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RESUMO

Nos ultimos anos tem aumentado o interesse de pesquisadores em relacdo a qualidade de vida
dos individuos, e em particular aos que cuidam de idosos com doenca de Alzheimer. Cuidar
de um individuo que vai perdendo a capacidade de interagir com seus familiares provoca no
cuidador familiar sentimentos de tristeza, medo, ansiedade, frustracéo e, por vezes, raiva. Tais
sentimentos podem comprometer a qualidade de vida do cuidador. Esta dissertagdo compde-
se de dois artigos, a saber: o primeiro trata de um estudo de uma reviséo de literatura com o
objetivo de delinear o perfil da literatura sobre os cuidadores de idosos portadores da doenca
de Alzheimer; e 0 segundo trata de um artigo original, com 49 cuidadores familiares que
freqlentam o ambulatério de neurologia do Nucleo de Atencdo Bésica ao Idoso da
Universidade Federal de Pernambuco (UFPE), com o objetivo de avaliar a qualidade de vida
de cuidadores de idosos portadores da doenca de Alzheimer, sob o seu ponto de vista. Estudo
descritivo, exploratorio, de abordagem quantitativa. Para a coleta de dados foram utilizados
trés instrumentos: um formulario de entrevista, a escala das Atividades da Vida Diaria (AVD)
e Caregiver Burden Scale (CBS), que mede o impacto subjetivo das doencas cronicas na vida
dos cuidadores na versdo traduzida, adaptada e validada no Brasil por Medeiros. Os dados
foram analisados com o emprego do software SPSS 13.0 para Windows e o Excel 2003, e os
resultados revelaram que os idosos cuidados em sua maioria foram do sexo feminino (55,1%),
casadas (46,9%), com idade média de 78 anos, em relacdo a escolaridade possuiam o ensino
fundamental (53%) e em relacdo ao diagnostico da doenca os mesmos possuiam de 3 a 6 anos
(46,9%). Em relacdo as atividades da vida diaria apresentou maior dependéncia o uso de
medicacdo e cuidados pessoais. Quantos aos cuidadores a maioria é do sexo feminino (81%),
casada (55%), idade média de 56 anos; quanto ao grau de parentesco, a maioria filhos (59,1%)
e cOnjuges (28,7%); que reside com o idoso, com renda familiar de 3 a 5 salarios minimos. A
Caregiver Burden Scale tem um score que quanto mais proximo ao valor 4, mais
comprometida a qualidade de vida. A média geral do comprometimento da qualidade de vida
dos cuidadores a partir do escore global resultado do Caregiver Burden Scale foi 2,20, com
desvio padrdo de 0,6, apresentando desgaste mental com média 3,14, e considerando o
enfrentando problemas dificeis de solucdo média 3,06. Conclui-se que o0s cuidadores
apresentam déficit na qualidade de vida principalmente nas dimensbes tensdo geral,
isolamento e percepcéo.

Palavras-chave: Qualidade de vida; Idoso; Doenca de Alzheimer



ABSTRACT

In the recent years, it has been increasing the concern of the health professionals about the
caretakers of aged carriers of chronic-degenerative diseases, particularly those who take care
of Alzheimer aged carriers. To attend to an individual that loses little by little his interaction
hability causes to the familiar caretaker feelings of sadness, fear, anxiety, frustration and,
sometimes, anger. These aspects may endange the life quality of the caretaker. The present
dissertation is composed by two compositions. One reviews the literature, with the purpose of
tracing the scientific literature profile of the caretakers of Alzheimer disease carriers.
Another original composition with 49 familiar caretakers that frequented the neurology
ambulatory of the Basic Attention to Elderly Center, at UFPE, with the aim of evaluate how
the aged Alzheimer carriers’ caretakers notice their quality of life. This is a descriptive,
exploratory and quantitative approach study, using three instruments to collect data: an
interview form, describing the elderly and the caretaker profiles, the scale of daily activities —
AVD, by Lawton & Brody (1969) and Caregiver Burden Scale — CBS, which measures the
subjective impact of chronic diseases in the caretakers’ life, in its translated version, adapted
and validated by Medeiros (1998). The great number of elderly cared for was female sex,
married, with average age of 78 years old, primary school, and 3 to 6 years of Alzheimer
diagnosis. For the matter of the caretakers, the great number was female sex, average age of
56 years old; the degree of kindred was mostly descendant or spouse. The great number of
caretakers live with the elderly, with familiar revenue of 3 to 5 minimum wage. In respect to
daily life activities, the use of medications and personal care established more dependence of
the elderly to the caretakers. The general average of the compromising with caretakers’
quality of life from the resultant global score of Caregiver Burden Scale — CBS was 2,20, with
a standard deviation of 0,6. The mental wastage, with 3,14 average, those dealing with
difficult problems, 3,06 average, and the perception that taking care of someone is fatiguing

were the items from the questionnaire more harmful to the quality of life.

Keywords: Quality of life; Aged; Alzheimer carriers
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Esta dissertacdo foi subdividida em dois estudos, a saber: 1) revisao de literatura com
0 objetivo de delinear o perfil da literatura sobre os cuidadores de idosos portadores da doenca
de Alzheimer (D.A.); 2) estudo original, com o objetivo de avaliar a qualidade de vida de
cuidadores de idosos portadores da doenca de Alzheimer sob 0 seu ponto de vista.

A realizacdo desse estudo representa uma resposta para 0S questionamentos
profissionais da autora, no exercicio como docente da disciplina de Saude Mental em
Enfermagem, ao perceber o quanto o cuidador de Doenca de Alzheimer (D.A.) tem sua
qualidade de vida comprometida, pois além da sobrecarga de atividades, existe mudanca nos
relacionamentos familiares e no circulo de amizades, visto que a qualidade de vida envolve
maultiplos significados (conhecimentos, experiéncias, valores individuais e coletivos), além de
ser uma construcdo social, abrangendo referéncias historicas, culturais e de estratificacfes ou
classes sociais.

A transicdo epidemioldgica e demogréafica ocorrida no Brasil, com o advento da
Politica Nacional do Idoso (PNI) e o Estatuto do Idoso, levaram os profissionais da salde, em
particular, o enfermeiro na assisténcia gerontogeriatrica a perceber a necessidade de maior
aprofundamento do cuidado como idoso portador da doenca de Alzheimer, assim como dos
cuidadores. Assim o estudo esta concentrado numa busca de entendimento da qualidade de
vida dos cuidadores familiares informais portadores de Doenca de Alzheimer.

O cuidador informal do portador de D.A, pela magnitude de seu papel nos cuidados
com o seu familiar, que muitas vezes é seu genitor, esposo, tio, irmado, entre outros, pelos
lagos familiares e afetivos, e as consequiéncias desta atencdo pode comprometer a qualidade
da assisténcia prestada.

Como padrdo para a classificacdo da qualidade de vida desses cuidadores foram

utilizados os instrumentos: Caregiver Burden Scale (CBS) na versdo traduzida, adaptada e
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validada (Medeiros et al, 1998), um formulario para elaboracdo do perfil do paciente e do
cuidador e a escala das atividades da vida diaria — (AVD) de (Lawton e Brody, 1969).

Os resultados coletados poderdo contribuir para um maior conhecimento do tema e
serem utilizados na promocao, prevencédo e controle de agravos a satde de modo a facilitar o

trabalho do cuidador.

REFERENCIAS

1. Medeiros MMC, Ferraz MB, Quaresma MR, Menezes AP. Adaptacdo ao contexto cultural

brasileiro e validagdo do “Caregiver Burden Scale” Rev Bras Reumatol. 1998; 38(4):193-199.

2. Lawton MP, Kleban MH, Moss M, Rosine ; Glichsman A. Measuring caregivin appraisal. J
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RESUMO - Trata-se de um estudo de revisdo de literatura com o objetivo de delinear um
perfil da literatura cientifica sobre os cuidadores de idosos portadores da Doencga de
Alzheimer. Caracteriza-se pela analise e sintese das informag6es disponibilizadas pelos
estudos relevantes sobre o tema, de modo a resumir o corpo de conhecimento existente. A
coleta de dados teve como fonte principal, artigos de periédicos indexados, teses e
dissertagdes, com particular énfase na area da satide mental sobre a tematica “cuidadores e
Doenga de Alzheimer”. Foi empregado o seguinte esquema de pesquisa: escolha do assunto e
estabelecimento do objetivo, considerando-se a utilidade e oportunidade para seu
desenvolvimento; levantamento bibliografico, fase em que foram identificadas as fontes que
compdem a revisdo; leituras inspecionais, com a finalidade de identificar quais os textos
mereceram uma leitura mais atenta e profunda, bem como a ordem de leitura e, por fim,
estabelecimento e aplicacdo de roteiro de leitura. Os descritores usados foram: Alzheimer
disease; Caregivers, Elderly, Assistance, em Bases de Dados: Open Journal System,
MEDLINE, Scielo, PubMed, LILACS, Periédicos CAPES e Google. Foram definidos os
seguintes critérios de inclusdo: 1) Artigos indexados, publicados basicamente nos ultimos
cinco anos; artigos indexados classicos mais antigos, textos sobre a doenca de Alzheimer e
cuidadores de idosos. Foram focados artigos recentes cujo escopo estdo, principalmente,
associados aos cuidadores de portadores de DA e artigos que caracterizavam a doenga, e 0s 2)
critérios de exclusdo: artigos que ndao abordaram as idéias principais a serem expostas nessa
revisao. A guisa de conclusdo, o cuidar de idosos portadores de deméncias em domicilio é
uma tendéncia mundial. E importante ressaltar que a assisténcia domiciliar constitui uma
importante estratégia para diminuir os custos com internaces e a morbimortalidade na
populagéo idosa. A capacitacdo dos cuidadores de idosos tem papel fundamental quando se

fala em promocao de salde e acdo preventiva.

Palavras-chave: doenca de Alzheimer, cuidadores, deméncia.
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ABSTRACT - This study is a revision of literature aiming at delineates a profile of scientific
literature about the caregivers of elders with Alzheimer. It analyses and synthesizes
information available on the subject. The main sources for data collection were indexed
periodic articles, theses and dissertations, with particular emphasis in the field of the mental
health, specifically “caregivers of Alzheimer patients”. The order of the project was: first,
choosing the subject and setting the objectives (considering use and opportunity); then,
revision of literature, when sources were identified; random readings, aiming at identify core
literature, establish order of readings and reading script. Key words: Alzheimer disease;
caregivers, Elderly, Assistance; databases: Open Journal System, MEDLINE, Scielo,
PubMed, LILACS, CAPES periodic and Google. Inclusion criteria: 1) indexed articles,
published in the last five years; classic indexed articles on Alzheimer and elder caregivers.
Focus on recent articles related, mainly, to Alzheimer caregivers and characterization of the
illness, and 2) exclusion criteria: articles not related to the main issues concerning this
revision. Homecare is a world trend: it is an important strategy to cut costs with internship and
morbidity/mortality among elders. Qualification of elders’ caregivers is fundamental to health

prevention and promotion.

Keywords: illness of Alzheimer, care takers, dementia
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INTRODUCAO

A Doenca de Alzheimer (DA) € o tipo de deméncia mais prevalente e uma das mais
graves. Faz parte do grupo das deméncias que acarretam declinio funcional progressivo e
perda gradual da autonomia, que por decorréncia ocasionam a dependéncia total de outras
pessoas.!

E notoria a dificuldade de precisar o inicio da DA. O agravamento progressivo dos
sintomas ocorre de modo gradual e continuo, usualmente de 4 a 12 anos. Todavia existe
grande variabilidade na velocidade da progressdo da doenca, desde periodos curtos de dois
anos, até longos de 25 anos. Os fatores que afetam a sobrevida dos portadores sdo a idade, o
género e o grau. Em média, a fase inicial é de dois a trés anos, caracterizada por sintomas
vagos e difusos, que se desenvolvem insidiosamente. O comprometimento da memdria €, em
geral, o sintoma mais proeminente e precoce, principalmente, da declarativa e episodica.?

Na fase inicial, os déficits de memdria de evocacdo dizem respeito a dificuldade em
recordar datas, compromissos, nomes familiares e fatos recentes. Algumas pessoas
apresentam alteracdes precoces de linguagem, tais como, encontrar palavras. Freqliientemente
ha dificuldades no trabalho, para lidar com situagdes complexas e novas. Usualmente ha
perdas de objetos pessoais, desorientacdo progressiva de tempo e espaco.’

A fase intermediaria varia entre dois a dez anos, é caracterizada pela deterioracdo mais
acentuada dos déficits de memoria e aparecimento de sintomas focais, tais como afasia,
aprasia, agnosia, alteracfes visuoespaciais e visuoconstrutivas. Com o progredir do declinio
cognitivo, a capacidade de aprendizado altera-se e a memdria remota é comprometida. O
julgamento toma-se alterado e o paciente, com frequéncia, fica alheio aos déficits, tomando-se
notérias as dificuldades para a realizacdo de tarefas.

Portanto, esses déficits contribuem para a perda das habilidades para realizar tarefas da

vida diaria, ocasionando um declinio tanto cognitivo quanto funcional. A perda funcional é
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hierarquica: a dificuldade para executar atividades instrumentais (por exemplo: lidar com
financas, cozinhar, usar transporte publico) precede a dificuldade para executar tarefas basicas
(por exemplo: vestir-se, alimentar-se, banhar-se). Adicionalmente, nesta fase, podem ocorrer
sintomas motores extrapiramidais, com alteracéo de postura e da marcha.’

Os sintomas neuropsiquiatricos nao-cognitivos sao identificados pelos sintomas
psicoldgicos e de comportamento das deméncias, caracterizados pela sigla BPSD (Behavioral
Psychological Symptoms of Dementia), quais sejam, a agitacdo, a perambulagdo, a
agressividade, os questionamentos repetidos, as reacOes catastroficas, os distdrbios do sono e
a “sindrome do entardecer”. Tais sintomas sao variaveis, o convivio social pode esta
relativamente preservado e, nas mais das vezes, ocasionam maior estresse ao grupo familiar e
aos cuidadores do que ao paciente.*

Na fase mais avancada das deméncias, com duracdo média de 8 a 12 anos, e no estagio
terminal, todas as fungbes cognitivas estdo gravemente comprometidas, tornando os
portadores totalmente dependentes. Finalmente ficam acamados, com incontinéncia urinéria e
fecal. A morte sobrevém usualmente por complicacdes da sindrome de imobilismo em
decorréncia de septicemia causada por pneumonia, infeccdo urinria ou tlceras de decubito.’

No mundo, estima-se que a DA ultrapassem15 milhdes de portadores cuja prevaléncia
aumenta significativamente em diversas faixas etarias. A prevaléncia aumenta entre os 65 aos
95 anos, em cerca de 1% da populacdo; em 15% a 20% aos 80 anos €, 40% a 50%, ap6s 0s 95
anos. No Brasil, apesar de parcas estatisticas, estima-se que cerca de 500 mil sejam
portadores, que acarreta indiscutivel impacto na sociedade.’

A incidéncia e a prevaléncia das deméncias aumentam com a idade. A partir dos 60
anos, duplica aproximadamente a cada 5,1 anos. Apds 0s 64 anos, a prevaléncia e de 5% a

10%, e a incidéncia anual de 1% a 2%; apds os 75, de 15% a 20% e 2% a 4%,
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respectivamente. No caso da DA observa-se a mesma tendéncia: aumento da prevaléncia e de
incidéncia com o avancar da idade.*

A DA ocasiona a dependéncia total do individuo, o que se torna oneroso para a familia
e 0 Estado. Ha projecdes para os EUA em 2030 de despesa/ano, apenas com o cuidado direto
desses pacientes, que atingirdo cifras alarmantes de cerca de 30 bilhGes de ddlares. Assim, a
DA contara com 0 equivalente ao custo atual de todos os cuidados de saude. Isso sem
considerar os ndo menos importantes custos indiretos relacionados, tais como, o tempo
despendido por cuidadores, a perda de produtividade e o impacto negativo na saude,

decorrentes da assisténcia.*
Metodologia

Estudo de revisdo de literatura com o objetivo de delinear o perfil da literatura
cientifica sobre os cuidadores de idosos portadores da Doenca de Alzheimer. Caracteriza-se
pela andlise e sintese das informacdes disponibilizadas pelos estudos relevantes sobre o tema,
de modo a resumir o corpo de conhecimento existente na &rea. A coleta de dados teve como
fonte principal, artigos de periddicos indexados, teses e dissertacfes, com particular énfase na
area da saude mental sobre a tematica “cuidadores € Doenca de Alzheimer”.

Neste estudo, previamente foi empregado o0 seguinte esquema de pesquisa: escolha do
assunto e estabelecimento do objetivo, considerando-se a utilidade e oportunidade para seu
desenvolvimento; levantamento bibliografico, fase em que foram identificadas as fontes que
compdem a revisdo; leituras inspecionais, com o propdésito de identificar quais os textos
mereceram uma leitura mais atenta e profunda, bem como a ordem de leitura e, por fim,
estabelecimento e aplicacéo de roteiro de leitura.

Os descritores usados foram: Alzheimer disease, Dementia, Caregivers, Elderly,
Assistance, em Bases de Dados: Open Journal System, MEDLINE, Scielo, PubMed, LILACS,

Periodicos CAPES e Google. Esse ultimo se mostrou bastante eficiente, pois artigos
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indexados em indexadores menos conhecidos podem ser encontrados, usando-se 0 termo
“pdf” apds a digitagdo dos descritores. Foram definidos os seguintes critérios de inclusdo: 1)
Artigos indexados, publicados basicamente nos ultimos cinco anos; artigos indexados
classicos mais antigos, monografias e textos classicos sobre a doenca de Alzheimer. Foram
focados artigos recentes cujo escopo estdo, principalmente, associados aos cuidadores de
portadores de DA e artigos que caracterizavam a doenca, e 0s 2) critérios de exclusao: artigos

que ndo abordaram as idéias principais a serem expostas nessa revisao.
Revisdo de Literatura
Retrospectiva historica da Doenca de Alzheimer (DA)

Apesar das investigacOes cientificas s6 terem iniciado a partir dos ultimos cem anos,
existem evidencias arqueoldgicas indicando a presenca de esquecimento relacionado a idade
ja no mundo antigo, como ocorreu registro no Egito do século 1X a.C., da presenca de doenca
caracterizada por esquecimento precoce crénico na populacdo idosa, descrita por Ptah—Hotep
e no testamento de Silon (500 a.C.).}

Uma das primeiras descri¢Oes feitas da Doenca de Alzheimer por Claudinus Galeno,
médico-cirurgido romano que viveu entre 130 e 200 d.C., o qual relatou sintomas de
esquecimento relacionados a idade e incluiu, pela primeira vez, o termo “dementia” na lista de
perturbacdes mentais crbnicas e a distinguiu do delirio, caracterizado por sua evolugdo
aguda.®

Outra comprovacao de existéncia prévia da doenca relacionada com esquecimento
aparece na Inglaterra medieval (1383), quando Emma de Beston instituiu, provavelmente,
uma das primeiras avaliagcdes verbais do estado cognitivo. No seculo XVIII, Rush estabelece
as primeiras descrigdes clinicas das deméncias Jean-Etienne Esquirol, aluno de Pinel, extrai o

conceito de deméncia do conceito de debilidade mental: “O homem demente ¢ privado dos
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bens de que usufruia outrora. E um rico que se torna pobre. E um rico que se torna pobre, 0
idiota sempre esteve no infortinio € na miséria.” 8

Em 1894, Biuswanger descreve as leuco-encefalopatias arteriosclerosas. Redlich
descobre as placas senis, em 1898. Dechambre, Klippel e Lohermitte sdo os primeiros a
separar, em 1905, as deméncias com lesdes vasculares das “deméncias senis puras” nao
ateromatosas. ®

Alois Alzheimer era um neuropatologista e psiquiatra alemdo (1864 — 1915) que
publicou o seu primeiro caso sobre uma forma incomum de amnésia e marcantes alteracdes da
linguagem, memdria e comportamento. Quando aos 55 anos ela morreu, o Dr. Alzheimer
realizou a necropsia cerebral utilizando novas técnicas histoldgicas de coloracdo no tecido
cerebral e demonstrou a presenca de estruturas que hoje sdo conhecidas como neurofibrilas e
placas neuriticas no neocortex e em outras regiGes cerebrais. Este caso foi posteriormente
denominada por Kraeplinc em 1910 como Doenca de Alzheimer (DA), supunha-se que a

desordem estivesse restrita a formas graves de deméncia pré-senil de evolugdo réapida, com

presenca abundante de placas senis e de emaranhados neurofibrilares.”
O Cuidar e o Cuidador

Cuidado significa o ato de zelar pelo bem estar do outro, prestando-lhe assisténcia, é
uma relacdo onde um desenvolve uma acdo e o outro a recebe.® Cuidar é o ato de assistir
alguém ou prestar-lhe servicos quando este necessita.’® Cuidar é um aspecto normativo da
vida familiar e das relacdes que envolvem dependéncia.** Cuidar significa prestar atencdo em
todos 0s aspectos referentes a atividade vital de uma pessoa.? Cuidar é uma experiéncia
heterogénea e essa heterogeneidade €, em grande parte, determinada por variaveis historicas e
culturais.™*

O cuidado humano ou cuidar de si representa a esséncia do viver humano; o cuidar do

outro representa uma condi¢cdo temporaria e circunstancial, na medida em que o outro esta
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impossibilitado de se cuidar, a partir deles e por meio deles, coexistindo na natureza e por
onde suas estruturas podem ser pensadas, pois estdo presentes na organizacdo da vida, em
seus dominios bioldgicos, antropolégicos, sociolégicos, dentre outros.** A familia é a
principal fonte de apoio sempre que ocorre incapacidade e dependéncia em algum dos
membros e mais corriqueiramente ao idoso.

Fornecer ajuda, protecdo e cuidado € um aspecto central das relacdes familiares, ao
longo de todo o curso de vida de seu membro e quando acompanhado por doencas cronicas,
os cuidadores de idosos sao desafiados por demandas maultiplas, algumas previsiveis e outras
ndo, mas todas geradoras de dnus fisico, psicoldgico e social.'* Cuidar é uma carreira que
evolui no tempo e que, diferentemente de outras, ndo € planejada, nem esperada ou
escolhida.'*

A literatura gerontoldgica tem caracterizado cuidadores de acordo com o vinculo entre
0 cuidador e o idoso, tipos de cuidados prestados e fregliéncia nos cuidados. Embora sejam
diferenciados didaticamente, por meio de denominacdes diversas, tais como: familiar,
voluntario, leigo, profissional, que pode ser remunerado ou ndo, primario, secundario e
terciario, é importante ressaltar que na pratica ndo sao excludentes e, em alguns casos, se
completam. Alguns autores ddo énfase a distin¢cdo entre cuidador primario e secundario,
considerando a freqiiéncia dos cuidados e o grau de envolvimento, caracterizando o cuidador
primario como aquele que tem a principal responsabilidade pelos cuidados prestados em
domicilio, e o secundario, como aquele que presta atividades complementares as do cuidador
primério.*

Dados nacionais e internacionais indicam que a maior parte dos cuidadores familiares
sdo mulheres e entre elas, as esposas. Na hierarquia da elegibilidade para o cuidado, vem a

filha mais velha ou a nora mais velha; também, ainda tem os filhos e maridos, a filha solteira
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ou a vilva, respectivamente. Homens e outros parentes sdo muito menos elegiveis e sua
presenca como cuidadores de idosos é mais rara.**¢-%201

Dados na literatura sugerem que a responsabilidade pelo cuidado tende a recair sempre
sobre as mesmas pessoas e que a co-residéncia e caracteristicas individuais aumentam as
chances da pessoa ser escolhida como cuidadora.?? Ndo é tarefa facil desempenhar o papel de
cuidador; ¢é algo que preocupa as pessoas por que freqlientemente essa tarefa coincide com a
fase da vida em que esses adultos podem usufruir das conquistas de fases anteriores.

Apesar de que prestar cuidado a um familiar fragilizado seja um dever moral e ético,
além de um papel normativo na vida da familia, na pratica ndo é facil exercer essa
solidariedade, por que ela esbarra na individualidade do cuidador.?®

Pesquisadores alertam para a questdo das limitacdes fisicas do cuidador, que muitas
vezes também estd em processo de envelhecimento.*”** No ato de cuidar evidencia-se um
componente afetivo que com o decorrer do tempo, o cuidador vai se adaptando no
enfrentamento de dificuldades no seu cotidiano. Entretanto, quando perde por muito tempo,
ele pode sentir-se sobrecarregado.

Ha tarefas de cuidados que exigem do cuidador esforco fisico e mental. Estudo
mostrando como as tarefas de cuidado s&o percebidas por cuidadores de idosos de alta
dependéncia. Foi verificado que os cuidadores categorizam suas atividades em trés dominios
bidimensionais: tarefas relacionadas a cuidados pessoais e instrumentais, versus aquelas que
envolvem cuidados cognitivos-emocionais; tarefas que envolvem manejo de tempo, que sdo
realizadas rotineiramente, versus as que sao realizadas esporadicamente, e tarefas que o
cuidador realiza sozinho versus aquelas para cujo exercicio necessita de outras pessoas. Os
cuidadores relataram que as tarefas mais dificeis relacionavam-se aos cuidados pessoais
(geralmente o cuidador realiza tais atividades sozinho) e em segundo lugar, as tarefas

ocasionais, que necessitam da ajuda de outras pessoas.**
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No caso da DA, dependendo da fase em que se encontra o0 idoso, 0s sentimentos do
cuidador podem ser diferentes. Ha dor e tristeza pela perda da relacdo que o familiar possuia
com o portador antes da doenca, estranheza pelas mudancas das caracteristicas da pessoa,
culpa, impaciéncia, repugnancia e vergonha dos comportamentos.?® Caldas®® em seu estudo,
aponta a dificuldade do familiar em aceitar as transformacdes do idoso em funcdo do seu
quadro demencial.

Desempenhar a tarefa de cuidar de uma pessoa com DA leva a alteragfes no modo de
viver e deflagra diferentes sentimentos. Estudos relatam que cuidadores familiares apresentam
taxas mais altas de depressdo e outros sintomas psiquiatricos, participa menos de atividades
sociais, maior frequéncia de conflitos familiares. Todas essas alteracBes tém importante
impacto sobre a qualidade de vida do cuidador.?”®

A aceitacdo de ser cuidador se da geralmente, em um processo que pode ser explicado
como uma forma de “impulso” inicial ou de slipping into it (escorregar para dentro).” Em
principio, a pessoa num ato espontaneo e impulsivo assumem o cuidar, ou sem perceber vai
assumindo pequenos cuidados e quando percebe ja € cuidador principal, estando
completamente comprometido.

As manifestacfes da DA geram mudltiplas demandas, tornando o cuidado uma tarefa
dificil de realizar, pois o individuo afetado necessita de constantes cuidados e cada vez mais
complexos.? Os efeitos da doenca sobre os familiares foram reconhecidos por uma maioria
substancial de cuidadores (91%), médicos (97%) e populacdo em geral (93%). Os cuidadores
frequentemente relatam alteracdes significativas em seus estilos de vida (75%), perda da
liberdade (48%), impacto da emocéo (39%) e imposicédo de carregar um fardo (11%), além do
impacto do trabalho remunerado (7%), que repercutem sobre a aceitacdo e admissdo da

doenca em seu parente.*
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Além disso, varios fatores se associam ao maior ou menos impacto no cuidador (a),
dependendo de suas condi¢cbes subjetivas e de como responde aos multiplos desafios que
enfrentam em seu dia-a-dia .**

Os cuidados de pacientes com D.A. enfrentam um processo dindmico e invasivo,
altamente individual, necessitando continuamente elaborar as perdas que a dedicacdo ao

doente imp&e em sua vida pessoal .*2

Cuidar: Familia versus Domicilio

O domicilio € visto como um espaco em que pessoas portadoras de doencas cronicas e
outras afeccBes, podem viver com boa qualidade de vida. Sendo assim, a experiéncia de
cuidar em domicilio tem sido fregiiente nas familias, que assume o papel de cuidadores.®

Ao falar em familia, logo se pensa nas pessoas que tém lacos parentais sanglineos,
como pais, mées, filhos, irmaos e primos. Lembramos que outras pessoas também podem
manter lacos familiares, pois além de estarem inseridas, possuem vinculos entre si. A esfera
familiar é uma unidade formada de seres humanos ao longo de sua trajetéria de vida,
cuidando de si e de outros, sendo que as maneiras de cuidar variam de acordo com os padrdes
culturais e se relacionam com as necessidades de cada individuo .*

Cuidar em domicilio refere ao espaco onde significativamente a vida é vivida, tanto
para quem recebe e presta cuidados. Neste ambiente, segundo Karsch'®, os cuidados tém suas
peculiaridades. Sdo regulados por relagdes subjetivas e afetivas, construidas numa histéria
comum e pessoal.

Ser cuidador de um idoso dependente no &mbito doméstico é uma atividade absorvente
que preenche o dia, e &s vezes, a noite da pessoa que assume cuidar deste familiar'®. Estudo
realizado por Santos® sobre os afazeres dos cuidadores no qual mencionou que estes

percebem o cuidar como um trabalho solitario e gerador de sobrecarga.
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Cuidar do outro sempre representa uma condicdo temporaria e circunstancial, na
medida em que o outro esta impossibilitado de se cuidar e desempenhar a tarefa de cuidar de
uma pessoa dependente em domicilio leva a alteragdes no modo de viver e deflagra diferentes
sentimentos que sdo vivenciados pelos cuidadores diariamente 3 %

Observacdes realizadas em pesquisa de campo evidenciaram que em uma mesma
familia foram encontradas as mais diversas configuracdes de cuidadores, que ocuparam maior
ou menor destaque de acordo com a demanda de cuidados requeridos pelo portador e/ou
condicdes do cuidador em executa-los. Assumir a funcdo de cuidador de um idoso
demenciado ndo € um papel transitorio, porque na maioria dos casos o portador ira viver 10
ou 20 anos em situacdo crescente de dependéncia, requerendo atencdo continua nas 24 horas
do dia®. A maneira como as familias lidam e se organizam para assumir estes cuidados é
muito variado, e muitas vezes envolvem outras pessoas que fazem parte do grupo doméstico.

No ambito domiciliar, os cuidados sdo organizados diferentemente do espaco publico
e instrumental. Se, nas instituicbes, o cuidado é administrado por relagdes objetivas e
contratuais, havendo regras e normas preestabelecidas, no domicilio, o cuidado é estabelecido
em relacBes subjetivas e afetivas, sendo construido e internalizado na dindmica familiar que
deve se ajustar as necessidades atuais sem obedecer a normas preestabelecidas.?

A dificuldade da tarefa dos familiares cuidadores é o envolvimento emocional, a ndo
delimitacdo de carga horéria, o avango da enfermidade, a maior incapacidade do idoso, a falta
de comunicagdo com os demais familiares exigem maior cuidado e, consegiientemente, uma
mudanca importante na estrutura familiar.*’

O vinculo do cuidador familiar com o idoso é uma tendéncia que a cultura familiar

reforca e até se assegura no texto constitucional brasileiro em seu artigo 229: “(...) os filhos

maiores tem o dever de ajudar e amparar os pais na velhice, caréncia ou enfermidades”. O
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estatuto do idoso, no artigo 3°, paragrafo V, reafirma esta questdo ao abordar a “priorizacao
do atendimento do idoso por sua propria familia”.

Historicamente a sociedade responsabiliza a familia pelos cuidados prestados ao idoso.
As repercussoes, significados e abordagens do cuidado domiciliario ao idoso para familia séo
inimeros, quando a funcao do cuidar ndo é adequadamente realizada, a familia sofre sanc¢des
sociais, sendo considerada negligente e/ou irresponsavel. %%

O cuidar do idoso em ambiente domiciliar é tendéncia mundial. Nesse contexto, o
portador da Doenca de Alzheimer torna-se progressivamente dependente, necessitando de
cuidados continuos, provoca mudancas na familia fazendo com que esta se reorganize
estruturalmente e internamente para prestar cuidados.

O cuidador pode apresentar um alto nivel de ansiedade, tanto pelo sentimento de
sobrecarga quanto por constatar que a sua estrutura familiar esta sendo afetada pela
modificacdo dos papéis sociais. Ele é cotidianamente testado em sua capacidade de
discernimento e adaptacdo a nova realidade, que exige, além de dedicacgdo, responsabilidade,
paciéncia e obrigacdo.?

O enfrentamento da mudanca de comportamento e evolucdo da Doenga de Alzheimer
faz com que as relagcdes interpessoais familiares passem por varias fases: 1) caracteriza-se
pela falta de memoria do idoso e € vivenciada por ele com ansiedade e sofrimento. A familia
de um modo geral reage com irritabilidade e incompreensdo; 2) caracteriza-se por um
processo depressivo e 0 ambiente familiar responde superprotegendo o meio; 3) caracteriza-se
por despersonalizacdo, pois o idoso desconhece a si mesmo e aos outros. Neste momento o
idoso passa a ser um estranho para a familia. Enquanto o idoso perde seu lugar como membro
da familia, esta, por sua vez, comeca a cristalizar o seu sofrimento.*® Deste ponto em diante,
cada membro da familia se sente ameacado em seu espaco e privacidade. Sente o idoso como

uma sobrecarga que absorve toda sua energia. Dependendo da gravidade com que se
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apresenta a doenca e o tempo de evolucdo, a familia reage com sentimentos depressivos.
Neste momento ha uma descaracterizagdo das diferencas inter-geracionais.** Machado* refere
que de um modo geral, as tensdes préevias existentes dentro da familia sdo exacerbadas pela
enfermidade e afetam todo o grupo.

Sendo a DA uma enfermidade cronica. Aceitar o portador é uma etapa que a familia
deve assimilar e iniciar um processo de reorganizar e integrar a enfermidade nas suas relacoes
cotidianas. As relacOes interpessoais familiares, quando o idoso apresenta o diagndstico de
DA sofre mudancas em sua dindmica psiquica e inimeros conflitos emergem. Considerando
que a perda da autonomia é uma das caracteristicas proeminentes na DA, a familia e,
pricipalmente, o familiar cuidador torna-se o principal apoio para auxiliar na manutencao da
identidade e autonomia do idoso enfermo neuropsiquicamente.

Os idosos portadores de sindrome demencial vivem em sua maioria, na comunidade e
com o passar do tempo requerem auxilio de um cuidador e ou familiar para a realizacdo de
varias atividades da vida diaria. Esse familiar que assume a funcdo de cuidador, geralmente
do sexo feminino, conjuge ou filho®, vé-se enfrentando uma série de novas incumbéncias e
responsabilidades que implicam na sobreposicdo de papéis.*® A mudanca da estrutura
populacional propria das sociedades em desenvolvimento caracteriza-se por um
envelhecimento da populagdo com alteracbes nas estruturas familiares e, sobretudo, de
grandes familias para familias menores*?. Cada vez mais se tem tomado consciéncia do amplo
impacto que esses transtornos provocam nos familiares dos doentes, tendo sido descrita maior
prevaléncia de depressdo nos cuidadores mais préximos. Por outro lado, sabe-se que a
qualidade de vida da maior parte das pessoas que sofrem de deméncia depende diretamente

daqueles que delas cuidam.*®
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Existem varias explicacdes para o cuidado familiar aos idosos. Certamente a influéncia
da tradicdo historica € importante. Neste contexto tradicional o cuidado familiar faz parte da
cultura. Adicionalmente aos imperativos culturais existem os preceitos religiosos. 2

A familia passa a ter maior significado quando ocorrem modificacGes nas condicbes
de vida de um de seus membros, como ocorre quando um deles adoece.** O contexto
domiciliar abrange aspectos econdmicos, sociais e afetivos da familia. Também pode ser
considerado como “porto seguro” para onde sdo levados sentimentos, desejos, aspiragoes,
atitudes e comportamentos.** No domicilio iniciam-se, somam-se e reforcam-se os valores da
sociedade em torno do ser humano®.

Considerando os diferentes espacos onde o ato de cuidar se concretiza, vislumbramos
a necessidade de uma nova abordagem do conceito de cuidar, visto que “toda vida precisa de
cuidado, caso contrario adoece e morre”.*® O cuidado encontra-se na esséncia do ser humano,
motivando e permeando tudo o que realiza e pode ser visualizado na sua vida, desde o
nascimento até a morte, fazendo parte do processo que 0 mantém dessa forma, o cuidado ndo
¢ visto apenas como um ato a parte, mas como um modo de ser, posto que o homem ¢ “um ser
de cuidado, (...) sua esséncia se encontra no cuidado [e ele coloca] cuidado em tudo o que
projeta e faz” Ao

Existem distintas explicacdes sobre os motivos de cuidar e descreve dois componentes
do cuidar: o componente afetivo e o moral. O cuidar em familia implica num forte
componente afetivo (se ama as pessoas para as quais se realiza este trabalho) que esta
associado, também, a um elevado contetdo moral, um marco de um conjunto de obrigacdes e
deveres derivados dos lacos de parentesco. Uma revisdo realizada na literatura internacional
mostra que o cumprimento do dever é a base fundamental das condutas de familias

cuidadoras.*’
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A tipologia dos sentimentos na relagdo de cuidar é muito ampla e complexa e esta
relacionada com diversos fatores, tais como em mulheres cuidadoras aparecem sentimentos
negativos relacionados com a histdria de suas relacfes familiares, os tracos de personalidade,
as demandas competitivas dentre outros. Assim cuidar pode ser estressante, especialmente
qguando se vive com uma carga, porque também pode ser oportunidade para incrementar as
relaces familiares entre filhas/filhos, pais e neto. '

O cuidar é uma relacdo de ajuda, porque serd basico a compreensdo dos sentimentos
da pessoa cuidada. A pessoa cuidadora vivencia uma serie de conflitos. Em primeito lugar, os

sentimentos de impoténcia frente a situacdes complexas que ndo se sabe como resolver. E
mais fcil atender a ajuda fisica que a ajuda psiquica e emocional.*’

A familia de hoje tem a tendéncia de passar de extensa a nuclear, devido as condi¢des
socio-econdmicas, a mulher inserida no mercado de trabalho, entretanto, continua como uma
de suas principais responsabilidades cuidadoras de pessoas com enfermidade. As familias
tratam de se organizarem para enfrentar da melhor forma esta demanda de cuidado. Com
alguma freqiiéncia, se produz sentimentos de impoténcia diante da responsabilidade, estes
sentimentos variam, dependendo da idade, do género, da cultura, porém sempre estdo
presentes e geram um elevado nivel de estresse.*®

A recente Politica Nacional de Satde do 1doso®® reconheceu a importancia da parceria
entre os profissionais de salde e as pessoas que cuidam dos idosos, apontando que esta
parceria deverd possibilitar a sistematizacdo das tarefas a serem realizadas no préprio
domicilio, privilegiando-se aquelas relacionadas a promocdo da salde, a prevencdo de
incapacidades e a manutencgéo funcional do idoso dependente e do seu cuidador, evitando-se

assim, na medida do possivel, hospitalizagdes, asilamentos e outras formas de segregacéo e

isolamento.
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Dados do IBGE mostram que a maioria dos idosos permanece em domicilios, sendo os
servigos institucionais responsaveis por menos de 10% desta populacdo. Além disso, 0
domicilio multigeracional cresce a cada ano sendo hoje caracteristica de 54,1% dos domicilios
brasileiros. O fato de no Brasil a familia ser a grande responsavel pelos cuidados do idoso
domiciliado deve-se a uma séria de fatores,como tradicdo cultural de manter os idosos em
casa, como € observado nos paises da América Latina, a falta de instituicbes que aceitam
esses idosos e a vantagem politicas e financeiras.*®

O ambiente é importante para debilitar ou fortalecer a habilidade do cuidado dos
cuidadores familiares. Varios estudos de enfermagem sinalizam o suporte social como um
aspecto relevante no enfrentamento destas e outras crises no curso da vida. Para o cuidador
principal, tanto as pessoas dispostas a ajuda-la como sua percepcao dessa disponibilidade séo
partes fundamentais de suas habilidades.*

Cuidar possui elementos invisiveis, inatingiveis, dificeis de contabilizar. Por que cada
vez sabemos mais da importancia que tem os cuidadores, de seus problemas, esforcos e
desgastes. Na Espanha, o cuidador de pacientes cronicos e de pessoas dependentes recai
exclusivamente sobre a familia, e estima que 72% das pessoas idosas dependentes recebem
ajuda de familiares e agregados. Isto ndo é privativo deste pais, mas um reflexo da situacdo na
Europa donde dois tercos de todo o cuidado é proporcionado pela familia>°.

Referéncias a estudos inglés revelam que 95% de todos os cuidados de satde aos idoso
sdo ministrados pelos chamados cuidadores informais, que sdo conjuges, filhos, noras, genros,
sobrinhos, netos que ndo dispdem de formacdo profissional de salude, porém sdo movidos por
sua boa vontade e pela disponibilidade®.

E essa situacdo de despreparo técnico dos cuidadores que, por vezes, vem acarretar
sobrecargas pessoais, alteraces no modo de viver e exteriorizacdo de sentimentos, posto que

ndo conseguem administrar bem o cuidado de si a medida que cuidam do outro, requisito
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indispensavel a prestacao de cuidado de qualidade que, sem davida, surgem como resultado
de uma boa qualidade de vida do cuidador®®.
Os cuidadores familiares ocupam um lugar essencial na atencdo aos portadores de

doenca de Alzheimer, absorvendo a carga principal dos cuidados. Estudos realizados por

|51 |51

Capos et al”" sobre a sindrome do Cuidador Principal®”, relacionado diretamente com o termo
sobrecarga, ¢ que recentemente verifica a necessidade de “cuidar do cuidador” para que este
possa suportar o sobre-esforco que tem que realizar durante anos no cuidado diario e
constante ao portador de doenca de Alzheimer. O conceito de cuidar do cuidador ndo é
homogéneo, alguns estudos coincidem em ressaltar as repercussdes psicoldgicos da
enfermidade de Alzheimer também no cuidador. >

Zarit>® estudou os efeitos da sobrecarga dos cuidadores principais, que define como o
impacto com que os cuidadores percebem que sua saude emocional ou fisica, vida social e
situacdo econdmica se véem afetadas como consequéncia do cuidado de seu familiar. Ao
longo dos ultimos quinze anos, diferentes autores tém estudado de forma geral algumas
variaveis, relacionadas com a presenca de sobrecarga nos cuidadores da Doenca de
Alzheimer, em particular, o desgaste e o impacto psicolégico que sofre o cuidador principal.
As varidveis estudadas foram: sexo, relacdo de parentesco, relacdo prévia ou atual,
personalidade do cuidador princpial, caracteristicas psicopatoldgicas do paciente, apoio
social, tempo investido e duracdo do cuidado, caracteristicas de vida, sentido do cuidado,
estilo de enfrentamento e diferencas culturais.

Na literatura internacional, encontram-se dados extensos sobre os efeitos negativos da
prestacdo de cuidados sobre saide mental e fisica dos cuidadores familiares, destacando-se
um maior numero de doencas psiquiatricas, utilizacdo de drogas psicotropicas, doencas

somaticas, percepcao pior da saude, stress pessoal e familiar, isolamento social, sentimento de

que as obriga¢bes a cumprir com 0S pacientes sdo muito pesadas e geradoras de tens&o.
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Assim, sdo relatados também mais sintomas depressivos e ansiedade que, principalmente as
mulheres, atribuem aos cuidados.*

Foi realizada revisdo sistematica em publicacbes cientificas de janeiro de 1990 a
janeiro de 1998, sobre como tem sido abordado o impacto dos transtornos do comportamento
de portadores de deméncia sobre a vida dos cuidadores®. Dentre 76 trabalhos acessiveis nas
bibliotecas de Sdo Paulo, 14 artigos foram selecionados e revisados. Todos os trabalhos
apontaram uma relacdo entre os sintomas psiquiatricos com portadores de deméncia e a
sobrecarga de sintomas depressivos dos cuidadores.

Em um estudo longitudinal a respeito dos efeitos da deméncia em cuidadores,
comparando familias americanas brancas e africanas>, foram avaliadas as medidas de auto-
avaliacdo com relacdo a depressdo, a sintomas de saude fisica e satisfacdo de vida, no inicio
do estudo e em cada ano. Para tanto, trabalharam com grupos de cuidadores e de nao
cuidadores de ambas as etnias durante dois anos. Nesse estudo, 0os americanos de origem
africana apresentaram maior capacidade recursos pessoais no que diz respeito a depressdo e a
satisfacdo na vida, ao contrario dos brancos que demonstraram um agravamento ao longo do
tempo. Porém, os africanos também tiveram seu estado de saude agravado quanto aos
sintomas fisicos.

A avaliagdo subjetiva do cuidador sobre o contexto em que esta inserido é elemento
central para o seu bem-estar fisico e psicol6gico® ®*. Ela é fortemente afetada pelos recursos
pessoais do cuidador, entre eles as estratégias de enfrentamento, que sdo representadas por
comportamentos e praticas dos individuos que visam a seu proprio beneficio e colaboram para
sua preservacdo®®. As fungdes dessas estratégias sdo: administracdo de situacdes estressantes,
administracdo do significado de situacdes pouco prazerosas e dos sintomas de estresse que

resultam da situacéo de cuidado.™
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As pesquisas relativas aos efeitos do cuidado sobre o bem-estar fisico e emocional do
cuidador comecaram a ser realizadas ha cerca de trinta anos. Na literatura internacional foram
0s primeiros a reconhecer o impacto da assisténcia a idosos mentalmente doentes na vida dos
cuidadores familiares®’.

Estudo pioneiro sistematico foi realizado sobre o onus vivido pelos cuidadores™.
Desde entdo a Otica de analise mais freqiiente tem sido a do 6nus e dos resultados negativos.
A partir do final da década de 1980, os aspectos positivos comecaram a chamar a atencdo dos
pesquisadores. Assim, ndo se podem desconsiderar os efeitos negativos advindos da tarefa,
mas é necessario considerar também os possiveis efeitos positivos que a experiéncia de cuidar
pode proporcionar.

De acordo com os estudos realizados™ os dados mostraram que h& percepcdes
positivas e negativas associadas ao cuidado e que a avaliacdo subjetiva do cuidador é um
importante preditor de seu bem-estar. Além disso, 0s recursos sociais e pessoais de
enfrentamento sdo de grande importancia nesse julgamento.

Buscando uma abordagem compreensiva sobre a vivencia dos familiares a partir de
um estudo sobre o sentido do ser que cuida de um portador de doenca de Alzheimer, com o
referencial teérico e o método fenomenoldgicos®, apontou que os familiares cuidadores
principais se viam considerando e tolerando o idoso pelo que ele representou no passado,
visto que, no presente, este ndo era mais 0 mesmo. Desse modo, esses cuidadores
encontraram-se descompassados quanto ao tempo e acabaram restringindo-se a ocupagdo com
o0s cuidados dos portadores de doencga de Alzheimer.

A respeito do significado de cuidar de um familiar idoso, considerando a estrutura de
suporte de cuidados, a evolugdo da doenca, a qualidade da relacdo cuidador-idoso e cuidado
prestado, foi realizado um estudo? cujo resultados apontaram que os familiares experimentam

grande sofrimento por acompanharem a progressdo da demenciado idoso que é vivenciado
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como uma despedida gradual da vida para morte. Eles experimentam muito cansaco no
cuidado, dada a ocupacao intensa. A paciéncia no convivio e no cuidado aparece como pano
de fundo para a superacdo das dificuldades, que é permeada pela capacidade de reflexdo e
compreensdo do processo de deméncia e de aceitacdo do ritmo dos idosos.

Com base nos dados da pesquisa desenvolvida em uma tese® foi concluido que
quando os cuidadores contam com uma estrutura de apoio institucional, estratégia, material e
emocional tém a possibilidade de exercer o cuidado e permanecer inseridos socialmente, sem
imobilizar-se pela sobrecarga determinada pela dificil e estafante atencdo ao doente
dependente.

Resultados de um estudo qualitativo sobre a trajetoria de vida de cuidadores de idosos
altamente dependentes no municipio de Sdo Paulo®®, com uma populacéo de baixa renda,que
pode ser um retrato bastante fidedigno de outras regifes metropolitanas do Brasil, sobre a
falta de apoio e orientacdo para cuidar.

Ao exercer o papel de cuidador familiar de pessoas com deméncia, tem a sua frente
multiplas, complexas e desafiadoras tarefas, que variam desde a assisténcia para a realizacdo
das atividades de vida diéria até a administracdo de medicamentos e o suporte financeiro e
legal ao individuo®. Tais tarefas exigem do cuidador uma apropriada capacidade de
julgamento e resolucdo de problemas, bem como uma comunicagdo efetiva. Assim, um nivel
minimo de habilidade cognitiva parece ser um pré-requisito para que o cuidador forneca um

cuidado adequado ao portador de Alzheimer.
Consideracoes finais

Em decorréncia do crescimento da populacdo idosa mundial e, em particular da
brasileira, hd aumento significativo de idosos portadores de deméncias, dentre as quais, a

Doenga de Alzheimer (DA).
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O cuidar de idosos portadores de deméncias em domicilio € uma tendéncia mundial. E
importante ressaltar que a assisténcia domiciliar constitui uma importante estratégia para
diminuir os custos com internacdes e a morbimortalidade na populacdo idosa. Portanto, esta
assisténcia deve ser estimulada pelos servicos de saude, para que ndo repassem a
responsabilidade do idoso doente para a familia, mas garantam a articulacdo da familia com o
servico de saude, que ganha, dessa maneira, um grande aliado no tratamento e na preservacao
do bem-estar do idoso.

Este aliado, a familia, deve receber apoio por meio de orientacdes e de suporte
psicolégico para que os membros possam criar enfrentamentos das dificuldades e desafios que
a doenca lhes impBGe. Nesse contexto, o portador de DA torna-se progressivamente
dependente, necessitando de cuidados continuos, provoca mudangas na familia fazendo com
que esta se reorganize estruturalmente e internamente para prestar cuidados.

A capacitacdo dos cuidadores de idosos tem papel fundamental quando se fala em
promoc¢do de salde e acdo preventiva, evitando-se internacdes e asilamento. O modelo de
assisténcia a salde, centrado em atitudes curativas, tende ao declinio, visto que se trabalha na
prevencdo de doencas, na diminuicdo de riscos a satde e na melhora da qualidade de vida do
ser humano.O idoso cuidado por cuidadores capacitados conseguird uma melhor evolugéo
clinica e qualidade de vida, evitando-se as complicacdes e, conseqlientemente, reduzindo-se a
demanda pelos servigos de satde de um modo geral, especialmente as internacées.

Por sua vez, os servicos de salde precisam estar adequadamente preparados para
atender a demanda das pessoas na faixa etaria de mais de 60 anos, em diferentes aspectos, tais
como a adequacdo ambiental e o provimento de recursos materiais e humanos capacitados,

inclusive com a definicdo e a implementacédo de a¢des de saude especificas.
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RESUMO

SANTOS, AMS. Qualidade de vida do cuidador familiar do idoso portador de doenca de

Alzheimer no desempenho de suas funcdes.

O objetivo desta pesquisa foi avaliar como os cuidadores de idosos, portadores de D.A.,
percebem sua qualidade de vida no desempenho deste papel. A mesma foi realizada no
Nucleo de Atencdo ao Idoso — NAI/UFPE, no periodo de maio a outubro de 2007. Trata-se de
uma pesquisa descritiva, exploratdria com abordagem quantitativa. A amostra foi constituida
por 49 cuidadores familiares que corresponde a 100% da populacdo atendida no ambulatorio.
Foram utilizados para a coleta de dados trés instrumentos. Um formulario de entrevista com
29 perguntas abordando aspectos socioeconémicos do paciente e do cuidador. Foi utilizado o
Caregiver Burden Scale — CBS. Com 22 questdes e a Escala das Atividades de Vida Diéria —
AVD de Lawton e Brody (1969). A maioria dos idosos estudados forma do sexo feminino
(55,1%) 46,9% eram casadas, com idade média de 78 anos. Em relacdo a escolaridade
possuiam o ensino fundamental (53%) e tinham de 3 a 6 anos de tempo de diagndstico
(46,9%). Quanto aos cuidadores a maioria era do sexo feminino (81%), estado civil casado
(55%), na faixa etaria de 40 — 60 anos, grau de parentesco 59,11% eram filhos e 28,7% eram
conjuges. 53,1% nado possui outra ocupacdo no momento da entrevista, porem 83,7% revela
que exercia outra atividade antes de cuidar do idoso. 76,1% eram praticantes de alguma
religido, possuem renda familiar em torno de 2 a 5 salarios minimos. (56,2%). Em relacéo aos
cuidadores 81,6% moravam com o idoso e destes 69,4% refere ter alguém para dividir as
atividades. E destes 34,7% referiram que prestam cuidado aos idosos ha um periodo de 2 a 4
anos, 30,6% de 4 a 6 ano, 16,2% ha mais de 6 anos. Quanto as atividades da vida diaria o
maior comprometimento foi em relacdo a medicacdo 73,5%, vestir-se 40,8% e tomar banho
36,7%. A média geral do comprometimento da qualidade de vida dos cuidadores a partir do
escore global resultante da aplicacdo CBS foi 2,2%, com um desvio padrdo de 0,6. A tensdo
geral foi a dimensdo que mais contribui com um comprometimento, seguido isolamento e
decepcdo. Conclui-se que o cuidar ndo é uma tarefa simples, ocasionando impacto na

qualidade de vida do cuidador.
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ABSTRACT

SANTOS, AMS. Quality of life of the familiar caretaker of the aged carrier of illness of

Alzheimer in the performance of its functions.

The purpose of this study was to evaluate the quality of life of caretakers of aged Alzheimer
disease carriers, through their point of view. The research was realized at the Elderly
Attention Center — NAI/UFPE, from May to October, 2007. This is a descriptive research,
exploratory with quantitative approach. The intentional sample was consisted of 49 familiar
caretakers of aged attended during the period of May to October, 2007, which corresponds to
100% of the population attended on the ambulatory. Three instruments were used to collect
the data: 1) a 29 questions form interview broaching the social-economic aspects of the
patient and the caretaker; 2) the Caregiver Burden Scale — CBS with 22 questions to measure
the subjective impact of the caretakers of aged Alzheimer disease carriers; and 3) the Daily
Life Activities Scale — AVD. The results showed that the great number of elderly studied was
female sex (55,1%), 46,9% were married, with average age of 78 years old. 53% had only
primary school and 46,9% had 3 to 6 years of diagnosis. For the matter of daily activities, the
greater engagement was related to the medication (73,5%), getting dressed (40,8%) and
bathing (36,7%) The great number of the caretakers were female sex (81%), married (55%),
age group 40-60 years old, degree of kindred 59,11% were descendant and 28,7% were
spouses. 53,1% don’t have another occupation at the moment of the interview, but 83,7%
reported that used to have a different occupation before taking care of the elderly. 76,1%
practiced some religion and 56,2% earn about 2-5 minimum wages. 81,6% of the caretakers
lived with the elderly and 69,4% of those reported that had someone to share the activities.
34,7% of those caretakers reported that have been caring for the elderly for a 2-4 years period,
30,6% for 4 to 6 years and 16,2%, for more than 6 years.. The average harm to the caretakers’
quality of life from the resultant global score of CBS was 2,2%, with a standard deviation of
0,6. The general tension was the aspect that contributed the most to the harmful of the life
quality, followed by isolation and deception. It follows that taking care is not an easy task,

and that it causes impacts in the caretakers’ quality of life.
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INTRODUCAO

Como resultado do aumento da esperanca de vida, cada vez mais pessoas atingem
faixas etarias em que o declinio fisico e mental e as incapacidades tém maior probabilidade de
acontecer, tendo como consequéncia a limitagdo progressiva das capacidades do individuo
para satisfazer, de modo auténomo e independente as suas necessidades.

Em uma pesquisa realizada sobre a prevaléncia de deméncia em diversas regides do
mundo, ao analisar estudos epidemioldgicos de 1994 a 2000, estudos apontam, que acima de
65 anos de idade, a prevaléncia média variou entre 2,2% na Africa, 5,5% na Asia, 6,4% na
Ameérica do Norte, 7,1% na América do Sul e 9,4% na Europa. No Brasil, a prevaléncia média
foi de 7,1%, sendo a doenca de Alzheimer a mais prevalente entre as deméncias em todas as
regides.

Estima-se que no mundo existam atualmente 11 milhdes de pessoas portadoras de
Doenca de Alzheimer, com uma projecdo de que esse nimero dobre até 2025.2

Cuidar de um idoso portador de doenca de Alzheimer representa um dos maiores
desafios para as familias e sociedades atuais. O idoso dependente necessita freqlientemente de
apoio e/ou cuidados de saude e bem/estar que, tradicionalmente, sdo prestados dentro da
familia.?

O inicio da doenca de Alzheimer se d& de forma gradual e é acompanhado de grande
ansiedade, tanto do portador, quanto dos familiares, pela dificuldade de seu diagnostico. Apds
essa fase ocorre um periodo de adaptagdo dos familiares, com uma reorganizagdo de papéis e
compreensdo do problema.

Por outro lado, cuidar de um individuo que vai perdendo a capacidade de interagir
provoca no cuidador sentimentos de tristeza, frustracdo, raiva, cansaco, medo e ansiedade.

Estudos ja realizados tém demonstrado que o cuidar tem varias conseqiiéncias possiveis,
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inclusive experiéncias positivas, embora haja uma crenca de que cuidar causa prejuizos ao
bem estar dos cuidadores. 2

Segundo Mendes®, cuidar de um adulto dependente envolve uma relacéo subjetiva que
se objetiva; ou seja, reconstituida num tempo e num espaco de interdependéncia que envolve
0 passado, o presente e o futuro. Tais aspectos podem comprometer a qualidade dos cuidados
prestados, o relacionamento cuidador-cuidado e a qualidade de vida do cuidador.

Alguns estudos* ressaltam que o cuidador familiar tem uma importancia essencial,
principalmente no Brasil, onde as acdes do estado tornam-se sempre insuficientes no quadro
da satde publica. (...) E premente a necessidade de pesquisas e informagdes sobre o tema,
para que programas e politicas de intervencdo na area de salde e do bem-estar social sejam
baseados em dados brasileiros e ndo em experiéncias de outras sociedades.

O numero de estudos em qualidade de vida nas diversas areas tem proliferado, embora
a questdo no Brasil seja recente e poucos instrumentos de avaliacdo tenham sido validados no
pais. Medeiros (1998)° testou e validou a versdo em portugués da Caregiver Burden Scale
(CBS) que mede o impacto subjetivo nos cuidadores de pacientes com doencgas cronico-
degenerativas.

Nesse sentido, buscando conhecer o impacto que cuidar do idoso com doenca de
Alzheimer ocasiona na qualidade de vida, a fim de que tenham resultados para assistir de
forma humanizada tanto cuidador como o idoso em seu contexto familiar e social, foi
realizado esse estudo com o objetivo de avaliar a qualidade de vida de cuidadores de idosos

portadores da doenca de Alzheimer, sob seu ponto de vista.
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METODOLOGIA

O estudo foi do tipo descritivo exploratério com abordagem quantitativa, desenvolvido
no ambulatério de neurologia do Nucleo de Atencéo ao Idoso (NAI) da Universidade Federal
de Pernambuco (UFPE) na Cidade Universitaria — Recife-PE. Neste nucleo, constituido por
uma equipe multiprofissional que atende a populacdo idosa de todas as areas da cidade do
Recife e adjacéncias.

A amostra foi composta por 49 cuidadores familiares dos idosos atendidos no periodo
de maio a outubro de 2007, com diagnoéstico de Doenca de Alzheimer representando 100% da
populacdo atendida.

Para a coleta de dados foram utilizados trés instrumentos, a saber: 1) formulario de
entrevista com 29 questBes abordando aspectos socioecondmicos do idoso e do cuidador.
Entre as varidveis estudadas dos cuidadores encontram-se as idades, sexo, escolaridade, renda
familiar, ocupacéo, grau de parentesco, estado civil, residir com o idoso, religido e tempo que
cuida do idoso; 2) a Caregiver Burden Scale — CBS, com 22 questfes e 3) a Escala das
Atividades da Vida Diéaria - AVD.

Para avaliar a qualidade de vida do cuidador foi aplicado a Caregiver Burden Scale
(CBS) de Elmastahl e Col® na versdo traduzida, adaptada e validada para o Brasil por
Medeiros et al.?> A CBS é um instrumento que apresentou bons indices de reprodutibilidade e
validade podendo ser usado como instrumento para medir o0 impacto subjetivo nos cuidadores
de doencas cronicas, constituido por 22 questdes agrupadas em cinco dimensdes: tensdo geral,
isolamento, decepgéo, envolvimento emocional e ambiente, podendo obter-se um escore
global e os escores de cada uma das dimensdes. O escore para cada dimensdo é obtido pela
média aritmética dos valores de cada item que compdem a dimensdo e o escore global é
obtido calculando-se a media aritmética dos escores atribuidos aos 22 itens, podendo variar de

1 a 4, sendo tanto maior quanto maior o impacto.
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Por fim se avaliou o grau de dependéncia do idoso na realizacédo das atividades de vida
diaria por meio da aplicacdo da Escala das Atividades da Vida Diaria — AVD® respondida
pelos cuidadores. A referida escala consta de 30 itens, com escores que variam de 0 a 3, sendo
adotada para fins de anélise a seguinte classificacdo: de 0-1 (independente); 2 (parcialmente
dependente) e 3 (totalmente dependente).

Para analise dos dados foi utilizado os Softwares SPSS 13.0 para Windows e o Excel
2003. A normalidade na distribuicdo das variaveis quantitativas foi verificada por meio do
teste de Kolmogorov-Smirnov. Para as variaveis com distribuicdo normal, na comparacao da
diferenca entre as médias foi utilizado o teste t de Student e Andlise de Variancia. Na
distribuicdo ndo normal foram utilizados os testes ndo paramétricos Mann-Whitney e Kruskal-
Wallis, considerando-se em todas as analises um nivel de confianca de 95%.

A coleta de dados ocorreu logo ap6s o parecer favoravel da Comissdo de Etica do
Centro de Ciéncias da Saude da UFPE, sob 0 n® CAAE — 0037.0.172000-07, obedecendo aos
principios Eticos da Resolugdo 196/1996 do Conselho Nacional de Satide/Ministério da Sadde
que trata sobre pesquisa envolvendo seres humanos. Foi assegurado que a participacgao seria
voluntaria e as respostas seriam de grande importancia para a pesquisa, garantindo-lhe o sigilo
das informagdes e a privacidade da identidade de cada participante em eventos e publicacGes

cientificas.**

RESULTADOS
Perfil do Idoso

Entre os idosos estudados, 67,3% moravam na cidade do Recife, 38.8% se
encontravam na faixa etaria de 73-83 anos com uma media de idade de 78 anos, 55,1% eram

do sexo feminino e 53,1% possuiam o ensino fundamental. Em relagdo ao estado civil, 46,9%
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eram casados e 64,6% tinham mais de 4 filhos. O tempo de diagnostico da doenca de

Alzheimer foi de 3 a 6 anos para 46,9% dos idosos.

Perfil dos Cuidadores

Os cuidadores se encontravam predominantemente na faixa etaria de 40 a 60 anos
(51,1%) com uma média de idade de 56 anos. Em relacdo ao grau de parentesco 59,2% eram
filhos, 28,6% esposas, 6,1% irmas e 6,1% netos e/ou noras, sendo predominante 0 sexo
feminino (81,6%) e casados (55,1%). Quanto a escolaridade apenas 2% era analfabeto e entre
0s demais 38,8% possuiam ensino superior, 38,8% 0 ensino médio e 20,4% o0 ensino
fundamental. No periodo da coleta de dados, 53,1% ndo possuiam outra ocupagdo, porém,
83,7% referiram que antes de assumir o papel de cuidador exerceram outra ocupacdo. Quanto
a religido 8,2% eram ateus e 91,8% possuiam religido, desses 76,1% eram praticantes. A
renda familiar predominante foi de 2 a 5 salarios minimos (56,2%).

Dos 49 cuidadores, 81,6% moravam com o paciente e 34 destes (69,4%) referiram ter
a colaboracdo de um cuidador formal e ou voluntarios. Entre essas pessoas citadas como
participantes nos cuidados, 22 cuidadores apontaram ajuda de familiares, 13 de pessoas
contratadas e dois de amigos, podendo o mesmo cuidador ter apontado mais de uma pessoa.
Ao serem questionados h& quanto tempo cuidavam dos pacientes, 34,7% referiram que
prestavam cuidados aos idosos por um periodo de 2 a 4 anos, 30,6% de 4 a 6 anos, 18,4% ha

menos de 2 anos e 16,2% ha mais de 6 anos.

Tabela 1 — Distribuicdo dos ldosos portadores de D.A. atendidos no ambulatério de
neurologia do NAI/UFPE, quanto atividades da vida diaria. Recife- 2007.
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D.A. — Doenca de Alzheimer — Escala das Atividades Diarias

. Grau de dependéncia
Atividades da :
. . Independente Parcialmente dependente Totalmente dependente
vida diaria
n | % n | % n | %
Cuidados pessoais

Alimentacao 17 34,6 16 32,7 16 32,7
Vestir-se 17 34,7 12 24,5 20 40,8
Banho 16 32,7 15 30,6 18 36,7
Eliminagges 26 54,2 13 271 9 18,7
fisiologicas™
Medicacdo 9 18,4 4 8,1 36 73,5
Interesse na 13 26,5 28 57,2 8 16,3
aparéncia pessoal
Cuidados
domeésticos
Preparacdo de 4 8,2 17 34,7 28 57,1
comidas
Arrumacdo da mesa 9 18,4 14 28,5 26 53,1
Trabalhos 7 14,2 14 28,7 28 57,1
domésticos
Reparos domésticos 1 2,0 7 14,3 41 83,7
Lavar roupas 10 20,4 1 2,0 38 77,6
Trabalho e
recreacao
Trabalho 1 2,0 2 41 46 93,9
Recreagdo 13 26,5 15 30,6 21 42,9
OrganizacGes 10 20,4 12 24,5 27 55,1
Viagens 21 42,9 28 57,1
Compras e dinheiro
Compra de comidas 4 8,2 9 18,4 36 73,4
Uso de dinheiro 2 4,0 12 24,5 35 71,5
Admmlstragao das 3 6.1 7 143 39 796
financas
Locomocéao
Transporte publico 4 8,1 2 4,1 43 87,8
andugao de 49 100,0
veiculos
Mobilidade pela 12 245 6 12,2 31 633
vizinhanca
Locomocao fora de
locais familiares ! 14,3 13 26,5 29 59.2
Comunicacdo
Uso do telefone 11 22,5 22 44,9 16 32,7
Conversas 9 18,3 24 49,0 16 32,7
Compreensdo 4 8,1 31 63,3 14 28,6
Leitura 7 14,3 13 26,5 29 59,2
Escrita 17 26,5 5 10,2 31 63,3
Relacdes sociais
(cdnjuge)
Relagdes familiares 40 81,6 5 10,2 4 8,2
Relagdes familiares 18 36,7 5 102 26 53.1

(criancas)
Amigos 5 10,2 38 77,6 6 12,2
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Em relacdo as atividades de vida diaria (Tabela 1), quanto a cuidados pessoais a
atividade com maior percentual foi a de total dependéncia no uso da medicacdo (73,5%),
seguida de vestir-se (40,8%) e tomar banho (36,7%). Em cuidados domésticos, 83,7% era
totalmente dependente para realizar reparos domeésticos, seguida de lavar roupas (77,6%).

No item trabalho e recreagédo foram classificados como tendo dependéncia total, 93,9%
dos idosos gque nao trabalhavam e 57,2% que ndo eram capazes de realizar viagens. Quanto a
locomocdo, nenhum idoso era capaz de conduzir veiculos e 87,8% nao utilizavam transporte
publico sem acompanhamento.

A comunicacdo dos idosos em relacdo a escrita e leitura foi considerada
comprometida, sendo 63,3% e 59,2% dos idosos classificados nesses aspectos como
totalmente dependentes, respectivamente. No item relacBes sociais, 53,1% foi considerado

com total dependéncia para cuidar de uma crianca.

Tabela 2 — Distribuicdo do escore global das dimensdes do CBS* de cuidadores de idosos

portadores de doenca de Alzheimer atendidos no ambulatério de neurologia do NAI/UFPE.

Recife 2007.

CBS Média Desvio-Padrao Minimo Maximo
Geral 2,20 0,584 1,09 3,41
Tensao Geral 2,66 0,743 1,13 4,00
Isolamento 2,18 0,861 1,00 4,00
Decepcéo 2,18 0,788 1,00 4,00
Envolvimento Emocional 1,69 0,577 1,00 3,00
Ambiente 1,50 0,617 1,00 3,67

*CBS — Caregiver Burden Scale ( variacdo — 1-4 tanto maior quanto maior o impacto na qualidade de vida).
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Qualidade de Vida do Cuidador

A média geral de comprometimento da qualidade de vida dos cuidadores a partir do
escore global resultante da aplicacdo da CBS foi de 2,20 com um desvio padrdo de 0,6. A
dimensdo que contribuiu com maior média no calculo geral foi a tensdo geral com uma média
de 2,66, seguida pelo isolamento e decepcdo com médias de 2,18 em ambas as dimensdes

(Tabela 2).

Tabela 3 — Distribuicdo do escore por dimensGes da CBS* dos cuidadores de idosos com
D.A.** atendidos no ambulatdrio de neurologia do NAI/UFPE. Recife 2007.

Dimensédo Meédia DP
(X)
Tensdo geral

Enfrentamento de problemas dificeis 3,06 1,00
Excesso de responsabilidades 2,92 1,20
Vontade de fugir 2,06 1,10
Esgotamento fisico 2,80 1,13
Sem liberdade 2,76 1,12
Desgaste mental 3,14 0,97
Saude prejudicada 2,02 1,07
Sem tempo para si 2,51 1,17
GERAL 2,65 0,74

Isolamento
Evita convidar amigos 1,55 0,93
Diminuicéo da vida social 2,53 1,20
Impedimento de realizar planejamento de vida 2,45 1,11
GERAL 2,17 0,86

Decepcéo
Vida injusta 1,49 0,93
Vida diferente do esperado 2,34 1,04
Sentimento de soliddo e isolamento 2,10 1,22
Percepcéo do cuidar como cansativo 2,96 1,13
Dificuldades financeiras 2,08 1,03
GERAL 2,17 0,78

Envolvimento emocional

Vergonha do comportamento 1,49 0,73
Sentimento de ofensa e raiva 1,78 0,79
Vivéncia de situacdo embaragosa 1,82 0,92
GERAL 1,69 0,57

Ambiente
Dificuldades para o cuidar 1,24 0,59
Preocupacdo com a qualidade do cuidar 1,67 0,92
Dificuldades na estrutura comunitaria para o cuidar 1,57 0,97

*CBS — Caregiver Burden Scale ( variagdo — 1-4 tanto maior quanto maior o impacto na qualidade de vida). ** D.A. —
Doenga de Alzheimer.
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Na aplicacdo da CBS (Tabela 3) observou-se na dimenséo tensdo geral que o desgaste
mental com média 3,14 e o enfrentamento de problemas dificeis de resolver com média 3,06
foram os responsaveis pelo maior comprometimento na qualidade de vida dos cuidadores,
seguidos do sentimento de excesso de responsabilidade com uma média de 2,92. Na dimenséo
isolamento observou-se que a diminuicdo da vida social do cuidador foi a causa mais
impactante com meédia de 2,53. Mensurando a dimensdo decepc¢do, a percepcdo dos
cuidadores da acdo do cuidar como cansativa apresentou uma media de 2,96 e a percepcao de
decepcdo em relacdo a vida como diferente do esperado, uma média de 2,34 no
comprometimento da sua qualidade de vida.

As médias relacionadas a influéncia quanto ao envolvimento emocional do cuidar na
qualidade de vida do cuidador foram de 1,82 no item direcionado a experiéncia de ter
vivenciado situacGes embaragosas decorrentes do comportamento do familiar portador de
D.A. e de 1,78 em relacdo ao sentimento de ofensa e raiva.

Na dimensdo ambiente, a preocupacdo com a qualidade do cuidar apresentou uma

média de 1,67 no grau de influéncia na qualidade de vida do cuidador.
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Tabela 4 — Distribuicdo do escore das dimensdes da CBS dos cuidadores de idosos atendidos

no ambulatorio de neurologia do NAI/UFPE, segundo variaveis. Recife 2007.

Dimensao
Tenséo Isolamento  Decepcdo  Envolvimento ~ Ambiente Média geral
Variaveis geral emocional
X X X X X X
Grau de parentesco
Esposa 3,02 2,52 2,38 1,83 1,28 2,41
Filho 2,53 2,03 2,12 1,63 1,58 2,12
Irméo 2,83 2,66 2,53 1,77 1,66 2,44
Neto e nora 1,95 1,44 1,40 1,55 1,44 1,63
Tempo que cuida
(anos)
<2 2,18 1,51 1,80 1,33 1,40 1,78
2-4 2,59 2,29 2,10 1,68 1,45 2,16
4-6 2,88 2,46 2,50 1,84 1,57 2,42
>6 2,90 2,12 2,15 1,83 1,54 2,29
Idade do cuidador
(anos)
<40 2,56 1,61 1,80 1,66 1,83 2,05
40-60 2,56 2,16 2,20 1,70 1,50 2,16
> 60 2,81 2,38 2,27 1,68 1,37 2,28
Estado civil
Solteiro 2,78 2,00 2,34 1,75 1,81 2,31
Casado 2,65 2,09 2,02 1,66 1,32 2,11
Separado 2,51 2,66 2,48 1,74 1,62 2,30
Vilvo 2,68 2,00 2,00 1,50 1,50 2,11
Sexo
Masculino 2,31 2,07 2,04 1,66 1,40 2,02
Feminino 2,73 2,20 2,21 1,70 1,51 2,23
Mora com o doente
Sim 2,79 ¥ 231 * ¥ 231 * ¥ 175 1,52 231 *¥
Néo 2,04 1,55 1,57 1,40 1,37 1,70
Ocupacdo_atual
Sim 2,53 2,08 2,00 165 * 1,59 2,10
Né&o 2,76 2,25 2,33 1,73 1,41 2,27
Religido/praticante
Sim 2,69 2,20 2,16 1,67 140 * £ 219
Néo 2,63 2,15 2,23 1,72 1,84 2,57
Escolaridade
Analfabeto 3,25 2,33 2,80 1,66 2,00 2,64
Ensino Fundamental 2,56 1,93 2,38 1,60 1,36 2,14
Ensino médio 2,75 2,50 2,20 1,75 1,40 2,27
Ensino superior 2,57 1,96 2,02 1,68 1,63 2,12

*CBS — Caregiver Burden Scale ( variacdo — 1-4 tanto maior quanto maior o impacto na qualidade de vida).

(*) p-valor < 0,05
(¥) Teste t Student
(E) Mann Whitney
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Quando se procurou avaliar se havia relacdo entre o grau de parentesco, tempo que
cuidava do idoso, idade do cuidador, estado civil, sexo, residir com o paciente, ocupacao e a
religido com o grau de comprometimento na qualidade de vida segundo a percep¢do dos
cuidadores, apresentaram associacdo significante o fato de morar com o idoso portador de
doenca de Alzheimer na dimens&o tensdo geral, isolamento e decepc¢do; ndo ser praticante de
religido na dimensdo ambiente e ndo possuir outra ocupacdo na dimensdo envolvimento

emocional (Tabela 4).



DISCUSSAO
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No presente estudo, os cuidadores familiares eram em sua maioria do sexo feminino
(81,6%), conforme o encontrado em estudos anteriores. ¢>789101) Assim ¢ 0 que se espera
socialmente, pois o papel do cuidador foi colocado no decorrer da historia da humanidade
como responsabilidade da mulher e tem passado de geracdo em geracdo como natural, pois
esta inscrito socialmente no papel de mae. °

Por outro lado, trabalhos mais recentes defendem a idéia de que atualmente esta nao é
mais uma realidade preponderante, sendo a atividade do cuidador também moldada pelo
vinculo de parentesco, porém, o homem ainda esta aprendendo a exercer este papel.*?

A média de idade dos cuidadores foi de 56 anos variando de 20 a 89 anos e essa
funcdo foi em sua maioria exercida pelos filhos e conjuges semelhante ao encontrado em
outros estudos, que apontam o cuidado ao idoso como sendo tradicionalmente prestado dentro
da familia,101314151617.18) considerando que alguns cuidadores também eram idosos seria
importante avaliar possiveis limitacdes decorrentes deste perfil. Esses cuidadores deverdo
receber atencdo a sua salde, tendo em vista que a atividade de cuidar de um adulto
dependente é desgastante e implica riscos ao cuidador.™

Em varios estudos®®!® o grau de dependéncia dos idosos foi avaliado com a
utilizacdo da escala para as atividades basicas da vida diaria (Lawton e Brody). Neste estudo,
o0s idosos portadores de D.A. apresentaram mais dependéncia nas atividades relacionadas ao
uso de medicacdo, na realizacdo de reparos domésticos, no trabalho e na locomocéo,
limitacBes estas que podem tornar o papel de cuidador, uma atividade das mais desgastantes.*®
(Tabela 1).

Essa dependéncia dos cuidados pode interferir nas relagcdes interpessoais familiares
dos idosos com D.A., pois a interdependéncia demanda um tipo de resiliéncia com

conseqiente aceitacdo de que ha um impedimento de maturacdo mutua desta relagdo.?°
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Os resultados médios relativos aos escores globais e das dimensdes avaliadas pelo
CBS deste estudo mostraram as dimensdes tensdo geral, isolamento e decep¢do com maior
impacto na qualidade de vida do cuidador, sendo as menores médias obtidas nos dominios
envolvimento emocional e ambiente. Estes dados vém colaborar com os resultados obtidos em
outros estudos que avaliaram a qualidade de vida em cuidadores de pacientes com doenca de
Alzheimer, artrite reumatdide e acidente vascular encefalico®??® (Tabela2).

Vale ressaltar que na avaliacdo do dominio ambiente, as questdes podem ter gerado
uma dificuldade na interpretacdo das mesmas, fato que pode ter influenciado os escores
obtidos.

Estudos referem que devido a ocorréncia gradativa de sintomas mentais dos
cuidadores, estes acabam se tornando “pacientes”. Esses estudos afirmam que quanto menor o
nivel de suporte social, maior a sobrecarga do cuidador. @24,

Néri e Sommerhalder (2002)> Chamaram a atencdo que ha evidéncias de que os
desgastes fisicos, mentais e excessivos estados emocionais negativos estdo relacionados a
reacOes inadequadas aos problemas.

Analisando os itens que compdem as dimens@es do questionario CBS neste estudo, 0s
itens de maior impacto na qualidade de vida dos cuidadores foram o desgaste fisico e mental
por considerarem o cuidar um problema de dificil enfrentamento, gerando um excesso de
responsabilidades. Outros estudos envolvendo esta teméatica mostraram que o desgaste fisico e
emocional do cuidador compromete o seu auto cuidado.>? O desgaste emocional observado
é referendado em outros estudos com pacientes com doencas demenciais onde séo relatados
comportamentos inadequados socialmente, provocados pela perda da censura ocasionando aos
cuidadores vivéncias embaracosas que podem gerar sentimentos conflituosos entre 0 amor ao

ente querido no caso de familiar e a vergonha e/ou raiva provocada pelo comportamento
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considerado inadequado, neste estudo este termo teve média de 1,78 e 1,82, respectivamente
(2020) (Tabela 3).

Na dimensdo do envolvimento emocional apresentado no estudo foi observado um
maior comprometimento da QV com a média de 1,83 nos cbnjuges, seguido de irmédos com
1,77, isto reforca estudos anteriores que afirmam a associacdo em relacdo ao grau de
parentesco, verificando que os conjuges sdo os que sofrem maior impacto ao cuidar ?* (Tabela
4).

A média de tensdo vivenciada pelo cuidador foi de maior valor entre conjuges e filhos,
0 que nos leva a inferir sobre os multiplos papéis desempenhados pela mulher, maioria entre
0s cuidadores desta amostra, tais como de mae, esposa, dona de casa e algumas vezes
profissional. A cultura brasileira reforca o vinculo do cuidador familiar e até assegura no texto
constitucional através do artigo n® 229 “dizem os filhos maiores de idade tem o dever de
ajudar e amparar os pais na velhice, caréncia ou enfermidades” e também no Estatuto do
Idoso em seu artigo 3°, paragrafo Unico, o qual cita a “priorizagdo do atendimento ao idoso
por sua propria familia”.

No que tange ao grau de parentesco Santos & Rifiotis® referem que, o que interfere na
escolha dos cuidadores familiares séo as relacfes de parentesco, das articulacdes de género e
das geracdes que se estabelecem ao longo de uma vida em comum.

Na amostra estudada residir com o portador de DA foi estatisticamente significante em
relacdo ao comprometimento da qualidade de vida, pois esse fato parece aumentar a
exposicdo dos cuidadores aos efeitos negativos dessa atividade, elevando conseqlientemente
0s niveis de tenséo.

Estudo realizado recentemente revelou que cuidadores que exerciam maior tempo com
0s pacientes com Doenca de Alzheimer, apresentaram maior depressdo e ansiedade,

considerando o fato de residirem com o paciente. 2°.
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Outros estudos evidenciaram que o cuidador ao assumir sozinho os cuidados,
manifesta freqlientemente seu desconforto e sentimento de solidao, quando néo sente apoio de
outros familiares®. Isto reforca os resultados deste estudo, pois o fato de morar com o
paciente foi significante apresentando media de comprometimento de qualidade de vida de
2,79% na tensdo geral, 2,31 no isolamento e 2,31 na decepcdo (Tabela 4).

Entretanto outros estudos Santos, Pelzer e Rodrigues (2007)*° referem que para o
idoso, morar com o cuidador traz beneficios, uma vez que sua demanda de cuidados tem
maior possibilidade de ser atendida de forma imediata e ininterrupta dia apds dia. Em
contrapartida para os cuidadores, aumenta a exposicao aos efeitos negativos dessa atividade,
conseqiientemente comprometendo sua qualidade de vida.

Na dimensdo tensdo geral, relacionada ao estado civil, a qualidade de vida
comprometida foi dos solteiros, e na dimensao de isolamento e decep¢do a QV se mostrou
mais prejudicada nos separados/divorciados. Pode-se inferir que os estados civis de solteiro,
separado/divorciado influenciam nas respostas emocionais do cuidador por sentimento de
soliddo (Tabela 4).

Apesar da prestacdo de cuidados ser uma tarefa de tempo integral para alguns
cuidadores, nesse estudo 46,9% acumulava uma ocupacdo fora do contexto da prestacdo de
cuidados. Isto parece poder influenciar positivamente ou ndo a qualidade de vida do cuidador.
Neste estudo as dimensdes do CBS tenséo geral, isolamento, decepgdo e envolvimento
emocional tiveram média menor, entre os cuidadores que possuiam outra ocupacao, levando a
percepcdo desse fato como beneficio por se constituir em escape as tarefas de cuidador
(Tabela 4). A ocupacdo profissional permite a oportunidade de conviver e interagir com
outras pessoas. Entretanto, a conciliacdo das responsabilidades de ser cuidador e profissional

n3o é facil, cuidadores afirmaram ser conflitivo manter um trabalho extradomiciliar. 033233
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Estudos afirmam que a sobrecarga de tarefas impostas ao cuidador, gera a
impossibilidade de participar de relagdes sociais, privando-o de contato com amigos, vizinhos
e grupos. 193
Esse fato corrobora com o encontrado na avaliacdo da dimensdo isolamento, onde a
diminuicdo de vida social foi o item com maior média de comprometimento de QV (Tabela
3).

Ainda nesse contexto sabe-se que durante o processo de cuidar um dos maiores
obstaculos é a impossibilidade de sair, pois de forma geral os cuidadores ficam atrelados a
responsabilidade e a preocupagéo com o idoso. 34352

Os cuidadores da amostra que prestavam cuidados ha mais de seis anos, apresentavam
a qualidade de vida mais comprometida em relacdo a tensdo geral, e 0s que tinham de 4-6
anos de cuidado em relacdo ao isolamento, decepcao, envolvimento e ambiente (Tabela 4). O
cuidar gera cansaco fisico e emocional, pois existe uma dindmica no processo de cuidar que é
uma relaco tensionada, onde os fatores psico-sociais interferem na forma dos sentimentos *.

Contrariando esses dados outro estudo revelou que o cuidador com mais tempo de
estudo sofreu mais impacto subjetivo. %

O tempo de cuidado superior a 4 anos causou impacto sobre a qualidade de vida em
todas as dimensdes, este resultado parece ser controverso na literatura, pois alguns estudos
registram este impacto e outros verificavam que impacto e tempo de cuidado ndo se associam.
(15,29,43)

Quanto a religido, os ndo praticantes apresentaram qualidade de vida mais
comprometida, com uma media geral de 2,57, sendo significante a sua relacdo com a QV, na
dimensdo ambiente, levando a pensar que a oracdo permite momentos de tranquilidade,

serenidade e fé, no enfrentamento das dificuldades da vida (Tabela 4). Estudos revelaram a

importancia da religido e espiritualidade para enfrentar as intercorréncias do cuidar, tomando
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a religido uma forma de alento, apoio e atuando como mediadores da tarefa de cuidar.33"3®)

Estudos mostraram que cuidadores que usaram a crenca religiosa ou espiritual para
enfrentar a situacdo do cuidado tiveram uma melhor relacdo de cuidado e percepcdo de
beneficios. %2

Por ser a D.A. uma morbidade de custos elevados a renda familiar tende a ser utilizada
como um dos parametros para definir sadde familiar, uma vez que, 0s custo com assisténcia
ao idoso cai, a renda familiar para outras necessidades o que podera repercutir com a satde da
familia.

Estudos relatam que os custos econémicos da doenca se devem a dois fatores: de um
lado, a crescente necessidade de cuidados e a continuidade de atencgdo; por outro, ao cuidador
que com freqliéncia, precisa sair de seu trabalho para cuidar, com perda de sua renda, quando
justamente aumentam o0s gastos.

Nesse estudo a presenca de pessoal contratado leva a inferir que ha um gasto onerando
a renda familiar. Outros resultados de estudos anteriores sugerem que a repercussdo &
realmente grande e chega a comprometer em média 66% da renda familiar*® e a contribuir no
desgaste emocional dos cuidadores.*

Os resultados do estudo atual mostraram que a renda predominante foi de 2 a 5
salarios minimos (55,1%) e que entre 69,4% dos cuidadores que tinham ajuda para cuidar,
38,2% recebiam esta ajuda de pessoas contratadas. Isto leva a inferir, que devido as
dificuldades em cuidar, a ajuda de outrem pode se tornar uma importante necessidade, mas
por outro lado compromete a renda da familia.

No presente estudo foi observado que os cuidadores que tinham ocupacédo anterior ao
diagnostico familiar, em 83,7% destes apos ter assumido a funcdo de cuidador 36,8%

deixaram de exercer sua ocupacdo profissional passando a viver exclusivamente para cuidar
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do idoso, 0 que mostra uma queda na renda familiar e conseqiiente comprometimento da
salde da familiar.

Em relacdo a escolaridade, houve um comprometimento na QV do cuidador nas
dimensbes de tensdo média, decepcdo e ambiente mais elevado no grupo que ndo possuia
escolaridade, resultado semelhante ao encontrado por Medeiros (1998), no qual cuidadores
analfabetos e alfabetizados apresentaram maior escore, entretanto, a dimenséo isolamento e
envolvimento emocional foi mais comprometida em quem possuia uma escolaridade mais
elevada (Tabela 4).

Podemos inferir que a percepcdo que o cuidador tem sobre si prescinde ter
escolaridade, porém, ndo altera os vinculos afetivos que sdo mais fortes. A escolaridade
contribui para uma melhor compreensao, conseqiientemente para um melhor preparo para a
aprendizagem dessa funco. 1:3404142)

Estudos realizados constataram que o Unico efeito significante direto relacionada ao
alto nivel educacional, foi entre tensdo e avaliacdo subjetiva da salde, e o nivel educacional
mais baixo foi constituido religiosos e estes tenderam a perceber mais beneficios nas
atividades de cuidar.

Na dimensdo ambiente, o que mais comprometeu a qualidade de vida dos cuidadores
foi & preocupagdo quanto ao cuidar, isto nos mostra a necessidade de uma assisténcia efetiva
dos profissionais de salde para transmitir conhecimentos e habilidades para o cuidador saber
lidar com as necessidades dos cuidados ao portador de D.A., e assim diminuir a tensdo no
enfrentamento dos problemas, os desgastes fisicos, mentais e facilitar o trabalho beneficiando
a ambos cuidador e idoso.

No item dimensao “decepgdo”, a expectativa de que a vida fosse diferente, apresenta a
segunda maior média no comprometimento da QV, pois os cuidadores referiam que tinham

planos e propostas de vida diferentes do que estavam vivenciando. O que corrobora com
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estudos anteriores, que citam que os cuidadores por se encontrarem com plano e proposta de
vida de mais tranquilidade, filhos criados, atividades profissionais realizadas vivenciavam
uma quebra nesta expectativa com o quadro cronico instalado no seu familiar. Isto mostra a
necessidade que os cuidadores tém de um acompanhamento, pois o fato de se ter um familiar
com D.A. ndo é escolha, mas precisa ser aceito, enfrentando e encarando ndo como obrigacéo,
mas com amor que aquele ser merece. Isto muitas vezes no dia a dia é dificil se ndo houver
alguém com quem o cuidador possa dividir ou desabafar seus medos, suas angustias e seus
sentimentos nesses longos anos. Os servicos de salde devem estar atentos a estas
necessidades, desde que o melhor local onde um idoso com D.A. possa estar € uma casa com

0 amor de seus familiares.

Considerac0es Finais

Ao exercer o papel de cuidador, o individuo tem & frente diversas, complexas e
desafiadoras atribuigdes, que variam desde a assisténcia para a realizacdo de atividades de
vida diaria, tais como cuidados pessoais, administracdo de medicamentos e outras tarefas de
suporte socioldgico/psicoldgico e legal ao idoso. Tais atividades requerem do cuidado uma
apropriada capacidade de relacionamento.

No nosso estudo a média do escore do CBS foi um dado significativo para avaliar a
qualidade de vida, por ser um instrumento de facil aplicacdo. Entretanto se faz necessario uma
abordagem explicativa para evitar tendenciosidade nas respostas. O cuidador em sua maioria
expressou seus sentimentos no momento da entrevista, alguns se emocionaram e referiram ser

importante e confortavel poder externar o que estavam sentindo.
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O perfil dos participantes deste estudo se assemelhou ao encontrado na literatura
nacional e internacional, sendo a maioria cuidadores do sexo feminino, esposas ou filhos, na
meia idade que acumulam atividades da casa e a tarefa de cuidar.

A avaliacdo da qualidade de vida dos cuidadores demonstrou maior comprometimento
da qualidade de vida decorrente dos aspectos avaliados nas dimensdes tensdo geral,
isolamento e decepcdo. Foram significativamente associadas a pior QV na percep¢do dos
cuidadores, o fato de residir com o idoso e ndo possuir outra ocupacdo e de ndo ser praticante
de nenhuma religido.

Ha necessidade de apoio formal é importante para a vida dos cuidadores, diversos
autores alertam para a necessidade urgente de apoio formal a cuidadores, pois a maior
colaboracdo vem de outros familiares.

Em relacdo a complexidade da relacdo idoso portador de D.A. e o cuidador familiar, a
presente pesquisa confirma o relatado na literatura, e evidencia a necessidade de novos
estudos, que venham estimular iniciativas de implantar redes formais de apoio a unidades
associadas por instituicdes publicas e privadas de qualidade e realizar estudos para auxiliar no

planejamento de politicas sociais.
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ANEXO A - CAREGIVER BURDEN SCALE - CBS

Caregiver Burden Scale (CBS)

Instrucdo: Para cada uma das questfes abaixo, vocé deve dar uma Unica resposta, dependendo
da freqiiéncia com que as situagdes citadas ocorrem. Escolha enrtre “de modo algum”,

b 1Y

“raramente”, “algumas vezes” e “freqiientemente”.

1) TENSAO GERAL:

1 Vocé acha que estd enfrentando problemas que séo dificeis de resolver, ao cuidar de seu
parente?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )

2 Vocé acha gue esta assumindo responsabilidades demais para o bem estar do seu parente?
1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )

3 Vocé, as vezes, se sente com vontade de fugir de toda esta situacdo em que se encontra?
1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )

4 De um modo geral, vocé se sente cansado e esgotado fisicamente?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )

5 Vocé se sente preso pelo problema do seu parente?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )

6 Vocé acha que é muito desgastante mentalmente ou muito preocupante cuidar do seu
parente?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )

7 Vocé acha que a sua prépria saude tem sido prejudicada pelo fato de estar cuidando de seu
parente?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )

8 Vocé acha que passa tanto tempo cuidando de seu parente, que ndo sobra tempo para vocé?
1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Freqientemente( )

1) ISOLAMENTO:

9 Vocé evita convidar amigos e conhecidos para sua casa, por causa do problema de seu
parente?
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1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Freqientemente( )
10 O tempo para sua vida social, por exemplo, com a familia e os amigos, diminuiu?
1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )

11 O problema do seu parente impediu vocé fazer o que havia planejado nesta fase da sua
vida?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )

11l DECEPCAOQ:

12 Vocé acha que a vida tem sido injusta com vocé?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )
13 Vocé esperava que a vida, na sua idade, fosse diferente do que é?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )
14 Vocé se sente sozinho e isolado por causa do problema do seu parente?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )
15 Vocé acha que é cansativo cuidar de seu parente?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Freqientemente( )
16 Vocé tem tido dificuldades financeiras por estar cuidando de seu parente?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )

IV ENVOLVIMENTO EMOCIONAL

17 Vocé sente, as vezes, vergonha do comportamento do seu parente?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )
18 Vocé, alguma vez, ja se sentiu ofendido e com raiva do seu parente?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumas vezes( ) 4Freqientemente( )

19 O comportamento do seu parente deixa vocé em situacdo embaracosa, dificil, perante
outras pessoas?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )
V AMBIENTE

20 O ambiente de sua casa torna dificil para vocé cuidar de seu parente?
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1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )

21 Vocé se preocupa em ndo estar cuidando direito de seu parente?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )

22 Exista algo no bairro onde mora seu parente que dificulta vocé cuidar dele (por ex.:
dificuldade em pegar transportes, dificil acesso a farméacias e/ou servigos médicos, problema
com vizinhancga)?

1De modo algum( ) 2Raramente( ) 3Algumasvezes( ) 4Frequentemente( )

PONTUACAO

De modo algum =1
Raramente 2
Algumas Vezes=3
Frequentemente=4

O escore para cada dimensao € obtido pela média aritmética dos valores de cada item que
compdem a dimensdo e o escore global, calculando-se a média aritmética dos escores
atribuidos aos 22 itens, podendo varar 1 a 4, sendo tanto maior quanto maior o impacto.
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ANEXO B - ESCALAS DAS ATIVIDADES DA VIDA DIARIA - AVD

ESCALAS DAS ATIVIDADES DA VIDA DIARIA - AVD
(Lawton & Brody, 1969)

Paciente: Idade:

Data de Avaliacao:

1. Cuidados Pessoais

A - Alimentacéo

0 = normal

1 = independente, mas lento ou derrubando a comida

2 = necessita de ajuda para cortar ou servir, derruba com freqiiéncia
3 = deve ser alimentando na maioria refeicoes

B — Vestir-se

0 = normal

1 = independente, mas lento e desajeitado
2 = sequéncia errada, esquece itens

3 = necessita de ajuda para vestir-se

C — Banho

0 =normal

1 = banha-se s6, mas necessita ser lembrado
2 = banha-se s, com assisténcia

3 = deve ser banhado por outros

D — Eliminac0es fisiologicas

0 = vai ao banheiro independentemente

1 = vai ao banheiro quando lembrado: alguns problemas
2 = precisa de assisténcia para a atividade

3 =nao tem controle sobre fezes e urina

E — Medicacao

0 = lembra sem ajuda

1 = lembra-se quando a medicacéo é deixada em local especial
2 = necessita de lembretes escritos ou falados

3 = deve receber a medicacgao de outros

F — Interesse na aparéncia pessoal

0 = 0 mesmo de sempre
1 = interessa-se quando vai sair, mas ndo em casa
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2 = permite ser arrumado ou o faz quando solicitado
3 =resiste para ser limpo e trocado por terceiros

2. Cuidados Domésticos
A — Preparagdo de comidas, cozinhar

0 = planeja e prepara comidas sem dificuldades

1 = cozinha, mas menos que o habitual ou com menos variedade
2 = pega a comida somente se esta ja estiver preparada

3 = nada faz para preparar a comida

B — Arrumacéo da mesa

0 = normal

1 = independente, mas lento ou desajeitado

2 = esquece-se de itens ou os coloca em local errado
3 = ndo realiza mais esta atividade

C — Trabalhos domésticos

0 = mantém a casa como de costume

1 = faz apenas metade do seu trabalho

2 = ocasionalmente varre a casa ou faz pequenos servigos
3 = ndo mais cuida da casa

D — Reparos domésticos

0 = realiza todos os reparos habituais

1 = realiza a0 menos metade dos reparos habituais
2 = ocasionalmente faz reparos menores

3 = ndo faz mais nenhum reparo

E — Lavar roupas

0 = lava-as como de costume (rotina)

1 = lava com menor freqiiéncia

2 = lava apenas se lembrado; esquece o sabao

3 =ndo lava mais as roupas

3. Trabalho e recreagao

A — Trabalho

0 = trabalha normalmente

1 = problemas leves com responsabilidades de rotina

2 = trabalha em atividade mais facil ou meio periodo; medo de perder o emprego

3 = ndo trabalha mais

B — Recreacéo
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0 = a mesma habitual

1 = atividade recreacional menos freqlente

2 = perdeu certas habilidades necessérias para atividades recreativas; deve ser persuadido a
participar das atividades

3 =ndo possui mais atividades recreacionais

C — Organizacodes

0 = comparece a encontros; mantém as responsabilidades como sempre
1 = comparece menos freqiientemente

2 = comparece ocasionalmente; ndo tem maiores responsabilidades

3 = ndo comparece mais aos encontros

D — Viagens

0 = 0 mesmo que o habitual

1 = viaja se alguém mais dirigir
2 = viaja em cadeiras de rodas

3 = limitado & casa ou ao hospital

4. Compras e dinheiro
A — Compra de comidas

0 = normal

1 = esquece de itens ou compra itens desnecessarios

2 = necessita ser acompanhado enquanto faz as compras
3 = nédo mais faz as compras

B — Uso do dinheiro

0 =normal

1 = tem dificuldade de pagar valores exatos, contar o dinheiro
2 = perde ou coloca o dinheiro em local errado

3 = ndo mais manipula o dinheiro

C — Administracdo das financas

0 = pagamento de contas e servi¢os bancarios normais

1 = paga contas atrasadas, dificuldade para preencher cheques

2 = esquece de pagar as contas, problemas para administrar o saldo bancario; necessita ajuda

de terceiros
3 = ndo administra mais as financas

5. Locomogéo

A — Transporte publico
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0 = utiliza transporte pablico normalmente

1 = utiliza transporte publico menos frequiente
2 = perde-se utilizando transporte pablico

3 — ndo usa mais transporte publico

B — Conducéo de veiculos

0 = dirige normalmente

1 = dirige mais cautelosamente

2 = dirige menos cautelosamente; perdeu-se enquanto dirigia
3 = ndo mais dirige

C — Mobilidade pela vizinhanca

0 = normal

1 = sai de casa menos freqiientemente
2 = perde-se nas proximidades da casa
3 =ndo sai mais desacompanhado/a

D — Locomogéo fora de locais familiares

0 =normal

1 = ocasionalmente fica desorientado em locais estranhos

2 = fica muito desorientado mas locomove-se se acompanhado
3 =ndo € mais capaz de sair

6. Comunicacao
A — Uso do telefone

0 =normal

1 = liga apenas para alguns nameros familiares
2 = apenas atende ao telefone

3 = ndo usa mais o telefone

B — Conversas

0 = normal

1 = menos falante; dificuldade de lembrar-se de nomes ou palavras
2 = comete erros ocasionais de fala

3 = fala quase ininteligivel

C — Compreensao

0 = compreende tudo que lhe é dito

1 = solicita que repitam

2 = tem dificuldade em compreender conversacgdes ou palavras especificas, ocasionalmente
3 = ndo compreende o que as pessoas falam na maior parte do tempo

D — Leitura
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0 =normal

1 = L& com menor frequéncia

2 = tem dificuldade em compreender conversagdes ou palavras especificas
3 = Ndo compreende o0 que as pessoas falam na maior parte do tempo

E — Escrita

0 =normal

1 = escreve com menor frequéncia, erros ocasionais
2 = apenas assina 0 nome

3 = nunca escreve

7. Relagdes Sociais (Conjuge)
A — Relagdes Familiares

0 = normais

1 = pequenos problemas matrimoniais

2 = sérios problemas matrimoniais

3 =divorciado, separado, sem mais relacionamento

B — Relagdes familiares (criancas)

0 = normal

1 = facilmente irritavel, punigdes intempestivas

2 = negligencia as necessidades fisicas e emocionais dos filhos
3 = incapacitado para cuidar das criangas

C — Amigos

0 = encontra 0s amigos com a mesma freqliéncia
1 = encontra os amigos com menor freqiiéncia

2 = aceita visitas mas ndo procura companhia

3 =recusa-se a vida social; insulta os visitantes

Pontuacéo Total - /90
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA

Roteiro da Entrevista

Registro:
Local da Entrevista: 1( ) NAI 2 ( ) Residéncia

Dados de Identificacéo
Paciente

Nome:

Endereco:

Idade:

Sexo: 1 ( ) masculino 2 () feminino

Estado Civil: 1 () solteiro 2 ( ) casado 3 ( ) divorciado 4 () vilvo

Diagnostico:

Inicio da Doenca:

Filhos: 1( )sim 2 ( ) ndo

Quantos: 1 ( ) 1filho2 ( )2filhos 3( )3filhos4 ( )4filhos5( ) mais de 4 filhos
Escolaridade: 1 () fundamental completo 2 () fundamental incompleto 3 () ensino
médio completo 4 () ensino médio incompleto 5 () superior completo 6 () superior
incompleto 7 () analfabeto

Cuidador

Nome:

Endereco:
Idade: Grau de Parentesco:

Sexo: 1 () masculino 2 () feminino

Estado Civil: Estado Civil: 1 () solteiro 2 ( ) casado 3 ( ) divorciado/separado 4 ()
vilvo

Escolaridade: 1 () fundamental completo 2 () fundamental incompleto 3 () ensino
médio completo 4 () ensino médio incompleto 5 () superior completo 6 () superior
incompleto 7 () analfabeto

Ocupacéo anterior:
Ocupacéo atual: praticante 1( )sim 2( ) ndo
Religido:
praticante 1( )sim 2( ) néo

Renda familiar mensal:

Casa prépria: 1( )sim 2( )nao

Eletrodomésticos: 1( )sim 2 ( ) ndo

Quais? 1 ( )TV 2( )geladeira3( )fogdo4( )DVDS5( )lavadouraderoupa6( )
computador

Quantas pessoas moram:
O paciente mora com vocé: 1( )sim 2 ( )néo
Hé& quanto tempo: (anos)
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Hé& quanto tempo vocé cuida? (anos)
Tem ajuda de para cuidar? 1( )sim 2 ( ) n&o. Se sim quem?
Ja participou de algum treinamento para cuidador:1 ( )sim 2 ( )ndo. Em caso positivo onde
e quando?

O que voceé pensa sobre o treinamento?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

I Dados de Identificacdo
Nome:
Idade:
Sexo:

Il Dados Sobre a Pesquisa Cientifica

1 Titulo

2 Pesquisador: Antonia Maria da Silva Santos (Docente do Departamento de Enfermagem da
UFPE e mestranda de Ciéncias da Saude)

3 Avaliagéo de Risco da Pesquisa:

( )semrisco ( X )risco minimo () risco médio () risco maximo

(possibilidade de que o individuo sofra algum dano como consequiéncia imediata ou tardia do
estudo)

111 Esclarecimento

O(a) Sr.(a) estd convidado(a) a participar de uma pesquisa sobre a percepcdo de perdas e
ganhos subjetivos dos cuidadores de pacientes com doenca de Alzheimer, dos cuidadores de
pacientes do ambulatério de neurologia do NAI. Para isso, vou fazer algumas perguntas ao
Sr.(a). Espero que os resultados alcangados nos ensinem mais e tragam beneficios para o
Sr.(a) e para outros cuidadores. Sua participacdo nao é obrigatoria, é voluntéaria e podera
desistir sem nenhum problema, sem que isso traga qualquer tipo de prejuizo junto ao NAI.
Tudo o que for falado sera confidencial, e sera usado em eventos cientificos, sem mencionar
nenhuma identificacdo. Qualquer davida que tiver, agora ou depois, podera ser esclarecida. Se
estiver de acordo com estes termos, por favor assine abaixo. Uma copia ficara com o(a) Sr.(a)
e outra comigo.

IV Consentimento Pds-Esclarecido

Eu, apos convenientemente esclarecido pelo pesquisador
e ter entendido o que me foi explicado, concordo em participar do presente protocolo de
pesquisa.

Recife, de de

Assinatura do sujeito da pesquisa Assinatura do Pesquisador



