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ESTUDO COMPARATIVO: PERCEPCAO DA SATISFACAO DE CUIDADORES DE PESSOAS
COM DEMENCIA E CUIDADORES DE PESSOAS COM AVC

Margarida Sotto Mayort
Oscar Ribeiro?
Constanca Paul3

A prestacao informal de cuidados a pessoas idosas € vinculada a presenca de dificuldades e de satisfacao.
Enquanto a literatura gerontoldgica enfoca os aspectos da dificuldade também tem negligenciado a anélise da
experiéncia de satisfagdo. O propoésito deste estudo transversal foi comparar a experiéncia de satisfagdo e de
sintomatologia depressiva de cuidadores de idosos demenciados (n=70) e de cuidadores de idosos com
antecedentes de pelo menos um AVC (=44), através do Indice de Avaliagdo da Satisfacdo do Cuidador (CASI).
Os resultados indicam a presenca de sintomatologia depressiva para ambos 0s grupos, satisfacdo intrapessoal
(centrada no idoso) e interpessoal (centrada no cuidador) para os cuidadores de demenciados e satisfacdo
intrapessoal (centrada no cuidador) para os cuidadores de pessoas com antecedentes de AVC. Destaca-se a
necessidade de compreender melhor as experiéncias de satisfacdo em cuidadores de idosos com deméncia e
AVC.

DESCRITORES: satisfacdo pessoal; cuidadores; idoso; doenca de Alzheimer; acidente cerebral vascular

SATISFACTION IN DEMENTIA AND STROKE CAREGIVERS: A COMPARATIVE STUDY

Informal caregiving to the elderly is associated with the presence of both difficulties and positive rewards, but
the latter have been considered less systematically in gerontological literature. In this cross-sectional study,
we compared satisfaction of caregivers of demented (n=70) and stroke patients (n=44) by means of the
Carer’'s Assessment of Satisfaction Index (CASI) and also compared their depression levels. Findings revealed
the presence of satisfaction deriving from intrapersonal dynamics (elderly as main beneficiary) and from
interpersonal dynamics (caregiver as main beneficiary) in dementia situations, and the presence of satisfaction
deriving from intrapersonal dynamics (caregiver as main beneficiary) in stroke situations. Both subgroups of
caregivers revealed similar yet significant levels of depression. The need for a better understanding of satisfaction
experiences in dementia and stroke caregivers is highlighted.

DESCRIPTORS: personal satisfaction; caregivers; aged; Alzheimer disease; stroke

PERCEPCION DE LA SATISFACCION DE CUIDADORES DE PERSONAS CON DEMENCIA 'Y
DE CUIDADORES DE PERSONAS CON AVC

La prestacion informal de cuidados a las personas ancianas esta vinculada a la presencia de dificultades y de
satisfacciones. Generalmente la literatura gerontolégica enfoca los aspectos de la dificultad, sin embargo no le
ha dado la misma atencién al analisis de la experiencia de la satisfaccion. El propésito de este estudio transversal
fue comparar la experiencia de satisfaccion y de sintomatologia depresiva de cuidadores de ancianos con
demencia (n=70) y de cuidadores de ancianos con antecedentes de, por lo menos, un AVC (n=44), a través
del Indice de Evaluacién de la Satisfaccion del Cuidador (CASI). Los resultados indican la presencia de
sintomatologia depresiva en ambos grupos; satisfaccion intrapersonal (centrada en el anciano) y interpersonal
(centrada en el cuidador) para los cuidadores de ancianos con demencia y, satisfaccion intrapersonal (centrada
en el cuidador) para los cuidadores de personas con antecedentes de AVC. Se destaca la necesidad de
comprender mejor las experiencias de satisfaccion en los cuidadores de ancianos con demencia y AVC.

DESCRIPTORES: satisfaccion personal; cuidadores; anciano; enfermedad de Alzheimer; Accidente

Cerebrovascular
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INTRODUCAO

A doenca de Alzheimer e os acidentes
vasculares cerebrais (AVC) constituem duas das
principais formas de incapacidade que conduzem a
necessidade de cuidados familiares; a primeira,

apelidada “doencga do século”®

, constitui doenca
degenerativa créonica que leva a mais comum das
deméncias irreversiveis entre a populacdo idosa®; a
segunda, afigura-se como importante causa de morte
e se situa entre as principais causas de incapacidade
em todo o mundo®. Ambas as condicbes se
apresentam como fontes de sobrecarga e de stress
para os cuidadores®, mas sio poucos os estudos
que comparam essas duas situacOes de prestacao
de cuidados no que se refere a presenca de aspectos
positivos, como sentir-se util, sentir-se bem em
relagdo a si mesmo, dar sentido a vida ou a
aprendizagem e desenvolvimento de novas
competéncias.

Uma vez que a natureza complexa e
intrinsecamente dinamica da prestacdo de cuidados
tem remetido para lugar de destaque as reflexdes
sobre o papel de cuidador e os aspectos negativos e
positivos, associados ao mesmo, mas tendo em
consideracado, sobretudo, a ainda escassa atencao
concedida a satisfacdo associada ao papel®,
presente estudo teve como objectivo comparar a

[0}

experiéncia de cuidadores de pessoas com AVC com
a de cuidadores de doentes com deméncia nos niveis
da satisfacdo e depressao. Para a definicdo de
“satisfacdo com o cuidar” considerou-se uma
conceptualizacdo tedrica’” que estipula trés dimensodes
distintas: (i) satisfacdo oriunda da dinamica
interpessoal entre o cuidador e o receptor de
cuidados; (ii) satisfacdo oriunda da orientacéo
intrapessoal ou intrapsiquica do cuidador e do receptor
de cuidados (dindmica intrapessoal) e (iii) satisfacao
oriunda do desejo de promover aspectos positivos
ou evitar aspectos negativos no receptor de cuidados,
enquanto resultado de alguma accdo (dinamica de
resultados). Também foi considerado, neste estudo,
a distincao feita pelos autores entre aquele que mais
se beneficia da satisfacdo sentida — se o cuidador ou

se a pessoa que recebe os cuidados®”.

METODOS
Amostra

A amostra foi constituida por dois grupos: 70
cuidadores de doentes diagnosticados com doenca

de Alzheimer e 44 cuidadores de pessoas com AVC

(resultantes quer de acidentes vasculares
hemorragicos quer de acidentes isquémicos - sem
défices cognitivos). Os doentes com deméncia foram
recrutados de um servi¢co de psicogeriatria de um
hospital psiquiatrico e os seus cuidadores foram
entrevistados no hospital ou nas suas casas. Os
doentes com AVC foram recrutados num hospital
privado que dispunha de servico de reabilitacao, e as
entrevistas com os cuidadores foram realizadas no
domicilio desses. As Comissdes de Etica de ambas
as instituicbes deram aprovacao formal para a
realizacdo do estudo.

A Tabela 1 apresenta as principais
caracteristicas sociodemograficas de cada subgrupo
de cuidadores, bem como 0s contextos especificos
de prestacdo de cuidados. Os subgrupos diferem
significativamente no que se refere ao género (maior
numero de mulheres nas situacdes de deméncia), na
situacdo face ao emprego (mais cuidadores ainda na
activa nas situacdes de AVC) e em algumas dimensdes
associadas ao contexto do cuidado (demonstrando o
subgrupo dos cuidadores de doentes com deméncia
envolvidos, continuamente, 24h/dia, ha mais tempo
e sem qualquer tipo de apoio secundario em face aos

cuidadores de doentes com AVC).

Tabela 1 — Caracteristicas dos cuidadores e contexto

de cuidados por subgrupo

Variavel Dermendia AVC =44 p
Cuidadores
Género, n(%)
Masculino 11 (15,70) 18 (40,90) 0,005
Feminino 59 (84,30) 26 (59,10)
'(dDag)e’ media 50,85 (14,17) 61,45 (10,44)

Escolaridade *, n(%)

<4 anos 15 (21,40) 12 (27,30) 0,388
4 anos 33 (47,10) 15 (34,10)
>4 anos 22 (31,40) 17 (38,60)

Situacéo profissional, n(%)
Empregado 22 (31,42) 28 (63,63) <0,001
E:rfﬁ;rg";‘;%/ge' 48 (68,57) 16 (36,36)

Continua...
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Continuacédo

Variavel De’\r:]: é7r(1)cia AVC n=44 p
Relac@o com o doente, n(%)
Conjuge 29 (41,42) 10 (22,72) 0,062
Filhoffilha 30 (42,85) 18 (40,90)
Outra 11 (15,73) 16 (36,38)
Contexto de
cuidados
Frequéncia de apoio prestado, n(%)
Raramente 4 (5,80) 17 (38,60) <0,001
Algumas vezes 10 (14,50) 14 (31,80)
Muitas vezes 15 (21,70) 6 (13,60)
Sempre 40 (58) 7 (15,90)
Tempo despendido no cuidado, n(%)
SSO;;?;L‘?CO 22 (31,42) 7 (15,90) 0,019
Meio dia 19 (27,14) 23 (52,27)
24 horas/dia 29 (41,42) 14 (31,81)
Duragéo do cuidado, n(%)
<6 meses 5 (7,14) 17 (38,63) <0,001
6 meses <12 7 (10) 19 (43,18)
meses
>12 meses 58 (82,85) 8 (18,18)
Cuidadores secundarios, n(%)
Inexistente 19 (27,14) 0 (0) <0,001
Ajuda 20 (28,57) 24 (54,54)
profissional
Familia 31 (44,28) 20 (45,45)
Apoio domiciliario
N&o 58 (82,90) 21 (47,72) <0,001
Sim 12 (17,10) 23 (52,27)

1. Numero de anos de instrugéo.

Em ambos os subgrupos os receptores de
cuidados eram maioritariamente do sexo feminino
(58,6% nas situacbes de deméncia e 66% nas
situacdes de AVC) e muito idosos (média de idade de
78,87, DP=6,9 nas situacbes de deméncia e 76,04,
DP=9,47 nas situacdes de AVC). O nivel de
dependéncia instrumental era significativamente
superior nos doentes com deméncia.

Recolha de dados e instrumentos

Apo6s a obten¢do do consentimento informado
e assegurada a confidencialidade dos dados obtidos

aos cuidadores, varios instrumentos foram utilizados
para avaliar a experiéncia do cuidar. Foi obtida
informacéo de caracter sociodemografico e contextual
através de um questionario breve. O sentido de
satisfacdo do cuidador foi avaliado pela versao
Portuguesa do Carer’s Assessment of Satisfaction
Index (CASI)(s), instrumento que avalia a experiéncia
subjectiva de satisfacdo (factores) e a extensédo de
satisfacdo que se encontra associada a cada um
desses factores. Trata-se de instrumento composto
por 30 itens relativos a pessoa que é cuidada (10
itens), ao cuidador (12 itens), ou itens relativos a
dindmica interpessoal (8 itens); a medida que os
cuidadores preenchem a escala é-lhes solicitado que
indiquem, para cada item, uma das seguintes opg¢oes:
se aquele aspecto avaliado se aplica a sua situacdo e
se se traduz em elevado grau de satisfacdo (4),
aplica-se e constitui uma fonte moderada de satisfacdo
(3), aplica-se, mas nao lhe proporciona satisfacéo
(2), ndo se aplica ao seu caso (1). A variavel
depressédo foi avaliada por meio da versao Portuguesa
do Centre for Epidemiologic Studies Depression Scale
(CES—D)(Q), considerando-se valores de 20 ou mais
como indicadores de depressao. Finalmente, o grau
de incapacidade e dependéncia dos doentes foi
avaliado através do Indice de Lawton para as

actividades instrumentais da vida diaria®®.

Andlise dos dados

A analise dos dados teve como suporte o
programa SPSS para Windows, versao 14.0. Para as
comparacgdes entre os subgrupos recorreu-se aos
testes de Mann-Whitney e Kruskal-Wallis, e foram
utilizados os coeficientes de Spearman, analises de
qui-quadrado e o teste exacto de Fisher para 2
grupos. Para as arvores de decisdo utilizou-se o
programa R—part, versao 2.4.1. Considerou-se o nivel

de significancia estatistica de .05.

RESULTADOS

Como se pode ver na Tabela 2, foi encontrada
a presenca de satisfacdo em ambas as situacbes de
prestacdao de cuidados, com algumas diferencas no
que se refere as suas fontes (dindmicas) e ao
beneficiario percebido: na dindmica intrapessoal, os
cuidadores de doentes com AVC apresentaram niveis
de satisfacdo mais elevados quando os cuidadores
eram os principais beneficiarios (20,3, DP=4,2) e os
cuidadores de doentes com deméncia apresentaram
maior nivel de satisfacdo quando os receptores de
cuidados eram os principais beneficiarios (6,9,
DP=1,3); na dinamica interpessoal, quando o cuidador
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era considerado o principal beneficiario, os cuidadores
dos doentes com deméncia revelaram maior
satisfacéo (7,7, DP=2,5) que os cuidadores de doentes
com AVC (7, DP=2,4). Quando utilizadas as escalas
de CASI num modelo de regressédo logistica nédo
condicional, os odds ratio ajustados revelaram
diferencas significativas entre o0s grupos,
evidenciando, sobretudo, que os cuidadores de
doentes com AVC tinham maior probabilidade de
obter satisfagdo da dinamica intrapessoal com o
cuidador como principal beneficiario do que os
cuidadores das pessoas com deméncia (OR 0,7, 95%
Cl 0,6-0,9).

Tabela 2 — Satisfagdo do cuidador: deméncia vs AVC

Deméncia AVC
Subescalas CASI Média Média
(DP) (DP)

Odds ratio
ajustado
(95% CI)t

Satisfacéo relacionada a
dindmica interpessoal - o
cuidador como principal
beneficiario

7,7 (2,5)* 7(2/4) 1,4 (1-1,8)*

Satisfacéo relacionada a
dinamica interpessoal - 0
idoso dependente como

principal beneficiario

104 (1,6) 105(1,3) 09 (0,6-14)

Satisfacéo relacionada a
dinamica interpessoal -
beneficio matuo

7927 81(23) 08(06-12)

Satisfacéo relacionada a
dinamica intrapessoal - o
cuidador como principal
beneficiario

17,2 (6,2) 203 (42)* 0,7 (0,6-0,9)*

Satisfacéo relacionada a
dindmica intrapessoal - 0
idoso dependente como

principal beneficiario

69 (13 65(12) 1,5 (1-2,3)

Satisfacéo relacionada a
dinamica intrapessoal -
beneficio mdtuo

147 (3.6) 153 (3,5) 1(0,8-1,2)

Satisfacéo relacionada a

dindmica dos resultados 44 @) 51@7)

0,9 (0,6-1,2)

Satisfacéo relacionada a
dinamica dos resultados -
o idoso dependente como
principal beneficiario

153 3,7) 152 (3) 1,1 (0,9-1,3)

1Modelo calculado através de regressao logistica ndo condicional e ajustada
para todas as dimensdes do CASI.
*<0,05 **<0,01

No que se refere a presenca de depresséo,
apesar de os valores globais da CES-D se revelarem
similares para ambos os subgrupos (indicando a
quando

considerada a estrutura de quatro factores da
(1)

presenca de sintomatologia clinica),
escala foram encontradas algumas diferencas

estatisticamente significativas nos “afectos
depressivos” e nos “factores interpessoais” (ver Tabela
3). Quando utilizados os factores da CES-D, como
resultados num modelo de regressao logistica nédo
condicional, os odds ratio ajustados demonstraram
que os “afectos positivos” (os quais incluem

sentimentos de esperanca em relagdo ao futuro,

sentimentos de felicidade ou apreciacao da vida)
diferenciavam, significativamente, os cuidadores de
pessoas com AVC dos cuidadores de pessoas com
deméncia (OR 1,3, 95% CI 1-1,7), e que os factores
“interpessoais” (sentimentos de que o outro ndo gosta
de mim ou me vé de modo ndo amistoso) distinguiam
0s subgrupos de modo ainda mais significativo, com
os cuidadores de pessoas com AVC apresentando
mais desses sintomas depressivos (OR 0,3, 95% CI

0,1-0,4).

Tabela 3 — Sintomas de depressao no cuidador:

deméncia vs AVC

Fatores CES-D MD: dnif?lgiS) AVC(:DI\g?dia oeﬁgsstézgo
(95% CI)*
Afetos depressivos 8,8 (4,8)* 75 (2,3) 1,1(0,9-1,2)
Afetos positivos 52 (2,7)* 43 (1,7) 1,3 (1-1,7)*
Somatovegetativos 7(4,2) 6,5 (2,2) 1,1 (0,9-1,3)
Interpessoal 0,8 (1,3) 2,5 (1,3 0,3 (0,1-0,4)***
Total de CES-D 21,9 (10,9) 20,9 (3,9)

10dds ratio e os respectivos intervalos de confianga a 95%, calculados por
regresséao logistica ndo condicional e ajustados para todas as dimensdes de
CES-D.

*<0,05 **<0,01 ***<,.001

De modo geral, quando considerados os
resultados de CASI e de CES-D, as principais
diferencas entre os subgrupos podem ser sintetizadas,

como apresentadas na Tabela 4, abaixo.

Tabela 4 — Cuidadores de doentes com AVC e doentes

com deméncia: principais diferencas

Cuidadores de pessoas com

Cuidadores de doentes com AVC PR
deméncia

Satisfacao interpessoal quando
o cuidador é o principal
beneficiario do cuidado (CASI)

Satisfacao intrapessoal quando o
cuidador é o beneficiario desse
cuidado (CASI)

Satisfagdo intrapessoal quando
o idoso é o principal
beneficiario desse cuidado
(CASI)

Sintomatologia depressiva - nivel
interpessoal (CES-D)

Sintomatologia depressiva - no
nivel dos afectos positivos
(CES-D)
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DISCUSSAO E CONCLUSOES

Cuidar de outra pessoa pode ser experiéncia
de grande sobrecarga, mas pode ser também
associada a aspectos positivos, dela procedendo
varios tipos de satisfacdo. Um dos resultados mais
importantes deste estudo remete para a elevada
propor¢cdo de cuidadores que expressaram a
existéncia de satisfacdo, independentemente da
distingdo efectuada entre o cuidador ou o receptor
de cuidados como beneficiarios do cuidado, e
independentemente da dinamica considerada
(intrapessoal, interpessoal ou de resultados). Outro
resultado relevante centra-se no facto de ambos os
subgrupos reportarem que a satisfacdo é coexistente
com sintomatologia depressiva, 0 que se verificou
estar presente num nivel bastante similar em ambas
as situacoes.

Embora pese esses resultados, quando
considerados os subgrupos, foram identificadas duas
diferencas: primeiro, que apesar de ambos
apresentarem fontes de satisfacdo que sugeriam
preocupacgao altruista com o bem-estar da pessoa
que estava a ser cuidada (dinamica interpessoal) -
os cuidadores de pessoas com deméncia tinham maior
probabilidade de interpretar a sua satisfacdo a luz do
bem-estar do receptor de cuidados, enquanto que 0s
cuidadores de pessoas com AVC radicavam a sua
fonte de satisfagdo sobretudo na consecucao dos seus
esforcos no sentido do dever cumprido e no ganho
de competéncias pessoais (cuidador enquanto
principal beneficiario); segundo, concluiu-se que o0s
cuidadores de doentes com deméncia tinham maior
probabilidade de derivar satisfacdo de uma dinamica
interpessoal, em especial de receber o reconhecimento
social efectivo pelos seus esforgos (cuidadores como
principal beneficiario). Possivel explicagdo para esses
resultados pode estar no facto de, em Portugal, os
servigcos especializados para doentes de Alzheimer

2)

ndo se encontrarem amplamente disponiveis*~’, o que

restringe as opg¢des complementares a prestacdo de
cuidados bem como a sua qualidade. Nesse contexto,
os esforgcos bem-sucedidos e desenvolvidos pelos
cuidadores (no sentido de manter a dignidade do
doente) bem como a sua presenga no contexto
domiciliario (no sentido de evitar a sua
institucionalizacdo) poderdo ser apresentados como
importantes fontes de satisfacdo, podendo ser
associados ao reconhecimento social dos esforgos
individuais intrinsecos ao cuidar. Além desses factores,

em contraste com os cuidadores de doentes com AVC,

que devem lidar, abruptamente, com uma situagao
de dependéncia, para a qual provavelmente nao se
encontravam preparados (e que pressupde a
consideracdo do desenvolvimento de novas
competéncias aquando da identificagdo de aspectos
positivos), os cuidadores de doentes com deméncia
podem estar menos cientes de tais esforcos,
valorizando mais a dinamica interpessoal. Alguns
desses resultados foram ja parcialmente sustentados
homens idosos

em estudos recentes com

cuidadores®, mas ainda carecem de mais
investigacéo.

Apesar das limitacfes deste estudo (como
sejam o tamanho da amostra e varias diferengas na
constituicdo dos subgrupos), considera-se que este
traz implicacOes significativas para os profissionais
de saude, designadamente de enfermagem, no que
se refere a necessidade de se prestar atencdo aos
aspectos positivos presentes na prestacdo informal
de cuidados. Este estudo evidencia que a satisfacao
com o cuidado pode minimizar e remeter a componente
negativo, associado a experiéncia de cuidar, para uma
outra perspectiva. “E importante considerar a familia
quer como unidade de cuidados quer como uma

»(9  Numa area onde existe

unidade a ser cuidada
evidéncia crescente que a satisfagcdo se encontra
associada a maior bem-estar do cuidador, cré-se
fundamental que a compreensdo das suas dinamicas
ultrapassa o interesse teérico e deve, portanto, ser
incluida nas avaliagdes das circunstancias globais dos
cuidadores. O modo como o papel de cuidador e as
tarefas a ele associadas sdo percebidos, em termos
de satisfacdo, pode enriquecer a experiéncia de
cuidar (no ambito das varias dinamicas de satisfacéo)
e pode ser instrumento de grande utilidade no
momento de planificar e operacionalizar intervencgdes.
Os profissionais de salde devem ser capazes de
antecipar as necessidades dos cuidadores e prever o
desenvolvimento de situagdes pessoais relacionadas
com as fases da doenca®®. O CASI tem sido
instrumento cada vez mais utilizado nos estudos sobre
a prestagdo de cuidados e tem contribuido para

(16-11  mas é

importantes insights de intervencéo
utilizado maioritariamente em situacbes de deméncia,
pelo que se vislumbra imprescindivel a realizacdo de
mais estudos considerando amostras de cuidadores
de doentes com AVC. Esses estudos poderéo
apresentar dados importantes para os profissionais
de enfermagem no seu trabalho com a familia e no
seu envolvimento no processo de reabilitagdo da

pessoa dependente.
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