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RESUMO

O presente estudo objetivou analisar a influéncia do declinio funcional de idosos com
deméncia na sobrecarga e a qualidade de vida de seus cuidadores principais. Trata-
se de um estudo transversal, com abordagem descritiva e analitica, realizado em
trés servicos de referéncia na atencao ao idoso e/ou cuidador na cidade de Macei6,
Alagoas. A amostra foi composta por 170 individuos, 85 pares cuidador/idoso, sendo
os idosos com diagnostico de sindrome demencial e seus respectivos cuidadores
principais. A coleta foi realizada por meio de entrevistas com aplicacdo de escalas
validadas. Foi avaliada a sobrecarga e a qualidade de vida do cuidador, atravées da
escala Zarit Burden Interview e do Whoqol-bref, respectivamente, e o estado
cognitivo e capacidade funcional dos idosos com a Clinical Dementia Rating (CDR) e
o Indice de Katz. Entre os idosos, houve predominio do sexo feminino (70,6%), com
meédia de idade de 79,9 (+ 8,92), estado civil de viuvez (50,6%), nivel educacional
entre 1 e 4 anos de estudo (34,1%) e renda per capita de até um salario minimo
(57,6%). A deméncia de maior prevaléncia foi a de Alzheimer (88,2%), sendo a
maioria classificado como deméncia grave pelo CDR (56,5%) e dependéncia para as
6 atividades de vida diaria pelo indice de Katz (44,7%). Para os cuidadores
predominou o sexo feminino (88,2%), com média de idade de 51,9 (+ 12,0), estado
civil casado (55,3%), nivel educacional acima de nove anos de estudo (77,6%) e
renda per capita de até um salério (43,6%). Foi evidenciada média de sobrecarga de
35,2 (£ 12,3). A maior média de qualidade de vida foi encontrada no dominio fisico e
a menor no ambiental. Encontrou-se relagdo estatisticamente significativa entre a
capacidade funcional e a sobrecarga. Correlacdo inversa estatisticamente
significativa foi evidenciada entre sobrecarga e qualidade de vida. Os achados desta
pesquisa sugerem que o declinio funcional dos idosos com deméncia mostrou
exercer influéncia sobre a sobrecarga dos cuidadores principais, onde foi identificado
maior sobrecarga com niveis intermediarios de deméncia.

Palavras chave: Cuidador. Idoso. Deméncia.



ABSTRACT

The present study aimed to analyse the influence of the functional decline of elderly
patients with dementia in the burden and the quality of life of their caregivers. This is
a cross sectional study with descriptive and analytical approach, carried out in three
reference services in elderly care and / or caregiver in the city of Maceid,
Alagoas. The sample consisted of 170 individuals, 85 pairs of caregiver / elder, and
the elderly diagnosed with dementia and their caregivers. Data were collected
through interviews with the application of validated scales. We evaluated the burden
and quality of life of the caregiver using the Zarit Burden Interview, and WHOQOL-
BREF quality of life assessment, respectively, cognitive status and functional
capacity of older people with the Clinical Dementia Rating (CDR) scale and the Katz
Index of Independence in Activities of Daily Living (ADL). Among seniors, there was
predominance of females (70.6%) with average age of 79.9 (x 8.92), widowed
(50.6%), educational level between one and four years study (34.1%) and per capita
income below the poverty level (57.6%). The higher prevalence of dementia was
Alzheimer's type (88.2%), mostly classified as severe dementia by CDR (56.5%) and
dependence of six activities of daily living measured by the Katz Index (44.7%). As
for caregivers, female sex (88.2%) with average age of 51.9 (x 12.0), married
(55.3%), educational level over nine years of study (77,6%) and per capita income
below the poverty (43.6%). The evidence showed an average burden of 35.2 (
12.3). The highest average quality of life was found in the physical domain and the
lowest in the environment. It was found statistically significant relationship between
functional capacity and burden. Statistically significant inverse correlation was seen
between burden and quality of life. These research findings suggest that functional
decline of elderly with dementia showed an influence on the main caregiver’s burden,
which was identified more burden with intermediate levels of dementia.

Keywords: Caregiver. Elderly. Dementia.
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1 INTRODUCAO

O processo de envelhecimento populacional é tema debatido mundialmente e
tem sua importancia definida em todas as areas de conhecimento. Face a mudanca
da estrutura etéaria, atrelam-se novas exigéncias e demandas especificas de cunho
politico, cientifico e social, gerando-se o interesse e a necessidade da investigacédo
cientifica dos aspectos relacionados a essa parcela da sociedade (GORDILHO et al,
2000; IBGE, 2010).

O crescente aumento do numero de idosos gera transformacfes de
paradigmas que envolvem toda sociedade, em todas as suas esferas. Para o
entendimento destas transformacdes parte-se do principio que uma populagdo mais
envelhecida, que por um lado aumenta a expectativa de vida, por outro se torna
mais suscetivel ao desenvolvimento de morbidades e incapacidades, estando as
deméncias entre as sindromes geriatricas de maior prevaléncia (IBGE, 2009; NASRI,
2008).

A deméncia caracteriza-se por uma doenca progressiva que gera grandes
impactos a sociedade, levando a gradativa diminuicdo da capacidade funcional do
individuo (CRUZ, HAMDAN, 2008; FAGUNDES et al, 2011). A perda da autonomia e
independéncia conduz a necessidade de cuidados especificos e a supervisdo de
terceiros, sendo esta atividade desempenhada por um cuidador. O cuidador exerce
funcdo importante na vida desses pacientes, dando suporte fisico e psicoldgico, e
exigindo a tomada de decisdes e a incorporacao de atividades que passam a ser de
sua responsabilidade (LUZARDO, GARINI, SILVA, 2006).

O suporte ao idoso com deméncia acontece, em expressiva maioria, através
do cuidado informal. Essa atividade traduz-se numa tarefa que pode condicionar o
desenvolvimento de tensdo emocional, angustia e cansaco fisico, tornando estes
cuidadores, individuos com risco extremamente alto para o desenvolvimento de
transtornos afetivos, tais como depressdo e ansiedade (JOLING, VAN HOUT,
SCHELTENS, 2008).

Dessa forma, a responsabilidade assumida pelo cuidador pode traduzir uma
série de transtornos fisicos e mentais trazendo consequéncias psicologicas, como
sentimentos contraditorios que podem dificultar a relagdo com o paciente (WAJMAN,
BERTOLUCCI, OSORIO, 2004).
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A sobrecarga dos cuidadores € um dos mais importantes problemas causados
pela deméncia. As dificuldades e efeitos adversos relacionados ao ato de cuidar
afetam significativamente a vida do responsavel pelo paciente nos ambitos fisico,
emocional e financeiro. A tensédo advinda do cuidado pode ser gerada pelo grande
esforgo fisico realizado devido a necessidade continua de assisténcia nas atividades
béasicas de vida diaria, bem como pelo desenvolvimento de sentimentos de
ansiedade e tristeza (FERNANDES, GARCIA, 2009).

Pesquisas tem evidenciado que o declinio funcional do idoso e a progressiva
demanda por auxilio nas atividades diérias séo fatores importantes de estresse para
o cuidador (CRUZ, HAMDAN, 2008). Estudos anteriores que objetivaram identificar
os fatores causais de sobrecarga em cuidadores de idosos com deméncia
verificaram associacdo entre o declinio funcional e diminuicdo da mobilidade nos
idosos com maiores graus de sobrecarga (BORGES, ALBUQUERQUE, GARCIA,
2009) e com sintomas neuropsiquiatricos e comportamentais (CASSIS et al, 2007,
FIALHO et al, 2009).

No entanto, no Brasil, as investigacdes sobre aspectos relacionados ao
aumento da sobrecarga na atividade de cuidado ao idoso demenciado ainda séo
limitadas e mais frequentes na regido sudeste. Atualmente, as pesquisas
internacionais ja focam seus estudos na avaliacao de alternativas e propostas que
visem amenizar a tensao fisica e emocional relacionada ao cuidado. Dessa forma,
ressalta-se para a necessidade no Brasil, da realizacdo de estudos direcionados a
esta populacdo, a fim de auxiliar na elaboracdo de acdes de politicas publicas
direcionadas a este grupo (RESENDE, DIAS, 2008).

Contudo, considerando-se a escassez de estudos com esta tematica no
Nordeste do Brasil esta pesquisa buscou elucidar aspectos e caracteristicas
especificas na populacdo nordestina, tendo Macei6 como uma amostra, podendo
contribuir com discussdes sobre a rede de suporte informal do idoso com deméncia
nesta capital.

Ressalta-se ainda a importancia desta tematica, tendo em vista que o
cuidador exerce papel fundamental no cuidado aos idosos demenciados, estando a
sua boa atuacdo na dependéncia de sua integridade fisica e mental, tornando-se
relevante a realizacdo de estudos que visem a identificar a prevaléncia de
sobrecarga em cuidadores e sua relacdo com o declinio funcional do idoso advindo

do declinio cognitivo.
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2 OBJETIVOS

2.1 GERAL

e Analisar a influéncia do declinio funcional de idosos com deméncia na

sobrecarga e a qualidade de vida de seus cuidadores principais.

2.2 ESPECIFICOS

o Verificar a relagdo existente entre as caracteristicas sécio-econémicas
e demograficas e o grau de sobrecarga de cuidadores principais de
idosos com sindrome demencial;

e Verificar a relacdo entre as caracteristicas soOcio-econbmicas e
demograficas e a qualidade de vida de cuidadores principais de idosos
com sindrome demencial;

e Verificar a relacdo entre a sobrecarga e qualidade de vida dos

cuidadores principais de idosos com sindrome demencial.
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3 REVISAO DA LITERATURA
3.1 Envelhecimento Populacional

Em todo o mundo registra-se o acelerado crescimento da populacdo com
idade superior a 60 anos. Entre 1970 e 2025, espera-se um crescimento de 223%,
ou em torno de 694 milhdes, no numero de pessoas mais velhas (WHO, 2005).

A intensa transformagdo do padrdo demografico, nacionalmente e
mundialmente, € uma das mais importantes modificacdes estruturais da sociedade
moderna (IBGE, 2009). O processo de envelhecimento € tema foco de diversas
discussbes, tanto em termos sociais quanto cientificos, e a investigacdo das
condi¢cdes favoradveis a um envelhecimento com qualidade é tida como ponto
primordial na melhoria da atencdo a saude da pessoa idosa (MENEZES, LOPES,

20009).
3.1.1Transicdo demogréfica e epidemiolégica

Para compreensdo do atual processo de envelhecimento faz-se necessario o
entendimento dos aspectos histéricos e demograficos que conduziram a esse
fendbmeno, evidenciando-se inclusive que esse, acontece de forma diferenciada
entre as nacdes, de tal modo que o processo de transicdo demografica entre os
paises pode ser dividido em trés tipos: os de iniciacdo precoce de transicao; os de
iniciacao tardia e aqueles que ainda n&o iniciaram sua transicéo (LEBRAO, 2007).

No primeiro grupo encontram-se 0S paises europeus ocidentais, que ja
passaram pelo processo de transicao demografica ha séculos. No segundo, estao os
paises da América Latina e o Caribe, que iniciaram o processo de transi¢ao
demografica ha cerca de cinquenta anos. E por fim, no terceiro grupo encontram-se
0s paises africanos que ainda n&o iniciaram o processo de transicdo (LEBRAO,
2007).

Lebrao (2007) registra ainda que além da divergéncia temporaria no processo
de transicdo demogréfica, o envelhecimento populacional em paises desenvolvidos
ocorreu em épocas em gue essas nagdes ja se encontravam em elevado processo

de desenvolvimento e altos padrées de vida. Em contrapartida, nos paises em
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desenvolvimento, o envelhecimento populacional comecga a ocorrer em meio a uma
economia fragil, onde ainda prevalecem as desigualdades sociais.

Entende-se que o processo de envelhecimento ndo se refere aos individuos
ou as geracfes, mas a mudanca no comportamento da estrutura etaria da
populacdo, sendo esta consequente, principalmente, do declinio sustentado de
fecundidade e da mortalidade nas idades mais avangadas (CARVALHO, GARCIA,
2003).

A reducdo nas taxas de fecundidade e mortalidade foi influenciada pelo
acelerado processo de urbanizacdo e desenvolvimento tecnolégico. No Brasil, em
consequéncia a reducdo da taxas de fecundidade, as transformacdes demogréficas
comecam a acontecer de forma branda, nas décadas de quarenta e cinquenta,
passando a efetivar-se em ritmo acelerado a partir dos anos sessenta (CNDSS,
2008). A taxa bruta de natalidade, que era em torno de 46 nascimentos por mil
habitantes entre os anos de 1870 e 1900 declinou para 43,5 por mil no final daquele
periodo (CHAIMOWICZ, 1997).

O comportamento reprodutivo brasileiro caracterizava-se por uma concepcao
de familia numerosa, tipica de sociedades agrarias e precariamente urbanizadas e
industrializadas. Até os anos sessenta o Brasil era composto por uma populacéo
jovem, onde aproximadamente 52% de todo contingente populacional era formado
por individuos com idade abaixo de 20 anos, e apenas 3% acima dos 65 anos. A
partir dai, o pais inicia o estreitamento da base da piramide etaria caracterizando o
envelhecimento da populagdo (CARVALHO, GARCIA, 2003; IBGE, 2009).

Seqguindo a perspectiva da reducdo da fecundidade e do aumento da
esperanca de vida, evidencia-se que num periodo de dez anos, compreendidos
entre 1999 e 2009, a proporcao da populacdo de criancas e adolescentes com até
19 anos passou de 40,1% para 32,8%. Nesse mesmo intervalo de tempo, a
populacdo com idade superior a 70 anos passou de um total de 6,4 milhdes de
pessoas (3,9% da populacéo total), para um efetivo de 9,7 milhbes de idosos,
correspondendo a 5,1% (IBGE, 2010).

Ainda em analise aos dados do IBGE (2010) verifica-se que a expectativa de
vida ao nascer, de 1999 para 2009, aumentou em 3,1 anos, havendo um aumento
mais consideravel entre as mulheres em comparacdo aos homens (73,9 para 77,0
anos, no caso das mulheres, e 66,3 para 69,4 anos, para os homens). Quando

analisados os dados entre as regides e estados, percebem-se ainda mais as
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diferencas no processo do envelhecimento dentro da prépria nacdo. Em 2009, a
diferenca entre a maior expectativa de vida do sexo feminino (79,6 anos) no Distrito
Federal, e a menor do sexo masculino (63,7 anos), em Alagoas, correspondia a
aproximadamente 16 anos.

O IBGE (2009) projeta, em termos absolutos, a duplicagdo do grupo etario de
60 anos ou mais, no periodo de 2000 a 2020, que passara de 13,9 para 28,3
milhdes, elevando-se, em 2050, para 64 milhdes. Em 2030, o niumero de idosos
superara, em aproximadamente 4 milhdes, o de criancas e adolescentes menores
que 15 anos, diferenca essa que aumenta para 35,8 milhdes, em 2050 (64,1 milhdes
contra 28,3 milhdes, respectivamente). Nesse ano, os idosos representardo 28,8%
contra 13,1% de criancas e adolescentes no total da populacéao.

A populacao idosa no Brasil, que em 1940 representava 4,1% da populacao
total do pais, passou a representar 11,4% em 2009. O contingente, em valores
absolutos, aumentou de 1,7 milhdo para cerca de 21,5 milhdes nesse periodo
(IBGE, 2009).

O processo de envelhecimento populacional ora referido, decorrente da
transicdo demografica, condicionou o processo de transi¢cao epidemioldgica, levando
a alteragOes importantes no quadro da morbi-mortalidade. A queda da mortalidade
concentrou-se principalmente entre as doencgas infecciosas. A tal fato atribui-se o
desenvolvimento tecnolégico na é&rea de saude, principalmente nas acodes
preventivas e controle de epidemias. Em contrapartida, esse contingente
populacional passa a viver mais, e a conviver com fatores de risco para doencas
cronico-degenerativas e a medida que envelhecem, tornam-se cada vez mais
frequentes as complicacdes dessas morbidades (CHAIMOWICZ, 1997; IBGE, 2009).

As doencas infecto-contagiosas, que na década de 50 representavam 40%
das mortes no Brasil, atualmente representam menos de 10% das causas de Obitos.
Em 2007, cerca de 72% das mortes no Brasil foram atribuidas as doencas crbnicas
nao transmissiveis, 10% as doencas infecciosas e parasitarias e 5% aos disturbios
de saude materno-infantis. Em menos de quatro décadas, o Brasil passou de um
perfil de mortalidade tipico de uma populacdo jovem para um perfil que se
caracteriza também por enfermidades cronicas, complexas e mais onerosas,
proprias das faixas etérias mais avancadas (IBGE, 2009; SCHMIDT et al, 2011).

A alteracdo do panorama epidemioldgico relativa a morbi-mortalidade ja era

discutida desde as décadas em que o processo de envelhecimento foi evidenciado.
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Omran (1971) propds a teoria da transicdo epidemiolégica focalizada na mudanca
dos padrdes de saude e doenca (diminuicdo da mortalidade por doencas infecciosas
e aumento das doencas nao transmissiveis), assim como os determinantes dessa
mudanca e as consequéncias da mesma.

Em paises em desenvolvimento, como o Brasil, o processo de transi¢ao
epidemiologica ndo ocorre de forma t&o linear, visto que nesses paises ndo se
vivencia a sucessdo, mas a superposicao de padrbes de morbi-mortalidade. Apesar
de ter diminuido, ainda € bastante divergente a prevaléncia de doencas infecciosas
e parasitarias nesses paises quando comparados aos paises europeus. Outro fato
que vai contra a proposta linear de Omran, € o fato que ainda persistem nessas
nacbes os movimentos de contra fluxo, caracterizados pelo reaparecimento de
determinadas doencas infecciosas. Dessa forma, pode-se considerar que o Brasil
vivencia uma situacdo de morbi-mortalidade mista, onde ainda existe consideravel
quantidade de doencas infecciosas sem que haja o total predominio das doencas
cronicas (FRENK et al, 1991).

3.1.2 Envelhecimento humano: implica¢gdes funcionais

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) define como idoso o individuo com
idade igual ou superior a 60 anos nos paises em desenvolvimento e com mais de 65
anos nos paises desenvolvidos. A legislacéo brasileira vigente estd em consonancia
com a OMS, e também define como idoso aquele com 60 anos ou mais (BRASIL,
1994).

Considera-se que, a definicdo de velhice ndo se faz apenas as vistas da idade
cronoldgica. O envelhecimento pode ser definido como um processo fisioldgico do
organismo onde ha diminuicdo progressiva da capacidade funcional, acontecendo
em todos os sistemas de forma gradativa e sendo comum a todos os individuos
(ALVES, LEITE, MACHADO, 2008).

Os sinais de declinio aparecem de maneira discreta com o passar dos anos, e
em condi¢cOes basais, as deficiéncias funcionais ndo interferem no funcionamento
organico normal, porém, fica evidente a diferenca de funcionamento organico entre o
jovem e o idoso em situagdes em que ha a necessidade de reserva homeostatica, o
gue no idoso é mais fraca (MORAES, MORAES, LIMA, 2010).
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O envelhecimento é fisiolégico, ndo caracterizando doenca. No entanto, essa
faixa etaria, diante da vulnerabilidade condicionada, dentre outros, pela diminuicdo
da capacidade funcional, torna os idosos mais suscetiveis ao desenvolvimento de
doencas, sendo, portanto, as doencas cronico-degenerativas frequentemente
encontradas nessa populacéo (ALVES et al, 2007).

Estudo realizado com idosos de uma comunidade de Goiania revelou que
42% dos avaliados apresentaram algum grau de dependéncia. Os autores afirmam
ainda que, mesmo considerando um envelhecimento saudavel, para aqueles com
mais de 80 anos espera-se algum grau de comprometimento funcional (COSTA,
KYOSEN, NAKATANI, 2006).

De acordo com os dados da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios
(PNAD) em 2008, apenas 22,6% das pessoas com mais de 60 anos declararam nao
possuir doencas, e, para aqueles com mais de 75 anos esta propor¢cao cai para
19,7%. Outro dado que chama atencdo é que mais da metade, ou seja, 54% dos
idosos com mais de 75 anos viviam com mais de uma doenca crénica (IBGE, 2010).

Diante disso, fica evidente o grande impacto que 0s processos morbidos
crbnicos ndo transmissiveis causam na sociedade, sendo considerados um
problema de saude global que ameaca a saude da populacédo e o desenvolvimento
humano, recaindo especialmente para os paises menos desenvolvidos (SCHMIDT et
al, 2011). As implicacdes oriundas de um envelhecimento com restricbes funcionais
sdo determinantes de sobrevida de individuos idosos (MACIEL, GUERRA, 2008).

3.2 Sindromes Demenciais

3.2.1 Definicéo e Prevaléncia

Dentre as principais condigdes morbidas crbnicas relacionadas ao idoso,
destacam-se as deméncias, sendo definida como sindrome caracterizada
principalmente pelo comprometimento da memodria associado ao déficit de pelo
menos outra funcdo cognitiva de forma a interferir negativamente na capacidade
funcional do individuo, englobando dezenas de entidades clinicas causadas por
neurodegeneracdo (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 1994; KORCZYN,
2009).
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As sindromes demenciais estdo entre as doencgas cronicas de maior impacto
relacionadas ao envelhecimento, tornando-se relevante a investigacdo cientifica dos
processos a elas relacionados. Estudos que objetivaram analisar a prevaléncia de
deméncia em paises em desenvolvimento apontam que oS mesmos ainda Sao
insuficientes, tornando-se necessario o0 incremento do numero de pesquisas
populacionais para se investigar a epidemiologia desta doenga. Os mesmos autores,
levando em consideracdo a prevaléncia de paises desenvolvidos e o numero de
individuos com mais de 60 anos, estimaram que no Brasil, em 2000, existiam 390 mil
pessoas com sindrome demencial (SCAZUFCA et al, 2002).

Face a precariedade desses estudos, fica clara a identificacdo da importancia
de se investigar a prevaléncia de deméncia bem como os fatores a ela relacionados,
porém, ainda € considerado pequeno o numero de informacbes que gere
conhecimento sobre o impacto dessa doenca na populacdo idosa em paises em
desenvolvimento (KALARIA, 2003).

No final da década de 90, dados disponiveis no estudo de Mangone e Arizaga
(1999) evidenciam a existéncia de registros sobre a prevaléncia de deméncia no
Chile, Uruguai e Brasil, variando as prevaléncias estimadas por esses estudos entre
6,0%, 0,4% e 7,1%, respectivamente. Estima-se que em todo mundo, 30 milhdes de
pessoas tém algum tipo de deméncia, projetando-se a duplicacdo desse numero a
cada vinte anos (BRODATY, DONKIN, 2009).

Lopes e Botino (2002) relatam dados de prevaléncia de deméncia entre os
continentes, evidenciando 2,2% na Africa, 5,5% na Asia, 6,4% na América do Norte,
7,1% na América do Sul e 9,4% na Europa. Para o Brasil, os autores também
descrevem taxa de prevaléncia de 7,1% entre os resultados dos estudos
internacionais. Estudo realizado por Herrera et al (2002) na cidade de Catanduva,
Séo Paulo, confirma esse percentual no Brasil, entrevistando 1.656 pessoas com
mais de 65 anos, obtendo uma prevaléncia de deméncia de 7,1%.

No final da década de 90, ja se destacava um aumento na incidéncia anual de
deméncia por volta de 0,6%, na faixa dos 65-69 anos e 8,4% naqueles com mais de
85 anos, e aumento significativo com a idade, passando de 5% entre aqueles com
mais de 60 anos, para 20% naqueles com idade superior a 80 anos (ALMEIDA,
1998).
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Grandi (2004) relata que a prevaléncia de deméncia dobra a cada cinco anos
apos os 60 anos de idade, chegando a 25% naqueles com 85 anos, e a 30% nos
idosos com mais de 85 anos.

Fagundes et al (2011) realizaram um estudo de revisdo sistematica,
objetivando tracar o perfil de prevaléncia de deméncia no Brasil. Os autores relatam
que ndo foi possivel estabelecer prevaléncias exatas, pois poucos sdo os estudos de
qualidade no pais sobre prevaléncia de sindrome demencial. Relatam ainda, que
todos as pesquisas inclusas na revisdo, foram realizadas no Sudeste do pais,
especificamente em S&o Paulo, ndo podendo os dados, portanto, serem
extrapolados para toda populacao brasileira.

3.2.2 Tipos de Deméncia

As sindromes demenciais sdo classificadas em degenerativas e nao
degenerativas, variando de acordo com o fator etiolégico. Muitas doencas tém a
deméncia como uma de suas manifestacdes, e existe a entidade nosoldgica
deméncia propriamente dita (MACHADO et al, 2007).

Varias sdo as causas de deméncia, e o diagnéstico etioldgico € realizado de
acordo com o perfil neuropsicolégico caracteristico e protocolo de exames
laboratoriais e de neuroimagem especificos. Dentre os principais tipos de deméncia,
encontram-se a deméncia de Alzheimer (DA), deméncia com Corpos de Lewy (DCL),
deméncia Vascular (DV) e a deméncia Frontotemporal (DFT) (CARAMELLI,
BARBOSA, 2002).

A doenca de Alzheimer, é a causa mais comum de deméncia. Descrita por
Alois Alzheimer e Perusini Gaetano em 1906, caracteriza-se clinicamente por
progressivo comprometimento cognitivo, incluindo dificuldade de raciocinio, tomada
de decisdo e orientagdo. As duas principais caracteristicas neuropatoldgicas da
doenca sdo o acumulo da proteina beta-amildide no meio extracelular e a presenca
de placas e emaranhados neurofibrilares intracelulares (GALIMBERTI, SCARPINI,
2010; HEMMING et al, 2007).

Sado também caracteristicas clinicas do Alzheimer as alteracbes de
personalidade e julgamento, anormalidades na fala e apraxias, além de disfuncdes

sensorio-motoras. No estagio final da doencga, 0 paciente encontra-se restrito ao leito
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e em dependéncia total para a realizagdo das atividades de vida diéria
(CASTELLANI, ROLSTON, SMITH, 2010).

A prevaléncia da doenca de Alzheimer varia entre os autores. Schaeffer,
Figueiro, Gattaz (2011) afirmam que a DA é responsavel por 60% a 70% dos casos
de deméncia. Os autores afirmam ainda que a prevaléncia aumenta com a idade em
torno de 1% para faixa etéria entre 60 e 64 anos e 24% a 33% naqueles com idade
superior a 85 anos.

Castellani, Rolston e Smith (2010) afirmam que a doenca de Alzheimer atinge
cerca de 25 milhGes de pessoas em todo o mundo. Nos Estados Unidos, a
prevaléncia de Alzheimer no ano de 2007 foi estimada em 5 milhdes de casos, com
projecdo para 2050 de 13 milhdes, apenas nesse pais.

As causas e fatores de risco para o desenvolvimento da doenca de Alzheimer
ainda ndo sdo totalmente estabelecidos, embora sejam evidenciados na literatura
fatores genéticos e ndo genéticos. Para os fatores genéticos, destaca-se a histéria
familiar positiva, e possiveis mutacdes genéticas associadas a hereditariedade.
Como fatores ndo genéticos, relatam-se o risco vascular, a citar a hipertensdo
arterial, os fatores relacionados ao estilo de vida, como o tabagismo e a inatividade
fisica e fatores sociodemograficos, como a baixa escolaridade (BIRD, 2008;
PATTERSON, 2008).

O segundo tipo mais prevalente de deméncia € a deméncia vascular, que se
caracteriza pelo comprometimento da memdéria e funcionamento cognitivo resultante
de doenca cerebrovascular podendo resultar de mudltiplos infartos cerebrais e
alteracdes isquémicas na circulagdo encefélica. Os sinais e sintomas dependem da
localizac&o e extensao da leséo (LEE, 2011).

Estima-se que de 6% a 10% da populacdo com mais de 65 anos tém
deméncia. A prevaléncia média de deméncia vascular varia de 20% a 40%. Dentre
0s pacientes com provavel doenca de Alzheimer, estima-se que 60% desses tém
deméncia vascular associada (LEE, 2011).

lemolo et al (2009) retratam, no entanto, que ainda ndo ha consenso acerca
de dados epidemioldgicos para Deméncia Vascular. A tal fato, os autores atribuem
alguns motivos, dentre eles: a discordancia entre autores e médicos nos critérios
diagnosticos dessa doenca; a classificacdo de alguns pacientes como deméncia
mista, onde a etiologia parece incluir tanto fatores cerebrovasculares como

caracteristicas degenerativas primarias e a definicdo do intervalo de gravidade, que
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pode variar desde um transtorno cognitivo leve em fases iniciais até estagios
terminais de deterioracao.

Quando ha associacdo entre dois tipos de deméncia fala-se em deméncia
mista. Individuos com inicio tardio de deméncia de Alzheimer, ja podem possuir uma
carga alta para fatores de risco de deméncia vascular, apresentando, por exemplo,
em conjunto com a DA, areas de infartos cerebrais. Outros tipos de deméncia
também podem aparecer associadas a outras doencas, como por exemplo, a
doenca de Parkinson (ENCIU et al, 2011).

Johnson (2004) afirma que o foco principal para o diagnostico de Deméncia
vascular é a identificacdo de fatores vasculares, sinais neurolégicos focais, achados
relevantes de neuroimagem e o estabelecimento de uma relacdo temporal entre os
sintomas e 0s eventos cerebrovasculares. O autor afirma ainda que um achado
neuropsicolégico importante para o diagnoéstico diferencial com a doenca de
Alzheimer é a relativa preservagdo da memoaria.

Fuh, Wang, Cummings (2005) em estudo que mapeou as manifestacdes
neuropsiquiatricas entre pacientes com deméncia vascular e deméncia de Alzheimer
em Taiwan, Republica da China, mostraram que apesar de pequenas diferencas, os
distarbio comportamentais sdo muito comuns nesses pacientes, independentemente
do tipo de deméncia. No entanto, das diferencas especificas em manifestacbes
neuropsiquiatricas evidenciadas no estudo remetem-se aos distarbios de
perturbacdo do sono, que foi sendo mais grave na deméncia vascular.

Entre as deméncias degenerativas primarias, encontra-se também a
deméncia fronto-temporal. Nesta, a degeneracdo acontece nos lobos frontal e
temporal e o paciente cursa com alteracdes de conduta social e pessoal. Seu
diagnéstico precoce é dificil, pois os sintomas iniciais tendem a serem restritos, nédo
especificos e ligados as alteragcdes comportamentais, o que leva a semelhanca com
os distarbios psiquiatricos (CARDENAS et al, 2007; MEYNIEL et al, 2005;
PANEGYRES, GRAVES, FRENCHAM, 2007).

Estima-se que a prevaléncia de deméncia fronto-temporal varie entre 3% a
10%. Os principais critérios clinicos para o diagnostico dessa doenca sao o inicio
insidioso e progressdo gradual, deterioracdo precoce da conduta interpessoal e no
manejo da conduta pessoal. No estagio inicial, sdo comuns transtornos de
personalidade, condutas anti-sociais e desinibicdo. Em fases mais avancadas

surgem os transtornos de linguagem, alteracbes da orientacédo visoespacial, e em
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estagios finais h& deterioracdo cognitiva global e perda da linguagem (ALLEGRI et al
2001; SJOGREN et al, 2004).

Outro tipo de deméncia degenerativa de prevalencia importante é a deméncia
com corpos de Lewy. Estima-se que de 15% a 25% das sindromes demenciais sao
por corpos de Lewy. Clinicamente caracteriza-se por declinio cognitivo progressivo
acompanhado por alucinacdes visuais recorrentes e curso flutuante de alteracao
cognitiva, além de sinais motores parkinsonianos. Neuropatologicamente,
caractariza-se pelo acumulo de corpos de lewy no coértex cerebral (MRAK, GRIFFIN,
2007; NERVI, 2008).

Independente do tipo, sendo degenerativa, as sindromes demenciais
caracterizam-se principalmente pela presenca de declinio cognitivo progressivo,
cujas caracteristicas principais sdo: declinio da memoéria adquirida, declinio
intelectual ou de outras fungdes cognitivas, mudancas no comportamento ou na
personalidade, além do prejuizo no desenvolvimento psicossocial (MACEDO,
RAMOS, 2005; NETO, TEMELINI, FORLENZA, 2005).

Lebrdo e Duarte (2003) no Projeto SABE (Saude, Bem-estar e
Envelhecimento), que objetivou o preenchimento de informag&o especializada e
indicadores sobre a populacao idosa, destacaram que o aumento da prevaléncia de
deméncia, subsequente ao processo do envelhecimento populacional,
acompanhado do alto grau de comprometimento funcional caracteristico dessa
doenca, traz consigo severos graus de sobrecarga para a familia, exigindo a
presenca de cuidadores por longos periodos de tempo e em alguns casos pode ser
motivo de institucionalizacdo do idoso.

3.3 Rede de suporte informal: O cuidador familiar

As transformacdes sociais impostas pelo acelerado ritmo de envelhecimento
populacional evidenciam a necessidade de se conhecer os mecanismos informais de
apoio ao idoso, principalmente nos paises em desenvolvimento, onde a rede de
suporte é predominantemente informal, ndo co-existindo politicas efetivas
direcionadas a essa classe (GORDILHO et al, 2000; LEBRAO, DUARTE, 2003).

Em andlise a atual conjuntura aqui evidenciada, observa-se que, com a
faléncia do sistema previdenciario e a precariedade de propostas de suporte

eficientes, a familia vem cada vez mais se tornando a Unica fonte de recursos
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disponivel para o cuidado do idoso dependente (CALDAS, 2003). De encontro a
essa realidade social, as discussfes sobre o cuidado para a crescente populacéo de
idosos e a qualidade de vida na velhice, sé@o foco das principais preocupacdes atuais
no campo da gerontologia. (CAMARGOS, PERPETUO, MACHADO, 2005).

A insuficiéncia, e até inexisténcia, de servigos e programas de apoio capazes
de assessorar as demandas dos idosos e de suas familias, € apontado por alguns
estudos como um dos pontos de partida para a institucionalizacdo do ser que
envelhece. O ambiente familiar, mesmo alicercado e imbuido da vontade do
cuidado, se ndo bem conduzido através de propostas especificas a esse fim, esgota
as capacidades assisténcias, gerando graves problemas sociais. O planejamento
programado de apoio aos cuidadores de idosos tem sido frequentemente
negligenciado (BRASIL, 2006 b).

Contudo, entende-se que o apoio as familias de idosos, principalmente
aqueles com considerados niveis de dependéncia, € ferramenta fundamental na
garantia da qualidade de vida dessa populacdo. A efetiva acessibilidade dessas
pessoas de todas as garantias e prerrogativas necessarias a otimizacdo da saude é
garantida legalmente, compreendendo, entre outras, a capacitacao e reciclagem dos
recursos humanos nas areas de geriatria gerontologia e na prestacdo de servicos
aos idosos (BRASIL, 2003).

A Politica Nacional de Saude da Pessoa Idosa (BRASIL, 2006 a), dentre as
fundamentacGes das acdes integradas a essa populacdo, considera o suporte de
cuidado familiar peca fundamental na atencéo ao idoso. Dentro dessa perspectiva, 0
cuidador assume papel de grande importancia no contexto de manutencao da saude
da pessoa idosa. No entanto, essa atividade ndo deve ser considerada
responsabilidade Unica da unidade familiar, devendo o Estado subsidiar apoio e
assisténcia, ndo s6 ao idoso, mas também ao cuidador (RESENDE, DIAS, 2008).

A atividade do cuidado é antiga. Tradicionalmente ligada ao ambito domiciliar
possibilitado principalmente pela estrutura familiar multigeracional, sendo a unidade
familiar reconhecida como fonte de cuidado principal ao idoso. O cuidado informal é
geralmente realizado sem supervisdo de um profissional de saude, e dado de acordo
com a disponibilidade e capacidade (WATANABE, DERNTL, 2005).

A transformacdo dos papéis sociais na esfera familiar conduzida pela

alteracdo do ritmo de vida ou pelo surgimento de uma doenca traz a tona uma série
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de conflitos sociais podendo desequilibrar a estrutura familiar (SILVEIRA, CALDAS,
CARNEIRO, 2008).

No contexto domiciliar, prevalece a rede de cuidado informal, onde um
membro da familia assume a responsabilidade de cuidador principal. Outra
modalidade é a prestacao formalizada do cuidado, chamado de cuidador formal ou
profissional. Esses prestam servicos de cuidado ao idoso através de atividade
remunerada, e com poder decisério reduzido, cumprindo tarefas delegadas pela
familia (ROCHA, VIEIRA, SENA, 2008).

3.3.1 Sobrecarga e Qualidade de vida em cuidadores de idosos

A incapacidade funcional imposta pela deméncia traduz-se pela
impossibilidade ou dificuldade em realizar as atividades de vida diaria, de forma
autbnoma e independente (YANG, GEORGE, 2005). O alto grau de
comprometimento funcional leva a interferéncia ndo apenas para o idoso, mas para
o cuidador e para familia. A dependéncia consequente desse comprometimento
traduz-se em implicacbes para a comunidade e para o0 setor publico, e a
vulnerabilidade imposta pelo déficit funcional contribui para diminuigcdo da qualidade
de vida de todas as esferas envolvidas com o idoso (ALVES et al, 2007).

A atividade do cuidado em um idoso com deméncia exige muito dispéndio
fisico e controle emocional. Logo, diante da precariedade de apoio ao individuo que
presta o cuidado, ndo é dificil essa atividade tornar-se estressante e produzir um
intenso desgaste fisico e emocional. Com o decorrer do tempo, a associacao entre
os fatores estressantes e a repeticdo das tarefas realizadas condiciona o individuo
ao desenvolvimento de altos niveis de sobrecarga, interferindo negativamente em
sua qualidade de vida (LUZARDO, WALDMAN, 2004).

A identificacdo de altos graus de sobrecarga em cuidadores de idosos com
deméncia ndo deve ser negligenciada. Sintomas depressivos séo frequentes nessa
populacdo, o que leva ao risco de suicidio. Logo, esses individuos devem ser
encaminhados a servicos de apoio especializados, que estejam relacionados a
programas de suporte psicoldgico, grupos de aconselhamento, bem como educacao
sobre as caracteristicas comuns de deméncia (HERRMANN, GAUTHIER, 2008).

Os sintomas neuropsiquiatricos, comuns em pacientes com sindrome

demencial geram graves alteracbes de comportamento no paciente, o que
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geralemnte esta relacionado com o aumento dessa sobrecarga em cuidadores
(FUH, WANG, CUMMINGS, 2005).

Brodaty e Donkin (2009) afirmam que cuidadores de idosos demenciados tém
niveis de sobrecarga, sofrimento psiquico e estresse mais elevados que cuidadores
de individuos com outras desordens. Esses individuos geralmente apresentam
maiores dificuldades no engajamento as praticas de saude, e tendem a apresentar
distirbios de sono e consequentemente maiores comprometimentos de salude em
geral.

Tremont, Davis, Bishop (2006) chamam a atencdo para a influéncia do
funcionamento familiar sobre a tensdo e sobrecarga nos cuidadores informais. Os
autores, com base em seu estudo com cuidadores de idosos com deméncia
moderada, relatam que maiores cargas de estresse sao encontradas em cuidadores
com problemas de suporte familiar. Nesse mesmo estudo, também foi identificado
associacdo de maiores niveis de sobrecarga com depressdo, ansiedade e
problemas de memoaria.

Outros estudos também trazem o foco do gerenciamento da sobrecarga em
cuidadores de idosos com deméncia para o eixo familiar. Victoria, Lewis, Feaster
(2006) ressaltam a ideia do modelo de estruturagéo familiar como fator de influéncia
na sobrecarga. Os autores sugerem ainda que propostas de intervencdes orientadas
no eixo familiar podem reduzir o nivel de estresse nesses individuos.

Dentro desta mesma perspectiva, Joling, Van Hout e Scheltens, (2008),
também afirmam que a tarefa do cuidado ao paciente idoso com deméncia € repleta
de tensdo emocional, angustia e esforco fisico, tornando o cuidador um individuo
altamente suscetivel ao desenvolvimento de altos graus de sobrecarga.

Dessa forma, percebe-se que a atividade do cuidado exerce forte influéncia
sobre a qualidade de vida do individuo aumentando o risco para o desenvolvimento
de doencas e até a morte. Logo, torna-se cada vez mais relevante a descoberta de
caminhos e alternativas de apoio a essa populacdo, sendo esse um desafio para a
saude publica (BELLE, BURGIO, BURNS, 2006).
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4 CASUISTICA E METODOS

4.1 Delineamento do estudo

Trata-se de um estudo observacional, transversal, com abordagem

quantitativa, descritiva e analitica.

4.2 Local do estudo

A pesquisa foi realizada no municipio de Macei0, estado de Alagoas, com 0s
cuidadores e idosos vinculados aos Servicos de Geriatria da Santa Casa de
Misericérdia de Maceid; ao Programa de atencdo a saude idoso da Secretaria
Municipal de Saude de Maceid e a Associacdo Brasileira de Alzheimer, seccional
Alagoas.

4.3 Populacao

4.3.1 Amostragem

Para esta pesquisa optou-se pela obtencdo de amostra ndo probabilistica,
devido a especificidade da populacdo alvo determinada nos critérios de inclusédo e
exclusdo, o que gera grandes restricdes no niumero de sujeitos participantes. Dessa
forma a realizacdo de um processo de amostragem com randomizacao, restringiria
ainda mais a quantidade final de participantes, o que possivelmente inviabilizaria o
estudo.

4.3.2 Critérios de Incluséo

Neste estudo foram incluidos idosos com deméncia e seus respectivos
cuidadores. Os idosos tinham idade igual ou superior a 60 anos, de ambos 0s sexos,
com diagnéstico prévio de sindrome demencial realizado por médico especialista
(Geriatra, neurologista ou psiquiatra) de acordo com os critérios do DSM IV
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 42 ed.). Foram incluidos

apenas idosos que estivessem em acompanhamento médico e em uso de anti-
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colinesterasico, ha pelo menos trés meses (ROSLER et al 1999). Considerou-se 0
cuidador principal aquele que assumia a maior responsabilidade nas atividades de
cuidado, supervisdo e acompanhamento da pessoa idosa (SILVERSTEIN,
LITWAK,1993).

4.3.3 Critérios de excluséo

Foram excluidos idosos que estavam ou tinham sido internados em unidade
hospitalar h4 menos de trés meses, evitando-se assim o viés do impacto da
hospitalizacdo na capacidade funcional do idoso. Siqueira et al (2004) afirmaram que
apos periodo de hospitalizacdo, a maioria dos idosos retornam para seus lares com
necessidade aumentada de alguma forma de assisténcia para os cuidados pessoais,
mobilidade e locomog¢do. Também foram excluidos cuidadores com menos de um
ano de acompanhamento com o idoso. Idosos e cuidadores principais que contavam
com auxilio de cuidador formal, mesmo que em tempo parcial, também néo

participaram deste estudo.

4.3.4 Procedimentos para selecdo da amostra

Inicialmente trés locais para coleta de dados foram escolhidos: Servico de
Geriatria da Santa Casa de Misericérdia de Maceid, Programa de atencao a saude
do idoso da Prefeitura Municipal de Macei6é e a Associacdo Brasileira de Alzheimer,
seccional Alagoas. A escolha dos servicos foi determinada pela maior abrangéncia e
referéncia de atencdo a idosos com deméncia no municipio de Maceio.

ApOs autorizagao pelos responsaveis de cada Instituicdo, foi iniciada a analise
das fichas de cadastro e prontuarios. Na Santa Casa e Prefeitura Municipal de
Maceié buscaram-se prontuarios de idosos com diagndéstico de deméncia, atendidos
no periodo de janeiro de 2008 a julho de 2010. Na Associacdo Brasileira de
Alzheimer, seccional Alagoas, buscou-se cuidadores cadastrados no mesmo espaco
de tempo. A selecdo da amostra teve inicio em agosto de 2010, finalizando em

dezembro desse mesmo ano.
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4.4 Coletade dados

4.4.1 Entrevistas

A coleta de dados deste estudo foi realizada através de formularios e escalas,
aplicados em forma de entrevista, pelo pesquisador principal e trés voluntarios, com
formacéo profissional em fisioterapia, que receberam treinamento prévio, todos sob
a supervisdo do orientador. O treinamento objetivou a aplicacdo correta dos
formularios e escalas e a padronizacdo das entrevistas. Os entrevistadores foram
orientados a nao intervir nas respostas, respeitando-se sempre as orientacdes de
aplicacao de cada instrumento.

Apos o treinamento, foi realizado um estudo piloto em vinte cuidadores e
idosos, com o objetivo de identificar as dificuldades da pesquisa e a efetividade do
formulario proposto para o estudo.

As entrevistas do estudo piloto tiveram duracdo média de uma hora, e
identificou-se a repeticdo de perguntas, a auséncia de algumas alternativas em
determinados questionamentos e pouco espaco destinado para as observagoes,
sendo estas informacdes preenchidas em espaco extra, reservado previamente para
este fim. Todas as dificuldades encontradas foram ajustadas e elaborou-se o
qguestionario definitivo (Ficha de recolhimento de dados). Essas primeiras coletas
foram incluidas na amostra final do estudo, ja que todas as informacfes necessarias
para a pesquisa foram coletadas com éxito.

ApGs os ajustes, as entrevistas foram iniciadas. O contato prévio para
agendamento da entrevista foi realizado por telefone, e as informac¢des passadas
nesse momento eram padronizadas (APENDICE A).

Quando as entrevistas foram realizadas nos domicilios, solicitava-se espaco
fisico reservado, onde sO existissem no momento da aplicacdo das escalas o
entrevistador e o entrevistado.

Algumas entrevistas também foram realizadas nos dias das reunifes do grupo
de apoio, tanto para cuidadores vinculados a ABRAZ-AL, quanto aos ligados a
Secretaria de Saude de Maceio. As entrevistas dos cuidadores da ABRAZ-AL foram
realizadas antes das reunides do grupo, em salas especificamente reservadas para

esse fim. As reunibes da Secretaria de Saude de Maceidé aconteceram no prédio
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proprio da Secretaria, e também foram disponibilizadas salas reservadas para a
aplicacdo dos formularios e escalas.

Os entrevistadores estiveram presentes em duas reunides da ABRAZ-AL e
uma reunido da Secretaria de Saude. Para os cuidadores que realizaram entrevistas
nos dias da reunido dos grupos de apoio, e no momento o idoso ndo estava
presente, foi agendada uma visita posterior para avaliagao do idoso.

A coleta de dados teve inicio em abril de 2011 e prosseguiu até julho desse

mesmo ano.

4.4.2 Instrumentos

Foram aplicados formularios de dados sécio-econdmicos e demograficos nos
cuidadores e idosos, e realizada avaliagdo da sobrecarga e qualidade de vida nos
cuidadores, através dos questionarios Zarit Burden Interview e Whoqol-bref,
respectivamente. Avaliou-se a capacidade funcional para as atividades basicas de
vida diaria e o grau de comprometimento cognitivo no idoso com o indice de Katz e a
Escala Clinica de Deméncia (Clinical Dementia Rating — CDR), respectivamente.

No formulario sécio-econémico e demografico do cuidador registrou-se: sexo,
idade, escolaridade, estado civil, numero de filhos, profissdo, renda salarial, tipo de
vinculo com o idoso, tempo de cuidado, carga horaria diaria, participacdo em grupos
de apoio ao cuidador, dias de folga, e nimero de morbidades. Além desses dados,
continha também uma avaliacdo subjetiva da sobrecarga no modelo de mensuracgéo
de Likert (APENDICE B).

Para o idoso registrou-se: sexo, idade, escolaridade, estado civil, nimero de
filhos, numero de pessoas com que reside, ocupacdo, renda salarial, tipo de
deméncia, co-morbidades e medicacdes utilizadas (APENDICE C).

Para avaliacdo da sobrecarga nos cuidadores foi utilizado o inventario de
sobrecarga Zarit Burden Interview (ZARIT, REEVER, BACH-PETERSON, 1980)
(ANEXO A). Esta escala foi validada no Brasil e apresentou confiabilidade
compativel com sua versdo original para cuidadores de idosos com deméncia
(TAUB, ANDREOLI, BERTOLUCCI, 2004). E composta por 22 itens e avalia o
guanto as atividades do cuidado tém impacto sobre a vida social, bem estar fisico e
emocional, e finangas do cuidador, com uma pontuacdo méxima de oitenta e oito

pontos, onde uma pontuacéo de até 21 pontos representa nenhuma ou pouca carga,
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de 22 a 40 pontos carga leva a moderada, de 41 a 60 pontos carga moderada a
severa e de 61 a 88 pontos carga severa (SCAZUFCA, 2002).

Foram avaliados também os indices de qualidade de vida dos cuidadores.
Esses indices foram analisados a partir da aplicacdo do questionario de qualidade
de vida, em sua versdo abreviada, da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) —
Whoqol-Bref (THE WHOQOL GROUP, 1996) (ANEXO B). Este questionario é
composto por 26 questdes, 2 gerais e as 24 restantes, divididos em 4 dominios:
fisico, psicologico, relacdes sociais e meio- ambiente, englobando todos os aspectos
relacionados a qualidade de vida, incorporando desta forma, a acepgao mais ampla
do conceito de qualidade de vida, justificativa pela qual ndo utilizou-se o SF-36
(Medical Outcomes Study 36 — Item shortform health survey), que objetiva avaliar o
impacto na qualidade de vida relacionada especificamente a saude (ROQUE, 2010).

Os resultados deste questiondrio sdo gerados em programa estatistico
(SPSS®), numa escala de zero a cem, onde quanto maior a média, melhor a
qualidade de vida. Trata-se de um instrumento traduzido, validado e adaptado no
Brasil (FLECK et al, 2000).

Para avaliacdo da capacidade funcional dos idosos foi utilizado o indice de
independéncia nas atividades de vida diaria (indice de Katz), desenvolvido por
Sidney Katz e publicado pela primeira vez em 1963 (ANEXO C). Trata-se de um dos
instrumentos de avaliacdo funcional mais utilizados nos estudos gerontolégicos
nacionais e internacionais. (LINO et al, 2008). O indice é composto pelas atividades
de alimentar-se, vestir-se, cuidar da higiene pessoal, andar, transferir-se, banhar-se,
ir ao banheiro, subir e descer escadas e controlar os esfincteres, e classifica o idoso
em niveis de dependéncia de acordo com o numero de atividades comprometidas,
numa escala que varia de zero (independente para as seis atividades basicas de
vida diaria) a seis (dependente para as seis atividades basicas de vida diaria)
(DUARTE, ANDRADE, LEBRAO, 2007; KATZ, AKPOM, 1976).

Para avaliagdo do nivel de comprometimento cognitivo dos idosos utilizou-se
os resultados da Escala de Avaliagdo Clinica de Deméncia (Clinical Dementia
Rating-CDR), desenvolvida em 1979 no projeto “Memory and Aging” da
Universidade de Washington, St. Louism Missouri, EUA para graduar deméncia
especialmente na doenca de Alzheimer (ANEXO D). A escala avalia o grau de
comprometimento da memoria, orientacdo, capacidade de julgamento e solucdo de

problemas, vida social, lar e lazer e cuidados pessoais classificando o idoso em
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saudavel, deméncia questionavel, deméncia leve, deméncia moderada e deméncia
grave (MAIA et al, 2006; MORRIS, 1993).

Para o preenchimento da Escala clinica de deméncia - CDR utiliza-se uma
entrevista semi estruturada (APENDICE D), elaborada com base nas instru¢ées da
propria escala. Esse instrumento foi validado no Brasil em 2001 por Montano e
Ramos (2005).

4.5 Aspectos éticos

Este estudo teve projeto de pesquisa aprovado pelo Comité de Etica e
Pesquisa da Universidade Federal de Alagoas sob o protocolo de nimero 006636-
2010-96 (ANEXO F).

Todos o0s participantes consentiram participar do estudo mediante a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, sendo uma versao para
o cuidador (APENDICE E) e uma para o idoso (APENDICE F), sendo este, assinado
pelo seu responsavel legal (proprio cuidador), caso o0 idoso apresentasse
comprometimento da capacidade de julgamento.

O TCLE baseou-se nas Resolugdes n°. 196/96 e 251/97 do Conselho
Nacional de Saude, do Ministério da Saude (CNS/MS). Antes da assinatura dos
termos, os pesquisadores realizavam a leitura do mesmo, explicando todos os
procedimentos da pesquisa, em todas as suas etapas, certificando o individuo de
gue sua participacdo seria de acordo com sua vontade, podendo desistir quando Ihe

aprouvesse.

4.6 Procedimentos estatisticos

A confeccdo do banco de dados foi realizada no Programa Excel® 2003
(ambiente Windows®), sendo a andlise destes realizada no pacote estatistico
SPSS® (Statistical Package for Social Sciences) verséo 15.0.

Para verificacdo da normalidade dos dados, utlizou-se o teste de
Kolmogorov-Smirnov e inspecao de histograma.

Definiu-se como variavel dependente as médias da Zarit Burden Interview, e

como variaveis independentes os dados soOcio-demograficos e econdémicos dos
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cuidadores e idosos, apresentados em categorias, e o0s resultados do indice de Katz
e da Escala clinica de deméncia, também em categorias.

Foi realizada analise descritiva das caracteristicas da amostra. As variaveis
intervalares, com duas categorias, foram analisadas estatisticamente pelo teste t de
Student, comparando-se as médias da Zarit Burden Interview entre as mesmas.
Para as variaveis com trés ou mais categorias utilizou-se a analise de variancia e
aplicacdo do teste suplementar de Tukey para identificacdo das meédias com
diferenca estatisticamente significantes.

O teste de correlagdo de sperarman foi utilizado para avaliagdo estatistica
entre as médias de qualidade de vida do Whoqol-bref com as médias do Zarit
Burden Interview, as caracteristicas soOcio-demograficas e econdbmicas dos
cuidadores e com os resultados do CDR, KATZ e faixa etaria do idoso. Utilizou-se

como nivel de significAncia valores de p < 0,05.
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5 RESULTADOS

Este capitulo destina-se a apresentacdo dos resultados, os quais foram
divididos em partes. Inicialmente caracteriza-se a amostra, evidenciando-se as
perdas e exclusbes dos trés servicos que participaram desta pesquisa.
Posteriormente é realizada a caracterizagdo socio-econdmica e demografica dos
sujeitos da pesquisa além dos resultados referentes aos questionarios utilizados. Em
seguida séo apresentados os resultados referentes a distribuicdo da sobrecarga e

qualidade de vida dos cuidadores de acordo com as caracteristicas da amostra.

5.1 Caracterizacdo do tamanho da amostra

A amostra final desse estudo foi de 170 individuos, composta por 85 pares
cuidador/idoso. Na coleta de dados realizada na Santa Casa de Misericordia de
Macei6 foram identificados setenta e um idosos com diagnostico de deméncia no
periodo de janeiro de 2008 a julho de 2010, sendo a amostra final participante do

estudo, neste servi¢o, de quarenta e seis pares cuidador/idoso (algoritmo 1).

Algoritmo 1 — Anélise do tamanho da amostra — Santa Casa de Macei6

PARES CUIDADOR/IDOSO COM DIAGNOISTICO DE
DEMENCIA

71

I 6 OBITOS

AMNEGATIVASDE
COMNSENTIMENMTO

I 4 POSSUTAM
CUIDADOR FORMAL

11 CONTATOS
TELEFONICOS
IMPOSSIBILITADOS

r
TOTAL 46

Fonte: autor, 2012
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Na Secretaria de Saude de Maceid, no mesmo intervalo de tempo, foram
encontrados vinte e oito idosos com diagnéstico de deméncia, dos quais. Neste
servico, totalizou-se uma amostra final participante do estudo de treze pares

cuidador/idoso (algoritmo 2).

Algoritmo 2 — Andlise do tamanho da amostra — Secretaria de Saude de Macei6

PARES CUIDADOR/IDOSO COM DIAGNOSTICO
DE DEMENCIA

28

[

9 CONTATOS
TELEFONICOS
[ IMPOSSIBILITADOS

6 POSSUIAM
CUIDADOR FORMAL

1

TOTAL13

Fonte: autor, 2012

Na Associacao Brasileira de Alzheimer, seccional Alagoas, havia cento e dois
cuidadores cadastrados no periodo de janeiro de 2008 a julho de 2010, onde

participaram deste estudo vinte e seis pares cuidador/idoso (algoritmo 3).
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Algoritmo 3 — Anélise do tamanho da amostra — ABRAZ-AL

PARES CUIDADOR/IDOSO

CADASTRADOS
102
[
59 CADASTROS
I INATIVOS
17 POSSUIAM
CUIDADOR FORMAL

1

TOTAL 26

Fonte: autor, 2012

5.2 Caracterizacdo dos idosos

Avaliando os resultados das caracteristicas sécio-econémicas e demogréaficas
dos idosos participantes deste estudo, observa-se predominancia do género
feminino. A média de idade encontrada foi de 79,9 (dp=% 8,92), onde a idade minima
foi 60 anos e a maxima 99 anos. A maioria apresentava baixa escolaridade, sendo a
média de anos de estudo de 5,2 anos (dp=x 5,21) Os resultados referentes aos

dados sdAcio-econdémicos e demograficos encontram-se distribuidos na tabela 1.
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Tabela 1 - Distribuicdo das frequéncias dos Idosos segundo as caracteristicas sécio-
econdmicas e demogréficas, Maceio, 2011.

Variavel Categoria N %
Género F 60 70,6
M 25 29,4
Faixa Etaria 60 — 69 9 10,6
70 -79 34 40,0
80 -89 27 31,8
90 - 99 15 17,6
Escolaridade Analfabeto 24 28,2
(em anos de estudo) 1 -4 anos 29 34,1
5 -8 anos 10 11,8
> 9 anos 22 25,9
Estado Civil Solteiro 6 7,1
Casado 32 37,6
Viavo 43 50,6
Divorciado 4 47
Ndmero de Filhos Nenhum 3 3,6
1 4 47
2 11 12,9
3 16 18,8
>3 51 60,0
Numero de Pessoas com 1 11 12,9
que reside 2 23 27,2
3 15 17,6
4 16 18,8
>4 20 23,5
Renda Salarial Até 1 salario 49 57,6
1 — 2 salarios 19 22,4
2 — 4 salarios 11 12,9
4 — 6 salarios 1 1,2
> 6 salarios 5 59
Total 85 100

Fonte: Autor, 2012.

Na tabela 2 apresentam-se os resultados relacionados ao estado de saude
dos idosos, onde a deméncia de Alzheimer foi o tipo mais prevalente, 88,2% (75). A
maioria dos idosos apresentava mais de trés co-morbidades e fazia uso de quatro ou

mais medicacdes (tabela 2).
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Tabela 2 - Distribuicdo das frequéncias dos idosos segundo caracteristicas
relacionadas ao estado de saude. Maceio, 2011.

Variavel Categoria N %
Tipo de Deméncia Alzheimer 75 88,2
Vascular 7 8,2
Fronto-temporal 1 1,2
Secundariaa Tumor 1 1,2
Cerebral
Mista 1 1,2
Namero de Co-morbidades Nenhuma 12 14,1
Uma 21 24,7
Duas 31 36,5
Trés ou mais 21 24,7
Numero de Medicacdes Duas 24 28,3
utilizadas Trés 28 32,9
Quatro ou mais 33 38,8
Total 85 100

Fonte: Autor, 2012.

5.3 Avaliagéo da capacidade funcional dos idosos

A avaliacdo da capacidade funcional pelo indice de Katz evidenciou um alto
grau de dependéncia, onde apenas 10,6% (9) sdo independentes totais, sendo a
maioria, 44,7% (38), dependentes para as seis atividades basicas de vida diaria. A
distribuicdo destes resultados encontram-se no grafico 1.

Gréfico 1 — Distribuicéo dos resultados do indice de Katz

44,7
45,0 -
40,0 -
35,0 -
30,0
25,0 -
20,0 -
15,0 - 10,6

8,2 8,2 2.4
10,0 - 5,9
5,0 -

0,0 T T T T T T T

12,9

Porcentagem

KATZ

Fonte: Autor, 2012.
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5.4 Avaliacéo do estado cognitivo dos idosos

A avaliacdo do estado cognitivo através da Escala Clinica de Deméncia
revelou que 56,5% (48) classificam-se em deméncia grave, 21,2% (18) em deméncia
moderada, 22,3% (19) em deméncia leve (Gréfico 2).

Grafico 2 — Distribuicéo dos resultados do CDR

56,5
60,0 -
50,0 -

40,0 -
22,3 21,2

%

30,0 A
20,0 -

10,0 -
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Deméncialeve Deméncia moderada Deméncia grave

CDR

Fonte: Autor, 2012.

5.5 Caracterizacao dos cuidadores

Entre os cuidadores também houve maior prevaléncia do género feminino. A
média de idade foi de 51,9 (dp=% 12,0), onde a idade minima foi 23 anos e a maxima
83 anos. Identificou-se alta escolaridade, onde a maioria, 77,6% (66), possuia mais
de nove anos de estudo. Todos os resultados referentes as caracteristicas sécio-

econdmicas e demograficas encontram-se distribuidos na tabela 3.
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Tabela 3 - Distribuicdo das frequéncias das caracteristicas socio-econdmicas e
demogréficas dos Cuidadores segundo as médias da ZBI. Maceid, 2011.

Variavel Categoria N % Média ZBI  Valor de p
Género F 75 88,2 35,1 0,793
M 10 11,8 36,2
Faixa Etéaria 20 -39 12 14,1 29,7
40 - 49 24 28,2 35,3
50 -59 30 35,3 36,4 0,214
60 — 69 13 15,3 37,5
>70 6 7.1 35,2
Escolaridade Analfabeto 2 2,4 28,5
(em anos de estudo) 1 a4 anos 8 94 42,4 0,683
5 a 8 anos 9 10,6 36,9
> 9 anos 66 77,6 34,4
Estado Civil Solteiro 31 36,5 36,4
Casado 47 55,3 34,3 0,145
Viluvo 4 4,7 28,0
Divorciado 3 3,5 48,3
NUmero de Filhos Nenhum 23 27,1 38,0
1 13 15,2 33,2
2 18 21,2 34,7 0,684
3 19 22,4 33,0
>3 12 14,1 36,5
Renda Salarial Nenhuma 7 8,2 41,0
Até 1 salario 37 43,6 33,9 0,294
Entre 1 e 2 salarios 11 12,9 39,6
Entre 2 e 4 salarios 30 35,3 33,9
Atividade Profissional Sim 45 52,9 33,7 0,220
Néo 40 47,1 37,0
Total 85 100

Fonte: Autor, 2012.

No que concerne aos resultados referentes as caracteristicas relacionadas ao
cuidado, a maioria dos cuidadores eram filhos. A distribuicdo de todas estas

caracteristicas encontra-se na tabela 4.
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Tabela 4 - Distribuicdo das frequéncias das caracteristicas relacionadas ao Cuidado
segundo as médias da ZBI, Macei6, 2011.

Variavel Categoria N % Média ZBlI  Valor de p

Tipo de Vinculo Filho (a) 61 71,8 35,6 0,455
Conjuge 13 15,3 37,1
Outro (sobrinho, genro, 11 12,9 31,1
nora)

Tempo de Cuidado 1 ano 6 71 33,2
1-3anos 25 29,4 35,1 0,942
4 — 6 anos 21 24,6 35,9
7 -9 anos 19 22,4 36,7
> 10 anos 14 16,5 33,4

Carga Horaria diaria Até 4 hs 9 10,6 31,6

de Cuidado 4-8hs 6 7,1 34,0 0,413
8-12hs 16 18,8 32,1
> 12 hs 54 63,5 36,9

Dias de Folga Nenhuma 73 85,9 36,0 0,165
Entre 1 e 2 por semana 12 14,1 30,7

Grupos de apoio Sim 39 459 34,2 0,479
Nao 46 54,1 36,1

Total 85 100

Fonte: Autor, 2012.

5.6 Avaliacado subjetiva da sobrecarga

Na avaliacdo subjetiva da sobrecarga, a maioria dos cuidadores, 43,5% (37)

foi classificada como “‘bem” adaptado ao cuidado. A distribuicdo de todos os

resultados encontra-se no gréfico 3.
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Gréfico 3 — Distribuicdo dos resultados da Avaliacdo subjetiva da
sobrecarga
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Fonte: Autor, 2012.

5.7 Avaliacdo da sobrecarga

Quanto aos resultados da sobrecarga avaliada pela escala Zarit Burden
Interview, a maioria dos cuidadores, 56,5% (48) apresentou sobrecarga leve a
moderada, sendo a média geral de carga de 35,2 (dp=+ 12,3). Todos os resultados

referentes a esta escala encontram-se no grafico 4.
Gréafico 4 — Distribuic&o dos resultados do ZBI
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Fonte: Autor, 2012.
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5.8 Avaliagdo da qualidade de vida

Na tabela 5 pode-se observar os resultados da avaliagao da qualidade de vida
através do Whoqol-bref, onde os cuidadores apresentaram maior média no dominio
fisico (60,6), seguido do dominio psicologico (59,0), do dominio social (55,3) e a

menor média no dominio ambiental (48,5).

Tabela 5 - Distribuicdo das médias de Qualidade de Vida por dominios dos Cuidadores
segundo o Whoqol-Bref. Macei6, 2011.

Dominio Minimo Maximo Média Desvio Padrao
Psicoldgico 25,0 96,0 59,0 15,7
Social 8,0 100,0 55,3 20,8
Ambiental 15,6 90,6 48,5 15,7
Fisico 25,0 96,0 60,6 17,2

Fonte: Autor, 2012.

5.9 Distribuicdo da sobrecarga (ZBl) e qualidade de vida (Whogol-bref) de
acordo com as caracteristicas da amostra.

Ao se comparar estatisticamente os resultados da Escala Zarit Burden
Interview com os resultados da avaliagdo subjetiva da sobrecarga, verificou-se

diferenca estatisticamente significativa, p<0,001 (Tabela 6).

Tabela 6 - Distribuicdo das meédias da ZBl segundo a Avaliacdo Subjetiva da
Sobrecarga dos cuidadores, Macei6, 2011

Niveis Sobrecarga Subjetiva Médias ZBI Valor de p
Muito bem adaptado 27,8

Bem adaptado 36,1 <0, 001*
Regularmente adaptado 40,2

Pouco adaptado 50,8

* Correlacg@es significativas
Fonte: Autor, 2012.

Os cruzamentos estatisticos entre as médias de ZBl e as caracteristicas
sécio-econdmicas e demogréficas dos cuidadores nado revelaram diferencas
estatisticamente significativas em nenhuma variavel (Tabelas 3 e 4).

Na tabela 7 observam-se os resultados da comparacao entre as médias de

ZBIl com as caracteristicas dos idosos, onde se verifica diferenca estatisticamente
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significativa com os resultados do indice de KATZ (p < 0,05). Constatada a
existéncia de diferenga significativa para o KATZ, foi aplicado o teste de Tukey para
verificar entre quais categorias as diferencas eram significativas. Verificou-se a
ocorréncia dessas diferencas entre as categorias 1 (29,9) e 3 (50,4) e também entre
3 (50,4) e 6 (32,6). Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre as
médias de ZBI com a faixa etéaria e os resultados do CDR do idoso.

Tabela 7 - Distribuicdo das médias da Zarit Burden Interview segundo as
caracteristicas dos idosos, Macei6, 2011.

Variavel Categoria Média ZBI Valor de p
Faixa Etaria 60 — 69 32,9
70-79 37,8 0,432
80 -89 34,3
90 -99 32,4
CDR Deméncia leve 36,5
Deméncia moderada 38,9 0,238
Deméncia grave 33,4
KATZ 0 35,2
1 29,9
2 42,9 0,017*
3 50,4
4 38,4
5 31,9
6 32,6

* Correlag@es significativas
Fonte: Autor, 2012.

Os resultados da Correlacdo de Spearman entre as médias dos dominios do
Whoqol-bref e as médias da ZBI demonstram moderada correlacdo negativa entre o
dominio psicoldgico e a sobrecarga, e para os demais dominios verifica-se fraca
correlagao negativa (Tabela 8).

A andlise dos diagramas de dispersao, evidenciados nos gréaficos 5, 6, 7 e 8
demonstra a associacao inversa entre as médias dos dominios do Whoqol-bref e as

médias de sobrecarga do ZBI.
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Tabela 8 - Distribuicdo dos resultados da Correlacdo de Spearman entre as variaveis

do Whogol-bref e ZBI dos cuidadores, Macei6, 2011.
Dominios Whoqol Zarit Burden Interview
Psicoldgico -,555*
Social -,443*
Ambiental -,349*
Fisico -,440*

* Correlacdes

significativas

Fonte: Autor, 2012.

Gréfico 5 — Diagrama de dispersao Dominio Psicolégico x ZBI

120

100 -

80 -

40 A

Dominio Psicoldgico
=)}
Q
1

20 ~

Psicoldgico

. y=-0,711x + 84,11
* $¢% R2=0,307
900,

Fonte

ZBI

: Autor, 2012.



Dominio Social

Dominio Ambiental

49

Gréfico 6 — Diagrama de dispersdo Dominio Social x ZBI
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Gréfico 7 — Diagrama de dispersao Dominio Ambiental x ZBI
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Grafico 8 — Diagrama de dispers@o Dominio Fisico x ZBI
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Correlagdo de Spearman também foi realizada entre as médias dos dominios
do Whoqol-bref e as caracteristicas dos cuidadores e idosos. Para as correlacbes
entre as caracteristicas dos cuidadores, verificou-se fraca correlacdo negativa entre
o dominio fisico e a faixa etéria, indicando associacao inversa entre as variaveis; e
fraca correlacdo positiva entre o dominio ambiental e a variavel anos de estudo,
indicando associacédo direta. As demais varidveis ndo revelaram poder estatistico de

associacao consideravel (Tabela 9).

Tabela 9 - Distribui¢cédo dos resultados da Correlacdo de Spearman entre as variaveis
do Whogol-bref e caracteristicas dos cuidadores, Macei6, 2011.

Dominios Whoqol Faixa etéria Anos de estudo Morbidades
Psicoldgico 0,038 0,187 0,007

Social - 0,083 0,162 -0,052
Ambiental - 0,067 0,268* -0,039
Fisico - 0,257* 0,128 -0,069

* Correlag@es significativas
Fonte: Autor, 2012.

Para as caracteristicas dos idosos houve fraca correlagdo negativa entre o
dominio social e a faixa etéaria, entre o dominio ambiental e o CDR e entre o dominio

fisico e a faixa etaria, indicando associacgéo inversa entre as variaveis (Tabela 10).
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Tabela 10 - Distribuicdo dos resultados da Correlacdo de Spearman entre as variaveis
do Whogol-bref e as caracteristicas dos idosos, Maceid, 2011.

Dominios Whoqol Faixa etéria CDR KATZ
Psicoldgico -0,14 -0,083 -0,045
Social - 0,295* -0,122 -0,053
Ambiental - 0,002 -0,294* -0,202
Fisico - 0,315* -0,173 -0,1

* CorrelagBes significativas
Fonte: Autor, 2012.



52

6 DISCUSSAO

Os achados dessa pesquisa sugerem importantes alteracdes na sobrecarga e
a influéncia de determinados fatores na qualidade de vida dos cuidadores avaliados.
Os dados aqui evidenciados remetem-se a realidade de cuidadores de idosos com
sindrome demencial, de trés populacbes diferentes do binbmio cuidador/idoso da
cidade de Maceio.

Destaca-se o ineditismo deste estudo na cidade de Maceid, onde no Brasil,
pesquisas com tematicas semelhantes ainda s&o pouco desenvolvidas, e mais
frequentes na regido sudeste. Contudo ressalta-se que o levantamento de dados
nas diferentes regides faz-se necessario para a determinacdo de demandas focadas
em suas culturas. Investigacdes com metodologias que levem em consideracdo as
diferencas socioculturais entre as populacdes estudadas podem contribuir para o
avanco do conhecimento sobre os aspectos relacionados a deméncia, tanto para o
idoso como para sua familia (LEBRAO, DUARTE, 2003).

6.1 Caracterizacdo dos idosos

Os achados referentes aos idosos refletram a realidade brasileira e
evidenciaram uma amostra predominantemente feminina, composta, em sua
maioria, por individuos casados e vilvos e, com baixa escolaridade, pequeno poder
econdmico e vivendo em lares multigeracionais, e faixa etaria comprendida entre 75
e 80 anos de idade, resultados estes, semelhantes aos encontrados por Luzardo,
Carini e Silva (2006) e Garrido e Menezes (2004).

Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (2010), no ano de
2009, havia para cada 100 mulheres 94,8 homens. Logo, verifica-se que ndo apenas
nas estimativas da populagédo em geral, mas principalmente entre os idosos, ha uma
predominéncia do sexo feminino, caracterizando o processo denominado de
feminizacéo da velhice.

Essa predominancia de mulheres em relacdo aos homens é atribuida a menor
exposicdo da mulher a determinados fatores de risco, decorrentes do trabalho e
violéncia urbana, assim como diferencas quanto a atitude cultural feminina em
relacdo as doencas (CAMARANO, 2002; IBGE, 2010).
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Costa, Kyosen e Nakatani (2006) e Machado et al (2007) em estudos sobre
capacidade funcional e declinio cognitivo em idosos, respectivamente, encontraram
resultados semelhantes aos deste estudo em relacdo a género, estado civil, renda e
escolaridade. Os autores destacam que para a populacdo que hoje vivencia a
velhice o acesso a escola, no passado, foi menor que o da populacdo brasileira
atual, fato que justifica os baixos indices de escolaridade identificados.

Outro aspecto que também reflete a influéncia social do passado foi a alta
proporcdo de idosos com mais de trés filhos. Esses individuos vivenciaram uma
época onde a fecundidade ainda era alta, e ndo havia conscientizagdo sobre o
controle da natalidade, o que caracterizou, culturalmente, uma geracdo onde as
familias eram compostas por varios membros (IBGE, 2009).

Em relacdo ao convivio multigeracional evidenciado nesta pesquisa, foram
encontrados dados semelhantes no estudo de Coelho Filho e Ramos (1999), em sua
pesquisa de base populacional, realizada na cidade de Fortaleza. Os autores
relatam que idosos que vivem nessa condicdo de moradia tendem a ser mais
pobres, e que estas, antes de uma opc¢ao cultural, € um arranjo de sobrevivéncia,
sendo muito comum na regiao nordeste.

Dados semelhantes foram encontrados no estudo realizado por Wajman,
Bertolucci e Oso6rio (2004) com idosos com deméncia e seus cuidadores na cidade
de Sao Paulo, onde se identificou uma amostra predominantemente feminina (75%)
com baixa escolaridade (70% dos idosos tinham entre 0 e 4 anos de estudo).

Entre os 85 idosos avaliados, a deméncia de maior prevaléncia foi a de
Alzheimer, onde esta corresponde a aproximadamente 60% a 70% dentre as
sindromes demenciais (CASTELLANI, ROLSTON, SMITH, 2010; SCHAEFFER,
FIGUEIRO, GATTAZ, 2011). Veras et al (2007), Wajman, Bertolucci e Osorio (2004)
e Gratao et al (2010), em estudos com idosos demenciados, encontraram
predominéancia de doenca de Alzheimer entre as deméncias investigadas. Dessa
forma, verifica-se que na cidade de Maceid, a prevaléncia de Alzheimer é
semelhante aquelas encontradas nas demais regifes do pais.

As sindromes demenciais afetam continuadamente a capacidade funcional do
individuo no seu dia a dia, implicando em perda de independéncia e autonomia, a
gual varia de acordo com o grau de gravidade (NETO, TEMELINI, FORLENZA,
2005). Contudo, o comprometimento funcional condiciona o0 idoso ao

desenvolvimento de morbidades associadas, e consequentemente, nesses
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pacientes, € comum encontrarmos o fenémeno da polifarmécia, o que foi observado
neste estudo. Alta prevaléncia de polifarmécia em idosos com deméncia também foi
encontrada no estudo de Kusano (2009).

A avaliacdo da capacidade funcional através do indice de Katz revelou alto
grau de comprometimento funcional, onde mais da metade dos idosos eram
dependentes para pelo menos quatro atividades de vida diaria, sendo 44,7%
dependente total. Dados semelhantes foram encontrados por Luzardo, Carini e Silva
(2006), num estudo com idosos com deméncia realizado na cidade de Porto Alegre,
onde 55,6% dos idosos avaliados apresentaram alto grau de dependéncia funcional.

Os resultados da Avaliacdo Clinica de Deméncia também revelaram que mais
da metade dos idosos estdo em fase grave do processo demencial, dados esses
corroborados pelo estudo de Gratao et al (2010), onde 50% dos idosos foram
classificados com deméncia moderada ou grave. Contudo, os resultados obtidos
nesse estudo, através do indice de Katz, justificam-se pela alta prevaléncia de
deméncia grave. Como observou Zanini (2010), as deméncias em fases mais
avancadas geram um alto grau de comprometimento funcional. Nos estagios finais,
o0 idoso estara restrito ao leito, em nivel funcional de dependéncia total.

Outro fator atrelado a gravidade da deméncia, que também pode justificar o
alto grau de dependéncia encontrado nesta pesquisa, € a faixa etaria da populacao
estudada, com média de idade de 79,9 (dp=z% 8,92), sendo quase metade dos idosos
com idade superior a 80 anos. Em individuos sem processo demencial envolvido, o
aumento da idade é diretamente proporcional ao aumento da prevaléncia de
incapacidade para a realizacéo de atividades bésicas e instrumentais de vida diaria
(COSTA, BARRETO, GIATTI, 2003).

Contudo, a idade mais avancada associada a quadro demencial tende a levar
a maiores comprometimentos no que diz respeito a funcéo. Fernandes e Garcia
(2009), que encontraram meédia de idade semelhante a obtida neste estudo, 79,4
(dp=t 8,91), afirmam que apesar da idade avancada n&o representar
necessariamente um déficit, constitui um fator de risco importante para o
desenvolvimento de muitas doencgas, que terminam por conduzir o idoso a graus de

dependéncia.
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6.2 Caracterizacao dos cuidadores

Os dados referentes as caracteristicas sociodemograficas e econdmicas dos
cuidadores estdo em consonancia com a maioria das pesquisas com a mesma
tematica (CASSIS et al, 2007; GRATAO et al, 2010; LUZARDO, GARINI, SILVA,
2006; PINTO et al, 2009). Almeida, Leite e Hildebrandt (2009) em um estudo de
revisdo sistematica sobre cuidadores de idosos com deméncia de Alzheimer,
objetivando tracar o perfil do cuidador do idoso demenciado, identificaram
predominio de mulheres, casadas, sendo o tipo de vinculo mais prevalente as filhas
e conjuges. A média de escolaridade registrada gira em torno de oito anos de
estudo, e a maioria relatou cuidar do idoso ha quatro anos, em média, dados estes
muito semelhantes aos encontrados nesta pesquisa.

Estudo realizado por Caldeira e Ribeiro (2004) com cuidadores de idosos com
deméncia de Alzheimer, também corroboram os dados deste estudo. Entre os
cuidadores avaliados, houve predominio do mesmo género (feminino), e de
semelhante faixa etéaria (43 e 65 anos).

No que diz respeito & atividade profissional, 47,1% dos cuidadores avaliados
relataram ndo exercerem nenhuma atividade. Esses resultados assemelham-se aos
encontrados nos estudos de Caldeira e Ribeiro (2004) e Lemos, Gazzola, Ramos
(2006), onde a maioria dos entrevistados relatou ndo exercerem atividade
profissional extradomiciliar devido a necessidade constante de atencéo ao idoso.

Estudos internacionais também evidenciam resultados semelhantes quanto
ao perfil sociodemogréafico de cuidadores informais de idosos com deméncia
(GARLO et al, 2010; JOLING et al, 2008). Estudo de revisao realizado na Australia,
por Brodaty e Donkin (2009) revela que o perfil do cuidador de idosos demenciados
é tipicamente feminino, e o papel geralmente assumido pela esposa ou filha de meia
idade.

Percebe-se, que a mulher, como cuidadora, predomina em proporgao
extremamente superior aos homens. Reafirma-se o papel social da mulher,
culturalmente estabelecido, que atribui principalmente ao homem o dever de
trabalho, gestdo e manutencédo financeira da familia, e a mulher a organizacéo e
cuidado dela (AMENDOLA, OLIVEIRA, ALVARENGA, 2008), o que se verificou

nesta pesquisa, sendo percepcao inequivoca durante as entrevistas.
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Todos os estudos anteriormente citados fortalecem os achados desta
pesquisa, onde se evidenciou uma representacdo amostral incorporada aos tracos
culturais, traduzindo-se num perfil majoritariamente feminino, casadas, com alta
escolaridade, na faixa etaria entre os 50 e 59 anos, e com baixa renda salarial.

Dado que chamou atengao neste estudo, contrariando a alta escolaridade
referida, foi o baixo poder aquisitivo relatado pelos cuidadores. A influéncia da
situacao financeira sobre aspectos como saude e qualidade de vida da populacédo é
tema alvo de diversos estudos. No caso da unidade familiar como promotora do
cuidado ao idoso com deméncia, 0 aumento dos gastos com o paciente é uma das
dimensbes que contribuem para as alteragBes fisicas e mentais dos cuidadores
(CALDAS, 2003; SCHNEIDER et al, 1999).

Veras et al (2007) realizaram um estudo que objetivou avaliar os gastos com
0 cuidado de idosos com deméncia. Os achados revelaram grande repercusséao,
com gastos que chegam a comprometer em média 66% da renda familiar. Os
autores concluem que o dispéndio financeiro relacionado ao cuidado, pode ser
considerado um indicador de sobrecarga entre cuidadores de idosos com deméncia,
principalmente a carga emocional, fato que pode ser atrelado sobrecarga
evidenciada nesta pesquisa, onde mais da metade dos cuidadores relataram viver
com até um salario minimo.

Outro aspecto que merece ser evidenciado foi a alta participacdo em grupos
de apoio (45,9%), o que difere do estudo de Inouye, Pedrazzani, Pavarini (2010),
onde 72% dos cuidadores relataram néo realizar nenhuma atividade fora do ambito
domiciliar. Uma explicacdo para as diferentes propor¢cdes encontradas entre esta
pesquisa e o estudo anteriormente relatado, € que nesta, parte dos cuidadores que
foi alocada justamente numa entidade que presta apoio ao cuidador, a ABRAZ-AL.

Ressalta-se, portanto, que o suporte social e psicolégico sdo tidos como
fatores protetores contra a sobrecarga em cuidadores de idosos. O apoio fornecido
aumenta a percepc¢ao por parte dos cuidadores de quais recursos estédo disponiveis
para se lidar com o estresse (COHEN, 2004). Os grupos de suporte tém como meta
auxiliar o cuidador na execucédo de um envolvimento construtivo com o idoso, sem
que para isso abidique de sua vida pessoal (SILVEIRA, CALDAS, CARNEIRO,
2006).

O tempo de cuidado e carga horéria diaria de dedicacdo, que neste estudo

foram de um a trés anos e acima de doze horas por dia, respectivamente, foi
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condizente com os resultados de outros estudos de tematica semelhante (CASSIS et
al, 2007; GARRIDO, MENEZES, 2004; GRATAO et al, 2010; LEMOS, GAZZOLA,
RAMOS, 2006). A auséncia de folgas semanais € um fator que certamente contribui
para a sobrecarga, o que pb6de ser observado neste estudo, de acordo com a

diferenca das médias de ZBI entre os que possuem e nao possuem folga.

6.3 Sobrecarga e qualidade de vida de acordo com as caracteristicas da

amostra

Objetivando-se identificar preditores de impacto, os cuidadores também foram
guestionados quanto a alguns aspectos relacionados ao cuidado, e que dizem
respeito também ao funcionamento da atividade no ambito familiar. Tremont, Davis e
Bishop (2006) em um estudo realizado na Ilha de Rodes, Estados Unidos, com
cuidadores de idosos com deméncia nas fases leve e moderada, reveleram que o
funcionamento familiar € um contributo significativo para a percep¢ao de sobrecarga
nos cuidadores. Os autores afirmam ainda, com base nos resultados obtidos, que
familias com menor poder aquisitivo tém maior influéncia sobre os niveis de
sobrecarga.

O estudo aqui apresentado, no entanto, ndo evidenciou -correlacbes
estatisticamente significantes entre as varidveis ora relatadas e os niveis de
sobrecarga. Todavia, considerando a importancia desses dados bem como o
referencial tedrico que versam sobre essas variaveis, serdo discutidos alguns pontos
importantes, sobre a ética da analise das medias.

Registra-se neste estudo, como limitacéo e dificuldade, o alcance a um maior
namero de sujeitos para participarem desta pesquisa. Apesar de o estudo ter sido
realizado em trés servicos de maior abrangéncia, onde havia maior facilidade de
acesso ao cuidador do idoso com deméncia, algumas dificuldades foram
encontradas, entre eles a auséncia de diagnéstico por médico especialista e
especificidade da populacdo alvo, estabelecida nos critérios de inclusdo e excluséo,
necessario para diminuir a possibilidade de vieses.

Embora a coleta de dados tenha sido finalizada com um numero de sujeitos
gue se aproxima e algumas vezes ultrapassa os demais estudos disponiveis na
literatura, houve grande predominancia em algumas caracteristicas, como 0 sexo

feminino e determinadas faixas etarias. Com isso, dentro das proprias variaveis,
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algumas categorias dispunham de grande disparidade entre as mesmas. Por
conseguinte, a tal fato, pode se atribuir a auséncia de resultados estatisticamente
significantes para a maioria dos dados sociodemograficos e econdémicos dos
cuidadores.

A avaliacdo da sobrecarga através da ZBI revelou uma média de carga de
35,2 (dp + 12 3), estando a maioria dos cuidadores, classificados com carga leve a
moderada. Esses resultados sdo corroborados pelo estudo de Luzardo, Carini e
Silva (2006) que também utilizaram a ZBI para avaliar sobrecarga em cuidadores de
idosos com Alzheimer em um servico de Neurogeriatria. Os autores encontraram
uma media de carga de 34,08 (dp + 12 34), e a maioria dos cuidadores (55,6%)
foram classificados em sobrecarga leve a moderada.

Garrido e Menezes (2004) e Moraes e Silva (2009) em estudos sobre o
impacto em cuidadores de idosos com deméncia, também encontraram média de
carga semelhante ao desta pesquisa, 32,4 (dp +16,7) e 37,3 (dp + 13,08),
respectivamente.

Na avaliacdo subjetiva do cuidado, a maioria dos cuidadores foi classificada
como bem adaptados ao cuidado. Foi unanime entre os avaliadores a ideia
transmitida pelos cuidadores, que, embora evidenciada algum grau de carga,
revelados em sentimentos de inseguranca e ansiedade, 0S mesmos ndo se
enxergavam longe da atividade do cuidado.

Lacos afetivos com o paciente podem explicar os sentimentos e a disposicéo
para atividade na hora da entrevista. O sentimento de responsabilidade sobre o
cuidado é condicao implicita na cultura brasileira, onde, mesmo existindo a indicacao
ainda se considera a institucionalizacdo como ultima alternativa de cuidado ao idoso
(WATANABE, DERNTL, 2005).

Para verificar a sensibilidade da avaliagcdo subjetiva, realizou-se cruzamento
estatistico inferencial entre os resultados da ZBl e da Escala de Avaliagdo Subjetiva,
onde se obteve significancia estatistica, fator que valoriza os dados obtidos neste
estudo referente aos graus de sobrecarga encontrados no mesmo. A boa adaptagao
evidenciada na escala subjetiva pode ser atribuida ao sentimento de adequacéo ao
cuidado por parte dos cuidadores, que passam a nao perceberem claramente os
niveis de sobrecarga.

Os indices de qualidade de vida dos cuidadores foram evidenciados pelo

Whoqol-bref, que gera os resultados numa escala de zero a cem, atribuindo médias
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individuais por dominio (fisico, social, psicolégico e ambiental), e, quanto maior a
média, melhor a qualidade de vida (FLECK et al, 2000).

Neste estudo, os cuidadores obtiveram as maiores médias nos dominios
fisico e psicologico, e as menores nos dominios social e ambiental, sendo este
altimo a menor média entre os quatro dominios. Amendola, Oliveira e Alvarenga
(2008), em estudo que utilizou o whoqol-bref para avaliar a qualidade de vida em
cuidadores de idosos dependentes, também evidenciaram em seus resultados como
maior e menor média o dominio fisico e ambiental respectivamente. Os autores
afirmam que um alto grau de dependéncia demanda condi¢cbes especificas de
cuidado, que refletem na moradia, recursos financeiros, servicos de saude e
transporte, quesitos ligados ao dominio ambiental.

De fato o ambiente pode exercer grande influéncia na qualidade de vida do
cuidador. Considerando que a maioria dos cuidadores desse estudo declarou baixa
a média renda salarial e, levando-se em conta que a atividade do cuidado envolve
guestdes econbmicas, a utilizacdo de meios de transportes coletivos, sendo ainda a
moradia palco e espaco fisico de maior permanéncia do individuo que cuida, essas
guestdes ambientais podem ser consideradas determinantes de tenséo (SILVEIRA,
CALDAS, CARNEIRO, 2006).

O cruzamento estatistico entre as médias do ZBl e do Whoqol-bref gerou
correlagdes negativas entre todos os dominios de qualidade de vida e a ZBI, sendo
essa correlacdo moderada no dominio psicolégico. Dessa forma, entende-se que
maiores niveis de sobrecarga, geram menores indices de qualidade de vida sendo o
oposto igualmente verdadeiro. Tomando por base o fato de que a avaliacdo da
qualidade de vida é pessoal, de fato, entende-se que a carga fisica e psicologica
impostas pela atividade de cuidar pode gerar graves consequéncias para o cuidador.
O isolamento social, déficits nas financas, falta de apoio, o desenvolvimento de
sentimentos como ansiedade e a sensacdo de desespero, faz com que esses
individuos percebam-se com baixa qualidade de vida, opinido compartilhada por
Garrido e Menezes (2004) em estudo semelhante.

Em consonancia a esse achado, Pinto et al (2009) em seu estudo sobre
qualidade de vida em cuidadores de idosos com deméncia, identificaram que quanto
maior os escores obtidos no questionario de qualidade de vida, menores eram 0s

escores no inventario de depressédo de Beck, o que evidencia que individuos com
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melhor percepcgdo acerca da qualidade de vida apresentam menos sintomas de
carga psicoldgica.

A correlacdo entre as caracteristicas dos idosos e a sobrecarga do cuidador
foi realizada cruzamento estatistico entre a variavel dependente (Zarit Burden
Interview) e as variaveis do idoso: faixa etaria, CDR e indice de Katz. Para faixa
etaria e CDR ndo se obteve resultado estatisticamente significante. No entanto, a
analise puramente descritiva das médias permite elucidar que houve maiores
meédias de sobrecarga para a faixa etaria entre 70 e 79 anos e fortemente para o0s
cuidadores de idosos com deméncia moderada.

Quando se correlacionou a sobrecarga (ZBI) com o indice de Katz, foi
verificada relacéo estatisticamente significante, onde, entre as categorias da escala,
a diferenca estatistica, evidenciada pelo teste suplementar, atribuiu-se entre a
categoria Katz 1 e Katz 3 e entre Katz 3 e Katz 6. Esses resultados sugerem que as
maiores cargas estado relacionadas a uma fase onde a deméncia encontra-se num
periodo intermediario (deméncia moderada). Borges, Albuquerque, Garcia (2009)
em estudo que avaliou o impacto do declinio cognitivo e funcional de idosos com
deméncia de Alzheimer, também encontraram correlacdo estatistica significativa
entre a sobrecarga e o déficit funcional dos idosos.

Os resultados da correlacdo entre a sobrecarga e capacidade funcional do
idoso encontrados neste estudo, vdo de encontro aos achados de Cassis et al
(2007). Os autores utilizaram para a avaliacao do idoso o questionario de atividades
funcionais de Pfeffer e um Inventario Neuropsiquiatrico que possibilita determinar a
presenca de sintomas neuropsiquiatricos e comportamentais. Para avaliacdo da
sobrecarga também foi utilizado o ZBIl. Como resultados, os autores encontraram
relacdo direta entre o ZBI e os questionarios aplicados no idoso, o que demonstra
que maior intensidade de sintomas neuropsiquiatricos e maior déficit funcional
geram maior sobrecarga, ocorrendo de forma linear, ou seja, a sobrecarga aumenta
a medida que a deméncia evolui.

No mesmo estudo anteriormente citado, também foi evidenciado através de
inferéncia estatistica que a sobrecarga também aumenta proporcionalmente ao
tempo de convivio com o paciente e ao tempo de doenca.

Na pesquisa de Cassis et al (2007), aléem de encontrar relacdo entre o
aumento da sobrecarga e déficit funcional, os autores também evidenciaram a

mesma relacdo com 0s sintomas neuropsiquiatricos do idoso. Gratao et al (2010)
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também verificaram que a atitude comportamental do paciente foi a que causou
maior impacto sobre o estado emocional do cuidador. Conduto, em fases mais
avancadas e terminais, os idosos estdo restritos ao leito, ndo verbalizam, e sua
mobilidade ¢é altamente reduzida, o que provavelmente impossibilita o
desenvolvimento de sintomas neuropsiquiatricos. Tal fato poderia justificar as
menores médias de carga em cuidadores de idosos que provavelmente encontram-
se em fases avancadas da doenca.

Com essas afirmacdes ndo se exclui da fase grave a sobrecarga emocional,
mas se postula a ideia de que em fases mais avangadas, embora exista um maior
déficit funcional, ha uma diminuicdo ou auséncia de alteragcbes comportamentais,
embora co-exista a carga emocional, traduzida pelo sentimento de tristeza gerado
pela inexisténcia da confidéncia de sentimentos, ideia essa compartilhada por
Fernandes e Garcia (2009).

Ainda em elucidacao as alteragcbes comportamentais como fortes preditoras
de sobrecarga, registra-se o estudo de Fialho et al (2009), que encontraram
correlacdo positiva significativa entre a sobrecarga e manifestacfes
comportamentais em idosos com deméncia.

Nesse mesmo sentido, as atividades instrumentais, que em fases iniciais e
moderadas, causam graus de sobrecarga pela constante necessidade de auxilio, em
fases mais avancadas, deixam de fazer parte da rotina do idoso, que passa a
necessitar de ajuda apenas nas atividades basicas de vida diaria. Tal fato foi
elucidado no estudo de Garrido e Menezes (2004), que identificaram correlacoes
significativas entre sobrecarga e transtornos de comportamento do idoso e a
dificuldade nas atividades instrumentais de vida diaria.

Os resultados dos cruzamentos entre CDR e faixa etaria, apesar de nao
evidenciarem diferenca estatisticamente significativa, permitem analise descritiva
das médias, onde se verifica maior carga em cuidadores de idosos classificados com
deméncia moderada e em faixas etarias intermediarias. Os chamados “muito
idosos”, aqueles com idade superior a 80 anos, € hoje, o segmento populacional que
mais rapidamente cresce (CAMARANO, 2002). Uma populacdo mais envelhecida
tem maiores probabilidades de desenvolver co-morbidades e incapacidade
funcional, sendo esta a faixa etaria com maior nivel de dependéncia fisica, estando

possivelmente restritos ao leito.
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Estudo realizado por Monge et al (2007) no México identificou que 0s idosos
com idade superior a 75 anos foram o0s que apresentaram maior nivel de
comprometimento funcional. Contudo, a faixa etaria onde provavelmente encontram-
se os idosos em fases de maior dependéncia seria haqueles acima dos 80 anos.
Como explicitado anteriormente, neste estudo, a faixa etaria com maiores médias de
sobrecarga foram encontradas nos idosos com idade entre 70 e 79 anos, ou seja,
agueles que ja passaram pela fase inicial da doenca, mas ainda ndo alcancaram
niveis maiores de dependéncia, ou seja, encontram-se, provavelmente, na fase
moderada.

Nesse tocante, os resultados aqui apresentados, que elucidaram médias mais
baixas nas fases mais avancadas da doenca, podem ser explicados pela teoria de
adaptacdo, que postula que ao passar dos anos os cuidadores adaptam-se as
exigéncias impostas pela atividade do cuidado (RABINS et al, 1990).

Estudo realizado por Garlo et al (2010) com cuidadores de idosos em com
doenca avancada, também n&o obteve correlacéo estatisticamente significante entre
os resultados da Zarit Burden Interview e as medidas objetivas da necessidade de
assisténcia do paciente. Os autores relatam que tais resultados podem sugerir a
capacidade de adaptacéo a atividade do cuidado ao longo do tempo.

A correlacdo entre os indices do Whoqol-bref e as caracteristicas dos
cuidadores mostrou correlacdo negativa entre o dominio fisico e a faixa etaria do
cuidador e o dominio ambiental e anos de estudo. A relacéo inversa entre idade e o
dominio fisico pode ser atribuida ao fato de que as pessoas mais velhas tendem a
ter maiores queixas de saude. Amendola, Oliveira, Alvarenga (2008) também
obtiveram correlacdo negativa entre o dominio fisico e a idade do cuidador. Os
autores afirmam que cuidadores mais velhos parecem ser mais suscetiveis a
desenvolverem sobrecarga.

Inouye, Pedrazzani e Pavarini (2010) em estudo sobre qualidade de vida em
cuidadores de idosos demenciados relatam que a saude fisica e mental do cuidador
foram itens significativamente desfavoraveis para qualidade de vida do mesmo.

A correlacao diretamente proporcional entre 0 dominio ambiental a anos de
estudo do cuidador, encontrada nesta pesquisa, pode ser atribuida ao fato de que
um maior grau de instru¢cdo possibilita um melhor nivel econdémico e
consequentemente melhor padréo de vida, no que diz respeito a moradia, aquisi¢ao

de melhores servigcos de acompanhamento, equipamentos de apoio € uma inser¢cao
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social mais ativa. Inouye et al (2009) em seu estudo sobre a percepg¢éo da qualidade
de vida em cuidadores e idosos com deméncia, identificaram que a maior
insatisfacdo estava relacionada a situacdo financeira, o que esta intimamente
relacionado com a questdo ambiental.

A sobrecarga gerada pelo cuidado frequentemente leva a quadros de
isolamento social, gerando a incapacidade e dificuldade na manutencéo das
relacfes sociais e atividades de lazer com a familia e amigos, tornando-se preditores
de aumento de sobrecarga, principalmente em fases mais avancadas da doenca,
geralmente encotnrada em pacientes com idade mais avancada. Contudo, enfatiza-
se a necessidade de intervencgao psicossocial para essa populacao, afim de otimizar
a qualidade de vida desses individuos (HERRMANN, GAUTHIER, 2008).

Cuidadores de idosos demenciados sdo mais propensos a desenvolverem
sintomas psicolégicos, como ansiedade e depressdo bem como problemas de saude
fisica, podendo afetar negativamente a qualidade de vida. O desgaste fisico ligado a
atividade do cuidado, € maior quando os idosos tornam-se mais dependentes
(VICKREY et al, 2009).

Dessa forma, atribui-se ao aumento da idade do idoso maior carga fisica ao
cuidador que lhe acompanha, considerando que o aumento da idade aumenta a
prevaléncia para incapacidade para a realizacdo de atividades bésicas e
instrumentais de vida diaria no idoso, ocorrendo 0 mesmo para o cuidador, que a
medida que envelhece, torna-se mais suscetivel ao desenvolvimento de doencas
(COSTA; BARRETO; GIATTI, 2003). Neste estudo, encontrou-se correlagbes
negativas entre o dominio fisico do Whoqol-bref e a faixa etéria do idoso e do
cuidador. Resultado semelhante também foi encontrado no estudo de Amendola,
Oliveira, Alvarenga (2008).

Conforme a deméncia progride para um estagio mais avancado os pacientes
tornam-se fisicamente mais dependentes e frageis ocorrendo também o
agravamento dos sintomas psicolégicos e comportamentais. Diante disso, a
avaliacdo do cuidador pela equipe de saude deve ser ponto fundamental entre as
diretrizes de tratamento a pacientes com deméncia. Essa conduta, além possibilitar
assisténcia direta ao proprio cuidador, maximiza a qualidade de vida do idoso,
entendendo que a preservacédo do estado de saude fisico e mental de quem cuida

também é importante para a prestacao de um cuidado adequado.
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A luz das transformacdes sociais impostas pelo envelhecimento populacional,
gue projeta cada vez mais o aumento da prevaléncia de deméncia entre os idosos e
0s impactos dessa sobre a familia e a sociedade, evidencia-se aqui a necessidade
da organizacéo e implementacédo de forma abrangente a rede de suporte informal ao
idoso. Ressalta-se que a avaliagdo sistematica dos cuidadores deve ser foco de
atencado nas politicas publicas voltadas ao idoso. O estudo aqui apresentado revelou
um perfil de cuidadores semelhante ao da populacdo brasileira e traz a tona a
discusséo acerca de fatores que podem influenciar na sobrecarga e qualidade de
vida destes individuos. Enfatiza-se no entanto, as limitacdes desta pesquisa,
impostas pelo tipo de estudo (transversal) e pela dificuldade para o alcance a um
maior numero de sujeitos.

Destaca-se, ainda, a necessidade da investigacdo no Brasil, de pesquisas
que avaliem propostas de intervencdo nesta populacdo, através de estudos

longitudinais e ensaios clinicos randomizados.
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7 CONCLUSAO

O declinio funcional dos idosos com deméncia mostrou exercer influéncia
sobre a sobrecarga dos cuidadores principais, onde foi identificado maior sobrecarga
com niveis intermediarios de dependéncia.

As caracteristicas socio-econémicas e demograficas dos cuidadores né&o
revelaram correlacéo estatisticamente significativa com a sobrecarga e qualidade de
vida.

Houve correlacdo inversa entre a sobrecarga e qualidade de vida dos

cuidadores, evidenciado que o aumento da sobrecarga reduz a qualidade de vida.
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APENDICE A

Termo do Contato Telefénico para Autorizacéo de Visita/Agendamento de
Encontro

Meu nome é Felipe Lima Rebélo, sou Fisioterapeuta e aluno do curso de
Mestrado em Ciéncias da Saude da Universidade Federal de Alagoas. Estou
realizando uma pesquisa sobre a influéncia do nivel de dependéncia fisica em
idosos com Deméncia sobre a sobrecarga (estresse) em seus cuidadores.

Com autorizacdo prévia dos Orgdos competentes, tive acesso as listas e
contatos dos pacientes idosos com Deméncia da (Santa Casa de Maceio,
Associacao Brasileira de Alzheimer, seccional Alagoas ou do Programa de atencéo
ao idoso acamado da Secretaria de Saude de Maceid), onde consegui seu nome e
telefone.

Gostaria de sua autorizacdo para agendar uma visita no dia e horario que lhe
for conveniente.

Caso aceite, nessa visita, explicarei detalhadamente do que se trata minha
pesquisa, e caso o senhor (a) aceite dela participar, assinara um termo de
consentimento, e respondera alguns questionarios, sobre questdes ligadas ao ato do
cuidado com o idoso, e outros referentes ao idoso, que poderao ser respondidos por
vocé e/ou frente a minha avaliacdo no préprio paciente.

Caso o senhor tenha consulta agendada (ambulatério de Geriatria da Santa
Casa, Reunido com o grupo da ABRAZ ou com o grupo da Secretaria de Saude de
Maceid), poderemos realizar essa entrevista nesse dia, em horario antecedente a
sua consulta/reunido, em um local destinado exclusivamente para este fim.

Agradeco a sua atencao, qualquer davida pode entrar em contato direto

comigo pelo telefone 88193012.



APENDICE B

FICHA DE RECOLHIMENTO DE DADOS
CUIDADOR

IDENTIFICACAO

0 1 2 3 4 5 6 7 8
4 5
1 2 3 4 5 6 7 8

Data da Avaliacao: / /
Data de Nascimento / / Sexo: ()F ()M
Cidade:
Bairro em que reside:
Grau de Instrucéo: Anos de estudo:
Estado Civil:
Filhos: ( ) ndo () sim Quantos:
Profissao: Em atividade: ( ) Sim ( ) Nao
Ocupacéo:

Tipo de Vinculo:

Outras atividades Profissionais:
Carga Hordéria:
Ha quanto tempo cuida do idoso (em anos):

Participa de Grupos de Apoio ao Cuidador: ( ) Sim () Nao

Renda Mensal:

() Nenhuma renda ( ) > Dois — quatro salarios
() Até um salério

( ) >Um - dois salérios

Carga horéria de dedicacédo ao idoso:
( )0ad4horas ( )4 a8horas ( )8al2horas
( ) acima de 12 horas

Dias de folga:

() Um dia por semana () Dois dias por semana
() Acima de 2 dias por semana ( ) Um dia por quinzena
( ) Um dia por més () Nao tem folga

Morbidades:




Outras observagoes:

Avaliacédo da Sobrecarga Subjetiva
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Muito bem adaptado

Bem adaptado

Regularmente adaptado

Pouco adaptado

()

()

()

()




APENDICE C
FICHA DE RECOLHIMENTO DE DADOS
IDOSO
IDENTIFICACAO
0 1 2 3 4 5 6 7
4 5
1 2 3 4 5 6 7

Data da Avaliacao: / /
Data de Nascimento / / Sexo: ()F ()M
Cidade:
Bairro em que reside:
Grau de Instrugao: Anos de estudo:
Estado Civil:
Filhos: ( ) ndo () sim Quantos:

NuUmero de pessoas com que reside:

Quem séo essas pessoas:

Profissao:
Ocupacgéo:

Renda Mensal:

() Nenhuma renda () > Dois - quatro salarios
() Até um salério () > Quatro - seis salarios
( ) Um salario ( ) > Seis salérios

( ) Dois salarios

E a Unica renda da residéncia: ( ) sim ( ) nado

Tipo de Deméncia:

Co-morbidades:

Esta em acompanhamento médico: () sim ( )néo

Medicacoes utilizadas:
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Antecedentes pessoais de HAS () - DM () - D. Renais () - Cardiopatias ()
Antecedentes familiares: HAS () - DM () - Doencas Renais ()
Habitos: Tabagismo () - Sedentarismo () — Bebidas alcoolicas ( )

Outras observagoes:
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APENDICE D

REGISTRO DA ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

Escala de Avaliacdo Clinica da Deméncia-CDR

Adaptada do Centro de Referéncia Estadual para Avaliacdo, Diagndéstico e Tratamento de

Idosos com Doenca de Alzheimer, Hospital das Clinicas, Porto Alegre

Memoéria e Orientacéo

1. Ele/elatem problemas de meméria ou raciocinio?
() Sim ( ) Néao
2. Se sim, estes sdo persistentes (constantes, continuos)?
() Sim ( ) Nao
3. E capaz de lembrar uma lista curta (de compras)?
() Geralmente ( ) Asvezes ( )Raramente
4. Tem notado perda de memoria no ultimo ano?
() Sim ( ) Nao
5. E capaz de lembrar acontecimentos recentes?
() Geralmente ( ) Asvezes ( )Raramente
6. A perda de memdaria interfere com as atividades diarias que o doente era
capaz de realizar ha uns anos atras?
() Sim ( ) Nao
7. Esquece completamente um evento mais importante em poucas
semanas? (como viagem, aniversario, visita)
() Geralmente ( ) As vezes ( )Raramente
8. Esquece detalhes significativos de um evento mais importante?
() Geralmente ( ) Asvezes ( )Raramente
9. Esquece completamente informacédo importante do passado? (data de
nascimento, casamento, emprego...)

() Geralmente ( ) Asvezes ( )Raramente

Resultado Mine Exame do Estado Mental:
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Julgamento e Solucdes de Problemas

1. Como considera a capacidade atual do doente pararesolver problemas?

( ) Como sempre ( )Boa, mas ndo tanto como anteriormente () Suficiente

( ) M4 ( )Sem qualquer capacidade

2. E a capacidade para lidar com pequenas somas de dinheiro (trocos,
gorjetas...)?

( ) Sem perda ( ) Perda moderada ( ) Perda grave

3. E a capacidade para lidar com assuntos financeiros mais complexos
(pagar contas, usar taldo de cheques..)?

( ) Sem perda ( ) Perda moderada () Perda grave

4. Como lida com um acidente em casa? (pequeno incéndio, cano furado...)

( ) Tao bem quanto antes () Pior do que antes, devido as alteracBes de

memoria () Pior do que antes, devido a outras razfes — quais:

5. Compreende as situacdes e o que lhe é explicado?

( ) Geralmente ( ) Algumas vezes ( ) Raramente

6. Comporta-se adequadamente (da maneira como costumava ser
normalmente) nas situagdes sociais e na interacdo com os outros?

( ) Geralmente ( ) Algumas vezes ( ) Raramente

Atividades na Comunidade

OCUPACAO

1. Aindatrabalha?

( ) Sim ( ) Nao () Nao aplicavel

2. Se ndo, as alteragdes de memoéria interferiram na decisdo de se
aposentar?

( ) Sim ( ) Nao () Nao aplicavel

3. Se sim, tem dificuldades devido as alteracbes de memdria ou de
raciocinio?

( ) Geralmente ( ) Algumas vezes ( ) Raramente ( ) Nao aplicavel

ATIVIDADE SOCIAL

4. Alguma vez dirigiu automoével? (ou outro veiculo)
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( ) Sim ( ) Nao () N&o aplicavel

5. Sesim, ainda dirige?

( ) Sim ( ) Nao () Nao aplicavel

6. Se ndo dirige, € devido as alteracfes de memaria ou raciocinio?

( ) Sim ( ) Nao () N&o aplicavel

7. Se ainda dirige, h& problemas ou risco por causa das alteragfes de

memaria ou raciocinio?

( ) Sim ( ) Nao () Nao aplicavel

8. E capaz de fazer suas compras sozinho(a)?

( ) Raramente ou nunca — precisa de ajuda em qualquer compra

( ) Algumas vezes — compra algumas coisas, mas traz duplo ou esquece outros

( ) Geralmente

9. E capaz de realizar, de forma independente, alguma atividade fora de
casa?

) Raramente ou nunca — precisa de ajuda em qualquer compra

—~

() Algumas vezes — compra algumas coisas, mas traz duplo ou esquece outros

( ) Geralmente

10.E levado(a) a atividades sociais fora da casa da familia?

( )Sim ( ) Nao

Se nao, porque?

11.Um observador ocasional perceberia que se trata de uma pessoa doente
por causa do comportamento?

( )Sim ( ) Néao

Lar e Passatempos

1. Tendo em mente apenas a perda cognitiva, que mudangas ocorreram no

desempenho das atividades domésticas?

2. Que tarefas ainda consegue realizar corretamente?
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3. Tendo em mente apenas a perda cognitiva, que mudangcas ocorreram na

realizacdo de seus passatempos (hobbies)?

4. Que passatempos ainda consegue realizar corretamente?

Cuidados Pessoais

Levar em conta os resultados do indice de KATZ.
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APENDICE E

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (T.C.L.E.)

Cuidador

Sobrecarga em cuidadores de idosos com deméncia: a influéncia do declinio

cognitivo e funcional

Essas informacdes que vou ler agora para vocé estdo sendo dadas para
perguntar se vocé tem interesse de participar voluntariamente desta pesquisa, que
quer verificar se existe relacdo da sobrecarga (estresse) de cuidadores de idosos
com Deméncia com o grau de dependéncia e alteracdes de memoria deste idoso.

Para isso nds iremos aplicar alguns questionarios e fazer algumas perguntas.
Estes questionarios vao avaliar o quanto as suas atividades no cuidado do idoso
estdo interferindo em seu bem estar fisico, metal e social.

Nés lhe garantimos que todas estas informacfes serdo cuidadas somente
pelos pesquisadores do estudo, e ndo serdo mostrados a ninguém 0S nomes e 0S
dados pessoais individuais dos participantes do estudo. Os resultados desta
pesquisa serdo divulgados publicamente, porém sempre sera preservada a
identidade do participante, Desta forma, nés evitaremos 0s riscos desta pesquisa,
gue seriam o de vocé ficar chateado ou desmoralizado se o0 seu nome e a sua

identidade fossem divulgados.

Existe um certo desconforto pelo fato de vocé ter vindo até aqui, mas vocé
tem direito ao pagamento do seu deslocamento até aqui, caso queira, mas nao
recebera dinheiro por participar desta pesquisa.

Esta pesquisa podera ajudar na melhoria e/ou criagcdo de politicas publicas de
atencao ao cuidador do idoso, pois os resultados irdo mostrar o0 quanto o ambiente e
as situacoes relacionadas ao cuidado do idoso estdo interferindo em sua qualidade
de vida.

O acesso as informacdes e aos resultados parciais, ou qualquer duvida que

vocé tiver podera ser “tirada” comigo, que sou o investigador principal:
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Fisioterapeuta Felipe Lima Rebélo, domiciliado na Rua Dr. Rubens Loureiro, 22,
Jardim Petrépolis I, Maceio - AL telefone residencial 3241 3772 e celular 99749083.

Se vocé tiver qualquer duavida quanto a ética desta pesquisa, entre em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Alagoas, Av.
Lourival Melo Mota, s/n, Tabuleiro do Martins - Macei6 - AL, CEP: 57072-970,
Maceio, Alagoas.

Ressalto que vocé podera desistir de participar a qualquer momento.

Afirmo que compreendi perfeitamente tudo o que me foi informado sobre
minha patrticipagcdo no estudo “Sobrecarga em cuidadores de idosos com deméncia:
a influéncia do declinio cognitivo e funcional”, e que estou consciente dos meus
direitos, das minhas responsabilidades, dos riscos e dos beneficios que terei ao
participar desta pesquisa. Eu discuti com o entrevistador sobre a minha decisdo em
participar nesse estudo, e ficou claro para mim qual € o objetivo dele, o que sera
feito (procedimentos), as garantias de que os dados de identificacdo ndo serao
divulgados, e de que serei informado sobre qualquer dado que eu queira e que o
pesquisador possa me fornecer. Ficou claro também que minha participacdo nao
tem que ser paga, mas que eu poderei ser ressarcido sobre gastos com
deslocamento até aqui para esta pesquisa. Por fim, afirmo que concordo em
participar voluntariamente, e para isso eu DOU O MEU CONSENTIMENTO SEM
QUE PARA ISSO EU TENHA SIDO FORCADO OU OBRIGADO.

Assinatura do paciente/representante legal Data / /

Assinatura da testemunha Data / /

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntéria o Consentimento Livre e Esclarecido deste
paciente ou representante legal para a participacdo neste estudo.

Assinatura do responsavel pelo estudo Data / /
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APENDICE F

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (T.C.L.E.)

ldoso

Sobrecarga em cuidadores de idosos com deméncia: a influéncia do declinio

cognitivo e funcional

Essas informacdes que vou ler agora para vocé estdo sendo dadas para
perguntar se vocé tem interesse que o idoso ao qual vocé é responsavel legal
participe voluntariamente desta pesquisa, que quer verificar se existe relagcdo da
sobrecarga (estresse) de cuidadores de idosos com Deméncia com o grau de
dependéncia e alteracbes de memodria deste idoso.

Para isso n@s iremos aplicar alguns questionarios e fazer algumas perguntas.
Estes questionarios vao avaliar o grau de dependéncia do idoso, ou seja, 0 quanto
de auxilio ele necessita para realizar suas atividades do dia a dia; e outro
questionario ira avaliar o grau cognitivo dele, ou seja 0 quanto a Deméncia esta
interferindo em sua meméoria, atencdo e julgamento.

Nés lhe garantimos que todas estas informacfes serdo cuidadas somente
pelos pesquisadores do estudo, e ndo serdo mostrados a ninguém 0sS nomes € 0s
dados pessoais individuais dos participantes do estudo. Os resultados desta
pesquisa serdo divulgados publicamente, porém sempre sera preservada a
identidade do participante, Desta forma, nés evitaremos 0s riscos desta pesquisa,
que seriam o de vocé ficar chateado ou desmoralizado se 0o seu nome e a sua

identidade fossem divulgados.

Existe um certo desconforto pelo fato de vocé ter vindo até aqui, mas vocé
tem direito ao pagamento do seu deslocamento até aqui, caso queira, mas nao
recebera dinheiro por participar desta pesquisa.

Esta pesquisa podera ajudar na melhoria e/ou criagcdo de politicas publicas de

atencao ao cuidador do idoso, pois os resultados irdo mostrar o quanto o ambiente e
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as situacOes relacionadas ao cuidado do idoso estédo interferindo na qualidade de
vida do mesmo, e de forma indireta na qualidade de vida do préprio idoso.

O acesso as informacdes e aos resultados parciais, ou qualquer duvida que
vocé tiver podera ser “tirada” comigo, que sou o investigador principal:
Fisioterapeuta Felipe Lima Rebélo, domiciliado na Rua Dr. Rubens Loureiro, 22,
Jardim Petrépolis I, Maceio - AL telefone residencial 3241 3772 e celular 99749083.

Se vocé tiver qualquer duavida quanto a ética desta pesquisa, entre em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Alagoas, Av.
Lourival Melo Mota, s/n, Tabuleiro do Martins - Macei6 - AL, CEP: 57072-970,
Maceio, Alagoas

Ressalto que vocé podera desistir de participar a qualquer momento.

Afirmo que compreendi perfeitamente tudo o que me foi informado sobre a
participagdo do idoso ao qual sou responsavel no estudo “Sobrecarga em
cuidadores de idosos com deméncia: a influéncia do declinio cognitivo”, e que estou
consciente dos meus direitos, das minhas responsabilidades, dos riscos e dos
beneficios que terei ao participar desta pesquisa. Eu discuti com o entrevistador
sobre a minha decisdo em permitir a participacado do idoso ao qual sou responsavel
nesse estudo, e ficou claro para mim qual é o objetivo dele, o que sera feito
(procedimentos), as garantias de que os dados de identificacdo ndo serdo
divulgados, e de que serei informado sobre qualquer dado que eu queira e que o
pesquisador possa me fornecer. Ficou claro também que minha participacdo nao
tem que ser paga, mas que eu poderei ser ressarcido sobre gastos com
deslocamento até aqui para esta pesquisa. Por fim, afirmo que concordo em
participar voluntariamente, e para isso eu DOU O MEU CONSENTIMENTO SEM
QUE PARA ISSO EU TENHA SIDO FORCADO OU OBRIGADO.

Assinatura do paciente/representante legal Data / /

Assinatura da testemunha Data / /

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste
paciente ou representante legal para a participacéo neste estudo.

Assinatura do responsavel pelo estudo Data / /
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ANEXO A

INVENTARIO DA SOBRECARGA DO CUIDADOR
ZARIT BURDEN INTERVIEW

Nome: Data da Avaliacao:

Pontuacéo:

INSTRUCOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as
pessoas algumas vezes sentem-se quando cuidam da outra pessoa. Depois de cada
afirmativa, indique com que frequéncia o Sr/Sra se sente daguela maneira: nunca,
raramente, algumas vezes, freqlentemente, ou sempre. Ndo existem respostas
certas ou erradas.

(S = Sujeito)

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

1. O Sr/Sra sente que S pede mais ajuda do que ele/ela realmente necessita?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S, o Sr/Sra ndo tem tempo
suficiente para si mesmo?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

3. O Sr/Sra se sente estressado(a) entre cuidar de S e suas outras responsabilidades com a
familia e trabalho?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

4. O Sr/Sra se sente envergonhado(a) com o comportamento de S?
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0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

5. O Sr/Sra se sente irritado(a) quando S esta por perto?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

6. O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da
familia ou amigos?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

7. .0 Sr/Sra sente receio pelo futuro de S?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

8. O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

9. O Sr/Sra se sente tenso(a) quando S esta por perto?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

10. O Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa de seu envolvimento com S?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa de S?

0 NUNCA
1 RARAMENTE
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2 ALGUMAS VEZES
3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra esta cuidando de
S?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

13. O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

14. O Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide dela/dele,como se fosse o Sr/Sra a Unica
pessoa de quem ele/ela pode depender?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

15. O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas outras
despesas?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

16. O Sr/Sra sente que serd incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de S?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?

0 NUNCA
1 RARAMENTE
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2 ALGUMAS VEZES
3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

19. O Sr/Sra se sente em duavida sobre o que fazer por S?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

20. O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

21. O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

22. De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar de S?

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE

Interpretacdo dos Resultados

Pontuacao Classificacao
0-21 Nenhuma ou pouca carga
22 -40 Leve a moderada
41 - 60 Moderada a severa
61 - 88 Severa

©1983 Steven Zarit
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ANEXO B

VERSAO EM PORTUGUES DO INSTRUMENTO DE AVALIACAO DE QUALIDADE
DE VIDA - ABREVIADO (WHOQOL-BREF) -1998

Instrucoes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, salde e outras areas de
sua vida. Por favor responda a todas as questdes. Se vocé ndo tem certeza sobre que resposta dar em
uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes,
podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres e preocupagdes. Nés estamos perguntando o
que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas Gltimas semanas. Por exemplo, pensando
nas ultimas duas semanas, uma questdo poderia ser:

Muito
pouco

Nada Médio Muito Completamente

Vocé recebe dos outros o apoio
de que necessita?

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos
outros o apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas.
Portanto, vocé deve circular o niUmero 4 se vocé recebeu "muito" apoio como abaixo.

Nada Muito Médio Muito Completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o 1 2 3 @ 5

apoio de que necessita?

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nada" de apoio.

Por favor, leia cada questéo, veja o que vocé acha e circule no niamero e Ihe parece a melhor resposta.

Muito Ruim | Nem ruim Boa | Muito boa
ruim nem boa

Como vocé avaliaria sua
qualidade de vida?

Nem
) le"to. Insatisfeito satisfeito Satisfeito Muito satisfeito
insatisfeito nem
insatisfeito
Quao
2 satlsﬁelto(g) 1 > 3 4 5
vocé esta

com a sua



saude?

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé
tem sentido algumas coisas nas Ultimas duas semanas.

Em que medida vocé acha que
sua dor (fisica) impede vocé
de fazer o que vocé precisa?

O quanto vocé precisa de
algum tratamento médico
para levar sua vida diaria?

O quanto vocé aproveita a
vida?

Em que medida vocé acha que
a sua vida tem sentido?

O quanto vocé consegue se
concentrar?

Qudo seguro(a) vocé se sente
em sua vida diaria?

Quéo saudavel é o seu
ambiente fisico (clima,
barulho, poluicdo, atrativos)?

Nada ;/IOUJ (t:%
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
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Mais

ou Bastante Extremamente
menos

3 4 5

3 4 5

3 4 5

3 4 5

3 4 5

3 4 5

3 4 5

As questdes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer certas
coisas nestas Ultimas duas semanas.

10

11

12

13

Vocé tem energia suficiente
para seu dia-a- dia?

Vocé é capaz de aceitar sua
aparéncia fisica?

Vocé tem dinheiro suficiente
para satisfazer suas
necessidades?

Quao disponiveis para vocé
estdo as informagdes que

Nada Muito
pouco

1 2

1 2

1 2

1 2

Médio Muito Completamente
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
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precisa no seu dia-a-dia?

Em que medida vocé tem

oportunidades de atividade de 1 2

lazer?

As questOes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios
aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

15

16

17

18

19

20

21

22

23

24

Qudo bem vocé é capaz
de se locomover?

Quao satisfeito(a) vocé
esta com o seu sono?

Qudo satisfeito(a) vocé
estd com sua capacidade
de desempenhar as
atividades do seu dia-a-
dia?

Quao satisfeito(a) vocé
estad com sua capacidade
para o trabalho?

Quao satisfeito(a) vocé
esta consigo mesmo?

Quao satisfeito(a) vocé
estd com suas relagdes
pessoais (amigos,
parentes, conhecidos,
colegas)?

Quao satisfeito(a) vocé
estad com sua vida sexual?

Quao satisfeito(a) vocé
esta com
0 apoio que vocé recebe
de seus amigos?

Quaéo satisfeito(a) vocé
estd com
as condigdes do local
onde mora?

Quaéo satisfeito(a) vocé
estd com o
Seu acesso aos servigos

Muito ruim Ruim
1 2
insl\alltl}”stf(;ito Insatisfeito
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2

Nem ruim
nem bom

Nem
satisfeito
nem
insatisfeito

Bom

Satisfeito

Muito bom

Muito
satisfeito

95
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de saude?

Quado satisfeito(a) vocé
25 estd com 1 2 3 4 5
0 seu meio de transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas uUltimas duas
semanas.

Muito
freqlientemente

Algumas

Nunc
unca vezes

Freqientemente Sempre

Com que
frequéncia

vocé tem
sentimentos

negativos

26 tais como 1 2 3 4 5
mau
humor,

desespero,
ansiedade,
depressao?

Alguém |lhe ajudou a preencher este questionario?

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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ANEXO C

INDICE DE KATZ

Nome: Data da Avaliacao:

Para cada area de funcionamento listada abaixo assinale a descricdo que melhor se

aplica. A palavra “assisténcia” significa supervisao, orientagao ou auxilio pessoal

Atividades de vida diarias (AVD’S)

Banhar-se (de esponja, ha banheira ou no chuveiro):

o Toma banho completamente sem assisténcia.
o Recebe assisténcia para lavar apenas uma parte do corpo, como: pernas ou costas.

o Recebe assisténcia para lavar mais que uma parte do corpo.

Vestir-se (retirar roupas do armario e do cabide, inclusive roupas de baixo e,
sobretudo; lidar com fechos e cintos e cal¢ar sapatos):

o Apanha as roupas e veste-se completamente sem assisténcia.

o Apanha as roupas e veste-se sem assisténcia, exceto no amarrar os cordfes dos sapatos.
o Recebe assisténcia para arrumar as roupas e vestir-se ou permanece parcial ou

completamente sem roupa.

Usar sanitério (ir ao sanitario para as eliminagdes, limpar-se ap0s as eliminacdes e
arrumar as vestes):

o Vai ao sanitario, limpa-se e arruma as vestes sem assisténcia. (pode usar objetos
auxiliares como bengala, andador e cadeira de rodas, pode usar comadre/papagaio a noite,
esvaziando-os de manha)

o Recebe assisténcia para ir ao sanitario, no limpar-se e arrumar as vestes apés as
eliminacdes ou no uso de comadre/ papagaio a noite.

o Nao consegue usar o sanitario para as eliminacoes.

Deitar e levantar da cama e sentar e levantar da cadeira:

o Sobe e desce da cama assim como senta-se e levanta-se da cadeira sem assisténcia

(pode estar usando objeto auxiliar com bengala, andador).
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o Sobe e desce da cama assim como senta-se e levanta-se da cadeira com assisténcia.

o Nao sai da cama, acamado completamente.

Continéncia das eliminacgdes:

o Tem controle completo das eliminagdes urinaria e intestinal.
o Tem ocasionais “acidentes”.
o A assisténcia ajuda a manter o controle da mic¢do (dos que usam cateter ou que séo

incontinentes).

Alimenta-se:

o Alimenta-se sem assisténcia.
o Alimenta-se por si, exceto para cortar a carne e passar manteiga no pao.
o Recebe assisténcia para alimentar-se.

o Recebe alimentagao por gavagem ou por via enteral.

Index of Independence in Activities of Daily Living de Katz modificado

index de AVD’S Tipo de Classificacao
(KATZ)

Independente nas seis fun¢des

Independente em cinco funcdes e dependente em uma funcéo

Independente em quatro funcdes e dependente em duas funcdes

Independente em trés funcbes e dependente em trés funcbes

Independente em duas fungdes e dependente em quatro funcdes

Independente em uma funcéo e dependente em cinco funcbes

DO WIN|FL IO

Dependente para todas as funcbes

Fonte: Katz, Akpom, 1976




ANEXO D

AVALIACAO CLINICA DE DEMENCIA
CLINICAL DEMENTIA RATING (CDR)
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JULGAMENTO E
SOLUCAO DE
PROBLEMAS

problemas do dia-
a-dia, juizo critico
é bom em relagdo
ao desempenho

solucéo de
problemas,

semelhancas e

comprometimento na

solugéo de problemas
semelhangas e diferengas
julgamento social

geralmente mantido

Gravemente
comprometido para
solucéo de
problemas,

semelhancas e

SAUDAVEL DEMENCJA DEMENCIA LEVE DEMENCIA DEMENCIA
QUESTIONAVEL MODERADA GRAVE
CDR=0 CDR=05 CDR=1 CDR=2 CDR=3
Sem perda de Esquecimento leve e Perda de meméria Perda de meméria Perda de meméria
meméria, ou consistente; moderada, mais acentuada grave apenas grave; apenas
apenas lembranga parcial de para fatos recentes; o material muito fragmentos
MEMORIA esquecimento eventos; déficit interfere com aprendido é retido; permanecem
discreto e “esquecimento atividades do dia-a- dia materiais novos séo
inconsistente benigno” rapidamente
perdidos
Plenamente Plenamente Dificuldade moderada com Geralmente Orientagéo
orientado orientado as relagdes de tempo; desorientado pessoal apenas
ORIENTAGAO orientado no espago no
exame, mas pode ter
desorientagdo geografica
em outros locais
Resolve bem Leve Dificuldade moderada na

Incapaz de
resolver
problemas ou de
ter qualquer juizo

critico

ASSUNTOS NA
COMUNIDADE

na funcéo habitual

de trabalho,
compras,
negoécios,

finangas, e grupos

sociais

independentemente nestas

atividades embora ainda
possa desempenhar

algumas; pode parecer
normal a avaliagédo

superficial

passado diferencas diferencas. Juizo
social geralmente
comprometido
Fungéo Leve dificuldade Incapaz de funcionar Sem possibilidade de | Sem possibilidade
independente nestas atividades

desempenho fora de
casa. Parece
suficientemente bem
para ser levado a
atividades fora de

casa

atividades fora de

de desempenho
fora de casa.
Parece muito

doente para ser

levado a

casa

LARE
PASSATEMPOS

Vida em casa,
passatempos, e
interesses
intelectuais

mantidos

Vida em casa,
passatempos, e
interesses
intelectuais

levemente afetados

Comprometimento leve,
mas evidente em casa;
abandono das tarefas mais
dificeis; passatempos e
interesses mais
complicados sédo também

abandonados

Sé realiza as tarefas
mais simples.

Interesses muito

limitados e pouco

mantidos

Sem qualquer
atividade
significativa em

casa

CUIDADOS
PESSOAIS

Plenamente

capaz

Plenamente capaz

Necessita assisténcia

ocasional

Requer assisténcia

no vestir e na

higiene

Requer muito
auxilio nos
cuidados
pessoais.
Geralmente

incontinente
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REGRAS PARA DETERMINAQAO DO CDR
(Por Morris JC, 1993)

Use todas as informacdes disponiveis para fazer o melhor julgamento possivel.
Pontue cada categoria (M, O, JRP, AC, LP, CP) da forma mais independente
possivel. Pontue o grau de perda em relacdo ao desempenho anterior. Pontue
apenas incapacidade devida a perda cognitiva e ndo a incapacidade provocada por
alteracdo motora, depressdo ou perturbacdo da personalidade. Assinale apenas
uma pontuacado por categoria, sempre que existam duvidas entre duas pontuacdes
(por exemplo, leve (1) e moderada (2), escolha a que corresponde a maior
incapacidade).

A afasia deve ser tida em conta na avaliacdo das funcfes verbais como das nao
verbais em cada dominio. Se a afasia € maior do que o grau de deméncia, pontue
de acordo com a deméncia global. Para isso € necessério acrescentar informacdes
sobre funcdes cognitivas néo verbais.

O escore global da CDR resulta das pontuacdes em cada uma das seis categorias

(box scores), tal como se segue.

INSTRUCOES PARA DEFINICAO DO ESCORE GLOBAL:

1. Dé escores para cada categoria Memoéria (M), Orientacdo (O), Julgamento e
Solucéo de Problemas (JSP), Assuntos da Comunidade (AC), Lar e Passatempos
(LP), Cuidados Pessoais (CP) de forma tdo independente quanto possivel (umas
das outras).

2. Os escores atribuiveis sdo: 0 - 0,5 -1 — 2 — 3 (tanto para as categorias individuais
como para o escore global da escala).

3. Circule apenas os aspectos contidos em uma Unica coluna de cada linha de
categorias, graduando cada uma de acordo com a funcéo do sujeito avaliada.

4. Quando em duvida no escore de uma categoria, gradue no nivel mais alto.

5. Para determinar o escore CDR global, a categoria. MEMORIA é considerada a
categoria primaria (CP); todas as outras sao secundarias (CS).

6. No caso de pelo menos 3 categorias secundarias receberem o mesmo escore

numérico de MEMORIA, ento o escore global da CDR é igual ao escore M.
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7. Se 3 ou mais categorias secundéarias recebem escores maiores ou menores
(DIFERENTES) daquele da MEMORIA, o escore global CDR = escore da maioria
das categorias secundarias. Quando 3 categorias secundarias tém escores para um
lado de M e outras 2 para o outro lado (isto €, 3 sdo maiores e 2 sS80 menores — ou
vice-versa), entdo o escore total da CDR = M.

Coordenacéo da Politica de Assisténcia Farmacéutica Hospital de Clinicas de Porto
Alegre Centro de Referéncia Estadual para Avaliacdo, Diagnéstico e Tratamento de
Idosos com Doenca de Alzheimer

8. Se ha empate na quantidade de categorias secundarias para um dos lados do
valor de M, escolha o CDR mais perto de M (p. exemplo, 2 categorias secundarias
com escore=1, outras 2 categorias secundarias com escore= 2, MEMORIA e mais
uma secundaria com escore= 3; entdo o escore global da CDR = 2).

9. Se 1 ou 2 categorias secundérias recebem o mesmo escore de M, o escore global
de CDR é igual a M, desde que ndo mais de 2 categorias secundarias estejam em

um lado do valor de M.

RESUMO:

1. Se pelo menos 3 CS sdo = M entdo CDR=M

2.Se 3 0u + CS sdo > (ou <) a M entdo CDR = maioria das CS > (ou <) M

3. Sempre que 3 CS tém pontuacdo de um lado de M e as outras duas tém
pontuacdes do outro lado, CDR =M

4. Se M =0,5 e 3 ou mais CS sao pontuadas =1 entdo CDR =1

5. Se M = 0,5, CDR nao pode ser 0 (zero), s6 pode ser 0,50u 1

6. Se M = 0 entdo CDR = 0 exceto se 2 ou mais CS forem 20,5 entdo CDR = 0,5

Embora aplicavel a maioria das situagdes encontradas na Deméncia de Alzheimer,
estas regras ndo cobrem todas as combinacdes possiveis. Situacbes pouco
habituais podem ocorrer na deméncia de Alzheimer ou surgirem em outros tipos de

deméncias. Estas situacbes devem ser pontuadas da seguinte forma:

a) Quando 4 CS se encontram de um lado de M, distribuidas por 2 pontuacfes, CDR
= a pontuacdo mais proxima de M (ex. M e outra CS = 3, 2 CS=2 e 2 CS=1; CDR=2);
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b) Quando 1 ou 2 CS recebem a mesma pontuacdo de M, CDR=M, desde que nao
mais de 2 CS estejam de um dos lados de M;

c) Quando M 21, CDR né&o pode ser=0 (zero); neste caso, CDR=0,5 quando a

maioria das CS sao = 0 (zero).
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ANEXO E

UNIVERSIDADE FEDERAL DE ALAGOAS - -/
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Macei6 — AL, 06/08/2010

Senhor (a) Pesquisador (a), Mario Jorge Juca
: Felipe Lima Rebélo

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP), em 06/08/2010 ¢ com base no parecer
emitido pelo (a) relator (a) do processo n° 006636/2010-96 sob o titulo, Sobrecarga em
cuidadores de idosos portadores de deméncia: do declinio cognitivo e funcional vem
por meio deste instrumento comunicar a aprovagdo do processo supra citado, com base no
item VIII.13, b, da Resolugio n° 196/96.

O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que
alterem o curso normal do estudo (Res. CNS 196/96, item V .4).

E papel do(a) pesquisador(a) assegurar medidas imediatas adequadas frente a
evento grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e enviar notificagdo ao
CEP e a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria — ANVISA - junto com seu
posicionamento.

Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao
CEP de forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e sua
justificativa. Em caso de projeto do Grupo I ou II apresentados anteriormente 2 ANVISA,
o(a) pesquisador(a) ou patrocinador(a) deve envid-los 4 mesma junto com o parecer
aprovatorio do CEP, para serem incluidas ao protocolo inicial (Res. 251/97, item IV. 2.e);

Relatorios parciais e finais devem ser apresentados ao CEP, de acordo com o0s
prazos estabelecidos no Cronograma do Protocolo € na Res. CNS, 196/96.

Na eventualidade de esclarecimentos adicionais, este Comité coloca-se a
disposigdo dos interessados para o acompanhamento da pesquisa em seus dilemas éticos e
exigéncias contidas nas Resolugdes supra - referidas.

Esta aprovagdo ndo ¢ valida para subprojetos oriundos do protocolo de pesquisa
acima referido.

' ;,ymejMatla Lima
(*) Areas tematicas especiais 1 n (k{ﬂe@ 2




