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Que a for¢a do medo que tenho
Ndo me impeca de ver o que anseio

Que a morte de tudo em que acredito
Ndo me tape os ouvidos e a boca
Porque metade de mim é o que eu grito
Mas a outra metade é siléncio.

Que a miisica que ougo ao longe

Seja linda ainda que tristeza

Que o0 homem que eu amo seja pra sempre amado
Mesmo que distante

Porque metade de mim é partida

Mas a outra metade é saudade.

Que as palavras que eu falo

Ndo sejam ouvidas como prece e nem repetidas com
fervor

Apenas respeitadas

Como a tinica coisa que resta a uma mulher
tnundada de sentimentos

Porque metade de mim é o que ougo

Mas a outra metade é o que calo.

Que essa minha vontade de ir embora

Se transforme na calma e na paz que eu mereco
Que essa tensdo que me corrdi por dentro

Seja um dia recompensada

Porque metade de mim é o que eu penso mas a outra
metade é um vulcdo.

Que o medo da soliddo se afaste, e que o convivio
comigo mesmo se torne ao menos suportdvel.

Que o espelho reflita em meu rosto um doce sorriso
Que eu me lembro ter dado na infdncia

Por que metade de mim é a lembranga do que fui
A outra metade eu ndo sei.

Que ndo seja preciso mais do que uma simples
alegria

Pra me fazer aquietar o espirito

E que o teu siléncio me fale cada vez mais
Porque metade de mim é abrigo

Mas a outra metade é cansago.

Que a arte nos aponte uma resposta

Mesmo que ela ndo saiba

E que ninguém a tente complicar

Porque ¢ preciso simplicidade pra fazé-la florescer
Porque metade de mim é platéia

E a outra metade é cangdo.

E que a minha loucura seja perdoada
Porque metade de mim é amor

E a outra metade também.

Adaptado de Oswaldo Montenegro
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1. CONTEXTUALIZACAO



RESUMO

Diante do crescimento do numero de idosos no Brasil, cresceram também os problemas sociais
relacionados ao impacto provocado pelo aumento da expectativa de vida como o aumento do ntimero de
portadores da Doenca de Alzheimer. Sabe-se que seus portadores apresentam alteragdes de comportamento
que influenciam o cotidiano de todas as pessoas proximas, familiares ou ndo, afetando as rotinas da casa e da
familia, as relagdes familiares e sociais, as atividades funcionais do portador e suas atividades basicas de vida
diaria. Os cuidadores sdo um componente essencial nos cuidados de saude, principalmente em situagdes
cronicas e de longo prazo. A propria Politica Nacional de Atencdo a Satde do Idoso do Ministério da Satde
ressalta que a tarefa de cuidar de um adulto dependente ¢ desgastante e traz riscos de tornar o cuidador doente
e igualmente depende de cuidados. Percebe-se que muitas vezes, pelo excesso de atividades, os cuidadores
iniciam um processo de adoecimento.

Tendo em vista que, proporcionar saude significa, além de evitar doengas, prolongar a vida e
assegurar meios e situacdes que ampliem a Qualidade de Vida, parece fundamental conhecer aspectos
relacionados & Sobrecarga pelo cuidado e a Qualidade de Vida desses cuidadores familiares. Isso possibilita
prevenir os impactos negativos que podem afetar a satde tanto de quem cuida, como de quem ¢ cuidado.
Dada essa importancia do cuidador informal, dados mais consistentes sobre as necessidades impostas pela
Doenga de Alzheimer a esse familiar, poderdo favorecer a organizacdo de estratégias de atendimento social e
de saude aos cuidadores e aos portadores, possibilitando oferecer a ambos melhores condi¢des de vida e

resolutividade em suas necessidades de satude.

Descritores: envelhecimento, Doenga de Alzheimer, cuidador, qualidade de vida.



ENVELHECIMENTO POPULACIONAL

No cenario da satide, um fenomeno de destaque na atualidade e que tem despertado o
interesse de varios pesquisadores, por ser considerado um problema de satide publica, ¢ a velhice
com seus multiplos significados contextualizados por fatores individuais, inter-individuais, grupais e
socioculturais'. Além dos efeitos do envelhecimento serem multiplos e complexos, eles podem ser
modificados ao longo do tempo.

O significado do envelhecimento esta ligado ao contexto social cuja representagdao que se faz
¢ cultural, de acordo com cada cultura e época, atribuindo-se valores diferentes a pessoa do idoso, a
tematica da velhice, ao processo de envelhecer e ao cuidado as vezes necessario nesta fase da vida.
Afirma-se que o conhecimento cientifico, também contextualizado por estes fatores, desempenha
um papel fundamental na atribui¢do de significados a esse objeto, a medida que, justifica, explica e
legitima determinadas praticas e atitudes em relacdo a velhice'.

As projegdes populacionais atuais apontam para um envelhecimento da populagdo mundial.
Dos paises em desenvolvimento, o Brasil ¢ um dos que apresenta maior velocidade no crescimento
da populagio idosa® *. De 4,9% da populagdo total em 1950, a porcentagem de pessoas com mais de
60 anos passou para 8,1% no ano 2000; estima-se que em 2010 essa porcentagem aumentara para
10,2% e em 2050 a populacdo contara com 64 milhdes de idosos correspondendo a 29,3% da
populagio total do pais’.

O aumento da longevidade foi uma grande conquista do século XX. O avanco da ciéncia e da
medicina trouxe tanto o aumento na expectativa de vida quanto a queda na taxa de natalidade que,
associados, vem gerando o crescimento da populacdo idosa, evidente quando se observa a

retangularizacio da piramide populacional (Figura 1)*¢*.
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Para Freitas et. al.? (p.222) “essa transi¢cdo que afeta diretamente de forma significativa, a
estrutura etaria da populagdo intensifica os problemas de uma determinada sociedade”. Nos paises
desenvolvidos esta transi¢do ocorreu lentamente enquanto que nos paises em desenvolvimento como
o Brasil, esse processo foi rapido e desvinculado de um desenvolvimento social, fazendo com que
essa brusca transicdo demografica, fosse desacompanhada de uma melhora da infra-estrutura
necessaria para corresponder as demandas decorrentes dessas transformagdes™ ® 7% 17,

Este aumento da expectativa de vida vem acompanhado pelo aumento do numero de
portadores de doencas de ordens diversas, principalmente as cronico-degenerativas, moléstias mais
freqiientes em idades mais avangadas’, transformando o que seria celebrado como uma conquista da
sociedade moderna em uma ameaca de epidemia para a qual ndo estamos preparados''. Nesse
contexto, as Sindromes Demenciais ganham grande importancia® ',

O efeito da idade sobre o aumento da prevaléncia das deméncias ¢ observado no mundo
todo. Na faixa etaria de 65-69 anos a prevaléncia ¢ de 1,17%, na faixa de 70-74 ¢ de 3,23%, na faixa
de 75-79 anos é de 7,87%, na faixa de 80-84 anos € de 16,22%, na faixa de 85-89 anos é de 23,50%,
na faixa de 90-94 anos € de 38,76% e acima de 95 anos ¢ de 54,83% demonstrando dobrar a cada
cinco anos de aumento de idade® ' '®. Em um estudo epidemiolégico populacional na cidade de
Catanduva, interior do estado de Sdo Paulo, HERRERA et. al.'” mostraram que 14% dos idosos que
viviam na comunidade foram rastreados com suspeita de comprometimento cognitivo, sendo que
7,1% tiveram o diagndstico de deméncia confirmado; também observaram aumento da prevaléncia
das deméncias com aumento da idade, sendo, de 1,6% em individuos com idades entre 65 € 69 anos
e de 38,9% nos idosos com mais de 85 anos.

De todas as deméncias, a Doenga de Alzheimer ¢ a mais prevalente, correspondendo a uma

(g A .81 s
média de 45% das deméncias em estudos nacionais'® !° e de 56% nos Estados Unidos'®.



DOENCA DE ALZHEIMER
A Doenga de Alzheimer ¢ uma sindrome, caracterizada pelo declinio de multiplas fungdes
cognitivas associado a alteragdes psicologicas, mudancas de personalidade, de comportamento e

14, 16, 20, 21
» > 7% 20 Trata-se

perda das habilidades sociais manifestos de maneira diferente em cada portador
de um processo cronico, de inicio insidioso, com tempo de evolugdo variando de pessoa para pessoa
de acordo com a idade, porém seu curso ¢ inexoravelmente progressivo com duracdo média de oito
anos culminando com incapacidade e 6bito'® 2% 2.

O declinio progressivo e irreversivel na memoria, no raciocinio, na atengdo, na capacidade
de conhecer e reconhecer, na percepg¢ao ¢ na capacidade de comunicagdo, interfere no desempenho
funcional e social do portador, dificultando cada vez mais o relacionamento com a familia, com os
amigos e com o trabalho. No inicio, as incapacidades pouco limitam o portador que vai se tornando
gradativamente dependente, até que, por fim, fica impedido de realizar as tarefas mais simples como

. 12, 14, 21, 2
o auto-cuidado'> '+ 2! 23,

Inicialmente, hd a perda na capacidade de realizar as atividades
instrumentais da vida didria, evoluindo posteriormente para uma perda das capacidades de realizar
as atividades basicas da vida didria, mostrando que a dependéncia se instala de forma progressiva 3,

O comprometimento tanto das funcgdes cognitivas, quanto das habilidades sociais e
funcionais, passa a interferir cada vez mais no desempenho das atividades cotidianas do portador,

42 A medida que a doenca progride, a

além de impactar diretamente no convivio familiar
dependéncia tanto fisica quanto mental logo se torna uma realidade, fazendo com que os portadores
precisem cada vez mais de supervisdo e de cuidados nas tarefas que antes realizavam de maneira
independente, culminando com a necessidade indispensavel de ajuda para a realizagdo dos atos
elementares de sobrevivéncia'> **. Diante disso, o portador tem demandas que podem ir de uma
pequena ajuda até uma completa assisténcia para realizar tarefas rotineiras o que torna essencial a

. : Py . 14, 24
presenca de uma ou mais pessoas cuidadoras para auxilid-lo nas suas dificuldades ™ .



CUIDADORES FAMILIARES

O cuidado tem sido, na maior parte dos casos, prestado por um sistema de suporte informal,
o qual inclui familiares, amigos, vizinhos, membros da comunidade entre outros, que prestam
assisténcia voluntariamente, sem remunera@ﬁow’ 14,2425

Cuidado significa ocupar-se com o outro, responsabilizar-se pelo outro, preocupar-se com o
outro”®. Para Taub'* (p.5): “O ato de cuidar é o ato de assistir alguém ou prestar-lhe servigo quando
ele necessita. E uma atividade complexa com dimensdes éticas, psicologicas, sociais, demogréficas e
que também tem seus aspectos clinicos, técnicos e comunitarios”. Dentre as tarefas desempenhadas
no cuidado estdo inclusos cuidado com alimentacdo, higiene e eliminagdes, cuidado com a
organiza¢do do ambiente e da infra-estrutura, cuidados com tratamento, cuidados com o transporte,
toda a questdo financeira, além do apoio emocional e tudo isso ininterruptamente’’. Pode-se
considerar que ¢ o grau de dependéncia que determina os tipos de cuidados que serdo necessarios'.

Como a familia € a primeira a reconhecer os sinais de alteragdo na saude de seus membros, €,
também, a primeira a realizar o cuidado®. No Brasil, quando o idoso torna-se dependente, a
responsabilidade ¢ atribuida exclusivamente a familia. Considerando que portadores da Doenca de
Alzheimer demandam muitos cuidados, dependendo da extensdo e da complexidade do quadro, sdo
necessarias mudangas significativas da estrutura familiar. Freqlientemente as familias sdo for¢adas a
redistribuir papéis e obrigagdes nas tarefas diarias'* **.

Além disso, a familia vem gradativamente se tornando a tnica fonte de recursos disponivel
para o cuidado do portador dependente. Isso associado ao circulo vicioso do quadro patoldgico —
doenga — falta de tratamento adequado — agravamento da doenga — aumento dos gastos com o idoso
— faz a familia apresentar uma demanda que vai de aspectos materiais e financeiros, passando pela

. . - . , . .1
necessidade de informagdes, indo até aspectos emocionais'.



Geralmente ¢ uma pessoa da familia que assume definitivamente o papel de cuidador e se
torna o componente essencial nos cuidados de saude do portador de doengas cronicas e
incapacitantes de longa duragdo’. O exercicio do cuidado no contexto da familia brasileira se refere
ao cumprimento das normas sociais relativas aos deveres de retribuicdo social e de piedade, tendo
inclusive implica¢des legais™. Quando cuidam os familiares realizam tarefas da maturidade; assim,
se assumem como pessoas, mostram que sdo ajustados, evitam sentimentos de culpa e
estabelecem/restabelecem lagos afetivos, além de dar exemplo as proximas geragdes™. Ser cuidador
principal implica num processo onde a alteragdo de toda a dindmica familiar vai influir na decisdo
de quem vai cuidar. O papel de cuidar ¢ formado considerando as relagdes intra-familiares sob a
influéncia de diversos fatores referentes a historia familiar'”. Esse cuidador familiar é responsavel
pela protecdo do idoso, sua preservagdao principalmente em seus impedimentos emocionais ou
cognitivos®. Dessa forma, o familiar cuidador é um componente essencial nos cuidados de satide de
individuos acometidos por doengas cronicas e incapacitantes de longa duracdo como a Doenca de
Alzheimer’.

Segundo Taub'® (p.4) “o ato de cuidar ndo é tarefa facil, j4 que ¢ muito absorvente,
preenchendo o dia todo e, as vezes, 4 noite, do cuidador, além de ser algo imprevisivel e que se
modifica com a evolugdo do quadro clinico”. Geralmente esse familiar cuidador ¢ despreparado e
inexperiente para desempenhar esse novo papel adquirido repentinamente, visto que quase sempre
desconhece as condutas adequadas frente as manifestagdes da doenca e as exigéncias no cuidado do
familiar fragilizado'> '***.

Cuidar de um portador da Doenca de Alzheimer mobiliza sentimentos antagénicos em curto
espago de tempo tais como amor e raiva, paciéncia e intolerancia, tristeza e alegria, irritacdo e
carinho, esperanca e desanimo. Além destes, nota-se ansiedade, culpa, revolta, negativismo, solidao,

duvidas quanto aos cuidados, pesar diante de uma doenca totalmente incapacitante, medos de ficar



doente e/ou de o paciente estar sofrendo. O cuidador sente-se mergulhado na inseguranca do caos do
desconhecido; ¢ tomado pela estranheza frente a troca inevitdvel de papéis sociais, e pelos
sentimentos de impoténcia frente a evolugdo da doenca, de tristeza frente a falta de infra-estrutura e
de condigdes financeiras e de uma raiva contida pela lenta chegada da morte. Contudo, também se
percebe sentimentos de aceitacdo da vontade de Deus, de amor e de solidariedade, podendo também
sentir satisfacdo pela tarefa de cuidar'> >,

Além destes aspectos, para os cuidadores ha uma considerdvel dificuldade em ressignificar
seus familiares como doentes. Como se prendem a integridade do corpo que ¢é algo visivel, acabam
ndo aceitando as alteragdes advindas com a doenga ja que sdo invisiveis, principalmente nas fases
iniciais. Demora muito tempo para os familiares dos portadores compreenderem que seu parente esta
realmente doente, j que o que visualizam é um corpo “saudavel™’.

A atividade cotidiana do familiar responsavel, tanto no domicilio como no trabalho extra-
domiciliar, vé-se acrescida da tarefa de cuidar, o que passa a representar para o cuidador um 6nus
extraordinario, duradouro e desgastante, onde, muitas vezes, a relagdo de afeto ¢ substituida por uma
relacdo onde predomina a necessidade imperiosa de fazer pelo outro, de garantir a manutengdo da
vida do outro, sem nenhum retorno'* **,

O exercicio de cuidar coincidente com a individualidade do cuidador, o 6nus fisico e
financeiro das tarefas do cuidado, a falta de informacdes e recursos sociais de apoio, a possibilidade
de aflorarem sentimentos negativos guardados, a impossibilidade de dividir a responsabilidade e de
encontrar alternativas viaveis para a desorganizagdo da familia, além de possiveis limitagdes fisicas
do cuidador e da crenga em que esta situacdo é normal da velhice, s3o elementos presentes e que

estdo associados aos estados fisicos, mentais € emocionais negativos nos responsaveis pelos

. 2
cuidados®>.



Refletir sobre o 16cus onde ocorre essa tarefa de cuidar auxilia a dimensionar a complexidade
. . .28
do cuidado como objeto de estudo. Segundo Martins™ (p.255):
O domicilio ndo apresenta as caracteristicas de uma institui¢do formal de satude. E o local em
que os seres humanos convivem e tornam propicios os cuidados individualizados, sendo o
ambiente permeado por diversos aspectos culturais, de significancia aos seus moradores e
freqlientadores, portanto, repleto de subjetividades nem sempre compreensiveis para quem nao
reside ou freqilienta aquele ambiente.
Estudos recentes discutem a presenca do desgaste fisico, emocional, social e até financeiro
[ . . - . . 2
dos familiares cuidadores diante da evolugdo da doenca e da necessidade de prestarem cuidados” >
24 . . o~ . oqe . ~
. Percebe-se assim, que o contexto e as atribui¢des do cuidador familiar impdem a ele uma
Sobrecarga fisica e mental que precisa ser considerada, ja que pode apresentar impacto direto sobre

. 112, 14,24,27
sua saude = ",

SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

O termo Sobrecarga foi introduzido na literatura por Grand Sainsbury em 1966 em uma
analise sobre cuidados comunitérios prestados a doentes mentais, onde Sobrecarga foi definida
como qualquer conseqiiéncia negativa resultante do cuidado'®. Autores como Zarit, Reever e Bach-
Peterson, definiram Sobrecarga como sendo a extensdo na qual os cuidadores percebem suas
proprias emogdes, saude fisica, vida social e status financeiro, como resultado do cuidado para com
seu familiar dependente, sendo assim, um produto de um processo especifico, subjetivo e
interpretativo®”. Sdo considerados sinais de Sobrecarga: “distarbios de sono, perda de energia,
fadiga cronica, isolamento, uso abusivo de substancias, fumo, problemas fisicos, alteracdo de
memoria, baixa concentragdo, agressividade e dificuldade de concentragio’ ",
O construto Sobrecarga ¢ composto de dois conjuntos de aspectos: o objetivo e o subjetivo.

Os aspectos objetivos se referem as conseqiiéncias negativas concretas e observaveis resultantes da

presenca do portador na familia, tais como perdas financeiras, perturbagdes na rotina, na vida social
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e na vida profissional dos familiares, tarefas cotidianas adicionais que eles precisam executar para
cuidar de todos os aspectos da vida do portador (higiene, transporte, controle dos medicamentos,
alimentacdo, lazer, finangas, compras, freqii€ncia ao tratamento médico, etc.), perturbagdes nas
relagdes entre os membros da familia, ocorréncia de comportamentos inadequados com os quais 0s
familiares precisam lidar, tentando evita-los ou lidando com suas conseqiiéncias (por exemplo,
comportamentos embaragosos, agressoes fisicas e verbais, condutas sexuais inadequadas,
comportamentos que perturbam a rotina da casa, etc.), € o suporte que o paciente recebe dos seus
familiares. Os aspectos subjetivos da Sobrecarga se referem a percepc¢ao pessoal do familiar sobre a
situagdo, envolvendo sua reacdo emocional ¢ seus sentimentos de admitir estar sofrendo uma
Sobrecarga atribuida por ele a presenca do portador na familia. Isso esta relacionado ao grau em que
os familiares percebem a presenga, os comportamentos ou a dependéncia dos portadores como uma
fonte de pensamentos e sentimentos negativos, preocupagdes e/ou tensdo psicoldgica. Envolve
sentimentos de desamparo, tristeza, culpa, assim como de perda semelhante ao luto. Além disso, a
natureza e o estigma da doenca podem provocar sentimentos de vergonha diante das pessoas®'>*.
Tendo em vista a natureza do construto Sobrecarga faz-se necessario o uso de um
instrumento de medida multidimensional. Para a populagao em questdo um dos mais utilizados ¢ o
Inventario de Sobrecarga de Zarit, instrumento desenvolvido por Steven Zarit e colaboradores em

a1 ~ .1 .14, 35, 36
1985°". Sua versao brasileira > 7

mostrou-se confiavel para ser utilizada como uma medida da
Sobrecarga dos cuidadores de idosos com deméncia. O grau de confiabilidade provou ser
comparavel ao da versdo original e € um instrumento adequado tanto para ser utilizado na pesquisa
quanto na pratica clinica. O Inventario € auto-aplicavel e conta com 22 questdes e cinco
possibilidades de resposta sendo: nunca (0 pontos), raramente (1 ponto), algumas vezes (2 pontos),

muito freqiiente (3 pontos) e quase sempre (4 pontos). O entrevistado pode somar de zero a oitenta e

oito pontos e a interpretacdo deste valor obedece ao seguinte escore: menos 21 pontos representa
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auséncia de Sobrecarga ou Sobrecarga minima; de 21 a 40 pontos representa Sobrecarga leve a
moderada; de 41 a 60 pontos representa Sobrecarga moderada a severa ¢ de 61 a 88 pontos

14
Sobrecarga severa .

QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR

A influéncia da satude sobre as condigdes de vida e sobre a Qualidade de Vida e vice-versa, é
um tema que tem ocupado politicos e pensadores ao longo da histéria. Segundo a carta de Ottawa®’
a saude, maior recurso para o desenvolvimento social, econdmico e pessoal ¢, também, uma
importante dimensao da Qualidade de Vida. Assim, o conceito de saude como bem-estar transcende
a idéia de formas sadias de vida®®. Saude ¢ um hibrido combinando o biologico e o social, mediado
por condi¢des mentais, ambientais e culturais®. Esta nova concepgio de saude a identifica como
bem-estar e Qualidade de Vida, e ndo simplesmente uma auséncia de doengas, passando a ser
compreendida como um estado dindmico, produzido socialmente. Além de evitar doengas e
prolongar a vida, proporcionar saude significa assegurar meios e situacdes que ampliem a Qualidade
de Vida por ampliarem tanto a capacidade de autonomia quanto o padrio de bem-estar’®.

O tema Qualidade de Vida ¢ tratado sob os mais diferentes olhares seja da ciéncia, ou do
senso comum; seja dos pontos de vista objetivo ou subjetivo; seja em abordagens individuais ou
coletivas®. Desde os anos 50 socidlogos ja utilizavam o termo Qualidade de Vida em publicagdes
ndo académicas. O tema passou a ser visto no meio cientifico internacional em 1931, aparecendo
pela primeira vez no Psychological Abstracts, no Sociological Abstracts em 1964 e na Medline em
1966*. Segundo Novelli®® (p.7):

O conceito foi introduzido na literatura internacional como uma nova dimensdo a ser
considerada na avaliagdo dos resultados de intervengdes terapéuticas, ao lado de parametros

tradicionalmente utilizados como o controle de sintomas, os indices de mortalidade e o
aumento da expectativa de vida.
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Defini¢cdes ampliadas de Qualidade de Vida convivem com outras definicdes mais restritas e
especificas dependendo do contexto em que se aborda o assunto. Segundo a Organizagdo Mundial
da Saude, Qualidade de Vida é a percep¢ao do individuo de sua posi¢dao na vida, no contexto da
cultura e do sistema de valores em que vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas padroes e
preocupacgdes, baseando-se em uma construgdo subjetiva (percep¢do do individuo em questdo),
multidimensional e composta por elementos positivos e negativos®’. Para Néri*> ¢ Minayo®’ é um
evento multideterminado que abrange muitos significados, com multiplas dimensdes que refletem
conhecimentos, experiéncias, valores e sentimentos, os quais dizem respeito a adaptacao especifica
de cada sujeito e/ou de seus grupos humanos, em culturas e épocas diferentes, tendo assim, como
referéncia critérios diversos. Segundo Minayo®” (p.10):

A nocao da qualidade de vida transita em um campo semantico polissémico: de um lado esta
relacionada a modo, condig¢Oes e estilo de vida; de outro, inclui as idéias de desenvolvimento
sustentavel ecologia humana. E por fim, relaciona-se ao campo da democracia, do
desenvolvimento e dos direitos humanos e sociais. No que concerne a saude, as nogdes se
unem em uma resultante social da construcao coletiva dos padrdes de conforto e tolerancia que
determinada sociedade estabelece como parametro para si.

Qualidade de Vida em satde se apdia na compreensdo das necessidades humanas
fundamentais, materiais, e espirituais. E vista como valor atribuido a vida, ponderado pelas
deterioragdes funcionais, as percepgdes e condi¢des sociais que sao induzidas pela doenga, agravos,
tratamentos, e até pela organizacdo politica e econdmica do sistema assistencial®’. Quando vista de
forma mais focalizada, coloca sua centralidade na capacidade de viver sem doencas ou de superar as
dificuldades dos estados ou condicdes de morbidade®. Considerando os determinantes e
condicionantes do processo saude-doenga como sendo multifatoriais e complexos, Qualidade de
Vida mostra-se um construto interdisciplinar, cuja contribuicao de diferentes dreas do conhecimento

¢ valiosa e indispensavel” . Porém, mesmo existindo varios indices que tratam a satide como um dos

componentes de uma complexa resultante social, nenhum componente propriamente médico ou

13



indicadores classicos de morbi-mortalidade entram na composicao dos indicadores de qualidade
vida™.

Hoje ¢ consenso entre os estudiosos do assunto que dois aspectos sdo relevantes para o
conceito de Qualidade de Vida: subjetividade (considerando a percepc¢do da pessoa sobre os mais
variados aspectos referentes a sua vida) e multidimensionalidade (ja que o construto ¢ composto de
diferentes dimensdes)*'.

O construto Qualidade de Vida ¢ composto de indicadores objetivos e subjetivos. Pode-se
elencar indicadores objetivos de Qualidade de Vida como sendo: renda, emprego/desemprego,
populagdo abaixo da linha de pobreza, consumo alimentar, domicilios com disponibilidade de agua
limpa, tratamento adequado de esgoto e lixo, disponibilidade de energia elétrica, propriedade da
terra e dos domicilios, acesso a transporte, qualidade do ar, concentragdo de moradores por
domicilio, além de outros®. Como indicadores subjetivos pode-se considerar como as pessoas se
sentem, o que pensam das suas vida e como percebem o valor dos componentes materiais e
espirituais reconhecidos como base para Qualidade de Vida®.

Qualidade de Vida como um indicador da avaliagdo do impacto fisico e psicossocial que
enfermidades, disfungdes ou incapacidades trazem para os individuos acometidos, permite um
melhor conhecimento deste sujeito e de sua adaptagdo a essa condigéo‘”. Avaliar Qualidade de Vida
consiste em comparar as condi¢cdes possiveis com as desejaveis. Os resultados sdo expressos por
indices de desenvolvimento, bem-estar, desejabilidade, prazer ou sa‘[isfag:zio23 »25_ Sendo o bem-estar
psicologico o grande marcador desta variavel, este componente subjetivo mostra-se como o aspecto
fundamental deste indicador que faz da Qualidade de Vida uma informagdo unica®. Por isso a
Qualidade de Vida passou a ser um dos indicadores esperados das praticas assistenciais de

promocao da satude e prevengdo de doengas.
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As medidas vao desde indicadores simples até baterias ou conjuntos de instrumentos. Os
instrumentos comumente usados sdo questionarios auto-aplicaveis e as entrevistas, podendo ser
genéricos ou especificos’'. Os instrumentos genéricos geralmente sio utilizados em estudos de base
populacional sem especificar patologias, como estudos epidemioldgicos, de planejamento e de
avaliagdo do sistema de saude. Os especificos sdo usados para situagdes relacionadas a qualidade de
vida cotidiana dos individuos, subseqiiente a experiéncia de doengas, agravos ou intervengdes
médicas®. Ha vérios instrumentos traduzidos e validados para o portugués: The medical outcome
study 36 itens — short form health suvey — WARE — SF-36*; World Health Organization Quality of
Life Assessemente — WHOQOL-100*; Versdo abreviada do WHOQOL-100 — WHOQOL-Bref** e
Indice de Qualidade de Vida de Ferrans e Powers”, que, embora reconhecidos e validos para
avaliacao da qualidade de vida, por serem genéricos, podem apresentar limitagdes quando aplicados
em populagdes com caracteristicas singulares como os cuidadores familiares de portadores de
deméncia®.

Especifico para portadores da Doenca de Alzheimer e seus cuidadores familiares existe a
“Quality of life — Alzheimer Disease” (QoL — AD) escala proposta por Longsdon e colaboradores

que foi traduzida e adaptada para lingua portuguesa por Novelli* *°

, passando a chamar-se
Qualidade de Vida na Doenga de Alzheimer (QdV — DA). Este instrumento se mostrou estavel,
apresentando excelentes estabilidade e confiabilidade e, sendo de facil e répida aplicacdo,
permitindo avaliar, de modo satisfatorio a qualidade de vida de cuidadores familiares™.

O instrumento apresenta linguagem simples e respostas diretas, explorando dominios
importantes como funcionamento interpessoal, ambiental, fisico e psicologico. O instrumento ¢é
auto-aplicavel e composto de treze itens qualificados em uma escala de quatro pontos com a

pontuagdo 1 sendo qualificada como ruim, a pontuagao 2 como regular, a pontuagao 3 como 6timo e

a pontuagdo 4 como sendo excelente. A pontuagdo total varia de 13 a 52 pontos. Além disso, a
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escala permite que o cuidador avalie a importancia que cada item representa para ele como muito
importante, razoavelmente importante ou nada importante. Conhecendo as pontuagdes maxima e
minima pode-se avaliar a pontuagdo do cuidador como mais proéxima de uma excelente Qualidade
de Vida ou mais proxima de uma Qualidade de Vida ruim. Além disso, pela avaliagdo da
importancia de cada item € possivel avaliar de forma mais aprofundada o que representa a pontuagao

dada a cada dominio avaliado® (ANEXO IV).

CONSIDERACOES FINAIS

Assim, o envelhecimento no Brasil trouxe o grande impacto do aumento da expectativa de
vida acompanhado do aumento do numero de portadores de doencas cronico-degenerativas com
limitagdes funcionais repercutindo em crescentes problemas sociais ja que ndo ha preparo nem do
sistema de satde publico nem do privado para atender a crescente demanda tanto dos idosos quanto
de seus cuidadores que precisam de uma rede de apoio® '***.

Se a Doenga de Alzheimer ¢ vista como uma doenga cronica e degenerativa para qual ainda
ndo ha cura, a conclusdo que parece logica ¢ que ndo ha nada para ser feito enquanto pesquisas
buscam respostas para lidar com esta doenga. Mas se a Doenca de Alzheimer for vista como um
problema com varios componentes que ndo somente os biolodgicos que acometem o portador, €
possivel e necessario pensar que, enquanto alguns desses componentes ainda ndo podem ser
compreendidos pela ciéncia, outros podem e isso torna razoavel planejar pesquisas e intervengoes
naquilo que for possivel para auxiliar portadores e suas familias®'.

Sabe-se que as doengas causadoras de dependéncia trazem gastos crescentes cujo impacto na
economia familiar é assustador’* *’. Como, atualmente, nenhum sistema de atenc¢do a saude oferece,

de modo suficiente, os servigos necessarios a uma populagdo portadora de dependéncias que

aumenta exponencialmente, a necessidade de assisténcia permanente ao enfermo gera um custo
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elevado para seus familiares'’. Como a grande maioria dos cuidadores informais no Brasil ainda se
encontra sem informacdo e suporte necessario para darem assisténcia ao portador da Doenca de
Alzheimer, hé risco de também o cuidador se tornar um paciente dentro do sistema’. A Doenga de
Alzheimer prejudica o portador, além de trazer sérias conseqii€éncias para o cuidador, a familia e
para a sociedade®’. A pessoa responsavel mais diretamente pelo cuidado acaba sofrendo pressdes
fisicas, emocionais, sociais € econdmicas, que a longo prazo, podem desestruturar o individuo e
prejudicar diretamente o tratamento do portador. A Doenga de Alzheimer ¢ uma doenga familiar que
torna a familia sua principal vitima.

Cada vez mais, questdes que dizem respeito ao bem-estar fisico, psicoldgico e social dos
idosos interessam aos planejadores de politicas de satide, educagdo, trabalho e seguridade social e
aos cientistas, o que deu relevancia a preocupagdo com a Qualidade de Vida nos ultimos 30 anos™.
Hé poderosos determinantes da Qualidade de Vida sobre os quais o sistema de saude ainda nao
intervém, adotando, na maioria das vezes, uma postura exclusivamente retorica quanto aos
chamados determinantes extra-setoriais que sdo em grande parte os mais relevantes de uma vida
saudavel®.

Trabalhar com Qualidade de Vida pode resultar em mudangas importantes nas praticas
assistenciais e na consolidacdo de novos paradigmas do processo saude-doenga, sendo isto de
grande valia para superagdo dos tradicionais modelos de atendimento eminentemente biomédicos
que negligenciam aspectos fundamentais como 0s s6cio-econdomicos, os psicoldgicos e os culturais,
fundamentais nas agdes de promogdo, prevengdo, tratamento e reabilitagio em satde’'. Para
Minayo® medidas de Qualidade de Vida deveriam ser consideradas o ponto de partida para as
politicas de atengdo. Seidl e Zannon®' consideram que o construto Qualidade de Vida parece
consolidar-se como uma variavel importante na pratica clinica e na produ¢ao de conhecimento na

area da saude.
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Tendo em vista que, proporcionar saude significa, além de evitar doencas, prolongar a vida e
assegurar meios e situacdes que ampliem a Qualidade de Vida, parece ser fundamental que se possa
conhecer aspectos relacionados a Sobrecarga e a Qualidade de Vida dos cuidadores familiares de
portadores da Doenga de Alzheimer, possibilitando prevenir os impactos negativos que podem afetar
a saude tanto de quem cuida, como de quem ¢ cuidado.

Dada a dimensao do cuidado informal, o cuidador pode e deve ser visto até como um agente
de saude precisando receber da equipe/profissionais de saude orientacdes direcionadas a abordagem
adequada do idoso, incluindo medidas preventivas para evitar a dependéncia precoce e orientagdes
especificas sobre como cuidar do portador dependente e também sobre como se cuidar.

Considerando, o desafio para este século no Brasil ¢ oferecer suporte de Qualidade de Vida
para os mais de 32 milhdes de idosos, na sua maioria de baixos niveis sOcio-econdomico e
educacional e com alta prevaléncia de doengas cronicas e incapacitantes® e a existéncia Politica
Nacional do Idoso®, legislagdo especifica para essa populagdo, os profissionais de satide precisam
viabilizar espagos de atencdo em saude para cuidadores familiares, com a finalidade de envolver e
obter a cooperagdo das familias na continuidade e otimizagdo dos cuidados. Freitas et. al.® (p.226)
apontam que “nesse sentido, enfatiza-se a importancia e a necessidade de apoiar e treinar cuidadores
familiares, uma vez que os mesmos irdo, algumas vezes, continuar os cuidados ou supervisiona-los
no domicilio. Além disso, ¢ importante considerar que as necessidades de saude dos portadores
requerem uma atencao especifica e essa pratica de preparar o cuidador familiar pode evitar altos
custos para o Sistema de Saude e viabilizar melhores condigdes de atengdo na satde dessas
pessoas™®.

Os saberes que fornecem subsidios para cuidar do portador e de seu cuidador familiar

incluem conhecer e entender quais sdo as necessidades humanas basicas dessa populagdao, bem como
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reconhecer as adaptagdes e mudancas que ocorrem ao longo da vida que, por sua vez, apresentam as
dimensdes biologica, psicologica, cultural, social, econdmica e espiritual®®.

O reconhecimento da multiplicidade de fatores no estudo dos portadores e de seus cuidadores
favorecera um cuidar integral a partir da compreensdo do processo satide-doenga em questio’.
Diante dessa realidade, novas demandas por servigos, beneficios e atengdes para o cuidado
constituem-se em metas para os governantes, pesquisadores e para a sociedade, sendo uma
oportunidade para portadores e cuidadores reescreverem sua historia com novas perspectivas®.

Especificamente no campo da pesquisa, este tema tem despertado o interesse e exigido
estudos que abordem esta tematica, fundamentados no cuidar gerontologico, para que essa fase de
transformacdo se dé com dignidade, mesmo diante dos desafios enfrentados pela sociedade
brasileira contempordnea®. Mesmo assim, pesquisas mostram que ha caréncia de capacitacio e
suporte para profissionais e para cuidadores familiares leigos, justificando a necessidade da
realizagdo de novas pesquisas nesta area”.

Diante destes aspectos, a Doenca de Alzheimer passa a ser considerada um importante
problema de saude publica, fortalecendo a necessidade de voltarmos o olhar para todos os sujeitos
comprometidos pela doenga. Avaliar o impacto de assumir o papel de cuidador pode fornecer
informagdes importantes para o desenvolvimento de intervengdes psicossociais € educativas capazes
de ajudar efetivamente essas familias e melhorar a qualidade do cuidado, além de oferecer ao
portador ¢ ao seu familiar melhores condi¢des de vida e resolutividade em suas necessidades de

saude.
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RESUMO

A Doenga de Alzheimer gera dependéncia exigindo cuidados geralmente prestados por um
familiar. Com sua evolugdo, surgem desgastes fisico, emocional, social e até financeiro para esse
familiar cuidador. Este trabalho teve por objetivo estudar cuidadores familiares primarios dos
portadores da Doenga de Alzheimer. Foram colhidos dados do perfil sécio-demografico, aplicado o
Inventario de Sobrecarga de Zarit e a Escala Qualidade de Vida na Doenca de Alzheimer — versao
do cuidador. Participaram 156 cuidadores, sendo a maior parte mulheres de meia idade, filhas, com
mais de oito anos de estudo, renda média de quatro salarios minimos, prestando cuidado ha no
maximo 36 meses ao portador com quem a maioria mora e sem contar com auxilio de cuidador
formal. A maioria referiu problemas de saude e fazia uso de servigos de satide publicos e privados.
A maior parte apresentou Sobrecarga leve a moderada e a qualidade de vida pontuou proximo de
bom. A correlacdo entre Sobrecarga e qualidade de vida moderada e negativa (r = -0,598; p < 0,000)

sugere que, quanto maior a Sobrecarga pior a qualidade de vida.

Descritores: Doenga de Alzheimer, cuidadores, qualidade de vida.
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ABSTRACT

Alzheimer's disease generates dependency requiring care usually provided by a relative.
With the evolution of the disease, there are physical exhaustion, emotional, social and even financial
support for this family. This work aimed to study primary family caregivers of patients with
Alzheimer's Disease. Data were collected socio-demographic profile, apply to the inventory of the
Zarit Burden Scale and Quality of Life in Alzheimer's disease - the version of care. Participated 156
caregivers, with most middle-aged women, daughters, with more than eight years of study, income
of four minimum wages, providing care for up to 36 months carrier with whom the majority live and
not counting with the aid of caregivers formal. The majority reported health problems, and used
public health services and private. Most had mild to moderate burden and quality of life scored
around good. The correlation between burden and quality of life and moderately negative (r = -

0.598, p <0.000) suggests that the higher the burden the worse the quality of life.

Key words: caregivers, Alzheimer Disease, quality of life.
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INTRODUCAO

As projecdes populacionais atuais apontam para o envelhecimento da populagao mundial.
Dos paises em desenvolvimento, o Brasil ¢ um dos que apresenta maior velocidade no crescimento
da populagio idosa" . De 4,9% da populagdo total em 1950, a porcentagem de pessoas com mais de
60 anos em 2050 correspondera a 29,3% da populagdo total do pais’.

Esse envelhecimento populacional ¢ acompanhado pelo aumento do numero de portadores de
doencas cronico-degenerativas, transformando o que seria celebrado como uma grande conquista da
sociedade moderna em uma ameaga de epidemia para a qual ndo estamos preparados’. Nesse
contexto, as Sindromes Demenciais ganham grande importancia™ >”. Sabe-se que a prevaléncia das
deméncias aumenta com a idade, sendo as taxas médias de prevaléncia de deméncia em torno de
1,17% na faixa de 65-69 anos, chegando a 54,83% na faixa acima de 95 anos™'"!2. De todas as
deméncias, a Doenga de Alzheimer ¢ a mais prevalente, correspondendo a uma média de 45% das
deméncias em estudos nacionais' .

A Doenca de Alzheimer ¢ uma sindrome ocasionada por uma doenca cerebral degenerativa
primaria de etiologia desconhecida com aspectos neuropatoldgicos e neuroquimicos caracteristicos.
O transtorno ¢ usualmente insidioso no inicio, com curso inexoravelmente progressivo, se
desenvolvendo lenta e continuamente durante um periodo de varios anos culminando com
incapacidade e 6bito™ 7. O declinio progressivo e irreversivel de multiplas fungdes cognitivas
associado a alteragdes psicoldgicas, mudangas de personalidade, de comportamento e perda das
habilidades sociais, interfere no desempenho funcional e social do portador, resultando em
incapacidades® ® ',

A medida que a doenca avanca, a dependéncia progressiva tanto fisica quanto mental logo se

torna uma realidade, fazendo com que os portadores precisem cada vez mais de supervisao e de

. 18. 1 . . . . . .
cuidados” ® ' 1. O cuidado tem sido prestado por um sistema de suporte informal, o qual inclui
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familiares, que prestam assisténcia sem remuneracio” > ' %, Dentre as tarefas desempenhadas no
cuidado estdo alimentagdo, higiene e eliminagdes, organizacdo do ambiente e da infra-estrutura,
tratamento, transporte, toda a questdo financeira e apoio emocional, todas determinadas pelo grau de
dependéncia” °. A atividade cotidiana do familiar responsavel vé-se acrescida da tarefa de cuidar do
portador, o que passa a representar para o cuidador um Onus extraordinario, duradouro e
desgastante”* 7.

Qualquer conseqiiéncia negativa resultante do cuidado foi considerada por Grand Sainsbury
em 1966, como Sobrecarga, introduzindo o termo na literatura apoés uma analise sobre cuidados
comunitarios prestados a doentes mentais®. Autores como Zarit, Reever e Bach-Peterson, definiram
Sobrecarga como sendo a extensdo na qual os cuidadores percebem suas proprias emogdes, satde
fisica, vida social e status financeiro, como um resultado do cuidado para com seu familiar
dependente, sendo assim, um produto de um processo especifico, subjetivo e interpretativo”.

Dada a natureza do construto Sobrecarga faz-se necessario o uso de um instrumento de
medida multidimensional como o Inventario de Sobrecarga de Zarit, desenvolvido por Steven Zarit
e colaboradores em 1985%%. Sua versdo brasileira mostrou-se confiavel para ser utilizada como uma
medida do impacto que o cuidado tem sobre o bem-estar fisico e emocional do cuidador, sua vida
social e familiar e aspectos financeiros do cuidador™ 2 **

Outro aspecto relevante diz respeito a influéncia da qualidade de vida sobre a saude e vice-
versa ¢ um tema que tem ocupado estudiosos, politicos e pensadores ao longo da historia. O tema ¢é
tratado sob os mais diferentes olhares®. Hoje é consenso que dois aspectos sdo relevantes para o
conceito de qualidade de vida: subjetividade (considerando a percepc¢do da pessoa sobre os mais

variados aspectos referentes a sua vida) e multidimensionalidade (ja que o construto ¢ composto de

. . ~ 2
diferentes dimensdes)’.
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As formas de avaliar sio diversificadas®®. Especifica para populagdo em estudo existe a
“Quality of life — AD” escala proposta por Longsdon et al. ja adaptada e validada para lingua

18, 27

portuguesa por Novelli , passando a chamar-se QdV — DA, sendo uma escala de facil e rapida

aplicagio para investigagdo de Qualidade de Vida dos cuidadores/familiares'® *".

Diante destes aspectos, a Doenca de Alzheimer passa a ser considerada um importante
problema de satide piblica’ que tem despertado o interesse de pesquisadores do mundo todo. Dado
seu papel o cuidador pode e deve ser visto como um agente de satide que precisa receber orientacdes
direcionadas a abordagem adequada do idoso. Estudar esse papel de cuidador familiar pode fornecer
informagdes importantes para o desenvolvimento de intervencdes capazes de ajudar efetivamente
essas familias e melhorar a qualidade do cuidado atendendo as necessidades de saude tanto do
portador quanto do familiar cuidador. Assim, esse estudo teve como objetivo estudar a populagdo de

cuidadores familiares principais de portadores da Doenga de Alzheimer atendidos pelo Programa do

Medicamento de Dispensagdao Excepcional do municipio de Sao Carlos.

METODOLOGIA

Local e sujeitos

Trata-se de um estudo quantitativo, transversal de carater exploratério e descritivo,
desenvolvido no municipio de Sao Carlos em parceria com o Programa de Medicamentos de
Dispensagao Excepcional do Municipio (PMDEM). Esse Programa regulamentado pela Portaria GM
n°® 2.577, de 27 de outubro de 2006 ¢ uma das estratégias do Ministério da Saude para efetivar o
acesso a medicamentos de custo elevado. Para o usudrio ser atendido sdo necessarios avaliagdo por
especialista, o preenchimento dos critérios clinicos de deméncia por Doenca de Alzheimer possivel

. . . RT , o, 2
ou provavel e ser referenciado pelo servigo ptblico de satude do municipio™.
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Foram incluidos no estudo todos os 170 familiares cuidadores principais dos portadores
vivos cadastrados no programa, localizados através do contato obtido no cadastro, em tratamento
ativo, sendo ao menos, cuidador ou idoso residente no municipio. Destes, 14 foram excluidos por se

recusarem a participar.

Materiais e equipamentos

Para avaliacao de cada cuidador foi utilizado um instrumento para registro de dados pessoais
e dados socio-demograficos. A avaliagdo da Sobrecarga pelo cuidado foi feita pela aplicacdo do
Inventario de Sobrecarga de Zarit (Zarit Burden Interview — ZBI). O Inventario conta com 22
questdes e cinco possibilidades de resposta que vao de “nunca” até “quase sempre”; o entrevistado
pode somar de zero a oitenta e oito pontos e quanto maior a pontuacdo, maior a Sobrecarga do
cuidador; os cuidadores sdo orientados a estimar a freqiiéncia com que os problemas questionados

s A8, 23, 24
ocorreram no ultimo mes& 3

. Utilizou-se a QdV — DA — versdo do cuidador para avaliacdo da
Qualidade de Vida. Este instrumento ¢ composto de treze itens qualificados em uma escala de um a
quatro pontos; a pontuagao total varia de 13 a 52 pontos; quanto maior a pontuacdo mais proxima de

excelente estd a Qualidade de Vida e vice-versa'®?’.

Procedimento

Cuidadores que preencheram os critérios de inclusdo tinham uma visita domiciliar agendada
para realizacdo da entrevista para coleta dos dados. As entrevistas ocorreram de fevereiro a julho de
2009. Foi realizada a analise descritiva dos dados, calculando-se freqiiéncias absolutas e relativas
para variaveis socio-demograficas tanto qualitativas quanto quantitativas, além de média, mediana e

desvio padrao para variaveis numéricas. Para estudos de correlagdao foi utilizado o coeficiente de
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correlagdo de Pearson. Os resultados apresentados representam resultados parciais de um estudo
mais amplo sobre o assunto.

Essa coleta foi realizada apos aprovagdo do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar (parecer n. 436/2008) e todos os participantes assinaram do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido antes da entrevista.

RESULTADOS

Perfil Socio-demografico

Conforme a Tabela 1, a maioria dos cuidadores ¢ do género feminino (80,1%), mora junto do
portador (68,6%) e ndo recebe auxilio de um cuidador formal (profissional remunerado) (63,5%).
Quanto ao grau de parentesco, predominam os filhos(as) (48,7%), seguidos pelos conjuges (34,6%).
Considerando a escolaridade, a maioria declara possuir a0 menos o ensino fundamental incompleto
(97,4%), apenas 2,6% declaram ser analfabetos e 28,9% afirmam ter ensino superior completo.
Quanto as fases da doenga, a maior parte (57,1%) se enquadra na fase intermediéria. Apenas 14,1%
afirmam ter participado de algum tipo de atendimento em saude direcionado para cuidadores
familiares de portadores da Doenga de Alzheimer. Considerando as condigdes de saude, 68%
afirmam ter ao menos um problema de saude, sendo que 36,5% referem algum comprometimento
osteo-musculo-articular associado a quadros de dor cronica, 32,7% comprometimento
cardiovascular e/ou co-morbidades e 30,8% comprometimentos emocionais. A maioria (60,3%) dos

cuidadores afirma ter plano de satde e utilizar recursos tanto do sistema publico como do privado.
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Tabela 1 — Caracteristicas socio-demograficas dos cuidadores — variaveis categoricas.

CARACTERISTICAS FREQUENCIA
n %

Género

Feminino 125 80,1

Masculino 31 19,9
Grau de parentesco

Filho(a) 76 48,7

Conjuge 54 34,6

Outros 26 16,7
Nivel de escolaridade

Analfabeto 4 2,6

Menos de oito anos 46 29,4

Oito anos ou mais 106 68
Fase da doenca

Inicial 52 333

Intermediaria 89 57,1

Avangada 15 9,6
Cuidador formal

Tem 57 36,5

Nao tem 99 63,5
Mora junto

Sim 107 68,6

Nao 49 31,4
Curso de cuidadores

Participou 22 14,1

Nao participou 134 85,9
Problemas de saude

Tem 106 68,0

Nao tem 50 32,0
Problemas de saude

Alteragdes emocionais 48 30,8

Alteragdes cardiovasculares e/ou comorbidades 51 32,7

Alteragdes oesto-musculo-articulares com dor 57 36,5
Plano de satde

Tem 94 60,3

Nao tem 62 39,7

Para variaveis numéricas, os sujeitos apresentam idade média de 57,3 anos (dp=%14,2). A
maior parte (52,5%) obteve o diagndstico e iniciou o tratamento medicamentoso ha no minimo 12
meses € no maximo 36 meses e a maioria (58,3%) est4 prestando cuidado ha no maximo 36 meses
como mostra a Tabela 2. Associando as duas varidveis observa-se que a maioria dos cuidadores
(61,5%) assume o papel no momento do diagnostico. Quanto ao numero de pessoas na casa 3,9%

dos cuidadores moram sozinhos e 23,1% moram unicamente com o familiar portador.
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Tabela 2 — Caracteristicas socio-demograficas dos cuidadores — variaveis numéricas.

CARACTERISTICAS FREQUENCIA  MEDIA ou dp(z) ou minimo  méaximo
n % MEDIANA variancia
Idade 57,27a 14,17 ¢ 21 88
> 60 anos 61 39,1
< 60 anos 95 60,9
Tempo de diagnéstico (meses) 24,00b 976,77d 3 180
menos de 12 19 12,2
de 12 a 60 114 73,1
mais de 60 23 14,7
Tempo que cuida (meses) 36,00b 4845,35d 4 480
até 36 91 58,3
de 37290 45 28,9
mais de 90 20 12,3
Residentes com cuidador 3,30a 1,36 ¢ 1 8
Nenhuma pessoa 6 3,9
Ipessoa (o portador) 36 23
1 pessoa (outro familiar) 8 5,1
2 ou mais pessoas 106 68

a= média; b= mediana; c= desvio padrdo; d= variancia.

Quanto a renda familiar do cuidador, verifica-se que a maioria estd compreendida na faixa
entre um e cinco saldrios (62,18%). Declaram receber acima de dez salarios minimos 12,2%

(Grafico 1).

Renda da familia do cuidador principal

30 28

25 21
20

23
19 19

Numero de cuidadores
=
(=]
~J
[=a]

até1l  mais del mais de2 mais de3 mais de 4 mais de 5 mais de 6 mais de 7 mais de 8 maisde 9 mais de
até2 até3 até 4 atés atéb até7 atés até9 até 10 10

Renda em salarios minimos

Gréfico 1 — renda familiar do cuidador principal em salarios minimos. Valor do salario: R$465,00. 3 sujeitos se

recusaram a responder.
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Sobrecarga

Em relag@o a Sobrecarga o escore médio ¢ 30,37 (dp==13,12,). De acordo com os graus de

Sobrecarga, 44 (28,2%) cuidadores apresentam ausente ou minima; 78 (50%) leve a moderada, 33

(21,2%) moderada a severa e apenas um (0,6%) severa (Tabela 3). Quando questionados sobre a

freqiiéncia com que se sentem sobrecarregados (ultima questdo do inventario) 35 cuidadores

(22,44%) responderam nunca, 24 (15,38%) raramente, 54 (34,62%) as vezes, 19 (12,18%) muito

frequentemente e 24 (15,38%) quase sempre. Ao correlacionar o escore total da Sobrecarga com a

resposta da ultima questdo do inventario observa-se correlacdo moderada e positiva com r =0,712 ¢

p=0,000.

Tabela 3 — Sobrecarga dos cuidadores segundo escore total obtido no Inventario de Sobrecarga

de Zarit em pontos.

Sobrecarga Pontuacao n % Meédia = dp
Auséncia de Sobrecarga ou Sobrecarga leve 0-20 pontos 44 28,2

Sobrecarga de leve a moderada 21-40 pontos 78 50,0

Sobrecarga de moderada a severa 41-60 pontos 33 21,2

Sobrecarga severa 61-88 pontos 01 0,6

Sobrecarga total 30,37 £ 13,12
TOTAL 156 100

Qualidade de vida

A pontuacdo média de Qualidade de Vida é 34,89 (dp=+6,02). Ao isolar a percepcao

positiva, 66,7% dos cuidadores pontuam proéximo de bom e excelente; ja isolando a negativa 33,3%

pontuam proximo de regular e ruim (Gréfico 2).
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Qualidade de vida dos cuidadores
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Gréfico 2 — Qualidade de vida dos cuidadores segundo escore total obtido no QdV-DA em pontos.

Correlacédo Sobrecarga e Qualidade de Vida

Ao correlacionar Sobrecarga e qualidade de vida observa-se correlagdo moderada e negativa

com r = -0,598 com p<0,000 (Gréfico 3).

Qualidade de Vida

-10

Correlagdo de Sobrecarga e Qualidade de Vida

{ 10 20 a0 40 50 60 70

Sobrecarga

Gréfico 3 — Correlagdo de Pearson da Sobrecarga (pontos) e Qualidade de vida (pontos).
r=110,598; p=0,000.
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DISCUSSAO

O numero de cuidadores avaliados € expressivo quando comparado a outros estudos
semelhantes no Brasil® ™. E importante ressaltar que estes cuidadores representam a populagdo
acessivel’® dos cuidadores cujos familiares portadores sdo atendidos pelo servigo publico de saude
do municipio.

Na literatura encontra-se uma diversidade de wvariaveis coletadas para caracterizar
cuidadores, além de grande variedade na forma de apresentacdo de uma mesma variavel o que
muitas vezes dificulta a comparacdo dos resultados. Os dados relacionados aos aspectos socio-

29-33, 35

demograficos mais encontrados sdo género, idade, escolaridade e parentesco , seguidos do

: . < i 29,30, 32
tempo em meses ou anos dedicados ao cuidado e presenga ou ndo de auxilio para essa tarefa™ ~~ >
33,35 )\ . x . 30, 32, 33, 35
. Morar junto ou ndo e ter problemas de saude sdo aspectos menos levantados . Poucos
’ . . 1 .
estudos apresentam o nimero de pessoas que mora junto com o cuidador’' e a renda do cuidador
familiar ou individual®, embora existam pesquisadores desenvolvendo estudos especificos sobre o
36
assunto™ .
O perfil da maioria dos cuidadores ¢ muito semelhante ao encontrado em estudos nacionais e
. .. 29-33, 35, 37, 38 oA . . ,
internacionais . A predominancia de mulheres exercendo cuidado possivelmente esta
relacionada com a cultura como definidora dos papéis, das responsabilidades e das obrigacdes de
cada género, determinando as regras que regem as relagdes conjugais, dita normas e modelos de
comportamento e estabelece que cuidar de um idoso dependente ¢ uma obrigagdo “natural” da
39 ; ~ S . . .
mulher”. Também chama atengdo a porcentagem consideravel de cuidadores com idade igual ou
. . S - 40,41
superior a 60 anos, demonstrando que idosos estdo cuidando de idosos™ ™.
Quanto ao grau de parentesco, resultados semelhantes foram encontrados em varios estudos

. . . . .2 2 . .
nacionais e internacionais® *” ** % 3% Dois estudos encontraram a mesma quantidade de filhos e

A s . N 1 A . N
conjuges prestando cuidados ao familiares®" *®. Apesar da predomindncia dos filhos e conjuges, a
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diversidade de graus de parentesco encontrada sugere que qualquer familiar pode assumir o papel de
cuidador principal, escolha possivelmente relacionada ao contexto da familia.

Quanto ao cuidado prestado, ha estudos nos quais grande parte dos cuidadores exerce o papel
ha no méaximo 36 meses " **. E notério que mesmo nesses estudos existe uma variagio importante
nas porcentagens de cuidadores dentro desse limite de tempo (de 47,6% a 69,3%).

Considerando o auxilio nos cuidados, Fialho et. al.”> encontraram apenas 12% dos familiares
contando com ajuda e Llach®> em um estudo multicéntrico na Espanha evidenciou que 41,8%
contavam com ajuda de um cuidador formal. Para servigos destinados a cuidadores, Llach™
encontrou o dobro (28,4%) dos cuidadores afirmando ter participado de intervengdes.

Em varios estudos nacionais, a maioria dos cuidadores mora junto com o portador’™ ** **,
Quanto a presenga de pessoas na casa do cuidador, Luzardo®' encontrou 83,3% dos cuidadores
morando com no maximo trés pessoas.

No Japdo* a maioria dos cuidadores tem mais de 60 anos, o conjuge é quem mais cuida e o
tempo de cuidado em 48,5% da amostra é superior a 59 meses, resultados diferentes dos de outras
regides do Brasil e do mundo. Um autor brasileiro estudou a constru¢ao do papel do cuidador em
familias brasileiras e nipo-brasileiras e percebeu diferencas culturais importantes que interferem na
capacidade do familiar admitir o sofrimento pelo cuidado®. Essas diferencas remetem fortemente a
cultura como definidora do papel, das responsabilidades e das obrigagdes de cada familiar. Remetem
também a um conjunto de regras que regem as relacdes conjugais e de género em cada regido, bem
como a um universo religioso que sanciona regras sociais ¢ modelos de comportamento e promete
recompensar no futuro, em outra vida, eterna e melhor’’.

Nas varias culturas ha implicagcdes dos legados, das transmissdes multigeracionais, das
repetigdes dos padrdes, dos mitos e das crencas caracteristicos de cada sistema familiar. Onde ha

valorizagdo dos idosos e o cuidado € visto como uma obrigagdo moral as percepcdes relacionadas ao

41



papel de cuidador ndo permitem ao familiar assumir claramente as dificuldades vivenciadas no
cotidiano™ *. A orientagdo por uma perspectiva socio-historico-cultural reafirma a indubitavel inter-
relacdo das dimensdes cognitiva e socio-afetiva, e permite perceber como centralidade dos processos
de socializa¢do a dimensdo da motivagdo, sendo esta constituida pelas crengas e valores que estdo
sendo gerados e que estdo a gerar as praticas socioculturais®. Assim, concepgdes, crengas e valores
culturais e existenciais dao origem a todo um perceber, viver, sentir e julgar relativo a questdes que
envolvem “o certo e o errado” sob uma perspectiva moral bastante singular**.

Quanto & escolaridade, ha resultados semelhantes®® e divergente™>"**%* A porcentagem de
analfabetos de outros estudos é mais expressiva (9% a 10%) ****. Somente o estudo de Pinto et. al.*
encontrou porcentagem tao expressiva quanto a deste estudo de cuidadores com nivel superior.

O tempo de diagnostico ¢ uma variavel importante ja que ¢ a partir do conhecimento da
doenca que surge demanda explicita por um familiar cuidador e o estigma dela passa a fazer parte da
familia. Apesar disso, poucos estudos apresentam essa informaco. Moraes®> também encontrou que
a maior parte dos diagndsticos era conhecido no periodo de 13 a 60 meses. Quanto aos achados
referentes as fases da doenca, a quantidade expressivamente menor de pessoas na fase avangada
provavelmente se deva ao tratamento medicamentoso disponivel no PMDEM (rivastigmina,
donepezila e galantamina) ser recomendado nas fases inicial e intermediaria da doenga*> “.

Os gastos com a doenca tem sido objeto de estudo de alguns pesquisadores™ que apontam
ser o aumento dos gastos com o cuidado uma das dimensdes que contribui para as alteragdes na
satde dos cuidadores. O referencial nimero de salarios minimos foi utilizado de acordo com
metodologia utilizada na Pesquisa de Or¢camento Familiar realizada pelo IBGE de 20022003
Considerando a renda familiar Moraes® também encontrou que a maioria dos cuidadores recebe
entre um e cinco salarios, porém, uma pequena porcentagem recebe mais de cinco salarios. Destaca-

se a porcentagem de cuidadores com renda superior a dez salarios minimos, mostrando que o poder
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aquisitivo da familia do cuidador avaliado ¢ mais alto do que o encontrado na literatura. Vale
ressaltar que apenas trés cuidadores se recusaram a responder essa pergunta. Outro dado interessante
¢ que mais da metade dos usuarios (60,3%) do PMDEM tem contrato com operadora de saude
privada utilizando tanto recursos privados quanto publicos para cuidar da saude; essa informagao
nao foi encontrada em estudos semelhantes. Assim, considerando que o PMDEM ¢ uma das
estratégias do Ministério da Saude para efetivar o acesso a medicamentos de custo elevado para o
tratamento de doengas, chama a atencdo que a populagdo usuaria deste beneficio tem poder
aquisitivo razoavel, acesso a recursos e servicos privados e ¢ poupada do gasto com o medicamento
para tratar a doencas de Alzheimer. Isso levanta algumas questdes: serd que a populagdo de
cuidadores deste municipio (usuarios e nao usuarios do PMPEM) tem uma condigdo econdmica
melhor que de outras localidades? Serd que os cuidadores com uma condi¢do econdmica mais
desprivilegiada, que mais precisariam deste recurso, estdo tento acesso a ele?

Além do perfil socio-demografico, varios estudos recentes discutem a presenca do desgaste
fisico, emocional, social e até financeiro dos familiares cuidadores diante da evolugdo da doenga e
da necessidade de prestarem cuidados, afetando seu bem-estar por depletar seus recursos fisicos e

18, 27, 30, 31

psicolégicos . O contexto e as atribuicdes do cuidador familiar impdem a ele uma

Sobrecarga que precisa ser considerada, j4 que apresenta impacto direto sobre sua satde® * *! .
Pinto et. al.*> encontraram cuidadores com alta porcentagem (96,6%) de comprometimento, assim
como Llach® com 84% dos cuidadores declarando algum problema fisico e 94,4% algum problema

. . . . . 1.30 . .
mental relacionado ao cuidado. Diferente disso, Garrido™ encontrou que a maioria dos cuidadores

(79,6%) referiu satide boa ou excelente, negando presenga de problemas leves ou moderados. Varios

29-31, 33, 48-50 38, 51-56

autores nacionais e internacionais estudaram a Sobrecarga pelo cuidado sob varios

aspectos dada a relevancia do assunto nos dias atuais.
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Estudos que utilizaram o mesmo instrumento de avaliagdo nas cidades de Sdo Paulo®, Caeté
(MG)* e Miyagi (Japio)** encontraram médias de Sobrecarga muito semelhantes ¢ em Londrina
(PR)” as médias sdo menores. Um estudo Chinés encontrou escore total bem abaixo dos
encontrados no Brasil. Essas diferengas sugerem que diferencas regionais e culturais podem
influenciar também o grau de Sobrecarga®. Luzardo’' encontrou resultados semelhantes tendo, a
maioria de seus cuidadores (55,6%), Sobrecarga leve a moderada e a minoria (5,6%) com
Sobrecarga severa. Considerando as respostas a tltima questio do inventario, Luzardo®' encontrou
resultados diferentes: a resposta menos escolhida foi “algumas vezes” resposta mais escolhida pelos
cuidadores deste estudo. A correlacdo do escore total da Sobrecarga com a resposta da ultima
questdo do inventdrio de Sobrecarga moderada e positiva (dado r<0,8) compromete a boa
capacidade preditiva, demonstrando que para alguns cuidadores assumir explicitamente a
Sobrecarga nem sempre condiz com o resultado apontado pelo instrumento como um todo.
Considerando que o instrumento ja foi testado e validado para nossa cultura brasileira ndo parece ser
problema com o instrumento, mas possivelmente do significado que se dizer sobrecarregado tem
para cada cuidador.

O ato de cuidar ininterruptamente ¢ um significativo fator de estresse para os familiares
responsaveis pelo cuidado o que gera impacto significativo no cuidador®. E comum encontrarmos
cuidadores familiares sofrendo de sintomas fisicos e emocionais por estarem sujeitos a uma
constante carga de tensdo que os torna exaustos, desgastados fisica e emocionalmente. Pela
“hipotese do desgaste” essa exposicao prolongada ao estresse pode afetar o bem-estar do cuidador
por depletar seus recursos fisicos e psicologicos™.

A Sobrecarga e o impacto emocional negativo podem afetar de modo significativo a saude e

, . . . 1.4 , . . . - _
também a Qualidade de Vida dos cuidadores® " *. Varios estudos tem investigado o tema’>* *¢-%*
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32, 51, 52, 58
6

utilizando instrumentos variados como o SF-3 e o instrumento especifico para a

populacio de cuidadores de portadores da Doenga de Alzheimer'™ > .
No Brasil, estudos de qualidade de vida tém usado mais frequentemente o SF-36, ja que o
instrumento especifico esteve disponivel somente a partir de 2006. A média de Qualidade de Vida

foi proxima da média encontrada por Inouye et. al.””

que aponta para uma Qualidade de Vida mais
proxima de excelente do que de ruim. Inouye et. al.”’ encontrou também a maior parte de seus
cuidadores na faixa de 33 a 39 pontos, porém os grupos seguintes que mais pontuaram abaixo deste
foram 40 a 45 e 46 a 52 evidenciando que a maior parte de seus sujeitos mostraram uma percepgao
mais positiva e proxima de boa e excelente da Qualidade de Vida. E importante ressaltar que o
estudo de Inouye et. al.”® foi realizado no mesmo municipio e servigo deste estudo, porém com
metodologia diferente para selegdo da amostra o que limita a comparagdo dos resultados.

Além disso, considerando que a vida humana estd em constante deslocamento, passando a
sensacdo de continua transformagéo61, num mundo marcado por interagdes cotidianas e experiéncias
comuns no espaco social onde estamos, ¢ possivel que a percepg¢ao da Qualidade de Vida tenha se
alterado ao longo do tempo. Assim, neste contexto onde a humanidade experimenta rapidas e
profundas mudancas, também o processo saude-doenga ¢ considerado como fruto de determinagao
social, sendo esse, um processo multifatorial, cuja resultante estd determinada pela atuacdo dos
varios aspectos envolvidos®. Isso implica em afirmar que o perfil de saude e doenca varia no tempo
e no espago, de acordo com o grau de desenvolvimento de cada regido em cada momento historico.

Outros estudos na literatura internacional encontram resultados semelhantes, ao correlacionar
Sobrecarga e Qualidade de Vida, porém a metodologia e [Jou instrumentos utilizados para analisar
estas variaveis ¢ diversificada dificultando as comparagdes® °'>* ©. Ao comparar as médias de

Sobrecarga e Qualidade de Vida, percebe-se que mesmo os cuidadores apresentando algum nivel de

Sobrecarga a percep¢do de Qualidade de Vida esta proxima de boa. Isso pode parecer incoerente
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com o resultado da correlagdo de Sobrecarga e Qualidade de Vida que moderada e negativa indica
que ha uma relagdo entre estas varidveis na qual quanto mais aumenta a Sobrecarga, mais diminui a
Qualidade de Vida. Porém, por se tratar de uma correlagdo moderada a capacidade de previsao com
precisdo ¢ limitada o que justifica a percep¢ao da Qualidade de Vida mais proxima de boa mesmo o
cuidador se sentindo sobrecarregado.

Qualidade de Vida engloba aspectos como a percepgao do individuo quanto a sua posi¢ao na
vida, no contexto da cultura e do sistema de valores em que vive, envolve o grau em que uma pessoa
desfruta as possibilidades de sua vida, expressa satisfagio, bem-estar e felicidade®. Em um estudo
do interior paulista sobre a percepcdo da Qualidade de Vida em idosos surgiram trés grupos de
definigdes: um valorizando a questao afetiva e a familia, outro a obtencdo de prazer e conforto ¢ o
terceiro a possibilidade de colocar em pratica o ideario de vida®.

Qualidade de Vida ¢ uma avaliagdo multidimensional, realizada a partir de critérios
intrapessoais € socionormativos, a respeito da relagdo reciproca pessoa-ambiente de um individuo,
no momento atual, no passado e no futuro, avaliagdo esta que tem implicito o significado individual
de desejabilidade e indesejabilidade de qualquer aspecto da vida®. Esse conceito de Qualidade de
Vida implica em um construto que possibilita ao sujeito, mesmo com alguns aspectos indesejaveis

presentes em sua vida como a Sobrecarga pelo cuidado, avalid-lo de maneira geral como bom.
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CONCLUSAO

O perfil socio-demografico, a Sobrecarga e a Qualidade de Vida variam de acordo com o
contexto historico e cultural. Além disso, percebe-se que cuidadores mesmo com qualidade de vida
proxima de boa, com nivel socio-econdmico razodvel e bom grau de instrugdo, mostram-se
sobrecarregados. Isso precisa ser considerado nos servios de atencdo a saude, ja que afeta

diretamente o cuidador € o cuidado do idoso.

CONSIDERACOES FINAIS

Algumas limitagdes metodologicas como utilizar instrumentos de coleta desenvolvidos
originalmente para serem auto-aplicados conduzidos por um entrevistador possibilitou que
cuidadores analfabetos pudessem participar; no entanto isso pode ter afetado minimamente os
resultados. Usar unicamente instrumentos estruturados para levantar dados que incluem aspectos
subjetivos pode levar o sujeito a subestimar ou superestimar os aspectos estudados. Além disso,
dados sobre a renda da familia quando auto-informado, possui alta imprecisdo ja que os declarantes
podem ser reticentes em fornecer informagdes particulares. Em relagdo a determinagao da fase da
doenca foi considerada a informagao dada pelo médico na ultima consulta do idoso; assim ndo ¢
possivel saber qual o referencial que o profissional utilizou.

O reconhecimento da multiplicidade de fatores no estudo dos idosos, de seus cuidadores, sua
Sobrecarga ¢ Qualidade de Vida e suas relagdes com contexto historico, social e cultural sugerem
um olhar ampliado para o cuidar integral a partir da compreensao do processo saide-doencga. Diante
dessa realidade, novas demandas por servicos, beneficios e atencdo para esse cuidado integral
constituem-se em metas para os governantes, pesquisadores e para a sociedade, criando
oportunidades para idosos e cuidadores satisfazerem suas necessidades de saude e reescreverem suas

histérias com mais dignidade.
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Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humano
"FF.‘"I""T, Via Washington Luis, km. 235 - Caixa Postal 676
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CAAE 3155.0.000.135-08

Titulo do Projete: Qualidade de Vida e sobrecarga: um estudo com cuidadores familiares primarios de
idosos portadores da Doenca de Alzheimer

Classificagdo: Grupo III

Pesquisadores (as): Gilve Orlandi Bannitz Shiquemoto, Prof, Dr. Geovani Gurgel Aciole (orientadgr)

Parecer N°. 436/2008

1. Normas a serem seguidas
* 0 sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se & participar ou de retirar seu consentimento am
qualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 196/96 -
Item IV.1.f) e deve receber uma cdpia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por
ele assinado (Item IV.2.d).
+ O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar
o estudo somente apds andlise das razbes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou {(Res. CNS Ttem
11.3.z), aguardando seu parecer, exceto quandc perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito
participante ou quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesguisa
(Item V.3) que requeiram agdo imediata.
+ O CEP deve ser informado de todes os efeitos adversos ou fatos relevantes
que alterem o curso normal do estude (Res. CNS Itemn V.4). E papel do pesquisador assegurar medidas
imediatas adeguadas frente a evento adverso grave ccorrido (mesmo que tenha sido em outrc centro) e
enviar notificacdo ao CEP e & Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria - ANVISA - junto com seu
posicionamento.
« Eventuais modificaces ou emendas ao protocolo devemn ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do
Grupo I ou II apresentados anteriormente 8 ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envid-las
também a mesma, junto com o parecer aprobatdrio do CEP, para serern juntadas ao protecolo inicial
(Res. 251/97, item 111.2.e).
+ Relatorios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente em _ / / e an
términc do estudo.

2. Avaliagao do projeto

O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de
S&o Cartos (CEP/UFSCar) enalisou o projeto de pesquisa acima identificado e considerando os pareceres
do relator e do revisor DELIBERQU:

Constar obrigatoriamente, no TCLE que ha riscas, mesmo gue minimos e que
providéncias serdo tomadas se 0s Mesme ocorreram.

3. Conclusdo:
Projete aprovado com recomendacdo

Sde Carlos, 24 de outubro de 2008.
)
f‘\/ \ .,
A )]
Frofa. Dra{&sﬁn‘ Pagpa de Sousa
Coordefiadora do CEP/UFSCar

impressa em 247102008 162416
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ANEXO II: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Meu nome ¢ . Sou
e gostaria de convidar o(a) sr.(a) para participar
da pesquisa “QUALIDADE DE VIDA E SOBRECARGA: UM ESTUDO COM CUIDADORES DE IDOSOS
PORTADORES DA DOENCA DE ALZHEIMER”, que sera desenvolvida sob a coordenacdo da fisioterapeuta
Gilve Orlandi Bannitz Shiguemoto. Esta pesquisa faz parte do seu trabalho de mestrado realizado na Universidade
Federal de Sdo Carlos, no programa de Pods-graduagdo em Fisioterapia que tem como area de concentragdo
“Processos de Avaliacdo e Intervencdo em Fisioterapia”. Este estudo estd sendo desenvolvido em parceria com
a Secretaria Municipal de Satde de Sdo Carlos envolvendo o Centro Municipal de Especialidades (CEME). Vocé
foi selecionado, pois é cuidador familiar principal de idoso portador de Doenga de Alzheimer, cadastrado no
Programa do Medicamento Excepcional de Alto Custo do Municipio de Sao Carlos. Este convite esta sendo feito
para todos os cuidadores familiares primarios de idosos portadores da Doenga de Alzheimer que sejam atendidos
por este programa. Sua participagdo ndo € obrigatéria. A qualquer momento vocé pode desistir de participar e
retirar seu consentimento. Sua recusa ndo trara nenhum prejuizo na sua relagdo comigo, com os profissionais do
CEME ou com quaisquer outros profissionais dos servicos de saude envolvidos. Sua recusa também ndo trara
nenhum prejuizo no seu atendimento no municipio. O objetivo desta pesquisa € avaliar o grau de Sobrecarga e a
qualidade de vida dos cuidadores familiares primarios de idosos portadores de Doenga de Alzheimer cadastrados
no Programa do Medicamento Excepcional do municipio. Sua participagdo nesta pesquisa consistira de uma
entrevista comigo, previamente agendadas, para identificar dados de caracterizagdo do(a) senhor(a) ¢ aplicagdo de
instrumentos para avaliagdo da sua Sobrecarga pelo cuidado e sua qualidade de vida. Os riscos relacionados com a
sua participa¢do sdo minimos. Caso se perceba qualquer risco ou dano a sua saide ndo previstos neste termo, as
atividades desta pesquisa serdo imediatamente suspensas. Caso seja identificado qualquer problema de saude, o(a)
senhor(a) sera encaminhado(a) para o servico de saude do municipio. A sua participagdo na pesquisa nio
acarretard em nenhum gasto adicional nem para o(a) senhor(a) nem para sua familia. Trard como beneficio a
oportunidade de serem avaliadas sua Sobrecarga e sua qualidade de vida. As informagdes obtidas através dessa
pesquisa serdo confidenciais e asseguramos o sigilo sobre sua participacdo. Os dados ndo serdo divulgados de
forma a possibilitar sua identificagdo. Os nomes serdo substituidos. Podera solicitar para averiguacdo, a qualquer
momento, todo o material produzido a seu respeito. Todo material sera guardado em sigilo na Unidade Satde
Escola — USE — UFSCar. Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e endereco do pesquisador
principal, podendo tirar suas dividas sobre o projeto e sua participagdo, agora ou em qualquer momento.

Assinatura

Entrevistador:
Coordenadora: Gilve Orlandi Bannitz Shiguemoto
Unidade Salde Escola - Universidade Federal de Sao Carlos
Rodovia Washington Luis Km 235 — Sdo Carlos — SP - Telefone: (16) 33518645
E-mail: gilvebannitz@yahoo.com.br

Declaro que entendi os objetivos, riscos ¢ beneficios de minha participagdo na pesquisa e concordo em participar.
O pesquisador informou-me que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da
UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pos Graduacdo e Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos,
localizada na Rodovia Washington Luis, Km 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13565-905 - Sao Carlos — SP - Brasil.
Fone (16) 33518110. Enderego Eletronico: cephumanos@power.ufscar.br

Sao Carlos, / /

(Assinatura do cuidador):
Nome do Cuidador:
RG:
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ANEXO I1I: Instrumento de caracterizacdo da amostra
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Caracterizacao do Cuidador

Entrevistador: Data da entrevista:  /  /
1. Nome do Usuario:
2. Sexo: F( ) M( ) Indefinido( )
3. Data de Nascimento: / / Idade:
4. Endereco:
Complemento: Bairro:
CEP: Ponto de Referéncia:
Telefone: () Celular: ()
Telefone para contato: () Recado com:

Grau de parentesco:

O idoso mora na mesma residéncia? () ndo ( )sim

Hé quanto tempo foi feito o diagnostico da Doenga de Alzheimer?

Hé quanto tempo cuida do idoso?

A S AR

Em que fase da doenca esta seu familiar?

10. Vocé ja participou de algum tipo de atendimento para cuidadores familiares de idosos
portadores da Doenca de Alzheimer que ndo seja consulta médica? Se sim, como foi?

11. Grau de Escolaridade

a) Analfabeto/ndo estudou O
b) Alfabetizacio de adultos O
¢) Ensino fundamental incompleto O ........... Até que série cursou?

[ndo terminou 1% a 8% série, antigo 1° grau]
d) Ensino fundamental completo O
[terminou 1* & 8* série]

e) Ensino médio incompleto O..... Até que série cursou?
[ndo terminou 1% a 3* série (antigo colegial/2° grau)]

f) Ensino médio completo O

[terminou 1% a 3% série (antigo colegial/2° grau)]

g) Ensino superior incompleto O..... Até que série cursou?
[cursou alguns anos mas ndo terminou faculdade]

h) Ensino superior completo O

[terminou faculdade]

12. Profissao:
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13. Renda

Do idoso

Até ¥ salario minimo (R$ 235,50)...c..cccevererenes vveieieiesieseeeene
De Y5 a 01 salario minimo (entre R$ 235,50 ¢ R$ 465,00) ............
De 01 a 02 salarios minimos (entre R$ 466,00 e R$ 930,00)........
De 02 a 03 salarios minimos (entre R$ 931,00 e R$ 1.395,00)......
De 03 a 04 salarios minimos (entre R$ 1.396,00 e R$ 1.860,00).
De 04 a 05 salarios minimos (entre R$ 1.861,00 e R$ 2.325,00) ..
De 05 a 06 salarios minimos (entre R$ 2.326,00 ¢ R$ 2.790,00) ..
De 06 a 07 salarios minimos (entre R$ 2.791,00 e R$ 3.255,00) ..
De 07 a 08 salarios minimos (entre R$ 3.256,00 ¢ R$ 3.720,00) ..
De 08 a 09 salarios minimos (entre R$ 3.721,00 e R$ 4.185,00) ..
De 09 a 10 salarios minimos (entre R$ 4.186,00 ¢ R$ 4.650,00) ..
Mais que 10 salarios minimos (R$ 4.651,00 ou mais)...................

Da familia do cuidador principal (valor bruto total)

Até ¥ salario minimo (R$ 235,50)........ccvivivieeinieeieieieiieeenines
De 2 a 01 salario minimo (entre R$ 235,50 e R$ 465,00) ............
De 01 a 02 salarios minimos (entre R$ 466,00 e R$ 930,00).........
De 02 a 03 salarios minimos (entre R$ 931,00 e R$ 1.395,00)......
De 03 a 04 salarios minimos (entre R$ 1.396,00 e R$ 1.860,00).
De 04 a 05 salarios minimos (entre R$ 1.861,00 e R$ 2.325,00) ..
De 05 a 06 salarios minimos (entre R$ 2.326,00 e R$ 2.790,00) ..
De 06 a 07 salarios minimos (entre R$ 2.791,00 ¢ R$ 3.255,00) ..
De 07 a 08 salarios minimos (entre R$ 3.256,00 e R$ 3.720,00) ..
De 08 a 09 salarios minimos (entre R$ 3.721,00 e R$ 4.185,00) ..
De 09 a 10 salarios minimos (entre R$ 4.186,00 e R$ 4.650,00) ..
Mais que 10 salarios minimos (R$ 4.651,00 ou mais)...................

Quantas pessoas moram na sua casa?

14. Doengas atuais:

15. Tem plano ou seguro de satde? ( )ndao ( )sim Qual:

16. Religido:

17. Tem cuidador formal? ( ) sim ( )nao

DURACAO DA APLICACAO DA CARACTERIZACAO:
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ANEXO IV: Inventéario de Sobrecarga de Zarit
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Inventario de Sobrecarga do Cuidador

TOTAL DE PONTOS

Pontuacdo total = 88 pontos Total de questdes = 22

Possibilidades de respostas: nunca = 0; raramente = 1; algumas vezes = 2; muito freqiente = 3 e

quase sempre =4

61-88 Sobrecarga severa
41-60 Moderada a severa Sobrecarga
ESCORES 21-40 Leve a moderada Sobrecarga
Menos 21 Auséncia de Sobrecarga ou Sobrecarga minima
w |E | 3 |¥
= [ > o
S |8 |2 |2ELE
2 |2 |2 |58F| 2
-] < S S5 L
pd % 3 o 2
@ 9 w =}
< T
1. Vocé sente que seu familiar pede mais ajuda do que ele (a) realmente | 0 1 2 3 4
precisa?
2. Vocé sente que ndo tem tempo para vocé devido ao tempo que dedica | 0 1 2 3 4
ao seu familiar?
3. Vocé se sente estressado dividindo-se entre tomar conta de seu | 0 1 2 3 4
familiar e assumindo suas responsabilidades para sua familia ou
trabalho?
4. Vocé se sente envergonhado com o comportamento de seu familiar? 0 1 2 3 4
5. Vocé se sente irritado quando estd préximo de seu familiar? 0 1 2 3 4
6. Vocé sente que seu familiar freqiientemente afeta negativamente seu | 0 1 2 3 4
relacionamento com outros membros da familia ou amigos?
7. Vocé tem medo do que possa acontecer com seu familiar no futuro? 0 1 2 3 4
8. Vocé sente que seu familiar depende de vocé? 0 1 2 3 4
9. Vocé se sente estressado quando esta proximo do seu familiar? 0 1 2 3 4
10. Vocé sente que sua saude foi afetada devido a sua dedicagdo? 0 1 2 3 4
11. Vocé sente que ndo tem tanta privacidade quanto gostaria por causa | 0 1 2 3 4
do seu familiar?
12. Vocé sente que sua vida social foi prejudicada por causa dos | 0 1 2 3 4
cuidados com seu familiar?
13. Vocé se sente desconfortavel em receber amigos em sua casa devido | 0 1 2 3 4
ao seu familiar?
14. Vocé sente que seu familiar espera que vocé cuide dele como se | 0 1 2 3 4
vocé fosse o tinico de quem ele pudesse depender?
15. Vocé sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de seu | 0 1 2 3 4
familiar, além se outras despesas?
16. Vocé sente que ndo vai ser mais capaz de cuidar de seu familiar? 0 1 2 3 4
17. Vocé sente que perdeu o controle de sua vida desde que seu familiar | 0 1 2 3 4
adoeceu?
18. Vocé gostaria de transferir o cuidado de seu familiar para outra | 0 1 2 3 4
pessoa?
19. Vocé se sente incerto/inseguro acerca do que fazer com seu familiar? | 0 1 2 3 4
20. Vocé sente que deveria estar fazendo mais por seu familiar? 0 1 2 3 4
21. Vocé acha que poderia fazer um trabalho melhor no cuidado de seu | 0 1 2 3 4
familiar?
22. De maneira geral, o quio sobrecarregado vocé se sente cuidando de | 0 1 2 3 4
seu familiar?

DURACAO DA APLICACAO DO INVENTARIO:
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ANEXO V: Escala de Qualidade de Vida na Doenca de

Alzheimer — VVersao do Cuidador
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Qualidade de vida na Doenca de Alzheimer

(versao do cuidador)

TOTALDEPONTOS | |

Instrucdes: orientar o cuidador para que avalie o quanto cada item mencionado é importante para sua
qualidade de vida em geral. Em seguida, orientar para que o cuidador avalie sua atual situagdo em relagéo
aos itens abordados, como ele a vé€. Indique as escolhas colocando um X no quadrado apropriado. No
ultimo item, o cuidador devera avaliar sua qualidade de vida em geral, como ele a vé.

IMPORTANCIA

SITUACAO ATUAL

Muito | Razoavel | Nada

Ruim | Regular | Bom | Excelente

1. Sande fisica

2. Disposigdo

3. Humor

4. Moradia

5. Memoria

6. Familia

7. Casamento

8. Amigos

9. Vocé em geral

10. Capacidade para

fazer tarefas

11. Capacidade para

fazer atividades

lazer

de

12. Dinheiro

'DURACAO DA APLICACAO DA ESCALA:
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ANEXO VI: Figura da capa - referéncia
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