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Resumo

Objetivo: Avaliar o impacto subjetivo da Doencga de
Alzheimer (DA) na vida dos cuidadores primarios de
idosos com esse diagnéstico. Método: Foi realizado
um estudo transversal com 29 cuidadores de pacien-
tes com DA. Os instrumentos utilizados foram: a
Caregiver Burden Scale (CBS), um questionario para
avalia¢do social do cuidador e um formulario para
elaboracdo do perfil do paciente. Procedeu-se estatis-
tica descritiva simples, Coeficiente de Correlacéo de
Pearson (r), Test T, para amostras independentes, e
ANOVA, seguida do método de Bonferroni, a d” o,05.
Resultados: A maioria dos cuidadores era do sexo fe-
minino (89,7%), com idade média entre 48 e 58 anos,
sendo 55,2% filhos, 27,6% conjuges; e 55,2% com 8
anos de estudo. O escore médio global da CBS foi de
2,18. A média do escore total da CBS é maior nos cui-
dadores de pacientes restritos ao leito (p = 0,020). Os
cuidadores com menor grau de escolaridade apresen-
taram maior escore total na CBS (p = 0,039). Conclu-
sdes: O impacto subjetivo da DA no cuidador foi con-
siderado importante e depende de fatores como o
seunivel de escolaridade e o grau de dependéncia dos
pacientes.

Palavras-chave: Cuidador, Doenca de Alzheimer; Im-
pacto; Idoso.



Abstract

Objective: To evaluate the subjective impact of
Alzheimer’s Disease (AD) on the lives of the primary
family caregivers of patients suffering from said
disease. Method: A cross analysis has been carried out
among 29 caregivers of patients assisted. The used
tools were the CBS, and a questionnaire to carry on a
social survey on the caregivers and a formulary to
perform an analysis on profile of the patient. Simple
descriptive statistics, Pearson’s Correlation Coeffi-
cient (r), T Test for independent samples and ANOVA
were performed, followed by the Bonferroni method,
a d” 0.05. Results: Most of caregivers were women
(89.7%) average age 58, 55.2% elderly’s children, 27.6%
couples, most of them having studied for over 8 years
(55.2%), and 86.2% living with the elderly. The global
average impact score on the subjective impact
calculated by the CBS was 2.18. The total score average
of the CBS is higher in caregivers of bed-restricted
patients (p=0.020). Caregivers with a lower educa-
tional level had a higher total score in the CBS
(p=0.039). Conclusions: The subjective impact of AD
in the caregiver was deemed significant and subject
tovarious factors, such as caregiver educational level
and patient dependency level.

Keywords: Caregiver; Alzheimer Disease; Impact;
Elderly.

Introducao

Uma decorréncia do processo de envelhecimento po-
pulacional é o aumento significativo na prevaléncia
de doencas cronico-degenerativas. Dentre elas, desta-
cam-se as deméncias, sendo a mais comum a Doenca
de Alzheimer (DA).

Alguns estudos epidemioldgicos indicam que a
prevaléncia da DA dobra a cada cinco anos em pessoas
com idades entre 65 e 85 anos (Green, 2001). A DA ca-
racteriza-se por um declinio insidioso, progressivo da
memoria e de outras fungdes corticais, como lingua-
gem, conceito e julgamento (Luders e Storani, 1996).

Tanto a literatura quanto nossa pratica profissio-
nal demonstram que a DA, por suas caracteristicas,
traz consequéncias significativas para a dinamica
familiar, interferindo diretamente na qualidade de
vida das familias envolvidas e muitas vezes levando
os individuos afetados pela doenca a uma situacdo de
total dependéncia desses familiares. Niederehe e
Fruge (1984), em seu trabalho de revisdo de literatura
acerca das pesquisas sobre as deméncias e a dinami-
ca das familias, afirmam que no caso de deméncias o
estressor ndo é um evento isolado, mas a situacdo que
resulta da deterioracdo e da dependéncia do paciente.

O convivio com pacientes demenciados pode re-
querer das familias uma alteracdo bastante significa-
tiva em sua dindmica cotidiana, pois o cuidar pode
constituir-se numa tarefa desgastante, principalmen-
te se se estender por um longo periodo. De maneira
geral, em todo o mundo, cuidar de idosos é uma res-
ponsabilidade que pertence a esfera familiar, cum-
prindo assim, a familia, uma norma social (Neri,
2002).

Membros da familia representam 9o% do namero
de cuidadores (Ehrlich e col., 1992). O trabalho reali-
zado por Haley (1997) detectou que 80% dos cuidado-
res de pacientes com alguma sindrome demencial sdo
familiares. Outros estudos demonstram que a respon-
sabilidade sobre os cuidados de pacientes idosos re-
cai na maioria das vezes sobre a mulher, quer seja
esposa, filha ou irmé (Neri, 2002).

A literatura gerontoldgica tem caracterizado cui-
dadores de varias formas, classificando-os de acordo
com o vinculo entre cuidador e paciente, tipos de cui-
dados prestados e freqiiéncia nos cuidados. Embora
sejam diferenciados didaticamente através de deno-
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minacdes diversas, tais como: remunerado, volunta-
rio, leigo, profissional, familiar, primario e secunda-
rio, € importante ressaltar que na pratica essas cate-
gorias ndo sdo excludentes e, em alguns casos, se com-
plementam. Alguns autores ddo énfase a distincéo
entre cuidador primério e secundario, considerando
a freqiiéncia dos cuidados e o grau de envolvimento,
caracterizando o cuidador primario como aquele que
tem a principal, total ou maior responsabilidade pe-
los cuidados prestados no domicilio, e o secundario
como aquele que presta atividades complementares
as do cuidador primario (Stone e col., 1987).

As tarefas desenvolvidas pelo cuidador, ao longo
do tempo e associadas a diversos fatores, acabam
constituindo-se em eventos estressores significativos.
Alguns estudos caracterizam as consequéncias advin-
das dessas praticas e demandas emocionais do cuida-
do como impacto, utilizando o termo burden (Donald-
son e col., 1997). Alguns autores ainda classificam o
impacto em objetivo e subjetivo. Poulshock e Deimling
(1984) referem como impacto objetivo os problemas
de ordem préatica, ocorridos no cotidiano dos cuidado-
res, tais como dificuldades financeiras, problemas de
saude e com avizinhanca. Garrido (2001) descreve como
componentes do impacto subjetivo os sentimentos de
sobrecarga, ressentimento, excluséo e embaraco.

Alguns fatores especificos vém sendo apontados
na literatura como preditores do impactono cuidador,
tais como: duracgdo dos cuidados, idade, sexo, grau de
parentesco e nivel de escolaridade e socioeconémico
dos cuidadores e pacientes.

Como constatamos na literatura, avaliar os efei-
tos da tarefa de cuidar de pacientes demenciados tem
sido uma preocupacdo constante dos pesquisadores.
Os trabalhos apresentados s@o em sua grande maioria
internacionais. Neri (2002) cita os trabalhos de Men-
des (1995), Karsch (1998) e de Alvarez (2001) como re-
feréncias nacionais de pesquisa nessa area, embora
reconhec¢a que nenhum deles tenha explorado o con-
junto das conseqiiéncias do cuidar.

Para o desenvolvimento dessas pesquisas, alguns
instrumentos tém sido utilizados, todos internacio-
nais, dos quais alguns citamos a seguir:

- CAREGIVER APRAISAL MEASURE (Lawton e col.,
1989) - Trata-se de uma escala desenvolvida sobre um
modelo tedrico, na qual a medida de impacto inclui
percepcdo positiva relacionada a experiéncia de cui-
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dar. E composta de 47 itens e foi originalmente testa-
da em dois grupos de demenciados.

- CAREGIVER HASSLES SCALE (Kinney e Stephens,
1989) - Esse instrumento foi desenvolvido para me-
dir as demandas do cotidiano do cuidador. Consta de
42 itens, divididos em cinco categorias: atividades
rotineiras e instrumentais de vida diaria, estado cog-
nitivo do paciente, comportamento do paciente e rede
de suporte do cuidador.

- RELATIVES’ STRESS SCALE (Gonzalez-Salvador e
col., 1999) - E uma escala de 15 itens, auto-adminis-
trada, utilizada para medir o estresse experimentado
por um parente, como resultado da tarefa de cuidar
de uma pessoa idosa. As respostas vdo de zero (sem
estresse) a quatro (muito estressado). O escore total
produz a medida do estresse total experimentado pelo
cuidador durante quatro semanas.

+ ZARIT BURDEN INTERWIEW (Zarit e col., 1980) -
Esse instrumento € composto de 22 questdes, que de-
vem ser respondidas pelo proprio cuidador. Avalia o
impacto associado a deterioracdo funcional e compor-
tamental do paciente e a forma como se d4 o cuidado
em casa. Tem como enfoque as respostas subjetivas
do cuidador e utiliza uma escala de cinco pontos, que
varia de nunca a sempre.

+ CAREGIVER BURDEN SCALE (Elmstahl e col., 1996)
-Eum instrumento composto de 22 questdes, agrupa-
das em cinco dimensdes (Tensdo geral, Isolamento, De-
cepcio, Envolvimento emocional e Ambiente). E pos-
sivel obter-se um escore global, e os escores de cada
uma das dimensdes. A aplicacdo do instrumento pode
ser feita por entrevistadores ou auto-administrada.

A aplicacgdo desses instrumentos é baseada em di-
ferentes teorias relacionadas a estresse e impacto. As
duas primeiras, Caregiver Apraisal Measure e Caregi-
ver Hassles Scale sdo muito extensas, e apenas a Care-
giver Hassles Scale, por ser dividida em cinco catego-
rias, possibilitaria, no caso de sua utilizacdo, avaliar-
mos quais dos aspectos do cuidar causam maior im-
pacto nos cuidadores.

As demais, embora nos tenham parecido adequa-
das a utilizacdo no nosso trabalho, também néo fo-
ram validadas no Brasil, o que dificultaria sua utili-
zacdo. A Zarit Burden Interwiew, escala cujas ques-
tdes mais se aproximavam em semelhanca aquela es-
colhida para a utiliza¢do em nosso estudo, ndo pode



ser utilizada, porque também néo foi validada no Bra-
sil, e apenas mais recentemente foi objeto de um tra-
balho de mestrado que realizou o teste de confiabili-
dade do instrumento, ndo estando ainda disponivel
para consultas.

Desta forma, nossa escolha recaiu sobre a Care-
giver Burden Scale (CBS), considerando ser um ins-
trumento ja validado no Brasil, de simples aplicacéo
e que cobre areas significativas para a avaliacédo do
impacto no cuidador.

Os objetivos deste estudo sdo:

- avaliar o impacto subjetivo da DA na vida dos cuida-
dores primarios familiares, que estdo diretamente
envolvidos no cuidado de pacientes idosos por meio
do escore total da Caregiver Burden Scale, consideran-
do os dados dos cuidadores e dos pacientes e os cui-
dados por eles prestados.

-avaliar o impacto subjetivo da DA na vida desses cui-
dadores por meio de cada uma das dimensdes da Care-
giver Burden Scale (Tens&o geral, Isolamento, Decep-
¢do, Envolvimento emocional e Ambiente) e os dados
dos cuidadores e os cuidados por eles prestados.

- avaliar o impacto subjetivo da DA na vida desses cui-
dadores por meio de cada uma das dimensdes da
Caregiver Burden Scale (Tensdo geral, Isolamento,
Decepgéo, Envolvimento emocional e Ambiente) e a
variavel restricéo ao leito, referente ao paciente.

Meétodo

Trata-se de um estudo transversal analitico.

Foram identificados, na Disciplina de Geriatria da
UNIFESP/EPM, 45 idosos com diagnostico de DA, se-
gundo os critérios do National Inastitute of Neurolo-
gical and Comunicative Diseases and Stroke/Alzhei-
mer’s Disease and Related Disordes Association
(NINCDS/ADRDA), citado por Mckhann e col. (1984) e
com comprometimento grave da capacidade funcio-
nal, ou seja, sete ou mais Atividades de Vida Diaria
(AVD) comprometidas, segundo o instrumento Brazi-
lian OARS Multidimenasional Functional Assessment
Questionare - BOMFAQ (Ramos e col., 1993). Foram
quantificadas as AVD contidas no prontuario do ido-
sodoreferido Servico, somando-se o total das ativida-
des comprometidas.

Dentre os 45 cuidadores de idosos com diagnosti-

co de DA, foram selecionados para a amostra deste
estudo 29 e excluidos os demais por néo se tratarem
de cuidadores primarios familiares.

As entrevistas foram agendadas, e 21 cuidadores
optaram por comparecer a Disciplina de Geriatria e
oito preferiram que a entrevista ocorresse em suas
residéncias.

Para a coleta de dados foram utilizados: um questi-
onario de avaliagdo do cuidador, um questionario para
a caracterizacgdo do paciente e a CBS, de Elmstahl e col.
(1996), para a avaliagdo do impacto subjetivo da DA no
cuidador, validada no Brasil por Medeiros (1998).

O questionario de avaliagdo do cuidador contém
dados sociodemograficos (idade em anos completos,
faixa etaria, género, grau de escolaridade, estado ci-
vil, se reside ou ndo com o idoso, se trabalha e/ou es-
tuda e grau de parentesco), dados clinicos (presenca
de problemas de satde e nimero de comorbidades),
periodo diario dedicado ao cuidado do idoso (horas/
dia), tempo dedicado ao cuidado do idoso (anos) e da-
dos que abordam aspectos relacionados as tarefas que
executa como cuidador (divisdo da tarefa de cuidar,
numero de tarefas realizadas e se realiza cada uma
das tarefas citadas, tais como, auxiliar o banho, pre-
parar alimentacdo, administrar a alimentacdo, fazer
a higiene, auxiliar no vestuario, auxiliar na mobili-
dade, fazer curativos e administrar medicacédo.

O questionario para caracterizacdo do paciente
contém dados sociodemograficos (idade em anos com-
pletos, faixa etaria, género, estado civil, grau de esco-
laridade, situacéo habitacional e renda mensal), aco-
modagdes para dormir e restricdo ao leito.

A CBS é um instrumento composto de 22 questdes,
agrupadas em cinco dimensdes (Tensdo geral, Isola-
mento, Decepcéo, Envolvimento emocional e Ambien-
te) e abrange areas de fundamental importancia do
cuidador, como satde, bem-estar psicolégico, relacdes
pessoais, sobrecarga fisica, suporte social e ambiente.

As questdes podem ser atribuidas respostas de1a
4, sendo: 1 = de modo algum; 2 = raramente; 3 = algu-
mas vezes; 4 = freqientemente. O escore total é obti-
do pela média aritmética dos valores equivalentes as
respostas das 22 questdes e o escore individual € obti-
do a partir da média aritmética dos valores equiva-
lentes as respostas das questdes especificas de cada
dimensao.
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Esse estudo foi previamente aprovado pelo Comi-
té de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
S&o Paulo - Escola Paulista de Medicina (UNIFESP-
EPM), protocolo nimero 0159/02.

Na analise estatistica, inicialmente, foi realizada
aandlise descritiva dos dados. Para a analise inferen-
cial, verificou-se a associagdo entre a média do esco-
re total da CBS e as variaveis do paciente e do cuida-
dor. Também foram verificadas as associa¢des entre
cada uma das médias dos escores das dimensdes da
CBS (Tensdo geral, Isolamento, Decepcéo, Envolvi-
mento emocional e Ambiente) e as varidveis do cuida-
dor, e avariavel do paciente restricdo ao leito. As asso-
ciagdes entre a média do escore (variavel quantitati-
va) e as variaveis qualitativas categoricas dicotémicas
foram calculadas através do teste T-Student. As asso-
ciagdes entre a média do escore e as qualitativas com
3 ou mais categorias foram verificadas através da
analise de varidncia (ANOVA). Para as variaveis cujo
valor do teste (ANOVA) foi significativo (p < 0,05), foi
utilizado uma analise de comparac¢des multiplas, atra-
vés do método de Bonferroni. Para verificar associa-
cOes entre a média do escore (variavel quantitativa) e
as variaveis quantitativas numéricas foi calculado o
Coeficiente de Correlacdo de Pearson (r). Os coefici-
entes de correlagdo linear expressam tanto a forca
quanto o sentido da correlacdo e oscilam entre -1,00
e +1,00, e o valor zero indica que nédo existe correla-
cdo entre as duas variaveis (a correlacdo € nula), de
acordo com Levin (1987).

O nivel de significancia para os testes estatisticos
foi fixado em 5% (a d” 0,05).

Foram utilizados os testes paramétricos, por cau-
sa da aderéncia a distribuicdo normal do escore total
da CBS e dos escores das dimensoes estudadas, cal-
culada por meio do teste de Shapiro-Wilks. Utilizou-
se o software “SPSS 10.0 for Windows” para execucéo
dos calculos.

Resultados

A amostra de cuidadores caracterizou-se por maioria
feminina (89,7%), média etaria de 58,48 anos com
desvio-padrdo (DP) de 15,29, sendo a maior concentra-
cdo de idade na faixa etaria de 41 a 60 anos (41,4%),
com idade minima de 34 anos e maxima de 84 anos;
emrelacdo a escolaridade, 55,2% tiveram até oito anos
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de estudo; quanto ao estado civil, 55,2% relataram vida
conjugal; 86,2% dos cuidadores residiam com o ido-
so, sendo 55,2% filhos.

Em relacdo ao tempo de cuidado, verificou-se que
55,2% ja vémrealizando o cuidado ao paciente ha qua-
tro anos, e a maioria (55,2%) referiu dedicar de 19 a 24
horas por dia aos cuidados. Em relacdo a divisdo da
tarefa de cuidar, 79,3% dos cuidadores contavam com
auxilio de outra pessoa. A grande maioria (96,9%) re-
alizava outras atividades sob sua responsabilidade,
porém 58,6% ndo trabalhavam ou estudavam fora de
casa. Problemas de satde foram referidos por 48,3%
dos cuidadores, sendo relatadas o maximo de trés
comorbidades.

Dezoito cuidadores (62,1%) realizavam quatro ou
mais tarefas e 11 (37,9%), até trés tarefas. Os dados
relativos as tarefas realizadas pelos cuidadores estédo
apresentados na Tabela 1.

Tabela 1 - Freqiiéncias absoluta e relativa das tarefas
realizadas pelos 29 cuidadores de pacientes com
Doenca de Alzheimer

Tarefas realizadas pelos cuidadores “

Higiene 21 72,4
Auxiliar no banho 17 58,6
Administrar alimentacao 17 58,6
Preparar alimentacdo 24 82,8
Auxiliar na mobilidade 1 37,9
Auxiliar no vestuario 27 93,1
Administrar medicagao 28 96,6
Fazer curativos 3 10,3

Quanto aos pacientes, a amostra apresentou uma
maioria feminina (72,4%), com média etaria de 79,17
anos com DP de 7,35, sendo a maior concentragdo na
faixa etdria de 71 a 80 anos (51,7%), com idade mini-
ma de 61 e maxima de 91 anos.

Em relacdo a situac¢do socioeconémica dos paci-
entes, 62,1% referiram uma renda mensal de até trés
saldrios minimos. Quanto ao grau de escolaridade
62,1% tiveram até quatro anos de estudo, seguido de
17,2% com até oito anos, 13,8% com até 12 e apenas
6,9% com 16 anos ou mais de estudo. Mais da metade
dos pacientes (62,1%) néo tinha vida conjugal, sendo
48,3% vitvos e 10,3% solteiros. Apenas seis pacientes



(20,7%) mantinham-se restritos ao leito e a maioria
(79,3%) deambulava.

A Tabela 2 mostra a média do escore total e das
dimensdes da CBS.

Foi observada diferenca estatisticamente signifi-
cante (p = 0,039) entre a média do escore total da CBS
eograude escolaridade dos cuidadores, sendo que os

cuidadores com maior grau de escolaridade apresen-
taram maior escore. A principal diferenca ocorreu
entre as categorias 4 anos e 16 anos (p = 0,038). Ndo
foram verificadas associacdes significantes entre o
escore total da CBS e os demais dados sociodemogra-
ficos, clinicos, periodo diario dedicado ao cuidado e
tempo dedicado ao cuidado, referentes aos cuidadores.

Tabela 2 - Escore global e das dimensdes da Caregiver Burden Scale aplicados aos 29 cuidadores de pacientes

com Doenca de Alzheimer

2,18

Global 0,49 1,00 3,23
Tensdo geral 2,39 0,72 1,00 3,63
Isolamento 2,28 0,85 1,00 3,67
Decepcao 2,22 0,76 1,00 3,80
Envolvimento emocional 1,72 0,70 1,00 3,00
Ambiente 1,90 0,86 1,00 4,00

Emrelacdo as tarefasrealizadas pelos cuidadores,
foi observada uma tendéncia a associacédo estatistica
significante ao aumento da média do escore total da
CBS com arealizagdo das tarefas administrar alimen-
tacdo (p = 0,054), fazer higiene (p = 0,059) e auxilio na
mobilidade (p = 0,069). Dentre todas as tarefas reali-
zadas, o auxilio na mobilidade apresentou maior es-
core na CBS (2,39).

Naéo foi encontrada associacdo estatistica signifi-
cante entre a média do escore total da CBS e as varia-
veis sociodemograficas dos pacientes e a variavel aco-
modacdes para dormir. Amédia do escore total da CBS
(2,30) dos cuidadores de pacientes restritos ao leito
foi significativamente maior (p = 0,020) em relacéo
aos que ndo se encontravam restritos ao leito.

Cada dimensé&o da CBS (Tensao geral, Isolamento,
Decepcdo, Envolvimento emocional e Ambiente) foi
estudada em relacdo as variaveis do cuidador.

Amédia da dimens&o Envolvimento Emocional foi
estatisticamente significante ao grau de parentesco
(p = 0,048), sendo que a principal diferenca foi encon-
trada entre as categorias conjuge e irmdo/irma (p =
0,042), com maior escore para cénjuge. Foram verifi-
cadas associacdes estatisticamente significantes en-
tre a média da dimensdo Envolvimento Emocional e
asvariaveis estado civil (p = 0,044), auxiliar no banho
(p=0,010) e auxiliar no vestuario (p = 0,047). As médi-

as da CBS foram maiores para cuidadores com vida
conjugal e para cuidadores que auxiliavam no banho
e no vestuario. Foi observada uma correlacdo positi-
va fraca, estatisticamente significante entre a dimen-
séo Envolvimento Emocional e a idade (r = 0,467; p =
0,011), ou seja, quanto maior a idade do cuidador mai-
or o escore.

A dimensdo Ambiente € estatisticamente signifi-
cante com faixa etaria (p = 0,005), sendo que a média
do escore nesta difere entre os grupos de individuos
de 20 a 40 anos com os de 61 a 8o anos (p = 0,009) e
também quando comparamos os de 41 a 60 anos com
os de 61 a 8o anos (p = 0,028). As associac¢oes da di-
mensdo Ambiente ocorreram entre as variaveis tra-
balha ou estuda fora (p=0,043) e administrar alimen-
tacdo (p = 0,015), sendo maiores os escores para cuida-
dores que trabalham ou estudam fora e que adminis-
tram alimentacdo. A idade apresentou correlagdo
negativa moderada, estatisticamente significante
com a dimensdo Ambiente (p = 0,001; 1 = -0,619), ou
seja, quanto maior a idade dos cuidadores menor o
escore para dimensdo Ambiente.

Na dimens&do Isolamento ocorreram associacdes
com problema de satude (p = 0,009) e nimero de comor-
bidades (p = 0,048), ou seja, as médias dos escores
dessa dimens&o sdo maiores em cuidadores que refe-
rem problemas de satide e em cuidadores com uma ou
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mais de comorbidade, quando comparados aos que
ndo apresentam.

A dimensédo Tensdo geral apresentou associacéo
estatisticamente significante com administrar ali-
mentacao (p = 0,041), sendo maior nos cuidadores que
administram alimentac&o. A dimens&o Tensdo geral
apresentou correlacdo positiva fraca estatisticamen-
te significante com nimero de tarefas realizadas (r =
0,405; P = 0,029), ou seja, quanto maior o nimero de
tarefas realizadas maior o escore.

A dimens&o Decepcédo ndo apresentou associacéo
com as variaveis referentes ao cuidador.

Cada dimensdo da CBS (Tens&o geral, Isolamento,
Decepcédo, Envolvimento emocional e Ambiente) foi
estudada em relacdo a variavel restricdo ao leito do
paciente. Arestricdo ao leito associou-se as dimensdes
Isolamento (p = 0,001) e Ambiente (p = 0,006), ou seja,
as médias dos pacientes restritos ao leito sdo maio-
res em relacdo aos que nédo estdo restritos ao leito.

Discussao

No presente estudo, em que nossas preocupacdes se
voltam para os cuidadores primarios familiares de
pacientes com DA, evidenciou-se uma maioria femi-
nina (89,7%), concordando com o achado da pesquisa
de Baillie e col. (1988).

No Brasil uma pesquisarealizada no municipio de
S&o Paulo, em 1997, com cuidadores de pacientes aco-
metidos por Acidente Vascular Encefalico (AVE), cons-
tatou que 87,3% dos cuidadores eram mulheres
(Karsch, 1998). Desse modo, reafirma-se o papel soci-
al da mulher, tradicionalmente reforcado pela nossa
sociedade, que atribui principalmente ao homem e

dever de manutencéo financeira da familia, e a mu-
lher a organizacéo dela.

Quanto ao grau de parentesco os cuidadores do
atual estudo eram principalmente filhos (55,2%) e con-
juges (27,6%), da mesma forma que os dados encon-
trados na literatura (Stone e col.,1987; Garrido, 2001).

Emrelacdo a faixa etaria dos cuidadores, o presen-
te estudo apontou que os mais jovens, com idade entre
20 e 40 anos, demonstraram, por meio dos escores ob-
tidos na aplicacdo da CBS, sofrer maior impacto, con-
cordando com dados da literatura (Hughes e col.,1999).

Quanto a coabitagdo com o paciente, diferentemen-
te de outros estudos, este trabalho ndo mostrou esse
dado como um fator estressor.

Em relagdo ao grau de escolaridade, o atual traba-
lhorevelou que os cuidadores com maior tempo de es-
tudo (16 anos ou mais) sofrem maior impacto subjeti-
vo, diferentemente do estudo de Medeiros (1998), que
utilizou o mesmo instrumento em cuidadores de pa-
cientes com Artrite Reumatéide (AR), no qual cuida-
dores caracterizados pela autora como analfabetos e
alfabetizados apresentam maior escore.

Embora nédo relatada como a de maior freqiiéncia,
a tarefa auxiliar na mobilidade, apresentou média
maior de escore da CBS, o que mostra que quanto
maior o grau de dependéncia doidoso maior sera tam-
bém a quantidade de tempo e de espago que demanda-
ra. Comparando o presente estudo com um estudo de
cuidadores de pacientes com AR (Medeiros, 1998) e
com o estudo de Elmstahl e col. (1996), realizado na
Suécia, com cuidadores de pacientes com AVE, ambos
também utilizando a CBS, observamos que todas as
dimensdes no presente estudo apresentaram indices
superiores, conforme mostra a Tabela 3.

Tabela 3 - Valores médios globais da Caregiver Burden Scale, aplicada em cuidadores de pacientes com Doenca
de Alzheimer, Artrite Reumatéide e Acidente Vascular Encefalico

Caregiver Burden Scale | Cuidadores de pacientes com DA | Cuidadores de pacientes com AR | Cuidadores de pacientes com AVE

Global 2,18
Tensdo geral 2,39
Isolamento 2,28
Decepcao 2,22
Envolvimento 1,72
Ambiente 1,90

1,82 1,81
1,89 1,99
1,58 1,72
1,76 1,86
1,67 1,62
2,12 1,78

Legenda: DA: Doenca de Alzheimer; AR: Artrite Reumatdide; AVE: Acidente Vascular Encefalico
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Ao analisarmos cada uma das dimensdes da CBS
emrelacdo as variaveis dos cuidadores, encontramos
associa¢des em alguns dos mais relevantes aspectos
que envolvem o cuidar de pacientes demenciados.

Na dimens&do Tensdo geral, encontramos uma as-
sociacdo com avaridvel nimero de tarefasrealizadas.
Esse achado coincide com a maioria dos trabalhos rea-
lizados sobre cuidadores, pois as evidéncias compro-
vam que quanto maior o nimero de atividades que eles
desenvolvem, maior o esforco demandado e conseqiien-
temente maior o cansaco e estresse fisico e mental.

Na dimensdo Envolvimento Emocional ocorreu
uma associacdo emrelagédo ao grau de parentesco dos
cuidadores, na qual verificamos que os conjuges sdo
aqueles que sofrem maior impacto ao cuidar de paci-
ente demenciado. Em nosso estudo, dentre os cuidado-
res conjuges, a maioria constitui-se de esposas que
assumem, além das tarefas como cuidadoras, as de-
mais tarefas domésticas. O estudo de Pruchno e Resch
(1989) revela que cuidadoras-esposas sdo mais vulne-
raveis a sobrecarga, o que coincide com nosso achado.

Outra associacdo verificada nessa mesma dimen-
sdo € arelacionada a idade do cuidador, resultado que
aponta que quanto mais velho o cuidador maior o es-
core da CBS. Embora esse dado néo coincida com o
obtido na média do escore global, em que os cuidado-
res mais jovens sofrem maior impacto, pode ser ex-
plicado pelo fato de a dimensdo Envolvimento Emo-
cional abranger aspectos dificeis de serem abordados
pelos cuidadores. Pudemos observar nas entrevistas
grande dificuldade em responder as questdes dessa
dimenséo, pois respondé-las significava admitir ter
vergonha do comportamento de seu parente.

A dimenséo Isolamento, apontada como a segun-
da maior média do escore global da CBS, ndo pode ser
considerada menos importante, pois se afastar de seu
meio de convivio social e evitar a presenca de amigos
pode provocar diferentes problemas de satde nos cui-
dadores, e nosso estudo também revela isso quando
encontramos nessa dimensao associagdo com as vari-
aveis problemas de satde e nimero de comorbidades.

A percepcdo do impacto subjetivo através da utili-
zacdo da CBS depende principalmente da forma como
o cuidador avalia sua condic&o. Esse processo de
avaliacdo primaria corresponde ao modelo de estresse
de Lazarus e Folkman (1984) e descrito por Lawton e
col. (1989).

Segundo esse modelo, um evento estressor (uma
doenca, por exemplo) desperta no cuidador um pro-
cesso de avaliac@o. Esse processo € o que define uma
situacdo externa como estressora ou ndo-estressora
(avaliag&o primaria). O julgamento da capacidade da
pessoa em lidar com a situagdo é denominado avalia-
¢do secundaria. Assim, os eventos estressores s6 po-
dem ser avaliados de forma contextualizada, levando-
se em conta outros fatores ligados ao doente, a doen-
¢a, ao ambiente e a dindmica familiar, como realiza-
do no presente estudo.

A presenca de um parente com DA no meio famili-
ar € uma situacdo potencialmente conflituosa e
impulsionadora de tensdes constantes, afetando di-
retamente o cuidador e a dindmica familiar.

Ressaltamos a necessidade de que sejam incenti-
vados programas de capacitacdo voltados a esses
cuidadores, levando-se em conta as distintas realida-
des do nosso pais, visando ao alcance de resultados
efetivos na melhoria da qualidade de vida daqueles
que cuidam e dos que necessitam ser cuidados.

Conclusoes

Os cuidadores de pacientes com DA apresentam altos
niveis de impacto subjetivo. O nivel de impacto depen-
de de fatores como, nivel de escolaridade do cuidador
e grau de dependéncia dos pacientes. Os cuidadores
que apresentam maior nivel de impacto subjetivo sdo
os de maior grau de escolaridade e aqueles que cui-
dam de pacientes restritos ao leito.

A dimens&o Envolvimento Emocional tem asso-
ciacdo com grau de parentesco, estado civil, auxili-
ar no banho e auxiliar no vestuario e correlaciona-
se com aidade dos cuidadores. A dimensdo Ambiente
apresenta associacdo estatisticamente significante
aos dados faixa etaria, trabalha ou estuda fora e ad-
ministrar alimentacdo e apresenta correlacdo esta-
tisticamente significante com a idade dos cuidado-
res. A dimensdo Isolamento tem associacdo signifi-
cante com problema de satide e nimero de comorbi-
dades dos cuidadores. A dimensdo Tensdo geral
apresenta associacdo estatisticamente significante
com administrar alimentacédo e apresenta correlacdo
positiva fraca estatisticamente significante com na-
mero de tarefas realizadas pelos cuidadores. A di-
mensdo Decepcdo ndo apresenta associacdo com
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qualquer uma das variaveis referentes ao cuidador.
Arestricdo ao leito associa-se as dimensdes Isola-
mento e Ambiente.
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