CESPU

INSTITUTO SUPERIOR
DE CIENCIAS DA SAUDE
NORTE

Fabiana Bastos de Almeida

Estudo do Luto Antecipado em Cuidadores
de Doentes com Deméncia

DISSERTACAO DE MESTRADO
Mestrado de Psicogerontologia

2013



CESPU

INSTITUTO SUPERIOR
DE CIENCIAS DA SAUDE
NORTE

Instituto superior de Ciéncias da Saude, Norte, CESPU
Departamento de Psicologia

Mestrado de Psicogerontologia

ESTUDO DO LUTO ANTECIPADO EM CUIDADORES DE
DOENTES COM DEMENCIA

Fabiana Bastos de Almeida

Candidatura ao Grau de Mestre em Psicogerontologia sob:

Orientagao: Co-orientagao:
Prof. Dr.2 Maria Manuela da Prof. Dr.2 Maria Prazeres
Silva Leite Goncalves

Gandra, 2013



Agradecimentos

Agradeco...

Com profundo respeito e admiracdo a todos os que me acompanharam e

apoiaram ao longo desta jornada de trabalho.

A Prof. Dr.2 Manuela Leite, Coordenadora do Mestrado de Psicogerontologia
do Instituto Superior de Ciéncias da Saude, mentora em muitas disciplinas
que estdo na base da minha formacéo, pela dedicacdo, empenho e sabedoria

que me transmitiu, ao longo do desenvolvimento da tese.

A Dr.2 Margarida Sobral, Psicdloga do Hospital Magalhdes Lemos, pelo
acompanhamento, recep¢do e empenho que demonstrou na minha

integragao no servigo de Psicogerontologia,

A Dr.2 Aida Neto (ADR), & Dr.? Joana Oliveira (Centro de dia de Carvalhais),
Dr.2 Ana Taborda (APFADA) pela colaboragdo, amabilidade e interesse que
demonstraram pelo projecto desenvolvido.

A todos os CUIDADORES, que em anonimato e voluntariosamente
participaram no processo de partilha de informac&o, a sua generosidade,
abertura e disponibilidade, que permitiram o desenvolvimento deste projecto
de investigacéo.

Aos meus familiares e amigos.



Prefacio

Este trabalho € a compilagdo de um conjunto de atividades que se
desenvolveram ao longo do 2° Ano Curricular do Mestrado de
Psicogerontologia, do Instituto Superior de Ciéncias da Saude - Norte, com
vista a candidatura de Grau de Mestre em Psicogerontologia. Foi realizado
sob a orientagdo da Prof. Dr.2 Manuela Leite, e co-orientagdo da Prof. Dr.?

Maria Prazeres Goncalves.

A especificidade deste trabalho centra-se no estudo do construto Luto
Antecipado, como uma variavel que se desenvolve e assombra o cuidador ao

longo da prestagéo de cuidados, a doentes com Deméncia.

Por conseguinte, este projecto desenvolveu-se em duas fases: 1) Validagao
do Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory - Short Form (MM-CGI-SF),
numa amostra da populagao portuguesa, instrumento de avaliagdo do Luto
Antecipado especifico para a populacdo portuguesa, devido a sua
reestruturacao factorial e; 2) Estudo do Luto Antecipado em cuidadores
de doentes com Deméncia, o qual permite conhecer de que forma se

desenvolve este fendmeno, ao longo do percurso da doencga.

Ao longo do desenrolar deste estudo, foi ainda possivel apresentar no Il
Congresso Internacional de Gerontologia e Geriatria, a comunicagédo “LUTO
ANTECIPADO EM CUIDADORES DE DOENTES COM DEMENCIA”, do qual

resultou um artigo em publicag&o no livro de atas.

Com a elaboracdo deste trabalho perspectivou-se, ndo sé poder vir a
contribuir para o desenvolvimento futuro de trabalhos pessoais, como
também constituir matéria prima valida para o alargamento de mais trabalhos

de investigacéo.

Perspectiva-se ainda que este trabalho possibilite o desenvolvimento de um
projeto de intervengdo em grupos de cuidadores, tendo como base a tematica
do Luto Antecipado.
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RESUMO

Objetivos: O presente artigo descreve a afericdo e descricdo do Marwit-
Meuser Caregiver Grief Inventory - Short Form (MM-CGI-SF), para a
populagao portuguesa. Esta escala surgiu com a finalidade de explorar o luto
antecipado, como novo construto associado a sintomatologia depressiva,

sobrecarga e exaustao, sentida pelos cuidadores de doentes com deméncia.

Método: Embora existam duas versdées da MM-CGI, optou-se por utilizar a
versao reduzida de 18 itens. A amostra é constituida por 116 cuidadores de
doentes com deméncia, com idade média de 58.55 anos (DP=14.41),
maioritariamente do género feminino (68.1%), casados (75%) e com
escolaridade igual ou inferior a 4 anos (41.3%). Na sua maioria séo
cuidadores primarios (68.1%), e no que concerne ao grau de parentesco

predominam os filhos cuidadores (50.9%), seguindo-se os cénjuges (33.6%).

Resultados: Os dados foram submetidos a uma analise da validade do
construto e da consisténcia interna, quer para o total da escala, quer para as

diferentes subescalas encontradas.

Conclusao: A validacdo do instrumento MM-CGI-SF para a populacéo

portuguesa, demonstrou uma boa consisténcia interna e fidelidade.

Palavras chave: Luto Antecipado, Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-

Short Form, Deméncia, Cuidadores, Prestacao de Cuidados.



ABSTRACT

Purpose: The presente article describes the admeasurement and description
of Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory - Short Form (MM-CGI-SF) for the
portuguese population. This scale has emerged in order to explore the
anticipatory grief as a new construct associated with depressive symptoms,

overload and exhaustion, felt by caregivers of patients with dementia.

Method: Although there are two versions of the MM-CGI, it was decided to
use the short version of 18 items. The sample consisted of 116 caregivers of
patients with dementia with an average age of 58.55 years (SD = 14:41),
mostly of females (68.1%), married (75%) and education equal to or less than
4 years (41.3%). The majority are primary caregivers (68.1%), and with regard
to kinship caregivers predominate the children (50.9%), followed by spouses

(33.6%).

Results: The results submit an analysis of the construct validity and internal
consistency either for the total scale, such as for the different subscales

found.

Conclusion: The validation of the MM-CGI-SF for the Portuguese population,

demonstrated good internal consistency and fidelity.

Keywords: Anticipatory Grief, Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short

Form, Dementia, Caregivers, Care Delivery.



INTRODUCAO

O conceito de luto antecipatério foi criado na década de 1940 por Eric
Lindemann, sendo usado para descrever o luto experienciado na antecipacéo da
morte real, ou seja um tempo de ensaio para a experiéncia da morte (Fulton, 2003;
cit in Schoenberg, Carr, Kutscher, Peretz & Goldberg, 1974). Esta experiéncia
engloba a complexidade da dor de perder uma pessoa emocionalmente proxima —

ente querido, e com um grande impato na sua vida quotidiana.

A definicdo de Luto Antecipado embora amplamente desenvolvida e aplicada
guase em exclusivo ao contexto das doengas terminais, para expressar 0 processo
de adaptagdo a uma perda anunciada, surge como um construto explicativo da
depressao e sobrecarga evidenciada pelos cuidadores de doentes demenciados

(Gaugler, Zarit, & Pearlin, 2003; Vitaliano, Russo, Young, Teri, & Maiuro, 1991).

Nas deméncias, o processo de luto antecipatdrio, ndo sé permite ao cuidador uma
preparagcao para a vida apdés a morte da pessoa amada, como também possibilita
o reconhecimento das "mini-perdas" ao longo desta longa jornada («long journey»)
(Morton, 2003). Estas incluem a perda de objetivos e planos futuros, assim como,
do estilo de vida social e econdmico, do companheirismo e intimidade,

independéncia e liberdade, durante a fase de prestagédo de cuidados (Ross, 2008).

Meuser e Marwit, ao longo dos ultimos anos (2001, 2002, 2005), tém-se dedicado
ao estudo do luto antecipado em cuidadores de doentes com deméncia. Em 2001,
constituiram 16 «focus group» com cuidadores, semi-estruturados de acordo com

o grau de parentesco (filhos e cénjuge), estado (inicio, meio, fim e prés morte do



doente) e progressdo da doenca (CDR'). A partir dos mesmos e recorrendo a
métodos quantitativos e qualitativos na avaliacdo do luto, concluiram a existéncia
de um processo de luto antecipado que varia ao longo da prestagao de cuidados,

com uma intensidade semelhante a experienciada no luto real (p6s morte).

Tais constatagdes conduziram a construgdo de um instrumento de avaliagcido do
luto antecipado em cuidadores de doentes com deméncia de Alzheimer (Marwit &
Meuser, 2002). A elaboracdo do instrumento teve como base 184 declaragbes das
experiéncias pessoais de luto, obtidas através dos «focus group». Estas
declaragdes foram na sua maioria citadas, outras adaptadas e reformuladas, de
forma a construir um questionario de facil administragdo. Foram cotadas numa
escala do tipo Likert de cinco pontos, que variavam gradativamente de “discordo
plenamente” a “concordo plenamente”. Depois de administrada a escala MM-CGI
(Marwit & Meuser - Caregiver Grief Inventory) a 166 individuos, em conjunto com
outros instrumentos (Beck Depression Inventory, Anticipatory Grief Scale,
Caregiver Strain Index, Caregiver Well-Being Scale—Basic Needs e Perceived
Social Support—Family Questionnaire), procederam ao tratamento estatistico. Com
a analise da assimetria foi possivel excluir alguns itens. A analise fatorial permitiu
aceder a 61 fatores composto por 100 itens. Estes sofreram uma redugao para 39
fatores estratificados em 61 itens. Devido a baixa consisténcia interna de alguns
itens, estes foram reduzidos a 50, numa organizacdo fatorial reduzida a trés

fatores: F1-Sobrecarga e Sacrificio pessoal, («Personal Sacrifice & Burdeny): ltens

A 1,3, 4,7, 11,17, 20, 21, 25, 28, 29, 35, 39, 40, 41, 42, 44, 49; F2- Profunda

Tristeza e Saudade, («Heartfelt Sadness & Longing»): Itens B: 2, 9,14,15, 18, 19,

! Classificagdo segundo a Clinical Dementia Rating (CDR), em | — leve; Il — moderada; Il — grave.



27, 30, 31, 36, 37, 38, 43, 48 e 50 e F3- Preocupacéo e Sentir Isolamento, («Worry

& Felt Isolation»): Itens C: 5, 6, 10, 12, 13, 16, 24, 26, 32, 33, 34 e 46; e ltens
invertidos Ci: 8, 22, 23, 45 e 47. O fator 1 esta focalizado nas perdas individuais
tais como: préprio papel na sua vida, liberdade pessoal, compromissos de saude e
diminuicdo de energia. Em contrapartida, o fator 2 visa as emogdes interpessoais
que o cuidador sente tais como tristeza e falta de aceitagao pelo ébvio. Por ultimo,
o fator 3 inclui sentimentos de ligagao e apoio com os outros, ou seja, com 0 apoio

social recebido e percepcionado pelo cuidador (Marwit & Meuser, 2002).

Ao nivel psicométrico, os autores verificaram que: (1) os itens explicam 34% da
variancia interna; (2) os valores de Kaiser-Meyer-Olkin (.889), confirmam os
critérios psicométricos da analise fatorial; e (3) o somatdrio total dos itens do MM-
CGIl apresentava uma elevada consisténcia interna (a=.96), assim como, 0s
respetivos fatores - F1 (a=.93); F2 (a=.90); e F3 (a=.91). Por ultimo, o estudo
correlacional entre MM-CGlI e os instrumentos supramencionados, demonstram a
validade do construto, na medida em que cada fator se correlaciona de forma

significativa e moderada, com mesmos (Marwit & Meuser, 2002).

De acordo com os autores, o MM-CGI revelou-se um bom instrumento de
avaliacdo e mensuragao consistente do luto no cuidador e, por conseguinte, de
interesse clinico, terapéutico e investigativo. Evidenciam a natureza flutuante do
luto e enaltecem a singularidade desta perspectiva na compreensao do fenbmeno
da prestacéo de cuidados, apesar de possuir carateristicas comuns a depressao e

a sobrecarga.



Em 2005, Marwit e Meuser, desenvolveram uma vers&do reduzida desta escala
denominado de Marwit-Meuser Caregiver Inventory - Short Form (MM-CGI-SF),
com o objetivo de maximizar a correlacdo dos itens dentro do mesmo fator e

minimizar a sua correlagdo com os outros fatores.

A MM-CGI-SF, é composta por 18 itens e a semelhanga do original (50 itens) é de
auto-preenchimento, de acordo com uma escala tipo Likert. Apesar da eliminacao
de 32 itens, incluindo os invertidos, mantém a mesma estrutura fatorial adaptando,
no entanto, uma nova organizagdo dos itens. A escala ficou reorganizada da

seguinte forma: F1-_Sobrecarga e Sacrificio Pessoal, («Personal Sacrifice &

Burdeny»): ltens A: 1, 2 ,10, 16, 17 e 18; F2- Profunda Tristeza e Saudade,

(«Heartfelt Sadness & Longing»): ltens B: 4, 8, 9, 11, 12 e 15) e F3- Preocupacédo

e Sentir Isolamento, («Worry & Felt Isolation»): Itens C: 3, 5, 6, 7, 13 e 14) (Marwit

& Meuser, 2005).

A pontuacdo de cada fator obtém-se através do somatorio do resultado de cada
item (Fator 1 Total: 2 6 itens A; Fator 2 Total: 2 6 itens B; e Fator 3 Total: 2 6 itens
C) e o nivel total de Luto/Dor resulta do somatorio total dos trés fatores (Z itens (A

+B +C); 18 itens).

A validagao desta escala foi realizada com uma amostra de 292 cuidadores, sendo
replicada a metodologia utilizada na escala original. Os resultados obtidos revelam
uma elevada consisténcia interna, na sua totalidade (0=.90) e ao nivel dos
diferentes fatores (F10=.83, F2a=.80, F3a=.80). A semelhanca do original, o
estudo correlacional do MM-CGI-SF com outras escalas (Beck Depression

Inventory, Anticipatory Grief Scale, Caregiver Strain Index, Caregiver Well - Being



Scale - Basic Needs e Perceived Social Support - Family Questionnaire),
corroboraram a validade do construto. Para além disso, foi realizado um estudo
correlacional entre os trés fatores de MM-CGI-SF e MM-CGI, verificando-se

valores de correlagdo de .915, .925, e .928, respetivamente (p<.01).

A MM-CGI-SF, resultou num instrumento composto por 18 itens de facil aplicagao,
que permite para além de obter o valor total de Luto, e dos trés fatores, elaborar
um perfil pessoal de luto que nos indica, se os valores apresentados s&o baixos,
meédios ou elevados. De acordo com os autores, as pontuagdes que se localizam
na area superior (um desvio padrao acima da média), poderdo indicar que os
cuidadores necessitam de uma intervencao formal ou assisténcia de suporte para
melhorar as estratégias de coping. Baixas cotagbes (um desvio padrao abaixo da
meédia), sugerem um processo de negagcdo ou minimizagdo da angustia. Estas
podem ainda, serem indicadores de uma adaptacgao positiva, caso o individuo néo
mostre sinais de luto reprimido ou disturbios psicolégicos. As pontuagdes
médias/centrais designam reagdes normais. Marwit & Meuser (2005), indicam
estes resultados como meras orientagdes para discussido e suporte, uma vez que

s&80 necessarias mais investigagdes para uma interpretagao especifica.

Com os resultados das diferentes subescalas é ainda possivel elaborar um grafico.
Neste, coloca-se um “X”, 0 mais proximo da pontuacao obtida em cada subescala,
com posterior ligacdo dos “X’s”, do qual resulta um perfil de Luto. A partir deste

perfil, poder-se-a abrir uma discussao em grupo.



METODO

* Participantes

A amostra é composta por 116 sujeitos, de ambos os sexos, com predominancia
do género feminino (68.1%). A média de idades é de 58.55 (DP=14.41), sendo na
sua maioria casados (75%) e com escolaridade igual ou inferior a 4 anos (41.3%).
Os cuidadores sao maioritariamente primarios (68.1%), prevalecendo os filhos
(50,9%) seguidos dos conjuges (33.6%). Grande parte da amostra encontra-se

profissionalmente ativa (59.5%).

A deméncia mais prevalente subjacente a prestacao de cuidados € a deméncia de
Alzheimer (69,8%), precedida da deméncia Mista (12.9 %) e Vascular (12.1%),
encontrando-se na sua maioria na fase |l (moderada) (44.8%) e fase Il (grave)
(31.9%). No ato de cuidar, a amostra revela que o tempo médio de prestagao de

cuidados é de 12 horas por dia.

* Procedimentos

Para a exequibilidade deste estudo foram necessarios alguns procedimentos. O
primeiro diz respeito a tradugdo e retroversdo do instrumento MM-CG-SF para a
lingua portuguesa, o segundo a aplicagdo do instrumento e o terceiro ao

tratamento dos dados.

O processo de traducao e retroversao foi efetuado em duas fases. A primeira fase,

Traducéo Inicial, consistiu na traducéo direta da verséo original inglesa do MM-
CGI-SF para a lingua portuguesa. A segunda fase Retroverséo, «back translationy,

foi efetuada por um tradutor oficial de inglés, sem qualquer conhecimento do



questionario original e sem formagédo e conhecimento na area da saude, sendo
comparada com a tradugdo original, mantendo assim, a integridade do

instrumento.

A aplicacao do instrumento sucedeu maioritariamente em meio hospitalar (Hospital

Magalhdes Lemos), e através de duas Associagbes (Associagdo Portuguesa de
Familiares e Amigos de Doentes de Alzheimer - Norte, e Associacdo Para o
Desenvolvimento de Rebordosa) e do Centro de dia de Carvalhais. Todos os
dados foram recolhidos através de uma entrevista individual a cada participante,
com excecao dos participantes provenientes da APFADA, os quais foram auto-
preenchidos e entregues via correio e numa plataforma on-line Software Survey

Monkey.

¢ Analise Estatistica

No tratamento estatistico recorreu-se a Estatistica Descritiva para caraterizar a
amostra (médias, frequéncias, desvios padrao e percentagens), e a Estatistica

Inferencial para calcular a validade e fidelidade do instrumento.

No calculo da validade do construto realizaram-se duas Analises Fatoriais
Exploratérias: (1) Analise Fatorial Varimax dos Componentes Principais; (2)
Anélise Fatorial Varimax, forgada a trés fatores (tendo em consideragdo o estudo
original), assim como, o calculo do Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) e do Teste de

Esferecidade de Bartlett's, respetivamente.

Com o objetivo de calcular a fidelidade do instrumento, optou-se por calcular o

coeficiente Alpha de Cronbach, que corresponde a uma medida de consisténcia

N



interna que permite explorar o grau, em que o instrumento produz resultados
consistentes ou equivalentes, sendo uma representacéo legitima e adequada do

construto, ou auséncia de erro aleatorio.

RESULTADOS

1. Analise Fatorial:
Realizaram-se duas analises fatoriais, uma dos Componentes Principais e outra
Forcada a 3 fatores. Ambas obtiveram os mesmos valores de Kaiser-Meyer-Olkin
(KMO= .818), e no Teste de Esferecidade de Bartlett s (p=0.00), confirmando a

exequibilidade das analises fatoriais.

Por conseguinte, iniciou-se a Analise Fatorial Exploratoria, com a Anélise das
Componente Principais, com rotagdo varimax (Tabela 1), extraindo-se 4 fatores,
com valores de saturagdo minimos de .529 e maximos de .847, explicando
63.80% de variancia. A estrutura fatorial assume a seguinte distribuicdo: F1
(itens):1, 2, 16, 17 e 18; F2 (itens): 4, 6, 8,9, 11, 12 e 15; F3 (itens): 3,7 e 13; e F4

(itens): 5, 10 e 13.

Posteriormente, realizou-se a Analise Fatorial forcada a 3 fatores (Tabela 1),
constatando-se que, os valores de saturacdo assumem o valor minimo de .434 e
maximo de .823, com um total de variancia explicada de 56.87%. Neste caso,
houve uma nova distribuicdo dos itens, pelos 3 fatores: F1 (itens):1, 2, 10, 13, 16,

17 € 18; F2 (itens): 4, 5, 8, 9, 11, 12, e 15; e F3 (itens): 3, 6, 7, 14.

2. Fidelidade

11



Com a finalidade de avaliar a fidelidade do instrumento, procedeu-se a analise do
Alpha de Cronbach da estrutura fatorial composta por 4 fatores (maior variancia

explicada), assim como, do total dos itens do MM-CGI-SF (Tabela 2).

O total da escala apresenta um valor a=.695. No que concerne aos varios fatores,
verifica-se que o F3 apresenta uma consisténcia interna mais elevada (a=.662) ,

precedida do F2 (0=.657) , F4 (0=.613) e F1(a=.584).

DISCUSSAO

Através da realizacdo deste estudo foi possivel concretizar a traducao e validagao
da Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (MM-CGI-SF) (Marwit &
Meuser, 2005), para a populagdo portuguesa, constituindo-se o0s objetivos
primordiais deste estudo. O processo de tradugdo e retroversdo, demonstrou a

pertinéncia da escala em termos semanticos, no contexto nacional.

A Analise Fatorial Exploratoria (AFE), é utilizada normalmente na determinagéo
das qualidades métricas de escalas psicolégicas. Esta permite descrever um
conjunto de variaveis (ou itens), assim como, os respectivos fatores pela analise

inter-correlagdes (Martinez & Ferreira, 2008).

No estudo em questdo, optou-se por aplicar uma rotagdo Ortogonal Varimax aos
resultados, pois permite inferir quais os itens que melhor se correlacionam nos

diferentes fatores independentes da escala (Pestana & Gageiro, 2000).

Segundo Martinez e Ferreira (2008), para ser considerada valida uma AFE, é
necessario que os valores obtidos no KMO sejam superiores a .50 (valores

aceitaveis) e um nivel de significancia de p=.000 no teste de Esfericidade de

1?2



Bartlett’s. Os resultados obtidos, confirmaram que a AFE é boa, permitindo a

persecucao da analise fatorial.

Neste sentido, foram efetuados dois tipos de analise: Analise Fatorial dos
Componentes Principais (AFCP) e Analise Fatorial Forgada a trés Fatores (AF3F).

Esta ultima foi realizada tendo em conta a organizagao fatorial da escala original.

Posto isto, constatou-se que variancia explicada pela AFCP é superior a variancia
explicada da AF3F, sugerindo ser a mais adequada a populagédo portuguesa. Os
valores de correlagao entre itens, corroboram a adequabilidade da estrutura fatorial
composta por 4 fatores, tendo em consideragdo que possuem valores minimos e

maximos superiores a AF3F.

O passo seguinte, incidiu na analise da organizagéo fatorial resultante de cada
uma das analises fatoriais, em contraposicdo com a estrutura fatorial da escala
original. Verificou-se que, na AFCP: F1 perde o item 10 (correspondente a F1 da
versao original); F2 mantém todos os itens da escala original, absorvendo o item 6
(originario de F3); F3 (itens: 3, 7, 14) e F4 (5, 10, 13), correspondem na verdade a
uma fragmentacdo do F3 da escala original. Assim sendo, o F3 denominado na
escala original de “Preocupacgao/lsolamento”, subdivide-se na populagéo
portuguesa em dois fatores, nos quais o F3 inclui as afirmacgdes relacionadas com
o Isolamento: “Ndo tenho ninguém com quem comunicar’, “Os meus amigos
simplesmente ndo compreendem aquilo por que estou a passar’, e “As pessoas
mais proximas de mim ndo entendem o que estou a passar’. Por sua vez o F4,
agrupa as afirmagdes que se encontram mais direcionadas para a problematica da

Preocupacgao: “Passo muito tempo preocupado com as coisas mas que ainda

12



virdo”, “Vou estar preso nesta situagdo, ndo sei por quanto tempo’, e “Fico
acordado(a) a maior parte das noites preocupado(a) com o que esta acontecer e

como me vou desenvencilhar no futuro”.

Na analise da organizacdo da AFF3F, verifica-se que: F1 ganha o item 13
correspondente a F3 da versao original; F2 ganha o itens 5 proveniente de F3 da

versao original; e F3 € composto apenas pelos itens 3, 6, 7, 14.

Tendo em consideracdo estas duas organizagbes, por comparagdo com a
estrutura fatorial da MM-CGI-SF, considera-se que apesar da subdivisdo na AFCP
do fator F3 em outros 2 fatores, € a que melhor preserva a estrutura original e que
melhor espelha a nossa realidade. A fragmentagdo do fator 3, dever-se-a as
diferengas culturais entre a populagdo portuguesa e americana, que definem
Preocupacgéo e Isolamento como conceitos dissociados, contrariamente a versao

original.

Os valores de Alpha de Cronbach indicam-nos a consisténcia interna de um
instrumento de avaliagcdo. Segundo Pestana e Gageiro (2000), uma boa
consisténcia interna resulta de valores de Alpha de Cronbach superiores a .700, o

gue nao se verifica na nossa amostra, tendo em consideragdo que o valor de “a

no total da escala é de .695, em F1 de .584; F2 a=.657 ; F3 a= .662 e F4 0=.613.

No entanto, ndo podemos desconsiderar o facto de esta ser composta apenas por
18 itens, e que o F3 e F4 contém unicamente 3 itens cada. Neste contexto, e tendo

em consideracdo que o valor de “a” depende do numero de itens que constituem

cada fator (maior numero de itens conduzem a valores de “a” mais elevados)

(Cortina, 1993), e que em escalas com um numero de itens reduzidos e valores de
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a” inferiores a .70, o mais importante é o valor de correlagdo entre cada um dos
itens com o seu fator (Field, 2005). Por conseguinte, pode considerar-se que esta
estrutura fatorial apresenta uma consisténcia interna razoavel. Recorda-se ainda
que, os valores de correlagao entre os itens na AFCP e os seus respetivos fatores,

variam entre valores excelentes (.847 >.710) e bons (.579 >.550).

CONCLUSAO

A validac&o da escala Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory - Short Form (MM-
CGI-SF), na amostra da populagdo portuguesa, mantém a estrutura original
composta por 18 itens, mas distribuidos por 4 subescalas, assumindo a seguinte

organizagdo: Subescala Sobrecarga e Sacrificio Pessoal (ltens A: 1, 2, 16, 17 e

18); Subescala Profunda Tristeza e Saudade, (ltens B: 4, 6, 8, 9, 11, 12 e 15);

Subescala Isolamento (Itens C: 3, 7 e 14) e Subescala Preocupacéo (ltens D: 5,

10, e 13).

A pontuacdo de cada fator obtém-se através do somatorio do resultado de cada

item (Subescala 1 - Total: 2 5 itens A; Subescala 2 - Total: 2 7 itens B; Subescala

3 -Total: 2 3 itens C e Subescala 4 - Total: 2 3 itens D) e o nivel total de Luto/Dor

resulta do somatorio total dos quatro fatores (Z itens (A +B +C+D); 18 itens).
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TABELAS
Tabela 1 - Estrutura Fatorial Exploratéria: Andlise dos Componentes Principais e

Forgcada a trés fatores.

Analise Fatorial forcada a trés
Analise das Componentes Principais

fatores
Itens Fatores Itens Fatores
F1 F2 F3 F4 F1 F2 F3
17. .846 .000 .155 113 17. .823 .196
2. .812 234 .053 .087 18. .792 116 .140
16. .806 A79 272 .095 16. 774 129 .332
1. .786 216 .044 .030 2. .769 193 131
18. 707 .080 .159 .365 10. .740 184
4. .079 .802 .020 180 1. .723 164 131
15. .017 .769 .248 113 13. 434 242
8. .108 .689 .038 .095 4. .108 .812
6. 195 .616 .383 -.269 15. .752 314
11. .305 .611 144 .015 8. .106 .679 114
12. .295 .609 143 .190 9. .615 -.203
9. -.033 .529 -.196 .354 12. .321 .607 199
7. .235 .015 .847 .058 11. .260 .563 .241
14. A72 .081 .828 157 5. 410 .532
3. .062 .280 .656 .075 7. .255 .822
13. .159 .078 .136 727 14. .233 .785
5. .158 .381 .079 .705 3. 243 .655
10. 549 .079 .160 .597 6. 487 .528
Variancia Variancia
21.22 40.64 53.43 63.80 34.65 47.59 56.87
Explicada % Explicada %
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Tabela 2 - Determinagao dos coeficientes de fidelidade para os 4 fatores e o

total do MM-CGI-SF.

Alpha de Cronbach

Fator 1 .584
Fator 2 .657
Fator 3 .662
Fator 4 .613

Total .695
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Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (MM-CGI-SF)

(Versao portuguesa, traduzida e adaptada por: Almeida, F., Leite, M., Gongalves,
P., Sobral, M., & Rodrigues, E., 2013, a partir da versao original Marwit-Meuser

Caregiver Grief Inventory - Short Form, 2005)

Instrugoes:

Este inventario destina-se a medir a experiéncia de dor / luto em atuais cuidadores
de pessoas que vivem com deméncia progressiva (e.g. Doenga de Alzheimer). Leia
cada afirmagdo cuidadosamente, depois decida qual o seu grau de agrado de
concordancia ou discordancia com o que é dito. Assinale um numero de 1 a 5,
usando a chave abaixo indicada (e.g. 5 = concordo plenamente). E importante que

responda a todos os itens para que os resultados sejam exatos.

CHAVE DE RESPOSTAS
1 = Discordo plenamente // 2 = Discordo // 3 = Concordo em parte // 4 = Concordo

/' 5 = Concordo plenamente

Tive que desistir de muita coisa para ser um

cuidador (a).

2 | Sinto que estou a perder a minha liberdade. 11213[4|5|A

3 | N&o tenho ninguém com quem comunicar. 112|3|4]5|C

Sinto-me vazio e doente sabendo que esta pessoa

que amo se “foi”.

Passo muito tempo preocupado com as coisas mas

gue ainda virao.

N



A deméncia € uma dupla perda... perdi a
proximidade com a pessoa que amo e a ligagdo com

a minha familia.

Os meus amigos simplesmente n&do compreendem

aquilo por que estou a passar.

Tenho saudades do que ja passou, do que tinhamos

e do que partilhamos no passado.

Conseguiria lidar melhor com outras sérias doencgas

incapacitantes do que com esta.

10

Vou estar preso nesta situagédo, nao sei por quanto

tempo.

11

Déi quando o/a coloco na cama a noite e me

apercebo que ele/ela “nao esta 1a”.

12

Sinto-me muito triste com o que esta doenga causou.

13

Fico acordado (a) a maior parte das noites
preocupado (a) com o que esta acontecer e como

me vou desenvencilhar no futuro.

14

As pessoas mais proximas de mim n&o entendem o

que estou a passar.

15

Ja perdi outras pessoas que me eram proximas, mas
as perdas que agora experimento sdo muito mais

arrasadoras.

16

Perdi a minha independéncia... n\ao tenho liberdade

para fazer o que me apetece, o0 que quero.

21




17

Gostaria de ter uma ou duas horas por dia para mim,

para prosseguir com 0s meus interesses pessoais.

18

Estou preso (a) nesta fungéo de cuidador (a) e ndo

ha nada que possa fazer sobre isto.

77
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RESUMO

Objetivo: Verificar se a sintomatologia depressiva comummente associada a
prestacdo de cuidados a doentes com deméncia, deriva de um processo de

Luto Antecipado.

Método: Foi administrado um Questionario Sécio demografico, BDI e MM-
CGI-SF a 116 cuidadores. A amostra foi recolhida maioritariamente em meio
hospitalar, sendo essencialmente constituida por cuidadores primarios de
doentes com deméncia (68.1%), do género feminino (68.1%), com idade
média de 58.55 anos (DP=14.41). Predominam os filhos cuidadores (50,9%),
seguindo-se os codnjuges (33.6%). 31% dos cuidadores apresentam historial

depressivo anterior a prestacédo de cuidados.

Resultados: Os resultados revelam niveis médios de Depressao
(M=13.16;DP=9.53), e elevados de Luto Total (M=59.41;DP=12.38),
destacando-se a subescala Tristeza e Isolamento (M=25.15; DP=5.54).
Individuos com mais de 60 anos apresentam valores mais elevados e
estatisticamente significativos em praticamente todas as dimensdes de luto e
depressdo. Cuidadores com historial depressivo prévio apresentam valores
mais elevados e estatisticamente significativos de depresséo (t (113)=2.41,
p=.017), relativamente aos que nao tém. ldentificou-se uma associagéo entre
a fase da doenca e os niveis de Luto total (x?=7.74, p=.021), e as subescalas
Sacrificio Pessoal e Sobrecarga (x*=7.52, p=.023; Tristeza e Saudade

(x2=8.05, p=.018).



Conclusoées: Os cuidadores apresentam niveis elevados de Luto antecipado,

justificativos da sintomatologia depressiva.

Palavras chave: Luto antecipado, Deméncia, Cuidadores, Depressao.

ABSTRACT

Purpose: Verify if the depressive symptomatology, commonly associated with

the care of patients with dementia, drift from a process of Anticipatory grief.

Methods: Was administered a socio-demographic questionnaire, BDI and
MM-CGI-SF to 116 caregivers. The sample was collected mostly in hospital,
being essentially composed of primary caregivers of patients with dementia
(68.1%), females (68.1%) with a mean age of 58.55 years (SD = 14:41).
Predominate children caregivers (50.9%), followed by spouses (33.6%). 31%

of caregivers had depressive history prior to providing care.

Results: The results showed average levels of depression (M = 13:16, SD =
9:53), and high Grief Total (M = 59.41, SD = 12:38), highlighting the subscale
Sadness and Felt Isolation (M = 25.15, SD = 5:54 .) Individuals older than 60
years have higher values and statistically significant in almost all dimensions
of grief and depression. Caregivers with previous depressive history, show
higher values, statistically significant of depression (t (113) = 2.41, p = .017),
compared to those who do not. Was l|dentified an association between stage

of disease and levels of Grief total (x 2 = 7.74, p = .021), and the subscales



Sacrifice Personal and Burden (x 2= 7.52, p = .023; Sadness and Longing (X 2

=5.8,p=.018).

Conclusions: Caregivers have high levels of Anticipatory Grief, supporting of

depressive symptomatology.

Keywords: Anticipatory Grief, Dementia, Caregivers, Depression.

INTRODUCAO

O aumento exponencial do numero de pessoas idosas, e a associagao entre
o processo de envelhecimento e a prevaléncia de doencgas cronicas e
incapacitantes, representa um novo desafio social (Kasper, Braunwald, Fauci,
Hauser, Longo et al., 2008). As deméncias, em especial a de Alzheimer, cuja
prevaléncia aumenta consideravelmente a medida que aumenta a idade (INE,
2011), foram consideradas como a Epidemia do Século XXI (Masik, 2001). A
sua natureza cronica e progressiva, com alteragdes ao nivel da memoria,
pensamento, orientagdo, compreenséo, calculo, linguagem e capacidade de
julgamento entre outros, conduzem o individuo para um estado de
dependéncia, cuja satisfagdo das necessidades depende de outrem, e da sua
capacidade para prestar cuidados (Prodgorski & King, 2009; Guarda, Galvao
& Gongalves, 2004). O seu impato individual, familiar e social, transformam
as deméncias num «problema de saude publica» (Monin & Schulz, 2009),
prevendo-se serem inumeras as familias que se confrontardo com a dor de
ter um familiar a sofrer de deméncia (Mata & Pimentel, 2010; Oskvig, 1999), e

com a problematica da prestagao de cuidados.



Watson (2002) considera que o cuidado € constituido por agdes subijetivas e
transpessoais que tem como objetivo proteger, melhorar e preservar a
intimidade, ajudando o recetor de cuidados a encontrar um significado na
doenca, no sofrimento, na dor e na existéncia. Contudo, nas deméncias nem
sempre se verifica, tendo em consideracdo a despersonalizagcdo do doente,
as alteragcdes comportamentais e a perda do contato com a realidade. Neste
contexto, cuidar de um doente com deméncia, afigura-se como um ato
emocionalmente stressante (Ory, Lee, Tennstedet & Schulz, 2000; Nieto-

Carrero, 2002), podendo colocar em risco a saude mental do cuidador.

S&o muitos os estudos que evidenciam o impato negativo da prestagao de
cuidados a doentes demenciados (e.g. Ablitt, Jones, & Muers, 2009;
Mossello, Caleri , Razzi, Di Bari, Cantini et al, 2008; Aminzadeh, Byszewski,
Molnar & Eisner (2007); Crespo Loépez, & Zarit, 2005), com alteragbes
significativas ao nivel pessoal, familiar, social e laboral (Martins, Ribeiro &
Garrett, 2003). Sintomas como, fadiga, stress, frustragcdo, redugdo do
convivio e da auto-estima (Pinquart & Sorensen, 2004), sdo representativos
da sobrecarga fisica e emocional a que estdo sujeitos. Por conseguinte, é
com naturalidade que um numero significativo de estudos revé os efeitos
negativos da prestagdo de cuidados, estando persistentemente ligados a
elevados niveis de depressao, ansiedade e burnout (Mensie & Steffen, 2010;
Rosnes, Mijorud, & Engedal, 2011). Alias, a depressdo € uma das
perturbagdes mais commumente associadas a prestacdo de cuidados a

familiares com deméncia, cuja prevaléncia varia de estudo para estudo.



No entanto, nos ultimos anos, com a emergéncia e aplicagdo do conceito de
Luto Antecipado a prestacdo de cuidados, tem-se equacionado estes
resultados, na medida em que um processo de luto antecipado pode ser
facilmente confundido com uma perturbacdo de humor (Walker & Pomeroy,

1997).

De acordo com Walker e Pomeroy (1996), o luto antecipado transmite as
multiplas perdas experienciadas pelo cuidador ao longo da progressao da

deméncia, definindo-o como «the funeral that never ends» (p. 249).

O Luto Antecipado, originalmente designado de “Antecipatory grief’ (Parkes &
Weiss, 1983 cit in Gillland & Fleming, 1998) e posteriormente de
"Antecipatory mouring” (Rando, 1986 cit in Gillland & Fleming, 1998),
prefigura o processo de adaptacdo a uma perda anunciada, socialmente
inexpressavel e inidentificavel, na auséncia de uma morte real. Apesar disso,
sabe-se que o Iuto antecipado desempenha uma funcdo adaptativa
importante, preparando o individuo ndo s6 para a vida apds a morte do ente
querido, como também, para reconhecer as "mini-perdas" ao longo do
caminho subjacente & prestacdo de cuidados (Ross, 2008). E neste contexto,
que o Luto Antecipado surge como um construto explicativo da sobrecarga

evidenciada pelos cuidadores de doentes demenciados.

Analisando o luto antecipado como um processo, verifica-se que € descrito
como uma experiéncia multidimensional que ocorre a trés niveis diferentes:

psicoldgico, interpessoal e sociocultural (Sanders & Corley, 2003).



No nivel psicolégico, evidenciam-se sentimentos de culpa, responsabilidade,
raiva e desalento, sendo o luto mais exacerbado ao nivel da sobrecarga e
sacrificio pessoal do cuidador. Ao nivel interpessoal, a negagdo da perda
associada a deméncia, por parte do cuidador, da familia e do préprio doente,
podera influenciar a sua adaptacdo a longo prazo, possibilitando o
aparecimento de um processo de luto complicado apds a morte do doente ou
até mesmo durante a fase terminal da doenca. Finalmente, ao nivel
sociocultural, existe a necessidade do cuidador realizar tarefas adaptativas,
sendo a capacidade de alteracdo de papéis uma das mais importantes, e
simultaneamente mais desafiante, quer para o doente, quer para o cuidador
(Ivancovich & Wong, 2005). A consciéncia da alteracdo®/inversdo® de papéis,

podera maximizar os sentimentos de tristeza e preocupacéo.

Na deméncia, o impato do processo de luto é ainda mais complicada, visto
tratar-se de uma doenca prolongada, com curso variavel e flutuante, na qual
as perdas e ilusorias recuperacdes, se alternam quase ciclicamente. Por
conseguinte, o cuidador vé-se envolvido numa montanha russa de
sentimentos e responsabilidades inerentes a progressiva debilitagéo fisica e
mental do doente, aumento da dependéncia, aliado as perdas expectaveis
mas indesejaveis, tais como do companheirismo, seguranga financeira e

econdmica.

Tal como a propria doenga, o processo de Luto antecipado também se
afigura oscilante, aumentando ou diminuindo, dependendo da fase da

doenga, da natureza das perdas, das estratégias de coping e da capacidade

% Abandono do papel de cdnjuge para assumir o de progenitor;
® Abandono do papel de filho para assumir o de progenitor.



do cuidador de reciclar as perdas através de um processo de luto. As
sucessivas experiéncias de perda e o grau de intensidade contribuem

também para a vivéncia subjetiva do luto antecipado (Biller & Rice, 1990).

Dentro das perdas, destaca-se a quebra de relagdo com o doente e da
interagdo social, com prejuizo para a saude fisica e mental dos cuidadores
Williams e Moretta (1997). Loos e Bowd (1997) acrescentam ainda a perda

de controle da prépria vida, do bem-estar e da ocupacao.

Perante esta problematica, considera-se pertinente o desenvolvimento de
investigacbes que permitam um maior esclarecimento acerca dos fatores
subjacentes ao processo de luto antecipado em cuidadores de doentes com
deméncia, alargando o horizonte cientifico, deixando a ideia de que o humor

depressivo se deve em exclusivo a sintomatologia depressiva.

OBJETIVOS

* Objetivo geral:
O objetivo principal é verificar se a sintomatologia depressiva comumente
associada a prestacao de cuidados a doentes com deméncia, deriva de um

processo de Luto Antecipado.

* Objetivos especificos:
Tendo em conta o objetivo geral proposto e com o suporte tedrico e empirico
recolhido, estabeleceram-se um conjunto de objetivos especificos, a partir

dos quais se orientou este estudo. Sendo eles:



1. Analisar os niveis de Luto Antecipado e Depressao nos cuidadores de
doentes com deméncia;

2. Verificar de que forma se correlacionam a Depressdo e o Luto
Antecipado;

3. ldentificar variaveis sociodemograficas e relacionadas com a
prestacdo de cuidados, determinantes na manifestacdo de Luto

Antecipado e Depressao.

METODO

* Participantes

A amostra é constituida por 116 cuidadores de doentes com deméncia, de
ambos os sexos, predominando o género feminino (68.1%). A média de
idades € de 58.55 (DP=14.41). Estes s&o na sua maioria casados (75%), com
escolaridade igual ou inferior a 4 anos (41.3%) e profissionalmente ativos
(59.5%). Pode dizer-se ainda que os cuidadores, sdao na sua maioria
primarios (68,1%), prevalecendo os filhos (50.9%) seguido dos cénjuges

(33.6%).

A deméncia de Alzheimer é a deméncia mais prevalente subjacente a
prestacdo de cuidados (69.8%), precedida da deméncia Mista (12.9 %) e
Vascular (12.1%), encontrando-se na sua maioria na fase Il (moderada)

(44.8%) e fase lll (grave) (31.9%).

No que diz respeito a prestagcdao de cuidados, 56.9% dos cuidadores

percepcionam alteracbes na relacdo estabelecida com o doente, com



alteragao de papéis (37.1 % consideram-se Pai/Mae do doente), apesar de a
maioria (61.2%) dos doentes manterem o reconhecimento dos seus
cuidadores. Inquiridos acerca das alteragdes resultantes da progressédo da
doenca “o que mais os incomoda ?”, referem as alteracbes comportamentais
do doente (24.1%), precedida da Despersonalizagdo do mesmo (16.4%) e
das Alteragdes de Funcionamento Social, Emocional, Familiar e Profissional

do Cuidador (11.2%).

Quando questionados sobre historial depressivo anterior a prestacdo de
cuidados, verifica-se que somente 31% sofreram de uma perturbacao de
humor, tendo 28.4% necessitado de acompanhamento psiquiatrico por um
periodo que oscila entre um ano (6%) e mais de 19 anos (4.3%). Para além

disso, verifica-se que atualmente 30% da amostra consome antidepressivos.

* Procedimento

A recolha dos dados ocorreu na sua maioria, em meio hospitalar (Hospital
Magalhdes Lemos), e através da Associacdo Portuguesa de Familiares e
Amigos de Doentes de Alzheimer (APFADA- Norte), da Associagdo Para o

Desenvolvimento de Rebordosa e do Centro de dia de Carvalhais.

Para o efeito, elaborou-se um protocolo de investigagdo, constituido pelo: (1)
Consentimento Informado; (2) Questionario Sécio Demografico (Almeida &
Leite, 2012), (3) Escala de Depresséo de Beck — BDI (Mcintyre & Araujo-
Soares, 1999); e (4) Questionario de Avaliacdo do Luto Antecipado em
Cuidadores de Doentes com Deméncia — MM-CGI-SF (Marwit & Meuser,

2005, validado e adaptado por Almeida, Leite, Gongalves, Sobral, &
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Rodrigues, 2013).

O Questionario socio demografico foi elaborado pelos investigadores com o

objetivo de obter dados acerca do cuidador, doente, doenga e prestacéo de
cuidados, inexistentes nos restantes instrumentos, mas de elevada

importancia na compreensao do estudo em questao.

O Inventario de Depressdo de Beck — BDI, I, foi utilizado no sentido de

averiguar os niveis de depressdo. Trata-se de uma escala de auto-
preenchimento, composta por 21 grupos de sintomas, cada um com quatro
afirmagdes possiveis, que progressivamente remetem para uma
sintomatologia mais grave (cotagdo: 0, 1, 2, 3, respetivamente). O resultado
final da cotacdo do BDI para cada individuo corresponde ao somatério total
das respostas afim de, concluir se o individuo apresenta: auséncia de
depressao (0-9), depressdo média (10-15), depressao moderada (16-19),
depressao moderada a severa (20-29) e depresséao severa (>29) (Mcintyre &

Araujo, 1999).

Por ultimo, o Inventario de MM-CGI-SF, recentemente adaptado a populagao

portuguesa, serviu para medir a experiéncia de luto/dor em cuidadores de

pessoas que vivem com deméncia (e.g. Alzheimer).

A escala Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory - Short Form (MM-CGI-SF,
adaptagao portuguesa, 2013), é composta por 18 itens, distribuidos por 4

subescalas, assumindo a seguinte organizagao: Subescala 1-Sobrecarga e

Sacrificio Pessoal (Itens A: 1,2 16, 17 e 18); Subescala 2- Profunda Tristeza

e Saudade,(ltens B: 4, 6, 8, 9, 11, 12 e 15); Subescala 3- Preocupacéo (ltens
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C: 3, 7 e 14) e Subescala 4- Isolamento (ltens D: 5, 10, e 13).

A pontuacédo de cada fator obtém-se através do somatério do resultado de

cada item (Subescala 1 - Total: 2 5 itens A; Subescala 2 - Total: > 7 itens B;

Subescala 3 -Total: 2 3 itens C e Subescala 4 - Total: 2 3 jitens D) e o nivel

total de Luto/Dor resulta do somatorio total dos quatro fatores (Z itens (A+B

+C+D); 18 itens).

Todos os dados foram recolhidos através de uma entrevista individual a cada
participante, com excecado dos participantes provenientes da APFADA, aos
quais foram auto-preenchidos e entregues via correio e internet através do

software e ferramenta de pesquisa, Survey Monkey.

O tratamento dos dados foi realizado através do software informatico SPSS,
versao 20, recorrendo-se a estatistica descritiva (média, desvio padrao e
frequéncia), inferencial, paramétrica (Teste t) e ndo paramétrica (x? e Mann-

Whitney) e correlacional (do tipo Pearson).

RESULTADOS

Objetivando analisar os niveis de Luto Antecipado (Tabela 1) e visto que a
escala se encontra organizada no sentido de quanto maior a pontuagao final,
maiores os niveis de luto evidenciados pelos cuidadores, verificamos que
estes apresentam niveis médios bastante elevados (M=59.41; DP=12.36),
tendo em consideragdo os valores maximos (85) e minimos (18) possiveis de

obter na escala.
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A subescala Tristeza e Saudade € a que apresenta niveis médios mais
elevados (M=25.15; DP=5.54), comparativamente com todas as outras
subescalas: Sacrificio Pessoal e Sobrecarga (M=16.13; DP=5.03),

Preocupacao (M=7.72; DP=3.00) e Isolamento (M=10.41; DP=2.90).

Reativamente aos valores globais obtidos na BDI (Tabela 1), e tendo como
base os pontos de corte, os resultados indicam estarmos perante uma

amostra com valores meédios de depressao (M=13.16; DP=9.53).

No entanto, a distribuicdo da amostra de acordo com os varios pontos de
corte relativos a severidade da perturbagdo de humor (Tabela 2), clarifica-nos
que 44% né&o apresentam valores significativos, e dos restantes 56%; 25%
manifestam niveis médios de depressio; 19% depressao moderada a severa;

6.9% depressao moderada e 5.2% depressao severa.

A Tabela 3 apresenta-nos os dados obtidos no estudo correlacional, entre a

depressao (BDI) e o luto (MM-CGI-SF).

Através da analise do coeficiente de correlagao de Pearson, constatamos que
as escalas do luto e depressao se correlacionam de modo positivo, moderado
e significativo (r =.568, p=.000), ou seja, quanto maior os niveis de luto mais

deprimido se encontra o cuidador.

Relativamente as subescalas do Luto, verificamos que se obtiveram
correlagdes positivas e fracas, na Sobrecarga e Sacrificio Pessoal (r=.446;
p=.000), na Tristeza e Saudade (r=.373; p=.000) e na Preocupacgao (r=.413;

p=.000) contudo, muito proximas de correlagdes moderadas, contrariamente
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a subescala Isolamento que se correlaciona de modo positivo, moderado e

significativo com a escala depressao, (r=.511; p=.000).

Neste sentido, os individuos com sintomatologia depressiva, evidenciam
niveis mais elevados em todas as subescalas de luto, sendo esta associacao

mais forte ao nivel do isolamento.

* ESTUDO COMPARATIVO ENTRE GRUPOS

Tendo em consideragao as carateristicas da amostra, s6 foi possivel a sua
subdivisdo em termos etarios, tendo por base a média de idades (58.55
anos). Desta forma, constituiram-se dois grupos, um dos quais engloba
individuos com idades <60 anos e outro com idades >60 anos. Comparados
0s grupos ao nivel da depresséo e do luto (Tabela 4), constatamos que o
grupo de cuidadores com idade >60 anos, apresenta, valores médios de
depressao (M=15.64, DP=9.62) nitidamente superiores ao grupo dos
cuidadores com idade <60 anos (M=10.93, DP=8.95), sendo esta diferenca

estatisticamente significativa (t (114)=-2.73, p=.007).

No que concerne ao Luto antecipado (Tabela 4), também se verificam
discrepéncias entre os grupos, apresentando o grupo dos cuidadores com
>60 anos, niveis superiores de luto Antecipado (M=62.87, DP=10.206),

comparativamente ao grupo dos cuidadores < 60 anos (M=56.28, DP=13.34).

O mesmo se verifica nas subescalas: Sacrificio Pessoal e Sobrecarga
(G>60a M=17.27, DP=4.37; G<60a M=15.10, DP=5.38); Tristeza e Saudade

(G>60a M=26.14, DP=4.37; G<60a M=24.16, DP=5.95); Preocupacéo

1A



(G>60a M=8.02, DP=2.75; G<60a M=7.44, DP=3.21) e Isolamento (G>60a

M=11.35, DP=2.58; G=60a M=9.57, DP=2.92).

Estas diferengas sao estatisticamente significativas, quer ao nivel dos
resultados globais (t (114)=-2.96; p=.004), quer para as subescala: Sacrificio
Pessoal e Sobrecarga (t (114)=-2.37; p=.019); Tristeza e Saudade (f (114)=-
2.04; p=.044) e Isolamento (t (114)=-3.44; p=.001). No que diz respeito a
subescala Preocupacgao (t (114)=-1.03; p=.304), ndo existem diferencas
estatisticamente significativas, entre os grupos. Nao obstante, verifica-se que
o grupo >60 anos apresenta sempre valores meédios mais elevados em

ambos os instrumentos.

Com objetivo de compreender estas diferengas, analisou-se se havia uma
associagdo entre o grupo de pertenga, e um conjunto de variaveis

relacionadas com a prestacao de cuidados, a doencga e o historial depressivo.

Relativamente a prestagcao de cuidados, verificou-se a existéncia de uma

associagao entre o grupo de pertenga e o grau de parentesco do cuidador ao

doente (x? (71)=9.056, p=.003), no qual existe um predominio dos filhos
(72.1%) no grupo de cuidadores <60 anos e de cbnjuges (61.8%) no > 60

anos. O mesmo se verifica, relativamente ao tipo de cuidador, no qual se

destacam os cuidadores primarios (G<60a= 55.7%; G>60a= 81.8%), (x?

(1)=9.056, p=.003).

No que concerne as variaveis relacionadas com a doencga, verifica-se a
inexisténcia de uma associagao entre o grupo de pertenga e o tipo de

deméncia (x? (1)=5.78, p=n.s), a fase em que se encontra a doenga (x?
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(1)=3,42, p=n.s), a existéncia de alteracées no relacionamento com o dente

em consequéncia da doencga (x3'1)=.078, p=n.s), e o reconhecimento ou n&o

do seu cuidador por parte do doente (x?(1)=.403, p=n.s).

No que diz respeito ao historial depressivo, constatou-se que nao existe
uma associagédo entre o grupo de pertenca e o ter sofrido uma depresséo
anterior a prestacédo de cuidados (x? (1)=.294, p= n.s), nem no consumo de

antidepressivos (x?(1)=0.91, p= n.s) e ansioliticos (x? (1)= .104, p= n.s).

Apesar disso, e objetivando aprofundar a compreensao da influéncia de um
historial depressivo na prestagao de cuidados, dividiu-se a amostra tendo por
base esta condigdo (existéncia ou ndo de historial prévio). A analise da
Tabela 5, demonstra-nos que os cuidadores com historial depressivo,
apresentam niveis médios superiores de depressdo (M=16.07, DP=8.84),
relativamente ao cuidadores sem historial (M=11.69, DP=9.58), sendo estas

diferengas estatisticamente significativa (f (113)=2.41, p=.017).

No que diz respeito ao luto (Tabela 5), apesar de os individuos com historial
depressivo evidenciarem niveis medios superiores (M=62.32, DP=12.37),
comparativamente aos cuidadores sem historial depressivo (M=58.65,
DP=11.31), estas diferengas ndo assumem significado estatistico (¢

(113)=1.74; p=n.s).

O mesmo se verifica no que diz respeito as subescalas do luto, em que os
cuidadores com historial depressivo evidenciaram niveis médios superiores

em todas as subescalas (SPS*: M=17.22, DP=5.22; TS®: M=26.02; DP=5.49;

* SPS- Subescala Sacrificio Pessoal e Sobrecarga
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P%: M=8.24 e DP=3.20; I": M=10.37; DP=2.69) comparativamente aos
cuidadores sem historial depressivo (SPS: M=15.68, DP=4.72; TS: M=24.91;
DP=5.18; P: M=7.49; DP=2.84 e I: M=10.28; DP=2.90). Porém estas
diferengas ndo assumem significado estatistico (SPS: (t (113)=1.61;p=n.S);

TS: (t (113)=1.09; p=n.s); P: (t (113)=1.31; p=n.s) e I: (t (113)=0.99; p=n.s).

Tendo presente que a fase da doenca podera constituir-se como um fator de
risco ao nivel da saude mental dos cuidadores, realizou-se um teste Kruskal-

Wallis, para verificar a sua influéncia ao nivel da depresséao e luto (Tabela 6).

Assim através da analise da tabela 6 verificou-se que os cuidadores dos
doentes que se encontram na fase Il (CDRII), apresentam niveis de
depressdo (Mean Rank = 61.57), superiores aos da fase | (Mean Rank =
49.98) e fase lll (Mean Rank = 60.41). Todavia estas diferencas ndo sao

estatisticamente significativas (x*=2.29, p=n.s).

No entanto, ao nivel do luto, constatou-se que os cuidadores dos doentes
que se encontram na fase Il (CDRII), apresentam niveis superiores de luto
total (Mean Rank = 65.35), e na subescala sacrificio pessoal e sobrecarga
(Mean Rank = 66.87), relativamente aos da fase | (LA%: Mean Rank = 43.31;
SPS: Mean Rank =45.37) e fase Ill (LA: Mean Rank = 59.96; SPS: Mean
Rank = 56.32), sendo estas diferengas estatisticamente significativas (LA:

¥2=7.74, p=.021; SPS: x=7.52, p=.023).

Porém, ao nivel da subescala tristeza, sao os cuidadores dos doentes que se

° TS -Subescala Tristeza Saudade
® P- Subescala Preocupacéo

" |- Subescala Isolamento

8 LA- Luto Antecipado Total
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encontram na fase lll (CDRIII), que apresentam niveis mais elevados (Mean
Rank = 64.69), comparativamente aos da fase Il (Mean Rank = 62.38), e
fase | (Mean Rank = 42.56), sendo estas diferengas estatisticamente

significativas (x?=8.05, p=.018).

Por ultimo verificou-se que apesar de os cuidadores dos doentes que se
encontram na fase Il (CDRII), apresentarem niveis superiores de
preocupagao (Mean Rank = 61.84) e isolamento (Mean Rank = 62.14),
relativamente aos da fase | (P: Mean Rank = 50.87; |I: Mean Rank = 58.33) e
fase Il (P: Mean Rank = 59.38 e I: Mean Rank = 53.50), estas diferencas

ndo sdo estatisticamente significativas (P: x*=1.950, p=n.s; | : x?=1.446,

p=n.S).

DISCUSSAO

A avaliacdo do processo de Luto antecipado, como fator explicativo da
sintomatologia depressiva, presente em cuidadores de doentes com

deméncia, foi o objetivo principal do estudo em questao.

No que concerne ao Luto Antecipado, consideramos que os valores globais
obtidos pelos cuidadores, espelham niveis moderados de luto antecipado, a
semelhanga de outros estudos (e.g. Mariwt & Meuser, 2005; Sanders &
Corley, 2007; Meuser & Mariwt, 2002). A analise dos resultados obtidos nas
diferentes subescalas do luto, demonstra-nos que os cuidadores apresentam
niveis superiores de Tristeza e Saudade, precedida do Isolamento, Sacrificio

Pessoal e Sobrecarga. Apresentam ainda niveis médios de Preocupacgéo.
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A sobresaliéncia da Tristeza e Saudade, € compreensivel, tendo em
consideragao que a “immense sadness”, € a emocgao de luto mais reportada
na prestagdo de cuidados a doentes com doenga de Alzheimer (forma de
deméncia mais prevalente na nossa amostra) (Jones & Martin, 1992). A
perda de reconhecimento do cuidador (Rudd, Viney, & Preston, 1999); a
dificuldade em viver em simultdneo com uma pessoa "ausente ou presente,
vivo ou morto” (Boss, 1999); a ambivaléncia de sentimentos na manutencao
de uma estreita relagcdo com a pessoa amada, o mais tempo possivel, aliado
ao desejo de morte do recetor de cuidados poderdo estar na base dos
sentimentos de tristeza e saudade. Todo este conjunto de fenomenos
traduzem o processo do Iuto antecipado no cuidador como um “long
goodbye“ (Sanders & Corley, 2003, p. 37), num “funeral that never ends”

(Walker & Pomeroy, 1996, p. 249).

No que concerne ao Isolamento, este surge na literatura como uma
consequéncia da deméncia (e.g. Robinson-Whelen, Tada, MacCallum,
McGuire, & Kiecolt-Glaser, 2001), motivado pelo exacerbar da dependéncia;
pela intolerancia social a alguns comportamentos do doente; pela presenca
de um corpo em unissono com a auséncia da psique do doente, do afeto e do

estabelecimento das relagdes.

De acordo com Engelhart, Dourado, e Laks (2005), os cuidadores de doentes
com deméncia apresentam uma sobrecarga generalizada (fisica, emocional,
social e economica), justificando os niveis consideraveis na subescala
Sacrificio Pessoal e a Sobrecarga evidenciada pela nossa amostra. Para tal,

contribui ndo somente a evolugdo da doenga, mas também os desafios a ela
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associados. Recorde-se que a maior parte dos doentes da nossa amostra se
encontram na fase moderada da doenca (CDR Il), caraterizada pelo
exacerbar da sintomatologia amnésica e desorientagdo, com surgimento de
apraxias, agnosias, afasias, despersonalizagcdo, perturbagcbes de
comportamento, e perda de reconhecimento do seu cuidador (Gallucci,

Tamelini & Fortaleza, 2005).

Apesar da maioria dos doentes ainda manterem o reconhecimento do seu
cuidador, sdo varios os que referem as alteragcbes comportamentais,
seguidas da Despersonalizagdo do mesmo e das Alteragbes de
Funcionamento Social, Emocional, Familiar e Profissional do Cuidador, como
os elementos mais desconfortaveis da prestacdo de cuidados. Importa ainda
referir que, de acordo com Bass e Bowman (1990, 1991), a sobrecarga do

cuidador € um preditor significativo de sofrimento e de luto.

Curiosamente, a subescala Preocupacgao, foi a que obteve valores inferiores
de Luto Antecipado, comparativamente com as outras subescalas, quica
motivada pelo carater absorvente e saudoso da prestacdo de cuidados, ou,

muito pelo contrario, pelo reduzido numero de itens que a compdem.

No que concerne a Depressédo, os resultados globais obtidos pelos
cuidadores revelam niveis médios de sintomatologia depressiva (Inventario
de Depressao de Beck) cuja estratificacdo, de acordo com os varios pontos
de corte, nos evidencia uma percentagem significativa de individuos
assintomaticos (sem critérios para diagnostico de depressdo). Nao podemos
no entanto, descurar os que apresentam niveis elevados de sintomatologia

depressiva, passivel de preenchimento dos critérios diagndsticos para
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Perturbagcdo de Humor e que correspondem curiosamente em termos
percentuais, aos individuos com historial depressivo prévio a prestacdo de

cuidados.

Estes resultados, apontam para a existéncia de dois tipos de cuidadores
quanto a forma de iniciagdo e gravidade da sintomatologia depressiva, a
semelhanga de outros estudos (Mariwt & Meuser, 2005, 2002; Leite, 2006;
Meuser & Mariwt, 2001). A auséncia de um historial depressivo prévio, e a
presenca de sintomas depressivos atuais, leva-nos a concluir resultarem da
prestacdo continua de cuidados. A inexisténcia de um comprometimento no
desenvolvimento normal das tarefas inerentes a prestacdo de cuidados
apesar dos sentimentos de tristeza e pesar, consubstanciam esta nossa
afirmacgao. Pinto, Barbosa, Ferreti, Souza, Farm et al. (2009), advertem-nos
para a possibilidade de “erosdo do self”, devido a centralizacdo excessiva no
ato de cuidar. A redugcdo das atividades socias, dificuldades laborais,
aumento do numero de conflitos familiares (Quinn, Clare, & Woods, 2009),
aos quais se aliam o isolamento e as alteracbes nos padroes de
relacionamento, devido a despersonalizacdo do doente, podendo constituir-
se fatores desencadeadores da sintomatologia depressiva. Por tudo isto, a
prestacdo de cuidados a um familiar com deméncia comparativamente a
outras patologias, envolve sentimentos maiores de saudade, preocupacéo e

isolamento, e um maior sacrificio das suas proprias necessidades, assim

como, niveis de depresséo elevados (Ross, 2008).

A existéncia de um historial depressivo anterior a prestacido de cuidados, com

necessidade de intervencao psiquiatrica na maior parte das situagdes, e a
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apresentacao atual de niveis elevados de depressao, leva-nos a considerar
gue a mesma se relaciona mais com um padrdao de comportamento, do que
com a prestacdo de cuidados em si. Alias estes cuidadores, apresentaram
valores mais elevadas de Iuto e depressdao, sendo diferengas
estatisticamente significativas em todas as dimensdes avaliadas,
comparativamente aos sem historial depressivo. Neste sentido, podemos
considerar a sintomatologia depressiva como uma estratégia desadaptativa
utilizada pelo individuo para lidar com as vicissitudes da vida, incluindo a

prestacédo de cuidados.

O predominio do humor depressivo em detrimento de quadros clinicos de
depressao ja havia sido aferido informalmente aquando da recolha dos
dados, marcados na sua globalidade por um discurso nitidamente saudosista
e desesperancgado, aliado a um forte desejo de continuidade de prestacao de
cuidados. Para além disso, tudo indicava de uma forma geral, auséncia de
comprometimento nas tarefas quotidianas e de prestacédo de cuidados. Assim
sendo, os resultados encaixam melhor num enquadre compreensivel
direcionado para o luto antecipado (Mariwt & Meuser, 2005; Leite, 2006;
Meuser & Mariwt, 2001), constituindo-se estes indicios indubitavelmente
numa reviravolta na conceptualizagdo da prestacdo de cuidados (Mensie, &

Steffen, 2010).

O estudo correlacional entre a depressao e o luto antecipado, demonstrou-
nos a existéncia de correlagdes positivas, de fracas a moderadas entre estas
duas dimensdes, sendo mais forte entre a depressdo e o luto total e a

subescala de Isolamento. Esta correlagao é perfeitamente expectavel, tendo
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em consideragdo as semelhangas entre a sintomatologia depressiva e um
processo de luto (Spar & La Rue, 1997), representativa ndo de uma
perturbagao psiquiatrica, mas muito pelo contrario, de um processo transitorio
de adaptagao (Leite, 2006). A evolugdo da doencga intensifica as perdas, e
aumenta a tendéncia para o isolamento social devido aos problemas
comportamentais do doente (Pinquart & Soérensen, 2003). Por sua vez, niveis
elevados de isolamento, predizem baixos niveis de suporte social,
potenciando os niveis de depressao, uma vez que, o suporte social relaciona-

se negativamente com a depressao (Albarracin & Muchinik, 1996).

A divisdo da amostra em dois grupos de acordo com a idade, permitiu-nos
aprofundar a compreensado dos resultados obtidos ao nivel do luto e da
depressao. Os resultados, indicam-nos que os cuidadores mais velhos (>60
anos), apresentam niveis superiores e estatisticamente significativos ao nivel
do luto e depressdo, e em todas as subescalas do luto, a excecédo da
Preocupacgao. Dentro das subescalas, destaca-se a do Isolamento pelo seu
nivel de significancia. Tal deve-se a sobresaliéncia dos cdnjuges cuidadores
neste grupo, em contraposi¢cao aos filhos cuidadores no grupo mais jovem, o
qual influenciam os niveis de depressao e luto, tendo sido identificado como
uma das poucas variaveis sociodemograficas (grau de parentesco)
determinantes nestas duas dimensbdes (Sanders, Marwit, Meuser, &

Harrington, 2007).

O estudo comparativo do impato negativo da prestagdo de cuidados ao
cbnjuge, comparativamente aos filhos, tem sido amplamente descrito na

literatura, a qual reporta impato superior nos cénjuges cuidadores. Tal deve-
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se a idade mais avangada com aumento do risco de morbilidade fisica e
mental (Schultz & Beach, 1999); maior dedicacdo em termos de tempo a
prestacdo de cuidados e auséncia de papeis alternativos (e.g. parental,
laboral) (Pinquart & Sorensen, 2003); ser principal prestador de cuidados,
enquanto os filhos cuidadores podem contar com a ajuda dos coénjuges,
irmaos, entre outros (Aminzadeh, Byszhewski, Molnar & Eisner, 2007);
interrupcdo da vida familiar, enquanto os filhos mantém-na (Seltzer & Li,
2000), e a perda de uma importante fonte de suporte social, tendo em
consideragao a importancia da relagdo conjugal na terceira idade (Tower &
Kasl, 1995). A perda de companheirismo (Thompson & Briggs, 2000) e de
intimidade, sao também fatores determinantes na prestacdo de cuidados e
centrais em qualquer relacionamento conjugal. Alias, no que concerne a
intimidade, os cuidadores assumem-na como sendo a area em que se
sentem mais enlutados pela falta de conexdo com seus entes queridos,
associado a perdas relacionadas com a sexualidade (Gillland & Fleming,

1998).

A atividade profissional, a manutengcdo da sua familia nuclear intacta e a
obtencdo de maiores niveis de suporte social, permite aos filhos cuidadores
uma maior descentralizagdo na problematica da prestagcdo de cuidados
(Holley & Mast, 2009; Gaugler, Kane, & Newcomer, 2005), que podera
revelar-se protetora da saude mental, tal como nos notificam os resultados,
tendo obtido valores inferiores de depressao e Iuto total e em todas as

subescalas, exceptuando a preocupagao.
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Para além da idade, do historial depressivo prévio a prestacdo de cuidados,
do grau de parentesco e do tipo de cuidadores, também a fase da doenca em
que o doente se encontra, parece desempenhar um papel preponderante nos
niveis de luto. O mesmo nao se verifica ao nivel da depressdo. No que
concerne ao luto, verifica-se a existéncia de diferencas estatisticamente
significativas ao nivel do luto global, das subescalas Sacrificio Pessoal e

Sobrecarga e a de Tristeza e Saudade.

N&o obstante da auséncia de significancia em algumas subescalas, podemos
identificar na nossa amostra um padrao global de evolugdo do luto, com
niveis inferiores na Fase | (CDR 1), que atingem o seu pico mais elevado na
Fase Il (CDR Il), descendo na Fase Ill (CDR lll), excluindo a Tristeza e
Saudade, que aumenta progressivamente. Estes resultados sé&o
corroborados por Walker e Pomeroy (1996), revelando-nos uma
intensificagdo do luto a medida que a prestagcdo de cuidados avancga,

diminuindo a medida que a morte da pessoa se aproxima.

A fase Il (CDR Il), é a fase com valores de luto antecipado mais elevados na
nossa amostra. E precisamente nesta fase que ocorre a exacerbacdo dos
sintomas cognitivos e dos problemas comportamentais, principais causadores
de altos niveis de stress, burnout, sobrecarga e sacrificio pessoal no
cuidador, devido ao abandono os seus interesses pessoais, alteragcdes da
vida social, familiar e profissional (Robinson-Whelen, et al., 2001). A
confrontagdo com a progressiva deterioragdo do doente e interiorizagao das

multiplas perdas do foro neuropsicolégico que o doente sofre (Walker &
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Pomeroy, 1997; Meuser & Marwit, 2002), poderdo justificar os elevados

niveis de Sobrecarga e Sacrificio Pessoal.

O aumento progressivo dos niveis de Tristeza e Saudade ao longo das varias
fases da doenca, com valores mais elevados na terceira fase, é
demonstrativo da interiorizagdo de uma realidade antecipada da morte da
pessoa amada, da viuvez e de desvinculagdo da fungdo de cuidador (Meuser
& Marwit, 2001, 2002, 2005; Walker & Pomeroy, 1996; ). E uma fase
caracterizada pela despersonalizacédo e perda total de interacdo com o
doente, eliminando qualquer resquicio de esperanca, despoletando nos
cbnjuges cuidadores um sentimento de “quasi-widowhood” (Dempsey &
Baago, 1998); “unofficial widow” (Morton, 2003), socialmente ilegitimavel e

por conseguinte, negligenciavel.

A auséncia de reconhecimento social da existéncia de um processo de luto
na auséncia de morte (antecipado), podera conduzir os cuidadores a um
processo de negagao do mesmo (Sanders, Morano, & Corley, 2002; Williams
& Moretta, 1997). Neste contexto, a sintomatologia depressiva surge no
nosso entender como um veiculo socialmente aceitavel de expressao dos

sentimentos de luto e pesar, perfeitamente camuflados.

CONCLUSAO

Os resultados obtidos comprovam a existéncia de um processo de luto
antecipado inerente a prestacédo de cuidados a doentes com deméncia. Para

além disso, demonstram que efectivamente a perspetiva do luto antecipado
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se apresenta como mais congruente na explicagdo da problematica da
prestacdo de cuidados, inclusive dos niveis de depressao evidenciados. Esta
percentagem esmagadora de Luto Antecipado, dor e sofrimento manifesta-se
a medida que a doenca evolui, culminando com a imagem ambivalente de um
corpo presente em unissono com a auséncia da psique, de afeto e de

capacidade relacional.

Tal como a evolugdo da propria deméncia, também o Iuto antecipado
apresenta um carater flutuante, dependendo dos sintomas da doenca

(perdas) e do grau de intimidade entre o cuidador e o doente.

A ambivaléncia de sentimentos, aliado a auséncia de reconhecimento social,
poderdo conduzir o cuidador para um processo de negacdo, que podera
colocar em risco a saude fisica e mental dos cuidadores, assim como a
propria prestacdo de cuidados. Recorde-se que o luto tem claramente uma
funcdo adaptativa, e a sua negagado podera conduzir a um processo de luto
complicado. Por tudo isto, Sanders e Corley (2003), alertam os técnicos para
a necessidade de identificagdo e avaliagao dos sentimentos de luto, mesmo

aquando da sua negacgao por parte dos cuidadores.
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TABELAS

Tabela 1 - Distribuicao dos cuidadores, relativamente a BDI, e MM-CGI-SF.

N MIN MAX M DP

Depressao 116 0 51 13.16 9.53
Luto Antecipado (Total) 116 18 85 59.41 12.38
Sacrificio pessoal e Sobrecarga 116 5 25 16.13 5.03
Tristeza e Saudade 116 7 34 2515 5.54
Preocupacéao 116 3 15 7.72 3.00

Isolamento 116 3 15 10.41 2.90

Tabela 2 - Distribuicao dos cuidadores, relativamente aos niveis de depressao.

N %
Auséncia de depresséo (0-9) 51 44.0
Depressao Média (10-15) 29 25.0
Depressao Moderada (16-19) 8 6.9
Depressao Moderada a Severa (20-29) 22 19.0
Depressao Severa (> 29) 6 5.2
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Tabela 3 - Estudo Correlacional (do tipo Pearson) entre a Escala de Depressao

(BDI), Escala de Luto Antecipado (MM-CGI-SF) e respetivas subescalas.

Depressao
Luto Total .568**
Sobrecarga e Sacrificio 446
Pessoal
Subescalas Tristeza e saudade 373
Preocupacéao A413**
Isolamento 511+

**p<0.01

Tabela 4 - Teste t entre Cuidadores com idades > 60 anos e < 60 anos,

relativamente ao BDI e MM-CGI-SF

Grupo <60 Grupo 60 >
anos anos t(114) p
N=61; M (DP) N=55; M (DP)

Depresséao 10.93 (8.95) 15.64 (9.62) 273 **
Luto Antecipado (total) 56.28 (13.34) 62.87 (10.26) -2.96  **
Sacrificio pessoal e Sobrecarga 15.10 (5.38) 17.27 (4.37) -2.37 *
Tristeza e Saudade 24.16 (5.95) 26.14 (4.37) -2.04 *
Preocupacéo 7.44 (3.21) 8.02 (2.75) -1.03 n.s
Isolamento 9.57 (2.92) 11.35 (2.58) -3.14 **

n.s= p>0.05, * p<0,05, ** p<0,01
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Tabela 5 - Teste t entre Cuidadores com presen¢a ou auséncia de Historial

depressivo:
Presenca de Auséncia de
historial historial ¢
. . P
depressivo depressivo (113)
N=41; M (DP) N=75; M (DP)
Depressao 16.07(8.84) 11.69 (9.58) 2.41 *
Luto Antecipado (total) 62.32 (12.37) 58.65 (11.31) 1.74 ns
Sacrificio pessoal e
17.22 (5.22) 15.68 (4.72) 161 ns
Sobrecarga
Tristeza e Saudade 26.02 (5.49) 24 .91 (5.18) 1.09 ns
Preocupacéo 8.24 (3.20) 7.49 (2.84) 1.31 n.s
Isolamento 10.37 (2.69) 10.28 (2.90) 099 n.s

n.s= p>0.05, * p<0.05
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Tabela 6 - Teste Kruskal-Wallis para as escalas de depressao e luto em fungao

das fases da doencga:

DCRI DCRII DCRII
N=27, N=52; N=37; x2(2) p

Mean Rank Mean Rank Mean Rank

Depressao 49.98 61.57 60.41 229 n.s
Luto Antecipado (total) 43.31 65.35 59.96 7.74 *
Sacrificio pessoal e
45.37 66.87 56.32 7.52 *
Sobrecarga
Tristeza e Saudade 42.56 62.38 64.69 8.05 *
Preocupacao 50.87 61.84 59.38 195 ns
Isolamento 58.33 62.14 53.50 145 n.s

n.s= p>0.05, * p<0.05
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L uto Antecipado em cuidadores de doentes com Deméncia

Fabiana Almeida*, Manuela Leite** e Maria Prazeres Gongalves'*

OBIETIVO: Tendo em consideragio a emergéncia do construto de “luto antecipado™
como um fator explicativo da sintomatologia depressiva dos cuidadores de doentes
com deméncia, o presente estudo teve como principal objectivo analisar o luto
antecipado nos cuidadores familiares de doentes com deméncia ¢ sua relagdo com a

depressio

METODO: Foi aplicado um protocolo de investigagdo a 116 individuos, composto
por um Questiondrio Socio-Demogrifico, Escala de Depressio de Beck (BDI) e
Questionario de Avaliagio do Luto Antecipado em Cuidadores de Doentes com
Deméncia (MM-CGI-SF). A mostra foi recolhida maioritariamente em contexto
hospitalar, e ¢ constituida sobretudo por individuos do género feminino (68,1), com
uma média de idades de 58,55 (DP~14.41), casados (75%) e com escolaridade igual
ou inferior a 4 anos (41.3%). Na sua maioria sio cuidadores primarios (68.1). ¢ no
que concerne ao grau de parentesco predominam os filhos cuidadores (50.9%)

seguido dos conjuges (33,6%).

RESULTADOS: Os resultados obtidos revelaram niveis elevados de luto antecipado
(M=5941. DP~12.38) e niveis médios de depressio (M~=13,16, DP~9.,53). Pela
andlise do coeficiente de correlacdo de Pearson, verificamos que as escalas de luto ¢
depressdo se correlacionam de modo positivo, moderado e significativo (r-.568,
p=.000).

*Mestranda em Psicogerontologia

**Professor Auxiliar Instituto Superior Ciéncias Saide - Norte
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ANEXO |

Identificacao da Revista e do Encontro Cientifico:

Estado de submissao



Revista Cientifica com peer-review

Artigos originais de investigagao:

ARTIGO 1: VALIDAGCAO DO MARWIT-MEUSER CAREGIVER GRIEF
INVENTORY-SHORT FORM (MM-CGI-SF), NUMA AMOSTRA DA
POPULACAO PORTUGUESA, Fabiana Almeida, Manuela Leite,

Prazeres Gongalves, Margarida, Sobral Elisabete Rodrigues

ARTIGO 2: ESTUDO DO LUTO ANTECIPADO EM CUIDADORES DE
DOENTES COM DEMENCIA, Fabiana Almeida, Manuela Leite, Prazeres

Gongalves, Margarida, Sobral.
Revista: The Gerontologist, Oxford Journals Medicine & Social Sciences

Estado: A SUBMETER

++» Encontro Cientifico Internacional

Comunicagao: LUTO ANTECIPADO EM CUIDADORES DE DOENTES
COM DEMENCIA, Fabiana Almeida, Manuela Leite, Prazeres Gongalves

Encontro Cientifico: |ll Congresso Internacional de Gerontologia e Geriatria
- PORTUGAL MAIOR, 2012, Lisboa, Portugal: 6 a 9 de Dezembro:
“‘JUVENTUDE E MAIORES: ENVELHECIMENTO E SOLIDARIEDADE
INTRA E INTERGERACIONALIDADE”, O ADOECER, A DOENCA E O
ENVELHECIMENTO ACTIVO’.

Formato de apresentacao: Comunicagao Oral (apresentagdo Power point)

Estado: Comunicagcdo realizada no dia 8 de Dezembro, 11h15-13h00,

Sessio 10: Bioética e Humanidade.
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Anexo IV

Artigo do lll Congresso Internacional de Gerontologia

e Geriatria :

Almeida, F., Leite, M. & Goncgalves, P. (no prelo), Luto Antecipado
em cuidadores de doentes com Deméncia, in Livro de Atas do Il
Congresso Internacional de Gerontologia e Geriatria, 6 a 9 de
dezembro de 2012, Lisboa.



LUTO ANTECIPADO EM CUIDADORES DE DOENTES COM DEMENCIA

Almeida, F., Leite, M., & Gongalves, P.

Instituto Superior de Ciéncias da Saude-Norte
Departamento de Psicologia

Resumo:

OBJETIVO: Tendo em consideragdo a emergéncia do construto de “luto antecipado” como um
fator explicativo da sintomatologia depressiva dos cuidadores de doentes com deméncia, o
presente estudo teve como principal objetivo analisar o luto antecipado nos cuidadores familiares
de doentes com deméncia e sua relagdo com a depressao.

METODO: Foi aplicado um protocolo de investigagdo a 116 individuos, composto por um
Questionario Sécio-Demografico, Escala de Depressdo de Beck (BDI) e Questionario de
Avaliacdo do Luto Antecipado em Cuidadores de Doentes com Deméncia (MM-CGI-SF). A
amostra foi recolhida maioritariamente em contexto hospitalar, e é constituida sobretudo por
individuos do género feminino (68.1%), com uma média de idades de 58,55 (DP=14.41), casados
(75%) e com escolaridade igual ou inferior a 4 anos (41.3%). Na sua maioria s&o cuidadores
primarios (68,1), e no que concerne ao grau de parentesco predominam os filhos cuidadores
(50,9%), seguido dos conjuges (33.6%).

RESULTADOS: Os resultados obtidos revelaram niveis elevados de luto antecipado (M=59.41,
DP=12.38) e niveis médios de depressao (M=13.16, DP=9.53). Pela analise do coeficiente de
correlagao de Pearson, verificamos que as escalas de luto e depressao se correlacionam de modo
positivo, moderado e significativo (r=.568, p=.000).

Palavras Chave: Cuidadores, prestacado de cuidados, deméncia, depressao, luto antecipado.

Introdugao:

O envelhecimento da populagcéo € uma realidade em todo o mundo, exigindo uma mudanga na
forma como o ato de cuidar é percebido e desenvolvido. Cuidar de doentes com diagndstico de
deméncia esta a tornar-se uma agao preocupante quer para os familiares, quer para instituicdes
que prestam cuidados de longa duragdo, assim como para a sociedade em geral (Mata &
Pimentel, 2010), conduzindo ao reconhecimento mundial da prestacdo de cuidados, como um
«grave problema de saude publica» (Monin & Schulz, 2009).

Segundo dados do Instituto Nacional de Estatistica, o numero de idosos em Portugal (individuos
com 65 ou mais anos), em 2006, representava 17.6% da populagdo, tendo esse numero
aumentado para 19%, de acordo com os resultados preliminares dos Censos de 2011. Segundo
as projecbes, mantém-se o panorama de envelhecimento, prevendo-se que no proximo meio
século, os idosos atinjam 32% da populagao total (INE, 2012).

As razdes para o aumento da esperanga média de vida fazem parte da transigdo epidemioldgica,
iniciada no principio do século XX, ja com varias etapas reconhecidas dentro das quais se
encontra, o desenvolvimento de infraestruturas de saude publica, a introdugcdo da vacinacao, a
diversificagdo alimentar, entre outros, que fizeram regredir as taxas de mortalidade. A
implementacdo de medidas preventivas e as novas abordagens terapéuticas, muitas vezes fruto
de avancgos tecnolégicos, contribuiram para a reducdo de fatores de risco e diminuicao da
mortalidade (Kasper, Braunwald, Fauci, Hauser, Longo, Jameson et al., 2008; Oskvig, 1999).
Apesar de diversificado, o envelhecimento traz invariavelmente uma alteragdo definitiva na
aparéncia e no comportamento do individuo, causada pelos efeitos da senescéncia sobre os
6rgaos e aparelhos. A capacidade funcional, € o melhor indicador de progndstico e longevidade,
definindo-se como a capacidade de um individuo satisfazer com autonomia as suas exigéncias
diarias. Como fatores etioldgicos das alteragdes na capacidade funcional do individuo,
encontramos a doenga orgénica, a deterioragdo cognitiva, a depressao, o excesso de medicacéo,
entre outros (Del Duca, Silva, & Hallal, 2009; Botelho, 2007; Benaim, Froger, Compan, & Pelissier,
2005), promovendo o aparecimento de doengas crénicas e psicopatoldgicas nesta faixa etaria
(Sotto-Mayor, 2011).

De acordo com a literatura, a deméncia, € a doenga de foro psiquico que mais se evidencia
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atualmente, nesta faixa etaria, cuja prevaléncia aumenta significativamente com a idade. Por
conseguinte, com o aumento da esperanca média de vida, a deméncia tem-se tornado cada vez
mais frequente, constituindo-se como um problema mundial. E considerada atualmente como a
quarta principal causa de morte nos individuos com mais de 85 anos e representa, s6 nos EUA,
mais de 100 bilhdes de ddlares de custos com cuidados de saude. Apds o diagnostico, a
esperancga de vida é variavel, podendo oscilar entre os 3 e os 15 anos (Amin, Kuhle, & Fitzpatrick,
2003).

Deméncia € um termo utilizado para descrever uma desordem cognitiva progressiva, irreversivel,
e define-se como uma diminuigdo adquirida, persistente e em geral progressiva, das fungdes
cognitivas, afetando a memodria, a linguagem, as aptidées visuoespaciais, o calculo, o julgamento
e a capacidade de resolver problemas (Prodgorski & King, 2009; Amin et al., 2003). Também a
emocao e a personalidade sofrem alteracbes, desenvolvendo-se muitas das sindromes
demenciais com alteragbes neuropsiquiatricas e sociais, como depressao, alucinacdo, agitacao,
insonia e desinibicdo (Kasper, Braunwald, Fauci, Hauser, Longo, Jameson et al., 2005).

Nao obstante, os doentes demenciados sdo uma populagdo complexa na medida em que sofrem
de comorbilidades associadas aos processos demenciais, apresentando uma maior dependéncia
fisica, emocional e financeira sobre os outros significativos, incluindo ndo apenas familiares, mas
também a comunidade, assim como, os cuidados primarios e secundarios de saude (Billings,
2011).

A prestacao de cuidados na sua maioria é levada a cabo por familiares que se combatem em
esforgos herdicos para manter o seu ente querido, seguro, confortavel, por tanto tempo quanto
possivel. Os ultimos trinta anos de pesquisa permitiram uma representacao abrangente dos varios
fatores envolvidos na prestagdo de cuidados a familiares demenciados, quer negativos (e.g.
sobrecarga) quer positivos (e.g. recompensas emocionais). Apesar disso, pouco se sabe acerca
do impacto das dindmicas familiares no desenvolvimento da prestacdo de cuidados e da proépria
trajetéria da doenca. O elevado grau de variabilidade que existe entre os pacientes e familias,
apesar de desafiante, constitui-se como um elemento fulcral a compreensao atual da deméncia
(Prodgorski et al., 2009).

No a&mbito geral, a prestacdo de cuidados é uma problematica tipicamente feminina (Sousa,
Figueiredo, & Cerqueira, 2004), sendo assegurada pelas esposas, seguido das filhas ou outros
elementos do género feminino do ciclo familiar do doente (e.g. noras). Quanto ao seu impacto no
cuidador, é vista como desgastante, morosa, financeiramente custosa, e fisica e emocionalmente
exaustiva, atingindo ndo apenas os cuidadores em si, mas também as suas relagdes familiares,
laborais e sociais (Mata & Pimentel, 2010). A depressdo e a sobrecarga, emergem como fortes
influenciadores na luta travada pelo cuidador em enfrentar os desafios inerentes a prestacao de
cuidados domiciliaria (Mata et al., 2010).

Do ponto de vista psicopatologico, a depressdo e ansiedade sio transtornos com elevada
incidéncia e fortes agentes justificativos dos elevados estados depressivos que o cuidador
informal apresenta (Gaugler, Zarit, & Pearlin, 2003; Vitaliano, Russo, Young, Teri, & Maiuro,
1991). Esta constatacdo associada a necessidade de desenvolvimento de estratégia de
intervencédo, fortes impulsionadores da comunidade cientifica, conduziu ao desenvolvimento de
novas perspectivas de analise e compreensao deste fenémeno, ou seja, dos estados depressivos
que emergem nesta populagéo (Strada, 2009). E é desta forma, que emerge o conceito de Luto
Antecipado, como um construto explicativo da sintomatologia depressiva evidenciada pelos
cuidadores (/bidem, 2009).

O conceito de luto antecipatério foi criado na década de 1940 por Eric Lindemann, sendo usado
para descrever a luto experimentado antes ou na antecipagédo da morte real, sendo um tempo de
ensaio para a experiéncia da morte da pessoa a cargo (Fulton, 2003; Schoenberg, Carr, Kutscher,
Peretz, & Goldberg, 1974). Esta experiéncia engloba a complexidade da dor de perder uma
pessoa proxima e com um grande impacto na vida diaria.

A definicdo de Luto Antecipado embora amplamente desenvolvida e aplicada quase em exclusivo
no contexto das doencas terminais, para expressar o processo de adaptagdo a uma perda
anunciada, surge como um construto explicativo da sobrecarga evidenciada pelos cuidadores de
doentes demenciados.

Durante o tempo de luto antecipatério, um individuo ndo sé se prepara para a vida ap6s a morte,
da pessoa amada, como também para reconhecer as "mini-perdas" ao longo do caminho. Estas
"mini-perdas” incluem n&o s6 a perda de objetivos e planos futuros, mas também do estilo de vida
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social e econémico, do companheirismo e intimidade, perda de assisténcia em tarefas diarias, e
da independéncia e liberdade durante a fase de cuidar (Ross, 2008), subjacente a prestacéo de
cuidados a este tipo de doentes.

O Luto antecipado consegue descrever estas perdas, e através do mesmo € possivel fazer com
que: os planos futuros sejam alterados ou cancelados; o trabalho atual e alocagéo de tarefa diaria
se realoquem e que o espaco vital sofra modificagdes e o cuidador se adapte (Ross, 2008).
Apesar da pouca relevancia que as investigagbes em torno da problematica da prestacdo de
cuidados a este tipo de doentes tém dado ao Luto Antecipado (omitindo-o ou generalizando-o
como resposta normativa a morte do individuo demente), sabe-se que o Luto desempenha um
papel importante na adaptagdo ao stress e mudancas nos entes queridos que sofrem de
deméncia. Alias, de acordo com Sanders, Ott, Kelber, e Noona (2008), o reconhecimento das
fases de luto e a preparagdo para a morte e pré-morte do doente demenciado, influencia a
experiéncia dos cuidadores, uma vez que, existem mudangas dramaticas nas relacbes
interpessoais, nos anos que antecedem a morte do membro da familia com deméncia.

Além disso, quando o paciente parece fisicamente normal, com mudang¢as graduais no estado
mental que se podem estender por um longo periodo de tempo como na Deméncia de Alzheimer,
o sofrimento do cuidador € vulneravel a ser ignorado ou minimizado pelas relagdes familiares,
sociais e profissionais, que poderiam constituir uma fonte importante de suporte (Marwit &
Meuser, 2005).

Comparando o0s pacientes de doengas terminais (e.g. cancro), os pacientes com deméncia
diferem n&o s6 na longevidade da doenga, mas também no impacto das mudangas abrangentes
e graduais na cognigdo, mudancas dramaticas na personalidade e comportamento, e uma
diminuicdo gradual no funcionamento, que culmina numa completa incapacidade para atender as
tarefas da vida diaria e cuidados pessoais (Cheng, Lo, Chan, Kwan, & Woo, 2010; Robinson,
Clare, & Evans, 2005). Por tudo isto, considera-se que o processo de luto dos cuidadores de
doentes com Doenca de Alzheimer (DA), seja unico e vital.

A importancia do reconhecimento da “experiéncia total” do cuidador durante o curso da deméncia
foi demonstrada num estudo longitudinal, desenvolvido com 197 cuidadores de doentes com
deméncia, por um periodo de dois anos de investigagao. Os resultados obtidos demonstraram um
aumento significativo dos sintomas fisicos e uma diminuicdo acentuada na satisfacdo de vida
durante a prestacao de cuidados, apesar da estabilidade dos niveis de depresséo ao longo destes
dois anos. Neste contexto, sugerem que a diminuicdo da satisfagdo com a vida e saude pessoal,
possa ser explicada pela presenca de luto antecipatério (Sanders & Adams, 2005), em
contraposicéo a énfase classica assente nas teorias do stress e das alteragdes ao nivel da saude
mental (niveis elevados, de stress, depressao e ansiedade).

A origem dos sintomas depressivos evidenciados pelos prestadores de cuidadores e amplamente
descritos pela literatura (e.g. Monin & Schulz, 2009; Sérensen, Duberstein, Gill & Pinquart, 2006;
Adams, 2008, cit in Hirano et al., 2011), ja haviam sido equacionados por Walker e Pomeroy em
1996, reenquadrando-os numa resposta normativa a um processo de luto antecipado, em
contraposicio as perturbacdes do espetro depressivo.

Em 2006, um estudo desenvolvido por Leite com uma amostra portuguesa de 87 cuidadores de
familiares com Deméncia de Alzheimer, constatou que contrariamente a literatura, os mesmos
evidenciavam um humor depressivo, cujos niveis eram insuficientes para um diagndstico de
Depressdao. O mesmo se verificou relativamente aos niveis de stress (moderados) e de
sobrecarga (baixos), considerando que a perspectiva de Luto Antecipado constituia uma resposta
adequada na interpretacdo dos resultados.

Por tudo isto, considera-se pertinente o desenvolvimento de investigagdes que permitam um
maior esclarecimento acerca dos fatores subjacentes a sintomatologia depressiva, com énfase na
abordagem do Luto Antecipado.

Método:

A amostra é composta por 116 sujeitos, de ambos os sexos, com predominéncia do género
feminino (68.1%). A média de idades & de 58.55 (DP=14.41), sendo a percentagem de cuidadores
com menos de 60 anos igual a 52,6%. Estes sdo na sua maioria casados (75%) e com
escolaridade igual ou inferior a 4 anos (41.3%).



Maioritariamente s&o cuidadores primarios (68.1%), prevalecendo os filhos (50.9%) seguidos dos
cbnjuges (33.6%). Grande parte da amostra encontra-se profissionalmente ativa (59.5%).

A deméncia de Alzheimer € a deméncia mais prevalente subjacente a prestacdo de cuidados
(69.8%), precedida da deméncia Mista (12.9 %) e Vascular (12.1%), encontrando-se na sua
maioria na fase Il (moderada) (44.8%) e fase Ill (grave) (31.9%).

No que diz respeito a prestacao de cuidados, os cuidadores assumem na sua maioria (37.7 %) a
posicao de Pai/Mae, despendendo mais de 12 horas por dia (66,6%) no ato de cuidar. As
principais alteragbes que constituiram uma dificuldade na prestacdo de cuidados, foram as
alteragbes comportamentais do doente (24.1%), precedida da Despersonalizagdo do mesmo e
das Alteragdes de Funcionamento Social, Emocional, Familiar e Profissional do cuidador.

Procedimento:

A recolha dos dados ocorreu maioritariamente em meio hospitalar (Hospital Magalhdes Lemos), e
através da Associagdo Portuguesa de Familiares e Amigos de Doentes de Alzheimer (APFADA-
Norte), da Associagdo Para o Desenvolvimento de Rebordosa e do Centro de dia de Carvalhais.
Para o efeito, elaborou-se um protocolo de investigacao, constituido pelo: (1) Consentimento
Informado; (2) Questionario Socio-Demografico (Almeida & Leite, 2011), (3) Escala de Depresséao
de Beck — BDI (Mclintyre & Araujo, 1999); e (4) Questionario de Avaliagdo do Luto Antecipado em
Cuidadores de Doentes com Deméncia — MM-CGI-SF (Marwit & Meuser, 2005).

O objetivo do Questionario sécio demografico era obter, por um lado, uma caracterizagdo do
prestador de cuidados assim como dados relativos ao doente. A importadncia da analise destes
dados reflete-se no facto de podermos ter acesso as varidncias sociais e demograficas entre
cuidadores e compreender como se relacionam cuidadores e os doentes na prestacdo de
cuidados, mediante o tipo de deméncia diagnosticada.

O primeiro instrumento utilizado foi o Inventario de Depressdo de Beck — BDI, do qual é
pretendido averiguar se a amostra em estudo sofre ou ndo de depressdo. E uma escala de
autopreenchimento, composta por 21 grupos de sintomas, cada um com quatro alternativas
possiveis que progressivamente remetem para uma sintomatologia mais grave (correspondendo a
cotagdo: 0, 1, 2, 3, respectivamente). O resultado final da cotagdo do BDI para cada individuo
corresponde ao somatério total das respostas. Com este resultado & possivel averiguar se ha um
quadro depressivo bem como se estamos perante auséncia de depressao (0-9), depressdo média
(10-15), depressdo moderada (16-19), depressao moderada a severa (20-29) e depresséo severa
(>29).

Por ultimo, o Inventario de Marwit-Meuser sobre o Luto/Dor do Cuidador, serviu para medir a
experiéncia de luto/dor em cuidadores de pessoas que vivem com deméncia progressiva (e.g.
Alzheimer, Vascular.).

Todos os dados foram recolhidos através de uma entrevista individual a cada participante, com
excecdo dos participantes provenientes da APFADA, aos quais foram auto-preenchidos e
entregues via correio e internet (Software Survey Monkey).

No tratamento dos dados recorreu-se ao software informatico SPSS, versao 20, para realizagao
da analise descritiva e andlise inferencial, especificamente analise paramétrica: teste t para
amostras independentes e a correlagéo (do tipo Pearson).

Resultados:
Objetivando verificar a presenga de episddios depressivos anteriores a prestacdo de cuidados,
questionamos os cuidadores acerca desta patologia (Tabela 1).

Tabela 1 - Distribuicdo dos cuidadores, relativamente a presen¢a ou ndao de um episédio depressivo prévio a
prestacdo de cuidados.

N %
Auséncia de episddios de depressao anterior a prestacao de cuidados 80 69
Presenca de episddios de depressdo anterior a prestagdo de cuidados 36 31
Total 116 100




Dos 116 inquiridos, 36 (31%) manifestaram ja ter vivenciado um episédio depressivo previamente
a ser cuidador, sendo que o grande grosso da amostra (69%) nunca tinha apresentado este tipo
de perturbacgéo.

Para a analise dos resultados obtidos no BDI, procedeu-se a distribuicdo da amostra de acordo
com os varios pontos de corte (Tabela 2), assim como, a determinagdo das médias e desvio
padrao (tabela 3).

Tabela 2 - Distribuigdo dos cuidadores, relativamente aos niveis de depressao.

N %
Auséncia de depresséao (0-9) 51 44.0
Depressédo Média (10-15) 29 25.0
Depressédo Moderada (16-19) 8 6.9
Depressdo Moderada a Severa (20-29) 22 19.0
Depresséo Severa (> 29) 6 5.2

Apos a distribuicdo da amostra pelos diferentes pontos de corte, constatou-se que 44% nao
apresentam valores significativos, e dos restantes 56%, 25% manifestam niveis médios de
depressao; 19% depressdo moderada a severa; 6.9% depressdao moderada e 5.2% depressao
severa.

No que concerne aos valores globais obtidos na BDI (tabela 3), e tendo por base os pontos de
corte, os resultados indicam estarmos perante uma amostra com valores médios de depressao
(M=13.16; DP=9.53).

Tabela 3 - Distribuigdo dos cuidadores, relativamente a BDI, e MM-CGI-SF.

N MIN MAX M DP
Depressdo 116 0 51 13.16 9.53
Luto Antecipado 116 18 58 59.41 12.36
Total
Subescala Sacrificio Pessoal e Sobrecarga 116 6 30 19.84 5.90
Subescala Tristeza e Saudade 116 6 30 22.03 4.90
Subescala Preocupacéo e Isolamento 116 6 27 17.53 4.56

No que diz respeito ao Luto Antecipado (Tabela 3) e, visto que a escala se encontra organizada
no sentido de quanto maior a pontuagdo final maiores os niveis de luto evidenciados pelos
cuidadores, verificamos que estes apresentam niveis médios bastante elevados (M=59.41 e
DP=12.38). A subescala Tristeza e Saudade é a que apresenta niveis médios mais elevados
(M=22.03; DP=4.90), comparativamente com a Subescala Sacrificio Pessoal e Sobrecarga
(M=19.84; DP= 5.90) e Subescala Preocupacéo e Isolamento (M=17.53; DP=4.56).

A Tabela 4 apresenta-nos os dados obtidos no estudo correlacional, entre a depresséo (BDI) e o
luto (MM-CGI-SF).

Tabela 4 - Estudo Correlacional (do tipo Pearson) entre a Escala de Depressido Escala de Luto Antecipado e
respectivas subescalas.

Depressao
Luto Total .568**
Subescala Luto Tristeza e saudade 377
Subescala Luto Sobrecarga .459**
Subescala Luto Preocupacao e Isolamento .543*

**5<0.01

Através da analise do coeficiente de correlacdo de Pearson, verificamos que as escalas do luto e
depresséao se correlacionam de modo positivo, moderado e significativo (r =.568, p<0.01), ou seja
guanto maior os niveis de luto mais deprimido se encontra o cuidador.

Relativamente as subescalas do Luto, verificamos que todas se correlacionam de modo positivo,
moderado e significativo com a escala depressao, sendo a subescala Preocupacao e Isolamento
que evidencia uma associacao mais forte (r=.543; p<0.01).

A divisdo da amostra em dois grupo etarios (Tabela 5), permitiu-nos constatar que o grupo de
cuidadores com idade superior a 60 anos, apresenta, valores médios de depressdo (M=15.64,
DP=9.62) nitidamente superiores ao grupo dos cuidadores com idade <60 anos (M=10.93,
DP=8.96), sendo esta diferenca estatisticamente significativa (t (114)=-2.73, p=.007).



Tabela 5 - Teste t entre Cuidadores com idades > 60 anos e < 60 anos, relativamente ao BDI e MM-CGI-SF
Grupo < 60 anos Grupo 60 > anos

N=61; M (DP) N=55; M (DP) t(114) p
Depressao 10,93 (8,96) 15,64 (9,62) -2.73 **
Luto Antecipado (total) 56,28 (13,34) 62,87 (10,26) -2.96 >
Sacrificio pessoal e Sobrecarga 18,46 (6,30) 21,36 (5,04) -2.72 >
Tristeza e Saudade 21,13 (5,25) 23,04 (4,30) -2.12 *
Preocupacao 16,69 (5,05) 18,47 (3,77) -2.14 *

n.s= p>0.05, * p<0.05, ** p<0.01

No que concerne ao Luto antecipado (Tabela 5), também se verificam discrepancias entre os
grupos, apresentando o grupo dos cuidadores com mais de 60 anos niveis superiores de luto
Antecipado (M=62.87, DP=9.62), comparativamente ao grupo dos cuidadores < 60 anos (M=
56.28 , DP=13.34). O mesmo se verifica nas subescalas Sacrificio Pessoal e Sobrecarga (G>60a
M=21.36, DP=5.04; G< 60a M=18.46, DP=6.30); subescala Tristeza e Saudade (G>60a M=23.04,
DP=4.30; G=60a M=21.13, DP=5.25); subescala Preocupagéo e Isolamento (G>60a M=18.47,
DP=3.77; G< 60a M=16.69, DP=5.05).

Estas diferengas sao estatisticamente significativas, quer ao nivel dos resultados globais (f (114)=-
2.96; p=.004), quer nas subescalas Sacrificio Pessoal e Sobrecarga (f (114)=-2.72; p=.008),
Tristeza e Saudade (t (114)=-2.12; p=.036) e Preocupacao e Isolamento (f (114)=-2.14; p=.035).

Discusséao:

A avaliacdo dos niveis de luto antecipado e a sua relacdo com a depressdo nos cuidadores de
doentes com deméncia, foi o objetivo primordial deste estudo.

Considerado o elevado impacto psicoldgico da prestagédo de cuidados, elegeram-se as dimensdes
depresséo e luto antecipado como principais alvos de investigagdo, pois sdo citados na
bibliografia como representativos na prestagcéo de cuidados de doentes com deméncia (Snaders,
Ott, Kerlber, & Noonan, 2008; Mariwt & Meuser, 2005).

No Inventario de Depressao de Beck, verificamos que os resultados globais obtidos pelos
cuidadores revelam niveis médios de sintomatologia depressiva. A relagdo entre a depresséo e a
prestacdo de cuidados ja havia sido referida por outros investigadores (e.g. Gaugler, Zarit, &
Pearlin, 2003), tendo em consideracado a interferéncia da prestagcado continua de cuidados nas
varias esferas da vida do cuidador. Por conseguinte, estes cuidadores, participam menos em
atividades sociais, tém mais problemas no trabalho, e apresentam maior frequéncia de conflitos
familiares, tendo como foco de atencéo a forma como cuidam do doente, chegando a apresentar o
que tem sido chamado de “erosado do self”, pela forma como submergem no papel de cuidadores
(Pinto, Barbosa, Ferreti, Souza, Fram, Gongalves, & Belasco, 2009)

Contudo, quando é analisada com pormenor a distribuicdo dos cuidadores relativamente aos
diferentes graus de severidade da sintomatologia, verificamos que 44% da amostra revela
auséncia de depressao, sendo que apenas 5.2% apresentam niveis de depressao severa. De
forma geral, verificamos que sé 31.1% da populagdo apresentam niveis clinicamente
significativos, assim como apenas 31% dos cuidadores revelam ter tido episddios depressivos
anteriores a prestagdo de cuidados. Conclui-se que somente 25% dos cuidadores apresentam
sintomatologia depressiva (média a severa), provavelmente decorrente da prestagédo continua de
cuidados.

Perante estes resultados podemos referenciar dois aspetos importantes para a causalidade de
niveis médios de depressdo. Por um lado, observamos que a amostra é composta por individuos
com niveis de cronicidade moderada de sintomatologia depressiva anterior a prestacdo de
cuidados, e por individuos cuja sintomatologia depressiva podera representar um fenémeno de
desmoralizagdo (Walker & Pomeroy, 1996).

Segundo Frank (1968, cit in Strada, 2009),a desmoralizacado € um conceito, utilizado na descricao
de um estado de incompeténcia percebida, incapacidade de lidar, desesperancga, desespero
existencial, e considera que a quantidade de energia utilizada para realizar um objetivo n&o se
traduz num resultado tangivel. Traduz a sindrome de desmoralizagcdo como uma categoria distinta
de diagndstico de depresséo, muitas vezes referida como transtorno de adaptagao (Strada, 2009;
Walker & Pomeroy, 1996).



No que concerne ao Luto Antecipado, consideramos que os valores obtidos pelos cuidadores,
traduzem uma avaliagdo positiva moderada de luto antecipado. Meuser e Marwit (2001),
defendem que os cuidadores experienciam e relatam elevados niveis de luto ao longo da
prestacdo de cuidados, contudo variam atendendo a idade e ao tipo de relacdo de parentesco de
prestador de cuidados; a fase em que se encontra o doente e ao tipo de sentimento de luto que o
cuidador desenvolve ao longo da evolugcdo da deméncia.

Na analise da subescalas, verificamos que na subescala Sacrificio Pessoal e Sobrecarga e a
subescala Preocupacéo e Isolamento, os cuidadores apresentam niveis moderados, destacando-
se a subescala Tristeza e Saudade com niveis no limiar entre o moderado e elevado.

E de salientar que, o fato de a maior parte dos cuidadores dedicarem mais de 12h por dia a
prestacdo de cuidados podera explicar os niveis de luto por sobrecarga e o sentimento de
isolamento, tendo em consideragdo a quebra no ciclo esperado de vida, perda da autonomia e
independéncia (Seima & Lenardt, 2011), influem positivamente nos niveis de sobrecarga.

As alteracbes nos padrdes de relacionamento (conjugalidade e filiagdo, transformado em
parentalidade), associados as alteragbes comportamentais e despersonalizagdo do doente
evidenciadas pelos cuidadores, poderao explicar a elevagdo dos valores na subescala Tristeza e
Saudade. De acordo com varios autores (e.g. Philp, et al., 2008; Meuser & Marwit, 2001) a
prestacado de cuidados € um ato que esta agregado ao desenvolvimento de diferentes emocoes,
sendo a tristeza, o sentimento mais descrito e mais vivenciado pelo cuidador.

N&o obstante, a sobresaliéncia da subescala Tristeza e Saudade, em detrimento das outras,
remete-nos claramente para a tematica da perda subjacente a prestacdo de cuidados a doentes
demenciados: perda de estilos de relacionamento, de projetos de vida; da pessoa em si. E isto
constitui indubitavelmente uma reviravolta na conceptualizacdo da prestagdo de cuidados,
commumente assente na problematica da sobrecarga, e nos transtornos psicopatologicos
associados, ou seja, depressao, ansiedade e stress.

Na analise intra-grupos, verificamos que os individuos com idades superior a 60 anos, evidenciam
niveis mais elevados de depressao e luto antecipado. Tal podera relacionar-se com o facto de os
cbnjuges cuidadores adensarem este grupo, contrariamente ao outro, composto essencialmente
por filhos cuidadores. De acordo com Walker e Pomeroy (1996), os cdnjuges cuidadores atribuem
0 seu humor depressivo a prestacdo de cuidados, evitando pensar no futuro, aceitando o seu
papel na prestagao de cuidados como funcao integrante da relacdo matrimonial. Por sua vez, os
filhos cuidadores referem sentimentos de raiva, frustragdo e negacédo em relagédo a prestacdo de
cuidados. Para além disso, os filhos cuidadores tém maior suporte social, vida profissional mais
ativa e por consequéncia encontram-se menos centralizados na problematica da prestacdo de
cuidados (Holley & Mast, 2009; Gaugler, Kane, & Newcomer, 2005). Estes fatores constituem
elementos protetores da saude mental.

Em suma, podemos considerar que os niveis medios de depressdo, e a analise da mesma de
acordo com os pontos de corte indicam-nos estarmos perante trés tipos de cuidadores: os que
nao estdo deprimidos, os que apresentam niveis médios e os moderada a severamente
deprimidos. Estes ultimos apresentam um historial depressivo de longa data, que nos remete para
a cronicidade da depressdo e ndo para a prestagcdo de cuidados em si, sendo esta apenas um
fator potenciador da mesma. No entanto, no que concerne ao outro grupo de cuidadores
(depressdo meédia), tendo em consideragdo que os sintomas depressivos se iniciaram apés a
prestacdo de cuidados e que os mesmos nao comprometem o desenvolvimento das tarefas
quotidianas incluindo as de presta¢éo de cuidados, consideramos que representam acima de tudo
um processo de luto antecipado, indo de encontro aos resultados obtidos por Mariwt & Meuser
(2005); Leite (2006); e Meuser & Mariwt, (2001). Ross (2008) sugere que os cuidadores de
doentes com demencia expressam valores mais elevados de stress, ansiedade e depressao
relativamente a outro tipo de cuidadores, assim como apresentam uma percentagem esmagadora
de Luto Antecipado, dor e sofrimento que se manifesta a medida que a doenga evolui, deparando-
se em unissono com a auséncia da psique do doente, do afeto e do estabelecimento das
relagdes, na presenga de um corpo.

Conclusao: Concluiu-se que a sintomatologia depressiva evidenciada pelos cuidadores, é
explicavel através de um processo de Luto Antecipado.
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