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RESUMO

Esta pesquisa foi realizada com o objetivo de conhecer as caracteristicas clinicas da
Doenga de Alzheimer, através dos sintomas, fases e tratamento. Também avaliou-se o estresse
do cuidador familiar do idoso portador da DA. Optou-se por realizar um estudo do tipo
qualitativo utilizando-se de instrumentos validados e padronizados no Brasil como: Inventario
de Sintomas de Stress para Adultos e Burden Interview. Juntamente, ¢ somando-se a estes
instrumentos utilizou-se uma entrevista semi-dirigida onde demarcou-se trés categorias: 1- o
conhecimento do cuidador familiar sobre a DA: 2- como ¢ ser cuidador de uma pessoa com a
DA: 3- se o cuidador tem algum tipo de suporte emocional, qual? Os resultados mostraram
que quanto mais inicial a fase da DA, mais alto € o nivel de estresse dos cuidadores. Sobre o
conhecimento que o cuidador tem sobre a DA, podemos dizer que confirma-se a tese de que
cuidar do idoso com DA afeta negativamente a qualidade de vida do cuidador, provocando
estresse em niveis variados conforme a fase da doenca em que o idoso se encontra. Os
resultados mostraram que quanto mais inicial a fase da DA, mais alto ¢ o nivel de estresse dos
cuidadores. Sobre o conhecimento que o cuidador tem sobre a DA, podemos dizer que ¢
minimo e superficial, pois este ¢ adquirido através da experiéncia das pessoas que ja passaram
pela mesma situagdo com seu familiar; o cuidado ¢ visto pelo cuidador familiar como um
compromisso de amor e gratiddo, e o apoio emocional que os cuidadores precisam, ¢

encontrado nas reunides da ABRAZ.

Palavras-chave: estresse. Cuidador. Idoso. Alzheimer



ABSTRACT

This search was performed with learn clinical characteristics of Alzheimer's disease
through the symptoms, and treatment. Also assessed the stress of caregiver's family on elder
bearer of Alzheimer's disease. Is conducting a study of the qualitative type using standardized
and validated instruments in Brazil as: Stress Symptoms Inventory for Adults and Burden
Interview. Together, and yet these instruments had directed an interview where semi-
processors has distanced three categories: 1- caregiver's family knowledge : 2- be caregiver a
person from Alzheimer's disease; If the caregiver have some kind of emotional support,
what? The results showed that the initial phase of more, highest stress level of the people. On
the knowledge that the caregiver is on, we can say that the thesis that take care of the elderly
with the negatively affects the quality life of caregiver, causing stress in varying levels as the
stage of the disease in the elderly. The results showed that the initial phase of more, highest
stress level of the people. On the knowledge that the caregiver is on, we can say that is
minimal and superficial, because this is acquired through experience of people who have
experencied the same situation with this family; care is seen by the caregiver's family as a
commitment to love and gratitude, and emocional support that people need is found at

meetings of the ABRAZ.

Key words: Stress. Caregiver. Elderly. Alzheimer
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1 INTRODUCAO

O processo do envelhecimento ¢ um tema altamente abordado por pesquisadores de
diferentes areas do conhecimento, tornando-se algo comum nos ultimos cem anos. Calcula-se
que nos tempos pré-histéricos a velhice era extremamente rara, mesmo no século XVII,
provavelmente apenas 1% da populagdo vivia mais de 65 anos. No século XIX, essa
propor¢do subiu para aproximadamente 4%, sendo que, a tendéncia nos paises desenvolvidos
e em desenvolvimento é que continuem a crescer neste século XXI'.

Com o desenvolvimento socioecondmico-cultural e tecnologico, foi possivel aumentar
a sobrevivéncia da espécie humana, levando ao crescimento da populacdo idosa. Esta ¢ uma
questdo que os paises em desenvolvimento passam a enfrentar, tornando este um motivo de
preocupagdo governamental que atinge os setores médico-social, econdmico e politico. Neste
sentido, tornar-se mais velho significa maior necessidade de suporte nestes setores, bem
como, familiar e comunitario, pois ha a probabilidade do cuidado de longa duracdo, devido a
maior prevaléncia de doencas cronicas, com conseqiientes incapacidades que atingem esta
faixa etaria. Podemos citar como exemplo de doengas, as deméncias, cuja prevaléncia
aumenta com o passar da idade?.

No Brasil, houve um aumento consideravel no numero de idosos. No censo de 2000,
constatou-se que 9% da populagdo brasileira tém mais de 60 anos. Este indice pode atingir
15% no ano de 2020. Estima-se que no ano de 2025, o Brasil ocupe o sexto lugar no ranking
dos paises com maior nimero de idosos®. Os dados demograficos e epidemioldgicos indicam
que com o envelhecimento populacional em todo o mundo, ¢ iminente o aumento da
incidéncia e prevaléncia de deméncias, principalmente a doenca de Alzheimer (DA),
considerada a forma mais comum de deméncia nos paises ocidentais.

De acordo com o CID 10M, na deméncia do tipo Alzheimer, o paciente apresenta um
declinio progressivo da memoria e de outras funcdes corticais como linguagem, conceito,
julgamento, habilidades visuo-espaciais, e perde a capacidade de interpretar o que vé, ouve,
ou sente, podendo manifestar mudangas no comportamento em fungdo das alteragdes
cognitivas. Instala-se de modo insidioso e desenvolve-se lentamente, mas continuamente por
um periodo de anos; este pode ser tdo curto como 2 ou 3 anos, mas pode ser prolongado,
levando até 20 anos aproximadamente.

Estima-se que no Brasil, cerca de 500 mil pessoas sejam acometidas pela doenga,

necessitando de cuidados e atencdo especiais por apresentarem grande déficit cognitivo e de
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outras funcdes. Alguns estudos apontam que 2 a 5 % dos individuos idosos com mais de 65
anos sdo atingidos, e 15 a 20% dos individuos com mais de 80 anos, elevando-se
progressivamente com a idade. A incidéncia anual de deméncia também cresce sensivelmente
com o envelhecimento, de 0,6% na faixa dos 65 a 69 anos para 8,4% naqueles com mais de 85
anos. A prevaléncia de deméncia variou entre 2,2% na Africa, 5,5% na Asia, 6,4%na América
do Norte, 7,1% na América do Sul e 9,4% na Europa'. No Brasil, a prevaléncia de deméncia
em idosos acima de 65 anos na comunidade ¢ de 7,1%, enquanto a incidéncia de deméncia em
geral ¢ de 13,8 novos casos e a de doenca de Alzheimer ¢ de 7,7 por mil pessoas ano'’.

As evidéncias cientificas sugerem uma etiologia multifatorial para a doenga de
Alzheimer: fatores genéticos e ambientais, possivelmente agindo através de complexas
interagdes, modulariam o risco de desenvolvimento da doenca. Até o presente, os fatores de
risco estabelecidos para a doenca de Alzheimer sdo: idade, historia familiar positiva,
Sindrome de Down, baixo nivel educacional e género feminino (ap6s 80 anos de idade). A
idade ¢ indiscutivel o fator de risco mais importante para o desenvolvimento das deméncias,
em geral, e da doenca de Alzheimer, em particular, podendo ser constatado por meio do
aumento progressivo das deméncias a partir dos 60 anos de idade'.

Um aspecto muito importante que faz parte do cotidiano do portador da doenca de
Alzheimer ¢ a perda da autonomia, independéncia e a capacidade de tomada de decisao que a
propria doenga lhe impde. Neste sentido, essa situagdo de dependéncia total com cuidados
cada vez mais complexos, quase sempre realizados no proprio domicilio, leva a uma
sobrecarga ndo somente fisica, mas também emocional aos seus cuidadores, que geralmente
sdo os seus proprios familiares'®. Define-se como cuidador, aquele membro da familia que
provém cuidados ao paciente, outrora definido como o individuo que reside com o paciente e
que atua no cuidado por mais de 6 meses ou, ainda como o principal responséavel por prover
ou coordenar os recursos requeridos pelo paciente. A essa necessidade de cuidados
ininterruptos, o dificil manejo das manifestacdes psiquiatricas e comportamentais do paciente,
somadas as vivéncias dos lagos familiares (afetivos e psicologicos), produz desgaste fisico ,
mental e emocional ao cuidador’.

Sobretudo, o cuidador do portador da doenca de Alzheimer ocupa papel de destaque,
dentro do contexto social, cultural, emocional e psicologico em que estd inserido, pois a
realidade imposta pela doenca, ou seja, a sobrecarga experimentada ¢ promotora de niveis
elevados de estresse, que pode ao longo do tempo, até mesmo interferir no manejo e cuidado
do idoso com doengca de Alzheimer®. Pois, o estresse envolve uma resposta

biologica/hormonal ampla, porém na literatura o termo ¢ utilizado como sinénimo de
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sobrecarga do cuidador. A sobrecarga emocional vivenciada pelo cuidador pode interferir no
cuidado prestado ao paciente, sendo inclusive fator preditor de maior nimero de
hospitalizagdes entre os pacientes, aumento de institucionalizacdes e maior mortalidade entre
os cuidadores.

Por esta razao, considera-se de suma importancia pesquisar € conhecer mais sobre a
doenca da Alzheimer e avaliar a qualidade de vida do cuidador, uma vez que ¢ destinado ao
cuidador as maiores responsabilidades em relagdo aos cuidados basicos do idoso, que vai
desde a higiene, alimentagdo até o controle da medicagdo. Tarefa esta ardua que se intensifica
conforme evolui a doenga de Alzheimer exigindo do cuidador muita paciéncia, amor e
dedicacdo. Pois, o cuidador ¢ vulneravel a problemas fisicos, emocionais € mentais em
funcao do estresse didrio causado pelo excesso de dedicacdo ao proximo e pelo esquecimento

de si mesmo.
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2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

2.1 DOENCA DE ALZHEIMER

A idade ¢ indiscutivelmente o fator de risco mais importante para o desenvolvimento
das deméncias, em geral, ¢ a da Doenga de Alzheimer em particular, podendo isso ser
constatado, pois a incidéncia e a prevaléncia de deméncia aumentam exponencialmente com a
idade, dobrando, a cada 5 anos ap6s os 60 anos de idade’.

A deméncia vem a ser uma sindrome clinica, a qual ocorre decréscimo adquirido da
func¢do cognitiva, manifestando-se com déficit de memoria e de outras fungdes corticais
superiores como linguagem, memoria, pensamento, orientagdo, compreensdo, calculo,
capacidade de aprendizagem, linguagem e julgamento. Ocorre uma combinacao de mudangas
neuropatologicas e perda da capacidade do individuo de se adaptar a sua nova condi¢do. Um
dos critérios usuais de diagnostico de deméncia ¢ dado pelo CID-10M (Cddigo Internacional
de Doengas, Classificacdo de Transtornos Mentais ¢ de Comportamento, OMS, 1993).

De acordo com o CID-10M (1993), na deméncia do tipo Alzheimer, o paciente
linguagem, conceito, julgamento, habilidades visuo-espaciais, e perde a capacidade de
interpretar o que vé€, ouve, ou sente, podendo manifestar mudangas no comportamento em
funcdo das alteragdes cognitivas®. Instala-se de modo insidioso e desenvolve-se lentamente,
mas continuamente por um periodo de anos; este pode ser tdo curto como 2 ou 3 anos, mas
pode ser mais prolongado, levando até 20 anos aproximadamente. A abordagem do paciente
com deméncia deve incluir sempre a avaliagdo e o monitoramento das fun¢des cognitivas, o
comprometimento de atividades de vida didria, do comportamento e da gravidade do quadro
clinico®.

Em 1907, Alois Alzheimer comunicou seu primeiro caso da doenca que,
posteriormente foi denominada por Kraepelin (1910) doenca de Alzheimer (DA), supunha-se
que a desordem estivesse restrita a formas graves de deméncia pré- senil de evolugdo rapida.
Com o passar do tempo o conceito de doenga de Alzheimer foi se estendendo. Na década de
70, foi confirmado que a forma pré-senil de deméncia apresentava o mesmo substrato
neuropatolégico. Desde entdo, a distingdo entre as formas pré-senil e senil tornou-se espuria, e

ambas foram incluidas no conceito da DA”.
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Diante desta concepcao mais abrangente, a DA passou a ser considerada uma doenca
neuro-degenerativa progressiva, heterogénea nos seus aspectos etiologico, clinico e
neuropatoldgico. A DA faz parte do grupo das mais importantes doengas comuns aos idosos
que acarretam um declinio funcional progressivo e uma perda gradual da autonomia, que por
decorréncia ocasionam nos individuos por ela afetados, uma dependéncia total de outras
pessoas. Na DA, esse processo se instala a partir da deterioragao das fungdes cognitivas, do
comprometimento para desempenhar atividades da vida didria e da ocorréncia uma variedade
de distarbios de comportamento e de outros sintomas neuropsiquiatricos’.

Atualmente, 10% das pessoas acima de 65 anos de idade t€ém deméncia nos Estados
Unidos, sendo a forma mais comum denominada deméncia senil do tipo DA, podendo-se
concluir que a prevaléncia dobra a cada 5,1 anos e que em 30 anos a partir dos 60 anos de
idade ela passa de 0,7% a 38,6%. Dentre os fatores de risco para deméncia do tipo Alzheimer
muitas especulagdes existem, envolvendo aspectos demograficos, fatores genéticos,
imunologicos, virais e toxicos. Ja a relacdao entre deméncia e nivel socioecondmico tem sido
pouco investigada em estudos epidemioldgicos. Nos Estados Unidos, onde a cor da pele €
associada ao nivel social, parece ser maior o déficit cognitivo entre ndo-brancos'”.

Durante muitos anos, o termo doenca de Alzheimer se limitou aos casos com inicio
antes dos 65 anos de idade. Analises clinicas, patologicas, ultra-estruturais e bioquimicas
mentais indicam que a DA e a deméncia senil (inicio ap6s os 65 anos de idade) sdo um unico
processo; ja existe consenso no sentido de considerd-las como uma tnica doenga. A DA se
manifesta como uma deméncia progressiva, com perda crescente da memdria e funcao
intelectual e disturbios da fala. Inicialmente ha um ligeiro embotamento das faculdades
intelectuais. O pensamento torna-se lento, a capacidade de atuagdo nas esferas social e
econdmica ¢ prejudicada e a memoria torna-se deficiente. Os pacientes com alguma nog¢ao
critica de sua deterioracdo podem ficar deprimidos, o que ¢ observado em 25% dos
pacientes'".

As evidéncias cientificas sugerem uma etiologia multifatorial para a DA: fatores
genéticos e ambientais, possivelmente agindo através de complexas interacdes, modulariam o
risco de desenvolvimento da doenca. Até o presente, os fatores de risco para a DA
estabelecidos sdo: idade, historia familiar positiva, sindrome de Down, baixo nivel
educacional e género feminino (apds 80 anos de idade). A idade ¢ indiscutivel o fator de risco
mais importante para o desenvolvimento das deméncias, em geral, e da DA, em particular,
podendo ser constatado por meio do aumento progressivo das deméncias a partir dos 60 anos

de idade''. J4 em relagdo aos aspectos genéticos, em algumas familias, a doenca manifesta
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uma heranca paterna autossomica dominante, afetando 50% das pessoas. As evidéncias
sugerem que os genes da familia na DA sdo localizados nos cromossomos 14 ¢ 21'° "', Em
outras familias, a heranca paterna ¢ obscura, mas os estudos pontuam a importancia para
ambas variaveis genéticas e ambientais.

Um fator estudado tem sido o inicio precoce da Doenca de Alzheimer, pois
antecedente de etilismo também foi relacionado a uma mais rdpida progressdo, pois
individuos com antecedentes de etilismo progrediam quase trés vezes mais rapido do que os
ndo etilistas'?.

Outro aspecto muito importante que permeia o cotidiano do portador da DA ¢ a perda
de autonomia, independéncia e a capacidade de tomada de decisdo que a propria doenga lhe
impoe. Nesse sentido, essa situagdo de dependéncia total com cuidados cada vez mais
complexos, quase sempre realizados no proprio domicilio, leva a uma sobrecarga ndo somente
fisica, mas também, emocional aos seus cuidadores, que geralmente s3o os proprios
familiares. E ¢ essa necessidade de cuidados ininterruptos, o dificil manejo das manifestacdes
psiquidtricas e comportamentais, somadas as vivéncias dos lagos familiares (afetivos e
psicoldgicos), produz desgaste fisico, mental e emocional ao cuidador. Sobretudo, o cuidador
do portador da DA ocupa papel de destaque, dentro do contexto social, cultural, emocional e
psicoldgico em que esta inserido, pois a realidade imposta pela doencga, ou seja, a sobrecarga
experimentada ¢ promotora de niveis elevados de estresse, que pode, ao longo do tempo, até
mesmo interferir no manejo e cuidado ao idoso com DA™,

Durante o curso da doenga, diversas necessidades médicas, psicoldgicas e sociais 0s
inevitavelmente irdo ocorrer. Por essa razdo os cuidados somente poderdo ser apresentados
com sucesso por meio de uma intervengdo interdisciplinar, de acordo com as demandas
surgidas nos diferentes estagios da doenca. Também ¢é impossivel tratar o paciente isolado da
familia, notadamente aqueles mais proximos que provéem os cuidados, pois a doenga de uma
forma ou de outra, tende a afetar todos os membros da familia. Por isso, o tratamento eficaz
usualmente requer a abordagem do paciente, dos familiares e dos cuidadores em conjunto,

através do estabelecimento de uma solida alianga'.
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2.2 FASES DA DOENCA DE ALZHEIMER

Conforme Machado (2006) a Doenga de Alzheimer pode ser dividida em trés fases:
Inicial, Intermediaria e Avangada.

A fase inicial pode durar em média, de 2 a 3 anos e ¢ caracterizada por sintomas vagos
e difusos, que se desenvolvem insidiosamente. Os déficits de memoria de evocagdo dizem
respeito principalmente a dificuldade para recordar datas, compromissos, nomes familiares e
fatos recentes. Alguns individuos apresentam altera¢des de linguagem precocemente, tais
como dificuldade para encontrar palavras. Existem frequentemente dificuldades no trabalho,
para lidar com situacdes complexas e para lidar com fatos novos. Usualmente perdem objetos,
tais como chaves e carteiras, e se esquecem dos alimentos no fogdo. H4 desorientacdo
progressiva com respeito ao tempo e espago. Os problemas espaciais e de percepcdo podem
manifestar-se por dificuldades em reconhecer faces e de se deslocar em trajetos familiares.
Em alguns casos, o individuo com deméncia pode também apresentar no inicio, perda da
concentragdo, desatenc¢do, perda de iniciativa, retraimento social, abandono dos passatempos,
mudan¢as de humor (depressdo), alteracdes de comportamento (ex.: explosdes de raiva,
ansiedade, irritabilidade e hiperatividade) e mais raramente com idéias delirantes (ex.:
paranodides, alucinacgdes ou delirio de citmes).

Na segunda fase, denominada por este autor de Intermediaria, a duracdo varia entre 2 e
10 anos, ¢ caracterizada por deterioracdo mais acentuada dos déficits de memoria e pelo
aparecimento de sintomas focais que incluem afasia (dificuldade para falar), apraxia
(incapacidade de reproduzir movimentos coordenados) agnosia (incapacidade de reconhecer o
que o cerca), alteracdes visuoespaciais e visuoconstrutivas. Os distirbios de linguagem
progridem com o empobrecimento do vocabuldrio, perda do conteudo e dificuldade de
compreensdo. Todos estes déficits contribuem para a perda das habilidades para realizar
tarefas da vida diaria, ocasionando um declinio ndo somente cognitivo, mas também
funcional. A perda funcional ¢ hierdrquica: a dificuldade para executar atividades
instrumentais como, lidar com finangas, cozinhar, usar transporte publico, também percebe-se
a dificuldade para executar tarefas basicas como por exemplo vestir-se, escovar os dentes,
alimentar-se e banhar-se.

E, finalmente na fase avancada da deméncia a duracdo pode levar em média de 8 a 12
anos, pois no estagio terminal todas as fungdes cognitivas estdo gravemente comprometidas,

havendo dificuldades at¢é mesmo para reconhecer faces e espacos familiares. Nesta fase
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terminal, os pacientes tornam-se totalmente dependentes pela dificuldade em realizar as
atividades da vida diaria. Ficam acamados e a morte sobrevém usualmente como complicagao
da sindrome de imobilismo, em decorréncia de septicemia causada por pneumonia, infec¢ao

urinaria e Ulceras de decubito.

2.3 TRATAMENTO DA DOENCA DE ALZHEIMER

No presente, nao dispomos de medicamentos capazes de interromper ou modificar o
curso da Doenca de Alzheimer, nem sequer de impedir a sua eclosdo. Mesmo assim, muito se
pode fazer pelo paciente e por seus familiares; em outras palavras, embora incuravel, a
Doenga de Alzheimer ¢ tratavel.

Durante o curso da doenca, diversas necessidades médicas, psicologicas e sociais irdo
inevitavelmente ocorrer. Por esta razdo, os cuidados somente poderdo ser prestados com
sucesso por meio de uma intervengdo interdisciplinar, de acordo com as demandas surgidas
nos diferentes estagios da doenca. Também ¢é impossivel tratar o paciente isolado de sua
familia, notadamente daqueles mais proximos que provém os cuidados. Apesar de a
responsabilidade do profissional ser primariamente voltada para o paciente, o insucesso na
condugdo do tratamento poderd ocorrer caso os problemas psicossociais € médicos dos
familiares sejam desconsiderados. Por isso, o tratamento eficaz usualmente requer a
abordagem do paciente, dos familiares e dos cuidadores em conjunto, através do
estabelecimento de uma solida alianca.

A atencdo as necessidades e as preocupagdes das demais pessoas envolvidas na
maioria dos casos acarreta reflexos positivos também sobre o paciente. O autor ainda afirma
que as metas primarias do tratamento da DA sdo melhorar a qualidade de vida, maximizar o
desempenho funcional dos pacientes e promover o mais alto grau de autonomia factivel pelo
maior tempo possivel em cada um dos estidgios da doenca. Para isso, as medidas de
intervengdo sdo direcionadas para as alteragdes cognitivas, do humor e dos sintomas
psicolégicos e do comportamento na tentativa de reduzir o ritmo de progressao da doenga.
Entretanto, o tratamento inclui abordagens ndo-farmacologicas e farmacoldgicas combinadas
ou isoladas.

De acordo com a Associacao Brasileira de Alzheimer’, ndo existe cura conhecida para

a Doenca de Alzheimer, por isso o tratamento destina-se a controlar os sintomas e proteger a
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pessoa doente dos efeitos produzidos pela deterioracao trazida pela sua condigdo. Como a
Doenca de Alzheimer ¢ uma doenca que se manifesta por alteragdes do comportamento e
afeta o cérebro de idosos, as especialidades médicas que geralmente tratam de individuos com
Doenca de Alzheimer sdo a psiquiatria, a neurologia e a geriatria’.

A doenga de Alzheimer ndo afeta apenas o paciente, mas também as pessoas que lhe
sao proximas. A familia deve se preparar para uma sobrecarga muito grande em termos
emocionais, fisicos e financeiros. Também deve se organizar com um plano de atencdo ao
familiar doente, em que se incluam, além da supervisdo sécio-familiar, os cuidados gerais,
sem esquecer os cuidados médicos e as visitas regulares ao mesmo, que ajudara a monitorar
as condicdes da pessoa doente, verificando se existem outros problemas de satde que
precisem ser tratados. Atualmente, os tratamentos disponiveis (farmacologicos e nao
farmacoldgicos) visam retardar a progressdo da doenga, desacelerando a deterioragao
cognitiva, e melhorar a qualidade de vida do paciente’.

ApoOs a realizacdo da hipotese diagndstica de Deméncia, o idoso podera ser
acompanhado por uma equipe multidisciplinar, que podera ter uma participagdo ativa durante
o tratamento, se a situa¢do for exposta com detalhes. Pois a equipe de profissionais devera
conduzir a questao de forma humana, nunca tirando a esperanca do paciente e da familia, pois
“existe vida apos o diagnostico”, que deve ser respeitada sob todas as condi¢des. Surge, entao,
uma espécie de pacto entre equipe de satde, paciente e familia, compromisso que deve ser
honrado e de tempos em tempos bem discutidos para diminuir o desdnimo, o desgaste e a dura

sensacao de impoténcia de todas as partes envolvidas'.

2.4 O PAPEL E O ESTRESSE DO CUIDADOR

Cuidar ¢ o ato de assistir alguém ou prestar-lhe servico quando este necessita. E uma
atividade complexa, com dimensdes éticas, psicologicas, sociais, demograficas e que também
tem seus aspectos clinico, técnico € comunitario’.

Ja a definicao de cuidador ¢ muito discutida, esse ¢ considerado como o membro da
familia que prove cuidados ao paciente, outrora definido como o individuo que residia com o
paciente e que atuasse por mais de seis meses ou, ainda, como o principal responsavel por

prover ou coordenar os recursos requeridos pelo paciente’.
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O cuidador do portador da doenga de Alzheimer ocupa papel de destaque, dentro do
contexto social, cultural, emocional e psicologico em que estd inserido, pois a realidade
imposta pela doenga, ou seja, a sobrecarga experimentada ¢ promotora de niveis elevados de
estresse, que pode ao longo do tempo, até mesmo interferir no manejo e cuidado do idoso com
doenga de Alzheimer!3.

Outro aspecto muito importante que permeia o cotidiano do portador da Doenca de
Alzheimer ¢ a perda de autonomia, independéncia e a capacidade de tomada de decisdo que a
propria doenga lhe impde. Nesse sentido, essa situacdo de dependéncia total com cuidados
cada vez mais complexos, quase sempre realizados no proprio domicilio, leva a uma
sobrecarga ndo somente fisica, mas também, emocional aos seus cuidadores, que geralmente
sdo os proprios familiares. E ¢ essa necessidade de cuidados ininterruptos, o dificil manejo
das manifestacdes psiquiatricas e comportamentais, somadas as vivéncias dos lacos familiares
(afetivos e psicologicos), produz desgaste fisico, mental e emocional ao cuidador. Sobretudo,
o cuidador do portador da Doenga de Alzheimer ocupa papel de destaque, dentro do contexto
social, cultural, emocional e psicologico em que estd inserido, pois a realidade imposta pela
doenga, ou seja, a sobrecarga experimentada ¢ promotora de niveis elevados de estresse, que
pode, ao longo do tempo, até mesmo interferir no manejo e cuidado ao idoso com DA?2.

O conceito de estresse envolve uma resposta biologica’hormonal ampla, porém na
literatura o termo ¢ utilizado como sinonimo de sobrecarga do cuidador. Referem-se a
presenca de problemas, dificuldades ou eventos adversos que afetam significativamente a vida
de pessoas que sdo responsaveis pelo paciente. A sobrecarga emocional vivenciada pelo
cuidador pode interferir no cuidado prestado ao paciente, sendo inclusive fator preditor de
maior numero de hospitalizagcdes entre os pacientes, aumento de institucionaliza¢des e maior
mortalidade entre os cuidadores’.

De acordo com Lubow et al (2008)?, dar cuidado é desgastante, ¢ o estresse pode
colocar o cuidador de paciente com deméncia em risco de doenga psiquiatrica como
depressio. E importante investigar fatores de predisposigdo para depressio, s6 entdo o alvo da
intervencdo pode ser iniciado para prevenir o desenvolvimento da sindrome depressiva. Nos
Estados Unidos, os sintomas de depressdo tém crescido nos cuidadores de pacientes com
deméncia, comparados com a populacdo em geral. Em torno de um ter¢o dos cuidadores de
pacientes com deméncia irdo experimentar episddios de depressdo maior, e a metade desses
cuidadores lutardo com os sintomas cronicos, dado o crescimento do risco para a depressao.

E essencial identificar os fatores de risco cedo, um fator de risco em potencial para o
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desenvolvimento da depressdao em cuidadores ¢ a sobrecarga do cuidador, pois, sobrecarga e
depressao estdo relacionadas?.

As perdas fisicas e mentais que ocorrem no idoso portador da DA provocam efeitos
adversos sobre a satde do cuidador. Uma série de trabalhos tem demonstrado que pessoas que
cuidam de idosos funcionalmente comprometidos tém mais problemas de saude quando
comparados a cuidadores de idosos saudaveis. Em se tratando de idosos afetados na esfera
cognitiva, parece que os problemas de saude de quem os assiste, sdo ainda maiores sendo que,
apresentam mais sintomas depressivos, estresse e ansiedade, quando comparados aos
cuidadores sem essas responsabilidades. Além disso, manifestagdes sdo mais comuns entre
cuidadores de pacientes demenciados, tanto pelo desgaste fisico e emocional, quanto por
menor disposi¢cdo para cuidar de si mesmo. Pois a depressdo ¢ seguramente a manifestacao
mais comum e a mais estudada. Ela tem sido descrita como fator de risco entre os cuidadores
de pacientes demenciados'.

Eisdorfer (1991)*' relatou que 55% dos parentes que viviam com pacientes portadores
de DA, atuando como cuidador primario, preencheram critérios de depressao clinica do DSM-
IIT R; descreveram também que, o maior indice de estresse bem como grande consumo de
medicagdes psicotrdpicas entre os cuidadores de pacientes com DA, também as mudangas na
personalidade dos pacientes, mais do que déficit cognitivo ou funcional, sio os maiores
determinantes da depressao do cuidador.

Outro problema frequentemente relatado pelos cuidadores de pacientes com deméncia
¢ a qualidade do sono. Isto ndo ¢é surpresa, porque muitos fatores associados com o distirbio
do sono (ex.: idade avangada, depressao, problemas cronicos de satde) sao caracteristicos de
cuidadores de pacientes com deméncia. As pesquisas t€ém sugerido que a duracdo do cuidado
também poderia corresponder como importante na qualidade do sono do cuidador, porque
cresceram as experiéncias do papel do cuidador associados com os diferentes estagios da
doenca de Alzheimer que poderiam influenciar no nivel do estresse experienciado e a
qualidade do sono entre os cuidadores. Existem estudos usando relatorios proprios de
medidas do sono que sugerem que os cuidadores tém mais problemas com o sono do que os
ndo cuidadores, e familiares cuidadores de pacientes com deméncia frequentemente
apresentam mais sintomas de depressao®.

A ansiedade também se faz presente em grau significante nos cuidadores de pacientes
com deméncia (10-35%) e depressdo (10-34%), mas ha pouco conhecimento sobre os fatores
de riscos que significam a ansiedade no cuidador. As estratégias de coping comportamentais e

psicoldgicas sao empregadas para vencer, tolerar ou reduzir o impacto do estresse®.
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Ferrara (2008)%* relata que, tanto a deterioragdo progressiva cognitiva quanto a a
perda da capacidade fisica do paciente com Alzheimer aumenta a necessidade de cuidado
constante. Quase todos os pacientes afetados resolvem suas necessidades recebendo os
cuidados didrios nas suas proprias casas, pelas maos dos cuidadores. O cuidador ¢, portanto, a
pessoa que cuida o paciente diariamente; o tempo dedicado a esta atividade ¢ comparado a um
dia de trabalho normal de horas trabalhadas, mas este trabalho aumenta conforme piora a
doenca. Na pior fase da doenga, cuidar do paciente ocupa todo o tempo do cuidador. A
conseqiiéncia deste papel nao ¢ desprezivel se comparar aos sujeitos da mesma idade da
populagdo em geral, os cuidadores tem maior risco de comprometimentos de saude fisicos,
psicossocial e de bem- estar. Cuidar de paciente com deméncia ¢ uma tarefa onerosa,
conforme os pacientes mudam o nivel de habilidade e de comportamento pode ser muito
estressante expondo o cuidador a riscos de depressdo e vulnerabilidade fisica, especialmente
aqueles que nao recebem apoio de outros membros da familia, amigos e sociedade. E a
principal causa do estresse do cuidador ¢ em fungdo dos distirbios comportamentais do

paciente®.
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3 METODOLOGIA

3.1 CARACTERIZACAO DO ESTUDO

Com o objetivo de conhecer a Doenga de Alzheimer, avaliar a qualidade de vida do
cuidador familiar através da presenca de estresse e sobrecarga, e indagar o conhecimento dos
cuidadores em relagdo a doenca de Alzheimer, optou-se por um estudo de natureza
qualitativa.

Para possibilitar uma coleta de dados mais fidedigna, analisaram-se alguns
instrumentos, traduzidos e padronizados no Brasil como: Burden Interview, Inventario de
Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL) para verificar a existéncia de sintomas de
estresse ¢ sobrecarga no cuidador familiar. E para complementar o estudo também foi
utilizado um questionério construido pelo proprio autor, com perguntas abertas que teve por
objetivo: investigar o conhecimento dos cuidadores sobre a Doenga de Alzheimer, saber como
¢ ser cuidador de uma pessoa com DA, e procurar saber se o cuidador tem algum tipo de
suporte emocional. Posteriormente analisou-se o contetido das respostas do cuidador familiar
para poder-se fazer o entendimento dentro dos pardmetros da Psicologia.

Ao aplicar o instrumento piloto para medir o grau de sobrecarga nos cuidadores
(Burden Interview), percebeu-se que este poderia ser aplicado somente aos cuidadores
familiares, pois, o envolvimento emocional e afetivo ¢ indispensavel para a aplicacdo deste
instrumento. Algumas questdes estdo relacionadas aos vinculos afetivos e sentimentos das
pessoas que fazem parte da familia. Este instrumento foi aplicador para 10 pessoas, sendo

que, todos cuidadores eram informais, ou seja, familiares dos idosos portadores da DA.

3.2 POPULACAO E AMOSTRA

A populacdo investigada foi obtida através de informagdes do banco de dados da
Associacdo Brasileira de Alzheimer Sub-Regional Passo Fundo. Foram considerados
portadores da Doenga de Alzheimer os idosos que estavam cadastrados neste banco de dados,

com diagnostico e ou atestado médico, ou ainda que faca uso de medicagdo para Doenga de
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Alzheimer ha mais de um ano. Foram considerados cuidadores as pessoas responsaveis pelo
cuidado propriamente dito basico em relagdo a alimentagdo, higiene, medicacdo e atengao
diaria, ou seja, aquele que se ocupa da tarefa de cuidador.

Neste estudo, por sua natureza qualitativa, o numero de sujeitos ndo foi definido
previamente, seguindo os pressupostos de Gaskell (2000)2. Para este autor, o importante ¢ que
o corpus da pesquisa seja definido pela evidéncia de saturagdo. As entrevistas foram
realizadas e analisadas continuamente at¢é o momento em que se constatou que novas
entrevistas ndo trariam novas observagdes ou constatacdes. Este tipo de construcio de corpus
¢ um indicador de confiabilidade e relevancia dos estudos qualitativos?.

O numero de entrevistas pode ser pequeno e o grupo pode ser escolhido seletivamente.
Com relagdo a generalizagdo dos dados obtidos, objetiva-se a generaliza¢do analitica, como
nos estudos qualitativos e ndo estatistica como nos estudos quantitativos. A generalizagdo
analitica, com base no referencial tedrico, permite que os resultados encontrados possam
originar novas hipdteses, que poderao ser testadas em novos contextos?.

Considerando os comentarios dos cuidadores no momento da entrevista, percebeu-se
que os sentimentos, o envolvimento e a cultura transgeracional dos cuidadores familiares com
seus idosos eram também importantes, ¢ que deveriam ser levadas em consideragdo. Na
pesquisa qualitativa, parte-se do pressuposto que os objetos sdo diferentes das pessoas, e que,
o estudo do comportamento humano requer uma metodologia que leve em consideragdo tais
diferencas. Pois o comportamento humano ¢ interativo e interpretativo. ? Este tipo de pesquisa
parte do pressuposto que o mundo em que se vive ndo ¢ um mundo ideal, isolado, sem
problemas. O mundo social ¢ construido pelos individuos diariamente, em condi¢des diversas.
Essa construcao constitui a realidade essencial das pessoas. A entrevista qualitativa constitui a
“porta de entrada’’ para o pesquisador mapear ¢ compreender o mundo dos entrevistados,

suas crengas, atitudes, valores e motivagoes?.
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3.3 PROCEDIMENTOS E INSTRUMENTOS

3.3.1 Procedimentos

Este estudo foi realizado por meio de entrevista semi-dirigida direcionada aos
cuidadores familiares de idosos com doenga de Alzheimer. A entrevista tem um formato
semi-estruturado, onde as informagdes sdo adaptadas de modo livre para a exploragdo a cerca
do tema estudado, sem que haja constrangimento por parte do entrevistado para falar a
respeito’. Nessa perspectiva, a entrevista torna-se um fator de interacdo social e ndo apenas
uma coleta de dados 2, pois se desenvolve nos moldes de uma conversa informal e flexivel,
garantindo o foco e a direcdo por um roteiro de perguntas.

Inicialmente entrou-se em contato com os cuidadores dos idosos através do telefone, a
partir dai foi marcado o dia e a hora da entrevista, esta teve duracdo média de uma hora, e foi
realizada na residéncia dos cuidador. A entrevista iniciou-se pela apresentacdo do pesquisador
seguindo pela explicagdo do objetivo do estudo. Mediante concordancia do cuidador pela
assinatura do termo de Consentimento Informado procedeu-se a entrevista completa, com a
aplicacdo dos instrumentos. As perguntas foram abertas e escritas conforme a fala do

cuidador.

3.3.2 Instrumentos

3.3.2.1 Inventario de Sintomas de Estresse para Adultos (ISSL)

O ISSL (Inventario de Sintomas de Stress para Adultos), visa identificar de modo
objetivo a sintomatologia que o paciente apresenta, avaliando se este possui sintomas de
estresse, o tipo de sintoma existente (se somatico ou psicologico) e a fase em que se encontra.
Apresenta um modelo quadrifasico do estresse. Com relagdo aos efeitos do estresse podem
manifestar-se tanto na area somatica como na cognitiva e aparecem em sequéncia ¢ gradacao

a medida que suas fases do estresse se agravam?®. Na primeira fase, a do alerta, o organismo
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prepara-separa a reagao de luta ou fuga, que ¢ essencial para a preservagdao da vida. Se o
estresse continua presente por tempo indeterminado, a fase de resisténcia inicia-se, quando
entdo o organismo tenta uma adaptacdo, devido a sua tendéncia de procurar a homeostase
interna. Na fase de resisténcia as reagdes sdo opostas aquelas que surgem na primeira fase e
muitos dos sintomas iniciais desaparecem dando lugar a uma sensagao de desgaste e cansago.
Se o estressor ¢ continuo € a pessoa nao possui estratégias para lidar com ele, o organismo
exaure sua reserva de energia e a fase de exaustdo manifesta-se, aparecendo entdo as doencas
mais sérias>.
Este instrumento foi aplicado em 10 cuidadores familiares de idosos com Doenga de

Alzheimer. O levantamento dos resultados foram apurados de acordo com o Manual do

Inventario de Sintomas de Stress para Adultos®.

3.3.2.2 Burden Interview — Escala de Avaliacdo de Sobrecarga em Cuidadores de Individuos

com Doencas Mentais

Este instrumento ¢ uma versao brasileira da Escala Burden Interview para avaliacao de
sobrecarga em cuidadores de individuos com doencas mentais. A escala ¢ composta por uma
lista de afirmativas, 22 itens que reflete como as pessoas algumas vezes sentem-se quando
cuidam de outra pessoa. A cada pergunta feita existe um escore correspondente para cada
resposta dada; o = nenhum pouco, 1 = um pouco, 2 = algumas vezes, 3 = frequentemente, e
4= sempre. No final deve ser somado chegando a um escore total, pois, quanto mais alto o
escore maior o nivel de sobrecarga do cuidador . Este instrumento foi aplicado para 10

cuidadores familiares.
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4 RESULTADOS

Neste capitulo sdo apresentadas a descricdo e a andlise qualitativa dos dados, obtidos
através de entrevistas feitas com os cuidadores familiares dos pacientes portadores da Doenga
de Alzheimer, representando a primeiro passo da analise fenomenologica. O modelo das
entrevistas (Anexo 1), segue o curso progressivo e aberto da pesquisa qualitativa®'. Os dados
aparecem como uma linguagem prépria, que deve ser “respeitada” pelo pesquisador para
garantir o carater objetivo da pesquisa. Os resultados obtidos através dos instrumentos
(Anexos 2 e 3) utilizados para medir o estresse e a sobrecarga nos cuidadores, foram
classificados de acordo com os manuais de correcao e classificados por escores e percentuais

padronizados para o Brasil.

4.1 SINTESE REDUTIVA

As entrevistas sintetizadas foram agrupadas por afinidades entre temas similares,
segundo passo da analise fenomenoldgica, a sintese redutiva, que se da pelo estabelecimento
de categorias. Através das defini¢des de categorias, as informacdes respondem as idéias
prévias que o pesquisador quer desenvolver durante o estudo, no entanto, também podem
variar no desenvolvimento da pesquisa, pois a riqueza das respostas dos sujeitos leva a
identificacdo de questdes ndo sé singulares, mas também de comportamento do grupo,
impossiveis de prever antes do comego da pesquisa®’. E importante frisar também, que as
categorias sdo abstragdes internamente estruturadas por representatividade, o que implica em
limites ndo muito precisos, pautadas na intima relagdo entre grupos de atributos e a estrutura
de unidades temdticas®.

Em cada categoria foram escolhidos pontos significativos das entrevistas - em italico —
que representam no contexto de todos os depoimentos , as idéias e concepcdes que
caracterizam a vivéncia e o sentimento dos cuidadores familiares dos portadores da Doenga
de Alzheimer.

Ao todo foram demarcadas trés categorias: 1) O conhecimento do cuidador familiar
sobre a Doenca de Alzheimer; 2) Como ¢ ser cuidador de uma pessoa com Doenca de

Alzheimer; 3) Se o cuidador tem algum tipo de suporte emocional, qual?
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4.1.1 O Conhecimento do Cuidador Familiar sobre a Doenca de Alzheimer

Esta categoria diz respeito ao conhecimento que o cuidador familiar tem sobre a
Doenca de Alzheimer, o qual poderia contribuir no que se refere ao entendimento da doenca
como um todo, nos seus aspectos fisiologicos, psicoldgicos e sociais, bem como no proprio

cuidado dispensado ao idoso portador da Doenca de Alzheimer.

““As vezes pego revista pra ler, mas essa parte é com a filha, é nova,
inteligente... ndo esquece das coisas que nem a gente” (esposa, 72
anos).

Nesta resposta sugere-se uma auto-desvalorizagdo por parte da cuidadora, comodidade
em relagdo a informagdo, dependéncia filial, inversdo de papéis e transferéncia da
responsabilidade mais técnica do conhecimento. Por outro lado, existe o fator idade da
cuidadora (72 anos) que podemos relacionar com o cansago didrio em cuidar do marido que ¢

portador da doenca de Alzheimer, o que também pode contribuir para o desinteresse dela.

“Nao sei nada pra explicar” (filha, 56 anos).

Esta resposta foi dada por uma filha adotiva da idosa que ¢ a cuidadora principal. Seu
cuidado ¢ dado através da atencdo, do reparo e da companhia em casa. Refere que nao sabe
nada para explicar porque ndo estudou. A resposta em poucas palavras demonstra que ela nao
tem recursos intelectuais para poder responder de outra forma, o que ndo poderia ser diferente
em funcdo também da realidade em que vive, uma situagdo também de muita caréncia

financeira.

“Muito pouca coisa, sei que tem fases, esquecimento” (filha, 53
anos).

Percebe-se que esta filha demonstra estar pouco envolvida com a doenga da mae.
Tem-se a impressdo de que ndo sabe da gravidade da doenga, parece estar distante da
realidade, o que pode ser visto como um processo de negacdo para evitar o proprio
sofrimento, ou falta de dedicag¢do e interesse bem como, pobreza afetiva também, pois ha

outra pessoa que nao faz parte da familia e que ajuda no cuidado da mae e da casa.
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“Sei que é uma doenca degenerativa, ndo adianta pensar que tem
cura, porque nao tem!”” (irma, 56 anos)

Através desta afirmagdo, podemos sentir que esta cuidadora que ¢ irma da idosa com
DA, sabe um pouco mais sobre a doenga e seu progndstico, sabe que nao tem o que fazer, a
ndo ser cuidar e esperar o tempo passar. Pois ela procura informar-se e participa ativamente
no grupo da ABRAZ (Associagdo Brasileira do Alzheimer), onde ha informagdes disponiveis
com profissionais que participam ativamente do grupo com o objetivo unicamente voluntario

de ajudar as pessoas que ali se encontram.

“E uma doenca degenerativa do cérebro” (esposa, 62 anos).

Na resposta, subentende-se um pouco de conhecimento também, mas em poucas
palavras. Percebe-se que, pelo envolvimento didrio com o idoso, este assunto parece saturado
quando perguntamos sobre. Por outro lado, podemos entender que nao falando consegue

“escapar’’ do problema, assim ndo sofre e ndo precisa pensar.

“[...]Vai consumindo, vai terminando com a pessoa’ (filha, 64 anos).

“[...JE uma doenca que o cérebro vai reduzindo, vai perdendo a
coordenacéo, a auto-estima[...]"” (filha, 56 anos).

Estas filhas mostram o que elas sentem e percebem o que esta acontecendo com suas
maes. Em termos praticos, porque pelo tipo de resposta apresentada, entende-se que o
conhecimento aprofundado e exato da doenga elas ndo tem, somente o que elas experienciam
no dia a dia através do cuidado prestado. Percebe-se que elas sabem o que € mais comum, de
modo geral na Doenca de Alzheimer e comentado entre os cuidadores, o que ja foi
presenciado e confirmado pela pesquisadora nos encontros da ABRAZ. Também podemos
pensar que possa existir uma certa negagdo (inconsciente) em relagdo ao conhecimento da
doenca por parte dos cuidadores familiares em geral, na tentativa de evitar o proprio
sofrimento se falassem mais ou soubessem mais sobre a doenca e seu progndstico, desta
forma, também evitariam pensar até quando suportariam esta carga, neste sentido a negag¢ao
funciona como uma defesa de um sofrimento iminente . Pois, estas filhas cuidadoras sao
pessoas com poucos recursos culturais e com dificuldades para poder se expressar, mas sabem

muito bem como cuidar das suas maes.
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4.1.2 Como é ser cuidador de uma pessoa com doenca de Alzheimer?

“Até que é normal, ... ele teve uma melhora grande[...]”” (esposa, 72
anos).

Para esta esposa cuidadora, cuidar do marido com Alzheimer parece ndo fazer
diferenca, pois ela ndo consegue diferenciar e perceber que ele tem uma doenga degenerativa.
Parece que ¢ uma fatalidade, que faz parte da vida e entdo a aceitacdo e a conformidade
devem acontecer. Por outro lado, também podemos entender que ela aceita sem problema ou
maiores preocupagdes, quem sabe ela foi uma pessoa que sofreu muito durante a vida e cuidar

do marido € menos sofrido em relacdo ao que ela ja passou?

“[...] A gente tem que estar sempre junto, cuidar, estar sempre
junto!”” (filha, 56 anos)

“Ah! Nao ¢ facil, a gente tem que cuidar muito, cada pouco eu viro
ela na cama pra ndo criar ferida... Eu fiz uns pijaminha branco bem
macio pra ndo machucar... Eu devo minha vida a ela, quando eu
precisei, ela me ajudou muito, agora eu cuido dela, a casa aqui
também é dela,ela me ajudou a construir, deu bastante dinheiro”
(irmd, 56 anos).

Neste discurso das cuidadoras percebe-se um certo cuidado infantilizado pela propria
maneira de se referir ao idoso. Pois o cuidado maternal se faz presente, € ha uma inversao de
papéis, onde a irma e a filha cuidam como uma mae cuidaria seu bebé. Outra questdo que
aparece ¢ a gratidao, onde o cuidado de mae e até mesmo a ajuda financeira recebida um dia

como ¢ valorizada, reconhecida e revertida através de cuidado necessario.

“Nao sinto que a mae tem Alzheimer! [...] dai vejo as pessoas com
Alzheimer jogadas na cama de qualquer jeito, [...] a minha mée néo €
assim!” (filha, 64 anos)

“No comeco foi dificil aceitar, aparece de uma hora para outra, as
fases, a agressividade. Eu chorava junto com ela, € pior que cuidar de
crianca!” (filha,56 anos)

No inicio, ap6s o diagnostico da DA as pessoas passam por uma certa revolta, sem

saber o que fazer, pois nao se dao conta que existe vida apds o diagndstico. Novamente surge
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a negacao da doenga. Ha uma mobilizagdo de sentimentos onde, inicia a construcao de um
“novo” relacionamento, pois a pessoa que até entdo era normal a convivéncia passa a ser uma
desconhecida, desta forma os relacionamentos sdo reconstruidos com uma dissociagdo entre

mente (comportamento) € corpo.

“E porque é minha mae, se fosse outra pessoa eu nao teria paciéncia,
acho que é uma missdo. J& faz quase vinte anos que esta assim, a mae
também cuidou da vo™’ (filha, 50 anos).

“E normal, ja estou acostumada, Levei meu neto nove anos na APAE,
todos os dias, de onibus, levava no colo. Cuidei também da minha
cunhada que era doente” (esposa, 70 anos).

As dificuldades em relagdo ao cuidado do idoso portador da Doenca de Alzheimer
ficam evidentes nas falas dos cuidadores, pois ha o reconhecimento de tais dificuldades a
partir da fase do diagnostico da doenga. Primeiramente aparece a dificuldade de aceitacao,
sendo seguida pela nega¢do, podendo esta, ser entendida como uma forma de se defender do
sofrimento que a situacdo impde na realidade que estdo vivendo. Posteriormente, aparece o
cuidado com um significado de reconhecimento e de gratidao pelos cuidados recebidos no
passado por estas pessoas, também percebe-se o cuidado das pessoas mais velhas como
“legado familiar transgeracional”, isto ¢, esta cultura da familia em relacdo ao cuidado dos
idosos ¢ passada através das geragdes.

Surge também, a “sindrome do cuidador” familiar, onde sempre uma pessoa da familia
¢ eleita para cuidar, ou ela propria impde seu cuidado aos que precisam como uma forma de
auto-afirmacdo e de fun¢do, pois o sentido que ela encontrou para a vida dela ¢ cuidar do

outro.

4.1.3 O cuidador tem algum tipo de suporte emocional?

““As vezes vamo no grupo (ABRAZ), ndis se bastemo™.
“Participo do grupo (ABRAZ)”

“O grupo (ABRAZ)”.

“Grupo de Alzheimer”

*“Sim, o0 grupo de Alzheimer e a psicologa”

“Fui no grupo algumas vezes™

“Grupo”
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“Reunides (ABRAZ), e participo da terceira idade.

Os cuidadores referem o grupo como suporte emocional. Pois a Associacdo Brasileira
dos Portadores da Doenga de Alzheimer da regido de Passo Fundo onde foi realizada a
pesquisa, promove quinzenalmente e mensalmente encontros com os cuidadores onde sao
oferecidas palestras sobre diferentes temas relacionados a DA e as informagdes que o
cuidador necessita. Estas reunides além de ter como objetivo levar a informagdo aos
cuidadores. Possui também conotagdo terapéutica que funciona como grupo de auto-ajuda, e
de apoio, onde profissionais da psicologia e da psiquiatria oferecem seus servicos
gratuitamente, pois ¢ um grupo homogéneo e aberto a comunidade. Assim, justifica-se a
valorizag@o atribuida ao grupo da ABRAZ quando questionado sobre o grau de importancia
que este suporte tem nas suas vidas, e todos foram unanimes em dizer que, o grupo é o unico
momento que existe para eles, longe do idoso portador da DA, embora estejam 14 por causa

deles.

4.1.4 Inventario de Sintomas de Stress para Adultos — ISSL

Este instrumento foi aplicado em 10 cuidadores de idosos com Doenga de Alzheimer.
Destes, 7 deles apresentaram estresse em grau significante, com sintomas fisicos e
psicolégicos. Dos 10 cuidadores, 3 ndo apresentaram sintomas de estresse por motivos
variados. Uma das trés cuidadoras que ndo apresentou estresse, a mae encontrava-se na fase
terminal da Doenga de Alzheimer, o que pode ser uma justificativa. Ja, as outras cuidadoras
que ndo apresentam estresse lidam e encaram a doenga de maneira singular, diferentemente
dos outros cuidadores, embora suas maes portadoras da DA encontram-se na fase moderada

da doenga.

4.1.5 Burden Interview

Este instrumento ¢ uma versao brasileira da escala Burden Interview para avaliagao de

sobrecarga em cuidadores de individuos com doencas mentais. A escala ¢ composta por 22
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itens. E uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas vezes sentem-se quando
cuidam de outra pessoa. A cada pergunta feita existe um escore para a resposta dada
(0,1,2,3,4) que no final deve ser somado chegando a um escore total, pois, quanto mais alto o
escore maior o nivel de sobrecarga do cuidador . Este instrumento foi aplicado para 10
cuidadores familiares.
Os resultados obtidos foram variados onde obtivemos:
1) Cuidadora esposa- idoso na fase moderada- 9% sobrecarga
2) Cuidadora filha- idosa fase terminal- 26% sobrecarga
3) Cuidadora filha- idosa fase moderada- 33% sobrecarga
4) Cuidadora filha- idosa fase moderada- 11% sobrecarga
5) Cuidadora irma- idosa fase terminal- 25% sobrecarga
6) Cuidadora esposa- idosa fase moderada-36% sobrecarga
7) Cuidador esposo- idosa fase moderada- 16% sobrecarga
8) Cuidadora filha- idosa fase moderada-26% sobrecarga
9) Cuidadora filha- idosa fase moderada-20% sobrecarga

10) Cuidadora filha-idosa fase moderada- 18% sobrecarga
11)



33

5 INTERPRETACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A andlise das entrevistas possibilitou desvelar varios aspectos que rodeiam a rotina de
vida didria do cuidador de idoso portador de deméncia do tipo Alzheimer. Questdes estas que
envolvem conhecimentos, significados, comprometimento e dedicagcdo total por parte da
pessoa que cuida do idoso. Desta forma, os resultados a partir de agora sdo confrontados com
a literatura pertinente para poder-se comparar a visdo da pesquisadora com a de outros
estudiosos da area.

Como foi observado, as familias organizam-se de forma que o “cuidado” ao idoso,
seja prestado por uma mulher da familia, nestes casos, esposas, filhas e irma. Segundo Luders
e Storani (2002)', o cuidador ¢ tradicionalmente uma mulher. A esposa se presente e
competente, ¢ usualmente o cuidador primario, pois as mulheres quando cuidadoras
desempenham o papel de maes*>. Graham e Basset (2006)* referem que sdo
predominantemente as mulheres que proporcionam os cuidados para seus esposos, pais e
irmaos com doen¢a de Alzheimer. Em um estudo canadense com cuidadores de idosos com
deméncia, os cuidadores femininos somam 75%, esposas (24%) e filhas (29%), com uma
média de 62 anos de idade para as cuidadoras®?, o que assemelha-se a realidade deste estudo
em relagao as cuidadoras.

Em alguns estudos ingleses recentes, 95% de todos os cuidados de satde aos idosos
sdo ministrados pelos chamados “cuidadores informais”, trata-se de uma legido de conjuges,
filhos e filhas, noras e genros, sobrinhos e netos, amigos que se dispdem sem uma formagao
profissional de saude a dar aos doentes sob sua responsabilidade os cuidados indispensaveis,
tendo como sua maior arma sua disponibilidade e boa vontade. Sdo, em suma, aqueles “anjos
da guarda” que providenciardo para que o doente tome seu remédio na hora certa, dirija-se em
data adequada aos servigos de satde, faca suas medidas de higiene de maneira correta etc?.

E notdrio, também, o fato de que o cuidado oferecido e a preocupagao em néo deixar o
idoso sozinho ¢ responsabilidade das mulheres, j4 que a vocagdo materna de acolher e
proteger pertence ao universo feminino. Na verdade o papel de cuidar os idosos tem sido
atribuido as mulheres, que durante muito tempo se mantiveram na esfera doméstica’.

Conforme os depoimentos, os cuidadores consideram que cuidar do idoso com DA
ndo ¢ tarefa facil, pois ¢ algo que exige paciéncia e calma. Desta forma, percebemos o afeto
que os cuidadores t€ém por seus idosos quando se referem a eles, e as preocupagdes para com

eles. Ha também situagdes em que o tratamento dado ao idoso pelo cuidador ¢ um tanto
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infantilizado, pois se referem a ele com termos diminutivos € com atitudes super-protetoras
que as maes tém com seus bebés, sugerindo uma inversao de papéis. Para Carter e Goldrick
(1995)%, numa familia normal, o manejo das necessidades aumentadas de dependéncia dos
pais que estdo envelhecendo ndo envolve uma reversdo de papéis, mesmo em casos de
doenga, pois os filhos adultos apdiam instrumental e emocionalmente os pais que estdo
envelhecendo, permanecendo no relacionamento de filho em relagdo ao progenitor, € nao se
torna um progenitor para seu pai ou sua mae. Devemos lembrar que apesar de as vezes
parecer crianga, o progenitor idoso tem mais de 50 anos de vida e experiéncia adulta®.

Observou-se também que o sentimento dos cuidadores em prestar cuidado ao idoso é
baseado no amor, carinho, gratiddo e reconhecimento acima de tudo, pois referiram que
cuidam, porque sdo filhos, esposos ou irmaos, o que podemos entender como a forca dos
vinculos afetivos construidos durante a vida, e que foram passados através das geragdes, onde
tiveram modelos de suas maes que cuidaram de avos e de outros parentes. Também admitem
ter gratidao, pois quando precisaram de cuidado ou algum tipo de ajuda, at¢ mesmo
financeira, foram estas pessoas que os ajudaram, e o cuidado agora ¢ uma espécie de
retribuicdo, gratidao e reconhecimento. Para Luders e Storani (2002)', o cuidado oferecido ao
idoso ¢é sentido, também como uma obrigagdo, e, ou uma retribuicdo do cuidado recebido
quando crianga, sendo uma forma de agradecimento. Pois a motivagao para cuidar de alguém
estd estampada em quatro razdes: 1) amor, sentimento que ndo requer explicagdo cientifica; 2)
gratiddo, na qual se considera as experiéncias passadas e tudo o que foi anteriormente
oferecido pelo individuo, agora, necessitado; 3) moralidade, seguindo basicamente as
expectativas de uma sociedade, e, por fim; 4) uma vontade propria em proverem cuidados a
alguém.! Graham e Basset (2006)** referem que os relacionamentos saudaveis devem ser
descritos como aqueles em que todas as partes interagem com medidas de equivaléncia,
sugerindo que os contratos entre as pessoas sdo baseados no “dar e receber” com lagos
centrados na gratiddo. Argumentam ainda que alguns adultos cuidam seus pais em
reconhecimento do cuidado recebido por eles quando crianca e antecipando o futuro cuidado
que sera fornecido por suas criangas??.

Uma vez que os cuidados s3o oferecidos dentro da propria familia, ao questionarmos o
conhecimento dos cuidadores em relacdo a Doenga de Alzheimer, ficou claro que o
conhecimento pouco existe e ¢ superficial. As informagdes existentes sdo aquelas obtidas
através das reunides da ABRAZ (Associacdo Brasileira de Alzheimer), onde acontecem as
trocas de experiéncias entre os cuidadores, € com os profissionais de varias areas da saude que

se dispdem a ajudar estas pessoas fornecendo informagdes de acordo com a sua area de
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atuacdo. Por outro lado, vimos que o desconhecimento também se deve ao fato do baixo nivel
de escolaridade e idade avancada dos cuidadores, pois sdo pessoas até com precarias
condi¢des financeiras o que dificulta o acesso a outros tipos de informagdes. Chaimowicz?
descreveu que as mulheres mais idosas e de classes econdmicas menos favorecidas, possuem
menos anos de ensino formal devido ao menor acesso que as mesmas possuiam a escola,
décadas atras.

Mello®, em seu estudo sobre cuidadores de idosos em instituigdes, observou que ha
uma maior propor¢do de individuos com mais de 50 anos de idade em uma populacio de
cuidadores familiares de idosos. Em outro estudo, realizado em institui¢des no Reino Unido,
constato-se que poucos cuidadores possuiam mais de 55 anos®. Segundo o autor, tal fato se
deve-se a exigéncia fisica dessa fun¢do. Assim, a idade ¢ um aspecto importante na atividade
do cuidador, pois a dependéncia dos idosos, principalmente em relagdo as AVD, demanda
esfor¢o fisico daqueles que atuam nesta fungdo?®. Pois, no nosso estudo a variavel idade do
cuidador familiar ¢ quase a totalidade com mais de 55 anos, o que deve-se ao fato de ser a
pessoa mais proxima do idoso e a mais disponivel no momento. Acredita-se que o grande
nimero de estresse e sobrecarga do cuidador familiar se deve a este fato também.

Por outro lado, ainda em relagdo ao conhecimento sobre a doenca podemos pensar em
uma certa negagao por parte dos cuidadores, em fun¢do dos lagos afetivos e consangiiineos
que os unem, com o objetivo de evitar o proprio sofrimento. A negagdo ¢ um estado
psicologico presente apds diagnostico de doenga, geralmente acompanhado de incredulidade
no diagnoéstico. Neste caso, a negagdo funciona como um mecanismo de defesa colaborando
para manter a integridade do ego, permitindo um minimo de contato com a realidade da
doenca; deve ser observado e respeitado como forma de o paciente suportar a ansiedade
subjacente e auxiliar na elaboragdo gradual e concreta que o tratamento lhe aponta.

Em relacdo ao estresse e sobrecarga que fazem parte do dia-a-dia dos cuidadores,
verificou-se que, quanto mais inicial a fase da doenca de Alzheimer mais alto ¢ o nivel de
estresse e sobrecarga do cuidador, pois a dedicagdo deve ser quase que exclusiva para com o
idoso. Como ele ainda caminha, fala e realiza as atividades da vida diaria, mas com restri¢des
em funcdo do dano cognitivo, o cuidador precisa acompanhé-lo diuturnamente para que o
idoso ndo se envolva em situagdes de perigo'®. E, essa dedicacdo total ao idoso muitas vezes
faz com que o cuidador, ou o familiar esqueca de si mesmo, passando a viver a vida do idoso,
principalmente quando este ja buscava algum tipo de fuga para evitar o contato consigo

mesmo.
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Cooper® observou em seus estudos, que os cuidadores sao usualmente femininos
(64%), com idade média de 56,1 anos, filhas (70,5%), pensionistas e donas de casa (30%),
que cuidam dos doentes em casa (79%). Destes, 53% tem pouco tempo para si. 2> O aumento
no nivel de ansiedade e depressdo, danos na memoria, problemas motores e desordens
perceptivas que o paciente com doenca de Alzheimer tem, sdo fatores que predizem estresse,
depressdo associados a presenca de outras desordens comportamentais no cuidador?. Nos
Estados Unidos ha aproximadamente 44 milhdes de cuidadores, sendo que, 22% cuidam de
pessoas com deméncia. Cuidar € estressante e expde o cuidador de paciente com deméncia a
riscos de doengas psiquiatricas como a depressdo. Aproximadamente um ter¢o dos cuidadores
de pacientes com deméncia irdo experimentar episodios de depressdo e a metade destes
cuidadores desenvolverdo sintomas crdnicos, pois, um fator de risco em potencial para a
depressao ¢ a sobrecarga. Muitos instrumentos tém sido usados para medir a sobrecarga, tipos
especificos de estresse em cuidadores que sdo definidos como: fisico, psicolégico ou
emocional, social e problemas financeiros que podem ser experimentados pelos membros da
familia que prejudicam-se por cuidar os adultos mais velhos?'.

Ja, em outro estudo realizado na Itdlia, frequentemente sdo as mulheres, esposas e
filhas que cuidam do paciente em casa. Em média trés quartos do dia do cuidador ¢ destinado
ao paciente, uma proporcao que tende a crescer linearmente com o progresso da doenca, pois
quanto mais prejudicado cognitivamente, menos independentes eles sdo, e requerem maior
supervisdo,deixando assim menos tempo livre para o cuidador, levando a altos niveis de
ansiedade. Em dire¢do aos estagios finais da doenca a sobrecarga dos cuidadores se torna
mais pesada, ja que a doenca progride o cuidador fica mais tempo junto do paciente, deixando
para ele somente duas horas por semana para fazer as suas coisas, elevando assim os niveis de
angustia, ansiedade e depressao’.

Todas as formas de doencga podem ter efeitos negativos nao so sobre os pacientes, mas
também sobre os familiares que cuidam. No entanto, o efeito pode ser especialmente grande
sobre os cuidadores de pacientes demenciados, porque a natureza da doenca determina que o
paciente ndo podera dar um feedback adequado, imaginem o estresse provocado por cuidar de
um conjuge ou pai que precise de constante aten¢do € a0 mesmo tempo nem reconhece seu
cuidador?. Levesque, Ducharme e Lachance (1999)*' demonstraram em um estudo em grande
escala, que o estresse vivenciado pelas pessoas que cuidam de parentes demenciados sao
significativamente maiores do que daquelas que cuidam de pacientes com outras doengas. A
carga do cuidador geralmente ¢ mais pesada quando o paciente demenciado ¢ mais jovem.

Nao surpreendentemente, existem muitas evidéncias de que cuidar de um parente demenciado
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normalmente resulta em niveis significativamente mais elevados de depressdo, estresse e
outros problemas de satde afins.

O resultado final das perdas, fisica e mental, sdo os efeitos adversos sobre a saude do
cuidador. Uma série de trabalhos tem demonstrado que pessoas que cuidam de idosos
funcionalmente comprometidos tém mais problemas de satde quando comparados a
cuidadores de idosos saudaveis. Em se tratando de idosos afetados na esfera cognitiva, parece
que os problemas de satide de quem os assiste, sdo ainda maiores sendo que, apresentam mais
sintomas depressivos, estresse e ansiedade, quando comparados a cuidadores sem estas
responsabilidades. Além disso, manifestacdes sdo mais comuns entre cuidadores de pacientes
demenciados, tanto pelo desgaste fisico € emocional quanto por menor disposi¢do para cuidar
de si mesmo'.

Ocorre também o fato de que, cada pessoa enfrenta e reage de forma particular aos
eventos estressantes da vida. Podemos citar a historia de uma cuidadora 72 anos, que tem seu
esposo com Alzheimer, perdeu uma filha por suicidio, cuidou da cunhada e ajudou no cuidado
de um neto especial, e com todos estes motivos ainda muitos presentes na sua vida, ndo
apresentou estresse. Isto deve-se ao fato da capacidade de resiliéncia psicoldgica (¢ a
capacidade de enfrentamento e de recuperagdo dos efeitos de eventos altamente exigentes aos
recursos pessoais) que tende a manter-se na velhice. A resiliéncia psicologica ¢ associada a
presenga de mecanismos de auto-regulagdo do self, pois, na presenga de perdas riscos e
desafios tipicos do envelhecimento, atuam com mecanismos interpretativos, organizadores
dos investimentos pessoais, reorganizadores de crengas sobre o self, sobre o mundo ¢ sobre o
sistema de metas pessoais.

A todos os eventos que ocorrem durante a vida, sejam eles inesperados ou
imprevisiveis, e interpretados como perda, ameaga, dano e trauma, ou quando demarcam
grandes momentos de transicdo, mesmo que interpretados como beneficio ou desafio
benéfico, eles sdo chamados de eventos criticos do curso de vida ou eventos estressantes do
curso de vida. Critico ou estressante ndo quer dizer, necessariamente, maléfico, negativo,
prejudicial ou deletério, porque eles podem estar associados a desafios ou mudancas
benéficas, mesmo que inicialmente envolvam tensao.

E, finalmente quando indagamos os cuidadores sobre suporte emocional e de apoio,
estes referiram que o grupo oferece suporte emocional e informativo de que precisam, pois as
pessoas que ali freqiientam sdo pessoas como eles, com as mesmas duvidas e necessidades, e

os profissionais ajudam para que eles fiquem bem, auxiliando também quando necessario a
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obten¢do de medicamentos para o idoso. Desta forma entdo atribuem o mais alto grau de
importancia a esse grupo da ABRAZ.

Os grupos e associagdes de apoio sdo uma op¢do muito valida para promover o bem-
estar dos familiares e dos cuidadores, para orientar e informar sobre o manejo dos pacientes,
para proporcionar a troca de informagdes e dicas, para capacitar novos cuidadores, para
divulgar informagdes sobre pesquisas e sobre métodos efetivos de tratamento, para estimular a
difusdo de conhecimento sobre a DA e para lembrar os familiares e os demais cuidadores da
necessidade de se cuidarem. Alguns desses grupos propdem inclusive o atendimento do
proprio paciente para prestar esclarecimentos e dar suporte, principalmente nas fases iniciais
da doenga. No Brasil, a ABRAZ - Associa¢do Brasileira de Alzheimer, Doengas Similares e
Idosos de Alta Dependéncia foi fundada em 1991 e encontra-se presente em 15 estados com

varias sub-regionais em muitos estados.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Considerando a doenga de Alzheimer como uma preocupacdo a nivel mundial, que
envolve os setores, médico, social, politico ¢ familiar, realizamos este estudo partindo do
pressuposto que, a doenca de Alzheimer afeta tanto o idoso como a pessoa que cuida dele,
neste caso, o que foi confirmado no nosso estudo, as mulheres, filhas e esposas. Também
vindo ao encontro de alguns autores como relata a literatura utilizada.

Em relacdo ao conhecimento que os cuidadores tém sobre a doenga de Alzheimer,
pudemos observar que o entendimento sobre a doenca ¢ superficial, pois as pessoas
entrevistadas sdo muito simples, € ndo tiveram condi¢des nem recursos para estudar, o que
poderia facilitar a o entendimento sobre a progressdo da doenga. Seus conhecimentos sio
baseados muitas vezes no que as outras pessoas falam. Conhecendo a realidade, ou seja, a
casa, o ambiente onde moram alguns cuidadores e seus idosos, nao poderiamos esperar
encontrar respostas mais elaboradas com nivel intelectual mais elevado, pois as respostas
condizem com a realidade encontrada.

Quando questionado sobre como ¢ ser cuidador de uma pessoa com Alzheimer,
percebeu-se claramente que existe um compromisso com o “outro”, seja por questoes
emocionais de vinculos afetivos através dos cuidados recebidos anteriormente (na infancia),
como no caso das filhas que cuidam de suas maes expressando o amor que sentem por elas. E
também receberam esta incumbéncia através da transgeracionalidade familiar, ou por questdes
financeiras, onde assumiram o compromisso ¢ a promessa de cuidar como retribuigdo de
ajuda financeira recebida no passado. Também a idéia de fatalidade se faz presente, sem
maiores preocupacdes, isso aconteceu e faz parte da vida, € so seguir, e ir vivendo.

Desta forma, torna-se evidente que prevalece ainda a forma tradicional de
funcionamento familiar onde a mulher ¢ quem assume as maiores responsabilidades de cuidar
do idoso doente, o que pode ser visto como uma sobrecarga de fungdes desempenhadas por
elas dentro da propria familia.

Sobre o suporte emocional, a maioria dos cuidadores referiram que, participam das
atividades em grupo oferecidas pela ABRAZ (associagdo brasileira de Alzheimer) e
consideram muito importante as informagdes e o apoio que recebem nas reunides. Pois ¢ ali
no grupo que existe a troca de experiéncia dos cuidadores, de onde parte o conhecimento
sobre a doenga de Alzheimer. A presenca nas reunides ndo € obrigatdria, mas a participagdo ¢

constante em fun¢do do beneficio emocional recebido. Para alguns cuidadores participar das
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reunides € o unico momento que conseguem sair de casa, de perto do idoso, significando um
tempo para eles proprios. Por mais que o tempo do encontro seja breve, em torno de uma ou
duas horas mensais, o encontro com o “Grupo do Alzheimer” como ¢ chamado pelos
cuidadores, ¢ visto como muito importante e o beneficio ¢ reconhecido, sendo atribuido valor
dez, pela maioria dos cuidadores em uma escala de zero a dez, proposta para medir o grau de
importancia nas suas vidas.

Em um segundo momento do estudo, onde investigamos sobre o nivel de estresse dos
cuidadores familiares e ndo familiares, concluimos que o nivel de estresse ¢ mais elevado nos
cuidadores familiares, e na fase moderada da doencga de Alzheimer podendo considerar que
conforme a doenca avanca e se agrava, decresce os niveis de estresse e sobrecarga
sistemadticas no cuidador, apesar da maior gravidade dos sintomas de deméncia no idoso. Pois,
alguns autores como Garrido e Almeida ( 1999)* Danhauer e cols. (2004)* também
descrevem este processo em seus estudos embora hé divergéncias entre alguns autores.

Ja o grau de sobrecarga medido através da Escala de Sobrecarga- versdo brasileira-
Burden Interview pode ser aplicada somente aos cuidadores familiares em fun¢do de que
existem afirmativas impossiveis de serem respondidas onde ndo existe vinculo afetivo
familiar. Entretanto, nos cuidadores ndo familiares o grau de sobrecarga resultou em niveis
mais elevados também nos casos em que os idosos portadores de Doenca de Alzheimer
encontravam-se na fase moderada da doenga. Levando-nos a concluir que na fase moderada
da doenca tanto o estresse quanto a sobrecarga ¢ maior em fun¢ao do envolvimento, cuidado e
aten¢do que o idoso requer, sem poder perdé-lo de vista. Nesta fase moderada, o idoso
caminha, pode fugir, manifestar agressividade, ter atitudes que nao condizem com realidade
por apresentar problemas cognitivos e psiquidtricos o que torna mais desgastante e até penoso
o trabalho de cuidar por mais que seja uma pessoa que se ame como a mae, pai ou marido.

Acredita-se que ¢ importante salientar ainda, que no estudo realizado ndo encontramos
cuidadores que cuidam idosos portadores de Doenca de Alzheimer na fase inicial da doenca.
Acreditamos que isto deve-se ao fato que, quando a doenga ¢ diagnosticada, ja encontra-se em
um estagio adiantado de desenvolvimento, na fase moderada. Desta forma, a pessoa que cuida
e acompanha o idoso ¢ a mesma que recebe o diagnodstico e o provavel prognostico, vindo a
ter que assimilar também o peso da doenca e ndo somente do idoso. No entanto, a Doenga de
Alzheimer trata-se de uma doenga que causa danos incomensurdveis na qualidade de vida do
cuidador, afetendo a 4rea emocional, fisica, social e financeira dos familiares e cuidadores que
fazem parte da assisténcia ao idoso doente. No entanto, enquanto ndo for possivel conhecer a

etiologia ¢ o tratamento para a doenca de Alzheimer enfatizamos que a intervengao
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interdisciplinar, o envolvimento da familia e dos grupos de apoio sdo de fundamental
importancia para manter a saide do idoso e a qualidade de vida do cuidador, neste caso,

familiar.
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ANEXO 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Esta pesquisa tem como objetivo avaliar a qualidade de vida do cuidador familiar de
Alzheimer e verificar o perfil do idoso portador da doenga, relacionando os aspectos clinicos
da doenga com a qualidade de vida do cuidador .Os procedimentos deste trabalho incluem
uma entrevista inicial com o cuidador para colher informagdes a respeito do estado clinico do
idoso; aplicagdo de instrumentos para poder-se avaliar as atividades de vida diaria do idoso,
bem como a qualidade de vida do cuidador familiar atualmente. Todos estes instrumentos sao
conhecidos pela comunidade cientifica e ndo trazem risco a satde. Além disso, sdo
considerados sigilosos todos os dados que possam identificar os participantes, e estes poderao
retirar seu consentimento a qualquer momento, deixando de participar da pesquisa sem
qualquer 6nus

Quaisquer duvidas em relag@o aos procedimentos, riscos, beneficios e demais assuntos
relacionados a pesquisa serdo esclarecidos pela pesquisadora responsavel, a Psicologa
Morgana Gabriel Toson pelo telefone (54)9998-1813.

ASSIM,  CU.ciiiiiiiiiiieeiiee ettt e e e e e et e e e e e e e e ee e e e e e e e e enanes fui informado dos
objetivos da pesquisa de maneira clara e detalhada. Recebi informagdes sobre os
procedimentos a serem adotados e esclareci minhas davidas. Sei que em qualquer momento
poderei solicitar novas informagdes e modificar minha decisdo em participar do estudo. A
Psicologa Morgana Gabriel Toson certificou-me que todos os dados desta pesquisa sdo
confidenciais,

Declaro que recebi copia do presente termo.

Nome do participante:

Assinatura:

Data:

Pesquisador responsavel: Psicologa Morgana Gabriel Toson

CRP 07/08094

Esta pesquisa encontra-se registrada no Comité de Etica em pesquisa na PUCRS, que atende

pelo telefone: (51) 3320-3345.
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ANEXO 2 - CARTA DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Pontificla Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul
B O-AEITORLA DE PESOUISA B POS-GRADUACAD
COMITE BE ETICA EM PESQUISA

OF.CEP-1540/08 Forto Alegre, 26 de dezembro de 2008.

Senhor Pesguisador,

O Comité de Etica em Pesquisa da PUCRS apreciou e aprovou
seu protocolo de pesquisa registro CEP DB/D4291 intitulado: ™Perfil do
idoso portador da doenca de alzheimer e avaliacio da qualidade de
vida do culdadoer familiar na cidade de Passo Funda®™.

Salientamos gue seu estudo pode ser iniciado a partir desta

data.
0s relatdrios parclals e final deverfo ser encaminhados a este
CEP.
Atenciosgmente, &
P a
. '
Prof. Dr. Josg Ro Goldim
Coordenador P=PUCRS
s .-..-
Iimo. Sr.
Dr. Martin Pablo Cammarota
1GG

Campus Central
HK: VL A, Dperangs, G690 - 3oendar — CEP; 20610-000
- S 114 - Fone Fa: (51) 3320-334%
E-mail: CEDE DUCTE e
W, LT D Pl oep




ANEXO 3 - ESCALA DE SOBRECARGA DE CUIDADORES BURDEN INTERVIEW

NUNCA= 0

RARAMENTE =1

Burden Interview (Zarit & Zarit, 1987: traducBo para o portugu@s: Marcia ALGUMAS VEZES =2

Scazufca)

INSTRUCOES: A sequir encontra-se uma lista de afirmativas que refiete como FREQUENTEMENTE = 3
as pessoas alqumas vezes sentem-se quarndo cuidam de outra pessoa. Depois

de . SR SEMPRE= 4

cada afirmativa, indique com que frequéncia o _Si/Sra_se_sente daguela

maneira(nunca=0, raramente=1, algumas vezes=2 frequentemente=3, ou
S . Nido ]

existem respostas certas ou erradas.
1. O Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?

2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo gue o Sr/Sra gasta com S, 0 Sr/Sra
n3o tem tempo-suficiente para si mesmo (a)?

3. O_Si/Sra_se sente estressado_(a) entre cuidar de S e suas outras

k S esta por
6. O Si/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros
membros da familia ou amigos?
7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S?
8. O SifSma sente que S depende do Sr/Sra?
9. O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perta? ‘
10. O Sr/Sra sente que a sua satde foi afetada por causa do seu envolvimento
com.S? T
11. O Sr/Sra sent2 gue o Sr/Sra ndo tem ianta privacidads como gostaria, por
causa de S?7 _ _
12. O Sr/Sra sente gue a sua vida social tem sido prejudicada porgue o St/Sra
esta cuidando de 52
13. O Sr/Sra n&o se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S7?
14. O Si/Sra_sente gue S espera que © Sr/Sra cuide dele/dela, como se o

Sr/Sra fosse a tinica pessoa de quem ele/ela pode depender?

15. O Sr/Sra sente que n3o tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-
se as suas outras despesas?

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

17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de S?
18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?
19. O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por S?

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

21. O Sr/Sra sente que poderia cuidar mefhor de &2
22 De uma maneira geral, guanto 0 Sr/Sra se sente sobrecamegado (a) por

cuidar de S**7 B
*No texto S refere-se a guem & cuidado pelo-entrevistado. Durante a entrevista,
o entrevistader usa o nome desta pessoa.
**Neste iftem as respostas sdo: nem um pouco=0, um__pouco=1,
moderadamente=2, muito=3, _extremamente=4.

t
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ANEXO 4 - INVENTARIO DE SINTOMAS DE STRESS PARA ADULTOS (ISSL)

E . el e e
INVENTARIO DE SINTOMAS DE STRESS
PARA ADULTOS DE LIPP (ISSL)

Marilda Emmanuel Novaes Lipp

Nome:_| | [ [ [ I L [ 00ttt
Data de Nascimento: A / Local de Nascimento ik /
dia més ano Cidade Estado Pais

Idade: Sexo: M( ) F( ) Escolaridade:
= (e I A A R N N N e .
Curso/Série: Escola/Instituicao: Pdbl. { ) Priv.( )
Lateralidade: Destro ( ) Sinistro ( ) Ambidestro( ) Profissao:
Funcgao: Data da Aplicagao: / /

dia més ano
Aplicador: Inicio: Término:

Autorizo uso sigiloso em pesquisa:

assinatura

Quadro 1 - Assinalar com F1 ou P1, como indicado para
sintomas que tenha experimentado nas ultimas 24 horas.
Quadro 2 - Assinalar com F2 ou P2, como indicado para
sintomas que tenha experimentado na Gltima semana.
Quadro 3 - Assinalar com F3 ou P3, como indicado para
sintomas que tenha experimentado no ultimo més.

®© 2007 Casa do Psicologo®. Reservados os direitos de publicagio em lingua
portuguesa 4 Casa do Psicologo® Rua Simdo Alvares, 1020 - 05417-020 - Sio
Paulo - SP - Tel./Fax: (11) 3034-3600 - e-mail: testes@casadopsicologo.com.br
http:/ /www.casadopsicologo.com.br, E proibida a reproducio total ou parcial
desta publicagdo para qualquer finalidade, sem autorizagao por escrito dos editores.
Impresso no Brasil / Printed in Brazil.

A\

Casa do Psicélogo®



a) Marque com um F1 os
sintomas que tem
experimentado nas
tltimas 24 horas.

pagina 3

b) Marque com um P1 os
sintomas que tem
experimentado nas
tltimas 24 horas.

( ) 1. MAOS E PES FRIOS

( ) 2.  BOCASECA

( ) 3.  NONO ESTOMAGO

( ) 4.  AUMENTO DE SUDORESE
(Muito suor, suadeira)

( ) 5.  TENSAOMUSCULAR

( ) 6. APERTODA MANDIBULA/
RANGER OS DENTES

( ) 7.  DIARREIA PASSAGEIRA

( ) 8. INSONIA
(Dificuldade para dormir)

( ) 9. TAQUICARDIA
(Batedeira no peito)

( ) 10. HIPERVENTILACAO
(Respirar ofegante, rapido)

( ) 11. HIPERTENSAO ARTERIAL
SUBITA E PASSAGEIRA
(Pressao alta)

( ) 12.  MUDANCA DE APETITE

( ) 13. AUMENTO SUBITO DE
MOTIVACAO

( ) 14. ENTUSIASMO SUBITO

( ) 15. VONTADE SUBITA DE
INICIAR NOVOS

PROJETOS
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a) Marque com um F2 os
sintomas que tem
experimentado na
Gltima semana.

10.

pagina 4

PROBLEMAS COM A
MEMORIA

MAL-ESTAR
GENERALIZADO, SEM
CAUSA ESPECIFICA

FORMIGAMENTO DAS
EXTREMIDADES

SENSACAO DE DESGASTE
FISICO CONSTANTE

MUDANCA DE APETITE

APARECIMENTO DE
PROBLEMAS
DERMATOLOGICOS

(Problemas de pele)
HIPERTENSAO ARTERIAL
(Pressio alta)

CANSACO CONSTANTE
APARECIMENTO DE
ULCERA
TONTURA/SENSACAO DE
ESTAR FLUTUANDO

b) Marque com um P2 os
sintomas que tem
experimentado na
Gltima semana.

11.

12,

13,

14.

15

SENSIBILIDADE EMOTIVA
EXCESSIVA

(Estar muito nervoso)

DUVIDA QUANTO A SI
PROPRIO

‘PENSAR

CONSTANTEMENTE EM
UM SO ASSUNTO

[RRITABILIDADE
EXCESSIVA

DIMINUICAO DA LIBIDO
(Sem vontade de sexo)



a) Marque com um F3 os
sintomas que tem
experimentado no
dltimo més.

L

10.
I )8

pagina 5

DIARREIA FREQUENTE
DIFICULDADES SEXUAIS
INSONIA

(Dificuldade para dormir)
NAUSEA

TIQUES

HIPERTENSAO ARTERIAL
CONTINUADA

(Pressao alta)

PROBLEMAS

DERMATOLOGICOS
PROLONGADOS

(Problemas de pele)

MUDANCA EXTREMA DE
APETITE

EXCESSO DE GASES
TONTURA FREQUENTE
ULCERA

ENFARTE

b) Marque com um P3 os
sintomas que tem
experimentado no
tiltimo més.

13:

14.

15:

16.

L7

18.

19,

2X).

21,

22.

23.

IMPOSSIBILIDADE DE
TRABALHAR

PESADELOS

SENSACAO DE
INCOMPETENCIA EM
TODAS AS AREAS

VONTADE DE FUGIR DE
TUDO

APATIA, DEPRESSAO OU
RAIVA PROLONGADA

CANSACO EXCESSIVO

PENSAR/FALAR
CONSTANTEMENTE EM
UM SO ASSUNTO

IRRITABILIDADE SEM
CAUSA APARENTE

ANGUSTIA/ANSIEDADE
DIARIA
HIPERSENSIBILIDADE
EMOTIVA

PERDA DO SENSODE HUMOR
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