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Resumo

Introducéo: O traumatismo cranio-encefalico (TCE) caracteriza-se como um dos
maiores problemas de saude publica mundial, da atualidade. Embora a incidéncia dos
casos tenha vindo a decrescer, 0s nUmeros ainda sao preocupantes, assim como as
incapacidades que deles resultam (fisicas, cognitivas e emocionais). De uma forma geral
a qualidade de vida (QDV) destas pessoas fica diminuida, o que torna o papel do
cuidador uma necessidade. Conhecendo a relevancia que a QDV assume enquanto
resultado, mas também como medida da reabilitacdo neuropsicoldgica (RN) é
importante que esta realidade seja conhecida por todos os intervenientes. Aqui o
cuidador podera assumir um papel favoravel, no que respeita ao conhecimento e
caracterizacdo do doente. Objetivo: O objetivo desta investigacdo é conhecer uma
segunda opinido no que diz respeito a QDV da pessoa com TCE, especificamente do
cuidador, e perceber em que medida este pode complementar a autoavaliacdo dos
primeiros. Método: A investigacdo contou com a participacao de dois grupos (Doentes
(n32) e Cuidadores (n32)), que realizaram uma avaliagdo quantitativa da QDV do
doente, com recurso ao instrumento QOLIBRI. Foi realizada uma analise estatistica
para comparar a diferenca entre a avaliacdo de ambos os grupos. Adicionalmente, foi
avaliada a diferenca na perspetiva dos grupos, relativamente aos varios dominios do
QOLIBRI, e por ultimo, concluiu-se a relagéo entre a sobrecarga do Cuidador e a forma
como avalia a QDV do doente. Resultados: N&o foram encontradas diferencas
estatisticamente significativas entre a perspetiva dos dois grupos sobre a qualidade de
vida (geral) dos Doentes, no entanto foram constatadas discrepancias entre alguns
dominios especificos da QDV. Discussdo: Embora néo se registem diferencas
significativas na avaliagcdo da QDV no seu geral, uma analise mais detalhada das

dimens0es especificas da mesma, demonstra algumas discrepancias.

Palavras-Chave: Qualidade de Vida; Traumatismo Cranio-Encefalico; Cuidadores.






Abstract

Introduction: Nowadays traumatic brain injury is characterized as one of the major
global public health problems. Although the incidence of cases is decreasing, the
numbers are still concerning, so are the disabilities that result from them (physical,
cognitive and emotional). Generally the quality of life of these people is reduced, which
makes the role of the caregiver a necessity. Knowing the importance that QOL assumes
as an outcome, but also as a measure of neuropsychological rehabilitation it is important
that it’s well-known by all the people involved. Here, the caregiver may have a
favorable role regarding the knowledge and characterization of the patient. Aim: The
objective of this investigation is to know a second opinion regarding the QOL of the
person with TBI, specifically the caregiver, and realize how it can complement the
first’s self-assessment. Method: The research involved the participation of two groups
(Patients (n32) and Caregivers (n32)), we performed a quantitative assessment of the
Patient's QOL, using the QOLIBRI. A statistical analysis was performed to compare the
difference between the assessment of both groups. Additionally, the difference between
the group’s perspectives was measured on the diverse domains of the QOLIBRI, and
finally, the relationship between the caregiver burden and how they assesse the Patient's
QOL was explored. Results: We found no significant differences between both group’s
perspective, relatively to the QOL (general), however we could observe some variances
in between the specific QOL domains assessed by the QOLIBRI. Discussion: Although
no significant differences were registered in the assessment of the overall QOL, a more

detailed analysis of it’s specific dimensions, point out some discrepancies.

Key-Words: Quality of Life; Traumatic Brain Injury; Caregivers.
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“A primeira condi¢do para modificar
a realidade consiste em conhece-la.”

(Eduardo Galeano, 2006)



Introducéo

A histdria dos estudos neuropsicologicos sobre a lesdo cerebral e as suas
consequéncias, pode ser dividida em duas principais vertentes. Numa primeira analise, o
objetivo destes passa pela especificacdo do grau e do tipo de funcionamento ou
disfuncdo cognitiva. Isto é, sdo utilizados testes neuropsicoldgicos para explorar areas
tradicionais tais como: atencdo e concentragdo, memoria e a linguagem. Por outro lado,
0s aspetos de vida mais amplos e diversificados da pessoa com lesdo cerebral, também
assumem uma grande relevancia neste meio. Habitualmente referidos como
“Psicossociais”, estes aspetos abrangem areas como a independéncia nas atividades de
vida diaria (AVDs), emprego, acolhimento e relacfes familiares (Teasdale et al., 1997).
Contudo, em todo o trabalho que ja foi desenvolvido nesta area, o estudo da
subjetividade da experiéncia das pessoas com lesdo cerebral ndo tem assumido a mesma
importancia (Hawthorne, Gruen e Kaye, 2009). O estudo que se segue recorre a ambas
as abordagens que permitem a investigacdo da qualidade de vida da pessoa com
traumatismo cranio-encefalico (TCE).

Nesta investigagdo, vamos focar-nos no traumatismo cranio-encefalico. Bruns, e
Hauser (2003) definem o TCE como “Uma lesdo mais propriamente definida como uma
alteracdo na funcdo cerebral manifestada por confusdo, nivel de consciéncia alterado,
crises, coma, ou défices neuroldgicos focais, sensoriais ou motores, que resultam de
forcas abruptas e penetrantes na cabeca”. Esta patologia é responsavel por um dos
maiores problemas de saude publica, cujas consequéncias acabam por ter um impacto
acentuado ao nivel econémico (Oliveira et al., 2012; OMS, 2006). E evidente para a
Neuropsicologia enquanto ciéncia, que a qualidade de vida (QDV) destas pessoas fica
diminuida em relacdo ao seu estado pré lesdo, o que poderd ser justificado por alguns
défices cognitivos, emocionais e fisicos, que se fazem prolongar no tempo (Truelle et
al., 2010). Embora a QDV seja um conceito que esteja implicito na vida de cada um de
nos, e individualmente tenhamos uma opinido formada em relagdo ao mesmo, este ainda
ndo foi capaz, e talvez ndo sera, de gerar unanimidade entre as pessoas (Bowling, 2001).
E importante referir os esforgcos desenvolvidos por parte dos grupos World Health
Organization Quality of Life (WHOQOL) e Task Force neste sentido. O contributo dos
grupos teve um impacto positivo no ambito da reabilitacdo, que através do
desenvolvimento de dois instrumentos de avaliacdo da QDV permitiram a utilizacdo de
medidas que facilitam a pratica clinica. Apesar das principais vitimas dos TCE serem as
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pessoas diretamente afetadas (doente) (Colantoio et al., 2004; Florian et al., 1989;
Harris et al., 2001; Nabors et al., 2002; Perlesz et al., 1999; Wade et al., 1998; Wood &
Yurdakul, 1997), é importante salientar que as familias também acabam por sofrer
consequéncias que, em muitos casos, sao irrepardveis (Chan, Parmenter, & Stancliffe,
2009).

Os cuidadores sdo uma importante componente de todo este universo a estudar,
visto que em alguns casos podem ser as principais fontes de informacdo, no que diz
respeito a condicdo atual do doente e a sua histéria de vida (Donnelly et al., 2005;
Steinbliechel et al., 2005a). Para o estudo em causa, este fendémeno revela uma
importancia extrema, visto que o objetivo passa por arranjar uma fonte alternativa ao

doente enquanto informante, da sua QDV, mais concretamente.

Sabemos que a QDV nos ultimos anos tem vindo a ganhar expressdo nos estudos
da Neuropsicologia, sobretudo no contexto da reabilitacdo, por se destacar como o fim
ultimo de todo o processo responsavel por devolver a saude plena ou permitir que a
pessoa mantenha a sua QDV a um nivel o mais elevado possivel (Berger et al., 1999;
Koskinen, 1998 in Steinbiechel, et al., 2010; Truelle et al., 2010). E frequente que
pessoas com TCE ndo relinam recursos cognitivos suficientes que lhes permitam fazer
uma avaliacdo adequada sobre si (Sansoni et al., 2007 in Truelle et.al., 2010; Truelle et
al., 2010), impedindo-as de realizar uma comparacao entre o seu estado pré e pos leséo

bem como de “medir” a sua QDV.

Em 2009 (Steinbiiechel et al.) desenvolvem o Quality of Life after Brain Injury -
QOLIBRI, um questionario que permite avaliar a qualidade de vida relacionada com a
salde. Este instrumento destaca-se por ser especifico para uma doenga/condic¢éo (TCE),
tornando-o mais sensivel (Tazopoulou et al., 2005). Como em qualquer passo que a
ciéncia da, e este sem excecdo, ha sempre limitagbes e questbes que podem ser
levantadas. Relativamente a ferramenta em questdo destaca-se a incapacidade,
anteriormente referida, por parte de alguns doentes em responderem de forma valida as
questdes colocadas, o que pode ser justificada pelas sequelas do TCE (Siponkoski et al.,
2013). Sendo os cuidadores as pessoas que melhor acompanham e conhecem a
experiéncia dos doentes, podemos considera-los uma das fontes mais fiaveis para obter

as informacdes necessarias (Donnelly et al., 2005).



A problematica em estudo nesta investigacdo surge com base na sugestdo dos
préprios autores do QOLIBRI, que no &mbito de um trabalho realizado em 2010
Steinbiiechel e colegas, referem a preferéncia pela avaliagdo de um observador, em
casos de défices cognitivos severos (Bullinger e Steinbuechel, 2001). Tendo em conta a
importancia que a QDV assume no contexto da Neuropsicologia, especificamente nos
TCE e na sua reabilitacdo, o objetivo do presente trabalho é comparar a perspetiva do
cuidador na avaliagdo da qualidade de vida do doente, como informagdo complementar

e consequentemente colmatar as falhas subjacentes a perspetiva Unica do doente.



Enquadramento tedrico

Traumatismo cranio-encefalico: uma epidemia silenciosa (Miller, 1986)

O termo leséo cerebral adquirida (LCA) diz respeito a uma leséo no cérebro que
ndo é de natureza degenerativa ou congénita, isto €, que resulta numa alteracdo do
funcionamento normal do cérebro (Nolte, 1999). As LCA incluem traumatismos,

tumores, anoxias, hemorragias ou infegoes.

No caso do TCE “Quando a cabega ¢ atingida por uma forca mecénica externa, o
cérebro desloca-se no interior do cranio e pode ser ferido contra uma membrana de
meninge sélida, a dura-mater, ou contra o interior do cranio. Forgas de aceleracdo e
desaceleracdo podem interromper o tecido e o0s vasos sanguineos do cérebro.”
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) (2006). Caracteriza-se por uma lesdo anatémica
e consequentes défices funcionais (Mariani & Parnhos, 2009 in Hora, et al., 2012).
Oliveira e colegas (2012) trabalham uma definigdo mais complexa com base nos
trabalhos de outros colegas, e distinguem duas fases do traumatismo cranio-enceféalico:
lesdo primaria e secundaria (Silver, McAllister & Yodofsky, 2005). A lesdo primaria
caracteriza-se pelo “resultado direto das for¢as mecanicas que atuam no momento do
impacto inicial e que séo transmitidas ao crénio e ao seu contedo, daqui podem ocorrer
lesbes difusas, decorrente de forcas de desaceleracdo e rotacdo, e lesdes focais,
resultantes de forgas de contacto direto.” (Reilly & Bullock, 2005). A lesdo secundaria
“surge as primeiras horas apds o insulto primario e caracteriza-se por alteragdes intra e
extra-celulares determinantes do edema cerebral pds-traumatico e consequente aumento

da presséo intra-craniana (PIC).” (Winn, et al., 2011).

Segundo a OMS, um traumatismo cranio-encefalico preenche uma ou mais das
seguintes caracteristicas: permanente, alteracbes patologicas ndo-reversiveis, requer
treino especializado para a reabilitagdo do individuo, e/ou pode exigir um longo periodo
de observacéo, supervisdo ou cuidados. Estes critérios podem ser referenciados para as
restantes lesdes cerebrais adquiridas, no que diz respeito as suas consequéncias. De
todos os tipos de lesdo cerebral o traumatismo craniano € dos mais comuns, resultante
de causas externas (Hora et al., 2012). Esta patologia constitui um problema de saude
publico global de grande dimensdo, com elevado impacto nos dominios econdémico e

politico, contudo continua sem receber a atencdo necesséria no que respeita a medidas
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de prevencdo (Santos, Sousa e Castro-Caldas, 2003; Kelly & Becker in OMS, 2006;
Chan, Parmenter & Stancliffe, 2009; Oliveira , et al. 2012).

Prevaléncia

Embora seja notavel a diminuicdo dos casos e respetiva gravidade dos mesmos
na ultima decada, nos paises desenvolvidos, esta ainda é apontada como a principal
causa de mortalidade e morbilidade entre jovens adultos (Oliveira et al., 2012). Quando
0s autores analisam estes dados a nivel mundial encontram uma situacao inversa, o que
é explicado pela inclusdo das ocorréncias dos paises em desenvolvimento e ainda

preveem que em 2020, esta venha a ser umas das principais causas de morte.

Em Portugal, e em qualquer outro pais, é sempre dificil de apurar a verdadeira
incidéncia dos TCE por razdes diversas como “o facto de muitas pessoas que sofrem
TCE ligeiro ndo procurarem cuidados medicos, a ndo identificacdo de TCE ligeiro em
situagdes de politraumatismo, a auséncia de registos nos casos de morte resultante de
lesBes mdaltiplas graves e dificuldades na utilizacdo dos critérios de classificacdo de
TCE.” (Santos et al. 2003; Oliveira et al., 2012).

Os estudos realizados em todo o mundo respeitantes a incidéncia de
traumatismos em paises ou regifes especificos, de uma forma geral, dificilmente
representam a realidade, no entanto constituem uma aproximacdo, o mais fiavel
possivel. No caso especifico da Europa ndo existem muitos estudos disponiveis, e 0s
que existem ja sdo considerados desatualizados para os dias de hoje. Contudo, nao
deixam de ser um bom termo de comparacdo com a realidade mais recente. Em 1987
Truelle, refere que a incidéncia anual de TCE na Europa é bastante elevada e aponta

para um namero superior a um milhdo, quando contabiliza as vitimas de TCE.

Santos e colegas (2003) desenvolveram uma investigacdo em que foi realizado
um registo epidemiolégico das pessoas que sdo anualmente admitidas nos hospitais com
um TCE, em Portugal. As conclusfes resultantes deste estudo demonstram uma
diminuig&o significativa na taxa de incidéncia nos anos 1994 e 1996-1997, de 151/100
000 para 137/100 000 habitantes. Os autores acreditam que esta diminuicdo (embora a
taxa seja idéntica entre 1996 e 1997, o nimero de mortos tambem apresentou 0 mesmo

padrdo passando de 1862 para 1719) podera ser explicada pelas medidas de prevencao



implementadas na seguranca rodoviaria. A taxa de mortalidade neste tipo de situacao,
na globalidade, pode encontrar-se entre os 15 e os 24.5/100 000, no caso de Portugal.
Em 1997 a taxa de mortalidade era de 17/100 000, em que os valores mais altos se
encontravam em pessoas entre os vinte e 0s vinte e nove anos e acima dos oitenta. A
analise dos numeros de um determinado pais ganha mais sentido, quando comparada
com os de outro, e conscientes das limitagdes, os autores procederam a este processo. A
concluséo relativa a realidade portuguesa, quando comparada com a de outros paises
ndo ¢ muito animadora “... a taxa de incidéncia em Portugal ndo ¢ muito elevada se
comparada com a maioria dos dados disponiveis que respeitam sobretudos aos anos 80.
Contudo, quando comparada com outras mais recentes, ... a taxa ¢ bastante superior”.
Apesar da data do estudo, estes sdo os dados mais recentes que estdo disponiveis, no
que diz respeito a realidade Portuguesa.

Quando estudamos uma determinada patologia, neste caso o traumatismo cranio-
encefalico, podemos perceber que em grande parte existem preditores da mesma.
Algumas caracteristicas demograficas conhecidas e devidamente fundamentadas sdo por
exemplo, o0 género, sendo que a incidéncia do TCE € mais elevada no sexo masculino
do gue no feminino, a taxa relativa a mortalidade também apresenta valores superiores
no sexo masculino (Mushkudiani et al., 2007; Oliveira, et al., 2012; OMS, 2006; Santos
et al., 2003). Dentro dos dois sexos, também é possivel observar uma discrepancia da
idade em que ocorre 0 TCE (OMS, 2006). Ha uma maior probabilidade do sexo
masculino fazer um traumatismo entre 0s seis € 0S vinte e cinco anos, ja 0 Sexo
feminino compacta-se mais na infancia, dos seis aos dez anos (Asikainen, Kaste &
Sarna, 1998 (in Santos et al., 2003). De acordo com a literatura, o nivel socio-
econdmico das pessoas influencia a incidéncia do TCE. Segundo Whitman e colegas
(1984) (in Santos et al., 2003) populacdes que apresentam niveis socio-econémicos

mais baixos, ttm uma maior probabilidade de vir a sofrer um traumatismo.

Vaérios estudos tém vindo a demonstrar que as principais causas dos TCE se
devem maioritariamente a acidentes de viagdo (40-50% dos casos hospitalizados), em
segundo lugar destacam-se as quedas e em ultimo lugar, esta a violéncia interpessoal (2-
15% dos casos) (Australian Institute of Health and Welfare, 2003; OMS, 2006 in Chan,
Parmenter & Stancliffe, 2009).



Diagnéstico e Classificacao

Em alguns casos o diagnostico de um TCE pode ser relativamente facil de se
fazer devido as evidéncias fisicas do mesmo (golpes, feridas superficiais, etc...),
contudo, existem casos que aparentemente estdo ilesos (no exterior) no entanto, ha
efetivamente um TCE (interior) (OMS, 2006).

No mundo dos TCE existe alguma variedade nas diferentes classificacbes da
patologia e das suas consequéncias, embora no presente estudo iremos abordar apenas
duas: classificagdo clinica e a classificagdo anatomica. Segundo a OMS (2006) é
importante classificarmos cada caso de traumatismo de forma a avaliarmos o
prognostico, identificarmos os doentes em risco de deterioracdo e por Gltimo, para

escolhermos a observacao e o tratamento mais apropriados.

Oliveira e colegas (2012) descrevem a classificagdo clinica como um “exame
objetivo do doente”. A avaliagdo mais praticada em todo o mundo é a Escala de Coma
de Glasgow (GCS) que recorre a utilizacdo de um sistema de pontos para avaliar as
melhores respostas de trés pardmetros: abertura dos olhos, resposta verbal e resposta
motora (OMS, 2006). A mesma fonte revela ainda que esta avaliacdo continua a ter um
papel fundamental na avaliacdo do grau de gravidade da lesdo, tendo em conta as
evolucdes da imagiologia, podendo esta ser divida em trés resultados distintos: TCE
ligeiro (GCS 13-15), TCE moderado (GCS 9-12) e ainda, TCE grave (GCS 3-8).
Oliveira e seus colaboradores (2012) alertam que “... as medidas terapéuticas efetuadas
quer a um nivel pré-hospitalar, quer nas unidades de cuidados intensivos, com um cariz
cada vez mais invasivo, envolvendo bloqueio neuromuscular e sedacdo profunda, tém
limitado a utilidade da GCS”.

E frequentemente utilizada uma classificagdo anatémica dos TCE, que consiste
na localizacdo e tipo de lesdo que ocorre em cada caso especifico. Este tipo de
caracterizacdo pode ser divida em dois grandes grupos (lesdes focais e lesdes difusas)
(Gennarelli & Graham, 1998) que por vezes podem estar evidentes simultaneamente

num doente, contudo, ha sempre um que predomina (Andrade et al., 2009).

As lesBes difusas descrevem um cenario que compromete o cérebro como um
todo e resultam, frequentemente, de forcas que levam a rotacdo do encéfalo dentro da

caixa craniana (Andrade et al., 2009). Os autores acrescentam ainda a possibilidade das



disfuncdes se deverem a rutura ou estiramento axonal, assim como, de algumas
estruturas vasculares. Segundo Oliveira e colegas (2012) quando falamos de lesdes
cerebrais difusas podemos distinguir trés principais. A Lesdo Axonal Difusa é a mais
comum no contexto do TCE e deve-se & tensdo exercida e ao estiramento axonal
provocadas pelas forcas de aceleracdo, a Hemorragia Subaracnoideia (HSA), por outro
lado, caracteriza-se pela rutura de vasos para as cisternas do espaco subaracnoideu e
estd relacionado com uns dos piores prognosticos neuroldgicos, em ultimo lugar, a
Hemorragia Intraventricular estd associada a “...existéncia concomitante de

hematomas.”.

No que diz respeito as lesdes focais, segundo Andrade e colaboradores (2009),
estas confinam-se a uma area mais restrita do cérebro, assumindo que as restantes
propriedades do encéfalo estejam preservadas. Os investigadores afirmam que estas
lesbes manifestam-se por hematomas (intra ou extracerebrais) ou areas isquémicas
delimitadas. Oliveira e colegas (2012) distinguem quatro principais e possiveis tipos de
lesbes focais. Uma Contusédo resulta de uma hemorragia subpial e do edema associado
sendo que os défices neuroldgicos resultantes dependem da area afetada, o0 Hematoma
Epidural esta frequentemente associado a fraturas do cranio que provocam a laceracao
de vasos durais, 0 Hematoma Subdural ocorre sobretudo devido a rutura das veias
durais em ponte que drenam diretamente para 0S Seios venosos, por ultimo, o
Hematoma Intraparenquimatoso, sucede apds a rutura de pequenos vasos que se

localizam em grande parte na regido temporal e orbito-frontal.

Sequelas

Um estudo realizado em 46 paises diferentes, concluiu que um quarto das
pessoas morre nos primeiros seis meses apos a lesdo, por outro lado, 0s sobreviventes
ndo permanecem a mesma pessoa que eram antes (Silva et al., 2009). Hora et al. (2012)
descrevem o TCE como uma lesdo complexa que é causada por uma cascata de
alteracbes no cérebro e ao longo do corpo. As suas consequéncias, especialmente as
neuropsiquiatricas, ndo aparecem de imediato, sendo esta uma epidemia silenciosa
(Hampton, 2011).



As consequéncias resultantes de um TCE variam consoante a gravidade de cada
caso, podendo umas ser mais evidentes que outras. Estas poderdo levar a uma
incapacidade de longo prazo, cujo significado varia de pessoa para pessoa, tendo em
conta a personalidade, o sistema de valores, a experiéncia passada e o proposito de vida
de cada um e afetam todos os dominios do funcionamento humano: cognitivo,
emocional, psicossocial, vocacional e familiar (Lezak, Howieson, & Loring, 2004 in
Guerreiro et al., 2012).

a) Fisicas: As sequelas fisicas observadas nas pessoas com TCE sdo geralmente as
mais evidentes e por vezes, acabam por limitar a vida das pessoas agravando o
seu estado e funcionamento de uma forma geral (Upadhyay, 2007). As
alteracdes fisicas podem limitar o doente nas suas relacdes sociais e estas,
poderdo ainda afetar a qualidade de vida da pessoa por varios motivos
(Petchprapai & Winkelman, 2007). Nampiaparampil (2008), diz-nos que a dor
cronica é uma complicagdo comum do TCE e contribui para a morbidez e fraca
recuperacio apos a lesdo. E recorrente na tematica do traumatismo, registarmos
perturbacdes significativas nos padrbes de sono (Oliveira et.al, 2012), assim
como problemas neurocomportamentais severos e persistentes (Hartlage et al.,
2011), alteragBes metabdlicas, problemas auditivos, cefaleias, nauseas,
alteracdes visuais, diminui¢éo do olfato ou paladar e ainda uma reducéo da forca
e coordenacdo de movimentos no corpo, bracos e pernas (OMS, 2004).

b) Cognitivas: Lehtonen (2005), Vakil (2005), Mathias (2007) e McAllister
(2008) apontam alguns dos défices cognitivos mais comuns do TCE como as
funcOes executivas, a atencéo e processamento de informagéo, a concentracao,
a memoria e problemas de aprendizagem, a percecdo, a capacidade de
julgamento, a compreensao, a linguagem e a autoconsciéncia. Geralmente estes
problemas resultam numa diminuicdo do funcionamento executivo (Lezak,
1986). Num estudo levado a cabo por Brown e Vandergoot (1998), os autores
concluiram que lesbes mais graves estdo relacionadas com niveis de qualidade
de vida (QDV) percebida mais elevados. Os autores atribuem esta relagdo aos
défices cognitivos experienciados pelos individuos como por exemplo, a falta
de insight, que pode ser explicada por uma discrepancia entre a competéncia

percebida e a efetiva.



¢) Emocionais: Steadman-Pare, Colantonio e Ratcliff (2001) afirmam que o
sofrimento ao nivel emocional, como por exemplo uma depressdo, estd
associado a uma baixa qualidade de vida. Dentro do amplo leque das
transformacdes ao nivel emocional apdés um TCE, podemos destacar a
depressdo, a agressividade, ansiedade, desinibicdo e mudancas de humor
(Oliveira et. al., 2012). As alteracdes emocionais das pessoas com lesdo
cerebral ttm um maior contributo para a sobrecarga familiar, do que as
consequéncias fisicas e cognitivas (Perlesz, Kinsella & Crowe, 1999).

d) Psicossociais: Segundo Upadhyay (2007), a qualidade de vida esta associada a
percecdo que o préprio individuo tem dos niveis de suporte e contacto social,
sendo que apos a lesdo estes ficam alterados, tornando-se mais dificil manter
amizades e ainda, a criagdo de novas. Stalnacke (2007) explicam uma
dificuldade em criar novos lagos e redes de suporte pela interacdo diminuida e
restrita que os doentes tém com outras pessoas e ainda, pela dificuldade na
mobilidade que reduz a probabilidade em conhecer novos amigos. Muitos dos
doentes com TCE desenvolvem depressdo ou perturbagdes de humor que
limitam o seu contacto social, permanecendo com um isolamento
consequentemente mais elevado (Hampton, 2011).

Uma meta-analise realizada por Molloy e seus colaboradores (2011)
demonstrou que ap6s um TCE o risco de esquizofrenia fica aumentado em
cerca de 60%.

e) Vocacionais: Para algumas pessoas com traumatismo cranio encefalico ligeiro,
0 regresso a escola ou ao trabalho é das tarefas mais dificeis que eles
experienciam (Petchprapai & Winkelman, 2007). Uma das principais razdes
para este acontecimento deve-se a perda de memdria, que torna a aprendizagem
de novas informagGes mais dificil, contudo, o cansago, entre outros sintomas
fisicos, também podem limitar, influenciando os niveis de energia. O cansago
tem uma influéncia importante a este nivel, porque limita a energia destas
pessoas tornando-as menos produtivas. Embora estejam disponiveis alguns
estudos no ambito profissional de pessoas com TCE e os resultados sejam
inconsistentes, permitem-nos ter uma ideia dos numeros. Trés estudos
concluiram que quase todos os doentes com TCE ligeiro (84%-88%) retomam

o trabalho entre a primeira semana e 0s primeiros trés meses apds a lesdo
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f)

cerebral (Englander et al (s/d); Kay et al. (s/d); Stranjalis et al. (s/d) in
Petchprapai & Winkelman, 2007), enquanto outro estudo afirma que menos de
metade (42%) de doentes com TCE ligeiro voltam ao trabalho até seis meses
apos a lesdo (Ruffolo, et al., 1999). Os ultimos autores fizeram ainda outra
descoberta, referindo que cerca de um terco das pessoas que retornam ao
trabalho (30%), precisaram que este sofresse algumas alteracbes para que
fossem capazes de se adaptar. Cicerone (2002) e seus colegas afirmam que um
ano apos a lesdo, 40% dos adultos com TCE ligeiro foram submetidos a cargos
de menor responsabilidade.

Familiares: Um acontecimento deste tipo pode alterar todo o sistema e a
dindmica de uma familia, afetando quase sempre as componentes social,
emocional e econdmica. Numa familia, o impacto de um TCE € sentido através
de diversas consequéncias entre elas o stresse, a tristeza (Tyerman & Booth,
2001; Watanabe et al., 2000), alteracdes nos papéis familiares (Serna & Sousa,
2006; Tyerman & Booth, 2001) culpa e raiva (Sander & Kreutzer, 1999),
dificuldades em relagdes matrimoniais e sexuais (Tyerman & Booth, 2001),
depressdo (Serna & Sousa, 2005) perturbagdes psiquiatricas (Livingston et al.,
1985), ansiedade (Marsh et al., 1998; Marsh et al.,1998b), perturbacdes
psicossomaticas (Kreutzer et al., 1992), e uma qualidade de vida reduzida
(Kolakowski-Hayner et al., 2001). O uso de tranquilizantes, medicacdo para
problemas de sono e alcool por parte dos familiares, para lidar com o trauma é
frequente (Kreutzer, s/d). Segundo Hora & Sousa (2005) as alteracbes
comportamentais que mais impacto tém na familia sdo um temperamento
explosivo, a agressividade, a depressdo, a irritabilidade, a ansiedade, a

dependéncia e 0 esquecimento.

Reabilitacdo Neuropsicologica

No século XIX, era pouco o conhecimento sobre o cérebro e ainda menor o
conhecimento sobre o tratamento das lesdes que a ele estdo associadas. Com a
progressiva evolugéo das técnicas e conhecimentos nesta area, cresce também o nimero
de sobreviventes de doentes com LCA. Tendo em conta o impacto que esta mudanca
traz para a vida destes individuos a reabilitacdo torna-se uma realidade. Tal como

podemos constatar anteriormente, ap6s um traumatismo craniano € comum ocorrerem
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perturbacdes neurologicas (epilepsia, dores de cabeca, problemas de sono), assim como
doencas neurodegenerativas (declinio cognitivo, doenca de Alzheimer, doenca de
Parkinson), complicacbes neuroenddcrinas  (hipopituitarismo  pds-traumatico),
perturbacdes psiquiatricas (perturbacdes de humor, ansiedade, depressao, perturbacdes
obsessivo-compulsivas). Para além das situacOes referidas podemos ainda distinguir
algumas doencas ndo-neurologicas (disfuncdo sexual, incontinéncia urinaria e fecal,
disfuncdo musculosquelética) e ainda alteracbes metabdlicas, acompanhadas de outras
ocorréncias que podem durar meses e até anos (Masel & DeWitt, 2010). As alteragdes
sentidas apds um TCE variam de caso para caso, tendo em conta as suas caracteristicas.
Contudo, estas alteracbes sdo devastadoras e acarretam um grande impacto na vida

destes individuos, sendo importante que estas se adaptem ao seu novo Eu.

A reabilitacdo é, segundo o artigo 26 da Conveccao das Nagdes Unidas sobre 0s
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) in OMS (s/d), um conjunto de “...
medidas apropriadas, inclusive por meio de apoio de pares, para permitir que pessoas
com deficiéncia alcancem e mantenham o maximo de independéncia, a sua mais
completa capacidade fisica, mental, social e vocacional, além de total inclusdo e
participa¢ao em todos os aspetos de vida.”. A OMS (s/d) sugere 0 recurso as seguintes
estratégias para maximizar os efeitos da reabilitacdo: prevencdo da perda funcional,
reducdo do ritmo de perda funcional, melhoria ou recuperacao da fungdo, compensacao

da funcdo perdida e manutencao da funcéo atual.

A Reabilitacdo Neuropsicolégica tem como objetivo principal capacitar as
pessoas com lesdo cerebral para atingirem o seu nivel maximo de funcionalidade,
reduzindo os impactos dos seus défices nas atividades do dia-a-dia e no contexto em
que se encontram. Podemos descrever trés abordagens de remediacdo dos doentes com
leséo cerebral (Glisky, 1995; Wilson, 1989; Zangwill, 1947 in Andrewes, 2001). Numa
primeira fase os autores referem um “Treino das fun¢des comprometidas” ou
abordagem do musculo mental, cujo objetivo passa por realocar a fungdo perdida no
cérebro ou melhorar os tecidos através dos mecanismos de reorganizacdo. Os
investigadores referem ainda uma “Adaptacdo funcional”, também conhecido por
substituicdo de comportamentos, isto €, o doente recorre a funcdes alternativas para
atingir o mesmo objetivo. Por Ultimo, a reabilitacdo pode ser feita através da
“Compensacdo” aumentando a eficacia do que resta da fung¢do comprometida, com

recurso a meios e estratégias artificiais. Numa ultima anéalise, podemos dizer que o fim
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ultimo é oferecermos uma qualidade de vida, o mais elevada possivel para cada situacao
(Koskinen, 1998) e para isso € preciso termos em conta que quanto melhor for a satde
de uma pessoa, melhor sera a sua qualidade de vida (Couvreur, 2001). Na populacao
com qual estamos a trabalhar faz todo o sentido ter esta preocupacgdo pois os doentes
com TCE podem ser considerados pessoas em “risco” e com “baixa qualidade de vida”,
devido as alteracbes transversais a todos os aspetos da sua vida, que se poderdo

prolongar durante muitos anos (Souza, 2003).

Durante os primeiros seis meses ap6s um TCE da-se uma recuperacdo mais
intensa onde o cérebro procura dar uma resposta para controlar os danos sofridos e
depois, da-se a fase de “adaptagdo” em que o cérebro lesado reage e adapta-se aos
défices neurais, de forma positiva (Andrewes, 2001), contudo, este processo pode
demorar até um ano ou mais apos a ocorréncia (Hora & Sousa, 2006). Os resultados
produzidos pelo processo de reabilitacdo sdo avaliados pela incapacidade, pelo
funcionamento fisico e psicoldgico, pela salde psicoldgica ou satisfacdo de vida
(Klonoff et al., 1986; Dacey et al., 1991; Moore et al., 1992; Heinemann & Whiteneck,
1995; Baalen et al., 2006).

Tal como tem vindo a ser referenciado e aprofundaremos ainda mais, a qualidade
de vida é um dos principais objetivos da reabilitacdo dos TCE. Numa perspetiva mais
individual, pedir aos individuos a sua opinido subjetiva, é determinante na priorizacdo
dos objetivos terapéuticos e cumprimento dos mesmos, e ainda, no registo das
necessidades, valores e esperancas individuais. Quando o neuropsicélogo da espaco ao
doente para narrar toda a sua experiéncia, ainda que subjetiva, este processo facilita a
alianca terapéutica, e consequentemente a construcdo de uma nova vida e uma nova
identidade, no seu meio cultural, social e ambiental (Hoffman, Duwecke & Wild, 2002).

As conclusdes inferidas por Cicerone e Azulay (2007) num estudo sobre a
autoeficécia e a satisfacdo de vida percebidas ap6s um TCE, reforcam uma suspeita
previamente concebida de que a reabilitacdo ap6s um TCE deve englobar as crencas de
autoeficacia de cada um, juntamente com as limitaces cognitivas e fisicas. Geralmente
as intervengdes que permitem ao individuo experienciar 0 sucesso e a mestria Sao as
mais poderosas e influentes na autoeficacia percebida. A énfase do papel mediador da
autoeficacia na qualidade de vida, é consistente com os principios filoséficos e o0s

objetivos da reabilitacdo neuropsicoldgica, numa abordagem holistica.
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A familia tem um papel notavel em todo este processo, pois € vista como a
estrutura que maior suporte pode providenciar ao sujeito, desempenhando um papel
decisivo na reabilitacdo e na integracdo dos individuos com lesdo cerebral na
comunidade. Todo o processo de reajuste familiar ao novo contexto/situacéo, despoleta
necessidades de intervencdo ndo apenas com o sujeito mas também para os restantes
membros da familia. Quando os familiares veem as suas necessidades a serem
identificadas e posteriormente trabalhadas com recurso ao desenvolvimento de um

programa de apoio, o0 nimero de depressdes tende a diminuir (Alfano, 2000).

A Familia (enquanto cuidador)

Importéncia da Familia

Dado o desgaste ao nivel individual e familiar resultante do TCE e ao aumento
da dependéncia de outrem, regra geral esta responsabilidade & assumida por um
familiar, o Cuidador. Os cuidadores apresentam varias necessidades ao longo desta
experiéncia (Arango-Lasprilla et al., 2007). Antes de mais, é importante perceber o
conceito atual de familia, embora este varie de cultura para cultura. As alteracfes que
tém vindo a ser constatadas na sociedade contemporanea, relacionadas com a economia,
trabalho, a revolucdo humana quanto a reproducdo, a alteracdo de valores e a
liberalizacdo de alguns habitos e costumes, todos tiveram um impacto brutal na
organizacdo familiar (Mioto, 2004). Com toda esta mudanca, as familias tém-se tornado
cada vez mais pequenas (Duarte, 2001) e os lagos familiares séo cada vez mais fracos,
tornando as familias mais vulneraveis perante acontecimentos de vida como a morte,
doenca, desemprego e a auto-gestédo no quotidiano (Mioto, 2004). Walsh (2005) recorre
ao termo “familias vulneraveis” para designar aqueles que estdo sobrecarregados e sem
apoio, que enfrentam varios desafios e ndo vém as suas necessidades respondidas, como

é 0 caso de muitas familias quando lidam com o pos-TCE.

Tendo em conta a diversidade de estruturas e formas de organizacdo das
familias, a complexidade torna-se evidente. Althoff (1999) diz-nos que o conceito de
familia é complexo em dinamica, tempo e espaco, depende da estrutura e

funcionamento de cada sociedade, e por isso, é dificil arranjar uma defini¢do universal.
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Contudo, Angelo e Bousso (2001) arriscam e conceptualizam a familia como um
sistema ou unidade cujos membros podem, ou ndo, viver juntos, com ou sem filhos, ndo
tendo propriamente apenas um pai. O que existe € um compromisso e vinculo entre 0s
seus membros. Minuchin (1982) avanca com a ideia de que a familia é uma pequena
unidade social, na qual os seus elementos estdo ligados por um conjunto de relacGes
continuas com o exterior, mantendo ao longo de um processo de desenvolvimento o seu
equilibrio. Esta é um complexo sistema de organizagdo, com crencas, valores e préaticas
desenvolvidas e ligadas diretamente as transformacbes da sociedade, em busca da
melhor adaptacdo possivel para a sobrevivéncia dos seus membros e da instituicdo
como um todo. O objetivo ultimo passa por assegurar a continuidade e o crescimento
psicossocial dos seus membros. Segundo o autor, a familia caracteriza-se por um
sistema aberto, sendo que mantém uma relacdo dindmica com o exterior, levando a que
todos os membros estejam em permanente adaptacdo as necessidades dos seus

familiares e as exigéncias dos diferentes contextos.

Podemos considerar que uma familia com uma pessoa vitima de TCE estad em
crise, pois 0s seus membros veem as suas circunstancias, ambicdes e vida a alterarem-se
de forma consideravel, passando a viver com um sentimento de medo e incerteza
(Watanabe et al., 2000; Hora & Sousa, 2005; Cole et al., 2009). Esta crise podera ser
responsavel por uma maior coesdo familiar, ou entdo por outro lado, por uma maior
deterioracdo do seu funcionamento. Um membro familiar informado é capaz de
providenciar um contexto terapéutico mais apropriado ao doente permitindo que este
alcance melhores resultados e um melhor ambiente em seu redor. Segundo Laroi (2000)
a ocorréncia de uma lesdo cerebral num dos membros da familia produz um efeito
reciproco e circular, tal como num sistema. Podemos entdo distinguir dois tipos de
resultados, por um lado os membros da familia sdo influenciados pela ocorréncia e o

proprio individuo é influenciado pelas respostas dos familiares a situacao.

O papel do familiar enguanto cuidador assenta no apoio da pessoa com
traumatismo crénio-encefalico no seu funcionamento de vida diaria e adaptacdo ao
meio. Os cuidadores ajudam, por exemplo, a adaptar a pessoa com TCE a uma vida
mais independente, apoiar nas atividades de reabilitacdo (ex: reabilitacdo cognitiva),
monitorizacdo da medicacdo, lidar com comportamentos problematicos, ajustar a
expressao sexual e ainda, dar resposta no casos de abuso de alcool e drogas (Degeneffe,

2001). Estas pessoas ndo estdo preparadas e sdo inexperientes nesta problematica e, com
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toda esta novidade que, em grande parte dos casos ndo é acompanhada pelas respostas e
ajudas necessarias, acabam por desenvolver ou aumentar 0s niveis de stress

(Nampiaparampil, 2008).

As sequelas psicoldgicas e cognitivas que mais desafiam os cuidadores incluem
a depressdo, consciéncia limitada dos défices, défices cognitivos e de memdria, agitagdo
e agressao (Mackay, Chapman, & Morgan, 1997).

Impacto do TCE

Diferentes tipos de incapacidade por parte da pessoa vitima de TCE, implicam
exigéncias diferentes ao nivel do ajustamento exigido a familia (Rolland, 2001). Existe
uma enorme heterogeneidade no que diz respeito ao cuidado prestado por parte do
cuidador, isto &, os cuidados exigidos por parte de uma pessoa com TCE sao especificos
a cada familia (Degeneffe, 2001). Contudo, Sander et al. (1997) analisaram 0s impactos
da leséo cerebral no sistema familiar e distinguiram as cinco dimensdes mais evidentes:
1) desgaste emocional; 2) alteragdes no funcionamento do sistema familiar; 3)
isolamento social; 4) aumento dos pedidos de apoio a nivel dos cuidados de saude
mental; e 5) aumento do consumo de alcool e/ou drogas. No entanto, alguns pais
conseguem referir algumas mudancas positivas ao nivel pessoal, relacional e da forma
como vém a vida. Segundo Djikers (2004) ¢ O’Donnell et al. (2005), estas
possibilidades incluem a diminuicdo do abuso de substancias, alteracdes positivas do
humor e comportamento, encontrar novas forcas no self e oportunidades de conhecer

novas pessoas.

Dadas as responsabilidades assumidas por parte do cuidador, este fica
assoberbado de preocupacdes e necessidades alheias dedicando pelo menos cinco horas
semanais a pessoa com TCE, acabando por negligenciar as suas proprias necessidades
(Nampiaparampil, 2008). Esta diminui¢do de tempo pessoal leva na maioria das vezes a
um isolamento social que se apresenta como uma tematica determinante na QDV.
Assumir o papel de cuidador no seio familiar pode acarretar um impacto negativo de
varias formas (Arango-Lasprilla, et al., 2010), isto é, tém vindo a registar-se niveis de
stress emocional dos membros familiares, que por sua vez levam a um aumento do uso

de tranquilizantes e alcool, dos conflitos familiares e um declinio do seu funcionamento
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e aconselhamento psicoldgico. A ansiedade e a depressdao podem ser explicadas pela
falta de apoio e recursos para lidar com a situacdo e as incertezas que acompanham o
futuro. Os problemas financeiros que surgem da diminuicdo de rendimentos e aumento
das despesas com a saude, também tém influéncia ao nivel da ansiedade experienciada

pelos familiares.

Uma temética frequentemente abordada neste contexto é a sobrecarga do
cuidador, que surge como resultado de todas as variaveis anteriormente referidas. Esta
tensdo pode ser atribuida as alteracdes da pessoa com TCE (Perlesz, Kinsella e Crowe,
1999). Segundo Douglas e Spellacy (1996) e Kreutzer at al., (1992) in Degeneffe (2001)
os familiares, enquanto cuidadores, lidam com niveis de stress e sobrecarga elevados e
estes ndo diminuem com o passar do tempo. Os fatores que apresentam niveis de
predicdo do stress e a sobrecarga do cuidador sdo (Chwalisz, 1992; Douglas & Spellacy,
1996; Kreutzer et al., 1992; Sander et al, 1997 in Degeneffe (2001)): idade do cuidador,
género do cuidador, psicopatologia pré TCE do cuidador, sobrecarga financeira da
familia, recursos de coping usados, apoio social disponivel e a percecao da gravidade da
lesdo por parte do cuidador. Os autores fazem ainda a distincdo entre familias com
apenas um elemento, e familias com mais do que um elemento. Nas familias com apenas
um elemento a tendéncia é para haver uma maior sobrecarga por ndo terem disponiveis
mais apoios, acabando por ficar tudo a responsabilidade da mesma pessoa. Cerrato, et
al., (1998) descreve a sobrecarga como um conceito multidimensional e distingue uma
carga interpessoal, isto €, a percecdo que o cuidador tem relativamente a sua relagdo com
o recetor dos cuidados. Os autores ainda esclarecem as expectativas de autoeficacia, que
representam a crenca que o cuidador tem, em relacdo a sua capacidade para cuidar e as

expectativas para a manter ao longo do tempo.

Segundo uma revisdo bibliografica realizada por Perlesz, Kinsella e Crowe
(1999), o grau de parentesco entre o cuidador e o doente tém influéncia na forma como o
primeiro é afetado pelo TCE. Os autores propdem, com base num estudo de Thomsen
(1974), que na relacdo de mdes com os filhos com TCE, estas estavam menos
angustiadas, quando comparadas com relagdes matrimoniais. Contudo, o0s pais
apresentavam niveis de frustracdo mais elevados pelo fato de criarem expectativas

menos realistas.
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A juncdo de todos estes fatores tém uma importante influéncia na qualidade de
vida, que nestes casos se encontra em niveis reduzidos. Ergh et al. (2001), Machamer et
al. (2002) e Wells et al. (2005) concluiram que as alteracbes neurocomportamentais da
pessoa com um TCE se apresentam como o0s preditores mais fortes de satisfagéo e stress

dos mais significativos.

Os impactos negativos anteriormente assinalados podem atrasar ou diminuir o
ritmo da recuperacdo do doente e consequentemente, aumentar os desafios para 0s
membros da familia (Kim, 2002). Esta dinamica pode ser vista como um ciclo vicioso,
sendo que a incapacidade da familia em responder as necessidades da pessoa com
deficiéncia, pode acentuar ou ainda aumentar essas mesmas necessidades, que por sua

vez levara a uma crescente incapacidade de resposta.

Perspetiva sobre o TCE

Para que possamos ter uma no¢do de quais sdo as necessidades consideradas
como prioritarias para os familiares dos doentes com TCE, Kreustzer et al. (2002)
apresentam-nos uma lista detalhada das mesmas: 1) informacéo sobre a condicdo do seu
familiar (causas e consequéncias), processo de reabilitacdo e prognostico; 2) informacao
sobre o0s recursos existentes; 3) comunicacdo efetiva com os profissionais de
reabilitagdo; 4) suporte emocional; 5) tempo para si mesmos; e 6) Manutencdo da

esperanca.

Usualmente os familiares néo estdo satisfeitos com a quantidade de informacéo
que é disponibilizada, sobre a nova condicdo do doente, e enfatizam a necessidade que
tém em receber as atualizagcOes detalhadas do estado do doente serem educados e terem
ao seu dispor profissionais de salde e da comunidade (Bond, et al., 2003). Embora os
cuidadores expressem, de forma geral, uma acentuada falta de assisténcia na adaptagéo
a nova realidade, estes ndo demonstram certezas no que diz respeito a forma como
poderiam ter sido preparados para a mesma (James, 2012). Os cuidadores solicitam
ainda respeito por parte dos profissionais e respostas honestas as suas perguntas (Engli
et al., 1993; Watanabe et al., 2001; Kolakowsky-Hayner et al., 2001).

Num estudo realizado por Wilgosh et al. (2000) e replicado por outros autores,

concluiu-se que os familiares consideram como estratégias eficazes na gestdo das suas
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préprias vidas: a capacidade de reformular a situacdo, procurando a aceitacdo e
compreensdo do seu filho/a por forma a valorizar os contributos deste para a familia e
comunidade na qual estd inserido; a manutencdo dos seus papéis e responsabilidades
como acontece em qualquer outra familia; e a utilizacdo dos recursos disponiveis,
colaborando efetivamente com os técnicos e com as redes de apoio/contacto existentes
quer em termos de informacdo sobre a deficiéncia do familiar quer em termos de
servicos de educacdo/formacdo. Por outro lado, no que diz respeito as caracteristicas
pessoais, o0s familiares revelam tracos da personalidade tais como: paciéncia,
flexibilidade, determinacédo, sentido de humor e vontade de aprender e crescer, como
cruciais para a gestdo da sua vida. A capacidade de tomada de decisdo, assim como, a
resolucdo de problemas, através da mobilizacdo de varios recursos, foram também
consideradas um contributo positivo na adaptacdo e gestdo das familias com um

membro portador de deficiéncia.

Neste contexto é importante distinguirmos um cuidador primario do secundario
e 0 grau de relacdo, pois estes fatores sdo determinantes na perspetiva que estes tém
sobre o TCE e o doente (Perlesz, Kinsella e Crowe, 1999). O cuidador primario € aquele
gue acompanha o doente na grande maioria do tempo, ja o secundario fa-lo de forma
menos frequente e em tarefas que exigem menos responsabilidade. Quanto ao grau de
familiaridade os mais frequentes sdo pais, filhos e esposa, estando os Ultimos em risco
de maiores niveis de stress. Kreutzer et al. (1992) diz-nos que ha uma maior facilidade
ajustamento por parte dos pais, quando estes tém um companheiro com quem partilhar a

chamada sobrecarga do cuidador.

Sintetizando, embora se observe uma diminuicdo no nimero de casos, é ainda
elevado o nimero de TCE que ocorrem em todo o mundo. Os sobreviventes veem a sua
vida alterar-se devido as consequéncias que ocorrem apos o incidente, o que influencia
de forma negativa a sua QDV. Nesta altura, a ajuda dos profissionais € essencial, mas
ndo podemos esquecer a importancia do papel dos cuidadores, que sera desenvolvida
posteriormente. Através de um trabalho de cooperacéo, todos trabalham com o objetivo
de devolver ao doente a melhor qualidade de vida possivel. Neste contexto, € importante
olhar para a QDV como referéncia no processo de reabilitacdo.
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Qualidade de Vida

Embora nos altimos anos os estudos sobre a qualidade de vida sejam cada vez
mais, ainda é uma temaética com pouco fundamento teérico (Upadhyay, 2007). Contudo,
Petchprapai e Winkelman (2007) explicam que desde 2007 a tendéncia é para que a
QDV se assuma como uma tematica prioritaria na investigacao para a pratica clinica.
Esta realidade pode ser explicada pelo aumento da esperanca média de vida das
populacbes, que é suposto ser acompanhada pelo goodness of life, que muitas vezes é
chamado de satisfagdo ou qualidade de vida (Bowling, 2001). Bullinger, et al., (2002)
dao énfase a este facto, defendendo que embora exista uma grande controversia no que
diz respeito a medida dos diferentes dominios que compde a QDV, had um crescente
consenso quanto a relevancia que esta assume como objetivo final da medicina,
particularmente na reabilitagdo, sendo que reflete a percecdo subjetiva dos doentes (e

familiares) sobre o estado de saude.

A qualidade de vida é um conceito relativamente recente que teve a sua origem
nos anos 60 (Santos, Sousa & Castro-Caldas, 2001), é complexo e multidimensional
englobando diversos dominios do funcionamento humano como o fisico, psicolégico ou
social (Mailhan, Azouvi & Dazord, 2005). Tendo nos anos 90 aparecido um projeto
colaborativo multicéntrico da OMS (WHOQOL), em que o principal feito foi um
instrumento de avaliacdo de QDV (WHOQOL-100). A definicdo de qualidade de vida
segundo a Organizacdo Mundial de Saude (1994), realca dois aspetos importantes. Por
um lado, a multidimensionalidade do conceito, e ainda o facto de esta resultar da
percecédo do individuo no que diz respeito a sua posi¢do na vida, tendo em conta o seu
contexto cultural e o sistema de valores em que vive. Esta avaliagdo subjetiva depende
ainda dos objetivos de cada individuo, das suas expectativas, dos seus padrdes e das
suas preocupacdes. E um conceito abrangente e complexo que varia consoante a satde
fisica da pessoa, estado psicologico, nivel de independéncia, relagdes sociais e a sua

relagdo com caracteristicas mais ocultas do ambiente (grupo OMSQDV, 1993).

Quando a QDV é referenciada enquanto um conceito multidimensional, €
importante ter em conta que a QDV de uma determinada pessoa estd dependente de
varios fatores que a influenciam nas varias areas da sua existéncia. Segundo Upadhyay

(2007), estes fatores apresentam-se como 0 stress emocional, 0 apoio e contacto social
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percebido, o emprego, que por sua vez influencia o nivel de vida, a seguranca
financeira, e a oportunidade em conhecer pessoas, e ainda as atividades de lazer.
Quando somos expostos a situacfes que podem alterar a normalidade destas
componentes, e quando estes sdo percecionados pelo proprio individuo, é o suficiente
para transformar a qualidade de vida de uma pessoa. Ap0s uma extensa revisao
bibliografica, Berger, et al., (1994) distinguem cinco dominios do funcionamento
humano que interferem na qualidade de vida: fisico, psicologico, social, cognitivo e
contexto. Os autores apontam o dominio Fisico enquanto componente integrante da
qualidade de vida, que pode ser descrito como as atividades de vida diaria (ex. ida a
casa-de-banho), a energia e 0 cansaco, a capacidade de mobilidade da pessoa, a
capacidade que tem para trabalhar, a dor e o desconforto e ainda o padrdo de sono. O
dominio Psicolégico pode ser contemplado como a imagem corporal e a aparéncia de
determinada pessoa, 0s sentimentos negativos, bem como o0s positivos, a autoestima e
ainda o pensamento, a aprendizagem, a memoria e a concentracdo. A componente
Social é descrita pelos relacionamentos de apoio e atividade sexual. Por Ultimo, tal
como o préprio nome sugere, o contexto, diz respeito aos recursos financeiros
disponiveis, a liberdade do sujeito, a seguranca e protecdo fisica, aos cuidados sociais e

de salde e ainda, a oportunidade e participacdo em atividades recreativas e de lazer.

A qualidade de vida enquanto um parametro descritor e resultado da medicina,
surge nos Ultimos trinta anos na disciplina de oncologia (Peterson, et al., 2005). Apesar
das diferenca de opinides no que diz respeito a forma de avaliacdo da qualidade de vida,
esta apresenta-se como uma informacdo fulcral na medicina e particularmente na
reabilitacdo, sendo que reflete o ponto de vista do doente (e das suas familias) sobre
uma percecdo subjetiva do estado da sua saude. Segundo Dijkers (1999), podemos
distinguir medidas objetivas da QDV, com base em indices externos da vida do
individuo, atraves de medidas subjetivas, que enfatizam a perce¢do do individuo, no que

diz respeito ao seu estado.

No ambito da qualidade de vida, uma variedade de termos, tais como, felicidade
(Shin & Johnson, 1978), bem-estar (Andrews & Withey, 1976) e satisfacdo de vida
(Diener & Lucas, 2000), tém vindo a ser utilizados para fazer referéncia a mesma.
Segundo James Potter et al. (2012), as avaliagdes da QDV com maior utilidade incluem,
ou diferenciam, as estimativas objetivas e subjetivas da mesma. Enquanto a qualidade

de vida objetiva ¢ avaliada por especialistas (Santos et al., 2001) e se foca na analise de
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dados secundarios ao nivel do agregado (vizinhanga, comunidade, etc...), a abordagem
subjetiva recorre a informacdo primaria ao nivel do individuo (Ribeiro, 1994). A
qualidade de vida subjetiva tem vindo a ser conceptualizada como detentora de duas
facetas ou componentes, a afetiva e a cognitiva (Cicerone & Azulay, 2007).

A qualidade de vida relacionada com a satide (QDVRS) é uma avaliacdo subjetiva
do bem-estar e pode ser experienciada de formas distintas por diferentes individuos
(Dijkers, 1999; Fuhrer, 2000; Mailhan, et al., 2005; Ueda & Okawa, 2003). Este
conceito diz respeito a forma como a salde afeta a funcdo de um determinado
individuo, e a sua percecdo do bem-estar fisico, mental e social (Coons et al., 2000). De
acordo com a Organizacdo Mundial de Satde (OMS) a saude é uma dimensdo da nossa
qualidade de vida, logo a QDVRS é uma componente da QDV. Nas ultimas décadas
esta tematica tem vindo a ganhar terreno no campo da investigacdo, em particular os
aspetos da emocao assim como, a experiéncia subjetiva dos défices cognitivos (Teasdale
etal., 1997).

Estudos tém vindo a demonstrar que, de forma semelhante a QDV no seu geral,
a QDVRS depende de alteragbes no estado emocional, distlrbios
neurocomportamentais, défices cognitivos, perturbacdes do sono e cansago, perda de
autonomia nas AVD, alteracdes no nivel da participacdo e do estatuto profissional
(Siponkoski et al., 2013).

Preditores da Qualidade de Vida

Ao longo da histéria do estudo da qualidade de vida, foram-se determinando
alguns dos preditores da mesma. Em alguns casos, estes preditores podem ser
consequéncias dos TCE. Corrigan et al. (2001) afirmam que a integracdo na
comunidade, bem como, o nivel de participacdo social € um dos fatores com maior
influéncia na satisfacdo de vida. Por outro lado, Djikers (2004), Mailhan et al. (2005) e
Opperman (2004) enfatizam o papel do emprego como decisivo para a qualidade de
vida, explicando que este desempenha um papel importante noutros varios fatores, que
por sua vez também influenciam a QDV (nivel de vida, seguranca financeira e

oportunidades em conhecer pessoas).
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Bays (2001) concluiu que algumas das varidaveis que tém efeito sobre a
qualidade de vida dos individuos com LCA séo a independéncia para a execucdo das
atividades da vida diéria, a habilidade funcional, o suporte social e 0s recursos
econodmicos para o cuidado com a saude. Segundo Petropoulou, et al., (2005) alguns dos
preditores da qualidade de vida em doentes com TCE sdo: estatuto profissional,
varidveis relacionadas com a lesdo, aspetos fisicos e relacionados com a saude, a

integracdo comunitéria e as fungdes cognitivas.

Existem evidéncias de que as variaveis demograficas anteriores a lesdo como por
exemplo, a idade, o género e 0 abuso de substancias, predizem a qualidade de vida
relacionada com a saude (Truelle et al., 2010). Segundo o0s autores, uma grande
variedade de sequelas da lesdo, podem estar associadas a uma baixa qualidade de vida
relacionada com a salde: incapacidade em desempenhar atividades de vida diaria mais
exigentes, 0 comprometimento cognitivo, problemas de sono e cansaco, deterioracdo do
estatuto emocional, dor, capacidades de comunicacdo comprometidas, niveis de
participacdo social e relacional baixos, perda da participacdo em ocupacgdes desejadas e
a perda do estatuto vocacional. Estas consequéncias da lesdo foram também
consideradas um dos maiores preditores de stress para os outros significativos. Por
ultimo, Steadman-Pare, Colantonio & Ratcliff (2001) fazem questdo de enumerar 0s
preditores da qualidade de vida relacionada com a salde, contudo desta vez com uma
perspetiva a longo prazo: saude mental, salide percecionada pelo proprio, emprego,

lazer, relagdes sociais e suporte emocional.

Avaliagéo da Qualidade de Vida

A avaliacdo dos resultados de um TCE tem vindo a ser realizada com recurso a
indicadores funcionais objetivos como por exemplo, a recuperacdo de incapacidades ou
entdo, o regresso ao trabalho e a produtividade (Green, et al., 2008). Contudo, “estas
medidas tradicionais ndo conseguem captar o impacto total de um TCE no individuo, e
particularmente, os seus efeitos no bem-estar subjetivo fisico, social e psicologico”
(Steinblechel et al., 2009). Meeberg afirma que a medida de qualidade de vida é
composta por ambos 0s aspetos subjetivos e objetivos. Uma dimenséo subjetiva avalia
sentimentos, percecdes, ou opinides do doente, enquanto uma dimensao objetiva se foca

em varidveis demograficas ou estatutos socioeconémicos (May & Warren, 2001).
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A avaliacdo da QDV é feita, normalmente, com recurso a um questionario que
deve ser completado pelos doentes, ou entdo administrado por um entrevistador
treinado, contudo, € cada vez uma certeza maior, a dificuldade subjacente a este
processo, devido aos problemas considerdveis consequentes da lesdo (Holm, et al.,
2009). No entanto, a heteroavaliacdo realizada por um cuidador ¢ uma informacao
complementar importante. Isto é, o relato dos familiares pode acrescentar informacdes
importantes sobre os doentes, tanto para os profissionais de salde, como para 0S
proprios cuidadores, permitindo-lhes ajustar os cuidados prestados, que por fim
permitira uma melhor assisténcia do doente com TCE. Os cuidadores e profissionais de
salde sO participam na avaliacdo quando é exigida a sua perspetiva, ou entdo quando o
doente tem limitagdes que impedem de responder ao questionario. Embora o0s
questionarios de auto-relato sejam os mais adequados, estd comprovada uma
necessidade pratica de informacdo suplementar e medidas indiretas da QDV quando o

doente esta mais fragilizado para dar resposta (Bowling, 2001).

De acordo com Spilker (1990) a qualidade de vida deve ser organizada em Varios
niveis. O autor conceptualiza a QDV numa piramide hierarquica cujo topo representa
um nivel mais generalizado, 0 meio um conjunto de dominios e a base da piramide, diz
respeito aos aspetos de cada dominio. Segundo o autor categoriza o foco dos
instrumentos que avaliam a QDV em cinco vertentes: (1) aspetos da QDV relativa a
salde universalmente aceites e aplicaveis a todos; (2) componentes da QDV aplicaveis a
toda a gente; (3) componentes da QDV relativas a saude aplicaveis a pessoas com
condicGes especificas; (4) componentes que por vezes sao vistas como aspetos da QDV
relacionada com a saude, que sdo comumente utilizadas como medidas clinicas (ex:
depressdo, dor, cognicdo) e; (5) aspetos tangenciais da QDV, que sdo usados
ocasionalmente.

Os estudos tém demonstrado que a utilizagdo de uma estrutura multidimensional
para medir e prever a qualidade de vida é vantajosa (Bramston, Chipuer & Pretty, 2005;
Matarrita-Cascante, 2010; Perry & Felce, 1995).

Stewart e King (1994) concluiram que existem dois atributos indispensaveis que
devem ser considerados quando queremos medir a QDV: dominio e dimensdo. O
dominio diz respeito ao dominio da vida que estamos a avaliar (ex: funcionamento
fisico, relag¢des sociais...), sendo que a QDV pode ser medida por um ou Varios aspetos.

Ja a dimenséo refere ao nivel ou estado de um comportamento ou sentimento. Os autores
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aconselham a inclusédo de varios dominios e mais do que uma dimenséo, na avaliacéo da
qualidade de vida.

Ao longo dos ultimos anos foram desenvolvidas e utilizadas provas cujo objetivo
passava por avaliar a gravidade da lesdo e os resultados clinicos posteriores (ex:
Glasgow Coma Scale, Glasgow Outcome Scale, Coma Recovery Scale, Disability
Rrating Scale...) e ainda, permitiam descrever o estado de saude e funcional de cada
pessoa, possibilitando alguns progndsticos (Truelle, 2010). Com a evolu¢do da QDV
enquanto objeto cientifico, foram desenvolvidas uma multiplicidade de instrumentos
destinados a avaliacdo da experiencia subjetiva relativa a QDV. Contudo, grande parte
destes instrumentos foram concebidos de uma genérica ou entdo para outro tipo de
populacdo, concretamente no dominio da psicopatologia o que pode invalidar os
resultados obtidos para as pessoas com TCE (Santos et al., 2001).

Quando falamos da avaliacdo da QDVRS podemos distingui-la em dois tipos:
genérica e especifica (Bullinger, et al., 1993). Uma abordagem genérica mede a QDVRS
independentemente de uma condi¢do/doenca particular, ja a segunda abordagem faz uma
avaliacdo tendo em conta condicdes de saude especificas de uma patologia (ex: TCE,
Acidente Vascular Cerebral (AVC), etc...). A segunda op¢éo tende a ser mais sensivel a
especificidade das condi¢des de salde, logo sdo mais focadas e precisas na informacao
(Steinbuechel, 2010). As medidas de doenca especifica enfatizam problemas
particulares, especificos da condicdo em que se desenvolveram (Marra et al., 2005),
enquanto as medidas genéricas avaliam o impacto da doenca e do seu tratamento, no
funcionamento do dia-a-dia (Ware et al., 1998). Segundo Ware et al. (2005) as medidas
de doenga especifica poderdo ser mais Uteis para determinar se 0s tratamentos, ou
auséncia dos mesmos, tém os efeitos pretendidos, contudo, ndo permitem comparagées
entre diferentes condicOes e tratamentos. Em 1997 Teasdale et al. (1997) ddo um passo
marcante para a avaliacgdo da QDVRS desenvolvem o European Brain Injury
Questionare (EBIQ), um questionario genérico que permite avaliar varias dimensdes que
podem afetar o dia-a-dia de uma pessoa com uma lesdo cerebral adquirida,
independentemente da sua etiologia. Alguns exemplos séo, entre outros, o World Health
Organization Quality of Life (WHOQOL), SF-36 Health Survey, Nottingham Health
Profiles. As limitacdes proporcionadas por estas provas foram reconhecidas, surgindo
assim a necessidade e interesse de desenvolver um instrumento de condigdo-especifica.

Isto €, um instrumento que avalie a qualidade de vida associada a salde, cujo alvo é uma
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populacéo, condicdo ou doenca de caracteristicas especificas, neste caso o TCE (Truelle,
2010). Em 2009 foi entdo criado o QOLIBRI (Steinblechel, et al.), o primeiro
instrumento que avalia especificamente a qualidade de vida relacionada com a saude em
doentes de TCE.

Quando falamos na avaliacdo da experiéncia subjetiva, como é o0 caso da
qualidade de vida, o tipo de ferramenta de avaliacdo mais utilizada para avaliar a mesma,
tem vindo a ser os questionarios padronizados e instrumentos de autorrelato. Uma
grande desvantagem apresentada por alguns destes questionarios, diz respeito as
populacdes para os quais foram desenvolvidos, perdendo a sua validade para as pessoas

com lesdo cerebral (Teasdale et al., 1997).

As escalas de auto-relato sdo particularmente apropriadas quando o objetivo €
avaliar o posicionamento do individuo em relacdo ao seu proprio bem-estar. Contudo,
dada a possibilidade de ocorrer algum enviesamento nas respostas, devido por exemplo a
memoria, entre outros fatores, € altamente recomendado uma abordagem com recurso a
varias metodologias. Os investigadores clinicos devem considerar a incluso do relato de
um informante, diarios, entrevistas estruturadas, ou outros suplementos de questionarios

de auto-relato.

Num estudo levado a cabo por Santos, Sousa e Castro-Caldas (2001) cujo
objetivo passava por “adaptar o EBIQ para a populagdo portuguesa, tendo em conta as
limitacdes constatadas, decorrentes de variagdes culturais.”, € possivel constatar que
existem diferencas acentuadas entre os relatos dos doentes e dos familiares, sendo que os
segundos tendem a referir um maior nimero de problemas. Os autores avancam com
uma sugestdo de que “os doentes poderiam subestimar 0s seus problemas, apesar de
terem algum insight sobre eles.”. Esta diferenca permite-nos concluir que neste tipo de
situacOes, € comum, por multiplas varaveis, haver duas perspetivas divergentes. O facto
dos doentes ndo valorizarem tanto como os familiares as dificuldades, poderd ser
explicado pela sobrecarga do cuidador. Sendo que os cuidadores sdo 0s principais
responsaveis e prestadores de cuidados dos doentes, estes também sofrem consequéncias
importantes ao nivel do seu bem-estar fisico, psicologico e social (Cerrato et al., 1998).
Em casos mais acentuados, esta condi¢do podera levar a que os cuidadores interpretem a

realidade de forma distorcida, devido as alteragdes emocionais associadas.
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Existem alguns fatores que apresentam uma consisténcia importante, quando
avaliamos a QdV, séo eles: sentido/propdsito ou um papel, redes de apoio, rendimento e
riqueza, saude, tempo disponivel e por Gltimo, o grau de independéncia (Grewal, et al.,
2004). Na avaliacdo da QdV, segundo Maran’s (2002), o local onde a pessoa estd
inserida tem influéncia no resultado. A inclusdo de fatores da comunidade, para além
dos individuais, na avaliacdo da QdV, é merecedora de futuras consideracdes no ambito
deste estudo. Isto ird4 permitir uma melhor contextualizacdo dos fatores da comunidade
que influenciam a perspetiva subjetiva da QdV do individuo.

O estudo realizado por Mailhan, et al., (2005) cujo objetivo passava por avaliar as
relacBes da satisfacdo de vida com a incapacidade, apds um TCE grave, permitiu que 0s
autores fizessem um levantamento das principais e possiveis razdes, para justificar a
relacdo inversa entre a qualidade de vida e a incapacidade, que apresenta uma espécie
de curva em U. Em primeiro lugar os investigadores referem a Anosognosia como
possivel causa deste fendmeno, isto é, os casos de TCE mais graves, e
consequentemente com menor consciéncia dos seus défices, tendem a negligenciar
alteracdes cognitivas, comportamentais e emocionais. Em segundo lugar, o estado
emocional dos doentes. Contudo ndo foram apresentadas correlacdes significativas entre
estas categorias. Por ultimo os autores falam da possibilidade duma relacdo com
diferentes niveis de expectativas, e/ou diferentes mecanismos de coping e de adaptacao.
E sabido que a satisfacdo de vida, esta de certa forma, relacionada com a diferenca entre
as expectativas e o nivel de funcionalidade atual do individuo. Doentes com
incapacidades mais severas, deverdo ter expectativas mais baixas do que os que estdo
moderadamente incapacitados. Os segundos sentem-se a0 mesmo tempo mais proximos,
embora diferentes do seu estado pré-lesdo. Estes doentes podem ter mais dificuldades a
lidar com as suas incapacidades. Boake e High (1996) citados nesta investigacdo falam-
nos em diferentes niveis de ajustamento financeiro ou emocional, em relacéo a perda de
independéncia, como fundamento da relacdo invertida existente entre a satisfacdo de
vida e a incapacidade.

A literatura esta repleta de varidveis que de alguma forma podem influenciar o
processo da avaliagcdo cognitiva. Para este estudo fara mais sentido percebermos as
variaveis subjacentes a lesdo cerebral que sdo expectaveis que interfiram na avaliacdo
neuropsicoldgica de um sujeito, e ainda na forma como avalia a sua propria QdV. As

limitacOes cognitivas de doentes com lesdes severas, em particular as que resultam de

27



anosognosia e insight limitado, tornam importante a avaliacdo de outro significante no
que diz respeito ao nivel de satisfacdo de vida e ainda da sua prépria qualidade de vida.
(Steinblechel et al., 2010). Truelle et al., (2010) explicam que “Muitos doentes com
TCE apresentam problemas significativos da comunicagdo, insight, anosognosia e na
recusa que podem afetar a compreensédo das questdes e a validacao das respostas”. Holm
et al., (2009) acrescentam ainda as dificuldades de memdria e concentracdo que podem

tornar a sua prépria apreciagdo duvidosa.

Vaérios estudos realizados (Schwartz & Strack 1999, Diener & Oishi 2005,
Thomas & Diener 1990) tém vindo a demonstrar que as avaliagdes de auto-relato sobre o
bem-estar subjetivo, embora se mantenham estaveis ao longo do tempo (Magnus et al.
1993), estas sdo influenciadas pelo humor, pela valéncia da informacéo mais relevante, e
pelas crencas no que diz respeitos a felicidade, que pelo menos em parte séo
determinadas pela cultura.

Isto torna relevante o papel dos familiares na medida em que s&o o0s
intervenientes que mais presentes estdo no dia-a-dia dos doentes. Esta proximidade
permite que estes sejam importantes fontes de informacéao, no que diz respeito ao estado
do doente, a forma como este desempenha as suas AVDs e ainda como este lida com
toda esta experiéncia.

A realidade que pode ser generalizada a maioria das pessoas com deficiéncia é a
permanéncia nas estruturas familiares de base, posto isto, é expectavel que 0s seus
diferentes elementos constituintes desempenhem um papel relevante na obtencdo de
informacdo acerca da narrativa da pessoa com deficiéncia, assim como da propria
estrutura familiar onde se insere. Esta informac&o é crucial e deve ser transversal a todo
0 processo de intervencdo com do doente. Segundo Wrigth, Leathy & Shapson (1987)
em fase de avaliacdo é importante perceber toda a informagéo desenvolvimental relativa
aos elementos significativos do sistema familiar nuclear, no que diz respeito as suas
expectativas face ao processo, e, simultaneamente, a identificagdo dos recursos
familiares disponiveis, limitacGes, potencialidades e redes de recursos comunitarios. Por
outro lado, é importante ter acesso a uma avaliacdo das necessidades experienciadas pela
estrutura familiar face aos desequilibrios introduzidos pelas restricbes de participacéo e
atividade da pessoa com incapacidade.

Sintetizando, ap6s a ocorréncia de um TCE a QdV da pessoa fica diminuida, o

que se reflete nos varios dominios da sua vida, assim como no préprio seio familiar. A
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autoavaliacdo da mesma fica afetada, o que se deve as implicacBes cognitivas do TCE.
Tendo em conta a importancia que a QdV tem vindo a assumir como medida no
processo de reabilitacdo, o papel do cuidador assume uma grande importancia, enquanto
segundo informante complementar. Como podemos concluir, quando o profissional ndo
consegue aceder as informagfes necessarias por relato do préprio doente, ou seja na
primeira pessoa, a outra forma de aceder a esta realidade € consultando o seu cuidador.
O objetivo ndo passa por impor este contributo como uma verdade absoluta, mas
acrescenta-lo a narrativa do doente. Por um lado, ninguém é conhecedor da verdade por
isso seria mais interessante e enriquecedor termos a avaliacdo de ambas as perspetivas.
Por outro lado, a lesdo cerebral pode resultar em défices cognitivos que podem

impossibilitar ou influenciar a avaliagéo, de uma forma negativa.

Diferentes Perspetivas sobre a Qualidade de Vida

Ser capaz de recolher as diferentes perspetivas para 0 mesmo problema é sempre
uma tarefa complexa, e mais ainda quando se trata de um assunto subjetivo como é o
caso da QdV de uma pessoa com TCE. A simples definicdo da patologia do doente sera
provavelmente diferente consoante a perspetiva do proprio, de um cuidador ou de um
profissional (Donnelly et al., 2005). Como referimos anteriormente uma das principais
razOes para estas divergéncias pode ser justificada pela dificuldade que muitos doentes
apresentam, no que diz respeito a consciéncia dos défices (Prigatano, Ogano &
Amakusa, 1997; Malec & Moessner, 2000 in Donnelly et al., 2005) ou entdo, pelo facto
de estes subestimarem 0s seus problemas, mesmo que tenham algum insight sobre os
mesmos (Santos et al., 2001). Cock et al., (2004) (in Donnelly et al., 2005) apresentam
um estudo em que a perspetiva do doente divergia da do terapeuta, no que diz respeito
ao grau e natureza dos défices funcionais dos doentes. No caso concreto dos doentes e
cuidadores, Teasdale e colaboradores (1997) detetaram uma diferenga persistente entre

os relatos de ambos, sendo que os cuidadores tendem a ser mais negativos.

No &mbito da investigacdo clinica e pratica da qualidade de vida estas evidéncias
sdo importantes de se ter em conta. Isto é, quando um profissional ndo consegue aceder a
estas informacoes por falta de competéncias por parte do doente, estes relatos ndo podem
ser negligenciados (Hawthorne et al., 2009). Nestes casos, um outro informador, como

por exemplo o cuidador, pode ter um contributo importante em relacdo a narrativa da
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QdV do doente. Numa andlise mais aprofundada da realidade, podemos perceber que
cada uma das perspetivas tém o seu viés, por isso, a conjugacdo de ambas podera
permitir uma maior aproximacao da realidade. Donnelly et al., (2005) realgam esta ideia
explicando que a perspetiva dos problemas que derivam do TCE varia conforme a
posicdo de cada um (doente, cuidador ou profissional de salde) e todos estes pontos de
vista devem ser tidos em conta, pois todos tém um grande valor. Posto isto, iremos
abordar o que a literatura retine no que diz respeito a da QdV do doente, por um lado sob
a perspetiva do doente, e por outro, na perspetiva do cuidador.

Perspetiva do Doente sobre a Prépria QdV

Um conceito transversal a qualquer definicdo da QdV é a questdo da
subjetividade e como tal, é expectavel que quando possivel, esta avaliagdo seja feita pela
prépria pessoa. Ao longo da investigacdo relativa a QdV a perspetiva que tem sido mais
utilizada é a da primeira pessoa, sendo que esta se apresenta como a fonte de informacao
mais rica. O conceito de QdVRS diz respeito a efeitos especificos da satide ou do bem-
estar e do funcionamento e € normalmente descrito na perspetiva do préprio doente,
sendo esta um parecer subjetivo da sua condicdo. Para Steinbiechel et al., (2005a) a
perspetiva do proprio sobre a sua qualidade de vida deve ser a mais valorizada, por ndo
haver relato tdo fidedigno numa tematica tdo subjetiva. Contudo, os autores asseguram
que em casos de défices cognitivos mais acentuados é dada preferéncia a avaliagdo de

um observador.

N&o é dificil concluir que apés um TCE as pessoas avaliem a sua QdV com um
valor mais baixo, quando comparado com o0 seu estado pré-lesdo. Todas as
consequéncias do TCE acabam por sortir efeitos adversos no bem-estar da pessoa de
forma direta ou indireta (Chan, Parmenter & Stancliffe, 2009). Numa investigacdo de
Mailhan et al., (2005) os doentes com TCE apresentaram niveis de QdV inferiores aos
participantes saudaveis, segundo o seu relato. Contudo, neste estudo os autores
concluiram ainda que os TCE com sequelas mais graves descrevem a sua QdV de forma
significativamente mais positiva, quando comparados com os TCE moderados. Como ja
foi referenciado anteriormente este tipo de resultados podem ser explicados pela
incapacidade dos individuos interiorizarem o0s seus défices cognitivos e

comportamentais. As diferentes expectativas criadas por estas pessoas tem influéncia na
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forma como percecionam a sua propria QdV, isto é, a diferencas entre as expectativas e
a condicdo que vivem na realidade podera ndo ser a mesma, o que leva a uma avaliacao
mais negativa. Regra geral, os TCE mais graves apresentam um menor nimero de

expectativas, quando comparados com os TCE moderados.

Num estudo desenvolvido por Hawthorne et al., (2009) em que a perspetiva
privilegiada € a do prdprio doente, os autores descreveram Vvérias das perdas cronicas,
devidas ao TCE, que influenciam a QdV do mesmo. Entre elas podemos incluir uma
salde fraca, elevados niveis de depressao, elevados niveis de isolamentos social, e uma
participagdo diminuida na vida laboral. Estes problemas séo geralmente condicbes de
longo prazo, o que faz com as pessoas com TCE experienciem as mesmas ao longo de

VAarios anos.

Perspetiva do Cuidador sobre a QdV do Doente

Apo6s a alta médica e independentemente dos doentes estarem inseridos em
programas de reabilitacdo, sdo os familiares que prestam de forma continua os cuidados
gue estes necessitam apos o acidente (Chan, 2007). Estes cuidadores acabam por
esquecer-se de viverem a sua propria vida, pelo facto de estarem assoberbados com os
problemas e responsabilidades do doente. Um estudo desenvolvido por Arango-
Lasprilla, et al., (2011) afirma que os cuidadores de pessoas com TCE exibem uma QdV
inferior a cuidadores com qualquer outra condicdo/doenca crénica. Esta conclusdo
podera sugerir que os cuidadores de individuos que sofreram um TCE poderdo avaliar a
qualidade de vida dos segundos, de forma mais negativa. Por um lado esta analise
podera ser influenciada pelo facto de os doentes realmente apresentarem uma QdV mais
baixa, o que se reflete na propria QdV do cuidador, ou entdo, por influencia do préprio
estado emocional do familiar, que apresenta uma sobrecarga elevada. Contudo, dadas as

circunstancias estes sdo uma boa fonte de informacéo alternativa a dos doentes.

Embora uma fonte primaria seja sempre mais fiavel, as fontes secundarias como
0s cuidadores, sdo preciosas quando ndo temos outra opgdo, contudo € sempre um
desafio. Num estudo realizado por Santos et al., (2001) cujo objetivo passava por adaptar
0 EBIQ para a populagéo portuguesa, os padrdes de resposta registados foram diferentes.

No conjunto doentes/familiares as diferencas foram significativas, sendo que as familias
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registavam mis problemas do que os préprios doentes. Estas informacdes vém confirmar
0 que a literatura tem vindo a descrever, isto é, por um lado é pouco provavel que duas
pessoas olhem para a mesma realidade e retirem exatamente as mesmas conclusdes, por
outro lado, a avaliacdo na perspetiva de um cuidador pode ser vantajosa pois podera
acrescentar informacéo crucial que pode estar limitada pela condi¢cdo dos doentes. Como
ndo é possivel o familiar ter acesso ao pensamento na integra do doente, este faz a sua
avaliacdo tendo em conta factos mais objetivos, a isto se chama de uma avaliacdo
objetiva (Ribeiro, 1994 in Santos et al., 2001).

O grau de complexidade pelo qual o cérebro humano é conhecido, tem influéncia
na experiencia e consequentemente, na perspetiva do familiar/cuidador sobre a QdV do
doente. Isto é, segundo Thompson (2009) a gravidade e localizacdo anatdmica da lesdo
sdo determinantes para as sequelas que se irdo manifestar apés o TCE, o que fara variar
0 tipo de cuidados assumidos, a experiéncia vivida, e ainda a forma como o cuidador

avalia a qualidade do doente que tem a cargo.

Pais de criangas que sofreram um TCE descrevem uma fraca qualidade de vida
dos filhos, devido as alteracGes cognitivas, comportamentais e emocionais (Limond,
Dorris & McMillan, 2009). Num estudo desenvolvido por Santos et al., (2001) cuja
idade dos participantes se situava entre os 17 e os 80 anos, podem ser identificadas
diferencas no dominio dos problemas. O subgrupo de pessoa com TCE apresenta mais
preocupacBes ao nivel cognitivo (atengdo e memdria), enquanto os familiares revelam

que os doentes apresentam mais dificuldades ao nivel comportamental (impulsividade).

De acordo com o que foi exposto anteriormente, verificou-se uma dificuldade em
aceder a “verdadeira” qualidade de vida dos doentes com TCE, avaliada pelo proprio,
devido ao comprometimento cognitivo dos mesmos. Com isto surge a necessidade de se
pensar uma fonte alternativa que seja fiavel, com todas as dificuldades subjacentes a esta
ideia. Os dois intervenientes que melhor e mais acompanham o processo dos doentes em
geral séo os profissionais com quem trabalham e o respetivo cuidador. Para este estudo,
optdmos por comparar e investigar a importancia que o parecer do cuidador pode

desempenhar para estes casos, sendo que a literatura neste ambito é ainda muito restrita.

Embora tenhamos referido de uma forma generalizada as diferentes perspetivas
existentes relativamente a experiéncia subjetiva do doente face ao TCE, ndo podemos

esquecer a questdo da subjetividade do proprio conceito. Sabemos que este ira variar
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conforme a posicdo geografica e o contexto em que a pessoa se encontra, isto é, 0s
valores e crencas envolventes irdo influenciar a forma como avaliamos a QdV, assim
como as condicdes em que vivemos. Uma outra variavel importante para as
circunstancias nas quais estudamos este tema, é a gravidade da lesdo desenvolvida pelas
pessoas, isto é, quanto maiores as sequelas do incidente, piores serdo as condi¢cdes em
que eles realizam a avaliacdo sobre a sua QdV. Por ultimo, € importante enfatizarmos o

papel que o cuidador pode desempenhar nestes casos, como informante complementar.

O objetivo da presente investigacdo passa por comparar as diferencas nas
perspetivas dos doentes e dos seus familiares, na QDV dos primeiros. Adicionalmente
foram consideradas as diferencas de percecdes do doente e respetivo cuidador, nos
varios dominios da QDV, propostas pelo instrumento QOLIBRI. Por ultimo, foi

explorado o nivel de sobrecarga do cuidador para uma analise complementar.
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Objetivo, questdo orientadora e hipoteses do presente estudo

Obijetivo Geral

O objetivo desta investigacdo passa por comparar a auto-perce¢do do doente com
TCE no que diz respeito a qualidade de vida do mesmo, com a do respetivo cuidador e

perceber a importancia da sua complementaridade.

Questao Orientadora

Qual a importancia da perspetiva do cuidador para 0 conhecimento da qualidade

de vida do doente?

Hipotese Principal:
Hipdtese 1

Existem diferencas na qualidade de vida global do doente percecionada pelo
cuidador e pelo doente, tal como medidas pelo QOLIBRI, sendo expectavel que o

primeiro apresente uma avaliagdo mais negativa desta realidade.

Hipdteses Complementares:
Hipdtese 2

Existem diferencas na percecdo do doente e do cuidador nas varias dimensdes da
qualidade de vida do doente (Cognitivo, Atividades de Vida Diaria, Self, Social,

Emocional e Fisico), propostas pelo instrumento QOLIBRI.
Hipdtese 3

E expectavel que quanto menor o nivel de qualidade de vida do doente relatado

pelo cuidador, maior o nivel da sobrecarga do cuidador.
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Métodos

1.Participantes

A amostra (n) do presente estudo, foi recolhida no Centro de Reabilitagdo
Profissional de Gaia e caracteriza-se por uma amostra de conveniéncia. Este processo de
amostragem contou com um total de sessenta e quatro participantes, cujas idades variam
entre 0s vinte e um e os setenta e trés (M = 43.2, DP = 14.2), divididos em dois grupos

de igual nimero.

Um dos grupos é composto por trinta e dois individuos que sofreram um
traumatismo craniano e ¢ denominado por “Doentes”. Todos 0s participantes que
compdem este grupo, estdo integrados num programa de reabilitacdo neuropsicolégica
intensivo. Este € um programa dirigido a pessoas com lesdo cerebral adquirida, em
idade ativa. A abordagem holistica adotada pretende dar apoio ao sujeito na adaptacéo a
uma nova forma de funcionamento e ainda, desenvolver tanto quanto possivel, a sua
autonomia e funcionalidade. Dentro do grupo a idade varia entre os vinte e um anos e 0s
cinquenta e seis (M = 32.5, DP = 8.5), quanto a distribuicdo por género destaca-se 0
sexo masculino com 65,6% e os restantes 34,4% dos participantes sdo do sexo
feminino. No que diz respeito as habilitacGes literarias, o grau de escolaridade de “9°
Ano” lidera com 40,6%, seguido do “12° Ano” com 31,3% de incidéncia, “Ensino

Superior” com 18,8% e por ultimo, o “4° Ano” com 9,4%.

O grupo Doentes foi submetido a uma avaliacdo neuropsicoldgica que permitiu
realizar uma caracterizacdo de um conjunto de funcbes cognitivas, que segundo a
literatura sdo importantes para esta tematica. De uma forma geral, os resultados
apresentados pelo grupo nas dimensdes avaliadas apresentam-se como deficitarios, a
excecdo da memoria verbal, tanto imediata como diferida (Quadro 4). No que diz
respeito a avaliagdo das fungBes mais especificas como a capacidade atencional, a
compreensdo da linguagem, as fungbes executivas, a consciéncia dos défices e ainda, o

rastreio cognitivo realizado, o grupo apresenta dificuldades ligeiras a moderadas.
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Quadro 1..

Médias dos resultados para cada uma das provas neuropsicoldgicas aplicadas ao grupo dos
“Doentes” (N = 32).

Notas: MoCA = Montreal Cognitive Assessment; TMT A= Trail Making Test A; TMT B = Trail Making Test B; PCRS = Patient
Competency Rating Scale.

5 " Média (M) Desvio Presenca de
Instrumento Funcéo cognitiva (dados brutos)  Padréo (SD) défice
d2 Atengo global 273.66 92.81 Sim

Fungbes executivas, capacidade visuo-espacial, memoria, )
MoCA atencdo, concentragdo e memodria de trabalho, linguagem e 23.41 4.67 Sim
orientagdo temporal e espacial

TMTB TMT A + fungOes executivas e meméria de trabalho. 177.13 108.23 Sim

Meméri Né&o
emoria Memodria verbal imediata. 31.75 9.09

Laogica 1

Meméri Né&o
,er.norla Memodria verbal diferida. 20.06 7.18

Logica 2

Token Test  Compreensdo de linguagem. 15.,66 19.16 Sim

. Sim
PCRS Anosognosia -5.78 18.92

O outro grupo designado “Cuidadores”, ¢ composto pelo mesmo nimero de
elementos, sendo estes os respetivos cuidadores das pessoas com TCE pertencentes ao
grupo anterior. O n2 é constituido por 75% de mulheres e 25% de homens. Em
comparagdo com os “Doentes” estes elementos sdo mais velhos, sendo que as suas
idades estdo compreendidas entre trinta e dois e setenta e trés anos (M = 53,84; DP =
10,451). Quanto as habilitagdes literarias, tal como no grupo anterior, a categoria “9°
Ano” apresenta o valor mais elevado de 40,6%, posteriormente, o “12° Ano” com 25%,
neste caso o “4° ano” apresenta uma percentagem de 18,8% e por fim, 15,6% dos

elementos frequentaram o “Ensino superior”.

Os critérios de inclusdo utilizados para a composicdo da amostra do grupo dos
doentes foram: (a) idade superior a 18 anos; (b) ter sofrido um TCE h& mais de um ano;
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(d) casos onde se pode identificar um cuidador proximo; (e) auséncia de doenca mental;

(f) participacdo voluntaria no estudo.

Quadro 2.

Caracterizacao demogréfica dos grupos.

Género (%) HabilitagGes Literarias (%)
N M de ldade Feminino Masculino 49 99 122  Ensino Superior
Doentes 32 32.5 34.4 65.6 9.4 40.6 313 18.38
Cuidadores 32 53.8 25 75 18.8 40.6 25 156

2. Procedimentos

O grupo dos “Doentes” foi submetido a uma avaliacdo neuropsicologica
composta por diferentes provas (Montreal Cognitive Assessment, D2, Patient
Competency Rating Test, Trail Making Test B, Token Test e Wechsler Memory Scale
I1l: Memdria Logica | e Il), ap6és a apresentacdo e assinatura do consentimento
informado (Anexo 1) que continha um breve explicacdo dos objetivos do estudo e a
garantia da confidencialidade dos dados. Para estes participantes a sessdo apresentou
uma duracdo média de uma hora e dez minutos, e teve lugar num ambiente interno sem
interrupgdes, com uma luminosidade artificial e temperatura de conforto. A maioria dos
individuos deste grupo foram capazes de responder as perguntas e tarefas solicitadas,

sem instrugdes para além das recomendadas.

Para a restante amostra, o grupo dos “Cuidadores”, os procedimentos ndo foram
presenciais devido a dificuldade em reunir os mesmos junto da institui¢cdo, no entanto
foi pedido que os questionarios fossem preenchidos pelos cuidadores principais. Os
questionarios foram enviados atraves dos doentes, juntamente com o consentimento
informado (Anexo I) com os mesmos principios anteriormente referidos. Assim que
concluidos, os dados eram devolvidos & instituicdo. Foi pedido aos cuidadores que
preenchessem individualmente os questionarios, e que 0s doentes ndo tivessem acesso a

estas informacdes, assim contariamos apenas com a opinido dos primeiros. Assim que
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preenchidos, os documentos eram fechados num envelope e devolvidos em méo, pelos
préprios ou por intermédio dos doentes, as psicologas do Centro de Reabilitacdo

Profissional de Gaia.

3. Instrumentos
Avaliacdo Cognitiva do Doente

1. Montreal Cognitive Assessment (MoCA; Nasreddine et al., 2005)

Neste estudo foi utilizada a versdo portuguesa do MoCA (Freitas et al.,

2010). Trata-se de um teste de rastreio cognitivo rapido, pratico e eficaz na
distingdo entre o desempenho de adultos com envelhecimento cognitivo normal
e adultos com défice cognitivo. O MoCA caracteriza-se por uma ferramenta Gtil
na avaliacdo entre estadios intermédios de défice cognitivo, nomeadamente do
défice cognitivo ligeiro (DCL) e da Deméncia de Alzheimer (DA) ligeira e
moderada (Smith, Gildeh & Holmes, 2007), Deméncia Vascular (DV),
Deméncia Fronto-Temporal variante comportamental (DFTvc) (Simdes, 2012).

A sua aplicacdo tem uma duracdo de aproximadamente 10 minutos e tem
uma pontuacdo maxima de 30 pontos. Este teste avalia seis dominios cognitivos:
funcdes executivas, capacidade visuo-espacial, memoria, atencdo, concentracao
e memoria de trabalho, linguagem e orientacdo temporal e espacial (Simdes e
col., 2008).

2. D2 —Teste de Atencéo (Brickenkamp, 2007)
Este teste de atencdo pertence a categoria de instrumentos que permite

avaliar processos basicos das fungdes mentais. O d2 avalia a atencéo seletiva e a
capacidade de concentracdo, isto € a capacidade do individuo em focar
seletivamente determinados aspetos de uma tarefa, enquanto ignora outros
irrelevantes, procurando ainda manter a rapidez e a eficacia (Brickenkamp,
2002).

No ambito deste estudo foi realizada uma aplicacdo individualizada da
adaptacdo portuguesa (Ferreira & Rocha, 2007). O tempo de aplicacdo pode
variar entre 0s 8 e 10 minutos. O d2 é composto por 14 linhas com 47 caracteres

cada, sendo que o objetivo passa por verificar cuidadosamente, da esquerda para
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a direita, o conteido de cada linha e assinalar a resposta pretendida. Para cada
linha sdo dados 20 segundos. (Izquierdo et al., 2007).

Os resultados obtidos atraves da cotagdo do d2 séo (Brickenkamp, 2002):
Total de caracteres (TC) permite avaliar a velocidade de informagao processada,
assim como a quantidade de trabalho capaz de realizar; Total de Acertos (TA)
que permite avaliar a precisao/eficacia da pessoa na realizacdo da tarefa; Total
de Eficacia que corresponde a uma medida do desempenho global; indice de
concentragdo (IC) que permite avaliar a capacidade de concentracdo; Indice de
Variabilidade (IV) que permite avaliar a estabilidade e a consisténcia do
desempenho da pessoa ao longo da tarefa; e a Percentagem de Erros (E%) que
permite avaliar aspetos qualitativos do desempenho, como a precisdao e a
meticulosidade.

Contudo, no ambito deste estudo limitamo-nos a utilizar apenas o Total
de Eficacia, sendo que este representa um valor para a atencdo na sua
globalidade. Foram analisados o0s resultados de cada participante
individualmente, tendo em conta a sua idade e por fim, procuramos caracterizar

0 grupo com a média de todos os percentis.

3. Patient Competency Rating Scale (PCRS; Prigatano et al., 1986) (Anexo IlI)

Os niveis de anosognosia foram avaliados através da prova PCRS, umas das
mais utilizadas no p6s-TCE. Esta escala é composta por 30 itens que traduzem a
capacidade de um determinado individuo em desempenhar uma variedade de tarefas
comportamentais simples e complexas. E pedido aos participantes que avaliem o quéo
dificil ou facil é realizar uma determinada atividade, numa escala de cinco pontos. O
resultado desta escala apresenta o nivel de anosognosia da pessoa, com base na
diferenca do resultado do paciente e do seu cuidador e permite ainda, examinar os niveis
de anosognosia de forma separada tendo em conta varias areas (AVDs, funcédo
emocional e comportamental, capacidades cognitivas e funcdo fisica) (Hoofien e
Sharoni, 2006).

A versdo original deste instrumento é inglesa, embora se encontre disponivel nas
linguas japonesa e espanhola. Até a data deste estudo ndo foi desenvolvida uma versdo
em portugués desta prova, nem de qualquer outra que permita avaliar a anosognosia.
Posto isto, foi necessario para a presente investigacdo traduzir o PCRS para a lingua
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portuguesa com o maior rigor possivel, contudo ndo foram cumpridas todas as etapas

exigidas pelo tempo exigido pelas mesmas.

O processo de traducdo do PCRS divide-se em 5 etapas (Ferreira, 2000) : (1)
traducdo da versdo inglesa do instrumento para 0 portugués por duas pessoas bilingues,
independentemente uma da outra; (2) os dois tradutores definem uma primeira versao de
consenso; (3) esta versdo foi dada a outros dois tradutores para que procedessem a sua
retroversdo, independentemente um do outro; (4) estas duas versdes foram analisadas e
fundidas dando lugar a uma segunda versdo consensual, em lingua inglesa; (5) definida

a versao final.

Tendo em conta que o0 objetivo em recorrer a esta prova passava por obter um
valor para a anosognosia do doente, os resultados dos cuidadores foram subtraidos aos

dos doentes.

4. Trail Making Test A e B (Reitan, 1955)

O Trail Making Test é utilizado para medir as capacidades atencionais, visuo-
motoras, pesquisa visual, velocidade do processamento de informagéo e a flexibilidade
mental (Lezak et al., 2004; Mitrushina, 2005; Zakzanis et al., 2005). Este é um teste de
scanning visual complexo e permite avaliar a atencdo, a atencdo dividida, a

concentracdo e a velocidade motora.

Este teste é constituido por duas partes: A e B. Embora tenham sido aplicadas ambas
as constituintes, apenas foram tidos em conta os resultados da parte B. Na parte A é
pedido ao participante que una por ordem crescente (sem levantar o lapis e o mais
rapido que conseguir) varios circulos numerados, desenhados de forma aleatoria numa
pagina. Na parte B, mantendo as Ultimas regras relativas a rapidez de execucao e a
proibicdo de levantar o 1&pis do papel, é pedido ao participante para unir alternadamente
circulos numerados e alfabetizados (i.e. com letras), seguindo os nimeros por ordem
crescente e as letras pela ordem do alfabeto. A componente B do teste parece depender
mais de capacidades executivas e da memoria de trabalho do que a componente A, dado
gue requer que o participante alterne a sequéncia logica entre nimeros e letras (Crowe,
1998; Lezak et al., 2004).
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Os dados normativos utilizados para este estudo, sdo referentes a populacéo

portuguesa (Cavaco et al., 2013).

5. Token Test (Spreen & Benton, 1969)

O Token Test caracteriza-se por um instrumento que permite avaliar a
compreensdo da linguagem em criancas e adultos. <O teste consiste num conjunto de 20
pecas diferentes a partir da combinacéo de duas formas geométricas diferentes (circulo e
retdngulo), dois tamanhos diferentes (pequeno e grande) e cinco cores distintas (branco,
preto, azul, vermelho e verde).” (Macedo, et al., 2007). Este teste recorre a pouco
material e a comandos verbais com diferentes graus de dificuldade, que implicam a
manipulacdo das diferentes pecas. Esta versdo do Teste de Token é composta por 39
comandos, possibilitando que a sua aplicacdo seja feita em apenas 10 minutos.

A versdo portuguesa deste instrumento foi aferida pelo Laboratério de Estudos da
Linguagem (LEL) do Centro de Estudos Egas Moniz (Hospital Santa Maria, Lisboa) e
pela Faculdade de Psicologia de Coimbra.

6. Wechsler Memory Scale 111 (WMS I11): Memdria Légica | e 1l (Wechsler, 1945)

Neste estudo foi utilizada a adaptacdo portuguesa do instrumento WMS I,
especificamente a Memoria Logica | e Il. Estes subtestes da WMS |1l avaliam a
memoria verbal, tanto imediata (Memoria Légica 1) como diferida (Memoria Légica 1)
(Mitrushina, 2005).

No subteste da Memdria Logica | foram lidas aos participantes duas historias de
temas independentes (A e B), e pedido que evocassem de imediato cada uma das
histérias 0 mais semelhante possivel a forma como ouviram. No caso da histéria B este
processo foi repetido duas vezes. Entre 25-30 minutos apds a Memoria Logica |
procedemos a Memoria Légica Il, onde é pedido aos participantes para recordarem tudo
que conseguirem de ambas as histdrias. Os participantes ndo tinham conhecimento desta
segunda tarefa. Tal como sugerido por Russell (1975) quando os participantes ndo se

recordavam de nada, foi Ihes dada uma pista do tema da historia.

41



Os resultados foram analisados individualmente, tendo em conta a faixa etaria de
cada sujeito. Foi feita uma média para o grupo, com base nas pontuacdes escalares

obtidas e por ultimo, esta média foi comparada com os valores padronizados da prova.

Avaliacédo da Qualidade de Vida do Doente

1. QOLIBRI (Truelle, et al., 2009). (Anexo II)

O QOLIBRI - Quality of Life after Brain Injury é o primeiro instrumento de
doenca-especifica que avalia a qualidade de vida relacionada com a sadde, apds um
traumatismo cranio-encefalico (Truelle et al., 2010). Tal como referido anteriormente, é
importante para a reabilitacio de um doente, avaliarmos e investigarmos as
consequéncias emocionais e sociais da sua lesdo (Nolte, 1999) e o0 QOLIBRI é um
instrumento de autorrelato especifico, fiavel e valido para medir a qualidade de vida
apos TCE.

Este instrumento surge como resposta a necessidade sentida na altura, tanto ao nivel
clinico como pratico. Até 1999, ndo estava disponivel qualquer instrumento especifico
para avaliar a QdV no TCE (Tazopoulou et al., 2005). Posto isto, neste mesmo ano,
Neugebauer e von Wild foram responsaveis por uma conferéncia internacional e
interdisciplinar financiada pelo Ministério da Educacdo e Investigacdo alemdo. Nesta
conferéncia concluiram que ndo estavam disponiveis ferramentas de medida especifica
para avaliar a QdVRS no TCE, o que levou ao desenvolvimento do Task Force
QOLIBRI, cujo objetivo principal assentava na elaboracdo da prova o com estas
caracteristicas. (Truelle et al., 2010). O instrumento foi desenvolvido com base numa
revisao de literatura sobre TCE e reunides do grupo anteriormente referido, onde foram
analisadas medidas que poderiam ser usadas para uma avaliacdo subjetiva da
experiéncia apés um TCE. Estas medidas deveriam ser caracterizadas pela sua
adequacdo, relevancia, aplicabilidade e qualidade psicométrica (Steinbiechel et al,
2010). Em 2002, foram reunidas varios instrumentos no ambito do TCE (ex: QOLIBRI
(Quality of Life of the Traumatic Brain Injured; Tazopoulou et al, 2005), EBIQ
(Teasdale et al., 1997)) em que todos os itens foram agrupados, num total de 148. No

ano seguinte, Steinbiiechel et al, percebem que ha um grande consenso entre as areas e
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itens abrangidos pelos diferentes instrumentos. Quinze membros do QOLIBRI Task
Force, com diferentes formacdes, estiveram envolvidos no processo de selecdo de 56
itens e agruparam-nos em sete dominios da QDVRS (condigdo fisica, atividades de
pensamento, emogOes e sentimentos, funcionamento no dia-a-dia, relacionamentos e
atividades sociais/lazer, situacao atual e perspetivas futuras (Steinblechel et al. 2005b).
Entre os anos de 2004 e 2006 desenvolve-se o primeiro estudo internacional de
validagdo da prova, que contou com 1528 participantes com TCE (Steinbuechel et al,
2010). Esta investigagdo leva ao desenvolvimento de uma nova versédo do instrumento,
desta vez com 49 itens que passou pelo processo de re-teste entre 2006 e 2008, contudo,
a amostra limitou-se aos 921 participantes. Por fim, em 2009 a versdo final do

QOLIBRI ja se encontrava disponivel e em vérias linguas.

Este instrumento € composto por trinta e sete itens, cujas respostas estdo
formatadas em escalas de Likert de 5 pontos, sendo estas de facil compreensdo (Truelle
et al., 2010). Os itens deste questionario focam-se na avaliacdo subjetiva da satisfacdo
do individuo e abrangem varios dominios tipicamente afetados pelo TCE, sdo eles:
cognicdo, Self, vida diaria e autonomia, relacdes sociais, problemas fisicos e problemas
emocionais. O QOLIBRI esta organizado em duas partes. A primeira avalia a satisfacdo
de vida do sujeito em véarios dominios e as, sendo que as questdes sdo apresentadas de
uma forma positiva (“...em que medida esta satisfeito(a) com a sua condig¢ao fisica?”’) o
que permite ao paciente concentrar-se nos seus pontos fortes e na situacdo de vida como
um todo, ao invés de se centrar apenas nas suas fraquezas (Koskinen, 2011). A segunda
parte deste questionario avalia o grau de incomodo que as pessoas sentem relativamente
a dois dominios (emocional e fisico). Pela experiéncia, este questionario pode ser
preenchido numa média de dez minutos com recurso a uma autoavaliagdo ou vinte
minutos recorrendo a uma entrevista pelo telefone. A pontuacéo final pode ser obtida

através do somatorio dos resultados dos trinta e sete itens, classificados de um a cinco.

Este instrumento ndo se limita a ser uma medida para estudos cientificos, é
utilizado também para a pratica clinica. Esta vertente do QOLIBRI pode ser constatada
por um trabalho de investigacdo levado a cabo por Truelle et al. (2010) em que o0s
autores afirmam que o questionario € uma medida valida dos resultados de um TCE e
comprovam ainda, o papel importante que este pode desempenhar na pratica clinica e de
investigacdo. O QOLIBRI permite ao terapeuta perceber o que o paciente esta a sentir, e

segundo Prigatano (1999, 2000) a reabilitacdo neuropsicoldgica comeca ao perceber o
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que o paciente esta a sentir. Perguntar aos individuos pela sua opinido subjetiva € crucial
para priorizar 0s objetivos terapéuticos, ter em conta as suas necessidades, valores e
esperangas e o QOLIBRI permite captar a perspetiva subjetiva do paciente, e ainda
providencia evidéncias que podem ser utilizadas juntamente, com indicadores clinicos

objetivos.

Este questionario permite ainda avaliar e informar os cuidadores, de um eventual
progresso ou por outro lado, deteriora¢do, com recurso a visdo do proprio (Truelle et al.,
2010). Estas informacdes revelam-se uma importante componente de avaliacdo e
comparagdo entre programas que prestam servicos e na avaliacdo o seu custo-eficiéncia
(Koskinen, 2011). Para que estas avaliagdes sejam fidveis, serd necessario estar 0 mais
préximo possivel da verdade, e com isto refiro-me aos resultados apresentados pelo

instrumento.

A andlise aprofundada as respostas de cada um dos itens presentes no questionario,
permite ao neuropsicologo tracar um perfil do paciente bastante detalhado. No contexto
clinico, este questionario pode apresentar-se como um bom ponto de partida de uma
entrevista de questdes abertas, que sdo uma importante fonte de informac&o. No estudo
realizado por J. L Truelle et al. (2010), cujo objetivo passava por analisar a
aplicabilidade clinica do QOLIBRI, constata-se que o0s participantes tendem a ser mais
positivos nas seguintes categorias do questionario: problemas emocionais, problemas
fisicos e na vida diéria e autonomia. Sendo que as categorias avaliadas de forma mais
negativa foram as relagdes sociais, a cognicdo e a do Self. Segundo a experiencia préatica
dos ultimos autores citados, 0 QOLIBRI permite um scan rapido e compreensivo das
limitacOes e necessidades dos pacientes e a recolha de alguma informacgéo sobre as

mesmas.

Em suma, Truelle et al. (2010) consideram o QOLIBRI “um instrumento valido
para avaliar os resultados de um paciente com TCE, tanto na pratica clinica como de
investigagdo.” e, tendo em conta que os relatos da vida dos pacientes, sdo feitos pelos

proprios, “...complementa as medidas tradicionais de incapacidade e recuperacao.”.
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Avaliacéo do Cuidador

1. Entrevista de Zarit (ESC) (Zarit, Reever & Bach Peterson, 1980)

Este questionario destina-se ao “dador” de cuidados principal e permite-nos avaliar
a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador e ainda inclui informacdes sobre salde,
vida social, vida pessoal, situacdo financeira, situacdo emocional e tipo de
relacionamento (Carlos Sequeira, 2010). Este estudo contou com a versdo traduzida e
adaptada para a populacdo portuguesa que € constituida por 22 questdes. Cada uma
destas questdes é pontuada de forma qualitativa e quantitativa numa escala de Likert de
5 niveis (hunca=1; quase nunca=2; as vezes=3; muitas vezes=4; e quase sempre =5). O
score global pode variar entre os 22 e os 110 e os pontos de corte utilizados s&o:
Inferior a 46 (sem sobrecarga); Entre 46 a 56 (sobrecarga ligeira); e Superior a 56

(Sobrecarga intensa).

2. Patient Competency Rating Test (PCRS; Prigatano e col., 1986) (Anexo Il1)

Tendo em conta a necessidade em avaliar os niveis de anosognosia do doente, e
como usamos este instrumento, foi também aplicada a versao do cuidador. Tal como a
versdo dos doentes, esta escala € composta por 30 itens que traduzem a capacidade de
um determinado individuo em desempenhar uma variedade de tarefas comportamentais
simples e complexas. E pedido aos participantes que avaliem o quéo dificil ou facil é
realizar uma determinada atividade, numa escala de cinco pontos. O resultado desta

prova sera subtraido ao dos doentes, para que possamos obter um valor de anosognosia.

Este instrumento também é desenhado originalmente pela lingua inglesa, embora se
encontre disponivel nas linguas japonesa e espanhola. Até a data deste estudo ndo foi
desenvolvida uma versdo em portugués desta prova, nem de qualquer outra que permita
avaliar a anosognosia. Tal como a versdo dos doentes, foi necessario para a presente
investigacdo traduzir o PCRS para a lingua portuguesa com o maior rigor possivel.
Utilizaram-se 0s mesmos procedimentos anteriormente descritos para a traducdo da

versao do paciente.

3. Adaptacdo do QOLIBRI (Truelle, et al., 2009).

Para que fosse possivel explorar o objetivo inicial desta investigacdo, foi

necessario recorrer a uma ferramenta que assim o permitisse. Assim sendo, foi
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desenvolvida uma versdo do questionario QOLIBRI para os cuidadores, que em termos
de resultados se fizesse equivaler a versdo dos doentes. Isto €, que procurasse avaliar

exatamente a mesma realidade e cujos resultados fossem diretamente comparaveis.

Para esta investigacdo foi realizada uma adaptacdo do instrumento QOLIBRI, ja
traduzido e adaptado para a lingua portuguesa (Guerreiro et al., 2012), para uma
populacdo diferente. Isto €, foi desenvolvida uma versdo do questiondrio cuja avaliacao

da QDV do doente, ¢ feita pelo cuidador.

Inicialmente a ideia foi discutida com profissionais da area, para definir qual a
melhor abordagem para alcancar o fim pretendido e comunicada aos autores do
instrumento original. Assim que foi pensada uma estratégia, o processo de elaboracéo foi
iniciado com a producdo de uma réplica da estrutura do questiondrio original, isto é, a as
instrucOes, as questdes, o comportamento alvo a medir, e a pessoa a ser avaliada. A
Unica alteragdo tida em conta foi a transformacdo da perspetiva do questionario para a
terceira pessoa. Tendo em conta que o questionario foi preenchido pelos cuidadores, sem
a presenca de nenhum profissional, no momento em que o questionario foi entregue
solicitamos aos participantes que na presenca de alguma dificuldade de compreensdo ou
ambiguidade em qualquer questdo, que tomassem uma anotacdo da mesma. Com a
inexisténcia de feedback relativamente a esta questdo, nenhum item do instrumento foi

alterado e consideramos que a versdo final foi alcancada.

No final desta etapa, foi discutida a versdo reunida do teste e foi novamente
discutida com profissionais da area para perceber se era unanime a sua adaptacdo para
maximizar o potencial do instrumento. E importante ter em conta que esta adaptacéo no

passa dum estudo piloto, ainda por validar.

4. Analise estatistica

Assim que a etapa de recolha de dados foi concluida, estes foram inseridos e
analisados através do software Statistical Package for the Social Science (SPSS), versao
22 (IBM SPSS). Durante este procedimento foi considerada, uma probabilidade de erro
de tipo I (o) de 0.05. A decisdo do teste a utilizar foi com base nos pressupostos dos

mesmaos, assim como, a escolha da opcdo mais adequada para cada um dos casos.
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Resultados

Hipotese Principal

A hipotese principal estabelecida para este estudo, espera que exista uma
diferenca entre a percecdo dos Doentes e dos respetivos Cuidadores sobre a QdV
dos doentes, e espera-se ainda que os segundos facam uma avaliacdo mais
negativa (apresentem uma média inferior). O estudo desta hipétese leva-nos a
comparar a variacdo das médias do QOLIBRI, entre dois grupos (Quadro 2):
Doentes (M =50.78; SD = 10.51) e Cuidadores (M = 49.51; SD = 10.99).

Quadro 3.

Valores médios e desvio padrao do QOLIBRI para os dois grupos (Doentes vs. Cuidadores)

Meédia Desvio-padrao

QOLIBRI n (M) (SD) Erro-padrdo da média
Doentes 32 50.8 10.5 1.86
Cuidadores 32 49.51 11.0 1.94

Embora os dados brutos apresentem diferencas entre as médias dos dois
grupos, fizemos uma anélise estatistica que nos indicasse a significancia desta
discrepancia. Dada a dimenséo razoavel da presente amostra, a escolha do teste
estatistico t-Student para amostras independentes foi sustentada pelo Teorema de
Limite Central.

De acordo com o valor obtido no teste t-Student (para amostras
independentes) as diferencas entre o desempenho dos dois grupos no QOLIBRI nédo
sdo estatisticamente significativas t (31) = 0.62, p = 0.54. Em suma, este resultado
afirma com 95% de intervalo de confianga (I1.C.) que a avaliacdo feita pelos
Doentes e pelos Cuidadores, com recurso ao QOLIBRI, relativamente a qualidade

de vida dos primeiros, € semelhante.

Uma vez que os resultados obtidos na para a primeira hipétese deste estudo
descrevem, praticamente, uma igualdade de perspetivas sobre a realidade estudada,
seria Util recorrer aos dados disponiveis para aprofundar e caracterizar de forma

mais expressiva esta questéo.
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Hipbteses Complementares

Hipdtese 2

Né&o tendo encontrado diferencas nas perspetivas do Doente e Cuidador,
relativamente a qualidade de vida do Doente, seria interessante perceber a
distribuicdo dos valores entre as varias componentes do QOLIBRI (Cogpnitivo,

Social, Atividades de Vida Diéria, Fisico, Emocional e Self).

Posto isto, a hipotese 2 do presente estudo afirma a existéncia de
diferencas na percecdo das varias dimensbes da qualidade de vida do doente,
propostas pelo instrumento QOLIBRI.

Dado o incumprimento dos procedimentos necessarios para a realizacdo
de testes paramétricos, para esta analise foi utilizado o teste ndo paramétrico de
Wilcoxon Signed-Rank (1945) para amostras emparelhadas. Este teste permite-nos
formular e testar hipdteses para a distribuicdo das variaveis dependentes (diferentes
componentes do QOLIBRI) em duas popula¢es distintas (Doentes vs. Cuidadores).
Quando analisamos separadamente os valores das médias e das medianas para cada
uma das componentes do QOLIBRI e comparamos entre os dois grupos, podemos

observar algumas diferencas, embora umas mais acentuadas que outras (Quadro 3).

Quadro 4.

Distribuigéo das médias e medianas das componentes do QOLIBRI, dentro de cada grupo (Doentes vs.

Cuidadores).
Componentes Doentes (N = 32) Cuidadores (N = 32)
do QOLIBRI Meédia Mediana Média Mediana Estatistica

Teste Significancia
04 ()

Cognitivo 57.25 57.14 48.99 48.22 -2.06 0.04
Self 53.24 51.79 52.68 50.0 -42 0.67
AVDs 44.87 41.08 41.85 35.71 -.83 0.40
Social 57.1 58.33 49.61 45.83 -1.77 0.77
Emocional 44.53 40.0 54.69 57.5 -2.58 0.01
Fisico 45.0 45.0 51.25 50.0 -1.76 0.078

48



Para a variavel QOLIBRI — Cognitivo, podemos observar uma mediana inferior
para o0 grupo dos Cuidadores (Me = 48.22), quando comparada com a do grupo dos
Doentes (Me = 57.14). Segundo o teste estatistico de Wilcoxon Signed-Rank as
diferengas observadas séo estatisticamente significativas Z = -2.06, p = 0.040. Neste
caso, rejeitamos a hipétese nula (h0) e aceitamos hl, afirmando com 95% de certeza que

as distribuicdes das duas variaveis sao diferentes.

Embora as medianas da variavel QOLIBRI-Self apresentem uma diferenca entre
0 grupo dos Doentes (Me = 51.79) e dos Cuidadores (Me = 50.0), segundo o teste de
Wilcoxon Signed-Rank, aceitamos h0, pois esta ndo apresenta valores significativos Z =
-42,p=0.67.

Apo6s uma analise das medianas do grupo dos Doentes (Me = 41,0750) e dos
Cuidadores (Me = 35.71) na componente QOLIBRI AVD, com recurso ao teste ndo
paramétrico de Wilcoxon Signed-Rank, ndo foi observada qualquer significancia para a
diferenca destes valores Z = -0.83, p = 0.40. Neste caso, aceitamos hO que nos diz que

estas distribuicdes sao idénticas.

Com base nas medianas obtidas, para a componente QOLIBRI-Social os
Doentes (ME = 58.33) apresentam numeros superiores, quando comparados com 0s
respetivos Cuidadores (Me = 45.83), contudo, segundo o teste de Wilcoxon Signed-
Rank, esta diferenca ndo foi suficiente para obter significancia estatistica Z = -1.77; p =

0.77, logo aceitamos hO0.

Apbs andlise estatistica com o teste que tem vindo a ser recorrentemente
utilizado, a varidvel QOLIBRI-Emocional nos grupos Doentes (Me = 40.0) e
Cuidadores (Me = 57.5) constatou-se uma diferenca significativa entre os valores das
duas medianas Z = -2.58; p = 0.01. Para esta observacdo em especifico, o teste
estatistico de Wilcoxon Signed-Rank leva-nos a rejeitar hO e assumir que as

distribuicGes das varidveis em causa sdo divergentes.

Por ultimo, foi analisada a diferenca das medianas da componente QOLIBRI-
Fisico entre o grupo dos Doentes (Me = 45.0) e dos Cuidadores (Me = 50.0). Os
resultados obtidos através do teste de Wilcoxon Signed-Rank néo sdo significativos Z =
1.76; p = 0.078.
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Hipdtese 3

A hipotese 3 desta investigacdo espera que quanto menor o nivel de qualidade de
vida do doente relatado pelo cuidador, maior o nivel da sobrecarga do cuidador relatada
pela Entrevista de Zarit (M = 42,94; SD = 9,273), e a qualidade de vida dos doentes, na
perspetiva dos cuidadores, tendo em conta 0 QOLIBRI (M = 49,5137; SD = 10,99350).
Tal como referido anteriormente, é esperado que a medida que a qualidade do doente
percecionada pelo cuidador diminua, a sobrecarga do cuidador aumente. Para testar esta

hipGtese recorremos a uma medida de associagéo.

Dado que a associagdo entre as variadveis nao apresenta uma linearidade (Figura
2), optdmos pelo Coeficiente de Correlagdo se Spearman Rho = -0.02, p = 0.90). Como
o valor de p é maior que 0,05, aceita-se h0, afirmando a inexisténcia de correlacdo entre

as variaveis.
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Figura 1 . Diagrama de dispersdo para medir associacéo néo linear ente 0 QOLIBRI dos
Cuidadores e a Entrevista de Zarit Rho = -0.02, p = 0.90.
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Discussao

Embora a realidade portuguesa aponte para uma diminuicdo significativa dos
casos de TCE, os nimeros ainda séo elevados assim como as incapacidades resultantes
dos mesmos (Santos et. al., 2003). Estas incapacidades podem se refletir nos varios
contextos de vida das pessoas, tal como, o fisico, 0 cognitivo, o emocional, 0
psicossocial, 0 vocacional e por ultimo, ao nivel da familia (Lezak, Howieson & Loring,
2004 in Guerreiro et al., 2012). Numa visdo mais abrangente, estes dominios enquanto

componentes da QdV de uma pessoa, acabam por influencia-la.

A QdV de uma pessoa, neste caso com um TCE, representa um dos mais
complexos temas no ambito da Neuropsicologia. Pois esta é considerada multifatorial,
varia ao longo tempo (o nivel e o proprio conceito), por ser a partida uma autoavaliacao,
pois sO o proprio consegue interpretar a sua QdV, e por Gltimo, pela sua idiossincrasia e
subjetividade (Schipper, Clinch & Power, 1990 in Guerreiro et al., s/d). Embora este
conceito ndo retina uma definicdo universal, podemos verificar ao longo da literatura,
que as tentativas de o fazer passam sempre pelo levantamento de ideias semelhantes: “
A QdV refere-se, geralmente, a percecdo que um determinado individuo tem do seu
bem-estar fisico, emocional, ou social que é formada pelas suas experiéncias,
expectativas e crengas” (Testa MA & Simonson DC (1996) in Arango-Lasprilla et al.,
2011). Tendo em conta que o fim ultimo de qualquer intervencdo neuropsicoldgica é a
promocdo da melhor qualidade de vida possivel, para a pessoa em questdo e seus
familiares, com recurso a otimizacdo de fungdes que estejam total ou parcialmente
preservadas (Pontes e Hibner, 2007), é importante termos ao nosso alcance ferramentas

gue nos permitam avaliar este fendmeno.

O instrumento eleito para estudar a QdV dos doentes ao longo desta investigacdo
foi o QOLIBRI (Truelle, et al., 2009), por se destacar como 0 Unico instrumento de
avaliacdo da QdV especifico para o TCE. Segundo os proprios autores, este pode perder
a sua poténcia devido as falhas que lhe estdo subjacentes. Muitos destes problemas séo
comuns a toda a avaliacdo neuropsicoldgica e neste caso da experiéncia subjetiva em
pessoas com LCA. Segundo Holm, et al., (2009), componentes cognitivas como a
concentracdo e a memoria, ou entdo a falta de consciéncia dos défices, sdo um dos
obstaculos no que diz respeito ao acesso a percecao subjetiva das dificuldades. Como

solucdo Steinbuechel e seus colaboradores (2010) apresentam a avaliacdo de outro
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significante como complemento a avaliacdo realizada pelo doente, como por exemplo o
cuidador, que se caracteriza como a fonte mais segura, por ser quem melhor conhece o
doente nas suas varias dimensdes e contextos de vida. Contudo, na revisao bibliografica
do seu estudo de comparagéo entre as diferentes fontes de informacéo relativamente aos
comportamentos dos doentes ap6s um TCE, Cannon (2000) enfatiza as dificuldades que
estdo implicitas a uma autoavaliacdo do préprio devido as consequéncias do evento
traumaético, sendo que, quando comparadas com outras fontes, estas pessoas tendem a

sobrestimar-se.

Como ja foi referido anteriormente, o objetivo da presente investigacdo passou
por explorar as diferengas entre a perspetiva do cuidador e do doente, no que diz
respeito a qualidade de vida do doente. De uma forma mais precisa, foi comparada a
avaliacdo que os doentes e respetivos cuidadores fazem, da qualidade de vida dos
primeiros, com recurso a mesma ferramenta: o QOLIBRI. Numa ultima instancia, os

resultados permitirdo concluir a importancia da perspetiva dos cuidadores, neste &mbito.

Os resultados obtidos para a hipotese principal deste estudo, rejeitam a
significancia da diferenca entre as perspetivas dos Doentes e Cuidadores, na avaliagdo
da qualidade de vida do doente t (31) = 0.62, p = 0.54. Posto isto, a primeira hipotese
deste estudo ndo foi confirmada. A semelhanca observada entre as perspetivas dos
cuidadores e doentes, pode ser justificada pela participacdo dos segundos num programa
de reabilitacdo neuropsicolégica, extremamente estruturado. Um dos objetivos
subjacentes a toda a intervencdo terapéutica passa pela tomada de consciéncia das
consequéncias do TCE, o que podera explicar a leitura semelhante realizada pelos dois
grupos. Quando comparados os resultados deste grupo de doentes com um grupo
semelhante avaliado por Guerreiro e seus colaboradores (2005), podemos encontrar uma
avaliacdo da QDV semelhante, isto €, ambos revelam uma satisfacdo moderada. O fato
dos cuidadores que participaram neste estudo, apresentarem um resultado na Entrevista
de Zarit que ndo permite ser considerada a sobrecarga (M=42,94), pode contribuir para
estes resultados. Isto €, o contributo que estes tém para dar ndo esta “contaminado” por
uma excessiva experiéncia “ ...de fardo a carregar...”, por mudangas negativas do
quotidiano relacionadas com os cuidados a prestar, por interferéncias nas necessidades
dos mesmos, acumulacdo de responsabilidades, aumento de stress, custos e ainda o
adiamento dos planos pessoais (Cardoso et al., 2012), que no seu conjunto poderédo

levar a uma alteracdo na interpretacao da realidade pela propria instabilidade emocional.
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No seguimento desta investigagdo, procuramos fazer uma analise mais
minuciosa dos resultados anteriormente obtidos, isto €, foram analisadas as diferencas
entre as perspetivas dos dois grupos nas varias componentes do questionario sobre a
QdV do doente. Na maioria das “sub-dimensdes” do QOLIBRI ndo foram apresentadas
diferencas significativas, a excecdo das componentes Cognitivo e Emocional. Se
recordarmos o “Quadro 3”, constatamos que o doente apresenta uma maior satisfacao
nos constituintes do QOLIBRI, quando comparado com os cuidadores, excluindo as

dimensdes Fisico e Emocional.

Tendo em conta a literatura anteriormente estudada, esta sugere uma correlagéo
entre a sobrecarga do cuidador e a forma como estes avaliam a QdV do doente. Isto é,
quanto pior a QdV do doente, maior a sobrecarga que incide sobre o cuidador. No
presente estudo fizemos esta correlacdo com recurso a estatistica e tal como podemos
constatar nos resultados obtidos anteriormente, ndo foi detetada qualquer relacdo entre

as duas variaveis Rho = -0,02; p = 0,903.

Embora o estudo dos TCE se prolongue ha anos, o interesse pelos respetivos
cuidadores tem vindo a ganhar uma preocupacdo crescente apenas nas Ultimas décadas.
De uma forma geral, estes estudos abrangem tematicas que dizem respeito aos impactos
sentidos por este grupo de pessoas e o tipo de cuidados que estes prestam aos doentes.
Contudo, a perspetiva que estes tém sobre o fendmeno, mais concretamente sobre o
estado funcional, cognitivo e a qualidade de vida da pessoa que sofreu o TCE, tem
vindo a ser negligenciado. Dada esta escassez de informagéo sobre a situagdo em causa,

tentamos perceber quais as variaveis que o possam influenciar.

O estudo levado a cabo por Holm et al. (2009) foi o Unico encontrado, que mais
se aproxima da tematica em questdo. Entre os varios objetivos dos autores, podemos
encontrar uma tentativa em comparar os relatos dos doentes e cuidadores sobre as
dificuldades dos primeiros, apdés o TCE. Apesar da amostra incluida no estudo ser
apenas constituida por pessoas vitimas de um TCE, aqui S0 entraram casos graves e em
fase sub-aguda. Embora os resultados possam de certa forma contribuir para outras
etapas da reabilitacdo do TCE, € importante termos em conta que este tipo de populacéo
ainda n@o encontra 0s processos cerebrais estabilizados, caracterizam-se por um estado
geral confuso esperado para a situacdo e a tomada de consciéncia, mesmo que parcial, €

um ganho recente (Andrewes, 2001). E relevante salientar, que neste periodo os
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individuos, ao tomarem consciéncia do seu novo estado, vivenciem uma fase de
negacdo e revolta o que torna a sua visdo sobre 0 mundo e a situacdo experienciada
ainda mais negativa. Esta falta de reconhecimento dos défices, é um dos mecanismos de
defesa psicoldgicos comuns a esta populagdo (Vanderploeg et al., 2007). Por ultimo e
de grande importancia, é a elevada incidéncia de anosognosia presente nesta fase, que
também pode ser responsavel por uma leitura falaciosa da realidade e mais positiva por
parte dos doentes, quando equiparada com a dos cuidadores ou outros profissionais
(Cannon, 2000). As conclusdes obtidas para o estudo de Holm et al. (2009) admitem
uma discrepancia entre a apreciacao que é feita pelo proprio doente e pelos respetivos
cuidadores sobre as dificuldades que o doente apresenta. Os cuidadores apresentaram
significativamente mais sintomas na maioria das escalas do EBIQ, quando comparados
com os doentes. Estes resultados vao de encontro as conclusbes de outros estudos
levados a cabo por Martin et al. (2001) e Teasdale et al. (1997). Quando analisamos 0s
resultados dos autores anteriores, percebemos que a tendéncia é para que ocorra uma
diferenca entre as perspetivas dos doentes e dos seus cuidadores, sendo que 0s segundos
tém mais dificuldades a apontar aos primeiros.

Tal como vimos, o desfecho para este estudo ndo assumiu diferencas tdo
acentuadas como era previsto por estudos anteriores, contudo a ligeira desigualdade
observada assume a tendéncia dos mesmos. Como temos vindo a referir ao longo da
investigacdo, a tematica trabalhada assume uma dimenséo caracteristicamente subjetiva,

sendo o objetivo reunir potenciais explicacdes para os factos encontrados.

Antes de mais é importante enfatizar que a amostra foi recolhida no ambito de
um programa de reabilitacdo neuropsicologica, isto é, os doentes encontram-se num
ambiente com maior apoio e mais estrutura do que o habitual, podendo de certa forma
encobrir algumas das dificuldades por estes apresentadas. Por outro lado, o esfor¢o para
tomada de consciéncia dos défices e de si proprio desenvolvido nesta intervencéo,
também pode ter contribuido para os resultados obtidos na investigacdo. Neste contexto,
0s cuidadores também tém sessGes de acompanhamento, o que os leva a um melhor

entendimento do estado do seu familiar.

Recorrendo aos dados obtidos na avaliacdo neuropsicolégica dos Doentes,
podemos procurar possiveis explicacdes para os resultados obtidos na primeira hipétese.

Embora os resultados apresentados no MoCA, evidenciem uma alteracdo ligeira do
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estado cognitivo geral, exploramos especificamente cada uma das funcdes referidas na
literatura, como possiveis interferéncias no relato do doente, para aprofundar melhor

esta questao.

Os valores apresentados para a atencdo global, sugerem que a amostra avaliada
apresenta dificuldades neste processo cognitivo, no entanto, durante o preenchimento do
QOLIBRI foram tomadas as devidas precaucOes para evitar que estes dispersassem,

impedindo que esta variavel fosse determinante nos resultados.

No que diz respeito a linguagem, esta é uma componente importante para o
relato da QdV através do QOLIBRI. Isto é, a pessoa deve compreender a linguagem
escrita e conseguir, fazer equivaler a sua resposta nas expressdes que sdo fornecidas
como opcdes para as mesmas. A avaliacdo deste grupo de pessoas com TCE, no que diz
respeito a esta funcdo em especifico, revela uma variavel a ser tida em conta, dadas as

dificuldades apresentadas.

O QOLIBRI conta com este recurso cognitivo porque avalia ainda o fator
temporal, pedindo as pessoas com TCE que recordem situacdes que possam ter ocorrido
na Gltima semana. E evidente que individuos que apresentam maiores défices ao nivel
da memdria episddica, média e de longo prazo, estardo a comprometer a sua narrativa,
negligenciando ou acrescentando informacdes que possam ser relevantes quando o
objetivo é conhecer a QdV dos mesmos. No caso especifico do grupo avaliado, ndo se
espera que os problemas de memdria possam ser uma justificacdo pertinente para a
discrepancia entre as perspetivas sobre a qualidade de vida do doente. Tendo em conta a
avaliacdo realizada, esta amostra ndo apresenta défices ao nivel da memoria. Logo,
podemos contar com uma narrativa aproximada da realidade, quando dependente de
evocacdo de informacbes passados, salvaguardando, esquecimentos normais

provenientes de um funcionamento “normal”.

Foi utilizado TMTB para avaliar as func¢Ges executivas do grupo e os resultados
foram extremamente baixos. Podemos considerar que cada questdo do QOLIBRI exige
algum raciocinio, alguma logica, e uma tomada de decisdo, na escolha da resposta que
melhor se adequa. Tendo em conta as caracteristicas apresentadas por este grupo, com
base nos resultados obtidos, podemos considerar que estas capacidades poderdo ter

interferido como obstaculo a esta avaliacao.
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Por ultimo, os niveis de anosognosia apresentados (ligeira), estdo em
conformidade com a ligeira diferenca de perspetivas entre os cuidadores e doentes,
relativamente @ QDV do grupo Doentes. O facto do grupo de pessoas que sofreu um
TCE, ndo apresentar niveis considerdveis de anosognosia, sugere que estes tém
consciéncia das consequéncias da sua lesdo cerebral, e por isso, conseguem fazer uma

avaliacdo realista da sua qualidade de vida.

Tradicionalmente a avaliacdo da QdV é feita pela prépria pessoa, que
entendemos ser perita nesta facanha. Contudo, nos casos de perda ou diminui¢do de
capacidades e recursos cognitivos para o fazer € importante a introducdo de um outro
informador, neste caso o cuidador. Esta abordagem surge acompanhada de inUmeras
vantagens, que estdo associadas ao acesso da informacdo que de outra forma estava
comprometida, contudo, a sua total veracidade pode ser colocada em causa. Em
primeiro lugar, ndo é linear o facto de duas pessoas olharem para uma realidade que se
diz subjetiva, e serem capazes de retirar as mesmas conclusdes. E tarefa ainda mais
ardua €, pedirmos para uma pessoa avaliar variaveis subjetivas de uma pessoa alheia.
Ainda assim, fazendo um balango entre os pros e contras, a contribui¢cdo do cuidador

como segundo informante apresenta-se como vantajosa.

Mesmo um assunto subjetivo como é o da QdV, pode ser medido quase na
integridade, com base em critérios objetivos, como é o caso do instrumento QOLIBRI.
Esta abordagem é vantajosa, diminuindo a probabilidade de davida e grandes
discrepancias devidas do objeto em causa, embora a tematica das emogdes seja sempre
uma darea mais complexa, que nem sempre € possivel expressa-la de forma
comportamental. Ou seja, € importante procurar sempre transformar as variaveis
subjetivas a medir, em comportamentos observaveis, de modo a que estas passem a ser

também a realidade do cuidador.

No estudo de Teasdale et al. (1997), os autores concluiram que ndo ocorreram
diferengas de grande magnitude no levantamento das dificuldades do doente, entre os
grupos de controlo de doentes e seus cuidadores (sem LCA), quando comparados com
0s grupos de doentes e cuidadores com LCA. Estas realidades comuns com variaveis
distintas, permitem-nos concluir que o grupo de LCA, especificamente os doentes, tém
dificuldades em dar a conhecer uma realidade objetiva, sendo que a realidade deles esta

afetada pelos seus défices resultantes da lesdo. Uma das explicacdes mais
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compreensiveis para esta alteracdo do significado e consequente avaliacdo da QdV do
préprio, pode ser a falta de insight (Holm et al., 2009), que leva os doentes a
sobrestimarem 0s seus problemas e ocorre em 45% dos casos de TCE (Pereira et al.,
2012). Esta falta de insight ou anosognosia, pode ter impactos mesmo numa
autoavaliacdo do doente, isto é, quando questionado este apresenta queixas que nao sdo
justificadas pelo seu desempenho no dia-a-dia (Spikman & Naalt, 2010 in Pereira et al,
2012). Os autores explicam ainda, que € comum em pacientes com défices de
consciéncia, ocorrer uma diferenca entre relatos (doente vs cuidador), para as mesmas
escalas e sugerem que para evitar o enviesamento das respostas, deve-se recorrer
sempre a fontes externas (cuidadores, profissionais ou responsaveis de salde). Na
presente investigacdo verificamos resultados de anosognosia reduzidos. Este valor, pode
ser explicativo para a ligeira diferenca encontrada entre as perspetivas dos dois grupos,
no que diz respeito a avaliacdo da QdV do doente, isto €, 0 grupo ndo apresenta grandes
dificuldades ao nivel da consciencializacdo dos seus défices, o que significa que

consegue fazer uma leitura mais auténtica da sua QdV.

Para além das informacdes obtidas nos estudos anteriores, existem variaveis
identificadas por outros autores, que podem de certa forma influenciar este processo,
embora esta correlacdo ndo tenha sido testada. Sabemos que o cuidador € a pessoa com
a responsabilidade maior e permanente da vitima sob o seu cuidado, e que
consequentemente, podera retratar e sofrer as consequéncias do evento traumatico. Ao
longo do enquadramento tedrico, levantaram-se algumas situac@es, que no nosso ponto
de vista podem ser importantes, quando o cuidador forma a sua posi¢do perante este
assunto. Um dos exemplos diz respeito a localizacdo e tipo de lesdo, que por sua vez ira
influenciar o tipo de cuidados que este tem que prestar, devido as caracteristicas dos
défices apresentados. Segundo um estudo levado a cabo por Hora e Sousa (2005), estes
concluiram que as alteracbes comportamentais dos doentes que mais impacto tém nos
cuidadores sdo o esquecimento, o temperamento explosivo, a agressividade, a
depressdo, a irritabilidade e a ansiedade e dependéncia. Podemos ainda referir o facto
dos cuidadores ficarem assoberbados de trabalho e preocupagdes, isto &, o incremento
do nivel de sobrecarga dos mesmos, que pode resultar em stress, depressdo, raiva,
ansiedade, perturbacdes psicossomaticas, irritabilidade, aumento do uso de drogas
prescritas e ndo prescritas, os problemas financeiros, alteracdes dos papeis familiares,

um ajustamento social fraco e um maior isolamento social, sdo varidveis que interferem
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com a forma como experienciam e veem a vida (Arango-Lasprilla et al., 2011). Brzuzy
e Speziale (1997) in Hora e Sousa (2005), afirmam que aproximadamente 80% dos
membros da familia apresentavam uma carga de stress moderada a grave, 0 que

confirma o impacto do TCE a longo prazo nas suas vidas.

Se anteriormente 0 objetivo era estabelecer uma comparacdo entre as avaliagdes
do cuidador e do doente, relativamente a qualidade de vida global, da pessoa que sofreu
um TCE, neste segmento iremos analisar de que forma é que os diferentes dominios da
QdV sdo apreciados pelos mesmos individuos. Para isto, retomamos novamente aos
estudos de Teasdale e colaboradores (1997), Martin e colaboradores (2001) e Holm e
colaboradores (2009). Sendo que o QOLIBRI avalia a QdVRS recorrendo a medidas
semelhantes ao EBIQ, isto é, os dominios de vida na qual estdo inseridas as questfes, 0
facto das respostas estarem formatadas em escala de Likert, algumas das questbes
medirem exatamente 0 mesmo comportamento, podemos estabelecer uma comparacao
entre estes estudos com os resultados da investigacdo atual. De uma forma geral,
constatamos que os cuidadores estdo menos satisfeitos com a QdV dos doentes, logo,
apontam mais dificuldades em maior parte dos dominios do QOLIBRI. A analise
individualizada de cada um dos dominios da QdV, pode ser um exercicio enriquecedor
no a&mbito deste estudo, pois apesar da QdV global ndo apresentar diferencas acentuadas
entre os diferentes dominios, poderemos encontrar discrepancias merecedoras de um

comentario (Holm et al., 2009).

No éambito da cognicdo, os cuidadores alegaram estar significativa e
estatisticamente mais insatisfeitos relativamente as dificuldades colocadas pelo
QOLIBRI, quando comparados com os doentes. Seguiram a mesma tendéncia do estudo
levado a cabo por Holm et al. (2009), contudo Teasdale et al. (1997) apresentaram 0s
resultados inversos. Ainda que os problemas de insight ja tenham sido referidos noutra
sec¢do do estudo, faz todo o sentido referencia-los novamente no presente tema. A
ligeira incidéncia ao nivel da anosognosia poderd ter sido responsavel por uma
sobrestimacgédo dos problemas por parte dos doentes, quando comparados com 0s seus
cuidadores. Para um cuidador informado, que esteja a par de todo o processo, ndo sera
uma tarefa muito complicada fazer uma apreciacao do estado cognitivo do seu familiar,
com recurso a0 QOLIBRI. De uma forma geral, a cognicdo traduz-se em
comportamentos observaveis e também quantificiveis, tornando-a o dia-a-dia e a

realidade do proprio cuidador.
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Um outro dominio avaliado pelo QOLIBRI é denominado por self destina-se a
avaliacdo da forma como o doente se vé a si proprio ao nivel de auto-estima, do nivel de
energia, do valor que se atribui a si proprio e no caso do cuidador é pedido que este
“vista a pele” do doente ¢ faga a mesma narrativa. Este campo de juizo ja podera ser
mais complicado para o cuidador, sendo que se tratam de questfes mais subjetivas, que
exigem uma enorme empatia por parte do mesmo. Os resultados obtidos nesta
componente apontam para uma avaliacdo mais positiva por parte dos doentes em
relacdo aos cuidadores. Era esperada uma maior discordancia entre os relatos de ambos
0S grupos, por ser uma tematica do foro mais intimo, de maior dificuldade de acesso.
Contudo, o teor das perguntas pode estar a ser fortemente influenciado pela experiéncia
vivida no programa de reabilitacdo neuropsicoldgica intensivo em que estdo a participar.
Isto é, ao estarem mais ocupados ao longo do dia sentem um maior nivel de energia,
sentem-se mais Uteis e consequentemente isto ird melhorar a autoestima de cada um.
Com tudo isto os niveis de motivacdo também ficam aumentados, até porque como o
objetivo do programa passa por uma reintegracdo profissional, o que aumentara ainda as

perspetivas e expectativas para o futuro.

No ambito das AVDs o instrumento procura perceber quais as atividades que o
doente é capaz de desempenhar e ainda com que nivel de autonomia. As variaveis que
estdo a ser medidas neste subgrupo do questionario, sdo assumidamente mais objetivas
isto é, podem ser observadas através de comportamentos e da frequéncia dos mesmos.
Assim como para as variaveis anteriores, o doente tende a desempenhar mais e melhor
as suas atividades de vida diaria, segundo o seu relato. Apesar da anosognosia também
poder justificar este desfecho, aqui podem interferir os problemas de memoria, isto é, o
facto dos doentes apresentarem dificuldades em recordar pormenores do seu quotidiano.
E ainda, tal como referido anteriormente, 0 contexto em que estdo inseridos no
momento da avaliagdo (programa de RN) pode influenciar o desempenho que estes tém
no centro de reabilitacdo e o que tém na propria casa.

Tal como era esperado, com base nos valores observados no estudo de Teasdale
et al., (1997) os doentes voltam a fazer uma avaliacdo mais satisfatoria do seu estado ao
nivel social, do que a avaliacdo feita pelos cuidadores. Esta componente pode ter uma
explicacdo mais complexa, por ser também um dominio da vida dos préprios cuidadores
que também sofre grandes alteracdes (Hora e Sousa, 2006). O facto de o cuidador

dedicar grande parte do seu tempo aos cuidados prestados ao seu familiar, leva a que
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este se isole mais socialmente. Este fendmeno podera tornar a perspetiva do cuidador
mais pessimista, levando-o a avaliar de forma mais negativa a realidade do doente.
Apesar de tudo a componente social devera, a partida ser de facil juizo dada a
objetividade dos comportamentos.

Ao analisarmos o dominio social da vida dos doentes, um outro fendmeno
importante de se ter em conta, diz respeito aos problemas de linguagem apresentados
pelo grupo, pois podem muitas vezes atuar como um obstaculo a comunicagdo e
consequentemente a vida social destas pessoas. Quando a cognicao social esta muitas
vezes comprometida levando a que estas pessoas apresentem dificuldades em ter um
discurso coerente, em ndo serem repetitivos, em manterem a concentragcdo na conversa,

perceber a mensagem transmitida, entre muitas outras competéncias.

Sabemos que as redes sociais das pessoas com TCE ficam diminuidas, pois o
tipo de ocupacdo das mesmas passa a ser direcionado para terapias e todos os trabalhos
que estdo envolvidos na recuperacdo (Morton e Wehman, 1995). Dadas as mudancas, as
pessoas com TCE passam a ter menos coisas em comum com as pessoas que se
relacionam, diminuindo assim o tempo despendido com as mesmas. Um fator
importante aqui também € a falta de mobilidade que muitas vezes é acompanhada por
problemas fisicos, e que pode atuar como um obstaculo. Muito embora a sociedade
esteja cada vez mais preparada, a todos os niveis, para lidar com estas pessoas, ha ainda
muita falta de informacdo e um longo caminho a percorrer. Muitas vezes as pessoas tém
medo de ficar sozinhas com estas pessoas, outras ndo sabem como as abordar (ex: se se
recordardo de quem sdo), ha ainda algum preconceito em estar com pessoas que
apresentem deficiéncias, e aqui saliento as fisicas, e ainda, uma falta de nocéo que as
pessoas com TCE podem e devem ser reintegradas no dia-a-dia dos demais, embora
respeitando as suas limitacGes. Por ultimo, e aqui para tentar justificar o resultado
obtido neste estudo, ha ainda um grande preconceito e desconhecimento que muitas
vezes é apenas comunicado ou percebido, mas disfargado pelos familiares, o que leva a
pessoa com TCE a ficar um pouco mais alheia a tudo isto. Mais uma vez deve ser
referido, que estas pessoas se encontram num contexto de reabilitacdo, juntamente com
outros elementos, onde é promovido o desenvolvimento de novos lagos, melhorando

assim a sua perspetiva nesta dimensao.
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Foi analisada a componente emocional. Era esperado que o dominio das
emoc0Oes fosse 0 que gerava uma maior discrepancia entre ambas as perspetivas, pela
dificuldade que é para uma pessoa alheia, tentar quantificar e avaliar as emocGes de
outra. Por outro lado, um dos impactos positivos dos programas de reabilitagdo
neuropsicoldgica, e de este em especifico é a reducdo dos sintomas depressivos (Morais,
2014). Este fator podera ser explicativo de uma avaliacdo mais positiva por parte dos
Doentes. Os mecanismos de defesa anteriormente referidos, também podem ser uma
explicagdo plausivel, isto é, os doentes podem sentir uma tristeza profunda, contudo,
foram capazes de criar estratégias para lidar com essa tristeza, ndo permitindo que esta
interfira no seu dia-a-dia. Tal como relatado no estudo de Teasdale et al. (1997) os

cuidadores assumem um valor mais positivo, do que o que os doentes experienciam.

Por ultimo, o estado fisico do doente com TCE também é avaliado pelo
questionario. Contrariamente as evidéncias encontradas na literatura (Holm et al.,
(2009) os cuidadores avaliam os doentes de forma mais positiva, ou seja, estdo mais
satisfeitos com o grau de dificuldades apresentados pelos segundos. Tal como o0s
subgrupos das AVD e social, esta Gltima componente também ¢é facilitada pela
observacdo. Contudo, era esperado que 0s niveis de anosognosia, embora baixos,
pudessem diferenciar os valores mas assumindo a relacdo inversa, isto €, que o doente

apresentasse dificuldades em identificar os seus problemas fisicos.

Apos a fase aguda, € comum as familias lidarem com uma adaptacdo de longo
prazo as novas condicOes impostas pelo TCE, a forma como o fazem é que se faz variar
(Charles Degeneffe, 2001). As diferencas na eficicia destes ajustamentos e a forma
como lidam com eles, sdo muitas vezes resultado de caracteristicas da familia prévias ao
acontecimento traumatico (Wesolowski & Zencius, 1994), assim como, a capacidade de
procurar recursos fora do sistema familiar (Jacobs,1989). Quando ha um grande
desajuste entre as necessidades sentidas pelo cuidador, relativas ao doente, e a resposta
gue estes sdo capazes de dar, o primeiro sente um aumento dos seus niveis de stress,

desencadeando assim, a chamada sobrecarga do cuidador.

Os resultados obtidos para a terceira e ultima hipdtese desta investigacao,
afirmam uma auséncia de relagdo entre a sobrecarga do cuidador e a sua perspetiva,
sobre a qualidade de vida do respetivo doente. Embora ja tenha sido referenciado, é

importante voltar a falar no impacto que o programa de reabilitacdo podera ter para este
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fendmeno, no entanto, numa perspetiva diferente. O facto deste programa ser intensivo
e extremamente estruturado, leva a que os cuidadores na presente situacdo, nao estejam
tanto tempo como habitual com o doente. Este refor¢o de auxilio, que é temporério,
podera dar a sensacdo ao cuidador, de que o seu papel ndo é tdo exigente como quando
0 doente se encontra nas suas rotinas habituais. Por outro lado, o facto dos cuidadores
saberem que os respetivos doentes apresentam diversas consequéncias do TCE, podera
levar a uma discrepancia, entre estas duas avaliacdes (sobrecarga sentida vs. qualidade
de vida do doente). No fundo, os cuidadores tém conhecimento dos défices, mas nesta
situacdo em concreto, veem as suas responsabilidades mais aliviadas, pelo auxilio mais

intensivo prestados pelos profissionais.

Segundo Mark Sherer e Angelle Sander (2014), os familiares e cuidadores que
se encontram sob stress emocional, podem apresentar-se como um obstaculo para a
reabilitacdo e reintegracdo da pessoa com TCE, tanto em casa como na sua comunidade.
O autor salienta a importancia que tem a aprendizagem, por parte do cuidador,
relativamente as consequéncias do TCE e a forma como lidar com as mesmas, 0
acompanhamento que estes tém para as suas dificuldades e sofrimento, e para o
sentimento de perda e aflicdo. Tendo em conta estas palavras, outra justificacdo
plausivel para a inexisténcia de relagdo entre estas duas varidveis, pode passar pela
dificuldade que o cuidador tem em aceitar e perceber os défices do respetivo doente. No
caso dos cuidadores que ndo estdo a ser devidamente acompanhados, é possivel que
estes possam ndo compreender as consequéncias do TCE no seu familiar, ou entdo que
ainda se encontrem numa fase de negacédo e ndo aceitacdo da nova identidade da pessoa
com TCE.

Muitas vezes os quadros psicopatoldgicos associados aos cuidadores, ndo sao
muito favoraveis para este tipo de avaliaches. Pessoas com uma depressdo, com
sintomatologia ansiosa, niveis elevados de stress e raiva, como & comum nesta
populacdo (Arango-Lasprilla et al., 2011), poderdo ter tendéncia para fazer uma leitura
mais negativa da sua realidade. Isto &, estes sintomas acompanhados da
incapacidade/dificuldade de resposta as necessidades do doente, diminuem 0s niveis da
qualidade de vida do cuidador (Arango-Lasprilla et al., 2011), que por sua vez, na
perspetiva do proprio tendera a ser exacerbada e tida como ainda mais baixa.
Eventualmente, os cuidadores da presente amostra poderéo ter feito uma auto-avaliagcdo

mais negativa da realidade, projetando para si sentimentos de negacéo, 0 que acaba por
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se distanciar da avaliacdo da qualidade de vida que faz do doente, que procura uma
relacdo de necessidade e capacidade de reposta. Numa outra perspetiva, temos o
cuidador tipo que ja se adaptou a viver em segundo plano, isto é, que as suas
necessidades diarias sejam despromovidas, em relacdo as do doente. Esta mentalidade
de priorizar tudo que envolva a pessoa que sofreu o TCE, até 0s seus proprios
problemas acabam por ser negligenciados e desvalorizados, quando comparados com 0s
do doente. Esta hipotese sugere que os cuidadores tendem a avaliar a sua sobrecarga de
forma ligeira, quando comparada com a avaliagdo que fazem das exigéncias por parte

do doente.

De uma forma geral, os resultados do presente estudo permitiram reforcar o que
a literatura tem vindo a comprovar e ainda dar algumas respostas as questdes
anteriormente colocadas. Contudo, sdo muitas as incertezas que ficam por responder.
Como por exemplo, seria interessante estudar com maior profundidade a forma como
cada uma das fungdes cognitivas, ou o défice das mesmas, pode influenciar a auto-
percecdo do doente e consequentemente a avaliagdo da sua QDV. E ainda, tentar
estabelecer uma correlacdo entre o nivel de défice de uma determinada funcdo e o
enviesamento da perspetiva. Estas informacbes seriam extremamente (teis para a
pratica clinica, permitindo ao profissional tirar conclus6es sobre o grau de veracidade da

avaliacdo do doente.

Uma vez que o instrumento QOLIBRI para cuidadores estiver adaptado, seria
interessante replicar este estudo, mas procurando pessoas com TCE que estejam
inseridas em diferentes contextos, e ndo apenas em programas de reabilitacdo. Apesar
de retratarem a realidade, algumas condigOes podem estar a influenciar a perspetiva dos
cuidadores, assim como dos doentes, contrariamente aqueles que se encontram num

contexto mais “‘natural”.

Concluindo, o papel do cuidador como informante complementar sobre a QDV
do doente pode ser uma mais-valia para a pratica clinica. Ainda que seja impossivel
aceder a integridade da informagé&o relativa ao sujeito, o contributo do familiar € muitas
vezes uma fonte complementar importante que temos disponivel. Apesar de ambos os
grupos terem feito uma avaliagdo semelhante, uma andlise mais detalhada as varias
dimensGes da QDV permitiu enriquecer o estudo, disponibilizando mais informacéo e

ao mesmo tempo, deixando mais perguntas por responder.
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LimitacGes do Estudo e Estudos Futuros

Embora o presente estudo nos tenha permitido adquirir e contribuir para novos
conhecimentos relativamente a tematica em estudo, é importante tomarmos consciéncia

de algumas limitacOes que estiveram presentes.

Em primeiro lugar, € importante referir o fato do instrumento principal
(QOLIBRI - versao dos cuidadores) ndo se encontrar validado. Esta realidade podera ser
um dos pontos fracos apontados a este estudo, o que nos leva a sugestdo da realizagdo

de um estudo piloto e validagao do questionario.

Uma das especificidades da amostra diz respeito ao contexto em que estdo
inseridos, um programa de reabilitagdo neuropsicoldgico intensivo. E provavel que o
ambiente mais protegido em que se encontram tenham vindo a influenciar a forma como
avaliam as suas capacidades atuais. Isto é, o0 acompanhamento e organizacdo
caracteristico destes programas tem como objetivo facilitar as dificuldades sentidas
pelos doentes, o que os podera fazer querer que estdo mais capazes do que realmente

estao.

Seria interessante investigar de forma mais pormenorizada a relacdo existente
entre os défices cognitivos, que estdo descritos na literatura como possiveis
intervenientes na forma como o doente avalia a sua realidade e mais concretamente, a
perspetiva que este tem sobre a sua QDV. Com mais conhecimento sobre esta matéria, 0
trabalho a desenvolver com os cuidadores adquiria ainda mais importancia, isto €, nos
casos que apresentassem défices que estdo diretamente ligados a uma visao alterada da

realidade, o papel do cuidador tornar-se-ia determinante.
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Concluses Finais

A temética desta investigacdo, assim como os seus resultados, sdo um contributo
para a reabilitacdo neuropsicolégica, no ambito do TCE. Sabemos que na RN o percurso
a caminhar deve ser um acordo mutuo entre profissionais e doentes (e respetivos
cuidadores). Posto isto, a avaliacdo da experiéncia subjetiva como a QdV de uma pessoa
que sofreu um traumatismo crénio-encefélico, é ja uma realidade no ambito da
Neuropsicologia, tanto na lesdo cerebral adquirida como para lesdes com origem em
patologias degenerativas. Trata-se de uma oportunidade para se identificar objetivos de
reabilitacdo e terapéuticos, que sdo relevantes para a pessoa, aumentado a probabilidade
do sucesso, assim como uma forma de medir os resultados da intervengédo. O facto de
ser possivel confiar esta avaliacdo a outrem, conhecendo as suas limita¢des, quando o
parecer do individuo com TCE podera comprometer a validade da mesma, podera
contribuir para a melhoria da qualidade do servicos prestados. Concretamente as
terapias, o planeamento da reabilitacdo, a avaliacdo e por Gltimo, e mais importante de
todos, a QdV devolvida ao doente que nos atribuiu e confiou esta responsabilidade.

E notavel o caminho percorrido até & data e a preocupacgdo crescente com o0
cuidador, assim como, a importancia do seu papel na vida do doente. Contudo, ha ainda
muito por desvendar, nomeadamente em tematicas mais subjetivas, relativamente ao
papel fundamental que o familiar pode ter como mediador da realidade experienciada
pelo doente.

Como nota de conclusdo, retomo uma frase anteriormente citada: “A primeira
condicgéo para modificar a realidade consiste em conhecé-la.” (Eduardo Galeano, 2006).
Se queremos mudar a realidade experienciada pelo doente, e consequentemente
providenciar uma QdV melhor, 0 mais importante € conseguirmos percebé-la através
dos recursos disponiveis. Uma vez que todas as pessoas envolvidas nessa realidade,
estejam a “falar” a mesma linguagem, essa sintonia permitira um trabalho conjunto dos

mesmos problemas, com o mesmo esforco e grau de motivacéo.
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ANEXO | — Consentimento Informado

Eu, aceito participar de livre vontade no

estudo da autoria de Ana Magalhdes (Aluna da Universidade Catolica Portuguesa de Lisboa), no

ambito da dissertacdo de Mestrado Integrado em Psicologia, na area de Neuropsicologia.

Os objetivos principais deste estudo sdo um melhor conhecimento sobre a qualidade de vida das
pessoas com leséo cerebral e ainda, perceber a importancia das informagdes prestadas pelos

cuidadores sobre a mesma.

A minha participacéo ira implicar a participagdo em algumas tarefas e questionarios.
Compreendo que a minha participagdo neste estudo é voluntaria, podendo desistir a qualquer

momento.

Autorizo a divulgagéo dos resultados no meio cientifico, garantindo o anonimato dos mesmos.

Data _/ / Assinatura:
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ANEXO Il - QOLIBRI — Cuidadores

QOLIBRI

‘*‘;Z Qualidade de Vida apés Leséo Cerebral

§
/o

NOME : IDADE :

PARTE 1

Na primeira parte deste questionario gostariamos de saber em que medida esta
satisfeito(a) com diferentes aspetos da vida do seu familiar desde a lesdo cerebral.
Para cada questdo, por favor escolha uma das alternativas de respostas possiveis e
assinale com um “X” no quadrado que melhor indicar o seu grau de satisfagcdo. Se tiver
dificuldades no preenchimento do questionario, por favor peca ajuda.

4 para L1 L1/ 01 /00 0

Estas questdes sdo sobre como se
sente o seu familiar, atualmente, de
forma geral (incluindo na semana  Absolutamente

nada
passada). Pouco Moderadamente Bastante

Muito

1. Em geral, em que medida esta
satisfeito(a) com a condicao [ [ [ [
fisica do seu familiar?

2. Em geral, em que medida esta
satisfeito(a) com o
funcionamento do cérebro do
seu familiar, em termos de [ u [ u
concentragdo, memoria,
pensamento?
3. Em geral, em que medida esta
satisfeito(a) com os sentimentos
e emoc6es do seu familiar? L] ] O ]

4. Em geral, em que medida esta
satisfeito(a) com a capacidade
do seu familiar para realizar as 0 0 0 [
atividades do dia-a-dia?
5. Em geral, em que medida esta
satisfeito(a) com a vida pessoal
e social do seu familiar? 0 m O [l

6. Em geral, em que medida esta

O
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satisfeito(a) com a situacao atual
e perspetivas de futuro do seu
familiar?

A. Estas questdes séo sobre as
capacidades de pensamento
atuais do seu familiar (incluindo
na semana passada).

Absolutamente

nada

Pouco Moderadamente Bastante

Muito

1. Em que medida esté satisfeito(a)
com a capacidade do seu familiar
para se concentrar, por exemplo
para ler ou acompanhar uma
conversa?

2. Em gque medida esta satisfeito(a)
com a capacidade do seu familiar
para se expressar e
compreender 0s outros numa
conversa?

3. Em que medida esta satisfeito(a)
com a capacidade do seu familiar
para se recordar das coisas do
dia-a-dia, por exemplo onde pés
0s pertences/objetos pessoais?

4. Em que medida esta satisfeito(a)
com a capacidade do seu familiar
para planear e encontrar
solucdes para problemas praticos
do dia-a-dia, por exemplo o que
fazer quando perde as chaves?

5. Em que medida estéa satisfeito(a)
com a capacidade do seu familiar
para tomar decisdes?

6. Em que medida esté satisfeito(a)
com o sentido de orientacéo do
seu familiar?

7. Em que medida est4 satisfeito(a)
com a rapidez do pensamento do
seu familiar?

O

O

O

O

B. Estas questdes sdo sobre o
modo como o seu familiar se vé a
si préprio atualmente (incluindo
na semana passada).

Absolutamente

nada

Pouco Moderadamente

Bastante

Muito
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. Em que medida esta satisfeito(a)
com o nivel de energia do seu
familiar?

. Em que medida esta satisfeito(a)
com o nivel de motivacdo do seu
familiar para fazer coisas?

. Em que medida esta satisfeito(a)
com a autoestima do seu
familiar?

. Em que medida esta satisfeito(a)
com o aspeto do seu familiar?

. Em que medida esta satisfeito(a)
com o que o seu familiar
alcancou desde a leséo cerebral?

. Em que medida esta satisfeito(a)
com o modo como Vvé o seu
familiar?

. Em que medida esta satisfeito(a)
com as perspetivas de futuro do
seu familiar?

C. Estas questfes sdo sobre a
independéncia e o modo como o
seu familiar funciona atualmente
na vida diéria (incluindo na
semana passada).

Absolutamente
nada

Pouco Moderadamente

Bastante

. Em que medida esté satisfeito(a)
com a independéncia do seu
familiar relativamente aos
outros?

. Em que medida esté satisfeito(a)
com a capacidade do seu familiar
para se deslocar aos locais onde
quer ir?

. Em que medida esté satisfeito(a)
com a capacidade do seu familiar
para realizar atividades
domeésticas, por exemplo
cozinhar ou reparar coisas?

[l

O

[l

Muito

]
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Em que medida est4 satisfeito(a)
com a capacidade do seu familiar
para gerir as financas pessoais?

Em que medida est4 satisfeito(a)
com a participacdo do seu
familiar na educacao/trabalho?

Em que medida est4 satisfeito(a)
com a participagéo do seu
familiar em atividades sociais e
de lazer, por exemplo desportos,
passatempos, festas?

. Em que medida esté satisfeito(a)

com a capacidade do seu familiar
para controlar a sua prépria vida?

D. Estas questdes sao sobre as
relagdes sociais atuais do seu
familiar (incluindo na semana
passada).

Absolutamente
nada

Pouco Moderadamente Bastante

Muito

1.

Em que medida esta satisfeito(a)
com a capacidade do seu familiar
para sentir afeto pelos outros, por
exemplo pelo seu
conjuge/companheiro, familia ou
amigos?

Em que medida o seu familiar
esta satisfeito(a) com as relagbes
com membros da sua familia?

Em que medida o seu familiar
esta satisfeito(a) com as relagdes
com 0s seus amigos?

Em que medida o seu familiar
esta satisfeito(a) com a relacao
com o seu conjuge/companheiro
ou com a auséncia de
cbnjuge/companheiro?

Em que medida o seu familiar
esta satisfeito(a) com a sua vida
sexual?

Em que medida o seu familiar
esta satisfeito(a) com as atitudes
de outras pessoas em relacéo a
ele proprio?

PARTE 2

88



Na segunda parte gostariamos de saber em que medida se sente incomodado pelos
sentimentos e problemas fisicos do seu familiar desde a les@o cerebral. Por favor
escolha a alternativa de resposta que mais se aproxima do seu grau de incémodo
atual (incluindo na semana passada), e assinale com um “X”. Se tiver dificuldades

no preenchimento do questionario, por favor peca ajuda.

A. Estas questdes sdo sobre o
grau de incdbmodo com os
sentimentos atuais do seu
familiar (incluindo na semana
passada).

Absolutamente
nada

Moderadamente

Bastante

Muito

1. Em que medida o seu familiar

esta incomodado(a) por se sentir

s6, mesmo quando esta com
outras pessoas?

2. Em que medida o seu familiar

esta incomodado(a) por se sentir

aborrecido?

3. Em que medida o seu familiar

esta incomodado(a) por se sentir

ansioso?

4. Em que medida o seu familiar

esta incomodado(a) por se sentir

triste ou deprimido?

5. Em que medida o seu familiar

esta incomodado(a) por se sentir

zangado ou agressivo?

B. Estas questdes sao sobre o
grau de incémodo atual do seu

familiar com os problemas fisicos

(incluindo na semana passada).

Absolutamente
nada

Moderadamente

Bastante

Muito

1. Em que medida esté
incomodado(a) com a lentidao
e/ou descoordenacao de
movimentos do seu familiar?

2. Em que medida esté

incomodado(a) com os efeitos de

outras lesdes além da cerebral
do seu familiar?
3. Em que medida esta

incomodado(a) por dores do seu

familiar, incluindo de cabeca?
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4. Em que medida esta
incomodado(a) por problemas
auditivos ou visuais do seu 0 0
familiar?
5. Em geral, em que medida esta
incomodado(a) com os efeitos da
lesdo cerebral do seu familiar? U O

Por favor verifigue se respondeu a todas as questdes.
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ANEXO 111 — Processo de Traducao e Retroversdao PCRS

A. PCRS - Doente
1. Traducédo

Patient Competency Rating Test

Dados de Identificacéo

Nome do paciente:

Data: [/ /

Instrucdes

No questionario que se segue é pedido que avalie a sua capacidade em realizar
uma variedade de competéncias muito praticas. Algumas das questfes poderdo ndo se
aplicar a coisas que faz regularmente, mas é pedido que complete cada questdo como se
fosse algo que tivesse que fazer. Em cada questdo, deve avaliar o quéo facil ou dificil
uma atividade em particular € para si e assinalar no espaco adequado.

Classificacdo das competéncias

1 — Nao consigo fazer

2 - Muito dificil de fazer

3 - Consigo fazer com alguma dificuldade
4 — Relativamente facil de fazer

5 — Consigo fazer com facilidade

Quado problemético é para mim preparar as minhas proprias refeicoes?
Quado problematico é para mim vestir-me a mim proprio?

Qudo problematico é para mim cuidar da minha higiene pessoal?
Quéo problematico é para mim lavar pratos?

Quéo problematico é para mim lavar roupa?

Quado problemaético é para mim gerir as minhas financas?

91



Quado problemético é para mim manter compromissos a horas?
Quéo problematico é para mim iniciar uma conversa num grupo?

Quéo problematico é para mim manter-me envolvido em atividades, mesmo que
cansado e aborrecido?

Quado problemaético é para mim lembrar-me do que jantei na noite passada?

Quado problemaético é para mim lembrar-me do nome de pessoas que vejo
regularmente?

Quado problemaético é para mim lembrar-me do meu horério diario?

Quado problemaético é para mim lembrar-me de coisas importantes que tenho para
fazer?

Quado problemaético é para mim guiar um carro, se tivesse que o fazer?
Quado problemaético é para mim arranjar ajuda quando estou confuso?
Quéo problematico seria para mim ajustar-me a mudancas inesperadas?

Quéo problematico seria para mim lidar com discussdes com pessoas que conheco
bem?

Quéo problematico é para mim aceitar criticas de outras pessoas?
Quado problemaético é para mim controlar o choro?

Quéo problematico é para mim comportar-me de forma adequada quando estou
rodeado de amigos?

Quéo problematico é para mim demonstrar carinho as pessoas?
Quado problemaético é para mim participar em atividades de grupo?

Quado problemaético é para mim reconhecer quando € que fiz ou disse algo que
aborreceu outra pessoa?

Quéo problematico é para mim agendar atividades do dia-a-dia?
Quéo problematico é para mim compreender novas instrugdes?

Quéo problematico é para mim desempenhar consistentemente as minhas
responsabilidades do dia-a-dia?

Quéo problematico é para mim controlar o meu temperamento quando algo me
aborrece?

Quéo problematico é para mim nao ficar deprimido?

Quado problemético é para mim impedir que as minhas emogdes afetem a minha
capacidade de realizar tarefas do dia-a-dia?

Quéo problematico é para mim controlar o meu riso?
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Patient Competency Rating Test

Dados de Identificacéo

Nome do paciente:

Data: [/ /
Instrucdes

Este questionario visa que o participante avalie a sua capacidade de realizar
determinadas tarefas praticas. Algumas das questfes poderdo ndo se aplicar diretamente
a situacdes reais, mas devera responder como se fosse algo que “teria que fazer”.

Classificacao

1 N&o sou capaz

2 Muito complicado

3 Com alguma dificuldade
4 Com relativa facilidade

5 Consigo facilmente

Questionario
Quado problemaético é preparar as minhas préprias refeicdes?
Qudo problematico é vestir-me?
Quado problemaético é cuidar da minha higiene pessoal?
Quado problemético é lavar a louga?
Quéo problematico é cuidar da roupa?
Quado problemaético é tratar das minhas finangas?
Quéo problematico é cumprir 0s meus compromissos atempadamente?
Qudo problematico é iniciar conversas em grupo?

Quéo problematico é manter-me empenhado nas atividades, mesmo estando cansado
ou aborrecido?

Quado problemético é lembrar-me do que jantei ontem (noite anterior)?
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Quado problemaético é lembrar-me do nome das pessoas que vejo regularmente?
Quéo problematico é lembrar-me do que tenho para fazer durante o dia?

Quaéo problemaético é lembrar-me das tarefas importantes que tenho que fazer?
Quado problemaético seria conduzir um automovel se tivesse que o fazer?

Quéo problematico é pedir ajuda quando me sinto confuso?

Quado problemético é adaptar-me a mudancas inesperadas?

Quéo problematico € lidar com as discussGes com as pessoas que conheco bem?
Quéo problematico é aceitar criticas dos outros?

Quado problemaético é controlar o choro?

Quéo problematico é portar-me de forma apropriada quando estou com amigos?
Quado problemaético é demonstrar afeto as pessoas?

Quado problemaético é participar em atividades de grupo?

Quado problemaético é reconhecer que aborreci/magoei alguém com algo que tenha
dito ou feito?

Quado problemaético é programar as minhas atividades diarias?
Quéo problematico é compreender novas indica¢es?

Quéo problematico é cumprir de forma consistente as minhas responsabilidades
diérias?
Quado problemaético é controlar as minhas rea¢es quando algo me incomoda?

Quéo problematico € evitar sentir-me deprimido?

Quéo problematico é evitar que as emocGes afetem a minha capacidade de cumprir
as tarefas diarias?

Qudo problematico é controlar o meu riso?
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2. Consenso

Patient Competency Rating Test

Dados de Identificacao

Nome do paciente:

Data: _/ /

Instrugdes

No questiondrio que se segue é-lhe pedido que avalie a sua capacidade em realizar uma
variedade de competéncias praticas. Algumas das questGes poderdo ndo se aplicar a situagoes
com que se depare regularmente, mas é pedido que complete cada questdo como se fosse
algo que “tivesse que fazer”. Em cada questdo, deve avaliar o qudo facil ou dificil uma

atividade em particular é para si e assinalar no espago adequado.

Classificacdo das competéncias

1 - Nao sou capaz

2 — Consigo muito dificilmente

3 — Consigo com alguma dificuldade
4 — Consigo com relativa facilidade

5 — Consigo facilmente

Quao problematico é para mim preparar as minhas préprias refeicées?

Quao problematico é para mim vestir-me?
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Quao problematico é para mim cuidar da minha higiene pessoal?

Quao problematico é para mim lavar a loica?

Quao problematico é para mim lavar a roupa?

Quao problematico é para mim gerir as minhas finangas?

Quao problematico é para mim cumprir os meus compromissos atempadamente?
Quao problematico é para mim iniciar uma conversa num grupo?

Quao problematico é para mim manter-me envolvido em atividades, mesmo que cansado

e aborrecido?
Quao problematico é para mim lembrar-me do que jantei na noite anterior?

Quao problematico é para mim lembrar-me do nome de pessoas que vejo regularmente?

Quao problematico é para mim lembrar-me dos meus horarios?

Quao problematico é para mim lembrar-me de coisas importantes que tenho para fazer?

Quao problematico seria para mim conduzir um automavel, se tivesse que o fazer?
Quao problematico é para mim conseguir ajuda quando estou confuso?

Quao problematico é para mim ajustar-me a mudangas inesperadas?

Quao problematico é para mim lidar com discussGes com pessoas que conhe¢o bem?
Quao problematico é para mim aceitar criticas dos outros?

Quao problematico é para mim controlar o choro?

Quao problematico é para mim comportar-me de forma adequada quando estou com

amigos?

Quao problematico é para mim demonstrar carinho as pessoas?

Quao problematico é para mim participar em atividades de grupo?

Quao problematico é para mim reconhecer quando fiz ou disse algo que aborreceu outra

pessoa?
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Quao problematico é para mim programar atividades diarias?
Quao problematico é para mim compreender novas instrugées?

Quao problematico é para mim desempenhar consistentemente as minhas

responsabilidades do dia-a-dia?

Quao problematico é para mim controlar o meu temperamento quando algo me aborrece?

Quao problematico é para mim evitar ficar deprimido?

Quao problematico é para mim impedir que as minhas emocdes afetem a minha

capacidade de realizar tarefas didrias?

Quao problematico é para mim controlar o meu riso?
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3. Retroversao

Patient Competency Rating Test
Identification:

Patient’s Name:

Date: [/ /

Instructions

The following questionnaire asks you to evaluate your capacity to perform several exercises.
Some of the questions may not apply to usual situations, but you’re asked to complete each
question as if it was something you “had to do”. In each question, you should assess how easy
or difficult each particular exercise it for you and mark the appropriate space.

Competency rating:

1 — Not able

2 — Very difficult to do

3 — Can do with difficulty
4 — Able to do

5 — Do with ease

How much of a problem is preparing my own meals?

How much of a problem is dressing myself?

How much of a problem is taking care of my personal hygiene?

How much of a problem is washing the dishes?

How much of a problem is doing laundry?

How much of a problem is managing my own finances?

How much of a problem is keeping my appointments on time?

How much of a problem is it to initiate a conversation in a group?

How much of a problem is staying involved in activities, even if bored or tired?

How much of a problem is remembering what | had for dinner last night?
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How much of a problem is remembering names of people I see often?

How much of a problem is remembering my daily schedule?

How much of a problem is remembering important things | must do?

How much of a problem would | have driving a car if | had to?

How much of a problem is getting help when I’m confused?

How much of a problem is adjusting to unexpected changes?

How much of a problem is handling arguments with people | know well?
How much of a problem is accepting criticism from other people?

How much of a problem is controlling crying?

How much of a problem is it acting appropriately when I’'m around friends?
How much of a problem is showing affection to people?

How much of a problem is participating in group activities?

How much of a problem is recognizing when something | say or do has upset someone else?
How much of a problem is scheduling daily activities?

How much of a problem is it to understand new instructions?

How much of a problem is perform consistently my daily responsibilities?
How much of a problem is controlling my temper when something upsets me?
How much of a problem is avoiding being upset?

How much of a problem is keeping my emotions from affecting my ability to go about the
day’s activities?

How much of a problem is controlling my laughter?
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Patient Competency Rating Test
Identification:

Patient’s Name:

Date: [/ /
Instructions

The following questionnaire asks you to evaluate your capacity to perform several exercises.
Some of the questions may not apply to usual situations, but you’re asked to complete each
question as if it was something you “had to do”. In each question, you should assess how easy
or difficult each particular exercise it for you and mark the appropriate response.

Competency rating:
1 — Not able

2 — Very difficult to do

3 — Can do with difficulty
4 — Able to do

5 — Do with ease

How much of a problem is preparing my own meals?

How much of a problem is dressing myself?

How much of a problem is taking care of my personal hygiene?

How much of a problem is washing the dishes?

How much of a problem is doing laundry?

How much of a problem is managing my own finances?

How much of a problem is keeping my appointments on time?

How much of a problem is it to initiate a conversation in a group?

How much of a problem is staying involved in activities, even if bored or tired?
How much of a problem is remembering what | had for dinner last night?
How much of a problem is remembering names of people I see often?

How much of a problem is remembering my daily schedule?
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How much of a problem is remembering important things | must do?

How much of a problem would I have driving a car if | had to?

How much of a problem is getting help when I’'m confused?

How much of a problem is adjusting to unexpected changes?

How much of a problem is handling arguments with people | know well?
How much of a problem is accepting criticism from other people?

How much of a problem is controlling crying?

How much of a problem is it acting appropriately when I’m around friends?
How much of a problem is showing affection to people?

How much of a problem is participating in group activities?

How much of a problem is recognizing when something | say or do has upset someone else?
How much of a problem is planning daily activities?

How much of a problem is it to understand new instructions?

How much of a problem is perform consistently my daily responsibilities?
How much of a problem is controlling my temper when something upsets me?
How much of a problem is avoiding being upset?

How much of a problem is keeping my emotions from affecting my ability to go about the
day’s activities?

How much of a problem is controlling my laughter?
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Patient Competency Rating Test
4. Versao Final

Dados de Identificacéo

Nome do paciente:

Data: [/ /
Instrucbes

No questionario que se segue é-lhe pedido que avalie a sua capacidade em realizar uma
variedade de competéncias préaticas. Algumas das questdes poderdo ndo se aplicar a
situacBes com que se depare regularmente, mas é pedido que complete cada questdo
como se fosse algo que “tivesse que fazer”. Em cada questdo, deve avaliar o quao fécil

ou dificil uma atividade em particular é para si e assinalar no espaco adequado.

Classificacdo das competéncias

1 — Né&o sou capaz

2 — Consigo muito dificilmente

3 — Consigo com alguma dificuldade
4 — Consigo com relativa facilidade

5 — Consigo facilmente

Quado problemético é para mim preparar as minhas proprias refeicdes?
Quéo problematico é para mim vestir-me?

Quado problemaético é para mim cuidar da minha higiene pessoal?
Quéo problematico é para mim lavar a loica?

Quéo problematico é para mim lavar a roupa?
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Quado problemaético é para mim gerir as minhas finangas?

Quado problemético é para mim cumprir 0S meus compromissos atempadamente?

Quado problemaético é para mim iniciar uma conversa num grupo?

Quado problemaético é para mim manter-me envolvido em atividades, mesmo que
cansado e aborrecido?

Quéo problematico é para mim lembrar-me do que jantei na noite anterior?

Quado problemaético é para mim lembrar-me do nome de pessoas que vejo
regularmente?

Quéo problematico é para mim lembrar-me dos meus horarios?

Quéo problematico é para mim lembrar-me de coisas importantes que tenho para
fazer?

Quéo problematico seria para mim conduzir um automovel, se tivesse que o fazer?

Quado problemaético é para mim conseguir ajuda quando estou confuso?
Quado problemaético é para mim ajustar-me a mudancgas inesperadas?

Quéo problematico é para mim lidar com discussdes com pessoas que conhecgo
bem?

Quado problemaético é para mim aceitar criticas dos outros?
Qudo problematico é para mim controlar o choro?

Quéo problematico é para mim comportar-me de forma adequada quando estou com
amigos?

Quado problemaético é para mim demonstrar carinho as pessoas?
Quéo problematico é para mim participar em atividades de grupo?

Quéo problematico é para mim reconhecer quando fiz ou disse algo que aborreceu
outra pessoa?

Quéo problematico é para mim programar atividades diarias?
Quado problemético é para mim compreender novas instrugdes?

Qudo problematico é para mim desempenhar consistentemente as minhas
responsabilidades do dia-a-dia?

Quéo problematico é para mim controlar o meu temperamento quando algo me
aborrece?

Quéo problematico é para mim evitar ficar deprimido?

Quéo problematico é para mim impedir que as minhas emocdes afetem a minha
capacidade de realizar tarefas diarias?

Quéo problematico é para mim controlar o meu riso?
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