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Instrumentos de avaliacao da
qualidade de vida na deméncia
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RESUMO

Objetivos: Este estudo teve como objetivo conhecer os instrumentos especificos para avaliagdo da qualidade de vida (QoL) dos
doentes com deméncia. Compara as diferentes medidas em relacdo a diversos pardmetros, nomeadamente populagao-alvo quan-
to ao grau de deméncia, dados psicométricos e principais caracteristicas.

Fontes de dados: MEDLINE/PubMed e RCAAP.

Métodos de revisao: Pesquisa de artigos publicados entre 1 de janeiro de 1986 e 31 de dezembro de 2016 com os termos MeSH
Quality of Life, Scales, Measures, Dementia e Alzheimer Disease.

Resultados: Obtiveram-se 67 trabalhos, dos quais foram selecionados 18. Nestes foram encontrados 10 questionarios de ava-
liagdo da QoL em individuos com deméncia.

Conclusdes: Dos instrumentos especificos encontrados, apenas um foi traduzido, adaptado e validado para a cultura portu-

guesa.

Palavras-chave: Qualidade de vida; Escalas; Instrumentos; Deméncia; Doenca de Alzheimer.

INTRODUCAO
egundo a Organizacdo Mundial da Satdde
(OMS), ademéncia é uma sindroma, geralmen-
te de natureza crénica ou progressiva, caracte-
rizada pela deterioracdo da fungdo cognitiva
para além do que se poderia considerar consequéncia
de um envelhecimento normal. A deméncia afeta a me-
moria, o pensamento, a orientacdao, a compreensao, o
célculo, a capacidade de aprendizagem e a linguagem.
A deterioragdo cognitiva pode acompanhar-se ou ser
precedida por deterioracdo do controlo emocional,
comportamento social ou motivacao. A doenca de Alz-
heimer é a causa mais comum de deméncia. A investi-
gacdo dos défices cognitivos é normalmente realizada
com recurso ao Mini Mental State Examination (MMSE).
O grupo Alzheimer Europe conduziu um projeto fi-
nanciado pela Comissdo Europeia — European Colla-
boration on Dementia (Eurocode) —, que calculou o nt-
mero de europeus com deméncia em 9,2 milhées. Face
ao envelhecimento da populacdo nos Estados-mem-
bros da Unido Europeia, os especialistas preveem uma
duplicacido destes valores em 2040 na Europa Ociden-
tal, podendo atingir o triplo na Europa de Leste. Todos
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os anos, 1,4 milhdes de cidadaos europeus desenvol-
vem deméncia, o que significa que a cada 24 segundos
um novo caso é diagnosticado.!

Em Portugal estima-se que existam cerca de 153.000
pessoas com deméncia, 90.000 com doenga de Alzheimer.

A OMS assume a qualidade de vida (QoL) como a
“percepcdo do individuo acerca da sua posicaonavida,
no contexto cultural e sistema de valores nos quais esta
inserido e em relacao aos seus objectivos, expectativas,
padrdes e preocupacdes”.?

A qualidade de vida relacionada com a satde é en-
tendida, desde a segunda metade do século passado,
como uma parte da QoL geral do individuo que se re-
laciona direta ou indiretamente com a satde, a doen-
¢a e suas repercursoes.’

O conceito de QoL relacionado com a satide é mul-
tidimensional, relacionando-se com a dimensao bio-
psicossocial dos individuos. A dimensao biol6gica/fun-
cional representa os sinais e sintomas fisicos relacio-
nados com a doencga ou tratamento e a capacidade de
autonomia funcional do individuo (incluindo o auto-
cuidado, a mobilidade e a capacidade de desempenho
do papel social). A dimens&o psicolégica engloba a per-
cecdo global de satide, o estado mental e o emocional.
A componente social inclui a interacdo dos doentes
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cognitivo nos estadios ligeiros a
moderados de deméncia.”®
Intimeras escalas de avaliagdo de QoL na deméncia
tiveram como base conceptual o modelo teérico de QoL
paraidosos, desenvolvido por Lawton.® As definicoes de
QoL nademéncia baseiam-se em aspetos gerais da QoL,
incluindo a sadde fisica e mental, competéncias cog-
nitivas, relacionamento familiar e social, atividade pro-
fissional, atividades de lazer e sucesso econémico.®
Com o aparecimento de novos tratamentos para a de-
meéncia, com a melhoria do funcionamento cognitivo,
muitos investigadores e clinicos referem que é impor-
tante avaliar se também existem beneficios na QoL do
doente.”"! A avaliacdo da QoL poderia funcionar como
uma medida da satisfacdo do doente e dos seus cuida-
dores com os tratamentos instituidos. No entanto, a QoL
reportada pelas pessoas com deméncia ndo é coinciden-
te com a reportada pelos seus cuidadores, que tendem a
atribuir pontuagdes mais baixas do que os préprios.”>13
O presente trabalho teve como objetivo pesquisar na
literatura as evidéncias de validade dos questionarios ela-
borados para avaliar a QoL de doentes com deméncia.

METODOS

Foi realizada uma pesquisa nas bases de dados ME-
DLINE/PubMed e RCAAP, utilizando os termos MeSH
Quality of Life, Scales, Measures, Dementia e Alzheimer
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Figura 1. Fluxograma de selecdo dos trabalhos.

Disease. Incluiram-se os artigos publicados entre 1 de
janeiro de 1986 e 1 de dezembro de 2016.

Foram incluidos trabalhos sobre instrumentos de
avaliacao da qualidade, com estudos de validade, em in-
dividuos com deméncia. Foram excluidos todos os tra-
balhos que tratavam de instrumentos sem estudos de
validade ou que ndo mencionavam instrumentos de
avaliacao da qualidade em deméncia.

As referéncias bibliograficas encontradas nos arti-
gos selecionados também foram incluidas.

RESULTADOS

Obteve-se um total de 67 (28 PubMed + 39 RCAAP)
trabalhos, dos quais foram selecionados 18 (14+4), que
incidiam especificamente sobre os questionérios de
avaliacao da QoL na deméncia. O fluxograma de sele-
¢do dos trabalhos estd representado na Figura 1.

Foram encontrados 10 questiondrios de avaliacdo da
QoL em individuos com deméncia, que se descrevem.

1. Questionarios internacionais de avaliacao da
Qualidade de Vida na Deméncia
a) Dementia Quality of Life Instrument (DQoL)"*

Foi a primeira escala a ser construida, de acordo com
as recomendacoes da FDA, a partir da revisdo biblio-



gréafica e consulta com trés grupos: pacientes com de-
meéncialigeiraa moderada (MMSE=12 -21), cuidadores
e profissionais de satde. A informacéo recolhida per-
mitiu identificar uma referéncia conceptual de QoL, in-
cluindo areas como a capacidade fisica, mobilidade,
atividades da vida didria, interacdo social, interacao
com o ambiente, capacidade para se divertir e perce-
cdo geral da sadde.

E uma escala de autorresposta pelos pacientes com
deméncia em fases iniciais, composta por 29 pergun-
tas especificas e uma geral (“No todo, como avaliaria
sua qualidade de vida?”). As perguntas especificas es-
tdo agrupadas em cinco éreas: estados emocionais po-
sitivos (seis itens), estados emocionais negativos (onze
itens), relacées sociais (trés itens), autoestima (quatro
itens) e sentido estético (cinco itens). As respostas sao
dadas pelo paciente através de uma escala visual com
cinco opcdes de resposta (nunca, algumas vezes, oca-
sionalmente, habitualmente e quase sempre), com um
tempo médio de aplicacdo de cerca de dez minutos.
Quanto mais alta a pontuacao, melhor a QoL.

A coeréncia interna desta medida foi considerada
moderada a alta (alfa de Cronbach=0,67 a 0,89; mé-
dia=0,80). Tem boa fiabilidade, nao tendo sido encon-
trada diferenca significativa entre os pacientes com de-
meéncia ligeira e deméncia moderada.

b) Activity and Affect Indicators of Quality of Life"

Este instrumento de avaliacdo apenas avalia duas
dimensdes — as atividades realizadas e o estado emo-
cional. Pode ser usado nas vdérias fases da deméncia,
uma vez as questoes devem ser respondidas pelo cui-
dador. Quinze questdes referem-se as atividades reali-
zadas dentro e fora de casa, sendo classificadas tendo
em conta a sua frequéncia no periodo de uma semana.
A avaliacdo do estado emocional (prazer, raiva, ansie-
dade, depressao, interesse e satisfacdo) baseia-se nas
expressoes faciais e corporais que ocorrem no decorrer
das duas dltimas semanas, numa escala que varia numa
frequéncia de nunca a igual ou superior a trés vezes por
dia (um a cinco pontos).

Os estudos preliminares de fiabilidade e validade da
escala foram realizados por entrevista a 130 cuidadores
de pacientes com doenca de Alzheimer, com um alfa de
Cronbachpara as questdes de estado emocional de 0,77
e acima de 0,60 para doze das quinze questdes relacio-

revisoes

nadas com as atividades realizadas. A validade da esca-
la foi provada por correlagao entre a frequéncia das ati-
vidades realizadas e as pontuacées obtidas pelo MMSE.
As medidas dos estados emocionais mostraram asso-
ciagdes varidveis com a gravidade da deméncia.

c) Quality of Life-Alzheimer’s Disease (QOL-AD)""!

E uma escala genérica de avaliacdo da QoL na de-
meéncia desenhada para pacientes com doenca de Alz-
heimer que vivem na comunidade. Foram selecionadas
perguntas que refletem as dreas de QoL do modelo de
Lawton, com validacdo semantica por pacientes com
doenca de Alzheimer, cuidadores e peritos em geriatria.

Aborda treze parametros distintos relacionados com
asaude fisica, disposi¢do, humor, memoéria, familia, re-
lacoes interpessoais, capacidade de executar tarefas,
capacidade de participar em atividades de lazer, situa-
¢do econémica e vida em geral.

As questdes referem-se a0 momento presente, com
quatro opgoes de resposta: mau (1), satisfatério (2),
bom (3) e excelente (4). A escala pode ser preenchida
pelo préprio paciente, pelo cuidador ou por ambos em
separado. A pontuacdo dos pacientes tem uma ponde-
racdo de 2 e é adicionada a pontuacao do cuidador, o
total é dividido por 3. Tem um tempo médio de preen-
chimento de 10 minutos ou menos, quando preenchi-
do pelo cuidador. A pontuacdo total varia entre 13 e 52
pontos; quanto maior o valor obtido, melhor a QoL.

As propriedades psicométricas foram inicialmente
avaliadas em 1999 com uma amostra de 77 pacientes
com doenca de Alzheimer e seus cuidadores e, poste-
riormente, em 2002 com uma amostra de 177 doentes.
A coeréncia interna (alfa do Cronbach) variou de 0,84 a
0,88 para pacientes e cuidadores. A validade foi testada
por correlacdes entre pontuacoes da QoL-AD e do Mini-
-Mental, relatérios de atividades instrumentais de vida
didria, depressdo e participagdo em eventos agradaveis.

Sintomas depressivos ou burnoutdos cuidadores in-
fluenciam fortemente os relatos dos cuidadores, con-
dicionando resultados de QoL sistematicamente infe-
riores aos atribuidos pelo paciente.

d) The Quality of Life in Late-Stage Dementia Scale
(QUALID)'®

E uma escala elaborada a partir de uma selecio de
questdes de um outro instrumento de avaliacdo — Acti-
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vity and Affect Indicators of Quality of Life— para ser apli-
cada em pacientes institucionalizados com deméncia
num estadio avancado. E preenchida pelo cuidador
num tempo médio de cinco minutos. Avalia as ativida-
des diarias através de onze comportamentos e estados
emocionais observaveis nos sete dias anteriores.

Foi avaliada em 42 doentes institucionalizados, sen-
do exigido um contacto minimo de 30 horas semanais
aos cuidadores para que pudessem responder. A coe-
réncia interna foiboa, com um alfa de Cronbachde0,77.

Nao foram encontradas correlagoes entre as pon-
tuacoes totais do QUALID e as pontuagdes do MMSE,
mas foram encontradas correlagcbes moderadas com as
pontuacdes da Escala de Depressdo Geridtrica (r=0,36).

e) Quality of Life Assessment Schedule in Dementia
(QOLAS)Y

Euma escala de qualidade de vida genérica adaptada
para doentes com demeéncia ligeira a moderada, aplica-
das aos proprios pacientes. Avalia varias dimensdes, no-
meadamente a integridade fisica, psicolégica, social e
familiar, as atividades habituais e as fun¢ées cognitivas.
Os pacientes avaliam o quanto um problema tem im-
pacto na sua vida, numa escala de seis pontos (sendo 0
=nenhum problema e 5 = ndo poderia ser pior) em cada
uma das questoes, variando a pontuacao final de 0 a 50.
Quanto maior o valor obtido, pior a Qualidade de Vida.

Foi testada num grupo de 22 pacientes com demén-
cialigeiraa moderada e seus cuidadores, com uma coe-
réncia interna de 0,78 (alfa de Cronbach). Quanto a va-
lidade semantica, os pacientes foram capazes de en-
tender as questoes da escala e de descrever (quantita-
tiva e qualitativamente) a sua QoL, pelo que os autores
admitiram que estes podem avaliar sozinhos a prépria
QoL. A validade de constructo foi indicada por uma
percecdo de QoL mais elevada para pacientes com me-
nores compromissos para o desempenho das ativida-
des de vida didria, com uma diferenca estatisticamen-
te significativa (p<0,05).

f) Cornell-Brown Scale for Quality of Life in Demen-
tia (CBS)®2

E uma adaptacdo da Cornell Scale for Depression in
Dementia, acrescentando parametros que avaliam sa-
tisfacoes, experiéncias e emocdes positivas que ocor-
reram no ultimo més, e alterando a variacao das pon-
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tuagdes que passaram a ser de -2 (p6lo negativo extre-
mo) a +2 (p6lo positivo extremo).

O paciente e o cuidador sdo entrevistados em con-
junto e as respostas sdo analisadas por um profissional
clinico, com uma pontuacao total iinica. Tem uma du-
racdo de cerca de 10-20 minutos. Apresenta 19 questoes,
estando indicada para pacientes com deméncia ligeira
a moderada. Nao inclui perguntas relacionadas com
capacidades cognitivas nem com o estado funcional. O
valor total da pontuacdo varia de -38 a +38. As pontua-
¢Oes negativas indicam que perturbagées mentais,
comportamentos indesejaveis, problemas de humor e
sintomas fisicos negativos excedem as avaliacdes posi-
tivas. Logo, a qualidade de vida é pior quanto mais ne-
gativa a pontuacao.

Os estudos preliminares de fiabilidade e viabilidade
foram realizados em 50 doentes com deméncia e seus
cuidadores. A consisténcia interna (alfa de Cron-
bach=0,81) e a fiabilidade (r=+ 0,90) foram adequadas,
com valores semelhantes entre os pacientes com de-
meéncialigeira e deméncia moderada. Foi encontrada va-
lidade de critério pela correlagdo entre valores da CBS e
avaliacoes visuais de humor dos pacientes (r=0,63) e por
correlacdo negativa com o grau de gravidade da demén-
ciamedido pela Clinical Dementia Rating Scale (r=-0,35).

g) Dementia Care Mapping (DCM)'®

E uma ferramenta observacional desenvolvida para
ser usada em pacientes com deméncia moderada a gra-
ve. Sdo avaliadas as manifestagdes comportamentais do
individuo por observacio intensiva, com registo a cada
cinco minutos, por um periodo de seis horas, através de
uma escala de seis pontos.

Os estudos realizados com 177 doentes indicaram
haver coeréncia interna da medida, com correlacdo sig-
nificativa entre as pontuacdes de atividades e estado de
saude.

Os testes de fiabilidade foram realizados com 54 pa-
cientes, durante um periodo de uma a quatro semanas,
com bons resultados para o estado de satde (r=0,55) e
moderados para as atividades (r=0,40).

Foi encontrada uma correlacao forte e significativa
(p<0,001) entre as pontuagdes do estado de satide e a
Blau’s Generic Measure of QoL (r=0,73). As atividades
dos pacientes correlacionaram-se de uma forma fraca
com as medidas de QoL (r=0,29).



h) Psychological Well-Being in Cognitively Impaired
Persons (PWB-CIP) %20

E um questionério de avaliacdo da QoL mais restri-
to, que incide apenas sobre o estado emocional e os
comportamentos afetivos. Deve ser respondido pelo
cuidador, ocupando dez minutos em média. Estd indi-
cado para pacientes com deméncia ligeira a moderada,
nio institucionalizados. No entanto, como é respondi-
do pelo cuidador, os autores afirmam que também
pode ser usado em pacientes com défice cognitivo se-
vero. Inicialmente era composto por 16 questoes, que
se reduziram a 11 apds andlise fatorial.

Na primeira anélise realizada com 96 pares de par-
ticipantes (doentes com deméncia e seus cuidadores),
acoeréncia interna das trés dreas de medida (agitacao,
interagdes positivas e expressoes de descontenta-
mento) foi boa (alfa de Cronbach=0,79; 0,74 e 0,66,
respetivamente). Numa segunda avaliacao realizada
ap6s 18 meses, os resultados obtidos foram seme-
lhantes (alfa de Cronbach=0,75; 0,83 e 0,68, respetiva-
mente).

Foram encontradas correlacdes significativas entre
as pontuacoes totais do PWB-CIP e as medidas de de-
pressdo (r=-0,46), comportamento social produtivo
(r=0,56), estado mental (=0,33), hostilidade (r=-0,41) e
extroversao (r=0,56).

i) DEMQOL*

E um questiondrio criado em Inglaterra, composto
por duas partes que se complementam: DEMQoL-28 e
DEMAQoL-Proxy. A sua construcao baseou-se numa re-
visdo da literatura sobre QoL e deméncia, entrevistas a
doentes com deméncia e a seus cuidadores e opinido
de peritos da drea. O modelo conceptual inicial incluiu
cinco dreas: atividades didrias e de autocuidado, satide
e bem-estar, funcionamento cognitivo, relagdes sociais
e autoconceito. Deve ser considerada a tiltima semana
para o seu preenchimento.

No modelo atual, a primeira parte (DEMQoL-28) é
preenchida pelo paciente, sendo constituida por 28
questdes especificas e uma questdo global de QoL. A se-
gunda parte (DEMQoL-Proxy), com 31 questdes espe-
cificas e uma questao global de QoL, deve ser respon-
dida pelo cuidador. Nos pacientes com deméncia gra-
ve (MMSE < 10) apenas estd recomendada a DEMQoL-
-Proxy. As respostas sdo classificadas em quatro opc¢des,
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que variam de nada a muito. Quanto melhor a pontua-
¢do, melhor a QoL.

A coeréncia interna foi elevada para o DEMQoL-28
(alfa de Cronbach=0,94) e para o DEMQol-Proxy (alfade
Cronbach=0,90).

j) The Quality of Life in Late-Stage Dementia (QUALI-
DEM)?*

Questionério original na lingua holandesa, desen-
volvido para os profissionais avaliarem pacientes em di-
ferentes estddios de deméncia. E composto por 40 per-
guntas sobre os comportamentos da semana anterior,
sendo classificadas numa escala que varia de 0 a 4, em
frequéncia como nunca, raramente/uma vez por se-
mana, as vezes/poucas vezes por semana, frequente-
mente/quase diariamente ou diariamente. Do total de
questoes, 21 foram adaptadas para pacientes com de-
méncia avancada.

Foram realizados testes ndo paramétricos pelo mo-
delo de Mokken, numa amostra de 238 pessoas com
demeéncia, com célculo dos indices de escalonabilida-
de (H). Os indices de escalonabilidade para as dimen-
sOes «sentimentos positivos», «sentimentos negativos»,
«comportamentos hostis» e «relagdes sociais» foram
fortes (0,50 < H<0,63); para «<atendimento e cuidados»,
«autoimagem positiva», «sentir-se em casa» e «ter al-
guma coisa para fazer» foram moderados (0,40 < H
< 0,49) e para o «isolamento social» foi fraco (H=0,34).
O coeficiente de confiabilidade Rho variou entre 0,60
para o «isolamento social» a 0,90 para «sentimentos po-
sitivos» (alfa de Cronbach variando de 0,59 a 0,89).

2. Questionarios de avaliacao da QoL na deméncia
validados em Portugal
a) QOL-AD versdo portuguesa®

Em 2012, a autora propds-se a um processo de tra-
ducao e adaptacao transcultural da escala QOL-AD, de
acordo com as recomendacdes internacionais. A esca-
la foi aplicada a uma amostra de 104 doentes com de-
meéncia e seus cuidadores. Foram incluidos doentes
com défice cognitivo ligeiro (n=35) e deméncia ligeira
amoderada (MMSE 2 10; n=69).

Foram estudadas a aceitabilidade, fiabilidade, valida-
de de critério concorrente e discriminativa das escalas.

A versdo portuguesa da QOL-AD revelou boa con-
sisténcia interna (o. Cronbach para as versdes do doen-
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te QOL-ADd e do cuidador QOL-Adc de 0,867 e 0,858,
respetivamente) e estabilidade teste-reteste com duas
semanas de intervalo (CCI: QOL-ADd=0,916, p<0,001;
QOLADCc=0,923, p<0,001). Foram observadas correla-
¢oes da QOL-ADd com depressao do doente, satisfacdao
com a vida, funcionalidade e comorbilidades. A QOL-
-ADc apresentou correlagdo significativa com sobre-
carga do cuidador, sintomas neuropsiquiétricos, de-
pressdo do cuidador, estado cognitivo, funcionalidade
para atividades instrumentais de vida diaria e depres-
sao do doente. Verificou-se a existéncia de baixa corre-
lacdo entre a classificacao do doente e do cuidador
(CCI=0,228 concordancia total), apresentando o doen-
te uma classificacdo de QOL-AD superior a do cuida-
dor. A versdo portuguesa da QOL-AD revelou capaci-
dade discriminativa entre uma amostra com e sem dé-
fice cognitivo.

Os autores estdo convictos que esta escala ird con-
tribuir para o aprofundamento do estudo da QoL dos
doentes com deméncia em Portugal, podendo motivar
o desenvolvimento de estratégias para a melhoria da
qualidade de vida nestes doentes e suas familias.

b) DEMQOL (tentativa de validacao)®

Em junho de 2016 as autoras propuseram-se a um
processo de adaptacdo transcultural do sistema DEM-
QOL, através de uma revisao da literatura e processo de
adaptacdo dos questiondrios. O processo implicou a
traducdo, retroversdo, revisdo e adaptacao cultural a
cultura portuguesa.

Os questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy versao
portuguesa demostraram boa coeréncia interna (o de
Cronbach=0,747 e 0,812, respetivamente). Apresenta-
ram excelente reprodutibilidade entre itens para o
DEMQOL [ICC=0,845; IC95% (-0,484 — 0,984)] e para o
DEMQOL-Proxy [ICC=0,812; 1C95% (0,636 —0,928)]. Foi
conseguida a equivaléncia semantica, conceptual e de
contetido dos questiondrios, que mostraram ser indi-
cados para a populacdo portuguesa, com boa coerén-
cia interna e reprodutibilidade entre itens.

Devido ao curto periodo de tempo disponivel paraa
investigagdo, com n pequeno da amostra face a totali-
dade dos itens, nao foi possivel avaliar as validades de
constructo e de contetddo da versao portuguesa dos
questiondrios. Sendo assim, a versao portuguesa do in-
quérito nao ficou validada.
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DISCUSSAO

Os instrumentos de avaliacdo da QoL nos individuos
com deméncia variam quanto a populacdo a que se
aplicam, contetido do questionério, quem d4 a respos-
ta e tipo de resposta.

A escala mais limitada é a Activity and Affect Indica-
tors of Quality of Life, uma vez que apenas aborda duas
dimensoes: as atividades realizadas e os estados emo-
cionais.

A maioria dos autores considerou a deterioracdo
cognitiva e a percecao darealidade dos pacientes com
deméncia na decisdo da aplicacdo do questionario.
Nos casos ligeiros de deméncia, o questionadrio é apli-
cado aos doentes, podendo também ser aplicado em
simultaneo aos cuidadores. Casos de deméncia grave
deverdo ser avaliados pelas escalas Activity and Affect
Indicators of Quality of Life, QUALID (The Quality of
Life in Late-Stage Dementia Scale), DCM (Dementia
Care Maping), DEMQOL e QUALIDEM, com informa-
¢oes dadas pelo cuidador. No entanto, ao ser o cuida-
dor a dar a informacgdo, podera haver uma compo-
nente pessoal na sua avaliacdo e deturpar de forma
nao intencional a avaliacdo da QoL do individuo em
estudo.

Alguns autores aperceberam-se das limitacdes dos
doentes com deméncia no preenchimento dos ques-
tiondarios. O D-QoL, de Brod, é um questiondrio breve,
simples, com uma escala de resposta visual, para faci-
lidade no preenchimento.

Existem ainda ferramentas de avaliagao que permi-
tem uma avaliacao transversal ao longo da doenca. No
entanto, a perce¢do do contetiido de uma resposta num
estadio inicial da doenga poderd ndo ser idéntica a per-
cecdo numa fase mais avangada, enviesando os resul-
tados obtidos.

A maioria dos questiondrios inclui a dimensao psi-
colégica, comportamental (capacidade cognitiva e fun-
cional), geral e social.

O Quadro I sintetiza as principais caracteristicas dos
questiondrios validados para avaliacdo da qualidade de
vida na demeéncia.

Existem dois instrumentos com versoes validadas
em portugués do Brasil: o QOL-AD e o CBS.

Apenas existe um instrumento de avaliacdo da QOL
na deméncia com uma versdo validada em Portugal —
0 QOL-AD. Ainda existe um longo caminho a percorrer
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QUADRO I. Comparacao dos instrumentos de avaliacdao da Qol na deméncia

Resposta ao
Instrumento de medida questionario Grau de deméncia Testes Itens
Paciente | Cuidador | Ligeira | Moderada | Grave | psicométricos

DQOL X X X Sim 30
Activity & Affect Indicators X X X Sim 21
QOL-AD X X X X Sim 13
QUALID X X Sim 11
QOLAS X X X Sim 10
CBS X X X X Sim 19
DCM X X X Sim -
PWB-CIP X X X Xa Sim 11
DEM-QOL X X X X Xb Sim 29/32
QUALIDEM X X X X Sim 40

Legenda: a = Como a avaliagdo é feita pelo cuidador, pode ser aplicado em casos de deméncia grave; b = Nos casos de deméncia grave apenas se apli-

ca o questionario ao cuidador.

no sentido de uma amplificacdo das medidas de ava-
liacdo nesta area.

CONCLUSAO

A deméncia é uma doencga progressiva, na qual di-
versos dominios sao afetados de forma distinta.

O principal interesse dos instrumentos de avaliagcao
da qualidade de vida na deméncia deve ser a melhoria
do bem-estar destes individuos, refletindo todos os do-
minios afetados pela doenca. Deverdo incluir dreas
como as emocdes, autoestima, capacidade funcional,
envolvimento com o meio envolvente e relacdes hu-
manas. Na perspetiva de avaliacdo dos familiares, as
principais dimensoes afetadas sdo a gestao terapéuti-
ca, nomeadamente a reducao dos efeitos secundérios
da medicagdo instituida, como a sedacao, e interven-
¢oes ligadas a medicina fisica e reabilitacdo que pro-
movam autonomia funcional e cognitiva.

O ideal serd uma abordagem multidimensional, que
comprometa os profissionais para o desenvolvimento
de estratégias eficazes que melhorem a QoL das pessoas
com deméncia.

E ainda insuficiente a evidéncia sobre a correlacdo
entre a QoL e as decisdes terapéuticas. Sdo ainda ne-
cessdrios mais estudos para avaliar este impacto, assim

como as necessidades por parte dos cuidadores.'?

E desejavel que o avanco da produco cientifica nes-
ta drea tenha em consideracdo a QoL na avaliacao das
abordagens terapéuticas.
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ABSTRACT

INSTRUMENTS FOR ASSESSMENT OF THE QUALITY OF LIFE IN DEMENTIA

Objectives: This study aimed to acknowledge the specific measures for the assessment of the quality of life (QoL) of patients
with dementia. It compares the different measures for various parameters, such as degree of dementia of the target popula-
tion, psychometric data, and key features.

Data sources: MEDLINE/PubMed and RCAAP reviews.
Methods: Articles published between 1 January 1986 and 31 December 2016 using the MeSH terms Quality of Life, Scales, Ins-
truments, Dementia, and Alzheimer Disease.
Results: Sixty seven papers were obtained, of which 18 were selected. Among these, 10 questionnaires about QoL assessment
in individuals with dementia were found.
Conclusions: From the specific instruments found, only one has been translated, adapted and validated for the Portuguese cul-
ture.

Keywords: Quality of life; Scales; Measures; Dementia; Alzheimer disease.
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