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RESUMO

Objetivo: buscou-se, através de uma andlise do
perfil do cuidador de pessoas com Doenca de Alzhei-
mer, fatores que possam influenciar na sobrecarga e em
sua qualidade de vida. Método: trata-se de um estudo
transversal, do tipo quantitativo, composto por doze
cuidadores de pessoas com diagndstico da Doenca de
Alzheimer, os quais foram recrutados através do cadas-
trado no grupo Assisténcia Multidisciplinar Integrada
aos Cuidadores dos Portadores da Doenca de Alzheimer
(AMICA), de Santa Maria, Rio Grande do Sul. O estudo
utilizou trés instrumentos para coleta de dados base-
ados numa entrevista estruturada, que foi executada
pela pesquisadora, sendo uma ficha de caracterizacao
do cuidador, a entrevista de Zarit de sobrecarga do
cuidador e o questionéario de qualidade de vida (versao
cuidador). Resultados: dos doze cuidadores entrevis-
tados, observou-se que 10 eram do sexo feminino,
sendo 6 filhas e 10 residiam juntamente com os idosos.
Verificou-se que, em relacdo a qualidade de vida, 9 dos
cuidadores relataram que a vida, em geral, estava boa
e 9 apresentaram sobrecarga moderada. Consideracdes
finais: através do estudo, é perceptivel a importéncia de
politicas publicas aos cuidadores de pessoas com diag-
néstico da Doenca de Alzheimer, para que os mesmos
possam exercer suas funcées com menos sobrecarga e
com qualidade de vida..

Palavras-chave: Cuidadores; Qualidade de Vida,;
Doenca de Alzheimer,; Fisioterapia; Sobrecarga do Cui-
dador.

ABSTRACT

Objective: we sought through the caregiver profile
analysis of elderly individuals with Alzheimer disease,
for factors that may influence the burden and quality of
life. Method: this is a cross-sectional quantitative study,
composed of twelve caregivers of people with a diagno-
sis of Alzheimer disease. Caregivers were recruited by
cadastre in the group Integrated Multidisciplinary Assis-
tance to Caregivers of Alzheimer Disease Carriers (AMI-
CA) from Santa Maria, Rio Grande do Sul, Brazil. The
study used three instruments to collect data based on a
structured interview (performed by the main researcher,
being a caregiver characterization form), the Zarit inter-
view of caregiver burden and the questionnaire about
quality of life (caregiver version). Results: of the twelve
interviewed caregivers, it was observed that 83% were
female, 50% daughters and 83 % lived with the elder-
ly. Regarding quality of life, it was found that 75% of
caregivers reported that life in general was good and
75 % had moderate overload. Closing remarks: through
the study we realize the importance of public policies
for caregivers of people with a diagnosis of Alzheimer
disease so that they can perform their functions with
less overhead and more quality of life.

Keywords: Caregivers; Quality of Life; Alzheimer
Disease; Physical Therapy; Caregiver burden.

INTRODUCAO

O envelhecimento é um processo dinamico, pro-
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gressivo, irreversivel e universal, caracterizado pela
ocorréncia de alteracbGes bioquimicas, morfolégicas e
psicolégicas que determinam mudancas funcionais no
organismo.' O envelhecimento populacional, ocorrido
nas ultimas décadas, tem provocado aumento na preva-
Iéncia de doencas crdénicas e neurodegenerativas, como
é o caso da Doenca de Alzheimer (DA).2

A expressao clinica da DA é de uma doenca em
que ocorre declinio progressivo da capacidade intelec-
tual do individuo. Caracteriza-se pela perda da memoaria
e de outras funcbes cognitivas, prejuizo nas atividades
sdcio-ocupacionais e na organizacao do comportamen-
to.? E uma doenca cerebral degenerativa, caracterizada
por quadro de deméncia, que prejudica o paciente em
suas atividades de vida diaria e em seu desempenho
social e ocupacional.*

A DA esta relacionada a duas proteinas anormais
no cérebro chamadas R-amildéide e tau, que sao téxicas
para as células nervosas (neurdnios), no cérebro. O acu-
mulo dessas proteinas em neurdénios, eventualmente, leva
a morte dos mesmos, com consequente piora da funcao
cerebral e aparecimento dos sintomas de deméncia.®

A doenca, no ambito familiar, provoca inUmeras
alteracOes comportamentais em seus membros e o relacio-
namento entre eles é modificado, com tendéncia ao aprofun-
damento, ampliacdo ou rompimento de lacos afetivos.®

Define-se cuidador, aquele que é responséavel por
cuidar da pessoa doente ou dependente, facilitando o
exercicio de suas atividades diarias, como alimentacao,
higiene pessoal, além de aplicar a medicacao de rotina
e acompanha-la junto aos servicos de saude, ou outros
requeridos no seu cotidiano, exclui-se, para tal, técni-
cas ou procedimentos identificados como exclusivos
de outras profissdes legalmente estabelecidas.” O ato
de cuidar de um adulto dependente demanda esforco
fisico do cuidador em maior ou menor grau, conforme
dependéncia do paciente. Durante a rotina diaria, o cui-
dador desempenha diversas tarefas, como: dar banho,
ajudar a vestir, preparar e fornecer alimentacao, levar
ao banheiro e transportar.®

0O acompanhamento de um idoso com DA produz
desgastes de ordem emocional, fisica e psicoldgica para
o cuidador e familia, pelo fato de o tratamento ser longo
e o paciente perder gradualmente suas funcdes cogni-
tivas e evolui para quadros de total dependéncia, o que
exige cada vez mais a dedicacao daqueles que com ele
convivem.® A sobrecarga gerada sobre os cuidadores
pode acarretar o desenvolvimento de fadiga, sintomas
psiquiatricos.™

O estudo do Inouye' abordou o impacto sobre a
qualidade de vida das pessoas no processo do desen-
volvimento e quais os possiveis fatores e agravantes
da situacao, pois o bem-estar do idoso dependente é
diretamente proporcional ao do cuidador.

Diante do exposto, buscou-se através de uma ana-
lise do perfil do cuidador de pessoas com DA, avaliar
sua qualidade de vida e sobrecarga.

METODO

O estudo realizado caracterizou-se como transver-
sal, do tipo quantitativo, composto por doze cuidadores
de pessoas com diagndéstico da DA, os quais foram
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recrutados através do cadastrado no grupo Assisténcia
Multidisciplinar Integrada aos Cuidadores dos Portado-
res da Doenca de Alzheimer (AMICA) do Centro Univer-
sitario Franciscano, no periodo de agosto a setembro de
2015, em Santa Maria, Rio Grande do Sul.

A definicdo dos participantes obedeceu aos se-
guintes critérios de inclusao: ser familiar ou profissional
caracterizado por ser cuidador de paciente com DA, em
acompanhamento igual ou superior a seis meses, ter
idade igual ou superior a 18 anos e nao cuidar de outros
pacientes com outra patologia neuroldgica.

Esta pesquisa teve a aprovacdo do Comité de Etica
do Centro Universitario Franciscano de Santa Maria,
sob nimero do CAAE 47113015.4.0000.53.06 e o Ter-
mo de Consentimento Livre e Esclarecido foi formulado
tomando por base a Resolucdo 466/12 do Conselho Na-
cional de Saude; todos os participantes assinaram o TCLE.

Os instrumentos para coleta de dados basearam-
-se numa entrevista estruturada que foi executada pelo
pesquisador no periodo de outubro de 2015, em seus
respectivos domicilios, a ficha de caracterizacdo do
cuidador, a entrevista de Zarit (sobrecarga do cuidador)
e questionario de qualidade de vida (versao cuidador).

A ficha de caracterizacdo do cuidador, criada pela
pesquisadora constava de 9 questoes fechadas relacio-
nadas ao nome, sexo, idade, endereco, telefone, grau de
parentesco, se moravam na mesma residéncia, quanto
tempo de diagndstico e quanto tempo cuida do idoso.

A entrevista de Zarit de sobrecarga do cuidador
validado no Brasil'? é composta por 22 perguntas que
avaliam a sobrecarga dos cuidadores. De acordo com
cada resposta, a pontuacao pode variar de zero a quatro e
guanto maior o escore obtido, mais grave é a sobrecarga.®

O questionério de qualidade de vida (versdo cuida-
dor) interroga sobre a vida num contexto geral, em que o
mesmo é composto por treze itens, os quais sao classifi-
cados por ruim (1), regular (2), bom (3) e excelente (4)."®

Os dados coletados de todas as avaliacoes foram
armazenados em um banco de dados do Microsoft Ex-
cel 2010 e para a andlise desses dados foi utilizada a
estatistica descritiva, com o célculo da média, desvio
padrédo e porcentagens descritas em tabelas.

RESULTADOS

Participaram do estudo 12 cuidadores, sendo estes
17% do sexo masculino e 83% do sexo feminino, com
uma média de idade de 54,75 anos e desvio padrao de
+ 15,4 anos. Além disso, foi possivel constatar que o
grau de parentesco da amostra foi variado, sendo 50%
dos cuidadores caracterizados como filhas, 16,6%,
esposa, 8,3%, neta, 8,3%, neto, 8,3%, filho, 8,3%,
cuidador. Também, verificou-se que 83% residem com
o (a) idoso (a) (Tabela ).

Em relacdo a sua prépria Qualidade de Vida (QV),
destacou-se na questdao vocé em geral, e a vida em
geral 75% caracterizou como “bom”. A dimenséo rela-
cionada ao casamento igualou nas percepcdes regular e
bom com 33,3% cada e, quando questionados sobre o
humor, 50% dos participantes responderam que estava
bom e 41,7%, regular. A capacidade para atividades
de lazer foi caracterizada como regular por 41,7% dos
entrevistados (Tabela Il).
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Tabela 1 - Caracteristicas dos cuidadores.

RECARGA: PERFIL DOS CUIDADORES DE IDOSOS COM DOENCA DE ALZHEIMER

Participante Sexo Idade Grau de parentesco Reside com idoso
1 Masculino 63 Filho Nao
2 Masculino 29 Neto Sim
3 Feminino 26 Neta Sim
4 Feminino 42 Cuidadora Nao
5 Feminino 52 Filha Sim
6 Feminino 58 Filha Sim
7 Feminino 61 Filha Sim
8 Feminino 60 Filha Sim
9 Feminino 61 Filha Sim
10 Feminino 69 Filha Sim
" Feminino 83 Esposa Sim
12 Feminino 53 Esposa Sim
Média: 54,75

Desvio Padrdo: 15,4

Tabela 2 - Dimensdes da qualidade de vida na percepcao do cuidador.

Percepcéo do cuidador sobre sua prépria QV

Dimensées da QV Ruim %
1. Saude Fisica 8,3
2. Disposicdo 8,3
3. Humor 0
4. Moradia 0
5. Memoria 8,3
6. Familia 8,3
7. Casamento 8,3
8. Amigos 8,3
9. Vocé em Geral 8,3
10.Tarefas 8,3
11. Lazer 33,3
12. Dinheiro 16,7
13. A vida em geral 8,3

Regular % Bom % Excelente %
33,3 50 8,3
25 58,3 8,3
41,7 50 8,3
0 58,3 41,7
25 58,3 8,3
0 50 41,7
33,3 33,3 25
16,7 33,3 41,7
0 75 16,7
8.3 66,7 16,7
4,7 8,3 16,7
25 50 8,3
8.3 75 8,3

Quanto a avaliacdo do grau de sobrecarga,
observou-se que 16,7% dos cuidadores apresentaram
pequena sobrecarga, 75% sobrecarga moderada, 8,3%
sobrecarga moderada a severa. A média foi de 26,08,
variando entre o minimo de 7 e o maximo 41 pontos,
com e desvio padrao de + 8,58 pontos.

DISCUSSAO

Os participantes da pesquisa apresentaram uma
minima de idade de 26 anos e a maxima 83 anos, com
uma média de 54,75 anos, que vém ao encontro de
inimeros outros estudos.'*"”

A complexidade da doenca crbnica progressiva
interfere diretamente sobre a familia como um todo e,
especialmente sobre o familiar em se responsabilizar
pelos cuidados no domicilio, e na maioria das vezes, o
mesmo desconhece as condutas adequadas diante das
manifestacoes da patologia, como também as exigén-
cias de cuidar do idoso, assumindo, assim, uma tarefa
que lhe foi imposta pela situacdo.'®

Na DA, de acordo com a teoria da retrogénese
(“involugcdo” humana), a funcionalidade seguiria o opos-
to da sua aquisicdo do desenvolvimento psicomotor
conquistado, durante a ontogénese (evolucdao humana).
Dessa maneira, da mesma forma que a funcionalidade é
adquirida conforme ocorre o desenvolvimento cognitivo
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na ontogénese, na DA percebe-se perda da independén-
cia funcional diretamente relacionada com a progressao
do prejuizo cognitivo."

Geralmente, o cuidador é a pessoa da familia que
estd mais préxima ao idoso, a que reside com o idoso.
No estudo foi perceptivel esse aspecto, pois quando se
refere ao grau de parentesco destacou-se que 50% dos
cuidadores eram consideradas filhas, semelhante ao
estudo de Ramos et al.,?° que foi de 55%, assim como,
na amostra de Matos et al.,?" que foi 52,2% referindo
as filhas como principais cuidadoras. Convém salientar,
que ser cuidador principal implica em uma hierarquia
familiar em relacdo ao cuidado, ocupando a filha o pri-
meiro lugar e, posteriormente a esposa.??

Tendo isso como base, na pesquisa de Novelli et
al.,>®> 80,9% dos cuidadores caracterizou-se por serem
do sexo feminino. No presente estudo, a prevaléncia
foi de 83%, logo se observou a superioridade de pes-
soas do sexo feminino na posicdo de cuidadores. As
pesquisas tém apresentado que, em sua maioria, 0s
cuidadores sao do sexo feminino, especialmente espo-
sas e filhas do paciente; destaca-se que as mulheres
exercem o papel de cuidar como uma funcao de raizes
histéricas, sociais, culturais e afetivas.?* Como ainda
sdo frequentes na sociedade, as mulheres que, além de
muitas vezes ocupar outros postos de trabalho, ainda
tém tempo para se dedicar a casa, aos filhos e ao espo-
so, acredita-se que o sexo feminino possa desempenhar
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essa tarefa com maior facilidade.?*?°

Normalmente, o idoso necessita de condicdes es-
pecificas para seu cuidado, pela diminuicdo de algumas
capacidades devido a doenca degenerativa como a DA,
0 que torna a presenca do cuidador de extrema valia
para seu cotidiano. Assim, muitos destes cuidadores
acabam residindo na mesma casa que o idoso.?®

Na pesquisa de Seima,'? 81% dos cuidadores esta-
vam constantemente auxiliando nas atividades dos seus
familiares, diante disso, alguns familiares sdo obrigados
a assumir diversas tarefas do cuidado, no entanto, ndo
receberam apoio, preparo ou instrucdes especificas.
Deste modo, torna-se imprescindivel o olhar atento da
equipe multiprofissional aos cuidadores familiares de
idosos com DA, visto que cuidar de um familiar com
doenca degenerativa é estressante,'? propiciando des-
gastes fisico, emocional, social e financeiro.?’

O tempo médio como cuidador encontrado nesta
pesquisa foi de 6,2 anos, corroborando assim ao estudo
de Costa et al.,?® que foi de 5,65 anos. Alguns traba-
lhos citam que as quantidades de tempo dispensado as
atividades de cuidados sobrecarregam os cuidadores,
propiciando possiveis doencas ou agravamento de
problemas de saulde ja existentes.??2° O cuidador expe-
rimenta mudancas em seu modo de vida, justamente,
pela falta de limites entre sua vida e a do paciente,
dessa forma havendo menos tempo para lazer e vida
social e, inclusive, dificuldades econdémicas.®'

No aspecto em que os cuidadores avaliaram sua
QV nas questdes “vocé em geral” e a “vida em geral”,
75% caracterizaram como “bom”, visto que na pesquisa
de Borghi et al.,?? os entrevistados consideraram “bom”
86% em ambas as op¢cdes. Embora, mesmo diante das
adversidades no cuidado prestado ao paciente, os par-
ticipantes relataram que ainda conseguiam se observar
de maneira positiva.

Quando interrogados sobre o casamento, os en-
trevistados relataram estar entre regular e bom, sendo
33,3% em ambos os quesitos, assim, como no estu-
do de Inouye et al.,*® em que 66% dos participantes
consideravam sua relacdo como boa. A presenca de um
companheiro pode trazer beneficios, tais como minimizar
sentimentos de soliddo e aumentar a percepcédo de apoio.®

Um ambiente descontraido e a valorizacdo da
alegria e do bom humor séo capazes de aliviar a tensao
em um contexto de dor e sofrimento e podem contrariar
algumas respostas bioldgicas cléssicas associadas ao
estresse.? No presente estudo, 50% dos cuidadores
caracterizaram como “bom” o humor, promovendo as-
sim, uma maior ligacdo entre o idoso e o cuidador.

A avaliacao de sobrecarga neste estudo teve a
média de 26,08 e desvio padrdo de +8,58, tendo a
menor pontuacdo de 7 e a maior 41, e verificou-se na
pesquisa de Costa et al.,?® a pontuacédo variando entre 8
a 47 pontos, com média de 24,34 e desvio padrdo de =+
10,69. A maioria dos cuidadores deste estudo apresentou
sobrecarga moderada, o que limita o cotidiano do cuidador
e altera a rotina que antes incluia programas de lazer.

O fato de exercer, por muito tempo, a tarefa de
cuidador pode originar desgaste fisico e mental excessi-
vos.%® A percepcdo subjetiva que o cuidador tem sobre
o quanto esta funcao afeta sua vida, delimitando seu
tempo com sua prépria rotina e consigo mesmo, pode
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desencadear, no cuidador, sentimentos determinantes
para a qualidade da prestacdo de cuidados.

Logo pesquisas acerca do tema poderao sugerir no-
vos direcionamentos para que programas de intervencao
sejam planejados segundo a percepc¢ao dos préprios cuida-
dores e familiares, segundo suas coeréncias prioritarias."

O envelhecimento populacional vem crescendo
mundialmente durante as Ultimas décadas, portanto,
com esse novo perfil, observa-se que serd cada vez
mais necesséaria, a presenca de cuidadores para pacien-
tes com DA.

Sendo assim, o estudo apresentou um resultado
relacionado a sobrecarga de forma moderada, uma vez
que os participantes relataram uma qualidade de vida
consideravel boa, visto a importancia na reducao da
sobrecarga e melhoria na qualidade de vida dos cuida-
dores de pessoas com diagndstico da DA.
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