ndo farmacoldgicas, promotoras da estabilidade do

quadro clinico pelo cuidador, fica condicionada.
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Dada a importancia que este instrumento tem, o seu processo de traducdo, adaptacdo e
validagao permitiu trazer para a comunidade clinica mais uma ferramenta, que pelas
qualidades psicométricas avaliadas revela ser um promissor instrumento na drea dos

cuidados de enfermagem no contexto da gerontologia ou com eles relacionados.

O instrumento tem a vantagem de ser curto e mostrou ser facilmente aceite pelo
cuidador. Jd o método de aplicacdo a PcPNC necessita de ser face a face, tal como ocorreu
em estudos prévios. Apesar da dimensdo “privada” que este instrumento se propde
avaliar, a recetividade de cuidador e PcPNC foi positiva e nenhum elemento das diades
envolvidas no estudo recusou o seu preenchimento. Ja os valores apurados em termos de
fiabilidade da subescala conflito/critica e validade convidam a realizagdo de trabalhos

futuros com este instrumento.

Cabe ainda concluir que a condugdo desta tarefa (Tarefa V) vé o seu objetivo cumprido,

sendo um contributo muito significativo para o objetivo geral desta investigacao.
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JUSTIFICACAO DA TAREFA VII

Desenvolvimento do estudo piloto - ensaio clinico randomizado controlado [randomized
control Trial (RCT)], com o objetivo de conduzir as Fases 4 e 5 - Testar e finalizar a intervencao
culturalmente adaptada, segundo o Método Formativo para a Adaptacdo das Intervencdes
Terapéuticas (FMAP);! simultaneamente avaliar o impacto do Programa de Estimulacdo
Cognitiva Individual (PECI) - Fazer a Diferenca 3 (FD3) sobre a cogni¢ao e a qualidade de vida

da pessoa com perturbacdo neurocognitiva (PcPNC).
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RESUMO

A estimulagao cognitiva (EC), como uma intervengao de grupo para a pessoa com perturbagao
neurocognitiva (PcPNC), tendencialmente promove ganhos na cognicdo e qualidade de vida.
Dentro da EC é necessario criar novas estratégias de intervencdo. Um programa de EC, com
uma intervencao individualizada conduzida no domicilio por um cuidador, constitui-se como
uma alternativa, sobretudo nos casos em que o acesso a EC de grupo se mostra limitado.
Contudo, é necessdrio conhecer a sua aceitabilidade pelos utilizadores (idosos com PNC,

cuidadores, profissionais de saude), aplicabilidade e eficacia clinica.

Objetivo: Testar o Programa de Estimulacdo Cognitiva Individual (PECI) - Fazer a Diferenca 3
(FD3), e avaliar a sua aceitabilidade e aplicabilidade pelos utilizadores. Avaliar o impacto do
PECI-FD3 na (a) cognicdo, (b) sintomas neuropsiquiatricos e qualidade de vida da PcPNC, (c)
no estado de saude do cuidador e na sua perspetiva sobre a qualidade de vida da PcPNC, bem

como (d) na qualidade da relacdo entre os elementos da diade (PcPNC e cuidador).

Método: Foi realizado um estudo piloto (EP), metodologicamente um ensaio clinico
randomizado controlado (RCT), com a duracdo de 12 semanas. A intervencdo foi
implementada em PcPNC a viver na comunidade e comparada a um grupo de controlo. Foram

realizadas entrevistas semiestruturadas a quatro participantes que completaram o RCT.

Resultados: A amostra inicial do estudo incluiu 52 diades. A taxa de atrito foi de 23,1%. A
analise por intencdo de tratar, realizada com o objetivo de comparar o desempenho dos
participantes apds de intervencdo, revelou diferencas significativas entre o grupo de
intervencdo e controlo em dois dominios cognitivos: orientacdo (p < 0,01) e compreensao de
ordens (p <0,05), e ainda na qualidade de vida do idoso, segundo a perspetiva do cuidador (p
< 0,01). Ndo se observou impacto significativo da intervencdo relativamente a outras varidveis
de interesse. A razdo mais frequentemente mencionada para justificar o abandono do

programa foi a perda de interesse por parte da PcPNC/cuidador em participar (30,8%). Dos
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que concluiram o estudo, 44,4% realizaram em média trés sessGes semanais. Os elementos da

diade que finalizaram a intervengdo atribuem um significado positivo ao PECI-FD3.

Discussdao/Conclusdo: A intervencdo testada no RCT ndo mostrou ganhos na gestdo dos
sintomas neuropsiquidtricos, incluindo sintomatologia depressiva, no nivel de dependéncia
para as atividades de vida diaria (AVD) e qualidade da relacdo entre os elementos da diade,
nem no estado de saude do cuidador. Porém, efeitos da intervencdo na cognicdo da PcPNC
foram identificados, bem como ganhos na sua qualidade de vida, na perspetiva do seu
cuidador. Neste sentido, o PECI-FD3, administrado no domicilio pelo cuidador, mostra-se

como uma intervengdao promissora, com um grande potencial para ser explorada na pratica

clinica e em futuras investigacdes.

Palavras-chave: Estimulacdo Cognitiva Individual; Perturbacdo Neurocognitiva; Cuidador;

Cognicao; Qualidade da Relagao; Ensaio clinico randomizado controlado.
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VII-1. INTRODUCAO

Fazer a Diferenca 3 - Intervencdo Individual de Estimulagdo Cognitiva (FD3)2 é um PECI,
que pode ser uma Uutil ferramenta para um grande nimero de PcPNC. Os PECI podem ser
implementados em varios contextos, incluindo o contexto habitacional do cuidador e

pessoa cuidada, sendo a sua aplicabilidade, potencialmente, pouco dispendiosa. Porém

muito pouco conhecimento tem sido produzido neste 4mbito.34

O estudo de avalia¢do da eficacia do PECI-FD3, desenvolvido no National Health Service
(NHS) em Inglaterra, e que pretendemos replicar parcialmente, foi metodologicamente
um RCT, controlado, cego (single-blind) e multicentrico.>® No trabalho original foram
envolvidas 14 unidades de varios pontos da Inglaterra e de diferentes tipologias, como
clinicas de memodria do NHS, equipas comunitarias de salde mental e associa¢des como a
Alzheimer’s Society. Estas unidades referenciaram a equipa de investigacao, liderada por
Lauren Yates (LY) 1340 diades (PcPNC e Cuidador).>® Foram excluidas 984 diades por ndo
cumprirem os critérios de elegibilidade, incluindo a falta de voligao por parte de algum
elemento da diade em participar.>® Foram avaliadas como elegiveis, para participar no
estudo, 356 diades que foram alocadas aleatoriamente a dois grupos: o grupo sujeito a
intervencdo (FD3) e o grupo sujeito aos cuidados usuais (CdU). O estudo foi realizado ao
longo de 25 semanas e teve trés momentos de avaliagdo dos indicadores clinicos

(outcomes) primarios e secunddrios: momento zero (baseline), a 132 semana e a 262

semana.>®

No total, 273 diades completaram o estudo, o que revela uma taxa de atrito de 23%
(excluindo os casos de 6bito). As razbes mais apontadas pelos participantes para justificar
a saida do estudo foram varias, entre as quais e a titulo de exemplo: diade nao satisfeita
com a intervencgado (n = 11), falta de vontade da PcPNC em querer participar (n = 6), diades

desapontadas com o resultado da randomizac¢do (n=6).>°

Neste estudo, LY e a restante equipa ndo verificaram diferencas estatisticamente
significativas entre o grupo de intervengdo e controlo nos outcomes de cognigao,

qualidade de vida, sintomatologia neuropsiquiatrica, incluindo sintomatologia depressiva,
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e AVD.>® Ja na qualidade da relacdo entre os elementos da diade, as PcPNC alocadas ao
grupo de intervencdo manifestaram a 262 semana melhor relacdo com o seu familiar
cuidador, em comparacdo com o grupo sujeito aos CdU.>® Relativamente aos cuidadores,
o estudo revelou nao existirem diferengas estatisticamente significativas entre o grupo de
intervencdo e grupo de controlo ao nivel da saude mental e fisica. Porém, o grupo de
intervengdo reportou melhor qualidade de vida relacionada com a sua saude, em

comparac¢io com o grupo CdU.>®

LY menciona que algumas das condicionantes que ocorreram durante a implementac¢ao
do estudo podem ter comprometido os resultados finais, nomeadamente, a perda de
participantes e a baixa adesdo ao programa, visto que 22% (n = 39) dos participantes ndo
completaram nenhuma das sessdes e apenas 51% das diades completaram mais de 30
sessdes. E ainda de realgar que somente 11% (n = 20) das diades completaram a
totalidade das sessdes (aproximadamente 75 sessdes) ao longo das 25 semanas.> Estes
dados sdo indicadores relevantes sobre aceitabilidade e aplicabilidade (feasibility) do
programa. As diades que completaram a totalidade das 75 sessdes mostraram melhoria
na qualidade da relagdo, enquanto os cuidadores evidenciaram menos sintomas

depressivos.>®

Quando tentamos compreender a aceitabilidade e aplicabilidade das intervencdes nao
farmacolégicas por meio de estudos conduzidos em contextos semelhantes (intervenc¢des
de estimulagdo/reabilitacdo cognitiva em PcPNC, promovida pelo cuidador no domicilio),
percebe-se que as taxas de atrito aos programas sdo muito variaveis, de 12%’ a 28%,8 tal
como as taxas de ades3o as sessdes propostas.>? Esta variabilidade das taxas de atrito ou
de adesdo podem depender do programa em si, mas igualmente do processo de
capacitacdo do cuidador, do acompanhamento e supervisdao por parte do profissional ao

longo da interven¢do.””

Entendemos que, no contexto destes resultados, mais estudos serdo necessarios para se
poder avaliar a aceitabilidade e aplicabilidade do PECI-FD3, bem como a sua eficécia.1® Por
outro lado, muitas questées podem ser colocadas neste ambito: Sera que a estimulagdo

cognitiva (EC) em grupo podera mostrar-se mais eficaz do que a EC individual? Serd que

278




CAPITULO VIII - DISCUSSAO E CONCLUSAO

uma intervencdo domiciliaria (home-based) é menos estimulante? Ter um cuidador, como

facilitador da intervencdo, poderd condicionar a intencionalidade da intervencao?

Consideramos que a realizacdo do presente estudo pode contribuir para o entendimento

destas questdes.

VII-1.1 OBJETIVOS

(i)Testar no domicilio (in loco) a intervencdo culturalmente adaptada; (ii) Avaliar o impacto
do PECI-FD3 sobre a cognicao, qualidade de vida, sintomas neuropsiquidtricos, depressao
e capacidade para as AVD da PcPNC, quando comparado com os CdU; (iii) Avaliar o
impacto do PECI-FD3 sobre o estado de saude do cuidador (mental e fisico) e ainda sobre
a qualidade da relacdo entre os elementos da diade, quando comparado com os CdU; (iv)
Avaliar a aceitabilidade pela taxa de atrito e aplicabilidade pela taxa de adesao, bem como
o significado atribuido ao programa; (v) Finalizar a adaptacdo do programa de estimulacao
cognitiva FD3 - Intervencdo individual de Estimulacdo Cognitiva para a lingua e cultura

portuguesa.

Vil-2. METODOLOGIA
VII-2.1 DESENHO DO ESTUDO

Desenvolveu-se um estudo piloto (EP) com a intencdo de finalizar as duas ultimas fases do
FMAP,! mais concretamente a Fase 4 (Testar a intervencdo culturalmente adaptada) e a
Fase 5 (Finalizar a intervencdo culturalmente adaptada). Deste modo, foi possivel avaliar a
aceitabilidade e aplicabilidade do PECI-FD3 no contexto portugués e, por fim, avaliar o

impacto do mesmo na PcPNC e no seu cuidador.

Metodologicamente, o estudo proposto € um RCT com dois grupos. Um dos grupos foi
sujeito aos CdU e o outro recebeu o PECI-FD3. A alocagao pelos grupos foi cega. A
intervencdo teve a duracdo de 12 semanas (trés meses). Os participantes foram sujeitos a
dois momentos de avaliagcdo: pré-intervencao e pés-intervengcdao. Os avaliadores nao
tiverem conhecimento da afetagdo dos participantes a cada um dos grupos.
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Segundo o National Institute for Health Research Trials and Studies Coordinating Centre
(NETSCC)'>, entende-se por EP “uma versdo menor do estudo principal, usado para se
testar se os componentes do estudo principal s3o aplicdveis face ao contexto”.1¥P Para
efeitos deste trabalho, considerou-se que o estudo principal foi o ja realizado por LY
(2016). Nesta definicdo de EP enquadram-se também os outros trabalhos que possam
advir deste mesmo estudo. Por esta razdo, procuramos replicar os mesmos passos que
foram realizados no estudo original de LY e restante equipa,>® com o objetivo de avaliara
viabilidade (aceitabilidade e aplicabilidade) da intervencdo e do método de investigacdo.!?
O EP “é focado nos processos do estudo principal, por exemplo, para garantir que as
avaliacdes de recrutamento, randomizacdo, tratamento e acompanhamento sejam
executadas sem problemas”.11%P9 Por isso, “assemelha-se ao estudo principal em muitos

aspetos, incluindo a avaliagdo do resultado primario.” 115/rg

Neste sentido, o RCT pode desenvolver-se numa pequena escala quanto ao tamanho da
amostra,’3 como é o caso do presente estudo, e quanto ao tempo de intervengdo, 3 o que
também se verificou (visto que o programa original é composto por 75 sessdes a serem
aplicadas ao longo de 25 semanas). Assim, no EP realizado nesta investigagdo, e exposto
neste capitulo, a intervencdo teve a duracdo de 12 semanas, o que permitiu testar mais de
metade das sessdes (40 sessdes) do PECI-FD3.13 Para além do mencionado, permitiu
validar a escala Quality of the Care-Patient Relationship (QCPR)** e dar continuidade a
avaliacdo da aceitabilidade do PECI-FD3, e sua aplicabilidade in loco, e, assim, finalizar o

processo de adaptagdo cultural desta intervengdo.>11.13

Os RCT inserem-se no grupo de estudos experimentais, desenhados para avaliar a eficacia
clinica da intervencdo face aos outcomes previamente previstos.?>™17 Entende-se que uma
intervencdo é eficaz quando a sua aplicagdao permite maximizar os resultados clinicos ou

de saude previstos.1>18

Este RCT encontra-se registado na plataforma ClinicalTrials.gov, que é um recurso

fornecido pela Biblioteca Nacional de Medicina dos Estados Unidos da América - U.S.

15 Pilot studies are asmaller version of the main study usedto test whether the components of the main study

can all worktogether.ltis focusedon the processes of the main study, for example to ensure that recruitment,
randomization, treatment, and follow-up assessments all run smoothly. It resembles the main study in many
respects, includingan assessment of the primary outcome. In National Institute for Health Research Trials and
Studies Coordinating Centre - https://www.nihr.ac.uk/glossary
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National Library of Medicine. O identificador deste RCT é NCT03514095, podendo o

mesmo ser acedido em https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT03514095

VII-2.2 POPULACAO

O estudo desenvolveu-se em unidades de saude dos cuidados primarios da Administracdo
Regional de Saude do Norte (ARSN), mais concretamente, numa Unidade de Saulde
Familiar (USF) do Agrupamento dos Centro de Saude (ACeS) da Pévoa de Varzim/Vila do
Conde e em todas as unidades do ACeS St2 Tirso/Trofa. Este Ultimo é constituido por nove
UFS, trés Unidades de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP) e trés Unidades de
Cuidados na Comunidade (UCC). (Anexo Xl - Parecer positivo para o desenvolvimento do
estudo por parte do Conselho Clinico e de Satude do ACeS Pévoa de Varzim/Vila do Conde;
Anexo Xl - Parecer positivo para o desenvolvimento do estudo por parte do Conselho

Clinico e de Saude do ACeS Sto. Tirso/Trofa).

O processo de referenciacdo dos participantes para a equipa de investigacao, por parte
dos profissionais, decorreu de marco a agosto de 2017, durante um periodo de seis

meses.

VII-2.3 PROCEDIMENTOS

O primeiro passo para o desenvolvimento do estudo foi a obtencdo da aprovacdo da
Comissdo de Etica da ARSN (Anexo V — Parecer favoravel para o desenvolvimento do

estudo da comissdo de Etica para a Saude da ARS Norte).

No segundo passo, iniciou-se o contacto formal com os responsdveis das unidades de
saude inseridas nos ACeS. Foram realizadas 11 reunides formais, quatro delas com os
6rgaos da direcdo clinica. Uma destas reunides foi realizada com a coordenadora da USF
do ACeS Pévoa de Varzim/Vila do Conde, e trés reunides com diferentes elementos da
diregdo, incluindo o Diretor Executivo e o Concelho Clinico e de Saude do ACeS St2
Tirso/Trofa. Com os elementos da equipa clinica (na sua maioria enfermeiros e médicos)

foram conduzidas sete reuni®es, uma das quais com os profissionais da USF do ACeS
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Pévoa de Varzim/Vila do Conde, e as restantes com diversos elementos das varias

unidades do ACeS St2 Tirso/Trofa.

As reunides dirigidas aos diferentes elementos da equipa clinica tiveram o propédsito de
explicar os objetivos do estudo, critérios de inclusdao dos participantes e em que consiste o
PECI-FD3, bem como motivar estes profissionais a participarem na referenciacdo das
diades, pela relevancia que a intervenc¢ao podera ter para as PcPNC e suas familias. Como
suporte a estas reunides, utilizaram-se apresentacdes dinamicas do PECI e do desenho do
RCT, em suporte PowerPoint. No final de cada reunido, foi facultada documentagao com

os objetivos do estudo e critérios de referenciacdo. Esta documentacado foi oferecida em

formato papel e eletronicamente por e-mail.

VII-2.3.1 Processo de referenciagdao dos participantes

Como anteriormente mencionado, aos elementos das equipas das unidades de saude
envolvidas foi fornecida documentacdo com os critérios de selecdo estabelecidos para as
diades (pessoa com PNC ligeira/major e o cuidador), para auxiliar estes mesmos

profissionais na referencia¢cao dos participantes a equipa de investigacao.

Os critérios de inclusdo para a referenciacdo dos participantes foram os seguintes:

a) Pessoas com 60 ou mais anos de idade, com diagndstico de PNC ligeira ou major
(declinio cognitivo ligeiro/deméncia), realizado por um médico especialista em
Neurologia ou Psiquiatria, ou validado pelo médico de familia com base nos
critérios no Manual de Diagndstico e Estatistica das Perturbagdes Mentais (DSM)-
IV/IV-TR/5,1°21 ou da Classificacdo Internacional de Doengas (ICD)-9/102223 ou
outros critérios aceites pela comunidade médica;

b) Sem uma doenga fisica ou incapacidade significativa (como por exemplo: PcPNC
que faca didlise ou que se encontre restringida ao leito, uma vez que estes fatores
comprometem a intervengao);

¢) Com cuidador informal.

No primeiro momento, os clinicos das unidades envolvidas selecionaram potenciais
participantes e explicaram o objetivo geral deste estudo a pelo menos um elemento da
diade. Quando os participantes mostravam interesse em participar, os clinicos obtinham a
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anuéncia dos mesmos para um posterior contacto da equipa de investigacdo (Anexo Xl —

Declaracdo do Consentimento Informado_1).

Apds o consentimento por parte das diades, um elemento da equipa de investigacao
contactou cada uma delas para a apreciacdo dos critérios de inclusdo/exclusdo. Na
presenca dos critérios que permitiam a inclusdo da diade, eram dados, a cada elemento
da diade, os detalhes completos do estudo. Depois de familiarizados com estes detalhes,
foi solicitado as diades um novo consentimento informado com o objetivo de obter a
anuéncia para a inclusdo no RCT (Anexo XIV — Declaragdo do Consentimento

Informado_2).

Critérios de Inclusdo dos Participantes no RCT:

a) Pessoa com 60 ou mais anos de idade, com diagndstico de PNC ligeira ou major,
realizado por um Médico especialista em Neurologia ou Psiquiatria, ou validado
pelo médico de familia com base nos critérios do DSM-IV/IV-TR/5°721 ou do ICD-
9/1022.23

b) Com pontuag¢do no Teste de Declinio Cognitivo de 6 Itens (6CIT) a variar entre 2 (o
gue indica alteracdo em pelo menos um dos dominios cognitivos avaliados pelo
instrumento) a 20 (indicando que pelo menos alguns dos dominios cognitivos
permanecem preservados, como por ex: orientagdo no tempo e espago, ou
memoria de trabalho e atengdo, ou memdria de longo prazo).

c) Capazde comunicar e compreender a comunicacao;

d) Sem uma doenca fisica ou incapacidade significativa;

e) A viver na comunidade (na sua habitacdo ou de um familiar);

f) N&o frequentar um centro de dia ou outra instituicdo dentro da mesma tipologia,
como centro de reabilitacdo cognitiva/centro de terapia ocupacional;

g) Com cuidador com o primeiro ciclo de estudos completo, disponivel e com

capacidade para desenvolver o PECI-FD3.

Critérios de exclusao dos participantes:

a) ldoso/cuidador com histéria de doenca psiquiatrica grave, diagnosticada antes dos

60 anos de idade;
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b) Cuidador com comprometimento cognitivo, mesmo que ligeiro (PNC ligeira
segundo os critérios do DSM-5)1%;
¢) ldoso que ndo habite na comunidade (isso é, habite no lar ou residéncia para

idosos).

VII-2.3.2. Randomizagdo e estratificagdo

ApOds a avaliacdo do cumprimento dos critérios de inclusdo e explicacdo mais detalhada do
estudo, e sempre que os elementos da diade se mantinham motivados em continuar no
estudo, procedia-se a avaliacdo pré-intervencdo, com a recolha dos dados

sociodemograficos seguida pela aplica¢cdo dos instrumentos de medida.

A informacdo sobre a pontuacdo do 6CIT e sexo da PcPNC foi reportada a um elemento da
equipa do ECOG (PC) que ficou responsavel pela randomizac¢do estratificada das diades. A
randomizacdo (truly randomization) dos participantes pelos dois grupos foi conduzida com
recurso ao Software random.org (http://www.random.org/). O grau de deterioracdo foi
determinado face aos resultados apurados pelo 6CIT: se 6CIT maior ou igual a 14, PNC
major em grau moderado; se 6CIT menor do que 14, PNC major em grau leve/PNC ligeira.
Para garantir que o numero de participantes que receberam a intervengao foi equilibrado,
em relacdo ao grupo de controlo, foi realizada uma aleatorizacdo estratificada pelas

varidveis sexo e grau de deterioracdo cognitiva (ligeiro ou moderado).

A distribuicdo da diade pelos grupos (FD3 versus CdU) ocorreu no segundo momento de

contacto da equipa de investigacdo com os elementos da diade. RS contactou as diades
para agendar uma reunido presencial na qual foi estabelecido contacto telefénico, em alta
voz, com o investigador PC (o elemento responsdvel por esta tarefa), que dava a conhecer

ainvestigadora e aos préprios elementos da diade a que grupo estavam alocados.

VII-2.3.3. Processo de Recolha de Dados

A recolha de dados ocorreu na casa dos participantes e os mesmos foram sujeitos a dois

momentos de avaliacdo:
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i) Avaliacdo pré-intervencdo, que decorreu na semana zero, apds a inclusdo no

estudo e antes da intervencao.

ii) Avaliagdo pds-intervengdo, que decorreu, em média, uma semana apds o fim da

intervengao, na 132 semana do estudo.

Toda a informacdo recolhida resultou da aplicacdo de instrumentos traduzidos e validados
para a populacdo portuguesa, a excecao da escala Quality Care-patient Relationship,

descrita no Capitulo VI.24

Ocultagdo da alocagao na avaliagao: Foram garantidos os principios da oculta¢do da
alocacdo das diades a intervencdo, dado que a avaliacdo pds-intervencdo foi conduzida
por um elemento da equipa que desconhecia a distribuicdo dos participantes pelos

grupos.
Instrumentos:

As fontes de informagdo foram as PcPNC ligeira ou major, bem como os seus cuidadores.

1. Checklist para averiguagao dos critérios de inclusdao — para verificar a elegibilidade
dos idosos com PcPNC e os seus cuidadores para participarem no estudo
utilizamos uma checklist, construida para o efeito. (Anexo XV — Instrumento de
validagdo dos critérios de inclusdo)

2. Questionario de dados sociodemograficos - a recolha de dados sociodemograficos
compreendeu o uso de um questiondrio simples com perguntas diretas sobre a
idade, sexo, escolaridade, estado civil, entre outras informacdes consideradas
relevantes para o estudo. (Anexo XVI — Questiondrio sociodemografico e
autorizacdo autores das versdes portuguesas dos instrumentos utilizados no
Estudo piloto)

As medidas dos indicadores clinicos, aplicadas as PcPNC e aos seus cuidadores, para
avaliar a eficacia da intervencdo, foram organizadas por indicadores clinicos primarios e
secundarios. Esta selecdo justifica-se pela metodologia ja adotada por LY, mas também
para minimizarmos a taxa de falsos negativos.?* Assim, uma resposta em um ou mais dos
indicadores secunddrios nao constitui evidéncia da eficdcia da intervengdo, a menos que

conjugada com uma resposta em pelo menos um dos indicadores principais.?*
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As medidas dos indicadores clinicos utilizadas para avaliar a eficacia do PECI-FD3 e

aplicadas nos momentos de pré e pos intervencdo as PcPNC foram:

Indicadores clinicos primarios (primary outcome):

Cognigcdo — avaliada através de Escala de Avaliacdao da Doencga de Alzheimer (ADAS-
Cog) de Rosen et al.?> versdo portuguesa de Guerreiro et al..?® Este instrumento de
11 tarefas fornece informacdo sobre o desempenho ao nivel da memobria,
linguagem, praxia, atencdo e outros dominios cognitivos, permitindo detetar as

alteracdes clinicamente significativas no funcionamento da pessoa.?®

Qualidade de vida — utilizou-se a Escala da Qualidade de Vida — Doenca de
Alzheimer (QoL-AD) de Logsdon et al.?’ versdo portuguesa de Barrios,?® permite a
avaliacdo de 13 dominios da qualidade de vida, como a saude fisica, energia, humor,
condicdes de vida, memodria, familia, casamento (ou relacdo afetiva preferencial),
amizade, sentimento consigo proprio, capacidade de realizar tarefas em casa ou
atividades ludicas, capacidade econémica e a vida como um todo.?® Este
instrumento é recomendado pela European Consensus on Outcome Measures para

as intervencdes psicossociais na area das deméncias.?’-28

Indicadores clinicos secundarios (secundary outcome):
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Sintomas neuropsiquiatricos (SNP) — avaliados com recurso ao Inventario
Neuropsiquiatrico (INP) de Cummings et al.?® versdo portuguesa de Leitdo et al..?®
Este instrumento mede 10 alteragdes do comportamento que podem ocorrer nas
PcPNC, tais como manifestacdes neuropsiquiatricas (delirios, alucinagOes, agitacdo,

apatia, desinibi¢do) e neurovegetativas (comportamento noturno, alimentar).2®

Sintomatologia depressiva — avaliada através de Escala Geriatrica de Depressao
(GDS-15) de Yesavage et al.,3° vers3o portuguesa de Apostolo et al..3! Nesta escala,
quanto maior for a pontuacdo, maior o estado depressivo.31,32

Atividades basicas de vida diaria — foi aplicado o Indice de Barthel de Mahoney et
al.,>® versdo portuguesa de Sequeira,?* que permite conhecer o nivel de
independéncia em 10 dominios, como comer, higiene pessoal, uso dos sanitdrios,
tomar banho, vestir e despir, controlo de esfincteres, deambular, transferéncia da

cadeira para a cama, subir e descer escadas.
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] Escala da Qualidade da Rela¢cdo entre Familiar Cuidador e Pessoa Cuidada -
utilizou-se a escala QCPR-P v.PcPNC (versdo da PcPNC) de Spruytte et al.3°> que tem o
proposito de avaliar a proximidade/afeto e o conflito/critica entre os elementos da
diade, na perspetiva da pessoa cuidada (o instrumento é composto por duas
versGes, uma a ser preenchida pela PcPNC e a outra pelo cuidador). Tal como
explicado no Capitulo VI, os itens de conflito/critica sdo codificados de forma inversa
e as pontuacdes da escala podem oscilar num intervalo entre 14 a 70 pontos.
Pontuagdes superiores a 56 traduzem uma relagao de boa qualidade, pontuagdes
entre 56 a 42 correspondem a uma relacdo de comum qualidade, e valores abaixo

dos 42 pontos correspondem a uma relacdo de md qualidade.

As medidas dos indicadores clinicos aplicados aos cuidadores de PcPNC para avaliar a

eficacia da intervengdo foram:

Indicadores clinicos primarios:

* Estado de satide — aplicou-se Short Form-12 Health Survey (SF-12) de Ware et al.,3®
versdo portuguesa Pais Ribeiro,3” que constitui a versdo reduzida do 36-Item Short
Form Health Survey (SF-36), que avalia o estado de saude, tal como é definido pela
Organizacdo Mundial de Saude. A versdo abreviada, SF-12, avalia as mesmas
dimensdes que o SF-36: fisica e mental.3”

= Escala da Qualidade da Relagdo entre Familiar Cuidador e Pessoa Cuidada — foi
utilizada a QCPR-P v.Cuidador (versdo do cuidador) de Spruytte et al.3> que tem o
propdsito de avaliar a qualidade da relacdo entre os elementos da diade, na
perspetiva do cuidador. Tal como referido anteriormente, as pontuacdes da escala

podem variar num intervalo de 14 a 70 pontos.

VII-2.3.4 Grupo Interveng¢ao e Grupo Controlo

Os participantes foram aleatoriamente distribuidos por um de dois grupos: grupo de
intervencdo sujeito ao PECI-FD3 ou grupo sujeito aos CdU que teve o propdsito de

funcionar como condicdo de controlo.

No grupo de intervengao, o cuidador da PcPNC implementou, no domicilio, as sessdes do

PECI-FD3, trés vezes por semanas, ao longo de 12 semanas. Por CdU entendem-se as
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atividades que os participantes realizavam, habitualmente em casa e socialmente, antes
do inicio deste estudo, ndo recebendo nenhuma intervencdo adicional. Os participantes e
os cuidadores dos dois grupos foram incentivados a reportarem qualquer alteracdo ao
plano de atividades que ocorresse durante as 12 semanas de acompanhamento. Foi ainda
assegurado que nenhum dos participantes fosse envolvido em atividades mentalmente
estimulantes, fora das que habitualmente poderiam executar (nenhum dos participantes
frequentava Centro de Reabilitacdo Cognitiva, Centro de Terapia Ocupacional ou Centro

de dia).

Ocultagdo da Intervengao: Devido a tipologia da intervengdao implementada, os
participantes tinham conhecimento do grupo a que foram alocados. Também o
investigador (RS) que capacitou e acompanhou os elementos da diade tinha
conhecimento desta distribui¢do, pelo que designamos o presente estudo como um
ensaio aberto.?* No entanto, para diminuir o viés de detecdo, esse investigador ndo
assistiu ou tomou parte ativa no processo de avaliacdo pds-intervencdo, como

mencionado anteriormente.

VII-2.3.5 Capacita¢do do Cuidador

A capacitacdo dos cuidadores, que neste caso foram os facilitadores do PECI-FD3, passou

pela formacao tedrico-pratica e treino.

No primeiro momento:
a) Ofereceu-se formacdo tedrico-pratica com a duragcdo média de 60 minutos;
b) Disponibilizou-se aos elementos da diade o Manual do PECI-FD3;
c) Solicitou-se ao cuidador a leitura dos principios-chave do FD3, que constam no
préprio manual.
No segundo momento:
a) Procedeu-se a observacdo/supervisio da primeira sessdo do programa FD3,
conduzida pelo cuidador;
b) Avaliou-se a capacidade do cuidador de implementar a intervencdo de forma

auténoma, tendo em consideracdo a fluidez com que a sessdo foi conduzida e
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aplicacdo dos 13 principios-chave do FD3. Como ferramenta auxiliadora desta
avaliacdo, utilizou-se a grelha de avaliacdo da sessdo segundo os 13 principios -
chave, construida para efeitos deste estudo (Apéndice X-Grelha de avaliacdo da
sessdo). Considerou-se que o cuidador estava capacitado para a intervencao
quando estavam cumpridos/respeitados mais de 7 dos 13 principios-chave e
guando, simultaneamente, a sessdo corria com fluidez. Nos casos em que se
verificou que o cuidador ndo estava apto para a condugcdo da intervencao,
agendou-se um terceiro momento para reforcar os conhecimentos e as
competéncias praticas.

A equipa de investigacdo (apds a aleatorizagao) teve alguma influéncia na escolha dos

facilitadores de intervencdo, analisando os perfis de cuidadores e identificando o membro

da familia com mais potencial e capacidade para conduzir a intervencao.

Acompanhamento da diade: Ao longo das 12 semanas, a diade do grupo FD3 foi
acompanhada telefénica ou presencialmente para orientagdo/monitorizacdo da
intervencdo. Este acompanhamento quinzenal serviu para recolher informacdo sobre o
nuimero de sessdes concluidas, tempo médio por sessdo, dificuldades sentidas pelo

cuidador e intercorréncias vivenciadas.

O grupo CdU também foi acompanhado telefonicamente, com frequéncia mensal. O
objetivo desta atividade foi o de manter o contacto com os elementos da diade e registar

alguma intercorréncia experienciada.

VII-2.3.6 Aceitabilidade da Diade e Aplicabilidade do PECI — FD3

Durante o estudo piloto foi solicitado aos cuidadores o registo das sessGes, com o objetivo
de monitorizar a aceitabilidade e aplicabilidade do PECI-FD3. O teste de aceitabilidade
teve em conta o racio de permanéncia versus abandono do participante no estudo. A
aplicabilidade do programa foi estimada com base na informacdo sobre a adesdo das
diades as sessodes. O registo da informacdo foi realizado apds cada sessdaode EC individual
e consistiu na avaliacdo do grau de satisfacdo de determinados parametros relacionados

com a sessdo (Apéndice IX - Instrumento de Monitorizacdo das Sessdes do PECI-FD3).
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Apds a conclusdo desta fase da intervencdo (Fase 4 do FMAP) realizaram-se quatro
entrevistas semiestruturadas a duas PcPNC e a dois cuidadores de diferentes diades. O
objetivo destas entrevistas foi o de explorar o significado atribuido ao PECI-FD3, as
sessOes e a interacdo da diade e assim finalizar a intervencdo culturalmente adaptada

(Fase 5).

VII-2.3.7 Finalizar a Intervengao Culturalmente Adaptada

A realizacdo do presente EP permitiu, pela monitorizagdao das sessdes e pelas quatro

entrevistas finais, reunir e analisar as informacOes relevantes e significativas, para a

validacdo do PECI-FD3.

VII-2.4 ANALISES DOS RESULTADOS

A estatistica descritiva de tendéncia central e dispersdo, frequéncias e percentagens
foram calculadas para as varidveis sociodemograficas e para os indicadores clinicos
(primdrios e secundarios) medidos nos diferentes momentos de avaliacdo (pré e pos-

intervencdo).

Para a analise inferencial, assumiu-se o nivel de significancia com a probabilidade de erro
do tipo | de 5% (p = 0,05). Para comparacdo da distribuicdo de varidveis continuas e
categdricas entre grupos, utilizaram-se testes ndo paramétricos de Mann-Whitney e Qui-
Quadrado, respetivamente; pelo ndo cumprimento dos pressupostos que sustentam o uso
dos testes paramétricos, dado que algumas das variaveis em andlise ndo apresentam

distribuicdo normal.

Os resultados dos participantes que abandonaram o estudo (dropouts) foram sujeitos a
uma analise por intencdo de tratar (Intention to treat analysis, ITT). Deste modo, foram
incluidos todos os individuos elegiveis que receberam pelo menos uma sessdo de

estimulacdo cognitiva.

Para os dados omissos (missing values) foram aplicadas as regras para preenchimento de
dados perdidos para a medida relevante. As regras de dados perdidos implementadas

para cada medida sdo consideradas como parte da ferramenta validada e, portanto, foram
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usados os dados originais (assumiu-se a nao evolucao da performance do participante que

abandonou o estudo).

Com o propdsito de explorar o efeito da intervengdo, numa primeira fase, calcularam-se
as diferencas entre as médias (média pds-intervencdo menos a média pré-intervengao:
Mpds-Int — Mpré-Int, a fim de obter uma estimativa (magnitude) ndo-padronizada3®3° dos
indicadores clinicos dentro de cada grupo (FD3 vs CdU). A partir destes resultados
procedeu-se a comparacdo entre os grupos FD3 versus CdU através do teste U de Mann-
Whitney. Nesta comparagdo, além do nivel de significancia (p-value), considerou-se
também o tamanho do efeito (dconen).3®3° Isto porque o valor do nivel de significdncia ndo
é, por si so, suficiente para inferir sobre o efeito de uma intervencao, visto que o mesmo
ndo informa sobre a magnitude padronizada ou importancia de uma diferenca.383° Por
isso, a estratégia adotada foi reportar, em simultdaneo, o tamanho do efeito (TE) e a
magnitude padronizada desse mesmo efeito. Além disso, os niveis de significancia
apresentam algumas limita¢cdes, podendo ser altamente afetados pelo tamanho da
amostra.3® Nomeadamente, existe uma maior probabilidade de se obter um valor de p
significativo em grandes amostras, e de ndao se conseguir obter um efeito significativo nas
pequenas amostras. Por isso, o “valor de p pode ndo ser significativo, ainda que o TE possa
ser grande” .38P-> Por outro lado, o valor de p acima de 0,05 n3o indica auséncia de efeito
da intervencdo, nem informa sobre a importancia clinica ou pratica dos resultados.383% Os
indices do TE, “para além de terem a vantagem de ndo dependerem do tamanho da
amostra, informam sobre o significado dos resultados e consistem numa métrica comum
para comparar resultados de estudos diferentes.38P% Neste sentido, um pequeno valor de

p pode estarassociadoa um TE pequeno, médio ou grande.38:3°

A medida estatistica do TE d de Cohen foi calculada recorrendo ao valor Z (Z value), que
resultou do teste U de Mann-Whitney, tendo o apoio da ferramenta disponivel em

www.psychometrica.de/effect_size.html (Effect size calculator for non-parametric test: Z).

Para efeitos do célculo, utilizou-se a seguinte formula: r=Z/ VN.4°

Os valores de r foram  transformados para d de Cohen em
https://www.psychometrica.de/effect_size.html#transform (Transformation of the effect

sizes d, r, f, Odds Ratioand n2).
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Para a interpretacdo do TE consideramos a sugestdo de Cohen. O TE foi considerado como
insignificante quando o valor de dcohen < 0,19; pequeno para os valores de dcohen €ntre 0,20

a 0,49; médio se dcohen entre 0,50 a 0,79; e grande quando dcohen = 0,80.41:42

A magnitude (estimativa) padronizada do TE permite determinar outros parametros que
auxiliam a sua prépria interpretacdo. No estudo aqui apresentado, os parametros
utilizados foram Uz de Cohen (drea localizada por baixo das sec¢des da curva normal
padronizada), Probabilidade de superioridade e numeros dos que necessitam de ser
tratados (NTT), recorrendo-se as tabelas que suportam a conversao do d de Cohen nestes

mesmos parametros.*3:44

A analise estatistica foi conduzida com recurso ao programa SPSS Statistics (versdo 24,

IBM SPSS, New York).

VII-2.5 CONSIDERACOES ETICAS

O presente projeto de investigacdo insere-se no ambito de uma investigacdo clinica, mais
concretamente, na dimensdo dos estudos clinicos com intervengdo, envolvendo seres
humanos. Com o objetivo de cumprir os mais elevados padrdes éticos e o respeito pela
dignidade da pessoa, apresentamos informacdo sobre os riscos perspetivados, estratégias
que foram adotadas para os minimizar e as responsabilidades assumidas pelo

investigador.

Riscos perspetivados: Um dos riscos identificados prendeu-se com o conhecimento dos
dados pessoais e evolugcdo dos participantes ao longo do estudo, uma vez que por
impossibilidade de ser realizado por outro método, todos os dados eram identificados ou
identificdveis. Os dados sobre a progressao do funcionamento comportamental e
psicolégico foram recolhidos em dois momentos de avaliacdo (semana 0 e na 132

semana), sendo registados e processados ao longo de 12 semanas.

Como estratégias: Pediu-se a referenciacdo das PcPNC a equipa clinica dos ACeS, que
simultaneamente entrou em contacto, informou e pediu anuéncia para a cedéncia dos

dados a RS. Devido ao facto deste estudo envolver PcPNC, este contacto foi também
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direcionado aos seus familiares de referéncia. (Anexo Xlll — Declara¢do do Consentimento

Informado_1)

i Apos o consentimento livre, especifico e informado, foi estabelecido o primeiro
contacto com os participantes por RS. Quando os participantes cumpriam os critérios
de inclusdo no estudo, novo consentimento para a inclusdo dos elementos da diade no

EP (RCT) foi requerido. (Anexo XIV — Declarac¢do do Consentimento Informado_2)

ii Os consentimentos livres, especificos e informados, que foram dados aos participantes
deste estudo, tiveram como objetivo informar sobre os objetivos do estudo, e
providenciar todas as informacdes relevantes para a compreensdo dos elementos
atinentes a recolha e tratamento dos dados. Aos participantes foi igualmente
assegurado que a sua participa¢do ndo conduziria a dano(s) e que poderiam abandonar

o estudo a qualquer momento, sem quaisquer prejuizos.

iii Deste modo, RS, com o apoio da equipa clinica envolvida na primeira etapa do estudo,
comprometeu-se a obter o consentimento por parte dos participantes, de assegurar o

processamento dos dados pessoais e de garantir a confidencialidade do estudo.

Ressalta-se que o tratamento dos dados pessoais se destinou em exclusivo e unicamente

ao presente estudo.

No decorrer do estudo, utilizaram-se instrumentos que permitem recolher dados pessoais
comportamentais, psicolégicos ou volitivos, sendo estes, em grande parte, os mesmos
instrumentos que foram utilizados no estudo original por LY. Estes instrumentos
revelaram-se essenciais para monitorizar o efeito do programa sobre as respostas psico-
comportamentais que caracterizam os processos neurodegenerativos. Esta opgdao permite

que, no futuro, possam ser comparados os dados obtidos de vdrios estudos, numa

dimensao que se quer nacional e internacional.

Face a impossibilidade de obtencdo de dados irreversivelmente anonimizados (existindo a
necessidade de utilizacdo de dados identificados ou identificaveis), privilegiou-se a
utilizacdo de dados codificados, pela aplicacdo de uma chave de (des)codificacdoa que soé
RS teve acesso. Os dados foram recolhidos em suporte de papel, tendo sido assegurado
um fluxo que garantia a seguranca dos mesmos até a sua insercdo na base de dados

(guardados em envelope lacrado pelo participante). Apds introducdo dos dados na base
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de dados, os formuldrios preenchidos durante o processo de colheita de dados foram

totalmente destruidos.

Por fim, importa realcar que a investigacao nao acarretou qualquer tipo de custos para os

participantes, nem para as instituicdes parceiras.

ViI-3. RESULTADOS

No total, os elementos das equipas clinicas dos dois ACeS envolvidos no estudo piloto
referenciaram, no periodo temporal estipulado para o efeito (seis meses), 113 diades.
Destas, 61 diades (53,9%) foram excluidas da amostra. As razdes de exclusdo entre a
referenciacdo e a randomizacdo prenderam-se, na sua maioria, com o ndo cumprimento
dos critérios de inclusdo ou com a perda de interesse por parte da diade em participar no

estudo. A Tabela 36 apresenta as razoes das perdas/exclusdo dos participantes entre a

referenciacdo e a randomizacgao.

Tabela 36-Perdas/exclusdo de participantes entre a referencia¢gdo e a randomizagio

Razbes
N (%)
PcPNC em estado avancado 19 (31,15)
Perda deinteresse por parte da PcPNC ou cuidador em participar 17(27,87)
Quadroclinicoda PcPNCinstavel 6 (9,83)
Conflito entre os elementos da diade/crisefamiliar 5 (8,20)
Cuidador com escolaridadeinferior a 42classe(12ciclo) 5 (8,20)
PcPNC sem capacidade para comunicar(exemplo: disartria, hipoacusiaacentuada) 4 (6,56)
PcPNC frequenta um centro de dia 3 (4,90)
PcPNC com histériadedoenga mental 2 (3,29)
Total 61 (100)

No total das 113 diades, 52 cumpriam a totalidade dos critérios de inclusdo, incluindo o

interesse de ambos os elementos da diade em participar, tal como consta no fluxo dos
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participantes da Figura 9. Do total das diades referenciadas, 26,5% (n = 30) foram
recrutadas através do ACeS Pévoa de Varzim/Vila do Conde. As restantes diades, 73,5% (n

= 83) foram recrutadas através do ACeS de St Tirso/Trofa.

Referenciadas
n=13diades

R Excluidas
J " n= éldiades
Avaliagdo pré-intervencio
n=>52diades
Randomizagao
n=52diades
Perdas
I > n=13 diades

Avaliacdo Pds-intervencao
n=39diades

Figura 9-Fluxo dos participantes no estudo piloto (RCT)

VII-3.1 ALOCACAO CEGA

Das 52 diades randomizadas, 28 foram alocadas no grupo FD3 e 24 no grupo CdU. O fluxo
dos participantes alocados pelos grupos pode ser observado na Figura 10, bem como o
nimero de casos que abandonaram o estudo (perdas) e os casos que completaram o

estudo (conclusdo).
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Referenciadas

N=113diades

Excluidas }_

n=6ldiades

Alocagdo Alocacdo CdU
FD3
n=28diades —— n=24diades
| |
I l I |
Perdas Concluséo Concluséo Perdas
n=10diades n=18diades n=21diadess n=3diades

Figura 10-Fluxo dos participantes alocados ao grupo de intervengao (FD3) e de controlo (CdU)

VII-3.2 TAXA DE ATRITO

A taxa de atrito no estudo, aolongo das 13 semanas, foi de 23,1% (n = 12), existindo ainda
mais de abandono do estudo, por morte de um elemento da diade (PcPNC) que estava
alocado ao grupo experimental. Quando analisamos a taxa de atrito por grupo, regista-se
que no grupo CdU esta foi de 12,5% (n = 3) e no grupo FD3 de 32,1% (n =9). A Tabela 37

apresenta as razoes apuradas que justificama ndo conclusdo do estudo.

Tabela 37-Perda dos participantes durante o RCT

Razoes dos participantes N (%)
Perda de interesse por parte da PcPNC/cuidador em participar 4 (30,77)
Agravamento do estado de saude (hospitalizagdo) 3(23,08)
PcPNC recusa nova avaliagdo (no pds-intervengao) 2 (15,38)
Institucionalizacdo 1(7,69)
Mudanga de residéncia ede cuidador 1(7,69)
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Conflito entre os elementos da diade/crisefamiliar 1(7,69)
Morte 1(7,69)
Total 13 (100)

Foram analisadas as caracteristicas de base dos participantes que ndao completaram o
estudo (n = 13 diades) face aos que concluiram (n = 39 diades), com o objetivo de se
explorar se alguma das caracteristicas sociodemograficas (como por exemplo, idade, sexo,
escolaridade) ou algum dos indicadores clinicos avaliados (como o estado cognitivo ou o
humor) poderiam ter influenciado o destino/motivagdo/continuidade dos participantes
em relacdo a conclusdo do estudo. Através do teste U de Mann-Whitney, verificou-se que
nenhuma das caracteristicas sociodemograficas, bem como nenhum dos respetivos
indicadores clinicos, mostram diferengas estatisticamente significativas (p > 0,05) entre os
participantes que concluiram o estudo face aos que ndao concluiram. Estes resultados
permitem-nos afirmar que as caracteristicas dos participantes aqui exploradas nao

tiveram influéncia no abandono do estudo.

VII-3.3 PERFIL DOS PARTICIPANTES

As caracteristicas sociodemograficas das diades estdo organizadas (ver Tabela 38 e 39)
pelos dados de cada grupo (FD3 e CdU) e pelo somatdrio dos mesmos na fase de pré-
avaliacao.

Em média, as PcPNC tinham 79 anos (DP = 8,96) e quatro anos de escolaridade (DP =
2,44). A amostra foi maioritariamente composta por mulheres (71%, n = 37).

Aproximadamente, dois tercos dos participantes (67%, n = 35) eram casados, sendo os

restantes viuvos. Relativamente ao perfil clinico, 58% apresentavam uma PNC ligeira e

42% uma PNC major em grau moderado.
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Tabela 38-Caracteristicas sociodemograficas das PcPNC

PcPNC FD3 (n = 28) CdU (n = 24) Total (N = 52)
Idade (anos), Média (+DP) 79,50(8,80) 78,75(9,32) 79,11(8,96)
Md 81 79 80
Intervalo 60-97 60-93 60-97
Mulheres, n (%) 21 (75) 16 (66,7) 37 (71,2)
Homens, n (%) 7 (25) 8(33,3) 15 (28,8)
Casados, n (%) 16 (57,1) 19 (79,2) 35(67,3)
Vitvos, n (%) 12 (42,9) 5(20,8) 17 (32,7)
Escolaridade, Média (+DP) 4,07 4,04 4,06 (2,44)
Intervalo 0-15 0-9 0-15
6CIT, Média (+DP) 16,68 (5,72) 13,33(5,55) 13,52 (5,58)
Mediana 13,5 14,00 14.00
Intervalo 6a20 4220 4220
Grau de deterioracdo
Ligeiro ni‘y) 16 (57,14) 14 (58,33) 30(57,69)
A 22 (42,31
Moderado. n (%) 12 (42,86) 10 (41,67) ( )

CdU: grupo de controlo (cuidados usuais); DP: desvio padrdao; FD3: grupo deintervengdo (Fazer a Diferenga 3);

Md: Mediana

Pelo processo de randomizacdo foi garantida o emparelhamento dos dois grupos (FD3 vs
CdU) face a condicdo sexo e grau de deterioracdo cognitiva. Foram analisadas as restantes
variaveis sociodemograficas, recorrendo-se ao teste Mann-Whitney para comparar a
distribuicdo da idade e anos de escolaridade, em cada um dos grupos; e ao teste Qui-
Quadrado para comparar a proporcao de pessoas nos dois grupos quanto ao estado civil.
Os grupos mostraram ser equivalentes relativamente as caracteristicas sociodemograficas
(idade, escolaridade, estado civil, p > 0,05). Neste sentido, as caracteristicas dos grupos
eram semelhantes antes da introdugcdao da intervengdo, no que concerne aos dados

sociodemograficos explorados.

No total dos cuidadores que se predispuseram a implementar a intervencgdo, 63,5% (n =
33) assumiam a funcdo de cuidador principal da PcPNC. Em média, os cuidadores tinham
57 anos de idade e mais de sete anos de escolaridade. Maioritariamente, eram mulheres
(79%, n = 41), com o estado civil identificado como casadas (77%, n = 40), filhas das PcPNC
(54%, n = 28) e que coabitam com a pessoa cuidada (65%, n = 34). Para mais detalhes, ver

Tabela 39.
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Tabela 39-Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores

Cuidadores FD3 (n =28) CdU (n = 24) Total (N = 52)
Idade (anos) Média (xDP) 53,5 (15,69) 60,58 (14,88) 56,76(15,59)
Intervalo 20-79 20-82 20-82
Mulheres, n (%) 24 (85,7) 17 (70,8) 41 (78,8)
Homens, n (%) 4(14,3) 7 (29,2) 11 (21,2)
Casado, n (%) 19 (67,9) 21 (87,5) 40 (76,9)
Solteiro, n (%) 5(17,9) 2(8,3) 7 (13,5)
Divorciados, n (%) 3(10,7) 1(4,2) 4(7,7)
Viuvo, n (%) 1(3,6) 0 (0) 1(1,9)
Filho(a), n (%) 15 (53,6) 13 (54,2) 28 (53,8)
Conjuge, n (%) 6 (21,5) 8(33,3) 14 (26,9)
Neta, n (%) 2(7,1) 2 (8,3) 4(7,7)
Formal, n (%) 4(14,3) 0 (0) 4(7,7)
Nora, n (%) 1(3,6) 1(4,2) 2(3,8)
Escolaridade, Média (+DP) 8,53 (4,14) 7,17 (4,14) 7,9 (4,08)
Intervalo 3-17 3-16 0-17
Cuidador principal, n (%) 18 (64,3) 15 (62,5) 33 (63,5)
Coabitagdo, n (%) 16 (57,1) 18 (75) 34 (65,4)

CdU: grupo de controlo (cuidados usuais); DP: desvio padrdo; FD3: grupo de intervengdo (Fazer a Diferenga); Md:

mediana

A exploragdo de diferengas nas varidveis sociodemograficas dos cuidadores incluidos nos

grupos FD3 e CdU, efetuada com recurso aos testes U de Mann-Whitney e Qui-Quadrado,

mostra a ndo existéncia de diferencas estatisticamente significativas (p > 0,05), a excegao

da idade. Esta ultima é superior no grupo de controlo [Médiarps = 53,5 (DP = 15,69);

Médiacqu = 60,58 (DP = 14,88); U =229,00; p = 0,049]. Estes resultados permitem-nos

assumir a hipdtese que antes do inicio da intervengdo, os cuidadores dos dois grupos

eram, a excec¢ao da sua idade, equivalentes nas suas caracteristicas sociodemograficas.

VII-3.4 INDICADORES CLINICOS PARA AS PcPNC (PRIMARIOS E SECUNDARIOS)

A seguir apresentam-se as médias dos indicadores clinicos, obtidas na avaliagdo pré-

intervencdo e na avaliacdo pds-intervencdo (Tabela 40).
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Tabela 40-Média dos indicadores clinicos para cada um dos grupos e médias totais, obtidas nos dois

momentos de avaliagdo

Avaliagdo pré -intervengao

Avaliagdo poés-intervengdo

Indicadores
SFifrss FD3,n=28 | CdU,n=24 | Total, N=52 | FD3,n=28 | CdU,n=24 | Total, N=28
(PCPNC) Média (+DP) | Média (tDP) | Média (+DP) | Média (+DP) | Média (+DP) | Média (+DP)
Md Md Md Md Md Md
ADAS-Cog 18,88(7,11) | 19,12(9,39) | 19,79(7,59) | 17,94(8,53) | 21,69(9,73) | 20,59(7,77)
20,00 17,00 18,50 17,00 19,50 20,59
QolL-AD 28,90(5,27) | 24,56(5,38) | 2597(567) | 31,43(4,13) | 25,44(596) | 27,84(5,06)
26,66 23,83 24,83 30,67 26,33 27,84
QolL-AD! 29,35(6,89) | 24,75(7,32) | 26,46(6,81) | 31,76(4,59) | 26,62(7,47) | 28,56(5,60)
27,00 23,00 25,00 30,00 28,00 28,56
Qol-AD? 28,00(3,24) | 24,18(4,98) | 24,98(544) | 30,76(6,41) | 23,06(4,34) | 26,38(5,72)
27,00 23,50 25,00 31,00 23,50 26,38
15,88(13,84) | 10,56(8,25) | 12,61(11,71) | 9,71(10,07) | 10,37(8,52) | 10,81(9,32)
NP 13,00 9,50 8,50 8,00 8,00 10,82
5,29 (3,46) 6,37 (3,30) 6,31 (3,74) 4,88 (3,69) 5,50 (3,44) 5,49 (3,11)
pes 4,00 8,00 6,00 4,00 5,50 5,49
S 78,82 (24,66) | 87,19(16,73) | 81,06(23,37) | 82,35(24,05) | 85,62(18,34) | 84,10(17,76)
90,00 95,00 92,50 100,00 95,00 84,55
59,88(6,61) | 52,50(7,37) | 55,88(7,26) | 57,65(596) | 52,31(8,43) | 54,72(6,52)
QCPR-P* 58,00 54,00 56,00 56,00 54,5 54,72
cubescala PA 35,23(3,38) | 31,44(4,03) | 33,35(3,85) | 33,53(3,08) | 30,06(4,90) | 32,00(3,70)
35,00 32,00 32,00 32,00 32,00 32,00
Subescalacc | 24,64(3,76) | 21,06(3,55) | 22,54(3,86) | 24,11(3,22) | 22,25(3,75) | 23,00(3,06)
25,00 22,00 23,00 24,00 24,00 23,00

ADAS-Cog: Escalade Avaliagdoda Doenca de Alzheimer; CdU: grupo de controlo (cuidados usuais); DP:Desvio padrdo; FD3:
grupo de intervengdo (Fazer a Diferenca); GDS: Escala Geriatricade Depressdo; INP: Inventario Neuropsiquiatrico; Md:
mediana; QCPR-P: Escala da qualidade da relagdo entre familiar cuidador e a pessoa cuidada, versdo Portuguesa; QolL-AD:
EscaladaQualidade de Vida —Doenga de Alzheimer; Subescala CC: Subescala conflito/critica; Subescala PA: Subescala
proximidade/afeto; 1: versdo da PcPNC; 2:versdo do cuidador

A comparacdo dos indicadores clinicos (ADAS-Cog, QolL-AD, INP, GDS, indice de Barthel,

QCPR) obtidos em cada um dos grupos (FD3 e CdU) na avaliacdo pré-intervencao,

efetuada através do teste de Mann-Whitney, mostrou a ndo existéncia de diferencas

estatisticamente significativas entre os grupos, com excec¢do do indicador primario

gualidade de vida [Médiarpz = 28,90 (DP = 5,27); Md = 26,66; Médiacqu = 4,56 (DP = 5,38);
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Md = 23,83]. As pontuacdes da escala QoL-AD foram mais elevadas para os participantes
pertencentes ao grupo FD3 face ao grupo CdU (U = 224,50; p < 0,05). Por sua vez, a
exploracdo das diferentes perce¢des desta escala (versdo da PcPNC/versdo do cuidador)
revelou a existéncia de diferencas estatisticamente significativa para a versdao da PcPNC (U
= 216,00; p <0,05), mas ndo para a versao do cuidador (U = 253,00; p > 0,05). Deste modo,
no ponto de partida, as PcPNC do grupo FD3 apresentam uma percecdo sobre a sua
qualidade de vida significativamente mais positiva, comparativamente a percecdo das

PcPNC que pertenciam ao grupo CdU.

VII-3.4.1 Impacto da intervengao

Para avaliar o efeito da intervencdo calculou-se a diferenca das médias obtidas nas duas
avaliacdes. Nomeadamente, a média obtida na avaliacdo pds-intervencao foi subtraida a
média obtida na avaliacdo pré-intervencdo (Mpds-Int — Mpré-Int). Este procedimento foi
realizado dentro de cada grupo e para cada um dos indicadores clinicos considerados

neste estudo. Os resultados desta operacdo estdo apresentados na Tabela 41.

Tabela 41-Diferenga das médias dos indicadores clinicos, obtidas em dois momentos de avaliagdo

Mpos-Int — Mpré-Int
Indicadores
Clinicos PcPNC | p3, p =28 CdU,n=24 | Total, N=52 | p-value | dconen
ADAS-Cog
DM (£DP) -1,32 (6,31) 3,28 (5,15) 0,80 (6,20)
IC -3,77a1,12 1,11 a5,46 -0,92a2,53 < 0,05 0,651
Md -1,20 2,00 1,50
QolL-AD
DM (xDP) 2,60 (4,22) 1,00 (4,66) 1,87 (4,46) > 0,05 0,510
IC 0,97 a 4,25 -0,96 a 2,97 0,61a3,59
Md 2,67 -0,33 1,50
QolL-AD?
DM (xDP) 2,27 (5,16) 1,90 (5,67) 2,10 (5,34) > 0,05 0,197
IC 0,27 a 4,27 -0,49 a 4,30 1,59a1,91
Md 2,78 0,50 2,00
QolL-AD?
DM (+DP) 3,28 (5,36) -0,78 (4,43) 1,40 (5,32)
IC 1,20a5,36 -2,66 21,09 -0,08 22,88 < 0,05 0,938
Md 4,00 -2,00 0,50
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INP
DM (+DP) -3,96 (11,50) 0,72(11,84) -1,79 (11,78)
IC -8,41a0,50 -4,29a 5,72 -5,08 a 1,48 > 0,05 0,320
Md -0,50 0,91 0,00
DGS
DM (+DP) -0,63 (3, 14) -1,04 (4,06) -0,83 (3,57)
IC -1,88a0,61 -2,76 a 0,67 -1,83a0,18 > 0,05 0,011
Md -0,51 0,00 0,00
indice Barthel
DM (+DP) 3,07 (15,70) 3,01 (16,37) 3,04 (15,86) > 0,05 0,106
IC -3,02 a-3,07 -3,90a9,93 -1,37a7,46
Md 0,00 0,00 0,00
QCPR-P!
-1,21 (5,87) -1,12 (6,31) -1,16 (6,01)
DM (+DP)
1@ -3,48 a 1,07 -3,78a1,54 -2,84a0,51 > 0,05 0,082
-1,28 0,00 -0,50
Md
Subescala PA
-1,27 (2,92) -1,99 (3,60) -1,60 (3,24)
DM (+DP)
i -2,4a-0,14 -3,51a-047 -2,50a-0,70 > 0,05 0,106
-1,00 -0,63 -1,00
Md
Subescala CC
DM (+DP)
i 0,06 (3,47) 0,87 (3,05) 0,43 (3,28)
- -1,29a1,4 -0,42a2,16 -0,48 a 1,35 > 0,05 0,313
-0,01 1,00 0,00

ADAS-Cog: Escala de Avaliagdo da Doenca de Alzheimer; CdU: grupo de controlo (cuidados usuais); DM:
diferenca de média; DP:desvio padrdo; FD3: grupo deintervengdo (Fazera Diferencga); GDS: Escala
Geriatrica de Depressdo; IC: 95% de intervalo de confianga da média da diferenga; INP: Inventario
Neuropsiquiatrico; Md: mediana; QCPR-P: Escala da qualidade darelagdo entre familiar cuidador e a
pessoa cuidada, versao Portuguesa; QoL-AD: Escala da Qualidade de Vida — Doenga de Alzheimer;
Subescala CC: Subescala conflito/critica; Subescala PA: Subescalaproximidade/afeto; 1: versdo da
PcPNC; 2: versdodocuidador

Indicadores Clinicos Primarios

No que respeita ao indicador cognicdo (avaliado com base na ADAS-Cog), a andlise da
diferenca das médias obtidas por cada um dos grupos demonstra, no grupo FD3,
resultados a favor da intervencdo. Particularmente, o grupo FD3 melhorou os seus
resultados na ADAS-Cog em mais de um ponto [DMep3 = -1,32 (DP = 6,31); Md = -1,20] da
fase pré para a fase pds-avaliagdao e o grupo CdU piorou a sua pontuacao em mais de trés

pontos [DMcqu = 3,28 (DP =5,15); Md = 2,00]. A diferenga entre os grupos FD3 versus CdU
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face aos resultados medidos pela ADAS-Cog é estatisticamente significativa (U=214,50; p

=0,02).

Quando calculamos o TE do PECI-FD3 para a cogni¢dao, os resultados sugerem que o
programa teve um efeito relevante, de dimensdo média (dcohen = 0,65). A analise do U3 de
Cohen, obtido pelas tabelas de conversdo,3® revela que 74% das PcPNC do grupo
experimental excederam o valor médio da pontuacdo da ADAS-Cog registado no grupo
controlo. Verifica-se ainda que existe uma probabilidade de 67% de uma PcPNC, escolhida
aleatoriamente do grupo FD3, apresentar uma pontuagdo maior do que uma pessoa
escolhida aleatoriamente do grupo CdU (probabilidade de superioridade). O numero de
PcPNC que necessitam de ser tratadas (NTT), para se obter um resultado favoravel no

grupo de intervencdo, em contraste com o grupo de controlo, sera de cinco

Encontrou-se um resultado marginalmente significativo para a qualidade de vida, tendo
por base o resultado total da QoL-AD (U = 239,00; p = 0,07). A analise da diferenca entre
as médias obtidas nos dois grupos revela que o grupo CdU aumentou a sua pontuacdo em
um ponto. Esse resultado traduz-se em ganho no indicador Qol-AD [DMcqu = 1,00 (DP
=4,66); Md = -0,33]. Comparativamente, o grupo FD3 melhorou em mais de dois pontos
[DMrp3 = 2,60 (DP =4,22); Md =2,67]. O TE da intervencdo FD3 sobre a qualidade de vida é
médio (dcohen = 0,51). Com recurso ao U3 de Cohen verificou-se que, aproximadamente,
69% dos participantes do grupo FD3 obteve valores acima da média. Identificou-se
também que existe uma possibilidade de 64% de uma das PcPNC selecionada do grupo
FD3 apresentar uma pontuacdo maior na QolL-AD do que uma PcPNC escolhida
aleatoriamente do grupo de controlo (probabilidade de superioridade). O nuimero de
PcPNC que necessitam de ser tratadas (NTT) para se obter um resultado favoravel no

grupo FD3, em contraste com o grupo CdU, sera de seis.

Este resultado marginalmente significativo obtido na escala da QoL-AD foi, possivelmente,
influenciado pela percecdo do cuidador sobre a qualidade de vida da PcPNC, que
aumentou de forma significativa no grupo FD3 (U = 169,50; p = 0,02), mas ndo no grupo
CdU (U =297,50 p > 0,05). O TE registado para o grupo de intervengdo foi grande (dcohen=
0,94). Deste modo, verifica-se que os resultados de 83% dos cuidadores do grupo FD3

estdo acima da média dos resultados obtidos no grupo CdU (U3 de Cohen). Em relacdo a
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probabilidade de superioridade, ha uma possibilidade de 74% de um cuidador selecionado
do grupo FD3 apresentar uma melhor percecdao da qualidade de vida da PcPNC do que um
cuidador escolhido aleatoriamente do grupo CdU. O ndmero de PcPNC que necessitam de
ser tratadas (NTT) para se obter um resultado favoravel no grupo FD3, em contraste com

o grupo CdU, serd de aproximadamente trés.
Indicadores Clinicos Secundarios

Os SNP melhoraram ligeiramente no grupo FD3 (para mais detalhes ver Tabela 41).
Contudo, as diferengas entre os grupos nao sao significativas (U = 274,00; p = 0,25). Pela
analise do TE, percebe-se que o programa teve, para o grupo FD3, um efeito pequeno
(dconen = 0,32) sobre os SNP. De acordo com U3 de Cohen, 62 % dos participantes do grupo
FD3 obtiveram uma pontuagdao abaixo da média calculada para o grupo de controlo. Em
relagdo a probabilidade de superioridade, ha uma possibilidade de 58% de uma PcPNC
selecionada do grupo FD3 apresentar uma pontuacdo menor no INP do que uma PcPNC
escolhida aleatoriamente do grupo controlo. O numero de PcPNC que necessitam de ser
tratadas (NTT) para se obter um resultado favoravel no grupo FD3, em contraste com o

grupo CdU, serd de aproximadamente oito.

Os sintomas depressivos, avaliados com recurso a DGS, melhoraram nos dois grupos,
sendo o grupo CdU aquele que apresenta melhorias superiores, embora ndo significativas

(U =322,00; p =0,97; dcohen = 0,01).

O nivel de dependéncia, segundo o valor médio do indice de Barthel, mantém-se estavel
para os dois grupos (FD3 vs CdU), ndo se verificando diferencas estatisticamente
significativas entre eles, nem TE significativo (U =316,00; p = 0,97; dcohen=0,11).

A qualidade da relagdo entre os elementos da diade (QCPR-P), na perspetiva da PcPNC,
apresenta melhorias para ambos os grupos, sendo ligeiramente superior no grupo FD3
[DMep3 = -1,21 (DP = 5,87); Md = 1,28; DMcdu= - 1,12 (DP = 6,31), Md = 0,00]. No entanto,
as diferencas observadas e o TE ndo demonstraram significancia estatistica (U = 297,50; p

= 0,48,’ dCohen = 0,082)
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Dominios cognitivos

A exploragdo dos resultados obtidos em diferentes dominios cognitivos avaliados através
da ADAS-Cog permitiu identificar aqueles em que a intervencdo poderd ter apresentado
um maior impacto. Verificamos que a compreensao de ordens (U = 103,50; p = 0,015) e a
orientacdo (U = 89,00; p = 0,004) foram os dominios em que a intervencdo FD3 mostrou

ter um impacto significativo (Tabela 42).

Tabela 42-Diferenga das médias dos constructos da ADAS-Cog

GRS FD3 cdu Total p-value
n=28 n= 24 N=52 dcohen
Evocagdo de Palavras
DM (£DP) -0,44 (1,91) 0,38 (1,20) 0,00 (1,60)
IC -1,40 20,50 -0,17a0,93 -0,52a0,52 | >0,05 0,428
Md 0,00 0,00 0,00
Nomeagao
DM (£DP) 0,17 (0,86) 0,33 (0,73) 0,26 (0,78)
IC -0,26 a 0,59 0,00a0,67 0,00a0,51 > 0,05 0,157
Md 0,00 0,00 0,00
Compreensao de ordens
DM (+DP) 0,00 (0,97) 0,76 (0,76) 0,41 (0,94)
IC -0,48a0,9 0,41a1,11 0,41a0,11 <0,01 0,755
Md 0,00 1,00 0,00
Capacidades Construtiva
DM (£DP) -0,28 (1,32) -0,24 (1,37) 0,26 (1,33)
IC -0,28 20,38 -0,86 20,39 -0,69a0,17 > 0,05 0,068
Md 0,00 0,00 0,00
Praxis Ideativa
DM (+DP) 0,28 (1,27) -0,38 (1,88) -0,33(1,61)
IC -0,91a0,36 -1,24a0,48 -0,8620,19 > 0,05 0,008
Md -0,50 -0,50 0,00
Orientacao
DM (DP) -0,39 (0,92) 0,86 (1,31) 0,28 (1,30)
IC -0,84a 0,07 0,26 a 1,46 -0,14a0,70 <0,01 0,884
Md 0,00 1,00 0,00
Reconhecimento de Palavras
DM (£DP) -0,06 (0,59) 0,52 (2,06) 0,26 (2,27)
IC -1,30a1,19 -0,41a1l,46 -0,48 20,99 > 0,05 0,072
Md 0,00 0,00 0,00
Recordar as Instrugoes
DM (+DP) 0,28 (0,89) 0,43 (0,75) 0,36 (0,81)
IC -0,17a0,72 0,09a0,77 0,10a0,62 > 0,05 0,154
Md 0,00 0,00 0,00

305




CAPITULO VIII - DISCUSSAO E CONCLUSAO

Linguagem Oral

DM (+DP) 0,56 (0,72) 0,00 (0,31) 0,03 (0,54)
IC -0,30a0,41 -0,14a0,14 -0,152a0,20 > 0,05 0,006
Md 0,00 0,00 0,00
Discurso Espontaneo
DM (+DP) -0,06 (0,72) 0,14 (0,57) 0,05 (0,65)
IC -0,42a0,30 -1,12a0,40 -0,16 a 0,26 > 0,05 0,347
Md 0,00 0,00 0,00
Compreensao da Linguagem
DM (DP) 0,17 (0,62) 0,24 (0,62) 0,20(0,61)
IC -0,14a0,47 -0,46 20,52 0,01a0,40 > 0,05 0,133
Md 0,00 0,00 0,00

ADAS-Cog: Escalade Avaliagdoda Doenga de Alzheimer; DM: diferenga da média; DP:desvio padrdo; IC: 95% de
intervalo de confianga da média da diferenga; Md: mediana.

Quando analisado o TE da intervengao FD3, verifica-se um grande efeito para o dominio

orientacdo (dcohen=0,88) e um médio efeito para a compreensdo de ordens (dcohen = 0,75).

A evocacdo verbal e o discurso espontdneo, apesar de ndo evidenciarem diferencas

estatisticamente significativas entre os dois grupos, demostraram um pequeno efeito do

PECI-FD3 (evocagao verbal: dcohen = 0,43; discurso espontaneo: dconen = 0,35).

VII-3.5 INDICADORES CLINICOS PARA O CUIDADOR (PRIMARIOS E SECUNDARIOS)

A semelhanca dos dados apresentados para a PcPNC, apresentam-se os resultados dos

indicadores clinicos avaliados nos cuidadores nos dois momentos de avaliagao (Tabela 43).

Tabela 43-A média dos indicadores clinicos para cada um dos grupos e médias totais, obtidas nos dois

momentos de avalia¢do

Avaliagdo pré-intervengdo

Indicadores Avaliagdo pds-intervengdo
Clinicos FD3,n=28 | CdU,n= | Total, N=52 | FD3,n=28 | CdU,n=24 | Total, N=52
(Cuidador) 24
SF12
o Mi";'a 53,57 (16,37) 50,40 52,10 (16,67) | 66,39 (8,33) | 52,08 (12,35) | 58,14 (11,78)
edia (+DP) 57,14 (17,19) 54,76 66,67 52,38 58,15
Md 50,00
SF12gisi
v F(':;“P) 58,00 (17,35) 52,88 55,64 (17,14) | 67,50 (10,78) | 56,88(15,49) | 62,60 (14,09)
'a (= 61,33 (16,84) 54,67 62,60 62,60 62,60
Md 53,33
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QCPR-P2 57,76 (10,16) | 49,81 (9,03) | 54,25(9,34) 58,41(8,43) 49,56 (9,88) | 54,00 (8,48)
Meédia(+DP) 62,00 51,00 54,00 60,00 51,50 54,00
Md

Subescala PA | 5 o) 6 10) | 2019(550) | 32,20 (5,67) | 34,82(505) | 29,06(610) | 31,92 (542)

Média (+DP) 37,00 30,00 32,00 36,00 31,00 31,92
Md

Subescala CC

Média (£DP) | 22,94 (5,03) | 20,62 (4,00) | 21,96 (4,63) | 23,59(4,65) | 20,50 (4,27) | 22,08 (4,06)
Md 25,00 22,00 22,00 24,00 21,50 22,08

CdU: grupo de controlo (cuidados usuais); DP: desvio padrdo; FD3:grupo de intervengao (Fazer a Diferenga); Md:
mediana; QCPR-P: Escala da qualidade da relagdo entre familiar cuidador e a pessoa cuidada, versdo Portuguesa; SF-12:
Short Form-12 Health Survey; Subescala CC: Subescala conflito/critica; Subescala PA: Subescala proximidade/afeto; 2:
versaodo cuidador.

Com recurso ao teste de Mann-Whitney comparamos os postos médios de indicadores de
estado de saude, avaliados nos dois grupos com base na SF-12 antes da interveng¢do, nao
se verificando diferengas estatisticamente significativas para as suas duas dimensdes
(fisica e mental).

J& os resultados da escala QCPR, versdao do cuidador, foram significativamente mais
elevados nos cuidadores do grupo FD3 face ao grupo CdU (U = 210,00; p < 0,05). Neste
sentido, no grupo FD3, os cuidadores antes da intervengdao tinham uma perce¢ao da

qualidade da relagdo superior aos cuidadores do grupo CdU.

VII-3.5.1 Impacto da Intervengao

Exploramos a diferenca de médias nos indicadores clinicos medidos para o cuidador nos
dois momentos de avaliacdo. Independentemente do nivel de significancia foi avaliado o
TE (dconen) da intervencdo (Tabela 44). Nos indicadores clinicos dos cuidadores ndo foram

detetadas diferencgas significativas entre os grupos.

Regista-se que a saude mental e fisica dos cuidadores melhorou, sendo que esta melhoria
foi mais alta no grupo FD3. Contudo, como ja referido, as diferencas observadas nao
tiveram significancia estatistica, conforme o teste Mann-Whitney (SF12_mental: U =
252,500, p = 0,124; SF12_fisica: U = 268,00, p = 0,210). Verifica-se um pequeno TE da
intervencdo para estes dois outcomes, saude mental (dcohen = 0,44) e salde fisica (dcohen=

0,35).
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Tabela 44-Diferenca de médias dos indicadores clinicos obtidos em dois momentos de avaliagdo

M poés-int — M pré-Int
Indicadores Clinicos
(Cuidador)
FD3, n=28 CdU, n =24 Total, N =52 p-value dcohen
SF12-Mental
DM (+DP) 9,19 (14,97) 3,14 (16,42) 6,04 (15,80)
IC 3,27 a 15,11 -3,79a 10,07 1,64 210,44 > 0,05 0,437
Md 9,52 0,00 4,76
SF12- Fisica
DM (xDP) 9,36 (16,61) 3,99 (15,87) 6,96 (16,19)
IC 2,79 a 15,93 -2,71a10,69 2,45a11,47 > 0,05 0,353
Md 6,66 0,00 3,33
QCPR-P2
DM (+DP) 0,00 (6,33) -0,54 (4,05) -0,25 (5,36)
IC -2,46 22,46 -2,25a1,17 -1,74a1,24 > 0,05 0,27
Md 1,50 -0,50 0,00
Subescala PA
DM (+DP) -0,21 (4,12) -0,55 (3,14) 1,69 (0,67)
IC -1,80a1,39 -1,88a0,78 1,50a1,88 > 0,05 0,143
Md 0,46 0,00 2,00
Subescala CC
DM (xDP) 0,21 (3,81) -0,01(1,67) -0,12 (3,74)
IC -1,27 a 1,69 -1,57a1,59 -0,93a1l,16 > 0,05 0,064
Md 0,54 0,00 0,04

CdU: grupo de controlo (cuidados usuais); DM: diferenca da média; DP: desvio padrdo; FD3: grupo de

intervengdo (Fazera Diferenga); IC: 95% de Intervalo de confianga da média da diferenga; Md: mediana; QCPR-

P: Escala da qualidade da relagdo entre familiar cuidador e a pessoa cuidada, versdo Portuguesa; SF-12: Short

Form-12 Health Survey; Subescala CC: Subescala conflito/critica; Subescala PA: Subescala proximidade/afeto;

2; versaodo cuidador.

Em termos de saude mental, confirma-se pelo U3 de Cohen que, aproximadamente, 66%
dos cuidadores do grupo FD3 estdo acima da média em termos de percecdo da sua saude
mental, quando comparados com os cuidadores do grupo CdU. Existe uma probabilidade
de superioridade de 61% de um cuidador do grupo FD3 apresentar uma pontuagdo mais
elevada nesta dimensdo da SF12, do que um cuidador escolhido aleatoriamente do grupo
CdU. O numero de PcPNC que necessitam de ser tratadas (NTT) para se obter um
resultado favoravel para os cuidadores do grupo FD3, em contraste com o grupo CdU, é

de oito.

Na saude fisica, em termos de percentis (U3 de Cohen), 62% dos cuidadores do grupo FD3,
quando comparados com os do grupo CdU, estdo acima da média no que se refere a

percecdo sobre a sua saude fisica. Existe uma probabilidade de superioridade de 59% de
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um cuidador do grupo FD3 apresentar a pontuacdo mais elevada na dimensdo da saude
fisica na SF12, do que um cuidador escolhido aleatoriamente do grupo CdU. O ndmero de

PcPNC que necessitam de ser tratadas (NTT) para se obter um resultado favoravel para os

cuidadores do grupo FD3, em contraste com o grupo CdU, sera de 11.

A qualidade da relacdo entre os elementos da diade, avaliada através da QCPR-P na versdo
do cuidador, mostra uma ligeira melhoria para os cuidadores do grupo FD3. As diferencas
entre os grupos revelaram ndo ser significativas (U = 283,50, p = 0,33). Contudo, registou-
se um pequeno TE da intervengao para este indicador (dcohen = 0,27). Face a este pequeno
efeito, concluimos que, aproximadamente, 58% dos cuidadores do grupo FD3 apresentam
uma pontuacdo na escala QCPR superior a média, quando comparados com os cuidadores
do grupo CdU. Verifica-se uma probabilidade de superioridade de cerca de 56% de um
cuidador do grupo FD3 apresentar melhor relagdo com a PcPNC, do que um cuidador
escolhido aleatoriamente do grupo CdU. O nuimero de PcPNC que necessitam de ser
tratadas (NTT) para se obter um resultado favordvel para os cuidadores do grupo FD3, em

contraste com o grupo CdU, é de 17.

VII-3.6 EVENTOS ADVERSOS

No decorrer do estudo, ocorreram alguns eventos adversos, incluindo a morte de um
participante do grupo experimental, uma institucionalizacdo por agravamento dos SNP de
um elemento do grupo de controlo, e trés hospitalizacdes, duas das quais por
agravamento do estado de saude e uma por queda (n = 1 do grupo FD3 e n=2 do grupo
CdU). Nenhum destes eventos esteve associado com o presente estudo. Adicionalmente,
uma cuidadora reportou a ocorréncia de sintomas depressivos no seu familiar apés o
inicio da EC e por esse motivo abandonou o estudo. Este evento poderd estar associado a
intervencdo, na medida em que a realizacdo das sessOes propostas podera ter aumentado

a consciencializacdo da PcPNc para as suas dificuldades.
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VII-3.7 ACEITABILIDADE, APLICABILIDADE E O SIGNIFICADO ATRIBUIDO AO PECI - FD3

A taxa de atrito, ja identificada no inicio da apresentacdo dos resultados, € um indicador
que nos permite aferir dados sobre a aceitabilidade dos elementos das diades ao PECI-
FD3. Verifica-se que a taxa de atrito do grupo FD3 é quase trés vezes superior ao da
registada no grupo CdU [32% (n =9) vs 12,5% (n = 3)]. A principal razdo apontada pelos
participantes para justificar a sua saida foi a perda de interesse por parte da

PcPNC/cuidador em continuar a participar (30,77%).

O numero de sessOes realizadas pelos elementos das diades ao longo das 12 semanas
oscilou entre duas a 36. Das diades que finalizaram o estudo (n = 18), 44,4% realizaram,
em média, trés sessdes semanais, 38,9% duas sessoes semanais e 16,7% uma sessao e

meia por semana (ver Tabela 45).

Dos participantes elegiveis que nao finalizaram o estudo (n = 10 por abandono; n = 1
obito), sete realizaram na totalidade entre uma a 10 sess0es, dois realizaram entre 10 a 20
sessOes e um (que corresponde a um dos participantes que foi sujeito a hospitalizacao)

realizou entre 20 a 30 sessoes.

Tabela 45-Numero de sessGes realizadas

Numero de sessoes
0-10 10-20 20-30 30-36 Total
completadas
Alocados aogrupo FD3
7 (25) 5(17,8) 8(28,6) 8(28,6) 28 (100)
n (%)
Concluiramo estudo
%) 0 (0) 3(16,7) 7 (38,9) 8 (44,4) 18 (100)
n (7

VII-3.7.1 Monitorizagdo Telefénica/Visita

A monitorizacdo telefénica ou a visita quinzenal foram realizadas com todas as diades do
grupo FD3. Nas situacdes em que RS sentia que a motivacdo dos participantes poderia
estar a diminuir ou quando a diade apresentava alguma dificuldade na realizacdo das
sessOes, optou-se pela visita presencial, agendada de preferéncia num momento em que

se procedesse a realizacdo de uma sessao de estimulacdo. No total, foram realizadas 31
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visitas de monitorizacdo. Tanto telefonicamente, como presencialmente, procurou-se
trabalhar a motivacdo dos elementos da diade, real¢cando os beneficios que a intervencao
poderia promover e, simultaneamente, esclarecer dividas ndao soé referentes as sessdes e
a EC em si, mas também sobre a propria deterioracdo cognitiva e as fases que a

caracterizam.

VII-3.7.2 Instrumento de monitorizagdo das sessoes

A andlise dos resultados obtidos com o instrumento de monitorizagdo das sessdes de
Estimulacdo Cognitiva Individual permitiu inferir sobre a satisfacdo das diades face as
diversas sessfes. Algumas das diades teceram alguns comentarios escritos, que foram
criteriosamente analisados e tidos em consideragdo para o ajuste final ao Manual do PECI-
FD3. Percebeu-se pela anadlise dos mesmos que ndo existiu nenhuma sessdao que fosse
expressivamente menos apreciada do que as outras. (Apéndice IX - Instrumento de

Monitorizacdo das Sessdes do PECI-FD3).

Entrevistas

Os significados atribuidos ao PECI, as sessdes e a evolugdo da relagdo entre os elementos
da diade, foram obtidos através de entrevistas. Estas permitiram compreender o que os
participantes mais apreciaram e o impacto que a intervencdo teve nas suas vidas e na

relacdo da diade.

Os elementos das diades reconheceram que numa fase inicial ndo atribuiram nenhum
significado e ndo tinham grandes expectativas em relacdo ao PECI. Porém, com o evoluir
do programa, os cuidadores destacaram melhorias no seu familiar em alguns dominios de
funcionamento, como por exemplo no discurso, nomeadamente na fluidez do discurso
espontaneo, na capacidade de interacdao, bem como, no estado de humor e na voligao
para sair de casa. Reconheceram ainda a capacitacdo para o uso de certas estratégias que
passaram a incluir na sua rotina didria, e que tinham como objetivo promover a

estimulacdo em momentos casuais das AVD. Seguem-se alguns excertos das entrevistas:

“..0 meu pai agora tem uma conversa sobre o quer que seja .. mais dindmico”

[Cuidadora_1]
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“Mais atento, mais observadore conversador...” [Cuidadora_1]

“... isto é muito importante, ele teve uma melhoria tremenda... sem duvida que isto fez

com que o meu pai ficasse mais ativo no dia a dia” [Cuidadora_1]

“Sinto que tem mais vontade de sair de casa. Evitava cruzar-se com os vizinhos sé para

ndoter que falar...agora jd ndo sinto isso.” [Cuidadora_1]

“.. pela questdo da minha mde ser uma pessoa pouco letrada, as vezes tenho alguma

dificuldade em conseqguir que ela entenda o que é pretendido ...” [Cuidadora_2]

“e outras, tenho a nogdo plena que ndo é porisso (baixo nivel de escolaridade), mas pelas

perdas...” [Cuidadora_2]

“ela nunca fugiu de fazer os exercicios, acho que ela naqueles momentos fica envolvida, e

leva a sério“[Cuidadora_2]

“Tento levar na brincadeira e sinto que ela gosta...” [Cuidadora_2]

“As sessOes sdo simples, ndo obrigaram grande preparag¢do prévia da minha parte... os

exercicios em si acho que ndo sdo dificeis e acho que sdo acessiveis...” [Cuidadora_2]

“Mas as vezes tem-me surpreendida... ei pd nem sabia que a minha mde sabia isto”

[Cuidadora_2]

“Sinto que mudamos muita coisa, por exemplo quando estamos a almog¢ar ou a jantar
estamos a fazer exercicios. Pergunto-lhe o que entendeu das noticias que ouviu, como lhe

soubea comida, pergunto-lhe sobre o tempo...” [Cuidadora_2]

As PcPNC reconheceram que a participacdo neste estudo foi uma mais-valia, lamentando

a finalizacdo do mesmo. Um participante manifestou que algumas sessdes apresentavam

algum grau de complexidade e isso desagradou-o, mas compreende que alguns exercicios

tenham de ser mais complexos. No geral, as PcPNC nao reconhecem melhorias nos seus

desempenhos cognitivos. Todavia, um participante reconheceu melhoria no seu humor,

mais vontade de sairde casa e de participar em momentos sociais.
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“Sinto que tive a oportunidade de estar mais tempo com a minha filha..., de partilhar

histdrias da familia e da minha vida” [PcPNC_1]

“Foi bom, tive a companhia da minha neta..., fazia-lhe o almocgo e no fim ficdvamos a

fazeros exercicios” [PcPNC_2]

“Gostei dos exercicios, acho que nem sempre dei as respostas certas, mas senti-me bem

ocupada” [PcPNC_2]

“Sim agora jd saio mais e ndo fujo das pessoas [sorriu] (...) e até fui visitar uma amiga ao

lar (...) participei na festa da igreja” [PcPNC_2]

VII-3.7.3 Finalizagao do Manual do PECI - FD3

As informacdes recolhidas durante o processo de adaptagdao conduzido na Fase 3,4 e 5
foram utilizadas para a adaptacdo das restantes sessdes do PECI-FD3 (mais precisamente
da sessdo41a75). Asessdo 13 e 14 correspondente aos sons (que necessitava do suporte
em DVD) foram adaptadas para serem apoiadas com recurso a outras tecnologias, como o
uso da internet. A versao pré-final portuguesa do manual do PECI-FD3, juntamente com
uma tabela de sintese das alteracbes efetuadas (Apéndice Xl - Synthesis of adaptations
made in the Portuguese version of the manual), foram enviadas a LY (primeira autora do
programa) que recomendou a introducdo de duas alteracdes relacionadas com o /ayout,
gue foram aceites pela equipa portuguesa, obtendo-se assim versao final do manual do
programa (que pode ser consultado no Apéndice V - Fazer a Diferenca 3 — versdo

portuguesa).

VIl-4. DISCUSSAO

Este primeiro estudo realizado em Portugal com o FD3 proporciona dados muito
favoraveis e promissores sobre a viabilidade de futuros trabalhos dentro deste contexto.

Os resultados mostram ter utilidade e relevancia para a pratica clinica.

O FD3 é um programa de EC que se considera inovador. Este programa esta estruturado

para ser desenvolvido de um para um, esta redigido numa linguagem simples e acessivel
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ao cuidador, e contempla orientac¢des iniciais que auxiliam a capacitacdo do cuidador. 24>
Por isso, e pelos resultados encontrados, considera-se que o FD3 tem um alto potencial
para a pratica de cuidados em contexto domiciliario. Considera-se ainda que este PECI
tem potencial para ser implementado de um para um em outros contextos, recorrendo a
outra tipologia de facilitadores, como cuidadores formais e profissionais. O alargamento

do contexto de implementacdo foi também sugerido por LY.>

Numa sociedade envelhecida, o envelhecer em casa, inserido numa comunidade amiga da
populacdo idosa, € uma medida que promove maiores niveis de autonomia, felicidade e
qualidade de vida.**™° Capacitar o cuidador para um papel mais ativo e colaborativo é
uma estratégia necessaria para que o envelhecer no domicilio se torne uma realidade
mais adaptada e promissora.>® A capacitacdo do cuidador para a gestdo das respostas
humanas da pessoa a PNC mostra poder estar relacionada com o retardar de uma

institucionalizacdo e com o prolongar da esperanca de vida do individuo.>?
Implementacao da Intervengao

O estudo foi desenvolvido num contexto em que as pessoas, na sua maioria, apresentam
baixos niveis de literacia, sendo uma caracteristica da populagao portuguesa com 60 ou
mais anos.>? A equipa dos cuidados primarios propds a realizacdo de uma interveng¢do que
grande parte dos cidaddos ndo conheciam e consequentemente, ndo sentiam falta ou
necessidade. Acredita-se que pelo facto de a intervencdo ser implementada por uma
equipa de saude (equipa de investigacdo), que os participantes desconheciam, podera ter
sido decisivo para que algumas diades recusassem a sua referenciacdo. Apesar destas
condicionantes e, possivelmente por muitas outras de que ndo tomamos conhecimento,
foram referenciadas durante os seis meses em que decorreu o processo de recrutamento

113 diades e apenas cerca de metade aceitaram/reuniram condi¢Ges para integrar o EP.

As razOes para a exclusdo de participantes entre a referenciacdo e a randomizagdo foram
varias. A que mais pesou foi o estado avancado da deterioragcdo cognitiva (31%). Isto deve-
se, possivelmente, ao facto da PcPNC deixar de se deslocar aos cuidados de saude
primarios, sendo que os familiares/cuidadores passam a ser os porta-vozes destes
idosos.>3°* A pessoa com perda de capacidade cognitiva é estigmatizada, tendo um papel

muito pouco ativo na tomada de decisdo, deixando de sair de casa, sendo cada vez mais
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substituida na realizacdo das suas fungdes e AVD.>> Daqui poderd conjeturar-se que 0s
idosos com maior deterioracdo cognitiva ficam isolados e sem o escrutino médico

periddico que este quadro clinico (quase sempre) exige.>>

A segunda maior razdo de recusas/desisténcia entre a referenciagdo e a randomizacgdo foi
a perda de interesse por parte da diade em participar (28%). Quando analisamos o estudo
da LY, apesar de o nimero de participantes ter sido superior, bem como o nimero de
instituicdes envolvidas, verificamos que no total dos 1340 doentes referenciados, apenas
27% entrarem no RCT.> A razdo mais apontada para as perdas entre a referenciacdo e a
randomizacdo foi a falta de vontade de participar no estudo, em 24% de casos (n = 340),

seguindo-se a presenca de critérios de exclusdo, em 22% de casos (n = 295).>

O PECI-FD3 revela estar bem estruturado, tem uma linguagem simples e conteldos
orientadores para a intervengdao, mas nao deixa de ser uma intervengao complexa. Por
isso, o protocolo do RCT desenvolvido no presente trabalho, a semelhanca do estudo
conduzido por LY, programou um conjunto de estratégias para facilitar a implementacao
da intervenc3o.”® Sabe-se que a complexidade das intervencdes pode afetar a garantia da
fidelidade,®” ou seja, a certeza de que a mesma é implementada de forma consistente e
sistematizada.> Por exemplo, o FD3 n3o foi aceite por todas as diades e, em alguns casos,
a falta de adesdo pode ter estado relacionada com a dificuldade que o cuidador teve em
implementar a intervencdo.>>’ Uma das estratégias utilizadas, neste estudo, para
minimizar as dificuldades dos elementos das diades, foi a realizacdo de um

acompanhamento mais proximo pela realizacdo das visitas de monitorizagdo.

Os resultados do presente estudo permitem-nos fazer inferéncias sobre a aceitabilidade e
aplicabilidade do programa FD3. A taxa de atrito é elevada, mas semelhante a taxa
apresentada por outros estudos desenvolvidos no ambito de intervengGes ndo
farmacoldgicas.>® Existem também estudos realizados no contexto da EC individual com

taxas de atrito superiores a registada no presente estudo.®

Apesar da taxa de atrito deste estudo ser muito semelhante a taxa de atrito do estudo de
LY (23%), é necessario realcar que este ultimo foi mais longo (12 semanas vs 25 semanas).
A diferenca na duracdo da intervencdo leva-nos a concluir que a taxa de atrito neste EP

teve um impacto superior ao do estudo original. Neste sentido, seria importante, em
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estudos futuros, tentar encontrar estratégias que pudessem reduzir esta taxa. Apesar de
se ter procurado implementar um cuidado préximo, através das visitas de monitorizacdo,
ao longo das 12 semanas, este acompanhamento ndo foi estruturado, ou seja, foi
realizado quando a intuicdo clinica do investigador aferiu essa necessidade, e nao de
acordo com diretrizes previamente estabelecidas que determinassem em que momentos

da intervencdo o investigador deveria intervir.

Para garantir a fidelidade na execucdao do programa, protocolaram-se os passos e 0s
conteldos para a capacita¢ao do cuidador. A formagdo dos cuidadores foi conduzida por
um so investigador.>”>? Este processo seguiu as orientacdes do estudo original de LY. No
entanto, foram vdarias as diades (n = 9) que necessitaram de um terceiro momento de
formacdao. Também a monitorizacdo quinzenal, em varios casos, foi realizada em formato
presencial (n = 31 visitas) por se considerar que o cuidador necessitava de solidificar
competéncias para a implementacdo das sessGes. Mesmo tentando assegurar o
acompanhamento de proximidade, neste tipo de estudos ndo temos como garantir que na
auséncia do investigador as sessdes estdo a ser conduzidas com a qualidade necessaria, ou

seja, que a adesdo aos conteudos, principios e estrutura da intervengdo esta a ser

cumprida.®

Outra questdo que merece reflexdo é a adesdo a intervencdo. No estudo da LY,> das 180
diades incluidas no grupo de intervengdo, s6 20 (11%) realizaram entre 70 a 75 sessoes.
Neste EP, verificou-se que apenas 8 diades (28,6%) concluiram o estudo com a realizagdo
das trés sessbGes semanais, como previsto no protocolo. No contexto das intervengdes
cognitivas individualizadas, outros estudos encontraram a mesma dificuldade.® No

entanto, o ndo cumprimento do nimero de sessdes semanais estabelecidas condiciona os

resultados que se pretendem obter.>>8

O significado atribuido pelos elementos das diades que cumpriram a intervencdo durante
as 12 semanas fornece indicadores essenciais para um melhor entendimento da
intervencdo na perspetiva dos participantes, e sobre fatores que influenciaram a sua
percecao e, consequentemente, a sua adesdo. Os dados obtidos sobre estes significados
mostram que os cuidadores entendem que as atividades intelectuais sdo muito

importantes para o bem-estar do seu familiar e que a sua percecdo positiva a favor da
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intervencdo promove uma maior adesdo. Na verdade, o facto de estar totalmente
disponivel para a PcPNC durante uma hora e 30 minutos semanalmente, podera ter

levado o cuidador a aperceber-se que o seu familiar com PNC tem mais capacidades do

que aquelas que ele/a possivelmente considerava.

No contexto das intervencgbes, sejam farmacoldgicas ou ndao farmacoldgicas, as mesmas
devem ter em atenc3o as caracteristicas do grupo a que se destinam.>® Ndo existe uma
intervencao certa para todos os casos, mas sima intervencao certa face as especificidades
de quem a recebe.®® A intervencdo pode ser muito eficaz, contudo, se n3o for
suficientemente significativa para os seus utilizadores, a sua eficacia podera ser posta em
causa. Neste sentido, acredita-se que o FD3 serd uma opg¢do para um grupo especifico de
PcPNC e seus cuidadores. Tentar explorar as caracteristicas da populacdao alvo mais
recetiva a esta intervengdo poderd ser um caminho acertado em termo de futuras

investigacoes.

Assim, presume-se que a intervencdo implementada neste estudo para algumas das
diades incluidas teve pouco significado. Muitas razées podem serapontadas para justificar
esta suposi¢cao. Em primeiro lugar, o baixo nivel de literacia da populagdo envolvida e,
talvez em associacdo, falta de reconhecimento dado as atividades do foro cognitivo.
Outras razbes prendem-se com o desconhecimento da patologia e dificuldade na gestao
da doenga, sentida pelos cuidadores. Segue-se, a falta de envolvimento da PcPNC nas
atividades propostas e a incerteza, por parte do cuidador, sobre a forma como estd a
executar a intervencdo. A dificuldade em ajustar as tarefas do dia-a-dia as exigéncias do
programa é um outro fator identificado como relevante, dado que 64% dos cuidadores
que implementaram a intervengdao acumulavam a tarefa de cuidador principal. Por fim, o
significado atribuido a intervencdao podia ser influenciado pela relagdo pouco amistosa

entre os elementos da diade.

Das quatro entrevistas desenvolvidas com participantes que finalizaram o estudo
depreende-se que os significados atribuidos a intervencdao diferem entre a visdo do
cuidador e a visdo da PcPNC. Os cuidadores identificaram a melhoria no funcionamento
dos seus familiares com PNC, considerando que a mesma pode ser atribuida a

intervencdo. Consideraram ainda que o reconhecimento desta melhoria podera ter sido
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diferenciador e ter promovido a sua adesdo ao PECI-FD3. Por sua vez, as PcPNC focaram-
se muito na oportunidade que tiveram de passar mais tempo com o seu familiar e,
simultaneamente, reconheceram que os exercicios sao um bom desafio intelectual.
Contudo, ndo identificaram nenhuma melhoria neles préprios, em termos cognitivos,

como resultado da intervencao.
Impacto da Intervengao

A semelhanca de outros estudos realizados no contexto da estimulacdo de grupo ou no
contexto da intervencdao individualizada, foram identificados efeitos positivos nos

participantes que receberam a intervencdo de EC, quando comparados com os

participantes que receberam CduU.60-%3

Neste EP, os ganhos significativos foram observados ao nivel da cognicdo. Apds a
intervencdo, as PcPNC apresentaram melhor desempenho cognitivo em termos de
orientacdo e cumprimento de ordens, sendo o efeito observado de tamanho médio. O
efeito positivo do PECI na cognicdo é congruente com os resultados reportados por

estudos realizados no contexto da EC individual.”-¢0

Face a estes resultados, coloca-se a hipdtese de que alguns dos participantes envolvidos
no estudo poderiam estar sub estimulados e, por este facto, responderam muito bem a
intervencdo. Muitas das capacidades cognitivas das PcPNC poderiam estar preservadas,
mas pela falta de estimulo social, pela falta de ocupacdo e de envolvéncia na tomada de
decisdo, estas capacidades manifestavam-se de forma bastante reduzida. Assim, quando
sujeitos a intervencdo, pela oportunidade que o programa proporciona em termos de
interacdo com o cuidador, nomeadamente na troca de opinides e diferentes pontos de
vista sobre os assuntos propostos, pelo tempo que ambos passaram numa interagdo
sauddvel, agraddvel e significativa para ambos, as PcPNC responderam de forma muito

satisfatoria, que se traduziu em ganhos em saude.”/64

Estudos semelhantes realizados no contexto da EC individual verificaram ainda ganhos ao
nivel da atencd0.6961 Este dominio cognitivo n3o foi avaliado diretamente neste estudo.
Contudo, tendo em conta o impacto positivo do FD3 no cumprimento de ordens simples
(o que ndo se verificou no grupo de controlo), pode-se conjeturar que o dominio da

atencdo também foi beneficiado.
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Em termos de discurso/linguagem, apesar de ndo se terem verificado diferengas
significativas entre os grupos, obteve-se um pequeno efeito da intervencdo sobre a
evocacdo verbal imediata e discurso espontaneo avaliado pela ADAS-Cog. E interessante
constatar este efeito, uma vez que estudos anteriores®l®> encontraram ganhos
significativos ao nivel da fluéncia verbal nos participantes expostos a intervencdo cognitiva
(IntC) individual. Realga-se ainda que nas monitorizagGes telefénicas quinzenais, nas
visitas, e nas entrevistas finais realizadas aos cuidadores, a mudancga ao nivel do discurso
refletiu o ganho que os cuidadores mais reportaram. Estes resultados sdo consistentes
com as evidéncias encontradas na nossa revisdo sistematica sobre a eficacia das IntC
individuais (apresentada no Capitulo Il), sendo suportados por dados encontrados em
varios estudos realizados no contexto das IntC individuais, administradas por um cuidador

no domicilio 8,10,60,61,65,66

Uma das questdes colocadas em consideracdo na revisdo sistematica supramencionada
relaciona-se com a influéncia que o grau de dano cognitivo pode ter no impacto da
intervencdo. Designadamente, as pessoas com deterioracdo cognitiva ligeira podem
mostrar-se mais sensiveis a intervencdo individualizada. O mesmo ndo se verifica em
relacdo as pessoas com PNC major em graus de maior severidade.>® Neste EP, cerca de
57% da amostra do grupo de intervengcdo apresentava uma PNC num grau ligeiro,
respondendo, com muita probabilidade, mais favoravelmente a intervengao proposta. Em
termos de neuroplasticidade e de neurogénese, estes resultados sdo congruentes, na
medida em que quanto menor é o dano cognitivo, maior é a capacidade neuroplastica
(adaptacdo do cérebro) e maior é a capacidade para aprender e de se promover a
neurogénese.®*%7 Possivelmente, 12 semanas s3o insuficientes para se promover este
processo em termos cerebrais (o que pode justificar, de certa forma, o impacto limitado
da intervencdo). Contudo, as reservas cognitivas presentes numa deterioracdo cognitiva
leve serdo superiores as reservas cognitivas proprias duma deterioracdo cognitiva de grau
moderado, o que ao nivel dos processos de atencao reflete-se em alteragbes menos
acentuadas. Poder-se-a assim explicar porque razao os participantes que apresentam PNC
ligeira respondem melhor as intervengdes,®%®’ sendo que resultados semelhantes foram
reportados noutros estudos, tal como evidenciado na Capitulo Il deste relatdrio pela RSL

efetuada.”® Consideramos os resultados deste estudo muito promissores e que nos
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fornecem confianca para recomendar a implementacdao de intervencdo cognitivas nas
fases mais precoces da PNC.%” J4 as PcPNC em graus de maior severidade requerem uma

intervencdo mais diferenciada e, podera ser este o motivo pelo qual os PECI, conduzidos

por cuidadores informais ou familiares, mostram ser pouco eficazes.

Em termos de qualidade de vida, obteve-se no grupo FD3 uma melhoria marginalmente
significativa, com um TE médio. A qualidade de vida tem sido descrita como uma das
dimensdes que mais parece beneficiar da EC de grupo.®3-%8 Por sua vez, no &mbito da EC
individual, nenhum estudo demonstrou resultados estatisticamente significativos sobre a
qualidade de vida.®82.61.69 A EC de grupo pelas suas proprias caracteristicas, ou seja, pela
interacdo social que proporciona, pelo convivio entre pessoas idosas, pelo
estabelecimento de novas relagdes, pela obrigatoriedade de sair de casa para se deslocar
a terapia tem revelado um impacto mais positivo na qualidade de vida da pessoas idosa
com PNC. Por sua vez, a EC individual podera promover efeitos positivos em varios
dominios cognitivos, mas na qualidade de vida este impacto ndo se tem mostrado
significativo. Muitas razdes poderao ser conjeturadas sobre este assunto, mas na nossa
opinido as que possivelmente mais comprometem estes resultados sdo a parca interagdo
social que a intervencdo individual proporciona e as limitadas experiéncias diarias, dados

gue as suas rotinas, na sua grande maioria, mantém-se.

Quando nos centramos no impacto da intervencdo na qualidade da relacdo entre os
elementos da diade, este estudo n3do evidenciou nenhum ganho, ao contrario do estudo
conduzido por LY. Por fim, o desenvolvimento da intervencdo por parte do cuidador, a
semelhanca do estudo de LY, ndo mostrou ter impacto significativo na sua saude fisica e

mental.’
Pontos fortes e limitagdes do estudo

Este EP permitiu estimar os parametros que serdao necessarios para se realizar um RCT em
maior escala. Estes parametros incluem o calculo do tamanho amostral, entendimento e
percecdo da disponibilidade das equipas de saude (médicos e enfermeiros) para o
recrutamento de participantes, identificagdo do niumero de participantes elegiveis face
aos referenciados, identificacdo de instrumentos de avaliacdo a serem incluidos/mantidos,

e estimativa de taxas de atrito e de ades30.12:13
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Consideramos que os nossos dados permitem concluir que a aceitabilidade e
aplicabilidade do PECI-FD3 para a populacdo em estudo foram satisfatdrias, com taxas de
atrito e de adesdao semelhantes a estudos ja desenvolvidos neste ambito. Deste modo, a
conducdo deste RCT permitiu testar e finalizar a interven¢do culturalmente adaptada

(dando continuidade ao Capitulo IV e finalizando assim as Fases 4 e 5 do FMAP?).

Em termos de garantias do RCT, no que respeita as PcPNC, verifica-se uma
homogeneidade entre os grupos no ponto de partida (antes da intervencdo). De todas as
varidveis avaliadas, apenas a qualidade de vida era estatisticamente diferente entre os
grupos. Em relacdo aos cuidadores, os grupos eram equivalentes, a excecdo da idade e
qualidade da relacdo percecionada pelo cuidador. A idade foi significativamente inferior
no grupo sujeito a intervencao face ao grupo de controlo. Ressalta-se que nem sempre o
cuidador sugerido pela diade referenciada foi o cuidador que conduziu a intervengao.
Nomeadamente, a equipa de investigacdo teve alguma influéncia na escolha dos
facilitadores dentro dos grupos, analisando os perfis de cuidadores e identificando o
membro da familia com mais potencial e capacidade para conduzir a intervencdo. Este

facto poderad justificar a diferenca de idades observada entre os grupos. Mas acresce dizer

que isto foi realizado para ambos os grupos, no momento de avaliagdo.

De todos os estudos reportados na literatura e conduzidos no contexto das IntC realizadas
pelo cuidador, o trabalho atual é daqueles onde a idade média do cuidador é das mais
baixas (57 anos). Somente o estudo de Onder, apresenta a idade média do cuidador
inferior (55 anos).” A menor idade do cuidador podera ser facilitadora para o
desenvolvimento deste tipo de intervenc¢do, pois os cuidadores mais jovens, por norma,
tém mais literacia em saude, podem também apresentar maior capacidade para conduzir

as sessoes e entenderem melhor as dificuldades da PcPNC.

Outra diferenca entre os cuidadores prende-se com a qualidade da relacdo entre os
elementos diade percecionada como mais positiva, de acordo com as respostas dadas
pelos cuidadores pertencentes ao grupo FD3, em comparacdao com os do grupo CdU. A
justificacdo para esta diferenga podera ser a mesma que foi apresentada para a idade.
Apesar da distribuicdo nos grupos ter sido aleatéria, nos mesmos procurou-se envolver o

cuidador que reunisse mais condi¢cdes para o desenvolvimento da futura intervencao.
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Quando o cuidador estava saturado do desempenho do papel ou quando a relagdo era
conflituosa, tentamos negociar o desenvolvimento da intervengdo por um outro elemento

da familia, como, por exemplo, um neto.

A avaliagcdo cega durante o RCT foi garantida. Foi solicitado aos elementos das diades de
ambos os grupos que na avaliacdo pds-intervencdo nao dessem ao avaliador os dados

referentes ao grupo a que foram alocados durante o estudo.

Outra garantia foi o uso de medidas de avaliagdo com robustas propriedades
psicométricas, com um uso sustentavel neste tipo de investigacao, e utilizadas em estudos
anteriores.>’% No entanto, a escala QCPR vers3o portuguesa é o instrumento que podera
apresentar caracteristicas psicométricas mais frageis, dado que o seu processo de

validacdo decorreu em simultdneo com este estudo (como exposto no Capitulo V1).14

A vantagem de se replicaram medidas ja utilizadas por outros estudos é de permitir que

futuras comparacdes diretas possam ser realizadas entre os varios RCT desenvolvidos em

contexto de estimulag3o cognitiva, particularmente, no contexto da EC individual.>®

Mesmo assim, no contexto das respostas humanas, nem sempre os instrumentos medem
com precisdao as mudangas ocorridas, podendo existir indicadores clinicos dificeis de
serem detetados/medidos. Neste estudo, tentamos ndo sobrecarregar os participantes
com uma grande bateria de instrumentos, razdo pela qual, ndo adotamos todas as
medidas utlizadas por LY. Um outro argumento a favor desta opc¢ao diz respeito ao facto
de que o uso de multiplos instrumentos de medidas concorre para o risco de falsos

positivos devido a variabilidade aleatdria.

Reconhecendo que os estudos experimentais sdo desenhados para estabelecer uma
relacdo de causalidade, ndo menos verdade é a contaminacdo da experiéncia ou a
existéncia do viés. Por isso, a replicacao deste estudo é necessaria e, se possivel, esta deve

ocorrer huma maior escala.?4

A ndo representatividade da amostra pode ser considerada uma limitacdo de um estudo
experimental. A maioria dos estudos conduzidos no contexto das IntC individuais
apresenta pequenas amostras, justificando este facto pela complexidade da condugdo de

um RCT, e pelos recursos humanos e econdmicos que sdo necessarios.®61.6> Dada a n3o
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representatividade da amostra, qualquer inferéncia dos dados também fica

comprometida. Por isso, exploramos o TE da intervencdo, para minimizar esta limitacdo.

Apesar das limitagdes acima referenciadas, considera-se que este EP pelo seu desenho
metodoldgico (RCT), com um processo de randomizagao cego, com a existéncia de um
grupo controlo e uma avaliacdo pré e pds-intervencdo também cega, da validade interna

aos resultados apurados.32

VII-5. CONCLUSAO

Este EP, conduzido com uma amostra de 52 diades, teve uma taxa de atrito de 23,1%,
justificada essencialmente pela perda de interesse por parte da PcPNC/cuidador em
participar (30,8%). Das diades que concluiram o estudo, 44,4% realizaram em média trés
sessOes semanais. A analise por intencao de tratar (ITT) revelou diferencas significativas
entre o grupo intervencdo e o grupo de controlo em dois dominios cognitivos: orientacdo
e compreensdo de ordens. O impacto da intervencao foi também observado no indicador
da qualidade de vida do idoso, segundo a perspetiva do cuidador. O estudo nao
evidenciou ganhos na gestdo dos SNP, incluindo sintomatologia depressiva, e no nivel de
dependéncia para as AVD. Por fim, ndo se encontraram beneficios da intervencdo no que
respeita a qualidade da relacdo entre os elementos da diade ou estado de saude do
cuidador. Os elementos da diade que finalizaram a intervengao atribuiram um significado

positivo ao PECI-FD3.

Os dados obtidos neste estudo levam-nos a concluir que a implementacdo bem-sucedida,
isto é, a adesdo as sessOes do FD3 requer um conjunto de condi¢des por parte da diade,
tais como a existéncia de uma rela¢ao de boa qualidade entre os elementos da diade,

disponibilidade e bons a razodaveis niveis de literacia por parte do cuidador.

Face a estes dados, considera-se que o PECI-FD3 conduzido no domicilio pelo cuidador
mostra ser uma interven¢do promissora, com um grande potencial para ser explorada e

implementada em futuros trabalhos de investigacao e na pratica clinica.
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VIII-1. DISCUSSAO

Neste capitulo final e depois de concluidas todas as Tarefas propostas para este processo
de investigacdo, falta-nos discursar sobre i) a participacdo de cada uma delas no
cumprimento do objetivo geral desta tese (apresentado no capitulo introdutério), e ii) o
contributo do conhecimento gerado para a disciplina de enfermagem. Refletiremos ainda
sobre a forma como o conhecimento gerado podem consubstanciar uma pratica de
enfermagem mais informada, tendo por base as op¢des metodoldgicas adotadas, em cada

uma das Tarefas realizadas e, por fim, abordaremos as implicacbes para a pratica de

enfermagem e para a investigacao.

Este trabalho foi concebido por uma enfermeira especialista em Enfermagem de Salde
Mental e Psiquidtrica,! que ao longo de todo o processo de investigacdo, priorizou a
procura de conhecimento Util para o desenvolvimento da disciplina de enfermagem e
significativo para o cidaddo. O conhecimento em torno das pessoas que desenvolvem
processos de deterioracdo cognitiva é imprescindivel para uma enfermagem que em
vdrios contextos de atuacdo tem o cliente idoso como alvo dos seus cuidados. Sabemos
gue as necessidades em cuidados de enfermagem dos cidaddos sdo mudaveis e
recorrentemente sdo influenciadas por uma miriade de condi¢cbes, como a conjuntura
socioecondmica, 0s processos migratdrios, diminuicdo da natalidade, alteragdes nas
dindmicas familiares, envelhecimento, aumento da idade da reforma, entre outras
condi¢bes que aqui poderiam serrelatadas. A dindmica populacional e as necessidades em
cuidados de saude incitadas pelo envelhecimento das popula¢des sdo desafios globais,?
nos quais a enfermagem tem a sua demanda profissional.> Entendemos que a
enfermagem contribui ao procurar implementar melhores cuidados em satde.3? Tendo por
base este pensamento, nesta investigagdo, procuramos distanciar-nos dos modelos
tradicionais de cuidados as pessoas que desenvolvem deterioracdo cognitiva, muitas vezes
s6 centrados na gestdo de sinais e sintomas, na imposicao de cuidados ou na substituicao
dos autocuidados.* Assim sendo, procuramos disponibilizar uma intervencdo terapéutica

inovadora e util, para que os enfermeiros tenham a oportunidade de a incorporar nos
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cuidados que prestam, com potencial de auxiliar o cidaddo ao longo da sua transicdo, pelo

uso das suas capacidades/competéncias cognitivas, em parceria com o cuidador.?

Os profissionais de saude em geral e, os de enfermagem em particular, precisam de
instituir boas praticas (cada vez mais) centradas nas necessidades ndo visiveis dos
cidaddos que desenvolvem perdas cognitivas.”® Nesta perspetiva, facamos a seguinte
reflexdo: A pessoa idosa que desenvolve uma perturbacdo neurocognitiva (PNC),
gradualmente, fica limitada nas suas atividades mais avancadas de vida didria, e,
sucessivamente, vai desenvolvendo niveis de dependéncia, por exemplo, (a) isola-se em
casa, muitas vezes, ndao por diminuicdo da forca dos membros inferiores ou falta de
equilibrio, mas acima de tudo por se sentir incapaz de planear uma saida de casa, (b)
abandona as festas de familia, ndo por ter deixado de gostar dos seus familiares, mas
porque os elementos da familia conversam e riem-se de “coisas” que jd ndo
acompanha/entende; e muitos outros exemplos poderiam aqui ser mencionados. E
preciso ter um conhecimento profundo sobre os processos patolégicos que caracterizam
cada etiologia e o impacto que estes tém na vida da pessoa que vai para além do
entendimento da semiologia da doencga. Por sua vez, este conhecimento tem de estar
relacionado com a individualidade de cada pessoa, com as suas caracteristicas, nao
descorando as particularidades familiares, socioecondmicas e culturais onde a pessoa esta
inserida. Tal como explanado na parte introdutdria, é necessario implementar um cuidado
diferenciado e centrado na pessoa. S6 com uma visdo global da pessoa se podera atuar
antes que as perdas ocorram, antes que os fendmenos acontecam. Reverter as
fragilidades e prolongar a qualidade de vida da pessoa idosa com PNC, numa condicdo

patoldgica crénica que por natureza é irreversivel, significa dar vida aos anos.

Os cuidados as pessoas que desenvolvem deteriora¢cdo cognitiva exigem uma abordagem
multidimensional onde o manter-se ocupado/ativo, por meio de atividades de
estimulacdo cognitiva, podera ser uma boa opgdo terapéutica.” Como vastas vezes ja
descrito neste relatdrio, os resultados de estudos primarios e consequentes revisdes
sistematicas referentes a evidéncia da eficdcia da EC sdo a favor do uso da intervengado,
pelos ganhos operados na cognicdo e da qualidade de vida.’ A literatura internacional
sobre o estudo das intervengdes cognitivas, incluindo da estimulacdo cognitiva (EC) é

extensa. Em Portugal existe um conjunto de investigadores que centraram as suas
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pesquisas neste ambito, nomeadamente, na procura de indicadores clinicos de eficacia

que incrementem o uso das IntC na pratica dos cuidados.01>

A investigacdo desenvolvida no contexto das IntC é um método privilegiado para a
construgdo acumulativa e sistemdtica de conhecimento em torno das mesmas,
designadamente na afericdo de novas abordagens terapéuticas, como é exemplo o
cuidado diferenciado, explorado ao longo deste relatério - a Estimulagdao Cognitiva
Individual administrada por um cuidador em contexto domicilidrio. Nesta perspetiva de
cuidados diferenciados especificamente dirigidos a pessoa com PNC (PcPNC), haverd a
considerar o domicilio da PcPNC e a respetiva familia como um ambiente privilegiado para
a implementacdo de IntC. Tal intervencdo pode ser complementada em paralelo com os
profissionais que podem, desta forma, desenvolver outras intervengdes, que embora nao
sendo foco desta investiga¢ao, podem contribuir para o sucesso das IntC promovidas pelo

cuidador. Entre as oportunidades de intervencdo realizadas por profissionais destacamos,

a titulo de exemplo o aconselhamento, a psicoeducacdo e o suporte emocional.!®

VIII-1.1 O METODO FORMATIVO PARA AS INTERVENCOES TERAPEUTICAS PARA UMA
ENFERMAGEM MAIS INFORMADA

Como investigadores no dominio da Enfermagem de Salde Mental e Psiquiatrica
queremos oferecer o melhor conhecimento disponivel para que, na pratica dos cuidados,
os enfermeiros tenham conhecimento e ferramentas para tomarem as melhores decisdes

clinicas.

E indiscutivel que a enfermagem desempenha uma fun¢do social de primordial
importancia na drea dos cuidados a pessoa idosa, demanda profissional que ao longo dos
anos se tem consolidado e diferenciando pela aquisi¢ao cientifica de conhecimentos mais
especializados e diferenciados, suportados no melhor nivel de evidéncia. Contudo, a
transferéncia desse conhecimento para os contextos clinicos que promovem a
implementacdo de boas praticas ainda é uma dificuldade.?’

A enfermagem, perante a crescente complexidade dos cuidados em saude aliada aos

novos contextos de atuacdo, como as Equipas de Cuidados Continuados Integrados, as

Unidades de Convalescenca, e as proprias Unidades de Cuidados direcionadas as pessoas
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com PNC, vé-se no dever de esclarecer e de ampliar o seu contributo profissional no seio
das equipas multidisciplinares que compdem os referidos contextos de atuacdo. O
cuidado de enfermagem direcionado as respostas humanas da PcPNC precisa de associar,
as intervengdes farmacoldgicas, um conjunto de intervengdes
psicoterapéuticas/psicossociais centradas na pessoa e na familia/cuidador. As
intervengdes de enfermagem de dominio auténomo fluem na ética de facilitar a vivéncia
das pessoas ao longo dos seus processos de vida ou de adoecer.l” As transi¢des destes
processos de vida/adoecer na PcPNC precisam de se centrar na preven¢do do dano,
controlo dos sintomas, mas acima de tudo de otimizar e manter as capacidades cognitivas
e motoras, e consequentemente promover a qualidade de vida.'®29 Foi neste paradigma
que este trabalho foi desenvolvido, mais especificamente procuramos disponibilizar uma
intervengdo terapéutica ndo farmacoldgica que permite potenciar as capacidades
cognitivas e retardar as perdas que, inevitavelmente, irdo ocorrer nos casos de PNC
major.2122 No entanto, nas PNC ligeiras este fendmeno poderd ser revertido, visto que
nem todos os casos de PNC ligeira convertem para PNC major.?® Este dado é muito
impactante para a pratica de enfermagem e aumenta a responsabilidade dos profissionais
no contexto das intervengdes direcionadas a fragilidade cognitiva.ll Neste ambito,
consideramos que a presente investigacdo é inovadora e util, visto que mediante o
conhecimento que aqui foi produzido, disponibilizamos um PECI que permite intervir na
PcPNC, ligeira e major, em contexto domicilidrio tendo o cuidador como um parceiro de

cuidados.

A enfermagem direcionada a uma pratica de cuidados as pessoas idosas com PNC,
baseada na melhor evidéncia, precisa de se tornar mais informada.?* Para tal, sdo
requeridos processos de investigacdo robustos e sélidos com o objetivo de desenvolver,
aperfeicoar e expandir o saber. A melhor informacdo em enfermagem é a que permite
tomar as melhores decisbes clinicas.?* Nesta perspetiva, e querendo aproveitar esta
oportunidade para a promoc¢dao de mais informacdo para um melhor cuidado a PcPNC
procuramos desenvolver um trabalho metodologicamente rigoroso, que se suportou em

diferentes estratégias de investigacdo para explorar, analisar e medir os fendmenos.

Em termos metodolégicos foi diferenciador termos assumido o Método Formativo para a

Adaptacdo das Intervencdes Terapéuticas (FMAP).2> Este método, pela aplicacdo de
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diferentes abordagens tanto qualitativas como quantitativas, permitiu associar diferentes
técnicas de colheita de dados e analise. Além do mais, no seu desenvolvimento, permitiu
envolver o proprio cidaddo (cuidador e PcPNC) e os profissionais de saude, que
participaram de forma ativa na constru¢do do melhor conhecimento, em prol de
intervencdes mais significativas para as pessoas. Assim, em termos metodolégicos, na
busca de uma enfermagem informada, esta investigacdo sustenta-se no significado que o
PECI — Fazer a Diferenca 3 apresenta para as diades e para os proprios profissionais. A
eficdcia de qualquer intervengao terapéutica depende deste significado, neste sentido o
desenvolvimento das cinco fases preconizadas pelo FMAP?®> permitiu, na nossa Otica,
construir um conhecimento sélido e centrado no cliente. O FMAP possibilitou explorar
fendmenos que desafiam a mera “medi¢cdao”, como as ace¢des das partes interessadas, a
aplicabilidade e aceitabilidade do programa para os utilizadores (que neste caso foram as
pessoas idosas com PNC e cuidadores) e paralelamente cruzar essas ace¢Ges com o

julgamento clinico dos profissionais, nas varias fases dos processos.

A Fase 1, numa perspetiva construtivista (bottom-up) permitiu gerar novo conhecimento,
pelo desenvolvimento de duas RSL, conduzidas pelo método do JBI adotado para as RSL de
evidéncia de eficacia. A primeira revisdo (Capitulo Il, Tarefa I), forneceu-nos indicadores
clinicos sobre a eficécia das IntC promovidas pelos cuidadores.2%27 Os resultados gerais da
RSL sdo a favor da traducdo e valida¢do do Making a Difference 3(MD3)?8 para a cultura e
lingua portuguesa. Estes resultados deram maior relevancia cientifica ao trabalho a ser
realizado nas fases subsequentes. A segunda RSL (Capitulo lll, Tarefa ll), realizada de
acordo com a mesma metodologia, permitiu avaliar a eficacia de um dos principios -chave
do PECI, relacionado com o desenvolvimento de intervengdes multissensoriais ao longo
das sessdes de EC. Os dados identificados pelo desenvolvimento desta segunda RSL sdo a
favor da manutencdo deste principio-chave no manual do PECI-FD3, cujos potenciais
efeitos justificam a sua implementacdo, apesar de consideramos que o mesmo podera
aumentar a complexidade da intervencdo para o cuidador.??30 Ainda na Fase 1, foram
identificados pelas diversas partes interessadas (diferentes profissionais de saude e
cuidadores), relevantes contributos a favor do PECI, e a necessidade de alguns

ajustes/adaptacdes, para uma maior aceitabilidade e aplicabilidade do programa.
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Na Fase 2, procedemos ao processo de tradu¢do do PECI — MD3,%® compilacdo do
conhecimento reunido na Fase 1 e integragdao deste conhecimento no proprio manual -
(Capitulo 1V, Tarefa Ill). Seguiu-se a Fase 3, suportada metodologicamente pela técnica de
Delphi e por grupos focais. Estes processos contribuiram para modificar os conteudos
verbais e nao verbais do programa, tornando-o mais acessivel a populacdo em geral,
garantindo que as adaptacdes culturais foram ao encontro das necessidades dos
cuidadores e/ou seus familiares. Esta validacdo cultural centrou-se no conteudo, forma,

organizac¢do e estrutura das sessdes e imagens do PECI-FD33! - (Capitulo IV, Tarefa ll1).

Na Fase 4, com o objetivo de testar o PECI-FD3, realizou-se um estudo experimental —
ensaio clinico randomizado controlado (RCT) — que nomeamos de estudo piloto (EP),32
pela pequena dimensdao da amostra, mas também por ter auxiliado na afericdo de
instrumentos de medida dos indicadores clinicos, como é o caso da escala que avalia a
qualidade da relacdo entre a diade- Quality of the Carer-Patient Relationship scale
(QCPR).33 Os resultados deste RCT identificaram efeitos positivos do PECI-FD3 no grupo
sujeito a esta intervencdo, em dois dominios cognitivos, a saber a orientacdo e a

compreensado de ordens (Capitulo VII, Tarefa VI).

Por fim, na Fase 5, através da monitorizacdo das sessoes, realizadas pelos cuidadores
aguando da conducdo do RCT e a partir das quatros entrevistas realizadas aos
participantes, concluimos a versdo pre-final portuguesa do manual do PECI-FD3. Esta
versdo pré-final do manual e um resumo de todas as alteragOes realizadas nesta versao
foram enviados a Lauren Yates (primeira autora do programa, LY). LY validou o trabalho
realizado o que permitiu concluir a versdao portuguesa do manual do programa FD3

(Capitulo VII, Tarefa VI).

Para além do trabalho desenvolvido ao longo destas cinco fases, procedeu-se
adicionalmente a avaliacdo das propriedades psicométricas e de precisdo do Teste de
Declinio Cognitivo de Seis Itens (6CIT-P),3* bem como a determinagdo dos pontos de corte
mais ajustados a populacdo portuguesa, para este mesmo instrumento. Os resultados
encontrados permitem afirmar que o 6CIT é um instrumento de rastreio robusto; para
além do mais, ficaram identificados os melhores pontos de corte tendo por base os anos

de escolaridade (Capitulo V, Tarefa IV). No Capitulo VI (Tarefa V), descrevemos o trabalho
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de traducdo e validacdo da Quality of the Carer-Patient Relationship scale (QCPR) — Escala
da Qualidade da Relagdo entre Familiar Cuidador e a Pessoa Cuidada (QCPR) — que é um
instrumento que permite avaliar a emocdo expressa entre os elementos da diade, em
situacdo de doenca cronica; este trabalho permitiu aferir a versdo portuguesa da escala

QCPR-P que foi utilizada como instrumento de avaliagdo no RCT.

Segundo o Modelo de cuidados em satde baseados em evidéncia proposto pelo JBI,3%3 os
profissionais de saude, para informar a sua pratica clinica, devem sustentar-se, ndo sé nas
evidéncias de eficacia (effectiveness), mas adicionalmente em outras formas de evidéncia,
como a aplicabilidade (feasibility), aceitabilidade (appropriateness) e o significado
(meaningfulness) que a intervencdo possui.?*3> A evidéncia de eficdcia, descrita a partir
dos trabalhos conduzidos nos Capitulos Il e lll, relaciona-se com o efeito benéfico da
intervengcdo e com a sua seguranga; a evidéncia de aplicabilidade relaciona-se com os
achados sobre os recursos fisicos, culturais, e financeiros, praticas disponiveis e
experiéncia e/ou competéncia clinica; ja na aceitabilidade exploram-se os dados sobre o
contexto e as questdes culturais, valores e crengas dos clientes, bem como o significado
da vivéncia positiva da intervencdo pelo individuo.3%3> Em relag3o ao programa FD3 estes
trés ultimos tipos de evidéncias foram exploradas, e no futuro os dados identificados

podem ser utilizados em sinteses de evidéncias realizadas dentro destas tematicas.

Deste modo, consideramos que os processos metodolégicos assumidos nesta investigagao
fomentaram um processo de traducdo e adaptacdo do PECI-FD3 centrado nas
necessidades dos clientes, o que estd em alinhamento com o modelo conceptual que

orienta este trabalho de investigacdo em enfermagem.3®

VIlI-1.2 UM PROGRAMA DE ESTIMULAGAO COGNITIVA INDIVIDUAL

Devido a dinamica populacional, acredita-se que é necessario envolver cada vez mais os
cidaddos na prestacdo de cuidados, tornando-os parceiros ativos nestes mesmos
cuidados.32137 Por esse motivo, homeadamente pela necessidade de se promover o
cuidado comunitario, a capacitacdo do cuidador para o desenvolvimento de IntC pode ser

uma estratégia adequada para algumas diades/familias.3:38
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A revisdo de evidéncias de eficacia conduzidas na fundamentac¢do conceptual deste
relatério (ver Capitulo Il) fornece informacdo que fomenta a implementacdo de praticas
de intervengbes cognitiva, em contexto domiciliar. Os efeitos positivos destas
intervengdes foram identificados no funcionamento cognitivo geral e em outros dominios
cognitivos incluindo a memdria, a atencgdo, a fluéncia verbal e a resolucdo de problemas. 26
Esta informacdo demonstra que a IntC individual se associa a um melhor desempenho
cognitivo, a estabilizacdo dos sintomas neuropsiquidtricos (SNP) e ainda a um aumento da

autonomia para as atividades da vida diaria (AVD).2®

Adicionalmente, o RCT, que permitiu estudar o efeito da intervencdo revelou diferencas
significativas entre o grupo de intervencdo e controlo em dois dominios cognitivos:
orientacdo e compreensao de ordens e, ainda, na qualidade de vida do idoso, segundo a
perspetiva do cuidador. Neste sentido, o programa FD3 conduzido no domicilio pelo

cuidador teve um impacto positivo em alguns dos indicadores clinicos explorados, o que

se revela promissor e a favor desta intervencao.

Disponibilizar o programa FD33! é dar a oportunidade de se implementarem cuidados
centrados na pessoa, potenciando a sua capacidade e o processo de tomar decisGes com,
ou em parceria, com o seu cuidador.'®3% Por outro lado, o desenvolvimento de atividades
de EC, permite dar relevancia a histdria de vida da pessoa, aos seus gostos e preferéncias
e adicionalmente a sua prépria personalidade. Deste modo, promove-se o respeito pela
individualidade da PcPNC, por parte dos profissionais e cuidadores, como consequéncia de
um cuidado holistico e dos cuidados individualizados que o PECI-FD3 permite
proporcionar. Um dos aspetos temidos com esta intervencdo é o aumento da sobrecarga
do cuidador, a degradacdo do seu estado de saude ou até a deterioracdo da qualidade da
relagdo entre ambos. No entanto, tanto no nosso estudo como no estudo da LY ndo se
identificou nenhum efeito negativo para o cuidador. Até pelo contrario, no caso do estudo

de LY, verificou-se uma melhoria na qualidade da relacdo entre a diade.®
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VIII-1.3 IMPLICACOES PARA A PRATICA

Os dominios cognitivos da atengdo/concentracdo, memdria, pensamento, entre outros,
sao focos de atencdo da pratica de enfermagem referidos na Classificagdo Internacional

para a Pratica de Enfermagem.0:41

A disponibilizacdo de um programa estruturado de EC individual a ser administrado por
cuidadores no domicilio constitui-se uma novidade, uma vez que até ao momento nao
existiam programas idénticos em Portugal. O FD3 esta redigido numa linguagem simples e
acessivel ao cuidador, que contempla orientag¢des iniciais que auxiliam a sua capacitacao,
através dos seus 13 principios-chave.?®31 Pelas caracteristicas do FD3 e pelos resultados
encontrados considera-se que este programa tem um alto potencial para a pratica de

cuidados em contexto domiciliario.

A RSL de evidéncia de eficacia sobre as IntC promovidas pelo cuidador identificou
resultados positivos nos indicadores clinicos a favor da intervencdo e que neste sentido
incitam a utilizacdo desta intervencdo na pratica.2® Adicionalmente, a RSL sobre a eficacia
da estimulacdo multissensorial (EM) mostra que esta intervencdo é eficaz na gestdo dos
SNP que tantas vezes destabilizam estes doentes.3? Os resultados das RSL e do RCT
consubstanciam-se podendo, no futuro, ser incorporados em boas praticas no cuidado a

pessoa idosa com PNC.

De seguida tecemos algumas consideracdes mais globais para as praticas de cuidados
neste dominio. Primeiramente, é importante que os profissionais valorizem a deterioragdo
cognitiva na pessoa idosa, para que o diagndstico e o tratamento ndo farmacoldgico e
farmacolégico possam ser o mais precocemente instituidos. Paralelamente, é
fundamental consciencializar a pessoa (quando o quadro clinico assim o permite) e o seu
cuidador e/ou familia sobre a necessidade de desempenharem um papel ativo ao longo
do processo de doenca. Em segundo lugar, os profissionais de saude, em geral, e os
enfermeiros, em particular, devem desempenhar um papel crucial no treino e capacitacao
dos cuidadores na implementacdo de melhores cuidados, incluindo atividades de
estimulagao, que podem ocorrer por meio do FD3, ou pela implementagdao de outro
programa que se mostre eficaz neste contexto. Simultaneamente, os profissionais devem

garantir proximidade e monitorizacdo da diade, durante o processo de intervenc¢ado, dado

339




CAPITULO VIII - DISCUSSAO E CONCLUSAO

que este acompanhamento parece poder influenciar o efeito da intervencdo. Finalmente,
um esforco deve ser feito para aumentar a conscientizacdo da comunidade de que quanto
mais cedo se implementar as IntC, como os PECI, mais eficaz parece ser a intervencao; a
evidéncia mostra que o efeito da intervencdo parece depender da idade da PcPNC e do

grau de deterioracao.

ImplicagOes para a Investigacao

Este primeiro estudo realizado em Portugal com o FD3 proporciona um conjunto de dados
que se mostram promissores e ddo viabilidade a realizacdo de estudos semelhantes.
Parece-nos necessario o desenvolvimento de futuros trabalhos dentro desta area de
cuidados, para ampliar o conhecimento e a criacdo de programas que permitam a
aplicacdo destas intervengdes na pratica clinica. O FD3 encontra-se a ser traduzido e
adaptado para outras linguas e para outros contextos culturais (por ex.: Espanha e

Brasil).*?

Desenvolver trabalhos futuros de investigacdo para garantir a validacao desta intervencao,
nesta ou noutras populagdes, poderd permitir a implementacdo de estratégias que
limitem as fragilidades que foram encontradas neste RCT, como a baixa adesdo as sessdes
semanais e o abandono dos participantes. Outra necessidade para aumentar a
consisténcia dos dados é o desenvolvimento de estudos com amostras maiores, mas que,
a exemplo do presente relatério, adotem desenhos metodoldgicos que assegurem a
validade interna e externa. Contudo, estamos cientes das dificuldades que se prendem
com os recursos humanos e materiais que o desenvolvimento de um RCT em grande
escala implica. Para o efeito propomos algumas estratégias, nomeadamente, a procura e
obtencdo de fundos que permitam a continuidade desta investigagao, sua replicagdo em
larga escala e/ou desenvolvimento de estudos com IntC semelhantes. Porém, como tdo
bem sabemos, este tipo de investigacdo ndo se encontra no topo dos estudos mais

facilmente financiados.

Outro dado a refletir prende-se com a referenciacdo e afericdo da amostra, para o
desenvolvimento de estudos em maior escala. Apesar do elevado nimero de pessoas com

PNC em Portugal, reunir um conjunto de participantes que estejam predispostos a
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participar, mas que simultaneamente cumpram os critérios de inclusdo para o proprio
estudo, requer o estabelecimento de fortes parcerias com unidades de cuidados inserida
na comunidade e que estas unidades estejam recetivas a colaborar em estudos desta

natureza.

VIII-1.4 PONTOS FORTES QUE SUSTENTARAM ESTA INVESTIGAGCAO

O facto deste trabalho de doutoramento estar inserido no projeto ECOG (Estimulacdo
cognitiva em idosos: intervencao na fragilidade cognitiva e promo¢ao do autocuidado),
que obteve um financiamento, permitiu a investigadora obter recursos que auxiliaram
este processo de investigacdo. O apoio financeiro foi particularmente Util para a i) compra
dos direitos de autor do MD3, que pertencem a escola financiadora do projeto ECOG
(Escola Superior de enfermagem de Coimbra); e ii) na disponibilizacdo de recursos
humanos que foram essenciais para o desenvolvimento das varias tarefas deste trabalho.
Consequentemente, este facto permitiu a investigadora, trabalhar com uma equipa que
envolveu mais de 10 investigadores, o que foi extremamente enriquecedor para o seu

crescimento como investigadora e para a realizacdo do presente estudo.

Outra parceria muito interessante e que imprimiu qualidade a conducdo do projeto ECOG
foi o apoio dado pela equipa inglesa do MD3 e pela propria editora - The Journal of
Dementia Care: Hawker Publications; A investigadora LY revelou disponibilidade no
esclarecimento de duvidas/dificuldades que a equipa portuguesa foi apresentando ao

longo do processo de investigacao, tendo fornecido um contributo fundamental.

Outro ponto “forte” deste trabalho é que para além de ter produzido investigacdo de
elevado interesse para os enfermeiros portugueses e outros clinicos que se interessem
por esta tematica, produziu igualmente conhecimento com interesse internacional,
disseminado através das RSL, e a replicacdo parcial do RCT desenvolvido pela LY e

restantes colaboradores, que permitird comparar estes dados a uma escala internacional.
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VIII-2. CONCLUSAO

Em modo de conclusdo apraz-nos dizer que este trabalho de investigacdo, pelos
resultados identificados, mostra ter relevancia clinica e valor social para a prestacdo de

cuidados ao cliente com PNC.

Consideramos que o percurso deste doutoramento em enfermagem, aqui organizado em
oito capitulos, constitui uma base de evidéncias sobre a eficdcia da EC individual em
PcPNC ligeira ou major no contexto domicilidrio, promovida pelo cuidador
informal/familiar e supervisionada por profissionais de saude. Em Portugal, o
conhecimento produzido neste contexto é escasso. Neste sentido, o presente projeto é
um contributo significativo para a evidéncia nacional, em particular para a evidéncia da
disciplina de enfermagem, que pelas suas intervencdes de enfermagem auténomas,
iniciadas pelo seu préprio processo de concecdo de cuidados, tem a possibilidade de

ampliar o seu corpo de conhecimentos e de acdo.

Dada a potencialidade da EC individual, fomentada pela fiabilidade do processo de
traducao e adaptacao cultural do programa FD3, perspetivamos que o mesmo possa ter

uma enorme utilidade para a populagdao portuguesa. Neste sentido, consideramos que o

desenvolvimento desta investigacao foi relevante.

O presente trabalho constitui um enorme contributo para as intervengdes terapéuticas
nao farmacolégicas. Adicionalmente, a adaptacao cultural do PECI-FD3 permitiu o
desenvolvimento de uma intervengdo ndao farmacoldgica significativa para as pessoas e
representativa da nossa cultura, totalmente traduzida e adaptada para contexto
portugués. E, por ultimo, consideramos que a realizacdo do RCT, testou com rigor a
utilidade/eficacia desta intervengdo complexa, do qual temos resultados promissores
mediante os indicadores avaliados. A pratica clinica portuguesa, e indiretamente os
clientes, passaram igualmente a beneficiar de um instrumento de rastreio cognitivo breve
com pontos de corte bem definidos; e de um instrumento que permite avaliar a qualidade

da relacdo entre os elementos da diade (cuidador/recetor de cuidado).

No dominio das praticas de cuidado, num paradigma de manutenc¢do e continuidade da
vida com a maximo de qualidade possivel, acreditamos que o conhecimento aqui

sintetizado nos dois primeiros capitulos e o conhecimento produzido nos restantes sdo de
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grande utilidade para a implementacdo de melhores cuidados de saude. Neste momento,
temos conhecimento de que as IntC individuas promovidas pelos cuidadores em contexto
domicilidrio tém efeitos positivos nos dominios cognitivos das PcCPNC; sabemos que a EM é
eficaz na gestdo de SNP, como a agitacdo, e adicionalmente parece ter um impacto
positivo na cognicdo; percebemos que a aplicacdo de PECI-FD3 foi muito significativa para
algumas diades, pelos ganhos percecionados em resultado da intervencdo, em especial
para o cuidador. Por conseguinte, a pratica de enfermagem tem novo conhecimento que
permite aumentar a eficiéncia e eficacia dos cuidados que presta a PcPNC tendo o
cuidador, como um parceiro; e simultaneamente preservar o caracter humano que se
quer neste tipo de cuidado, visto que o PECI-FD3 se pauta por um modelo de cuidados
centrado na pessoa. Desta forma, consideramos que disponibilizar o PECI-FD3 para a
populacdo idosa portuguesa, para ser dinamizado por um familiar, ou outra pessoa
significativa, no seu ambiente domicilidrio, é disponibilizar uma ferramenta que permite
olhar para a individualidade da pessoa, respeitando-a em todas as suas dimensdes,

nomeadamente promovendo a sua autodeterminagdo e autonomia.

Cada pessoa idosa e seu cuidador sdao seres Unicos, com um padrao individual que advém
das suas histdrias de vidas e conjunturas sociais, culturais e econdmicas, que implicam o
planeamento de cuidados individualizados. Nesta perspetiva, o PECI — FD3, pode ser uma

ferramenta util para um cuidado que é complexo.

Por tudo isto considera-se que o objetivo geral desta tese de doutoramento em
enfermagem foi cumprido, bem como as seis tarefas que permitiram a sua concretizacao.
Acreditamos que o conhecimento sintetizado e produzido serd um pequeno passo na
caminhada que faz avancar a tomada de decisdo dos enfermeiros, e em particular,
daqueles que atuam na area da Enfermagem de Saude Mental e Psiquidtrica nesta
sociedade portuguesa em mudanca, sabendo que historicamente sempre nos adaptamos
para dar resposta as necessidades de quem mais precisa. Proferindo as palavras de Maria

Aurora Bessa (1987):

“Ndo nos assusta a mudanga
nédo somos indecisos
sabemos tomar decisbes”*V43

xi Bessa, Maria Aurora (1987)in Nunes, Lucilia (2003)—Um Olhar Sobre o Ombro, p.333
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