Implicac6es da doenca de Alzheimer na
qualidade de vida do cuidador: um estudo

comparativo

Implications of Alzheimer’s disease for the
caregiver’s quality of life: a comparative study

1 Universidade Federal de Sao
Carlos, Sdao Carlos, Brasil.

Correspondéncia

K. Inouye

Universidade Federal de Sao
Carlos.

Av. Miguel Damha 1000,
Unidade 52, Sao Carlos, SP
13565-814, Brasil.
keikain@terra.com.br

Abstract

This study aimed to compare overall and dimen-
sion-specific perceptions of quality of life between
a group of caregivers of elderly patients with Al-
zheimer’s disease and a group of non-caregivers,
matched for sociodemographic variables. Quality
of life was measured with the Quality of Life Eval-
uation Scale in Alzheimer’s Disease (Caregiver
Version). Statistical analyses were performed (de-
scriptive and ordinal logistic regression). Caregiv-
ers showed significantly higher odds of negatively
evaluating the dimensions of physical health,
disposition, mood, memory, you in general, and
the capacity to perform leisure activities as com-
pared to non-caregivers. Mean total quality of life
score was 38.83 for caregivers and 41.81 for non-
caregivers. The data suggest that contact with Al-
zheimer’s disease negatively influences the total
score and some dimensions of quality of life for
family caregivers.
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Introducao

Atualmente, é quantificdvel o crescimento do
nimero de idosos que necessitam de tratamen-
to domiciliar e este cuidado envolve familiares,
parentes e amigos 1.2. O acompanhamento de
um idoso com doenca de Alzheimer produz des-
gastes emocional, psicolégico e financeiro para o
cuidador familiar, pelo fato de o tratamento ser
dispendioso e de o paciente perder gradualmen-
te suas func¢des cognitivas e evoluir para quadros
de total dependéncia 1. Essa situagdo exige redi-
mensionamento da vida dos membros familiares
para ser possivel conviverem com as implicacdes
causadas pela doenca, fatos que conduzem a sig-
nificativa interferéncia na qualidade de vida dos
mesmos 3.

Qualidade de vida é uma percepc¢ao eminen-
temente humana que abarca diversos significa-
dos derivados de experiéncias, valores e conhe-
cimentos individuais e coletivos 4. Atualmente,
a definicdo mais divulgada e conhecida é a do
grupo da Organiza¢ao Mundial da Satide (OMS)
que a descreve como: “a percepgdo do individuo
de sua posicdo na vida, no contexto da cultura e
sistemas de valores nos quais vive e em relagéo aos
seus objetivos, expectativas, padroes e preocupa-
¢oes” 5 (p. 1405).

No Brasil, o nimero de idosos com deméncia
tem crescido rapidamente, mas hd caréncia de
dados empiricos sobre o impacto em cuidadores
informais 6. Embora o cuidador familiar tenha
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importancia crucial no Brasil, pois as acdes do
Estado sdo insuficientes no quadro da satde pui-
blica 7.8; a grande maioria da populagao de cuida-
dores familiares ainda nao possui as informacées
e o suporte necessdrios a assisténcia e este fato
constitui fator de risco para seu desgaste fisico,
emocional e social 69.

Dessa forma, estudos que tém a proposta de
verificar até que ponto a doenca de Alzheimer
tem impacto sobre a qualidade de vida das pes-
soas envolvidas e quais os possiveis elementos
facilitadores e agravantes da situacao sdo con-
siderados um fator de importancia crescente 6.
Nesse contexto, o presente estudo teve por ob-
jetivo comparar a percepcao geral e de cada di-
mensao de qualidade de vida, de um grupo de
cuidadores de idosos com doenca de Alzheimer
com um grupo de nado-cuidadores, emparelha-
dos quanto as varidveis sociodemogréficas, a fim
de apontar em que extensdo esta enfermidade
pode afetar a qualidade de vida daqueles que
com ela convivem.

Método

Local e periodo do estudo

O presente estudo foi realizado em um munici-
pio de porte médio, situado na regidao central do
Estado de Sao Paulo, o qual, segundo estimativa
do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), em 2007, tinha uma populacdo de apro-
ximadamente 213 mil habitantes; dos quais 12%
tinham 60 anos de idade ou mais. Pelo fato de
nesta pesquisa ter sido encontrado percentual de
idosos maior que a média nacional de 8,6%, é es-
perado haver maior incidéncia e prevaléncia de
doencas cronico-degenerativas relacionadas ao
envelhecimento 19, e, por conseqiiéncia, maior
nimero de cuidadores. A coleta de dados teve
duracgao de nove meses, com inicio em agosto de
2006 e término em abril de 2007.

Participantes

Este estudo contou com a participagdo de 106
individuos de pesquisa, divididos em dois grupos
(n = 53), assim denominados: (a) G¢yp — grupo
composto por cuidadores familiares primdrios
de idosos diagnosticados com doenca de Alzhei-
mer atendidos pelo Programa do Medicamento
Excepcional; (b) Gyao-cump — grupo de compa-
racdo composto por nao-cuidadores com idade,
sexo e status socioecondmico emparelhados ao

GCUID'
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Instrumentos

a) Ficha de Caracterizagdo Sociodemogrdfica do
Participante: teve como finalidade a coleta de
dados sociodemograficos do participante, com
informacgdes sobre atividades cotidianas e de
convivio social, tais como a participa¢do em ati-
vidades fisicas, grupo religioso, clubes para a ter-
ceira idade, tratamento psicoldgico, fisioterapia
e Universidade Aberta a Terceira Idade. Também
foram coletados dados de composicao familiar,
atividades profissionais, tempo para o lazer e/ou
hobbies;

b) Questiondrio Critério Brasil (Associacdo Na-
cional de Empresas de Pesquisa. http://www.
anep.org.br/codigosguias/CCEB.pdf, acessado
em 07/Abr/2008): utilizado para avaliar o nivel
socioeconomico por meio do poder aquisitivo fa-
miliar, com base na quantidade de posse de bens
de consumo durdveis, do grau de instrucdo do
chefe da familia e da presenca de empregada do-
méstica. Essa escala divide a populacao em sete
classes sociais (A1, A2, B1, B2, C, D e E);

¢) Escala de Avaliacdo da Qualidade de Vi-
da na Doenga de Alzheimer — Versdo Cuidador
(CQdV-DA) 11: esta é uma escala genérica de ava-
liacao de qualidade de vida validada para a cul-
tura brasileira, cujos 13 itens sdo: saude fisica,
disposicao, humor, moradia, memoria, familia,
casamento, amigos, vocé em geral, capacidade
de fazer tarefas, capacidade de fazer atividades
de lazer, dinheiro e vida em geral. As opg¢des de
resposta sao pontuadas de 1 a4, sendo 1 = “ruim’,
2 =“regular”, 3 = “bom” e 4 = “excelente”.

Procedimento de coleta e anélise dos dados

Apés aprovacio do estudo pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de
Sao Carlos (UFSCar) (protocolo n°. 221/2006) e
anuéncia da Secretaria Municipal de Saidde de
Sao Carlos (SMS) para consultas em seus arqui-
vos e localizacdo dos idosos diagnosticados com
doencga de Alzheimer atendidos pelo Programa
do Medicamento Excepcional (PME), teve inicio
o levantamento de dados, o qual abrangeu os
meses de agosto e setembro de 2006. Essa etapa
localizou 148 individuos com doenca de Alzhei-
mer atendidos pelo PME do municipio. Eles pos-
sufam diagnostico médico de doenca de Alzhei-
mer de gravidade leve ou moderada, segundo os
critérios do Manual Diagndstico e Estatistico de
Doengas Mentais — 4a Edi¢cao (DSM-1V) e, tam-
bém, avaliacdes objetivas — com a aplicacao do
Mini-Exame do Estado Mental, cujos escores va-
riavam entre 12 e 24 pontos para pacientes com
mais de quatro anos de escolaridade, e entre 8 e
17 pontos para pacientes com até quatro anos de



estudo, além de pontuacdes entre 1 e 2 na Escala
Clinica de Avaliag¢do de Deméncia (Clinical De-
mentia Rating Scale— CDR). Com base nos dados
dos sujeitos com doenca de Alzheimer, foi inicia-
da a busca pelos respectivos cuidadores familia-
res, a qual foi realizada por ordem de sorteio. Para
isso, os nomes de todos os individuos atendidos
pelo PME foram listados, por ordem alfabética,
numerados e, entdo, sorteados pelo nimero. Os
53 primeiros cuidadores primdrios concordan-
tes constituiram o grupo Ggypp € representaram
35,1% do ntdmero total de todos os possiveis cui-
dadores (n = 148). Alguns dos sujeitos sorteados
(n = 26) nao puderam fazer parte de nosso banco
por recusa, nao localizacao, falecimento, mudan-
¢aounao cumprimento dos critérios de inclusao.
Sao eles:

e Cuidador profissional, e ndao um familiar co-
residente (n =7);

¢ Idosos e respectivos cuidadores que nao fo-
ram encontrados nos enderecos cadastrados nas
fichas da SMS (n = 6);

e Cuidadores de pessoas com diagndstico de
doenca de Alzheimer, mas, idade inferior a 60
anos (n = 3);

e Cuidadores de idosos com disttirbios graves
de linguagem e suspeita de estdgio grave da do-
enca (n =5);

¢ Idosos que haviam falecido no intervalo en-
tre o levantamento e a visita da pesquisadora
(n=2);

¢ Idosos que haviam mudado para outros mu-
nicipios (para dividir a responsabilidade dos cui-
dados entre familiares) (n =2); e

e Nao aceitou participar (n=1).

A constitui¢do do Gyzo.cuip foi feita por em-
parelhamento conforme ja descrito no subitem
Participantes. Para facilitar a localizacdo dos po-
tenciais sujeitos do Gyao.cump €les podiam ser
indicados pelos préprios sujeitos do G¢yp. No
entanto, para fazer parte do banco de dados era
necessdrio apresentar as varidveis idade, sexo e
status socioecondmico emparelhadas ao Ggyip.
Caso o sujeito indicado nao atendesse a esses
critérios, a pesquisadora entrevistava outros in-
dividuos até localizar quem satisfizesse os referi-
dos quesitos. Nesse grupo ndo houve recusas de
participacao.

Todos os dados coletados foram digitados
em banco nos programas SPSS 10.0 (SPSS Inc.,
Chicago, Estados Unidos) e Stata 8.0 (Stata Corp.,
College Station, Estados Unidos), para realiza-
¢ao de andlises estatisticas: (a) descritivas para
caracterizar o perfil dos grupos; (b) t de Student
e qui-quadrado de Pearson para testar empare-
lhamento de grupos; e (c) regressdo logistica or-
dinal para identificar as diferencas de percepcao
geral e de cada dimensao de qualidade de vida
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do grupo de cuidadores familiares e do grupo de
nao-cuidadores.

Resultados
Perfil sociodemografico da amostra de

cuidadores familiares de idosos com
doenca de Alzheimer (G¢yp)

Dos 53 componentes do G¢yyp, 68% eram do sexo
feminino (n = 36) e 32% do masculino (n = 17).
A média das idades de ambos os géneros foi de
63,81 anos (DP: 13,41, X1, = 37, X4y = 89); as mu-
lheres apresentaram uma média de 60,14 anos
(DP: 12,21, Xpin = 37, Xmax = 82) € 0s homens, de
71,59 anos (DP: 12,80, X1, = 40, X4, = 89).

Quanto ao grau de parentesco dos cuidado-
res familiares, a distribuicdo estd apresentada na
Tabela 1.

O tempo médio de cuidador era de 3,43 anos
(DP: 2,72, Xnm = 0,5, X4 = 16). Quanto a com-
posicao familiar, 6% (n = 3) eram compostas por
solteiros sem filhos; 4% (n = 2) por casados sem
filhos, 4% (n = 2) por separados sem filhos, 4%
(n = 2) separados com filhos, 6% vitivos com fi-
lhos e 77% (n = 41) casados(as) com filhos.

Em relacao as atividades ocupacionais, a
maioria, 72% (n = 38), ndo tinha ocupacao fora do
lar e informou dedicar-se apenas a cuidar do ido-
so, 15% (n = 8) trabalhavam apenas meio periodo
e 13% (n = 7) trabalhavam em periodo integral.

Os dados referentes ao status socioeconémi-
co, obtido pelo Critério de Classificagdo Econo-

Tabela 1

Distribuicédo do grau de parentesco do cuidador familiar

segundo género.

Grau de parentesco/Sexo n %
Cénjuge
Feminino (esposa) 15 28
Masculino (marido) 13 25
Filho
Feminino (filha) 19 36
Masculino (filho) 4 8
Nora/Genro
Feminino (nora) 1
Masculino (genro) 0
Irmao
Feminino (irma) 1 2
Masculino (irmao) 0 0
Total 53 100
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mica Brasil, revelaram que 8% (n = 4) dos partici-
pantes eram da classe A2; 15% (n = 8) da B1; 15%
(n = 8) da B2; 38% (n =20) da C; 23% (n = 12) da
D;e2% (n=1)daE.

No que se refere a escolaridade, 30% (n = 16)
eram analfabetos ou ndo haviam concluido a
primeira metade do curso fundamental (antiga-
mente denominado primario); 30% (n = 16) nao
complementaram o curso fundamental, mas ti-
nham primdrio completo (os quatro primeiros
anos do fundamental) ou gindsio incompleto
(os dltimos quatro anos do fundamental); 6%
(n = 3) gindsio completo (Ensino Fundamental)
ou colegial incompleto (Ensino Médio), 15%
(n = 8) colegial completo (Ensino Médio) ou su-
perior incompleto, e 19% (n = 10) tinham supe-
rior completo. A nomenclatura que classifica a
escolaridade no momento do estudo nio € a ofi-
cialmente utilizada. Entretanto, ela foi escolhida
para por ser mais familiar para os participantes,
além de ser a que consta no Critério de Classifi-
cagdo Economica Brasil. Para correspondéncia, a
educacao bdsica atual abrange: ensino infantil =
pré-escola; Ensino Fundamental = primadrio + gi-
ndsio; Ensino Médio = colegial.

Quanto as préticas cotidianas, 47% (n = 25)
dos cuidadores familiares dedicavam pelo me-
nos uma hora da semana para alguma atividade
fisica. Quando questionados sobre que fatores
estariam relacionados ao melhor enfrentamento
das adversidades inerentes a doenca de Alzhei-
mer em sua vida, os familiares contavam princi-
palmente com uma pessoa para dividir a tarefa
de cuidar em finais de semana e eventuais ne-
cessidades (36% n = 19), encontravam conforto
e amparo na religido (23%, n = 12). Entre os de-
mais, 3 (6%) individuos haviam sido capacitados
para serem cuidadores; 2 (4%) estavam em trata-
mento psicoldgico; 2 (4%) tinham hobbies; 1 (2%)
freqiientava a Universidade Aberta a Terceira Ida-
de; e 14 (26%) disseram nao dispor de qualquer
auxilio, apoio ou oportunidades de lazer.

Perfil sociodemografico da amostra de
nao-cuidadores (Gyzo.cuip)

A composi¢do do Gyao.cymp quanto a varidvel
género, € idéntica a do G¢ypp (68%, n = 36, do gé-
nero feminino; e 32%, n = 17, do género masculi-
no). A média das idades desse grupo para ambos
os géneros era de 63,55 anos (DP: 13,22, X, =
35, Xn4x = 88), as mulheres apresentaram média
de 60,11 anos (DP: 12,36, Xy, = 35, Xmax = 82) €
os homens, de 70,82 anos (DP: 12,29, x,;, = 44,
Xmax = 88).

A tendéncia predominante de analfabetismo
acompanhou o grupo, 42% (n = 22) dos compo-
nentes eram analfabetos ou tinham apenas o
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primdrio incompleto; 25% (n = 13) tinham pri-
madrio completo ou gindsio incompleto; 11% (n =
6) gindsio completo ou colegial incompleto; 13%
(n=7) colegial completo ou superior incompleto;
€ 9% (n = 5) tinham curso superior completo.

No que se refere a distribuicao socioecond-
mica, 2% (n = 1) dos participantes pertenciam a
classe Al;6% (n=3)aBl;11% (n=6) aB2;45% a
C;e36% (n=19) aclasse D.

A composicao familiar mais freqiiente do
Gnao-cum era de individuos casados com filhos
(58%, n = 31), seguida de vitivos com filhos (21%,
n = 11), e foram encontradas proporcoes iguais
de sujeitos separados com filhos e solteiros sem
filhos (9%, n = 5).

Em relacdo as atividades ocupacionais, de-
vido a idade elevada de alguns componentes, a
maioria, 60% (n = 32), ndo trabalhava fora por
ja estar aposentado(a) ou porque tinha parado
de trabalhar por razdes diversas; 13% (n = 7) tra-
balhavam apenas meio periodo; e 26% (n = 14)
trabalhavam em perfodo integral.

Quanto a prdtica de exercicios fisicos, 60%
(n = 32) do Gyjp.cymp dedicavam pelo menos
uma hora da semana a caminhada (n = 24, 45%),
gindstica em academia (n = 3, 6%), danca (n =2,
4%), natacao (n = 1, 2%), hidrogindstica (n = 1,
2%) ou gindstica terapéutica (n = 1, 2%). No que
se refere as atividades otimizadoras da qualida-
de de vida, o grupo dividiu-se em 49% (n = 26)
que acreditavam nao dispor contra 51% (n = 27)
que percebiam o grupo religioso ou hobbies co-
mo fontes de bem-estar.

Teste de emparelhamento do G¢ypp e
GpnAo-cuip quanto as variaveis
sociodemogriéficas e atividades cotidianas

Os grupos Geyip € Gnao-cuip, estatisticamente,
nao diferiam quanto as varidveis idade, sexo,
composicao familiar, ocupacdo laboral, status
socioecondmico, nivel de instrugdo e pratica de
atividades fisicas conforme os dados apresenta-
dos na Tabela 2.

Avaliacdo comparativa entre cada dimenséo
da qualidade de vida e o escore total obtido
na CQdV‘DA dos grupos GCU|D e GNAO-CL“D

Os resultados da avaliacdo de cada dimensao de
qualidade de vida obtidos por meio da CQdV-DA,
bem como a significancia das andlises de re-
gressao logistica ordinal dos grupos Gcypp €
Gnio-cuip estdo expressos na Tabela 3.

Embora todos os 13 itens de qualidade de
vida testados apontassem melhor percep¢ao do
grupo de ndo-cuidadores, sete itens ndo apresen-
taram chance significativamente maior de serem



Tabela 2
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Teste estatistico de emparelhamento do G¢yp € Gnao.cuip quanto as varidveis sociodemogréficas e as atividades cotidianas.

Variaveis

Geup Gnio-cuip

Andlise estatistica comparativa

|dade (anos) [média]

63,81 (DP: 13,41,
Xmin = 37, Xmax = 89)

63,55 (DP: 13,22;
Xmin = 35' Xmax = 88)

Tempo de cuidador (anos) [médial 3,43 (DP: 2,72; -
Xrmin = 0,5, Xnax = 16)
Sexo
Feminino 36 (68%) 36 (68%)
Masculino 17 (32%) 17 (32%)
Composicdo familiar
Separados sem filhos 2 (4%) 0 (0%)
Separados com filhos 2 (4%) 5(9%)
Vitvos com filhos 3 (6%) 11 (21%)
Solteiros sem filhos 3 (6%) 5 (9%)
Casados sem filhos 2 (4%) 0 (0%)
Casados com filhos 41 (77%) 31 (58%)
Ocupagao laboral
N3o trabalha fora 38 (72%) 32 (60%)
Trabalha %2 periodo 8 (15%) 7 (13%)
Trabalha em periodo integral 7 (13%) 14 (26%)
Status socioecondémico
Al 0 (0%) 1(2%)
A2 4 (8%) 0 (0%)
B1 8 (15%) 3(6%)
B2 8 (15%) 6 (11%)
C 20 (38%) 24 (45%)
D 12 (23%) 19 (36%)
E 1(2%) 0 (0%)
Nivel de instrucao
Analfabeto ou primario incompleto 16 (30%) 22 (42%)
Primério completo ou ginasio incompleto 16 (30%) 13 (25%)
Ginasio completo ou colegial incompleto 3 (6%) 6 (11%)
Colegial completo ou superior incompleto 8 (15%) 7 (13%)
Superior completo 10 (19%) 5 (9%)
Atividade fisica
Pratica 25 (47%) 32 (60%)
N&o pratica 28 (53%) 21 (40%)

t(104) = 0,102
p=0919*
t(52) = 9,176
p = 0,000 **

¥ (1)=0,0
p = 1,000 *

22 (5) = 10,079
p =0,073 *

¥2 (6) = 8-527
p=0,202*

2 (5) = 7,303
p=0,199 *

22 (4) = 3,991
p = 0,407 *

12(6) = 4,244
p =0,644 *

Geyip: grupo composto por cuidadores familiares primarios de idosos diagnosticados com doenca de Alzheimer atendidos pelo Programa do Medicamento

Excepcional; Gyao.cuip: 9rupo de comparagdo composto por ndo-cuidadores com idade, sexo e status socioeconémico emparelhados ao Geyp.

* N&o significante;
** 1 < 0,001.

avaliados negativamente; a saber: moradia, fa-
milia, casamento, amigos, capacidade de fazer
tarefas, dinheiro e a vida em geral. Os itens de
qualidade de vida que apresentavam razao des-
favordvel para o Ggyp foram seis: satde fisica,
disposi¢ao, humor, memoria, vocé em geral e ca-
pacidade para fazer atividades de lazer.

Quanto aos escores totais de qualidade de vi-
da, foi encontrada a média de 38,83 pontos para
cuidadores e de 41,81 para ndo-cuidadores (RC:
3,05, p = 0,003). A Figura 1 mostra a distribuicao
do nimero de sujeitos de cada grupo segundo
os escores totais obtidos por meio da CQdV-DA;
nela vale observar o deslocamento do Gyzo-cump
para pontuagdes superiores (a direita).
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Tabela 3

Comparativo da avaliacdo de cada dimenséo da qualidade de vida e significancia das analises de regresséo logistica ordinal dos grupos de cuidadores

familiares (G¢yp) e ndo-cuidadores (Gyao-cup)-

Dimens&es/Grupo Percepcao dos grupos Geyp € Gnao-cuip Razdo de 1IC95% Valor de p
Ruim Regular Bom Excelente chances
n (%) n (%) n (%) n (%)
1. Saude fisica
Geup 2(4) 20 (38) 23 (43) 8 (15) 2,48 1,19-5,18 0,015 *
CNAO-CUD 1(2) 10 (19) 27 (51) 15 (28)
2. Disposicao
Geup (0) 11(21) 30 (57) 12 (23) 2,27 1,08-4,78 0,030 *
Crao-cup 000 7(13) 23 (43) 23 (43)
3. Humor
Geup 1(2) 10 (19) 30 (57) 12 (23) 3,05 1,39-6,69 0,005 **
CnAO-CUD 0 (0) 2 (4) 29 (55) 22 (42)
4. Moradia
Geup 0 (0) 7(13) 36 (68) 10 (19) 1,26 0,52-3,10 0,607 ***
CNAO-CUD (0) 1(2) 45 (85) 7(13)
5. Meméria
Geup (0) 6(11) 23 (43) 24 (45) 3,06 1,38-6,78 0,006 #
Cnao-cuip 0(0) 4(8) 10 (19) 39 (74)
6. Familia
Geup 0 (0) (0) 30 (57) 23 (43) 1,58 0,73-3,39 0,245 ***
Cnao-cup 000 © 24 (45) 29 (55)
7. Casamento
Geup 0 (0) (4) 25 (47) 26 (49) 1,67 0,78-3,04 0,189 ***
CNAO-CUD (0) (0) 21 (40) 32 (60)
8. Amigos
Geup (0) (8) 25 (47) 24 (45) 1,44 0,68-3,05 0,344 ***
CnAO-cUD 0 (0) (0) 26 (49) 27 (51)
9. Vocé em geral
Geup 0 (0) 11(21) 29 (55) 13 (25) 2,21 1,03-4,76 0,042 *
CNAO-CUD 0 (0) 3 (6) 31(58) 19 (36)
10. Tarefas
Geup 0 (0) 5(9) 27 (51) 21 (40) 1,47 0,70-3,09 0,306 ***
CNAO-CUD 3(6) 0(0) 24 (45) 26 (49)
11. Lazer
Geup (4) 13 (25) 25 (47) 13 (25) 2,26 1,08-4,71 0,030 *
Geup 3(6) 3(6) 26 (49) 21 (40)
12. Dinheiro
Geup 11(21) 35 (66) 7(13) 0(0) 2,12 0,88-5,08 0,094 ***
CnEOo-cuD 3(6) 42 (79) 7(13) 1(2)
13. Vida geral
Geup 1(2) 21 (40) 24 (45) 7 (13) 2,04 0,92-4,53 0,081 ***
CNAO-CUD 0 (0) 8 (15) 44 (83) 1(2)
*p <0,05;
**p <0,005;
*** Nao significante;
#p <0,01.
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Figura 1

DOENCA DE ALZHEIMER E QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR

Distribuicdo do nimero de sujeitos dos grupos de cuidadores e ndo-cuidadores segundo as pontuagdes finais obtidas por
meio da Escala de Avaliacdo da Qualidade de Vida na Doenca de Alzheimer — Versdo Cuidador (CQdV-DA).
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No Brasil, por causas predominantemente cul-
turais, o papel da mulher cuidadora ainda é uma
atribuicado esperada pela sociedade, por ser ela a
principal agente social na dindmica dos cuidados
pessoais necessdrios as atividades de vida didria
dos idosos com doenca de Alzheimer 268,12, Em
68% (n = 36) dos casos pesquisados, o cuidador
tinha o perfil tipico descrito na literatura: mulhe-
res, residentes no mesmo domicilio, geralmen-
te filhas ou esposas (28%, n = 15). No entanto, a
participacao dos homens também foi expressiva
(32%), mas cabe alertar para a importancia de
serem consideradas as questdes de género do
cuidador no planejamento de intervencoes psi-
coeducacionais. Outra importante consideracao
deste trabalho € o alto percentual (64%) de fami-
liares com 60 anos ou mais a exercerem o papel
de cuidador, o que corrobora dados de outros es-
tudos que apontam para um nuimero significati-
vo de pessoas idosas que cuidam de idosos 12.

A média de idade elevada dos cuidadores fa-
miliares (M = 63,81 anos) explica o niimero ma-
joritdrio de participantes que jd nao trabalhavam
no momento da entrevista. Os familiares que tra-
balhavam em periodo integral eram responsdveis
por casos menos graves da doenca de Alzheimer
que, apesar dos problemas de memdria, man-
tinham relativa autonomia. Isso permite inferir
que casos moderados da doenca de Alzheimer

va por parte do responsdvel.

Visto que no municipio em que a pesquisa
foi realizada nao existe servigo especializado em
diagnéstico diferencial das fases da doenca, es-
te estudo limitou-se a andlise da qualidade de
vida de cuidadores de idosos com doenca de Al-
zheimer provavel de gravidade leve e moderada,
pois apenas estes eram atendidos no PME, no
qual foram buscados os primeiros dados para
ser possivel alcancar os cuidadores. Os familiares
responsdveis por casos severos da doenca nao fo-
ram contemplados nesta investiga¢ao, portanto,
serd interessante um trabalho a ser replicado em
grandes centros, dada a possibilidade de, nestes
casos, ser encontrado maior nimero de itens de
qualidade de vida afetados pelas demandas de
cuidado.

No que diz respeito as atividades cotidianas,
percebemos que o grupo de nao- cuidadores era
mais ativo, principalmente quanto a: ocupacao;
atividades fisicas, religiosas e de convivio social.
Embora nao seja possivel afirmar que essa carac-
teristica eleve sua qualidade de vida, podemos
apontar na direcao contrdria — que os cuidadores
tém vivido em condicdes adversas que prejudi-
cam suas atividades de convivio social.

Dos 13 itens de qualidade de vida testados,
os seis significantemente desfavordveis para o
cuidador (satde fisica, disposi¢cao, humor, vocé
em geral, capacidade de fazer atividades de lazer
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e memoria) possivelmente estdo relacionados a
sobrecarga que limita o cotidiano do familiar, in-
clusive nos cuidados com o préprio bem-estar e
saide. Quanto a “memodria”, cabe ressalvar que
muitos familiares, por conviverem com pessoas
com prejuizo de memdria, tendem a estabelecer
padrdes mais rigorosos desta varidvel por conhe-
cerem de perto os problemas que sua falta acar-
reta na vida do individuo e pelo receio de que
esta situacdo possa se estabelecer em sua vida.

Embora a maioria dos estudos foque apenas
o impacto negativo de ser cuidador, os fatores
positivos podem ajudar no desenvolvimento de
estratégias de enfrentamento 13. Dessa forma, os
sete itens de qualidade de vida nao desfavoraveis
para o Ggypp (moradia, familia, casamento, ami-
gos, capacidade de fazer tarefas, dinheiro e a vida
em geral) apontados neste estudo ndao podem ser
ignorados. Isoladas as percepcdes positivas (bom
e excelente) das percepc¢des negativas (ruim e re-
gular), é possivel verificar que o Gyp encontra-
va maior grau de satisfagao nos relacionamentos
interpessoais. Todos os cuidadores (100%, n = 53)
consideraram suas familias boas ou excelentes,
96% (n = 51) o casamento ou relacionamento
proximo e 92% (n = 49) as amizades.

Conclusdes

Uma vez que os resultados apontaram para o fa-
to de algumas vezes haver influéncia desfavora-
vel na convivéncia com a doenga de Alzheimer
na percepcao de qualidade de vida do cuidador
familiar, é preciso insistir que as interveng¢des
sejam voltadas para ambos. O cuidador é uma
importante fonte de apoio para o enfrentamento
da dependéncia imposta pela deméncia, sendo
assim, o estimulo e o fortalecimento de parcerias
entre cuidadores familiares e profissionais po-
de minimizar as dificuldades vivenciadas 14. Por
meio de esforcos conjuntos serd possivel pensar
em medidas preventivas e intervencoes que ga-
rantam novos sentimentos que estejam livres de
estereotipos associados ao papel de cuidar.

Pelo fato de a incidéncia de doencas cronicas
crescer proporcionalmente ao envelhecimento,
também deverd aumentar proporcionalmente o
numero de pessoas que se tornem cuidadores.
Dentro dessa perspectiva, a preocupacao com
o desenvolvimento de préticas de agoes, que
atendam as dimensoes de qualidade de vida per-
cebidas com mais pessimismo e fortalecam as
demais, retine-se em torno de uma significacao
inclusiva, flexivel e dindmica que leve em conta
o valor da opinido do préprio cuidador. As in-
tervencgdes psicoeducacionais devem apoiar a
otimizacdo de conhecimentos e aptiddes que
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proporcionem encorajamento e satisfacam as
necessidades individuais, para que os familiares
se sintam aceitos e compreendidos em suas difi-
culdades e limitagGes.

As percepcdes e principais dificuldades
apontadas pelos cuidadores podem contribuir
para que seja fortalecido o processo de zelo com
a qualidade de vida do familiar. O comprometi-
mento com a promog¢ao da saide, em suas pers-
pectivas mais amplas, deve abarcar objetivos que
ultrapassem a visdo simplista de acesso a con-
sultas médicas e medicamentos. A qualidade de
vida tem cardter mais abrangente e reconhece
a importéancia da participacao em relacoes so-
ciais, econdmicas, culturais, espirituais e civis
por meio de um processo continuo de educacgao,
crescimento, atualizacdo e realizacdo pessoal
que os permita continuar como membros ativos
e construtores da sociedade.

Identificar o perfil dessa populacao, bem
como suas especificidades, possibilita interven-
¢cOes direcionadas que poderao contribuir para a
obtencao de melhoria na qualidade de vida dos
individuos e até mesmo levar a reducao de gas-
tos publicos com cuidados. Integrar preservacao
e melhoria da sensacao de bem-estar de todos
os coletivos deve ser alvo de reflexao, questiona-
mentos, discussoes e planos de agao em todas as
esferas para que as ultimas etapas da vida sejam
acompanhadas de satisfacdo tanto para o idoso
como para aqueles que o cercam.

Ainda que este estudo apresente limitacoes
metodoldégicas — como tamanho da amostra re-
lativamente pequeno e a pontualidade da expe-
riéncia que foi realizada em uma unica cidade
do interior paulista — esta investigacdo é parte
do conjunto de trabalhos que contribui para am-
pliar os conhecimentos sobre o impacto de ser
cuidador na vida de um familiar. Por esse motivo,
parece interessante que venham a ser feitas in-
vestigacoes semelhantes, em outras realidades,
com um nimero maior de participantes; e que
também sejam levadas a efeito pesquisas que
correlacionem a qualidade de vida do cuidador as
caracteristicas do paciente, tais como grau de se-
veridade da doenca e de problemas psicolégicos
(depressdo, agressividade e ansiedade). Também
seria importante que fossem realizados estudos
sobre os recursos acessiveis e o ambiente familiar
do cuidador. Os resultados de tais investigacoes
permitiriam abordar e planejar programas so-
ciais que atendessem as principais necessidades
dos envolvidos nesse status quo.



Resumo

Este estudo teve como objetivo comparar a percep¢do
geral e de cada dimensao de qualidade de vida de um
grupo de cuidadores de idosos com doenga de Alzhei-
mer com um grupo de nao-cuidadores emparelhado
quanto as varidveis sociodemogrdficas. As medidas de
qualidade de vida foram obtidas por meio da Escala
de Avaliacao da Qualidade de Vida na Doenca de Al-
zheimer — Versdao Cuidador. Foram realizadas and-
lises estatisticas (descritivas e regressao logistica ordi-
nal). O grupo de cuidadores apresentou chance maior
e significativa de avaliar negativamente as dimensoes
satide fisica, disposi¢do, humor, memoria, vocé em ge-
ral e capacidade para fazer atividades de lazer quando
comparado ao grupo de ndo-cuidadores. Quanto aos
escores totais de qualidade de vida, a média obtida foi
de 38,83 pontos para cuidadores e de 41,81 para ndo-
cuidadores. Esses dados sugerem que o convivio com a
doenga de Alzheimer influencia negativamente o esco-
re total e algumas dimensées de qualidade de vida do
cuidador familiar.

Cuidadores; Qualidade de Vida; Doenga de Alzheimer;
Deméncia
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