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RESUMO

As demandas de cuidados na Doenga de Alzheimer podem influenciar no cotidiano do
cuidador. Objetivo: Avaliar se o comprometimento cognitivo, funcional e motor do
individuo com a doenca influenciam na qualidade de vida do cuidador. Método: Estudo
transversal, do qual participaram 27 individuos com Doenga de Alzheimer e seus
cuidadores. A qualidade de vida do cuidador foi avaliada pelo questionario Quality of
Life-AD, a cognicdo do paciente foi verificada pela Clinical Dementia Rating, a
funcionalidade pela Medida de Independéncia Funcional, mobilidade pelo Timed Up and
Go e a forga muscular pela forga de preensao manual. A associagdo entre as variaveis foi
realizada pelos testes Kruskal-Wallis e exato de Fisher ou pelos testes de correlagdo de
Pearson ou Spearman, considerando p<0,05. Resultado: Observou-se associa¢do entre a
cognicdo do individuo com Doenga de Alzheimer e qualidade de vida do cuidador
(p=0,026) e correlagdo entre a funcionalidade do paciente e qualidade de vida do
cuidador (p=0,031). Conclusdo: Os aspectos de qualidade de vida afetados pela cognicdo,
funcdo e mobilidade, sdo: disposicao, capacidade para fazer atividades de lazer e a vida
em geral. Percebe-se a necessidade de se pensar em estratégias que representem
suporte profissional para a capacitagdao e desempenho de cuidados.

Palavras-chaves: Doenca de Alzheimer, Qualidade de Vida, Cuidadores

ABSTRACT

The Alzheimer's disease demands can influence the caregiver's daily life. Objective: The
objective of this study was to assess the impact of cognitive, functional, and motor
impairment of patients with Alzheimer's disease on the caregiver's quality of life.
Method: This study included 27 participants with Alzheimer and their caregivers in a
cross-sectional design. The Quality of Life-AD questionnaire assessed the caregiver's
quality of life. The patient's cognition was rated by the Clinical Dementia Rating, the
functionality by the Functional Independence Measure, mobility by the Timed Up and
Go, and the muscle strength by the handgrip strength. The variables were analyzed in
association by Kruskal-Wallis and Fisher's exact tests or by the Pearson or Spearman
correlation tests, and the results were considered significant if p<0.05. Result: An
association was found between the cognition of the patient with Alzheimer and the
caregiver's quality of life (p=0.026) and a correlation was observed between the patient's
functionality and the caregiver's quality of life (p=0.031). Conclusion: The aspects of
quality of life affected by cognition, function, and mobility are willingness, ability to do
leisure activities and life in general. We conclude that developing strategies that provide
the caregivers with professional support for proper training and care performance is
essential.
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INTRODUGAO

O envelhecimento populacional é um fenémeno mundial
gue atinge paises desenvolvidos e em desenvolvimento, como
¢ o caso do Brasil.! O aumento na expectativa de vida vem
acompanhado  da  maior incidéncia de  doengas
neurodegenerativas, como as deméncias, sendo a Doenca de
Alzheimer (DA) a mais frequente.?

A DA caracteriza-se, histopatologicamente, pela
degeneragdo sindptica intensa, morte neuronal, aumento
significativo da deposi¢do de placas senis e dos emaranhados
neurofibrilares, no cdrtex cerebral.® Na DA ocorre deterioracdo
progressiva de habilidades intelectuais e decréscimo cognitivo.
A maioria dos casos inicia apds os 65 anos de idade (inicio
tardio), mas pode acometer individuos mais jovens (inicio
precoce de DA). O inicio da doenga é insidioso (meses ou anos)
e o primeiro sintoma percebido frequentemente é o declinio da
memoria episddica e a desorientagdo espacial, os quais sdo
aspectos cognitivos subordinados, na maioria das vezes, a
formac3o hipocampal.?

O paciente também tem uma apresentagdo ndao-amnéstica,
ou seja, além das caracteristicas anteriores, deve haver pelo
menos um outro dominio afetado, como a linguagem
(lembrangas de palavras); visual-espacial (cogni¢do espacial,
agnosia para objetos ou faces, simultaneoagnosia, e alexia) e
fungdes executivas, relacionada a alteragdo do raciocinio,
julgamento e soluc¢do de problemas.?*

A DA é uma doenga progressiva e irreversivel e suas
manifestacGes sdo lentas, porém tem evolugdo deteriorante.
Além do comprometimento cognitivo, o individuo pode
apresentar alteracdes motoras e funcionais. Todos os
comprometimentos podem atrapalhar sua vida social e
interferir nas atividades de vida diaria (AVDs) e, nestes casos, o
individuo com DA pode apresentar uma maior dependéncia de
cuidados.®

Neste contexto, o cuidador, familiar ou ndo, é a pessoa que
oferece assisténcia para o individuo com DA.°> O cuidador
precisa dar aten¢do ao doente, auxiliar nas necessidades de
assisténcia e atencdo a saude e dedicar-se nas multiplas tarefas
praticas. Ha também as questdes relacionadas aos fatores
econémicos, moradia, uso de transportes coletivos, entre
outros, que tornam a tarefa do cuidador um desafio. Assim, o
estresse e as sobrecargas fisicas e psiquicas frequentemente
acompanham as responsabilidades dos cuidadores de
individuos com DA e podem influenciar no cotidiano do
cuidador e comprometer sua qualidade de vida (QV), podendo
resultar também em impacto negativo na QV do prdéprio
portador.®’

A Organiza¢do Mundial da Saude (OMS) define QV como “a
percepgdo do individuo de sua inser¢do na vida no contexto da
cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em relacdo
aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes”.® O
cuidar de um individuo com DA pode causar piora da saude
fisica, problemas sociais e produzir desgaste emocional,
psicoldgico e financeiro para o cuidador e comprometer sua QV
em varios aspectos.”*0 Assim, estudos que tém a proposta de
verificar os impactos da DA sobre a QV das pessoas envolvidas
e quais os possiveis agravantes da situagdo sdo considerados
um fator de importancia crescente.! Conhecer a QV dos
cuidadores e os fatores que a influenciam é importante para
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que seja possivel planejar agGes integrais em saude que
contemplem solugGes para minimizar os efeitos danosos da
sobrecarga de cuidado.!?

O Plano de Agdo Global para uma Resposta de Saude
Publica a Deméncia (Global Plan of Action on the Public Health
Response to Dementia 2017- 2025) da OMS tem como objetivo
melhorar a vida das pessoas com deméncia, seus cuidadores e
familiares e diminuir o impacto da deméncia sobre estes, sobre
as comunidades e os paises. O documento fornece um plano
abrangente de ag¢do em dareas como: conscientizagdo sobre
deméncia, reducdo do risco de desenvolvimento de deméncia,
diagndstico, tratamento e cuidados, suporte para os
cuidadores, pesquisa e inovagdo, defendendo a pratica
baseada em evidéncias.!?

Percebe-se entdo a importancia de estudos especificos e
aprofundados, que ainda sdo escassos no Brasil, sobre os
efeitos da tarefa de cuidar e sobre a QV dos cuidadores para
melhora da QV do cuidador e consequentemente do individuo
sob seus cuidados. Identificar o perfil dessa populagdo, bem
como suas especificidades, possibilita intervenc¢des
direcionadas que poderdo contribuir para melhora na QV do
cuidador do individuo com DA e levar a redugcdo de gastos
publicos com cuidados.1%1%13

Estudar detalhadamente a QV do cuidador do individuo
com DA e os fatores que a influenciam pode levar a associagdo
de fatores e a definicdo de diretrizes especificas com
estratégias a serem direcionadas para sua melhora.

OBIJETIVO

Avaliar se a capacidade cognitiva, funcional e motora do
individuo com doenga de Alzheimer influenciam na qualidade
de vida do cuidador.

METODO

Estudo prospectivo transversal, aprovado pelo Comité de
Etica e Pesquisa com Seres Humanos do Complexo Hospital de
Clinicas da Universidade Federal do Parand (CHC-UFPR),
nimero CAAE: 57901016.0.0000.0096. Realizado em 2018 e
2019, sendo o periodo de coletas de Fevereiro a Julho de 2019,
no ambulatdrio de disturbios cognitivos no CHC. A avaliagao era
realizada sempre apds a consulta médica.

A amostra caracterizou-se por ser ndo probabilistica.
Participaram do estudo 27 pacientes com diagndstico de DA e
seus cuidadores. Como critérios de inclusdo, os individuos com
DA deveriam frequentar o ambulatério de disturbios cognitivos
do CHC, ter diagndstico confirmado de DA e ndo ter outras
comorbidades que causassem limitacGes funcionais. Os
cuidadores desses pacientes deveriam ser maiores de 18 anos
e ser os cuidadores principais dos individuos com DA, podendo
ser familiares ou cuidadores profissionais, e ainda deveriam
concordar em participar da pesquisa, assinando o termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE).

Para avaliacdo do cuidador do individuo com DA, foi
realizada a identificacdo do cuidador levando em consideragao
idade, género, escolaridade, profissdo, tipo de cuidador
(familiar ou profissional) e grau de parentesco, se familiar. Em
seguida foi aplicado o questiondrio de avaliagdo da QV do
cuidador. A aplicagao foi realizada por meio de entrevista pela
pesquisadora.
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O instrumento de Avaliagdo da QV (Qualityof Life- AD) foi
adaptado, traduzido e validado para a cultura brasileiral® para
avaliacdo da QV de cuidadores e de idosos com DA, e possui
trés versdes: uma para o proprio paciente avaliar a sua QV
(PQdV-DA), uma para o cuidador avaliar a QV do idoso (CQdV-
DA) e outra para o cuidador se auto avaliar (CPQdV-DA), cada
um contém 13 itens sendo eles: 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 op¢des de
resposta sdo pontuadas de 1 a 4, sendo 1 = “ruim”, 2 =
“regular”, 3 =“bom” e 4 = “excelente”. A pontuagdo varia de 13
a 52 pontos, em que pontuagdes mais altas predizem melhor
QV (CPQdV-DA).'* Para este estudo foi utilizada somente a
versdo para o cuidador.

Para avaliagdo do paciente e para identificar a demanda de
cuidados (fatores que podem interferir na QV do cuidador)
foram considerados os dados da avaliagdo cognitiva, funcional
e motora do individuo com DA. Foram coletados dados de
identificacdo e de classificagdo da deméncia, realizada a
avaliagdo da Medida de Independéncia Funcional (MIF), de
mobilidade funcional pelo TimedUpand Go (TUG) e de forga de
preensdo manual (FPM).

Para a classificagdo da deméncia foram considerados os
dados do Prontuario Médico. Neste ambulatodrio esta avaliagdo
é realizada pelo médico responsavel e baseada na Clinical
Dementia Rating (CDR). Esta escala avalia cognigdo,
comportamento e influéncia das perdas cognitivas na
capacidade de realizar adequadamente as atividades de vida
didria. E dividida em seis categorias  cognitivo
comportamentais: memodria, orientacdo, julgamento ou
solugdes de problemas, relagGes comunitarias, atividades no
lar ou de lazer e cuidados pessoais. Cada uma das categorias é
classificada em 0- nenhuma alteragdo; 0,5- questiondvel; 1-
deméncia leve; 2- deméncia moderada e 3- deméncia grave. A
principal categoria é a memdria sendo que as demais sdo
secundarias. A classificagao geral final é obtida pela andlise das
categorias, seguindo um conjunto de regras elaborados e
validados por Morris.*

A MIF avalia, de forma quantitativa, a carga de cuidados
demandada por uma pessoa para a realizagdo de uma série de
tarefas motoras e cognitivas de vida diaria, podendo ser
aplicada a individuos com restricdes funcionais de origem
variada. Entre as atividades avaliadas estdo os cuidados
pessoais, controle esfincteriano, transferéncias, locomocao,
comunicacdo e cognicdo social. A pontuagdo varia de 1
(dependéncia total) a 7 (independéncia completa), assim a
pontuacao total varia de 18 a 126. A MIF completa pode ser
dividida em quatro sub escores, segundo a pontuagdo total
obtida: a) 18 pontos: dependéncia completa (assisténcia total);
b) 19 a 60 pontos: dependéncia modificada (assisténcia de até
50% das tarefas); c) 61 a 103 pontos: dependéncia modificada
(assisténcia de até 25% das tarefas); d) 104 a 126 pontos:
independéncia completa.'? Assim, quanto menor a pontuacio,
maior serd o grau de dependéncia do avaliado.*®

O TUG foi utilizado como indicativo de mobilidade
funcional, este abrange importantes atividades do dia-a-dia
que sdo consideradas de grande risco de quedas. O teste
consiste em levantar-se de uma cadeira, andar 3 metros, girar
180° e retornar caminhando até a cadeira, e senta-se
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novamente.” A realizacdo do teste em até 10 segundos é o
tempo considerado normal para adultos saudaveis,
independentes e sem risco de quedas, valores entre 11 e 20
segundos é o esperado para idosos com deficiéncia ou frageis,
com independéncia parcial e com baixo risco de quedas, acima
de 20 segundos sugere que o idoso apresenta déficit
importante da mobilidade fisica e risco de quedas.!®

O dinamdmetro Jamar foi utilizado para avaliagdo da forga
de preensdo manual (FPM). O instrumento possui duas algas
paralelas, sendo uma fixa e outra mével que pode ser ajustada
ao tamanho da mado do paciente. Este aparelho contém um
sistema hidraulico fechado que mede a quantidade de forga
produzida por uma contragdao isométrica aplicada sobre as
algas e a forga de preensao é registrada em quilogramas forga.

Para realizagdo do teste, o participante deve se manter
sentado em uma cadeira sem apoio de brago, com o ombro em
aducdo, rotacdo neutra, cotovelo fletido a 909, antebrago em
posicdo neutra e punho em ligeira extensdo (entre 0 a 302).
Devem ser realizadas 3 medidas, com intervalo de 60 segundos
entre as medidas.® A forca de preensio manual reflete a forca
maxima derivada da contrag¢dao dos musculos da mao e tem boa
relagdo com outros grupos musculares e também é um preditor
independente para declinio na capacidade funcional.?°

As variaveis categéricas foram descritas em frequéncia e
percentual, ja as numéricas foram apresentadas por meio de
média e desvio padrdo. Realizou-se o teste de normalidade de
Shapiro-Wilk e diante da constatagdo de normalidade, testou-
se a correlagdo entre as varidveis numéricas, por meio do teste
de Pearson ou Spearman, de acordo com a verificagdo da
normalidade.

O teste de Kruskal-Wallis foi utilizado para comparar o valor
das variaveis continuas entre grupos de varidveis categoricas,
seguido de testes post-hoc quando necessario. Ja para avaliar a
associacdo entre varidveis categoricas, foi implementado o
teste exato de Fisher. Adotou-se o nivel de significancia de 5%
em todos os testes realizados.

RESULTADOS

Participaram do estudo os 27 cuidadores dos individuos
com DA. A idade média desses cuidadores era 52,9 (+14,2)
anos, 24 (88,89%) eram do sexo feminino, enquanto 3 (11,11%)
do sexo masculino. O nivel de instrucdo mais frequente foi o
ensino fundamental incompleto (33%).

Apenas 2 (7,4%) eram cuidadores profissionais e 25 (92,6%)
eram cuidadores familiares. A maioria dos cuidadores (11
participantes - 40,7%) era filho ou filha do individuo com DA,
seguida de cOnjuge (9 participantes- 33,3%), 11 (40,7%)
conciliavam outra profissdo, 6 (22,2%) eram aposentados,
enquanto que 8 (29,6%) ndo tinham um emprego e se
dedicavam exclusivamente aos cuidados do seu familiar.

Quanto a QV dos cuidadores, a média do valor total do
questionario foi de 22,48, sendo que a pontua¢do maxima
possivel para esse questionario seria de 52. Assim, percebe-se
que hd interferéncia na QV do cuidador, levando em
consideragdo vdrios aspectos. Os itens melhor avaliados pelos
participantes foram: “capacidade de realizar tarefas”,
“moradia” e “familia”. J& os itens com pior avaliacdo foram:
“disposicdo”, “humor” e “capacidade para realizar atividades
de lazer”.
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Participaram do estudo 27 individuos com DA, sendo 13 do
sexo feminino e 14 do sexo masculino. A idade média foi de
74,8 (£10,4). A média do tempo do inicio dos sintomas foi de 5
(£3,2) anos e do tempo de diagndstico foi de 3,4 (+2,6) anos. A
maioria tinha ensino fundamental incompleto (70,4%) e
deméncia leve (59,3%).

As caracteristicas cognitivas, motoras e funcionais dos
individuos com DA estdo expostas na Tabela 1. Observa-se que
ha associacdo entre a QV do cuidador e o comprometimento
cognitivo do individuo com DA (p=0,026), como exposto na
Tabela 2.

Tabela 1. Caracteristicas cognitivas, motoras e funcionais dos individuos com DA

F M Total (n=27)
(n=13) (n=14) (100%)
Saudavel - - -
Deméncia Questionavel - - -
(Cgliical Dementia Rating) Demeéncia Leve 8 (61,5%) 8(57,1%) 16 (59,3%)
Deméncia Moderada 3(23,1%) 4 (28,6%) 7 (25,9%)
Deméncia Grave 2 (15,4%) 2 (14,3%) 4 (14,8%)
Dependéncia completa (assisténcia total) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
MIF Dependéncia modificada (assisténcia de até 50% das tarefas) 2 (15,4%) 3(21,4%) 5(18,5%)
(Categorizada) Dependéncia modificada (assisténcia de até 25% das tarefas) 6 (46,2%) 5(35,7%) 11 ( 40,7%)
Independéncia completa 5(38,5%) 6 (42,9%) 11 ( 40,7%)
Forg¢a de Preensdo Manual Adequado 2 (15,4%) 5(35,7%) 7 (25,9%)
(Resultado - por sexo e idade) Inadequado 11 ( 84,6%) 9 ( 64,3%) 20 ( 74,1%)
UG Independéncia e sem risco de quedas 1(7,7%) 1(7,1%) 2 (7,4%)
(G Independéncia parcial - baixo risco de quedas 7 (53,8%) 7 (50%) 14 ( 51,9%)
Déficit importante da mobilidade fisica e risco de quedas 5(38,5%) 6 (42,9%) 11 ( 40,7%)

Tabela 2. Associacdo entre QV do cuidador e comprometimento cognitivo do individuo com DA

QV TOTAL Demeéncia Leve Deméncia Moderada  Deméncia Grave Total Teste Valor-p
25,1 (6,5) 19,3 (£6,5) 17,5 (4,2) 22,5 (6,9) Kruskal-Wallis 0,026*
p<0,05*
Percebe-se que houve diferenca na QV do cuidador ao Tabela 3. Correlagdo entre QV do cuidador e

comparar “Deméncia Leve” com “Deméncia Grave” (p=0,03) e
“Demeéncia leve” com “Deméncia moderada” (p= 003). Os
aspectos de QV em que houve alteragcdoforam: “disposicdo”
(p= 0,025), “amigos” (p= 0,050), “capacidade de realizar
tarefas” (p=0,049), “capacidade para fazer atividades de lazer”
(p=0,001) e “a vida em geral” (p=0,042).

Houve correlagdo entre o valor total da MIF e a QV do
cuidador (p= 0,031). Essa correlacdo é moderada (r= 0,416).
Percebe-se que quanto pior a funcionalidade dos pacientes
com DA em atividades das dreas “cuidados pessoais”,
“transferéncias” e “cogni¢do social”, pior a QV do seu cuidador.
As correlagGes envolvendo a avaliagao pela MIF do individuo
com DA e a QV do cuidador estdo expostas na Tabela 3.

Quanto aos aspectos da QV do cuidador mais afetados pela
funcionalidade do individuo sob seus cuidados, percebe-se que
“disposicdo” (p= 0,004), “vocé em geral” (p= 0,035),
“capacidade para fazer atividades de lazer” (p= 0,002) e “a vida
em geral” (p=0,027) sdo os itens em que ha alteragao.

N3o foi observada associagdo entre a FMP do individuo com
DA e a QV do cuidador (p= 0,394). E também ndo houve
impacto significativo em nenhum aspecto da QV do cuidador.
Também n3o foi encontrada associacdo entre o resultado do
TUG do individuo com DA e QV do cuidador (p= 0,090). No
entanto, percebe-se que o TUG influenciou em alguns aspectos
da QV do cuidador, como: “disposi¢cao” (p=0,016), “humor”
(p=0,030), “vocé em geral” (p=0,017), “capacidade para fazer
atividades de lazer” (p=0,036) e “a vida em geral” (p=0,016).

comprometimento funcional do individuo com DA

Itens da MIF r6 de Spearman (p) Valor-p
Alimentar-se 0,412 0,033*
Arrumar-se 0,370 0,058
Banhar-se 0,385 0,047*
Vestir-se (parte superior) 0,323 0,100
Vestir-se (parte inferior) 0,364 0,062
Higiene intima 0,410 0,034*
TOTAL CUIDADOS PESSOAIS 0,415 0,031*
Bexiga 0,327 0,096
Intestino 0,207 0,299
TOTAL CONTROLE ESFINCTERIANO 0,304 0,123
Cama, cadeira, cadeira de rodas 0,455 0,017*
Vaso sanitario 0,410 0,034*
Banheira, chuveiro 0,447 0,019*
TOTAL TRANSFERENCIAS 0,433 0,024*
Andar/cadeira de rodas 0,330 0,093
Escadas 0,312 0,113
TOTAL LOCOMOCAO 0,306 0,120
Compreensdo 0,269 0,175
Expressao 0,268 0,176
TOTAL COMUNICACAO 0,264 0,184
Interagdo social 0,279 0,158
Solugdo de problemas 0,410 0,034*
Memoria 0,476 0,012*
Total MIF MOTOR 0,384 0,048*
Total MIF COGNITIVO 0,365 0,061

p<0,05*
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DISCUSSAO

Cuidadores sdo membros ou ndo da familia, que cuidam de
um doente ou dependente no exercicio das suas atividades
diarias, como alimentagdo, higiene pessoal, além de outros
servicos exigidos no cotidiano.” Os cuidadores principais sdo
aqueles que assumem a responsabilidade integral de
supervisionar, orientar, acompanhar e/ou cuidar diretamente
do individuo doente.??

Os cuidadores dos individuos com DA, todos cuidadores
principais, que participaram deste estudo apresentaram perfil
tipico descrito na literatura: mulheres, geralmente filhas ou
esposas, com idade média de 50 anos, residentes no mesmo
domicilio, com oito ou mais anos de escolaridade. Tal achado
pode ocorrer pelas mulheres desempenharem esta atividade
obedecendo a normas culturais em que cabe a ela a
organizacdo da vida familiar.®11.2223

Cachioni et al.?* referem que essa responsabilidade
feminina é acentuada porque, na maioria dos paises ocidentais,
as mulheres tém uma maior expectativa de vida do que os
homens, e também, muitas vezes, sdo mais jovens que seus
maridos. E, quando as esposas ndo conseguem exercer esse
cuidado, ele tende a ser assumido pelas filhas. De acordo com
Falcdo et al.?® a justificativa vem do reflexo de um padrio
cultural, em que o papel de cuidador ainda é visto como uma
fungdo feminina. A maioria dos cuidadores sdo membros da
familia devido a dificuldade financeira em manter um apoio
formal ou estd ainda relacionado com a imposicio da
responsabilidade familiar, como uma norma social.?®

Neste estudo, a média da QV dos cuidadores foi baixa,
comparada ao valor maximo do questionario aplicado. Inouye
et al.’® avaliaram pelo mesmo questiondrio a QV do cuidadores
de individuos com DA e um grupo de ndo-cuidadores
emparelhado quanto as varidveis sociodemograficas. Quanto
aos escores totais de QV, 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 individuos com DA influencia
negativamente o escore total e algumas dimensdes de QV do
cuidador familiar, como: “saude fisica”, “disposi¢do”, “humor”,
“memoria”, “vocé em geral” e “capacidade para fazer
atividades de lazer”. Em outro estudo, realizado por Cesario et
al.?®® a QV do cuidador do individuo com DA estd afetada,
principalmente nos dominios fisicos, sociais e emocionais.

Estudos mostram que a QV do cuidador pode ser afetada,
jd que cuidar do individuo com demeéncia, principalmente
quando familiar, apresenta varios desafios em virtude do
despreparo para o enfrentamento da situagdo ou ainda do
relacionados a sobrecarga e desgaste, pela responsabilidade de
cuidar, podendo resultar em desgaste fisico e emocional.®

Cesario et al.?® em seu estudo, evidenciaram que a QV dos
cuidadores familiares esta relacionada ao estresse, o que pode
influenciar diretamente o cuidado a ser prestado. A maioria dos
cuidadores, além de desempenhar os cuidados do individuo
com DA, exerciam uma outra profissdo, atividade remunerada.

Para Lenardt et al.?’ o cuidado continuo com o idoso,
associado a realizagdo de outras tarefas, podendo ser
cotidianas ou de trabalho, é uma caracteristica presente na
realidade dos cuidadores familiares, o que propicia uma maior
sobrecarga e pior QV. A idade média dos pacientes com DA foi
de 74,8 anos, semelhante ao que ha na literatura e com a
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afirmacgao de que a DA é mais frequente nas faixas etdrias mais
avancadas, sendo a idade o principal fator de risco.?22%3° Neste
estudo, 13 individuos eram do sexo feminino e 14 do sexo
masculino. No entanto, estudos mostram o predominio do sexo
feminino na DA, o que pode ocorrer pelas mulheres viverem
mais que os homens, o que aumenta as chances de serem
acometidas pela DA.1%3132

A maioria dos individuos com DA que participaram deste
estudo tinham ensino fundamental incompleto. Este dado
corrobora com o encontrado em outros estudos, que apontam
a baixa escolaridade como fator de risco para deméncias.3%33

Por ser uma doenga progressiva e varidvel, a DA pode ser
caracterizada em estdgios degenerativos, classificados como:
leve, moderado e severo, mesmo considerando as diferengas
individuais que possam existir.2° No estdgio inicial (durac3o de
2 a 3 anos) os pacientes podem ter perda da memoria recente,
desorientacdo temporal e espacial e apresentar perda do
interesse por atividades.

Na fase moderada (2 a 10 anos) ha o esquecimento de
nomes de pessoas, dificuldade em viver sozinho devido a
incapacidade de realizar atividades cotidianas e mais
complexas, como fazer compras, cozinhar e cuidar da casa,
dificuldade na fala e sintomas extrapiramidais como alteragGes
na postura, aumento no ténus muscular, comprometimento da
marcha e desequilibrio.

Na fase grave (8 a 15 anos), as fungGes cerebrais estdo
amplamente afetadas, verificando-se alteragdes marcantes no
ciclo sono-vigilia, alteragdes comportamentais, irritabilidade,
agressividade, a memoria encontra-se bastante
comprometida, ha dificuldade na degluticdo, incontinéncia
urinaria/fecal e prejuizo na marcha 2?3343

Neste estudo, a maioria dos individuos com DA tinha
deméncia leve, pela avaliacdo médica pela CDR. Além disso, o
tempo médio de inicio dos sintomas (5 anos) e de diagnéstico
(3,4 anos), mostram que os pacientes estavam em sua maioria
no estagio inicial da doengca ou no estdgio moderado. A
diferenca entre o tempo de inicio dos sintomas e de diagndstico
pode ser explicado devido ao fato de fase inicial, os pacientes
apresentarem geralmente quadro clinico que dificulta um
diagnostico preciso.®

Cuidar do individuo com DA, principalmente quando
familiar, apresenta vdrios desafios relacionados ao declinio
progressivo na cognicao e a realizagdo desses cuidados podem
afetar a QV do cuidador.>?® As manifestacdes da doenca geram
muitas demandas, tornando o cuidado uma tarefa dificil de
realizar, pois o individuo afetado necessitara de constantes
cuidados e cada vez mais complexos.?’ Assim como foi
encontrado neste estudo, em que percebe-se que ha
correlagdo significativa entre a QV do cuidador e o
comprometimento cognitivo do individuo com DA, ou seja
guanto maior o comprometimento cognitivo do individuo com
DA, pior a QV do cuidador.

Segundo os resultados da revisdo sistematica de Paula et
al.” a QV dos cuidadores com DA, na maioria dos estudos, é
comprometida negativamente e diversos sdo os fatores que
interferem na QV do cuidador, destacando-se a gravidade da
doenga, alteragbes cognitivas e comportamentais que os
pacientes podem apresentar. Os aspectos da QV do cuidador
que sdo influenciados pelo comprometimento cognitivo do
individuo com DA sdo: disposicdo, amigos, capacidade de
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realizar tarefas, capacidade para fazer atividades de lazer e a
vida em geral. Inouye et al.2° também avaliaram cuidadores de
individuos com DA e esses apresentaram chance maior e
significativa de avaliar negativamente as dimensdes saude
fisica, disposi¢ao, humor, memdria, vocé em geral e capacidade
para fazer atividades de lazer quando comparado a um grupo
de ndo-cuidadores.

O tempo de avango da deméncia varia de individuo para
individuo. Além do comprometimento cognitivo, a capacidade
funcional é um dos marcadores da evolug¢do da doenga.3¢
Neste estudo, a maioria tinha independéncia completa ou
dependéncia modificada e necessitavam de assisténcia de até
25% nas tarefas. Conforme ocorre o avangar do
comprometimento cognitivo na DA, os pacientes necessitam
gradativamente de mais ajuda para realizar suas AVDs.3%3¢

O cuidado continuo do individuo com DA, esta associado a
realizacdo de outras tarefas, como trabalho remunerado,
atividades domésticas e atividades relacionadas a vida pessoal
de quem cuida. Isso pode propiciar uma maior sobrecarga e
estresse na vida desses cuidadores, uma vez que atividades de
vida didria (AVDs) como banho, higiene intima, alimentagao,
além das atividades instrumentais de vida diaria (AIVDs),
podem estar alteradas pelo comprometimento funcional do
individuo com DA.?

No inicio da doenca, os cuidadores se responsabilizam
principalmente pelas AIVDs e, com a progressdo da doenga,
necessitam auxiliar em cuidados mais basicos, como por
exemplo, higiene pessoal, banho e alimentagdo, ou seja, nas
atividades bdsicas de vida didria (AVDs).32 Assim, percebe-se
que quanto menor a funcionalidade dos pacientes com DA,
aumentam as demandas de cuidado e mais prejudicada fica a
QV do cuidador. Neste estudo, em que os pacientes em sua
maioria apresentavam grau leve de deméncia e estavam na
fase inicial ou moderada da DA, houve correlagdo significativa
entre a QV do cuidador e a funcionalidade geral dos individuos
com DA e em atividades das areas “cuidados pessoais”,
“transferéncias” e “cognig¢do social”.

Os dominios “controle esfincteriano” e “locomo¢do” nao
interferiram significativamente na QV do cuidador, pois os
pacientes, em sua maioria, devido a fase da doenca, eram
independentes ou precisavam de pouco auxilio. Conforme
ocorre a progressao da DA, aumenta o grau de dependéncia e
as demandas de cuidados relacionadas as AVDs.3?

Atividades como banho, vestimenta, higiene e 0 manejo dos
disturbios de comportamento podem ser uma das tarefas mais
desgastantes para o cuidador.?’ O individuo com deméncia
pode apresentar resisténcia para a realizacio dessas
atividades, devido ao comprometimento funcional e pelos seus
disturbios comportamentais e de memoaria, que podem induzir
a acreditar que sdo a¢Ges inadequadas, dispensaveis ou ainda
imposicdes repressoras dos seus cuidadores.?’

O comprometimento funcional dos individuos com DA
afetam a QV do cuidador nos aspectos: “disposi¢cdo”, “vocé em
geral”, “a vida em geral”, “atividades de lazer”. Para Bagne &
Gasparino,?” conforme a evolu¢do da deméncia, o portador
apresenta dificuldades em desenvolver as AVDs. Dessa forma,
quanto maior a dependéncia do portador maior sera a
exigéncia por cuidados, o que contribui para uma sobrecarga
psicolégica e piora da QV do cuidador, principalmente no
dominio psicoldgico e na questdo geral da QV do cuidador.
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A maioria dos participantes com DA apresentou FPM
inadequada, de acordo com o esperado para individuos do
mesmo sexo e idade, numa analise individual dos pacientes.
Segundo Silva & Menezes?® a FPM tem boa relacdo com outros
grupos musculares. Assim, pode-se concluir que os individuos
com DA podem apresentar fraqueza muscular global, e isso
ocorrer mesmo na fase inicial da doenga, num grau leve da
deméncia. Isso também foi observado em estudo transversal
de Rogers & Jarrott,®® do qual participaram 38 individuos com
DA. Obtiveram como resultado que a deméncia esta associada
com perda de forga, um dos principais contribuintes para a
incapacidade funcional.

A explicacdo para essa perda de forga estd relacionada aos
efeitos deletérios da DA que dificultam a execug¢do de tarefas
motoras. A dificuldade ou incapacidade de dar sequéncia aos
movimentos compromete as atividades que sdo executadas e,
consequentemente, ocorre a fraqgueza muscular. Outros
fatores, incluindo idade avancada ou fatores internos (por
exemplo, apatia) e externos (como tipos de assisténcia
inadequados) também podem influenciar a diminuigdo de forga
muscular e incapacidade em individuos com DA.3®

No presente estudo, ndo foi encontrada correlagdo entre a
FMP do individuo com DA e a QV total do cuidador e também
ndo houve influéncia separadamente em nenhum aspecto da
QV. Isso pode estar relacionado ao fato de que os participantes,
em sua maioria, ja apresentavam FPM inadequada, mesmo na
fase inicial da doenga, n3do havendo parametros para
comparagao, e também pode estar relacionado ao pequeno
tamanho da amostra, sendo essa uma limitagdo do estudo.

Neste estudo, pela avaliagdo do TUG, a maioria dos
participantes com DA apresentou independéncia parcial e
baixo risco de quedas. Kato-Narita et al.*® relatam que, em
estagios leves, o risco de queda do individuo com DA equipara-
se ao risco de quedas de idosos sauddveis. No entanto, também
mostram que processos motores, como sentar-se e levantar-
se, podem estar afetados, mesmo nos estagios, leve e
moderado da DA, causando alteragdes da mobilidade
funcional, podendo predispor ao risco de quedas.

O aumento deste risco ocorre no estagio avancado da
doengca e isso pode estar relacionado ao provavel
comprometimento visual e s alteragdes cognitivas.>® Assim,
neste estudo, devido as fases da DA em que os individuos se
encontravam, a maioria dos participantes apresentava
independéncia parcial e baixo risco de quedas. Por isso, ndo foi
encontrada correlagdo entre o resultado do TUG do individuo
com DA e QV total do cuidador. No entanto, a mobilidade
funcional, avaliada pelo TUG, influenciou em alguns aspectos
da QV do cuidador, como “disposi¢cdo”, “humor”, “vocé em
geral”, “capacidade para fazer atividades de lazer” e “a vida em
geral”.

Para Luzardo et al.?° a concentracdo dos cuidados em um
unico familiar dificulta os procedimentos conforme avangam as
fases da doenca, na qual o portador se apresenta totalmente
dependente do cuidador. O aumento de dependéncia na
mobilidade funcional aumenta as demandas de cuidados,
levando a piora de aspectos da QV do cuidador. No geral,
percebe-se que fatores como cognicdo, funcionalidade e
mobilidade funcional do individuo com DA interferem na QV do
cuidador. Os aspectos da QV que se mostram influenciados, ou
seja, que atingiram os piores escores, conforme o grau de
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dependéncia alterada foram: “disposicdao”, “amigos”,
“capacidade de realizar tarefas”, “capacidade para fazer
atividades de lazer” e “a vida em geral”, “vocé em geral”,
“humor”. Do mesmo modo, “disposicdo”, “a vida em geral” e
“capacidade para fazer atividades de lazer” sdo os aspectos que
tiveram alteragdo significativa ao serem relacionados com
todos os aspectos avaliados, a medida que o paciente se torna
mais dependente, com excec¢do da forga muscular.

Para Luzardo et al.? a tarefa de cuidar de um individuo com
DA exige do cuidador dedicagdo praticamente exclusiva,
fazendo com que ele deixe suas atividades, em detrimento dos
cuidados dispensados. Aspectos que tém relagdo com a
percepcao de QV individual geral e disposi¢do estdo afetadas,
ja que no contexto familiar, a pessoa que assume o papel de
cuidador esta sujeita a produgdo de demandas de cuidados que
afetam sua dimensdo fisica e mental. Os aspectos da QV do
cuidador influenciados, possivelmente estdo relacionados a
sobrecarga que limita o cotidiano do familiar, inclusive nos
cuidados com o préprio bem-estar e satde.'®

CONCLUSAO

As demandas de cuidados decorrentes da progressdao da DA
alteram o cotidiano do cuidador e influenciam na sua QV. Além
do comprometimento cognitivo, as alteragdes funcionais
também comprometem a QV do cuidador, principalmente em
aspectos relacionados disposicdo, lazer e percepgdo de QV em
relagdo a vida em geral.

Sabendo que os itens que influenciam nesse resultado,
além do grau de deméncia, sdo a mobilidade funcional e risco
de quedas, e ainda atividades relacionadas com cuidados
pessoais, transferéncias e cogni¢do social, é possivel pensar em
estratégias que representem suporte profissional para a
capacitacdo e desempenho de cuidados.

Apoio e servicos para cuidadores ajudardo a atender as suas
necessidades e evitar um declinio em sua saude fisica e mental
e bem-estar social. E preciso fornecer informacdes acessiveis e
baseadas em evidéncias, programas de treinamento, servigos
temporarios e outros recursos adaptados as necessidades dos
cuidadores para melhorar o conhecimento e as habilidades de
cuidado. Espera-se que esse estudo possa direcionar
profissionais na conduta adequada tanto com o paciente,
guanto com o cuidador a fim de melhorar sua QV e também
seu desempenho nos cuidados do individuo com DA.
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