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Abreviaturas

DH: Doenca de Huntington

EQ-5D: EuroQoL five dimensions questionnaire

EQ-VAS: EuroQoL visual analogue scale questionnaire

HD: Huntington’s Disease

HDQoL: Huntington’s Disease health-related Quality of Life questionnaire

HDQoL-C: Huntington's Disease Quality of Life Battery for Carers

HTT: Huntingtin gene

HUC: Hospital da Universidade de Coimbra

QoL.: Quality of Life

QV: Qualidade de vida

REGISTRY: E um estudo observacional, multinacional cujo objetivo é estudar a historia
natural da Doenca de Huntington e recrutar doentes para eventuais ensaios clinicos. E o
principal projeto da rede European Huntington's Disease Network “(Euro-HD)

SF-36v2.0: Short-Form 36 Health Survey Version 2.0 questionnaire

SPSS 13: Statistical Package for Social Sciences, versao 13
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Abstract

Huntington’s disease (HD) is an autosomal dominant neurodegenerative, progressively
disabling disease, with no curative treatment which highlights the importance of a daily care
of patients and a bigger support from their families. Patients and families need help; therefore
there is a need for studies which can assess the impact of the disease in family systems and
their quality of life (QoL). The analysis of QoL should focus not only on a self-diagnosis

perspective of the patient but also on a caregivers’ evaluation

The purpose of this work was to know and characterize the perception of health condition by
21 patients with HD and 20 of their caregivers, all followed in the neurogenetic consultation
of the Coimbra University Hospital. It was based on instruments of QoL analysis for further
interpretation of the variables associated with this perception. This evaluation will support
strategies for patients and their families. The instruments used were currently used in the
Registry Study. People included had enough schooling to be able to answer the instruments

adequately.

The measure of QoL related to health (EQ-5D and EQ-VAS) disclosed a good perception of
patients and their caregivers health condition. There was also a self-analysis completed by the
patient and a hetero-analysis by the caregiver (HDQoL) about QoL, which revealed
satisfactory levels in the self-analysis and little satisfactory in the hetero-analysis. The
caregivers’ QoL (HDQoL-C) showed good scores although it decreased with disease’s
evolution. Health evaluation accomplished by patients (SF-36v2.0) showed good or

satisfactory results, yet inferior to the scores obtained by the normal Portuguese population.

This study revealed that patients’ and caregiver’s quality of life is not significantly affected in

the different dimensions in analysis. We notice the high scores obtained by the services
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provided to patients. As for caregivers, the results showed high levels of satisfaction with life
and little impact of HD in their QoL, situation which gets worse with disease progression. HD
patients showed satisfactory health and QoL with bigger discrepancies in the physical and
emotional domains. However, the hetero-analysis by caregivers proved to be less favorable in

relation to the QoL of the participants in all indicators.

It seems correct to conclude that a more diversified help provided by health services in
physical, psychological, rehabilitation and social support areas is essential to keep the QoL of

this population.

Keywords

Huntington’s disease; Quality of Life; Registry
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Resumo

A doenca de Huntington (DH) é uma doenca neurodegenerativa autossomica dominante,
progressiva, incapacitante, sem terapéutica curativa, o que realca a importancia do apoio
quotidiano dos doentes, implicando maior envolvéncia das familias. Pacientes e familias
necessitam de apoio e so estudos que avaliem o impacto da doenca nos sistemas familiares e
sua qualidade de vida (QV) permitirdo delinear melhores estratégias para o fazer. A analise da
QV deve assentar numa perspetiva de autodiagnéstico do paciente, mas também da avaliacao

efetuada pelos cuidadores.

Este trabalho pretende conhecer e caracterizar a percecdo do estado de saude e QV em 21
doentes com DH e 20 cuidadores, seguidos em consultas de neurogenética no Hospital da
Universidade de Coimbra (HUC), partindo de instrumentos de analise da QV para posterior
interpretacdo das varidveis associadas a esta percecdo. Esta avaliacdo permitird definir formas
de suporte para doentes e respetivas familias. Foram utilizados instrumentos usados no &mbito
do Projeto Registry. Os individuos abordados possuiam escolaridade que permitisse

responderem aos instrumentos.

A medicdo da QV relacionada com a salde (EQ-5D e EQ-VAS) mostrou boa percecdo do
estado de salde de doentes e cuidadores. Foi também feita uma autoanalise pelo doente e uma
heteroanalise pelo cuidador (HDQoL), relativamente a QV, que mostrou valores satisfatdrios
e pouco satisfatorios, respetivamente. A QV dos acompanhantes (HDQoL-C) mostrou boas
pontuacdes nas dimensbes analisadas, embora diminuindo com a progressdo da doenca. A
avaliacdo da saude pelos doentes (SF-36v2.0) mostrou pontuacdes boas ou satisfatorias,

embora inferiores as da populagdo normal Portuguesa.
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Neste estudo, foi observado que a QV dos pacientes e cuidadores ndo esta significativamente
afetada nas dimensGes analisadas. Foi positivo notar os altos scores atribuidos aos servicos
prestados aos doentes. No caso dos cuidadores notaram-se niveis elevados de satisfacdo com a
vida e um impacto pouco significativo da DH na QV, situacdo que se deteriora com a
progressdo da doenga. Os resultados dos doentes DH mostraram satisfatoria satde e QV, com
maiores discrepancias nos dominios fisico e emocional; contudo a heteroanalise pelos
cuidadores mostrou-se menos favoravel quanto a QV dos participantes, em todos 0s

indicadores.

Neste contexto pareceu-nos correto concluir que uma mais diversificada ajuda dos servigos de
salde aos doentes e cuidadores, na perspetiva fisica, de reabilitacdo, psicolédgica e de apoio

social, é indispensavel a manutencdo da QV desta populacéo.

Palavras-chave

Doenca de Huntington; Qualidade de vida; Registry
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Introducéo

A DH é uma doenca neurodegenerativa autossomica dominante [1,2,3-5], originada por uma
mutacdo do trinucledtido CAG [5-7], presente no gene huntingtin (HTT) [6] localizado no
cromossoma 4pl6.3 [7], e caracterizada por alteracfes do movimento, cognitivas e
comportamentais [2-11]. Apresenta uma prevaléncia de 4-10 por 100.000 habitantes do

mundo ocidental [6].

Nesta doenca cronica, progressiva, incapacitante e fatal, sem terapéutica curativa conhecida
[2,4,7,11], os sintomas surgem lenta e progressivamente [6,9,12], geralmente entre os 30 e 0s
50 anos [3,4,6,11]. A progressdo da DH ¢é lenta e heterogénea. Os doentes experimentam um
vasto leque de sintomas passando por altera¢cbes no humor e comportamentais numa fase mais
inicial, posteriormente coreia e alteracdes da marcha e progressiva deterioragdo cognitiva.
Numa fase mais avancada da doenca sdo incapazes de realizar atividades de vida diaria e
necessitam da assisténcia de um cuidador em casa ou precisam mesmo de cuidados

diferenciados terminando institucionalizados. [2,13].

Esta evolucdo lenta da doenca e o facto de ndo existir terapéutica curativa realca a
importancia do apoio no domicilio, implicando maior envolvéncia dos familiares com o0s
elementos afetados. Os problemas decorrentes da doenca acarretam perturbacGes que
originam mecanismos adaptativos nas familias. Estas necessitam de compatibilizar os
cuidados permanentes a prestar aos doentes com a manutencdo do normal funcionamento do
agregado. Tais tarefas associadas ao agravamento da DH exigem um esfor¢o mais pesado ao
longo do tempo, e concomitante necessidade de adaptacdo continua do individuo e
envolvéncia as novas situagdes, o que condiciona o esgotamento dos prestadores de cuidados
mais proximos ao suplantarem progressivamente, as fungdes que o paciente j& ndo pode

realizar [11,14-16].
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Esta envolvéncia da familia ndo tem encontrado apoio ou reconhecimento social. Ficam
muitas vezes isoladas, apesar de ser nesta fase que as necessidades sdo maiores no plano
econdémico, social, médico e psicologico [16,17]. Assim €& necessario compreender que
pacientes e familias necessitam de apoio, e que s6 com estudos que avaliem o impacto
provocado pela doenca nas familias, sera possivel delinear as melhores estratégias para o

fazer.

Embora os especialistas enfatizem a necessidade de uma grande atencdo para as
consequéncias familiares e psicossociais e seus efeitos na QV de doentes e cuidadores
[2,5,7,9-11,15,16,18,19] em doencas neurodegenerativas sem tratamento, nota-se que ndo tem
existido uma pesquisa sistematica nesta matéria, sendo a abordagem clinica a dominante neste

campo de estudo [3,10,11,18].

Esta analise da QV dos DH e suas familias deve assentar ndo sé numa perspetiva de
autodiagnostico feita pelo paciente, mas também na avaliacdo efetuada pelos cuidadores. Os
deficits provocados pela doenga podem enviesar a visdao do doente da sua propria situacgéo,
sendo assim fundamental a apreciacdo do cuidador sendo este o ponto de referéncia
disponivel para avaliacdo da QV (individual e familiar) e consequente definicdo das medidas

de apoio a disponibilizar [2,11,15,16,18,19,].

Este trabalho tem como objetivo conhecer e caracterizar a percecdo do estado de saude e da
QV de 21 doentes com DH e 20 dos seus cuidadores, acompanhados no Hospital da
Universidade de Coimbra (HUC), a partir de instrumentos de analise da QV (HDQoL e
HDQoL-C, EQ-5D e SF-36v2.0), aceites e validados internacionalmente e/ou para Portugal
[2,9,16,20], e que se tém mostrado constructos robustos e fiaveis para avaliacdo da QV, para
posterior interpretacdo das variaveis que se associam a esta percecdo e definicdo de formas de

suporte para os doentes e respetivas familias.
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Metodologia

Participaram do estudo individuos com DH seguidos na consulta de doenga neurogenética do

HUC e seus acompanhantes.

O convite para participar do estudo, as orientaces sobre 0 método e seu objetivo foram feitas
por meio da abordagem individual, durante o periodo que se seguia & consulta de rotina do
doente. Todo os participantes apds esclarecimento, e de acordo com as normas éticas em

vigor, assinaram o respetivo consentimento informado.

Foram incluidos individuos de ambos os géneros, com nivel de escolaridade que permitisse
responder adequadamente aos instrumentos de recolha de dados. Portanto, foram
considerados como critérios de inclusdo neste estudo: ser doente de DH seguido no HUC ou
seu acompanhante, concordar em participar no estudo, ter capacidade de leitura e

compreensdo dos questionarios utilizados.

A partir da revisdo da literatura, foi uma opcdo nossa utilizar uma bateria de instrumentos ja
existentes em Portugal, que tém estado a ser usados no ambito do projeto internacional
Registry de DH, e que por isso foram j& traduzidos e validados, em investigacfes anteriores.
Assim cada participante respondeu individualmente ao questionario sociodemografico e aos
seguintes instrumentos, ja validados internacionalmente: Questionario sobre a QV com DH
(HDQoL) — participante; Questionario sobre a QV com DH (HDQoL) — acompanhante, e para
a populacdo portuguesa 0 EQ-5D Questionario de Saude — participante; EQ-5D Questionario
de Salde — acompanhante; Inquérito de Salude SF — 36v2.0 — participante. Foi ainda usado
para 0S acompanhantes um novo instrumento proveniente de um outro validado
internacionalmente, mas que se encontra ainda em fase de aplicacdo experimental em Portugal

(Questionario sobre a QV (HDQoL-C) — Acompanhante).
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O questionario EQ-5D, instrumento metrico da QV relacionada com a salde que permite
gerar um indice representativo do valor do estado de saide de um individuo foi respondido
por participantes e acompanhantes. Este inquérito € baseado num sistema classificativo que
avalia a saide em cinco dimensfes: mobilidade, cuidados pessoais, atividades habituais,
existéncia de dor/mal-estar e ansiedade/depressdo. Cada uma destas dimensdes é graduada em
trés niveis de gravidade, sendo a inexisténcia de problemas o nivel 1, alguns problemas o
nivel 2 e problemas extremos classificado como nivel 3. A descri¢do do estado de saude do
respondente, conseguida atraves do sistema classificativo composto pelas cinco escalas, e 0
termometro EQ-VAS de 0 a 100, (considerando O o pior estado de saude imaginavel e 100 o
melhor estado de saude imaginavel) sdo as duas componentes mais comummente utilizadas
pelos investigadores e prestadores de cuidados. A versao portuguesa do EQ-5D apresenta uma
elevada fiabilidade, boa aceitabilidade e validade para medi¢do do estado de salde; e a

coeréncia interna foi considerada aceitavel [20].

O instrumento de analise da QV em doentes com DH (HDQoL) foi aplicado quer aos doentes
quer aos cuidadores. Este é um instrumento padronizado para medir a QV, sendo simples de
preencher, apresentando boa confiabilidade e aceitabilidade, validade de constructo e
aplicabilidade a todo o espetro da DH. A partir deste instrumento sdo construidas diferentes
escalas para atender diferentes prop6sitos clinicos ou investigacéo: escala resumo, trés escalas
primarias (fisica e cognitiva, autorrepresentacdo e emogdes, e servicos recebidos) e as seis
escalas especificas (cognitiva, expectativas e preocupacgdes, servicos, fisica e funcional,
estado de humor e vitalidade). Ao responderem a este inquérito os doentes de DH fazem uma
analise auto-relatada da sua QV a partir de um conjunto de 40 itens guestionados, pontuados
numa escala de 0 (constantemente) a 6 (nunca). A pontuacdo obtida € transformada numa

escala de O (pior estado de saude) a 100 (melhor estado de salde). A versdo para 0s
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cuidadores € idéntica a dos doentes, mas aqui 0s cuidadores ddo a sua opinido sobre o

paciente, para 0s mesmos itens [2,9].

Para além do HDQoL foi ainda usado um segundo instrumento HDQoL-C, ainda em fase de
aplicacdo experimental em Portugal no ambito do programa Registry, que avalia a QV dos
cuidadores. Este instrumento é um derivado de um instrumento j& validado
internacionalmente e cujos resultados estabeleceram a confiabilidade, a consisténcia interna e
validade para uso em investigacdo sobre a QV de cuidadores em geral. O HDQoL-C
apresenta-se como uma ferramenta multidimensional e psicometricamente robusta para
avaliacdo da QV. O instrumento é dividido em duas seccGes correspondendo cada uma delas a
uma dimensdo (satisfagdo com a vida e sentimentos perante a vida) sendo as questOes
pontuadas numa escala de 0 a 10 [16]. Tendo em consideracdo que o numero de questdes do
instrumento usado por nés ndo corresponde ao da escala original, optdmos por seguir a
pontuacdo e andlise dos resultados do instrumento original ajustado ao nimero de questdes da
escala usada em Portugal. Assim, o score no dominio relacionado com a satisfacdo com a
vida (9 questdes) pode variar entre 0 (méaximo impacto da doenca na satisfacdo com a vida) —
90 (nulo impacto da doenga na satisfacdo com a vida) e na dimenséo relativa a sentimentos
perante a vida (38 questdes) varia entre 0 (maximo impacto da doenga nos sentimentos

perante a vida) - 380 (nulo impacto da doenca nos sentimentos perante a vida).

Finalmente foi avaliada a salde dos doentes por meio do questionario SF-36 v2.0. Este
instrumento € composto de 36 itens, que cobrem oito dimens@es: funcionamento fisico (10
itens); limitacGes causadas por problemas da saude fisica (quatro itens); limitacGes causadas
por problemas da salde emocional (trés itens); funcionamento social (dois itens); salde
mental (cinco itens); dor (dois itens); vitalidade (quatro itens) e percecdo da saude geral
(cinco itens); além destes, este instrumento contem um item que avalia o estado de salude

referente ao Gltimo ano. A pontuacdo obtida em cada dimenséo é transformada numa escala
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de 0 (pior estado de saude) a 100 (melhor estado de saude). O SF-36 v2.0 é considerado uma
medida genérica de saude uma vez que se destina a medir conceitos de salde que representam
valores humanos bésicos relevantes para a funcionalidade e bem-estar de cada um. Além
disso nédo é especifico de qualquer nivel etario, doenca ou tratamento. O seu contetdo, tanto
referente a salde fisica como a mental, a sua robustez psicométrica e a sua relativa

simplicidade sdo fatores que facilitam a sua utilizagdo [21].

O tratamento estatistico dos dados apurados através dos instrumentos anteriormente descritos
foi efetuado com recurso ao Statistical Package for Social Sciences, versdo 13 (SPSS 13),

para PC, sistema Windows XP.

O presente estudo foi aprovado pelo Conselho Cientifico da Faculdade de Medicina da

Universidade de Coimbra.

Resultados

O universo considerado foi constituido pelos doentes com DH seguidos na Consulta de
Doencas Neurogenéticas do HUC e seus cuidadores, que estiveram presentes na consulta de

rotina entre Janeiro e Dezembro de 2013.

Este estudo incidiu, assim, numa amostra que ndo abrange todo o universo, pela
impossibilidade de alcancar a populacdo completa, dadas as limitagdes de tempo da presente
investigacdo. Por isso, a técnica de amostragem ndo obedece a critérios de aleatorizagao,
tendo a administracdo dos questionarios sido feita de acordo com critérios de acessibilidade,

economia de tempo e de recursos.

Responderam ao inquérito um total de 21 doentes e 20 acompanhantes, estando todos os

questionarios enquadrados e preenchidos corretamente.
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A caracterizacao sociodemografica da amostra encontra-se descrita no Quadro 1.

Quadro 1 - Caracteriza¢do Sociodemogréafica da Amostra.

Variaveis Doente DP  Acompanhante DP Estatistica
Sexo
Masculino 5 (23,8%) 9(45,0%) x?=2.046; g.1.=1; p=.153
Feminino 16 (76,2%) 11(55,0%)
Idade Média (Anos) 44,7 14,35 49,8 16,4 F=1.117; p =.297
Idade
(Grupos etérios)
0-24 anos 1 (4,8%) 1 (5,0%)
25 — 34 anos 2(9,5% 3 (15,0% . o
35 44 anos 8 ((38,1%3) 6 §30,0%; 1=8.052; ¢.1.=5; p=.153
45 — 54 anos 7 (33,3%) 1 (5,0%)
55 — 64 anos 1 (4,3%) 4(20,0%
+ de 65 anos 2 (9,5%) 5 (25,0%)
Habilitagbes Escolares _ L
(Anos de escolaridade) 9.4 4.0 10.7 5.2 F= 849, p =363
Exercicio Profissional
Sim, a tempo inteiro 5 (23,8% 8 (40,0% 2 ;o
Sim, a temgo parcial 1((4,8%)) 1((5,0%)) 1=1.284; 9.1.=2; p=.526
N3o 15 (71,4%) 11 (55,0%)
Estado Civil
Solteiro 5 (23,8%) 4 (20,0%)
Casado 13 (63,9%) 14 (70,0%) ¥?=5.127; ¢.1.=3; p=.163
Separado / Divorciado 3 (14,3%) 0 (0,0%)
Vitivo 0 (0,0%) 2 (10,0%)

Como é possivel observar, no Quadro 1, ndo existem diferencas estatisticamente significativas
entre os dois grupos da amostra (doentes e acompanhantes), em nenhuma das variaveis

sociodemogréficas consideradas.

Apesar dos constrangimentos anteriormente apontados julgamos que a heterogeneidade da
populacdo considerada esta razoavelmente representada na amostra, atendendo a que nela

encontramos participantes nos diferentes estadios da doenca (Quadro 2).

Quadro 2 - Avaliagéo do estado de Salde dos DH a partir das respostas dos Acompanhantes
Variaveis DH
Possui familiares com DH mas desconhece se é portador do gene

E portador do gene sem sintomas

Apresenta sintomas mas consegue desempenhar tarefas em casa

Desempenha as suas tarefas em casa e no trabalho com algumas limitacdes

Nao consegue desempenhar as func¢des no trabalho e precisa de ajuda com assuntos financeiros

N4o consegue trabalhar e precisa de ser assistido nas tarefas

Precisa de cuidados a tempo inteiro

W O | W|w|w [N |~

Nao responderam

Pagina | 14



Foi igualmente feita a caracterizacdo dos acompanhantes enquanto cuidadores, estando 0s

resultados explanados no Quadro 3.

Quadro 3 - Caracterizagdo dos Acompanhantes enquanto cuidadores

Variaveis Acompanhante DP
Conhecimento da doenga na familia (Anos) 11,3 11,0
Tempo como cuidador (Anos) 72 79
Tipo de cuidador
Cuidador principal 15 (78,9%)
Outro cuidador 4 (21,1%)
Nao respondeu 1
Relagéo de parentesco com DH:
Irméo 2 (10,0%)
Esposo / Parceiro 9 (45,0%)
Pai / Mae 3(15,0%)
Filho 5 (25,0%)
Sogro / Sogra 1 (5,0%)
Foi cuidador de outro DH:
Sim 4 (20,0%)
Néo 16 (80,0%)
Tem filhos em risco de DH:
Sim 9 (47,4%)
Néo 10 (52,6%)
N4o respondeu 1
Vive com DH:
Sim 16 (80,0%)
Néo 4 (20,0%)
No més passado quantas vezes viu DH:
Diariamente 18 (94,7%)
Semanalmente 1(5,3%)
N4o respondeu 1
Agregado familiar (n° de elementos) 321
N° de Horas como Cuidador 10,33 10,45
Avaliagdo do estado de saide do DH:
Fraco 2
Razoavel 11
Bom 5
Muito Bom 1
Na&o respondeu 1

A medicdo da QV relacionada com a saude foi realizada através da resposta ao inquérito EQ-
5D, instrumento que nos permitiu gerar um indice representando o valor do estado de saude

dos individuos da amostra (Quadro 4).

Quadro 4 - Qualidade de Vida medida através do instrumento EQ-5D

Variaveis Doente DP Acompanhante DP F Sig
Mobilidade 1.38 .50 1.2 41 1.605 213
Cuidados pessoais 1.19 .40 1.1 .31 .649 .425
Atividades Habituais 157 .68 1.25 44 3.201 .081
Dor e Mal-Estar 1.33 .58 1.35 49 .01 921
Ansiedade / Depresséo 1.81 .61 1.65 .59 737 .396
Estado de Saude (EQ-VAS) 64 14.5 68.5 19.5 .696 .409
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A QV foi também analisada pelo instrumento HDQoL, que foi aplicado a doentes e
cuidadores. A partir deste instrumento foi possivel obter uma autoanélise por parte do doente

e uma heteroanalise por parte do cuidador, relativamente as mesmas dimensdes (Quadro 5).

Quadro 5 — Qualidade de Vida dos doentes, medida através do HDQoL

Dimensdes Doente DP Acompanhante DP F Sig
Cognitiva 67.9 27.74 43.2 27.84 8.047 .007
Esperanca 61.4 24.89 53.75 28.87 881 354
Servicos 93.1 11.51 85.2 18.01 2.791 103
Fisica e Funcional 78.1 25.02 56.4 31.89 5.948 .019
Disposigéo 62.6 26.52 4131 29.05 6.008 019
Vitalidade 68.5 24.44 51.2 26.26 4.769 .035
Sumario 715 21.17 52.4 23.75 7.384 .010

Depois de aplicado 0 HDQoL foi ainda usado o HDQoL-C direcionado a analise da QV dos
cuidadores (satisfacdo e sentimentos perante a vida). Os resultados obtidos estdo expostos no

Quadro 6.

Quadro 6- Grau de satisfacdo e sentimentos dos cuidadores relativamente a vida (satde fisica
e psicoldgica, relacdes sociais e servigos especializados), medido através do HDQoL-C

Variaveis Média DP Min-Max
Satisfagdo com a Vida 63,4 13.82 0-90
Sentimentos perante a vida 2324 69.50 0-380

A aplicacdo da HDQoL-C mostrou ainda valores diferenciados em fungéo da caracterizagédo

do estado de satde dos DH pelos seus cuidadores (Quadro7).

Quadro 7- Grau de satisfacdo e sentimentos dos cuidadores relativamente a vida, em funcéao
da qualidade de vida dos doentes, estimada pelos acompanhantes, medido através do HDQoL-
C

Dimens6es \ Estado de Fraco Razoavel Bom Muito F Sig
Saude Bom
Satisfacdo com a vida 48.5 58 79.8 81
(DP=10.61)  (DP=60) (DP=1254)  (DP=0) 10.958 000
Sentimentos perante a vida 1275 206.5 317.6 337 27,647 000

(DP=38.89)  (DP=25.16) (DP=38.75) (DP=0)

Finalmente foi feita avaliacdo da saude dos doentes por meio do questionario SF-36 v2.0. Este
instrumento permitiu-nos monitorizar oito dos conceitos mais importantes em saude:
funcionamento fisico, as limitagcGes causadas por problemas da salde fisica e emocional, 0

funcionamento social, a saude mental, dor, a vitalidade e a percec¢do da saude geral; para além
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de permitir apreciar a percecdo da mudanca de saude ocorrida durante o ultimo ano (Quadro

8).

Quadro 8- Pontuac@es obtidas através da aplicacdo do SF-36 v.20.

Dimensdes Doente DP
Fungdo Fisica 69.17 28.35
Desempenho Fisico 60.42 30.17
Dor Fisica 67.39 26.79
Saude Geral 47.44 28.12
Vitalidade 50.35 2541
Funcéo Social 72.22 24.46
Desempenho Emocional 61.11 30.91
Saude Mental 64.72 20.47
Mudanca na Saude 52.78 24.08

Os resultados obtidos através da utilizacdo deste instrumento foram ainda comparados com os

valores referidos por Ferreira (2012) para a populagdo portuguesa normal [22].
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Gréafico 1 — Comparacdo da pontuacdo obtida pelos doentes DH da amostra com os valores
obtidos por Ferreira (2012) para a populagdo portuguesa normal

Discussao dos Resultados

Os resultados obtidos através da aplicacdo do EQ-5D permitem-nos afirmar existir uma
satisfatoria QV relacionada com a salude, nos doentes e seus acompanhantes constituintes da
amostra, sem diferengas estatisticamente significativas entre os dois grupos. Os valores
obtidos mostram que os doentes sofrem problemas de satide nas dimensodes “mobilidade”

(M=1.38), “cuidados pessoais” (M=1.19), “dor/mal-estar” (M=1.33), e experimentam
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algumas limitagdes inerentes a doenga nas dimensdes “atividades habituais” (M=1.57) e
“ansiedade/depressao” (M=1.81). Os acompanhantes pontuaram de forma mais baixa em
quatro das dimensdes analisadas e apenas na dimensdo ‘“‘ansiedade/depressdao” (M=1.65)
mostraram sentir algum impacto da doenca dos seus familiares na sua QV. Também os
resultados obtidos pela aplicacdo da EQ-VAS (estado de saude) sd@o congruentes com 0S
resultados obtidos pelo EQ-5D, mostrando que os doentes (M=64) e seus cuidadores

(M=68.5) apresentam uma percec¢do da qualidade de vida satisfatoria.

Os resultados anteriores apresentam-se em consonancia com os alcangados pelo HDQoL
(M=71.5), escala através da qual se pode constatar uma satisfatoria QV dos doentes. Este
segundo instrumento demonstrou valores muito bons na autoavaliagdo da “qualidade de
servigos recebidos”, por parte dos doentes (M=93.1), e na heteroanalise por parte dos
cuidadores (M=85.2). Tais dados parecem indicar um importante vinculo entre pacientes,
cuidadores e técnicos de salde, o que nos permite ressaltar a importancia do apoio dos

servigos para uma boa QV destes sujeitos.

Os resultados apurados foram também bons na componente “fisica e funcional” (M=78,1) e
satisfatorios nas componentes “cognitiva” (M=67.9), “esperanca e preocupacdes” (M=61.4),
“disposigdo/estado de humor” (M=62.6) e “vitalidade” (M=68.5). Salienta-se no entanto o
facto da heteroanalise efetuada pelos cuidadores se mostrar menos favoravel quanto a QV dos
participantes, em todos os indicadores considerados, com quatro dos dominios a terem
diferengas estatisticamente significativas: “cognitiva” (M=43.2; p<.01), “fisica e funcional”
(M=56.4; p<.05), “disposi¢ao/estado de humor” (M=41.31; p<.05) e “vitalidade” (M=51.2;
p<.05). Este facto vai ao encontro dos resultados de outros estudos que demonstram que 0s
cuidadores atribuem um numero significativamente maior de sintomas aos pacientes com DH.
Os doentes consideram a sua enfermidade mais facilmente controlavel do que o fazem os seus

acompanhantes [11].
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Assim, sera atil na pratica clinica e na consequente definicdo das medidas de apoio a
disponibilizar que se reinam as perspetivas de QV de cada uma das partes. Nao assumir que
os cuidadores sdo capazes de fornecer julgamentos substituindo os pacientes, ou vice-versa.
Cada individuo é afetado de forma exclusiva pela DH e é provavel que suas perceces nao

possam ser prontamente dissociadas dessas diferentes experiéncias [2,11,15,16,18,19].

Também de salientar o facto de serem as capacidades cognitivas e funcionais aquelas que
mais marcadamente influenciam as diferentes apreciacdes dos cuidadores sobre a menor QV
dos pacientes, o que também ¢é consistente com anteriores pesquisas. As capacidades
funcionais associadas a disfuncdo na saude fisica, originam um conjunto de altera¢Ges na vida
dos doentes que comprometem a sua qualidade de vida e limitam as atividades da sua vida
diaria. Também as alteracOes que 0s pacientes experienciam a nivel cognitivo tém reflexos na
sua atividade diaria e repercutem-se ainda na perda de empenho e afeto / apatia, deteriorando
ainda a qualidade de vida. De igual modo os cuidadores aumentam o seu sofrimento quando

0s comportamentos do paciente se tornam mais dificeis de prever e gerir [7,15].

Também os resultados obtidos pelo SF-36v2.0 nos mostraram uma satisfatoria percecdo do
estado de salude, efetuada pelos doentes, sem deteriora¢do no ultimo ano. Os valores obtidos
mostram uma autoavaliagdo muito satisfatoria da QV em trés dimensdes: “funcionamento
social” (M=72.22), “funcionamento fisico” (M=69.17) e “dor fisica” (M=67.39); e satisfatoria
nos restantes dominios: “satde mental” (M=64.72), “limita¢cdes causadas por problemas da
saude emocional” (M=61.11), “limitagdes causadas por problemas de saude fisica”
(M=60.42), “vitalidade” (M=50.35) e “satde geral” (M=47.44). Apesar destes valores
satisfatorios € de salientar o facto de todos os dominios terem pontuado abaixo dos valores
normais para a populacdo portuguesa [22] o que denota o impacto da doenga nas dimensdes
medidas pelo SF-36v2.0, sendo as discrepancias mais notorias encontradas nos dominios

relativos ao funcionamento fisico e emocional. Esta realidade obriga-nos a reforgar as terapias
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existentes, incluindo o reforco na reabilitacdo, nomeadamente terapia fisica e psicologica,
como forma de minimizar o comprometimento das fun¢Ges motoras, cognitivas e de
personalidade dos doentes e assim melhorar a sua qualidade de vida e das suas familias

[7,23].

Finalmente foram analisados os impactos da doenca nos cuidadores, atraves da HDQoL-C. Os
resultados nas duas dimensdes analisadas mostraram cuidadores muito satisfeitos com a vida
(M=63.4) e sentindo um impacto pouco significativo da DH na sua QV (M=232.4). Foi ainda
possivel constatar uma relacdo estatisticamente significativa entre ambas as dimensdes e a
avaliacdo do estado de saude dos doentes, pelos seus cuidadores, verificando-se uma
degradacdo da QV dos cuidadores com o agravamento dos problemas de salde dos doentes.
Este ultimo dado mostra, mais uma vez, a necessidade de implementar diferentes formas de
apoio, a ser facultado aos doentes com DH e suas familias a medida que o estado de salde se

vai agravando.

Conclusao

A Organizacdo Mundial de Saude define qualidade de vida como “a perce¢éo do individuo da
sua posicdo na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais vive e em relacao
a0s seus objetivos, expetativas, padrdes e preocupagdes...”’[7]. Apesar deste conceito ser
subjetivo e possuir varias outras definicBes, todas elas abrangem um amplo contexto na vida
do individuo, que inclui a sua percecdo quanto ao bem-estar fisico, psiquico e social. A
contribuicdo dos seus dados é de grande importancia tanto para os profissionais de saude que
lidam com grupos atingidos por DH como para 0s préprios pacientes ou para 0S Seus

cuidadores.
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Neste estudo, foi observado que a qualidade de vida dos pacientes e seus cuidadores ndo esta
significativamente afetada negativamente nas diferentes dimensdes analisadas, e que apesar
da doenca causar varias limitacdes no seu quotidiano, existem fatores mais importantes que
motivam e estimulam esses pacientes e seus acompanhantes a enfrentar as fases das suas
vidas. Foi positivo notar os altos scores atribuidos aos servigos prestados aos doentes com
DH, que denotam um empenhamento dos servi¢cos de salde na manutencdo da QV destas
pessoas. De qualquer modo verificou-se que os cuidadores consideram que os doentes tém
uma QV inferior a que resulta da autoavaliacdo dos préprios doentes, e que 0s proprios
acompanhantes véem a sua QV prejudicada a medida que o estado de saude dos DH se

degrada.

Neste contexto parece-nos correto considerar que uma mais diversificada ajuda dos servicos
de salde aos doentes e seus cuidadores, em termos de servicos de salde fisica e psicoldgica e

de apoio social, sdo indispensaveis a manutencdo da QV desta populacéo.

Assim parece-nos, também, importante analisar, em futuras investigacGes, quais as variaveis
organizacionais do sistema de salde que serdo importantes na criacdo de um modelo de apoio
que favoreca a iniciativa pessoal e organizacional, e como poderdo interagir estas diferentes

variaveis organizacionais e pessoais em processos de apoio aos doentes e seus familiares.

Face as limitacBes temporais do estudo, de que tivemos perfeita consciéncia, a avaliacdo do
impacto da DH na QV foi feita com o recurso a diversas escalas, que nos dao imagens
estaticas da realidade que se procurou compreender. Assim este trabalho permitiu-nos
tambem concluir que o processo mais eficaz de avaliar a QV seria um estudo de caracter
longitudinal, abrangendo uma amostra significativa de doentes e seus cuidadores e que se

prolongasse por um periodo temporal significativo. Assim poderiamos confirmar as nossas
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conclusdes, pois € ao longo do tempo que podemos medir a efetiva dimensdo dos ganhos

obtidos ao nivel da QV, e o seu caracter temporario ou definitivo.

Ao decidirmos abordar uma problemaética em que se cruzam uma multiplicidade de fatores,
tivemos perfeita consciéncia que se, por um lado, isso nos iria proporcionar uma visao global
do problema em anélise, por outro lado, constituiria um impeditivo de uma maior
profundidade de andlise de cada uma das areas abordadas, o que originou uma das limitacoes

deste trabalho.

Porém, noutra perspectiva 0 que pode ser considerado uma limitacdo pode também ser
encarado como um aspeto positivo. Procuramos focar todos os aspectos que consideramos
essenciais para enquadrar a atuacdo dos servicos no apoio aos doentes da DH e seus
cuidadores e se considerarmos que qualquer investigacdo deve ser acessivel ao publico a que
se destina, a visao geral aqui deixada podera, eventualmente, constituir um util instrumento de

trabalho.
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