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Este estudo teve como objetivo avaliar a percepcdo de qualidade de vida do idoso com deméncia e seu
cuidador familiar e, também, identificar correlagbes dessas variaveis. Os participantes (n=106) eram idosos
com doenca de Alzheimer, assistidos pelo Programa do Medicamento Excepcional de um municipio do interior
paulista, e seus respectivos cuidadores. As medidas de qualidade de vida foram obtidas por meio da Escala de
Avaliacdo da Qualidade de Vida na Doenca de Alzheimer. Os dados foram digitados em um banco de dados no
programa Statistical Program for Social Sciences, para realizacdo de analise descritiva e correlacional de
Spearman. A média dos escores totais para pacientes e cuidadores foram, respectivamente, 29,32 (dp==+6,27,
Xmin=16, X 4 =42) e 38,83 pontos (dp==+5,62, X =29, X ,=49). O coeficiente (“rho”) encontrado nessa
associacdo foi (+)0,406 (p<0,005), tal resultado aponta correlagdo moderada entre a percepcdo de qualidade
de vida do cuidador familiar e do idoso com deméncia.

DESCRITORES: deméncia; doenca de Alzheimer; cuidadores; qualidade de vida

LIFE QUALITY PERCEPTION FOR THE ELDERLY WITH DEMENTIA AND HIS/HER
CAREGIVER: EVALUATION AND CORRELATION

This study aimed to evaluate the life quality perception of the elderly with dementia and his caregiver and
identify the variables correlations. The participants (n=106) were elderly with Alzheimer assisted by the
Exceptional Medication Program in a county in the interior side of Sao Paulo, and their respective caregivers.
The life quality measures were obtained through the Life Quality Evaluation Scale in Alzheimer. The data were
typed into a databank in the Statistical Program for Social Sciences, doing the Spearman descriptive and
correlation analysis. The total score average for patients and caregivers were, 29,32 (dp==+6,27, X =16,
Xmax—42) and 38,83 points (dp=%5,62, X ,=29, X,=49). The (“rho”) coefficient found was (+)0,406 (p<0,005),
the result showed moderated correlation between life quality of the caregiver and the elderly with dementia.
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PERCEPCION DE LA CALIDAD DE VIDA DEL ANCIANO CON DEMENCIA Y LA DE SU
CUIDADOR FAMILIAR: EVALUACION Y CORRELACION

Este estudio tuvo como objetivo evaluar la percepcion de calidad de vida del anciano con demencia y la su
cuidador familiar y, también, identificar las correlaciones de esas variables. Los participantes (n=106) eran
ancianos con enfermedad de Alzheimer, asistidos por el Programa del Medicamento Excepcional de un municipio
del interior paulista, y sus respectivos cuidadores. Las medidas de calidad de vida fueron obtenidas por medio
de la Escala de Evaluacién de la Calidad de Vida en la Enfermedad de Alzheimer. Los datos fueron digitados en
un banco de datos en el programa Statistical Program for Social Sciences, para realizacion de analisis descriptivo
y de correlacién de Spearman. El promedio de los puntajes totales para pacientes y cuidadores fueron,
respectivamente, 29,32 (de=%6,27, x_ =16, X ., =42) y 38,83 (de=%5,62, X =29, X, .=49). El coeficiente
(“rho™) encontrado en esa asociacion fue (+)0,406 (p<0,005), este resultado muestra una correlacion moderada
entre la percepcion de calidad de vida del cuidador familiar y la del anciano con demencia.

DESCRIPTORES: demencia; enfermedad de Alzheimer; cuidadores; calidad de vida
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INTRODUCAO

As enfermidades cronico-degenerativas e 0s

transtornos mentais sofrem influéncia do
envelhecimento populacional, tornando os quadros
de deméncia - que sao frequentes entre os idosos,
mais comuns na populacdo. Dentre as deméncias, a
doenca de Alzheimer (DA) se destaca por representar
de 50 a 60% do numero total de casos e acometer
aproximadamente 10 a 20% dos individuos com mais
de 65 anos™.

A estratégia para a terapia da DA,
recomendada pelo Ministério da Saude, tem sido
enfocada na otimizacdo da fungdo colinérgica, com a
administracdo de farmacos inibidores da enzima
acetilcolinesterase (rivastigmina, galantamina e
donepezil), que resulta na estabilizagdo ou melhoria
discreta das fungbes cognitivas do paciente por

periodo relativamente cu rto®.

Isso compromete nao
somente a qualidade de vida (QV) do idoso doente,
mas também das pessoas proximas a ele. Assim, a
estrutura social e emocional da familia é abalada pela
responsabilidade de provisdo de assisténcia fisica,
emocional e financeira que recai, geralmente, sobre
um membro da familia®.

No contexto brasileiro, o cuidado informal é
encontrado em cerca de 80 a 90% das situagbes de

idosos™.

assisténcia aos Sendo o perfil
sociodemogréfico, geral, de mulheres, comumente
esposas ou filhas que, mesmo trabalhando fora,
diminuem suas atividades sociais e de lazer para se
dedicarem aos cuidados ao ente préximo®®.

Ser cuidador familiar, ao contrario de um
evento transitdério, ¢€é situagdo que exige
responsabilidade cotidiana e transforma a vida do
individuo. Isso demanda tempo, energia, trabalho,
carinho, esfor¢co e boa vontade. As graduais perdas
cognitivas, mudangas comportamentais, emocionais
e até de personalidade do paciente exigem grande

capacidade de convivio

©)

adaptacdo para o

satisfatoério E preciso fazer numerosos arranjos
diarios para atender as demandas progressivas e
irreversiveis do pacientem.

A grande maioria da popula¢do de cuidadores
informais ainda se encontra sem as informacgodes e

®. Isso se torna fator

suporte necessarios a assisténcia
de risco para o desgaste fisico, emocional, social e
financeiro, diante da progressédo das doengas cronicas

em idosos em nosso pais(g).

Dessa forma, é urgente
que se realize pesquisas e se acumule informacdes
sobre o tema, para fundamentar programas e politicas

de intervencdo na area da saude e do bem-estar

social. Estudos que abordam até que ponto a DA tem
impacto sobre a QV das pessoas envolvidas no
processo e quais 0s possiveis fatores facilitadores e
agravantes da situacdo é considerado fator de
importancia crescente®.

Diante desse novo desafio, inerente ao
aumento da longevidade, este estudo teve como
objetivo avaliar a percepcado de qualidade de vida do
idoso com deméncia e seu cuidador familiar e
identificar correlacdes dessas variaveis. As hipoteses
sdo mostradas abaixo.

- Hipo6tese Nula (Ho): r = 0 (ndo existe correlagao
entre a percepcao de QV do idoso com DA e de seu
cuidador familiar).

- Hipotese de Pesquisa (He): r # 0 (existe correlacao
entre a percepcao de QV do idoso com DA e de seu

cuidador familiar).

METODOS

Local e periodo do estudo

O presente estudo foi realizado em um
municipio de porte médio, situado na regidao central
do Estado de S&o Paulo, cuja populacdo, segundo
IBGE, em 2007, era de
aproximadamente 213 mil habitantes, 12% dos quais

estimativa do

apresentavam 60 anos ou mais. Essa porcentagem
era maior que a média nacional, de 8,6%,
consequentemente, pode—se esperar maior incidéncia
e prevaléncia de doencas crdonico-degenerativas
relacionadas ao envelhecimento, entre elas, a
deméncia®. A coleta de dados teve inicio em agosto
de 2006, estendendo-se até abril de 2007.

Participantes

Foi realizado o levantamento de todos os
idosos com DA que poderiam ser sujeitos (n=148),
por meio de consulta nos arquivos da Secretaria de
Saude do municipio e, desses, por meio de sorteio,
selecionou-se a ordem que seriam convidados para
participar. Os primeiros concordantes compuseram o
Grupo de idosos com DA (Gp,) (n=53): pessoas com
60 anos ou mais, diagnosticadas com DA provavel
pelos critérios vigentes na legislacédo brasileira®,
atendidas pelo Programa do Medicamento Excepcional
(PME) do municipio, em tratamento farmacolégico com
inibidores da

um dos acetilcolinesterase,

disponibilizados pelo PME por trés meses ou mais,
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sem distdrbios graves de linguagem. O Grupo de
(n=53) foi
constituido pelos respectivos cuidadores familiares do
G

cuidadores familiares do G,, (G.yp)

DA"
Instrumentos

(a) Ficha de Caracterizacdo Sociodemogréafica
do ldoso com DA e de seu cuidador familiar: teve
como finalidade a coleta de dados pessoais e
sociodemograficos do idoso e do familiar.

(b) Questionario Critério Brasil: utilizado para
avaliar o nivel socioeconémico, por meio do poder
aquisitivo familiar, baseando-se na quantidade de
posse de bens de consumo duraveis, do grau de
instrucdo do chefe da familia e em alguns outros
fatores como a presenca de empregada domeéstica.
Essa escala divide a populacdo em sete classes sociais
(A1, A2, B1, B2, C, D e E)*V.

(c) Escala de Avaliagdo da Qualidade de Vida
na Doenca de Alzheimer (QdV-DA): instrumento
adaptado, traduzido e validado para a cultura
brasileira para avaliacéo da QV de cuidadores e idosos

com DAC?,

Utilizou-se duas versdes: uma para o
préoprio paciente avaliar a sua percepcdo de QV
(PQdV-DA) e outra para o cuidador se autoavaliar
(CQdV-DA). As treze dimensdes (saude fisica,
disposicdo, humor, moradia, meméoéria, familia,
casamento, amigos, vocé em geral, capacidade de
fazer tarefas, capacidade de fazer atividades de lazer,
dinheiro e a vida em geral) da escala foram avaliadas
pelos participantes por meio de atribuicdo de notas

que variam de “1” (ruim) a “4” (excelente)®.

Procedimento de coleta e analise dos dados

Os dados de cada individuo foram coletados
em suas residéncias e considerados de acordo com
as respostas obtidas nos instrumentos, sem a
intervencdo de outrem, embora esses pudessem estar
presentes no momento da entrevista, pois alguns
idosos com DA nao se sentiam a vontade na auséncia
de seus cuidadores. Todos os dados coletados foram
digitados em um banco de dados no programa
Statistical Program for Social Sciences (SPSS), versao
10.0, for Windows, para realizacao de analises
estatisticas. Com o objetivo de caracterizar o perfil
das amostras de idosos com DA e cuidadores
familiares, segundo sexo, idade, estado civil,

escolaridade, status socioecon6mico, grau de

parentesco e percepc¢ao geral de QV, foram realizadas
analises estatisticas descritivas; e para identificar
correlacdo entre a percepcdo de QV do idoso e do
cuidador familiar, realizou-se uma analise correlacional
de Spearman, baseada nos escores finais obtidos por
meio da QdV-DA (PQdV-DA e CQdV-DA).

Aspectos éticos

A coleta de dados foi iniciada somente apds
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de S&o Carlos e da Secretaria
Municipal de Saude, onde os idosos com DA eram
assistidos. Como alguns participantes se encontravam
em condi¢cOes especiais, solicitou-se, também, o
consentimento do responsavel legal. Ap6s assinatura
do termo de consentimento livre e esclarecido, os
participantes foram submetidos as entrevistas.
Nenhum sujeito foi exposto a atividades que
ocasionassem desconforto ou humilhac&o. Nao foi
observado nenhum tipo de dano fisico com a utilizacao
dos instrumentos e materiais propostos neste estudo.
Foi assegurado ao participante, a qualquer momento,
durante a coleta de dados, o direito de interromper
sua participacdo sem compromisso de justificativa.

RESULTADOS

Perfil sociodemografico da amostra de idosos com
DA (Gpp)

O género da amostra de idosos com DA foi
predominantemente feminino (68%, n=36), casado,
com filhos (60%, n=32) e idade média de 77,36 anos
(£7,36, x.,,,=60, X_.,=96). No que se refere a
escolaridade”, 57% (n=30) eram analfabetos ou n&o
haviam concluido o primeiro grau; 23% (n=12) tinham
priméario completo ou ginasio incompleto; 4% (n=2)
ginasio completo ou colegial incompleto, 6% (n=3)
colegial completo ou superior incompleto e 11% (n=6)
tinham nivel superior completo. Vale observar que
os homens tinham maior grau de instru¢cao quando
comparados com as mulheres, e que todos os que
tinham curso superior completo eram do sexo
masculino.

Os dados
socioecondmico,

referentes ao status

obtido pelo
[€5))

questionario
socioecondmico Critério Brasil* ™, revelaram que 8%
(n=4) dos participantes eram da classe A2; 15% (n=8)
da B1; 15% (n=8) da B2; 38% (n=20) da C; 23%

(n=12) da D; e 2% (n=1) da E. Tal distribuicdo de

A nomenclatura que classifica a escolaridade no momento do estudo ja ndo era oficialmente a apresentada. Entretanto, como essa era familiar para os
participantes, pois fora adotada por muitos anos e era a que constava no Questionario Critério Brasil, a pesquisadora optou por manté-la no estudo. Para
correspondéncia, a educagdo basica atual abrange o: < ensino infantil = pré-escola < ensino fundamental = primario + ginasio = ensino médio = colegial.
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renda encontrada no G, acompanha a média nacional
e da Grande Sao Paulo, fornecidos pela Associagao
Brasileira de Empresas de Pesquisa®®.

O tempo médio de tratamento da DA com
medicamentos inibidores da acetilcolinesterase foi de
3,47 anos (*2,70, X,=0,5, X ,,=16).

Perfil sociodemografico da amostra de cuidadores
familiares de idosos com DA (G,,5)

Em 68% (n=36) dos casos pesquisados, 0
cuidador tinha o perfil tipico da literatura®: mulheres,
residentes no mesmo domicilio, em geral, filhas (36%,
n=19) ou esposas (28%, n=15) (Tabela 1). No entanto,
a participacdo dos homens também é expressiva
(32%), alertando para a importancia de se considerar
as questdes de género do cuidador no momento em

que se planejam intervencdes psicoeducacionais.

Tabela 1 - Distribuicdo do grau de parentesco do

cuidador familiar segundo género

Grau de Sexo n %
parentesco

Feminino (esposa) 15 28,3

Conjuge 28 52,8
Masculino (marido) 13 245
Feminino (filha) 19 35,9

Filho 23 434
Masculino (filho) 4 75
Feminino (nora) 1 19

Nora/genro 1 19
Masculino (genro) 0 0
Feminino (irm&) 1 19

Irméo 1 19
Masculino (irmé&o) 0 0

Total 53 100

A faixa etaria média desse grupo foi de 63,81
anos (*13,41, X.,,=37, X, 4=89). Dos 53 sujeitos, 34
(64%) tinham 60 anos ou mais, 0 que mostra que
pessoas idosas estdo cuidando de idosos. O tempo
médio de cuidador foi de 3,43 anos (*2,72, x.,,,=0,5,
Xmax—16). Esse resultado é ligeiramente inferior ao
tempo de tratamento farmacoldgico da DA do G,,,
pois, em um caso, o familiar responsavel foi
substituido com o passar do tempo. Como o0s
cuidadores eram familiares residentes no mesmo
domicilio dos idosos com DA, os dados referentes ao
status socioecondmico eram idénticos, devido as
caracteristicas de medida do instrumento que avalia
a posse de bens de consumo duraveis no domicilio

do individuo®®.

Em relacdo a variavel escolaridade, os
cuidadores familiares tinham nivel de instrugdo baixo,
mas um pouco mais elevado que o grupo de idosos.
Nesse caso, um diferencial observado foi o percentual
maior de mulheres com colegial completo ou nivel
superior completo (n=13, 24%). Em um panorama
geral, 30% (n=16) eram analfabetos ou tinham
apenas o primario completo, 30% (n=16) tinham
primario completo ou ginasio incompleto; 6% (n=2)
ginasio completo ou colegial incompleto, 15% (n=8)
colegial completo ou superior incompleto e 19%

(n=10) tinham nivel superior completo.

Percepcdo de QV de idosos com DA e do cuidador

familiar

Os resultados obtidos por meio da PQdV-DA
e pela CQdV-DA sao apresentados, em frequéncia e
porcentagem, nas Tabelas 2 e 3.

Tabela 2 - Distribuicdo das frequéncias das percep¢des de qualidade de vida dos idosos com doenca de

Alzheimer, medidas por meio do PQdV-DA (em numero e porcentagem)

Dimensées da QV

Percepcéo do idoso com DA/nota

Ruim/1 Regular/2 Bom/3 Excelente/4

n % n % n % n %
1. Saude Fisica 11 21 26 49 14 26 2 4
2. Disposicédo 21 40 17 32 14 26 1 2
3. Humor 13 25 16 30 23 43 1 2
4. Moradia 0 0 11 21 41 77 1 2
5. Memoria 27 51 18 34 8 15 0 0
6. Familia 1 2 4 8 42 79 6 11
7. Casamento 0 9 35 66 13 25
8. Amigos 11 21 11 21 28 53 3 6
9. Vocé em geral 7 13 19 36 26 49 1 2
10. Tarefas 23 43 12 23 17 32 1 2
11. Lazer 27 51 11 21 15 28 0 0
12. Dinheiro 19 36 30 57 4 8 0 0
13. Avida geral 9 17 27 27 17 32 0 0
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Tabela 3 - Distribuicdo das frequéncias das percepc¢des de qualidade de vida dos cuidadores familiares, medidas

por meio do CQdV-DA (em numero e porcentagem)

DimensGes da QV

Percepcéo do cuidador familiar/nota

Ruim/1 Regular/2 Bom/3 Excelente/4

n % n % n % n %
1. Saude Fisica 2 4 20 38 23 43 8 15
2. Disposicao 0 0 11 21 30 57 12 23
3. Humor 1 2 10 19 30 57 12 23
4. Moradia 0 0 7 13 36 68 10 19
5. Memédria 0 0 6 11 23 43 24 45
6. Familia 0 0 0 0 30 57 23 43
7. Casamento 0 0 2 25 47 26 49
8. Amigos 0 0 4 8 25 47 24 45
9. Vocé em geral 0 0 11 21 29 55 13 25
10. Tarefas 0 0 5 9 27 51 21 40
11. Lazer 2 4 13 25 25 47 13 25
12. Dinheiro 11 21 35 66 7 13 0 0
13. A vida geral 1 2 21 40 24 45 7 13

Ao se isolar as percepcdes positivas (bom e
excelente) das percepg¢des negativas (ruim e regular),

observa—se que o G encontrava maior grau de

CuUID
satisfacdo nos relacionamentos sociais. Todos o0s
cuidadores (100%, n=53) consideravam suas familias
boas ou excelentes, 96% (n=51) consideravam o
casamento ou relacionamento préximo e 92% (n=49)
as amizades. Contudo, as percep¢Bes de maior
insatisfacdo foram a situacdo financeira (dinheiro) em
que 46 participantes (87%) julgaram ruim ou regular,
independentemente da classe social a qual
pertenciam, seguido pela saude (42%, n=22) e pela
“vida em geral” (42%, n=22). As percepc¢des positivas
destacadas pelos idosos com DA foram familia (90%,
n=48), casamento (90%, n=48) e moradia (79%,
n=42), e as negativas, a situacdo financeira (93%,
n=49), memodria (85%, n=45), lazer (72%, n=38) e
disposicdo (72%, n=38).

A distribuicdo de escores totais de QV de
idosos com DA e cuidadores é apresentada na Figura
1. Em termos gerais, a média do G,, foi de 29,32

pontos (6,27, X ,,=16, X, =42) e do G de 38,83

30 -

CuUID

25

BQualidade de vida do idoso
20 - com DA

OQualidade de vida do
cuidador familiar

13a19 20a26 27a32 33a39 40a45 46a52

Figura 1 - Distribuicdo de escores totais de QVde idosos

com DA e cuidadores

Correlagao entre a percepcdo de QV do idoso e do
cuidador familiar

O coeficiente de correlacao linear de
Spearman (“rho”) encontrado nessa associacdo foi

+0,406 (p<0,005). O
(13)

indice mostra relagéao

moderada e diretamente proporcional dessas
variaveis. Desse modo, sendo r # O, rejeita-se, aqui,
a hipotese nula, e se pressupfe que existe relagao
entre a percepcao geral de QV do cuidador familiar e

do idoso com DA. A Figura 2 comprova tal afirmagéo.

40 4

30

20 -

Escore total de QV do idoso com DA (pontos)
N
(&
L

25 30 35 40 45 50

Escore total de qualidade de vida do cuidador familiar (pontos)

Figura 2 - Relacdo entre o escore total de QV do

cuidador familiar e do idoso com DA

DISCUSSAO

Com a descricdo do perfil sociodemografico
do cuidador, percebe-se que, embora as mulheres
ainda sejam a maioria, corroborando diversos
estudos, a participagcdo do género masculino foi

expressiva e nao pode ser ignorada.
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Outro dado interessante foi a constatacdao de
que idosos estdao cuidando de idosos. Ainda que esse
dado nao seja inédito, tal informacdo deve ser
valorizada pelos pesquisadores e profissionais, visto
que a tendéncia dessa situacao é se tornar ainda mais
comum com o aumento da longevidade.

O presente estudo permitiu relacionar a
percepcdo de QV do cuidador familiar e do paciente,
bem como evidenciar a valorizagdo de ambos em
relacbes interpessoais nesse convivio. A familia e o
casamento foram dimensfes melhor avaliadas por
ambos 0s grupos, remetendo a reflexdo de como se
poderia validar essa informagdo com o objetivo de
contribuir para um melhor planejamento de acdes de
salde voltadas para a assisténcia integral a essa
populacao.

CONCLUSOES

As percepcdes positivas e as principais
dificuldades de cuidadores e doentes de Alzheimer,
apontadas neste estudo, podem contribuir como fonte
de dados para que se fortaleca o processo de cuidado
com a qualidade de vida. A promoc¢ao a saude, em
sua perspectiva mais ampla, deve abarcar o bem-
estar das pessoas, reconhecendo a importancia das
relagdes sociais, econdmicas, culturais, espirituais e
em um processo continuo de educagdo, crescimento,
atualizacdo e realizagdo pessoal que permita a eles
continuarem como membros ativos e construtores da
sociedade.

As situacfes insollveis e permanentemente
estressoras, como as doencas cronicas, demandam
prioritariamente estratégias de controle e
enfrentamento®®. A complexa problematica que
envolve a convivéncia com um doente crénico
compromete, além da esfera biolégica da pessoa
acometida, diferentes formas do estilo de vida do
grupo familiar e social®®™®. E importante que a familia
seja considerada tanto como uma unidade de cuidado
como uma unidade a ser cuidada. Cuidadores

sobrecarregados e desgastados tém a manutencédo

de qualidade de vida ameacada devido ao estresse,
advindo da responsabilidade de cuidar, apresentando,
em muitas situacdes, sentimentos de impoténcia,
problemas de saude, cansaco e irritabilidade®”.
Constatar, neste estudo, que a percepgao geral de
QV do idoso tem relagdo diretamente proporcional a
do cuidador, leva a investigagbes mais aprofundadas
dessa tematica, com o intuito de estabelecer novos
direcionamentos para que o0s programas de
intervencao sejam planejados segundo as caréncias
prioritarias de ambos, enfatizando os aspectos
positivos preservados, a fim de enobrecer relagdes
de partilha, cooperacdo e ajuda que servem de
equilibrio para as dificuldades. A educacdo do doente
e do cuidador deve fundamentar-se nas dimensfes
que envolvem relacionamentos interpessoais
valorizados pelos grupos, intensificando principios de
tolerancia e respeito entre as pessoas, fortalecendo-
as para o enfrentamento digno das constantes
mudanc¢as que o tempo e o ambiente impdem ao seu
corpo, sua histoéria, suas habilidades e capacidades.

Com o aumento da expectativa de vida,
transformar-se em um cuidador sera cada vez mais
comum, visto que a incidéncia de doencas crdnicas
cresce proporcionalmente ao envelhecimento. As
pesquisas que envolvem a QV de cuidadores sao tao
importantes quanto as dos pacientes, pois se aqueles
tiverem sua QV minimizada possivelmente teréo
menos disposicdo e energia para fornecer os cuidados
que as pessoas com deméncia necessitam.
Especialmente na sociedade atual, na qual a DA
acomete estimadamente 15 milhdes de pessoas no

(18)

mundo discussdes como essa sao essenciais.

Dentro dessa perspectiva, as intervencdes
psicoeducacionais devem também apoiar a otimizacédo
da qualidade de vida por meio da promoc¢é&o de
conhecimentos e aptidées que proporcionem
encorajamento aos menos habilitados, satisfazendo
suas necessidades individuais, para que todos se
sintam aceitos, compreendidos e respeitados em seus

diferentes estilos de ser e conviver.
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