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Quality of life of Alzheimer’s disease caregivers’ people
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RESUMO

Objetivo: Realizar revisao sistemdtica da literatura acerca da QV dos cuidadores de idosos
com DA. Métodos: Reviséo sistematica de literatura por meio do PubMed e da MedLine
entre os anos de 1997 e 2008, utilizando os termos quality of life, caregivers, Alzheimer disease.
Resultados: Dezesseis estudos entre 274 publicacdes iniciais e 39 artigos posteriormente
incluidos pelas referéncias bibliograficas foram avaliados. A QV dos cuidadores dos idosos
demenciados, na maioria dos estudos, estava comprometida negativamente. Diversos fa-
tores interferem na QV do cuidador, desde a gravidade da doenca até alteracbes compor-
tamentais que esses idosos possam vir a apresentar. Conclus@o: E necesséria a realizacao
de mais estudos direcionados a esse tema, a fim de buscar estratégias para melhora da Qv
desse cuidador.

ABSTRACT

Objective: Carry out a systematic bibliographycal review about QL of the caregivers of in the el-
derly with AD. Methods: A systematic bibliographical review about studies indexed on Pubmed
and MedlLine, from 1997 to 2008, using as key-words the terms: quality of life, caregivers, Alzheimer
Disease. Results: Sixteen of the 274 initial articles and 39 additional papers included in a follo-
wing phase, based on bibliographical references, were evaluated. A negative impairment in QL of
the caregivers of demential in the elderly has been documented in most studies. Several factors
affect the caregivers’ quality of life, such as severity of the patient’s illness and behavior disorders
of elderly. Conclusion: Futures studies on this theme will be necessary to look for strategies.
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A qualidade de vida é definida como a percepcao do indivi-
duo sobre sua posicdo na vida, no contexto da cultura e do
sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes'. Trata-se
de conceito amplo, que abrange a complexidade do cons-
truto e inter-relaciona o meio ambiente com os aspectos
fisicos e psicoldgicos, o nivel de independéncia, as relagdes
sociais e as crengas pessoais’.

O uso das medidas de qualidade de vida é relevante
na avaliacdo de saude, tanto dentro da perspectiva social
quanto individual, sobretudo nos quadros de doencas de-
generativas, em que a mensuracao da eficacia do tratamen-
to se traduz na qualidade de vida aos anos vividos, diante da
auséncia de cura. Diante do envelhecimento populacional,
tanto dos palises desenvolvidos quanto dos em desenvolvi-
mento®, o gerenciamento destas doengas torna-se aspecto
relevante de saude publica, ndo somente ao grande nime-
ro de individuos acometidos como de cuidadores destes
individuos, j& que muitas destas doencas, ao prejudicarem
a autonomia e/ou a dependéncia do portador da doenga,
tornam necesséaria a figura de alguém responsavel pelos
seus cuidados*’.

Entre as doencas neurodegenerativas, uma das mais im-
pactantes € a deméncia, ndo somente pela grande ocorrén-
cia (5% a 10% das pessoas acima de 65 anos, podendo che-
gar a 47% dos idosos com mais de 85 anos®) como também
pelos indices de morbidade preocupantes nos cuidadores
e/ou familiares dos portadores de deméncia”®.

O termo "deméncia” caracteriza sindromes de etiologias
diversas, cujo aspecto fundamental é o prejuizo da memo-
ria, acompanhado de, pelo menos, uma outra funcao cog-
nitiva (linguagem, praxia, gnosia ou funcdes executivas), a
ponto de comprometer o funcionamento ocupacional ou
social e representar declinio em relacdo ao nivel anterior-
mente superior de funcionamento®. Entre as causas de de-
méncia, a doenca de Alzheimer é a principal delas, sendo
responsavel por cerca de 55% das deméncias em idosos
com idade superior a 65 anos no Brasil'®, seguida pelas de-
méncias vasculares (DV), comumente associadas a demén-
cia de Alzheimer, constituindo a deméncia mista'.

Com a evolucédo da doenca, os idosos, em sua maioria
residentes na comunidade, tornam-se progressivamente
dependentes dos chamados “cuidadores™’, especialmen-
te do cuidador principal, onerado ndo somente no que diz
respeito a necessidade de assisténcia e atencdo a saude,
como também as multiplas tarefas préaticas, a atencao e ao
carinho dispensados ao doente, aos fatores econdémicos, ao
uso de transportes coletivos, a moradia, entre outros fato-
res, que tornam a tarefa do cuidador um desafio®'>'3,

As sobrecargas fisica e psiquica a que os cuidadores
de idosos com diagndéstico de deméncia estao expostos
ndo raro leva a ma qualidade de vida desses individuos®,
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com impacto negativo resultante da qualidade do proprio
portador'?,

As consequéncias mais comuns do impacto de cuidar
de um portador de deméncia séo os problemas sociais,
piora da saude fisica e psiquica*'®, preditores para a insti-
tucionalizacao do individuo com deméncia ja nos estagios
iniciais*".

Considerando-se a importancia de se conhecer a qua-
lidade de vida dos cuidadores de idosos com deméncia,
a fim de planejar intervengdes voltadas a saude deles, e a
escassez de publicacdes, no que se refere a qualidade de
vida destes cuidadores, sobretudo nos paises em desenvol-
vimento, este trabalho tem como objetivo realizar revisao
sistematica da literatura sobre a qualidade de vida em cui-
dadores de idosos portadores de deméncia de Alzheimer.

METODOS

Foram analisados os artigos com os descritores quality of
life, caregivers, Alzheimer disease na base de dados PubMed
e MedLine, de 1997 a 2008. Foram encontrados 274 resulta-
dos, dos quais 16 foram inclufdos. Artigos que ndo versavam
especificamente sobre o tema referido foram excluidos.
Além dos trabalhos encontrados na busca, também foram
incluidas outras 39 publicacoes, referenciadas nos artigos,
que foram consideradas importantes para o entendimento
do presente tema.

Qualidade de vida e deméncia

O conceito de qualidade de vida é subjetivo, dependente do
nivel sociocultural, da faixa etéria e das aspiracoes pessoais
do individuo. A qualidade de vida esta relacionada a auto-
estima e ao bem-estar pessoal, abrangendo uma série de
aspectos, como a capacidade funcional, o nivel socioeco-
némico, o estado emocional, a interacdo social, a atividade
intelectual, o autocuidado, o suporte familiar, o préprio es-
tado de saude, os valores culturais, éticos e a religiosidade',
Também compreende o estilo de vida, a satisfacdo com o
emprego e/ou com as atividades didrias e 0 ambiente em
que se vivel??!,

A Organizacao Mundial da Saude (OMS), a partir do ini-
cio dos anos 1990, constatou que as medidas de qualidade
de vida revestem-se de particular importancia na avaliacao
de saude, tanto dentro de uma perspectiva individual quan-
to social?.

Neste contexto, uma das doengas mais impactantes
¢ a deméncia, ndo somente pela ocorréncia significativa®,
como também pelos indices de morbidade preocupan-
tes nos cuidadores e/ou familiares dos portadores dessa
enfermidade®”.

Os estudos epidemioldgicos indicam que a prevaléncia
da deméncia dobra a cada cinco anos entre as idades de 65



e 85. Em pesquisa realizada em uma cidade do interior de
S&o Paulo, verificou-se prevaléncia de deméncia entre 1,3%,
na faixa etéria de 60 a 69 anos, a 36,9%, para individuos com
85 anos ou mais*#,

De acordo com o Relatério da OMS??, a deméncia con-
tribui para 11,2% dos anos vividos com incapacidade nas
pessoas com 60 anos ou mais, superior ao acidente vascu-
lar encefélico (9,5%), a doenca cardiovascular (5%) e a todas
as formas de cancer (2,4%). O peso da incapacidade para
deméncia, estimado pelo consenso especialista multidisci-
plinar e internacional, foi maior do que para quase todas as
outras condicdes de saude, exceto lesdo medular e cancer
em fase terminal. Sessenta por cento dos individuos com
deméncia vivem em paises em desenvolvimento, estiman-
do-se que este aumento passard para /0% em 2040, sen-
do esta taxa de aumento prevista para trés a quatro vezes
maior nas areas em desenvolvimento, quando comparadas
com as desenvolvidas?, o que torna esta questdo importan-
te para a saude publica de paises como o Brasil.

A principal causa de deméncia é a doenca de Alzhei-
mer, que corresponde a 60% de todos 0s casos®. Em es-
tudo realizado na cidade de Catanduva (interior do estado
de Séo Paulo) a deméncia de Alzheimer, isoladamente, foi
responsavel por 55,1% dos casos de deméncia acima dos 64
anos de idade, enquanto a DA associada a doenca cérebro-
vascular (deméncia mista), por 14,4%**2.

Cuidadores de portadores de deméncia de
Alzheimer. Como estd a qualidade de vida?

Os idosos portadores de sindrome demencial vivem, em sua
grande maioria, na comunidade. Com a evolucdo da doenca,
0 idoso torna-se progressivamente dependente dos chama-
dos “cuidadores”’, definidos na Politica Nacional de Saude
do Idoso (1999) como a pessoa, membro ou ndo da familia,
que cuida do idoso doente ou dependente no exercicio das
suas atividades didrias, como alimentagao, higiene pessoal,
além de outros servicos exigidos no cotidiano.

Em estudos realizados com cuidadores informais, ve-
rificou-se que a maioria reside com o idoso doente, sdo
mulheres, filhas ou esposas, casados, com idade média
entre 55 e 65 anos, sem emprego ou do lar, com oito ou
mais anos de escolaridade*?. As pesquisas na sua maioria
sdo concordantes quanto ao sexo e ao grau de parentesco
dos cuidadores*®?2° Em estudo italiano, 80% a 90% dos
cuidadores eram familiares do idoso doente, sendo 70%
do sexo feminino®.

Os cuidadores informais sao divididos em cuidadores
primarios, secundarios e terciarios, segundo as tarefas rea-
lizadas, o seu grau de envolvimento com as tarefas desem-
penhadas e com as responsabilidades do cuidado. O pri-
meiro grupo, também denominado “cuidadores principais’,
é composto por aqueles que assumem a responsabilidade

Qualidade de vida em cuidadores de idosos

integral por supervisionar, orientar, acompanhar e/ou cui-
dar diretamente da pessoa idosa, ou seja, € o grupo que
realiza a maior parte das tarefas®32,

A deméncia, sabidamente, evolui em estdgios, desde
quadro incipiente até deméncia grave, o cuidador é obri-
gado a enfrentar diversas dificuldades’. Cuidar de idoso
portador de deméncia em casa apresenta varios desafios
relacionados ao declinio progressivo na cognicdo e no
comportamento de interacao social®.

O cuidado com esse paciente pode ser experiéncia de-
vastadora levando a piora da qualidade de vida de ambos
os individuos. De acordo com a literatura, as mas condicoes
de saude fisica e psiquica do cuidador sdo apontadas como
um dos importantes preditores para institucionalizacdo do
individuo com deméncia ja nos estagios iniciais*"”4°. Dessa
forma, com o crescente aumento na prevaléncia da demén-
cia de Alzheimer e do numero de cuidadores haveria eleva-
cédo subsequente de custos em cuidados médicos, gerando
problemas econémicos para a propria nagcao?'.

Uma pesquisa recente avaliou o significado de qualida-
de de vida na visdo do cuidador de portadores de deméncia
de Alzheimer e procurou identificar fatores que alterassem
a sua qualidade de vida, para melhor ou pior. Nesse estudo,
0s cuidadores associaram boa qualidade de vida ao bem-
estar psicoldgico, serenidade, bem-estar geral, estabilidade
financeira, liberdade e tranquilidade; ja em relacdo ao idoso
cuidado, esses cuidadores informais referiram que fatores,
como boa saude e maior independéncia do idoso, associa-
do a presenca de alguém que prestasse auxilio aos cuida-
dos, melhorariam a sua qualidade de vida. Por outro lado,
fatores como preocupacdes sobre a evolugao, prognostico
da doenca e estresse didrio tendem a piorar a qualidade de
vida desses individuos®'.

Diversos estudos investigaram fatores que melhorariam
a qualidade de vida dos cuidadores. Um estudo encontrou
que boa saude fisica, envelhecimento saudavel, boas con-
dicdes financeiras eram bons preditores para boa qualidade
de vida*. Outros estudos encontraram que a presenca de
uma rede de apoio social, boa salde mental e fisica, soma-
da ao bem-estar espiritual levaria a melhor qualidade de
vida“t?4e,

Alguns estudos investigaram o impacto na qualidade de
vida dos cuidadores submetidos a tratamento e apoio de
suporte com profissionais da saude, foi visto melhor quali-
dade de vida naqueles cuidadores que eram submetidos a
auxilio para modificacéo do cuidado com o idoso por meio
de sessdes de terapia ocupacional em casa**.

Diversas pesquisas identificaram fatores que pioravam a
qualidade de vida do cuidador. Depresséo, ansiedade e ten-
s&o sao sintomas comuns entre os cuidadores de pacientes
com doenca de Alzheimer, e diversos estudos avaliaram
como essas emocdes afetam a qualidade de vida dos cui-
dadores, chegando a conclusdo de que a depressao esta
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intimamente relacionada com a solidéo, a qualidade da re-
lagdo entre o cuidador/idoso e a sua personalidade, cultura
e nivel de estresse’®*, afirmando a importancia de maior
atencdo dos profissionais de saide em relacdo a orienta-
céo e ao encaminhamento desses individuos a servicos que
possam lhe prestar atendimento e esclarecimento adequa-
do, buscando melhora da qualidade de vida do cuidador e
do idoso*.

Pesquisas indicam que cuidadores de idosos com de-
méncia relatam mais cansaco, desgaste, revolta, depressao
e somatizacdes do que familiares de idosos sem disturbios
neurodegenerativos®” 2920,

A qualidade de vida foi avaliada como negativa em cui-
dadores de portadores de deméncia que apresentavam al-
teracdes psicoldgicas e comportamentais®*? que, por sua
vez, levam a piora da qualidade do préprio portador'. Estes
dados foram confirmados em um estudo multicéntrico, no
qual a qualidade de vida de cuidadores principais de idosos
com deméncia também se relacionou a duracdo da evolu-
céo da doenca, tendo-se verificado que as cuidadoras mu-
Iheres tém pior qualidade de vida e maior indice de depres-
sdo do que cuidadores homens®.

Andrieu et al® avaliaram o impacto na qualidade de vida
de cuidadores de pacientes com deméncia e chegaram a
conclusdo de que cuidadores de idosos muito dependen-
tes tinham diminuicdo da qualidade de vida pelo fato de
essa atividade ter restringido significativamente a interacéo
social desses individuos.

Roig et al® concluiram que cuidadores mulheres, com
idade maior que 56 anos, casadas, com filhos, nivel socioe-
condmico baixo, escolaridade baixa e que cuidam de idosos
em estadgio avancado de deméncia experimentaram maior
sobrecarga e, consequentemente, apresentaram piora sig-
nificativa da sua qualidade de vida.

Argimon et al®, levando-se em conta o sexo dos cui-
dadores, avaliaram o estado emocional, a salde mental, as
mialgias (doenca fisica) e a capacidade fisica, e concluiram
que a salde mental, a estrutura emocional e a doenca fisica
sdo muito frequentemente afetadas, de modo negativo, em
mulheres, enquanto nos homens cuidadores apenas a capa-
cidade fisica encontrou-se significativamente prejudicada.

DISCUSSAO

As sobrecargas fisica e psiquica a que os cuidadores de ido-
sos com diagnostico de deméncia estao expostos ndo raro
levam a ma qualidade de vida desses individuos®8. Proble-
mas sociais, piora da saude fisica e sintomas psiquiatricos
- principalmente depressao — sédo as consequéncias mais
comuns do impacto de cuidar do portador de deméncia,
motivo pelo qual estratégias de intervencao tém sido de-
senvolvidas no sentido de diminuir o impacto sofrido pe-
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los cuidadores informais*'®. Estes cuidadores sao onerados
de diferentes maneiras pela tarefa de cuidar de um idoso
doente, ndo somente no que diz respeito a necessidade de
assisténcia e atencdo a saude, como também as multiplas
tarefas préaticas, a atencdo e ao carinho dispensados, aos
fatores econémicos, ao uso de transportes coletivos, a mo-
radia, entre outros®'",

Revisando os estudos brasileiros realizados com cui-
dadores familiares de idosos, ndo somente demenciados,
Santos'® verificou que em todos eles os cuidadores familia-
res se ressentem pela falta de uma rede de suporte mais
efetivo nas areas da salde e social, e carecem de treinamen-
tos e orientacoes especificas para a realizacdo dos cuidados
no ambito domiciliar.

Garrido e Menezes* ressaltam a necessidade de haver
mais estudos no Brasil acerca dos cuidadores, além de boa
formacdo dos profissionais de salde especializados nesta
drea e implantacdo de programas de orientacdo e apoio ao
cuidador que envolvam a familia, a comunidade e o estado.

CONCLUSAO

Por essa revisao, pode-se observar a avaliacdo da qualidade
de vida negativa em cuidadores de idosos com deméncia
de Alzheimer. A necessidade de maiores abordagens sociais
e profissionais aos cuidadores de pacientes demenciados é
realidade evidente. O esclarecimento aos profissionais de
saude sobre aspectos da qualidade de vida desse cuidador
ajuda a direcionar estratégias para a melhora e a manuten-
cado da qualidade de vida desses individuos. Entretanto, séo
necessarios mais estudos relacionados a esse tema, princi-
palmente em relacdo a abordagens terapéuticas eficazes
nesse universo cuidador/idoso.
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