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Abstract The progression of symptoms of demen-
tia leads to loss of autonomy and independence of
the elderly. This progression suggests that a family
member will assume the functions of caregiver,
which can adversely affect his/her quality of life
(QOL). This research is an integrative review
that sought to analyze the available evidence on
the factors that influence quality of life of fami-
ly caregivers of the elderly with dementia. Arti-
cles published in the BDENF, Lilacs and Medline
databases were examined and 477 studies were
selected, of which 11 met the inclusion criteria
and comprised the sample of this review. It was
found that the factors that influence quality of life
of caregivers are: depression; poor sleep quality;
dementia type and neuropsychiatric symptoms;
support, social support and access to health ser-
vices; leisure; pre-existing health problems; inter-
ventions for caregiver training and spirituality. It
is suggested that the nursing professional identifies
the needs of the caregivers, such that strategies of
care can be defined.

Key words Quality of life, Caregivers, Dementia,
Nursing

Resumo A piora do quadro clinico na deméncia
leva a perda da autonomia e independéncia do
idoso. Tal contexto pressupde que algum familiar
ird assumir as fungoes de cuidador, o que pode
interferir na sua qualidade de vida (QV). A pre-
sente investiga¢do é uma revisao integrativa que
teve como objetivo analisar as evidéncias dispo-
niveis sobre os fatores que influenciam a QV do
cuidador familiar do idoso com deméncia. Foram
selecionados artigos publicados nas bases dados
BDENTF, Lilacs e Medline, tendo sido identificados
477 estudos, dos quais 11 atenderam aos critérios
de inclusdo e compuseram a amostra desta revi-
sdo. Identificou-se que os fatores que influenciam
a QV desse cuidador sao: depressao; md qualidade
do sono; tipo de deméncia e sintomas neuropsiqui-
dtricos; apoio, suporte social e acesso aos servigos
de satide; lazer; problemas de satide pré-existentes;
intervengdes com treinamento para o cuidador e
espiritualidade. Sugere-se que o profissional en-
fermeiro identifique necessidades desse cuidador,
para que assim possa tragar estratégias de cuidado.
Palavras-chave Qualidade de vida, Cuidadores,
Deméncia, Enfermagem
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Introdugao

O envelhecimento nas tltimas décadas é um pro-
cesso de magnitude mundial, destacam-se nesse
processo os paises de baixa e média renda. Esti-
ma-se que, em 2025, teremos aproximadamente
840 milhdes de idosos, representando 70% do
total de pessoas no mundo'?.

Em adigdo a essa realidade emergente, o en-
velhecimento populacional traz implicagdes im-
portantes para a sociedade, tanto nas politicas
publicas e sistemas de saide, quanto no mercado
de trabalho e dindmica familiar.

Neste contexto, a deméncia vem assumindo
papel de destaque entre as doengas cronicas e in-
capacitantes mais frequentes nos idosos, sendo
responsdvel por mais de 12% dos anos vividos
com incapacidades. Proje¢des apontam para o
ano de 2025, um quantitativo de aproximada-
mente 34 milhdes de pessoas no mundo com
diagnoéstico de deméncia’,com destaque para
a doenga de Alzheimer (DA) que representa
50 a 60% do ndmero total dos casos*’. Em se-
quéncia hd a deméncia vascular (DV), segunda
mais prevalente; a deméncia de Corpos de Lewy
(DCL), que acomete cerca de 20% dos pacientes;
a deméncia fronto-temporal (FTD), corresponde
del10% a 15% dos casos; e a deméncia mista, que
é caracterizada pela ocorréncia simultinea de
eventos caracteristicos de DA e DV®.

A deméncia é uma doenga cronica e progres-
siva que envolve declinio cognitivo e alteragdes
comportamentais, comprometendo as ativida-
des de vida didria (AVD’s)’. A piora do quadro
clinico pode acarretar em perda da autonomia e
total dependéncia, evoluindo com complica¢des
clinicas em fun¢do da imobilidade progressiva,
disfagia e desnutri¢ao®. Dessa forma, a demén-
cia atualmente é uma das principais doengas que
causam incapacidade nos idosos’.

A perda de independéncia do idoso pressu-
poe que algum membro do ndcleo familiar ird
assumir as fungdes de cuidador. Dessa forma, o
cuidador familiar, ou seja, aquele membro fami-
liar responsavel por cuidar de uma pessoa da sua
propria familia assume essa responsabilidade,
porém este cuidar pode se tornar uma atividade
desgastante que propicia fatores de risco a saide
desse cuidador™.

Geralmente o cuidado é delegado a uma pes-
soa que possui outras tarefas e necessita concili-
4-las. Este acimulo de tarefas pode impactar na
satide do cuidador, pois ele experimenta uma so-
brecarga de atividades cotidianas que implica em

maior risco de morbidade psiquidtrica e fisica'"'2,
Nesse contexto ocorre um redimensionamento
na vida desse cuidador para que dessa forma ele
conviva com as implica¢des causadas pela doenca
do seu familiar, fatos que conduzem a significati-
va interferéncia na sua QV'»'3,

Os cuidadores familiares mencionam que
a experiéncia de assumir o cuidado a um idoso
dependente é uma tarefa exaustiva, tanto no que
tange aos aspectos emocionais, devido ao envol-
vimento afetivo, quanto as préprias restri¢des em
vérios campos de sua vida, propiciada pela rea-
dequagdo de sua rotina modificada para suprir as
necessidades do seu familiar idoso'.

Entretanto, dentro do escopo literdrio, é pre-
mente direcionarmos ateng¢do aos cuidadores fa-
miliares, muitas vezes negligenciada em nossas
acOes assistenciais. Observa-se que diante do 6nus
relacionado ao cuidado do idoso dependente, o
cuidador necessita de aten¢do, enfoque criterio-
so dos servigos de satde e capacitacao, para que
dessa forma consiga prestar o cuidado de maneira
adequada e com o menor risco para a sua saude fi-
sica e psiquica'®. Para tanto, delineou-se a presente
investigagdo com o objetivo de analisar as evidén-
cias disponiveis sobre os fatores que influenciam a
QV do cuidador familiar do idoso com deméncia.

Método

Trata-se de uma revisdo integrativa de literatura,
considerada como um método de pesquisa que
permite a busca, a avaliagdo critica e a sintese
das evidéncias disponiveis do tema investigado.
Inclui a andlise de pesquisas relevantes no meio
cientifico referente ao tema investigado, além de
identificar lacunas do conhecimento que necessi-
tam serem preenchidas por meio da realizacao de
novas pesquisas'’.

A construc¢ao da revisao integrativa segue seis
etapas distintas, as quais foram utilizadas nesse
estudo: 1. Identificagdo do tema ou questdo de
estudo; 2. Estabelecimento de critérios para in-
clusdo e exclusio de estudos; 3. Definicdo das
informagdes a serem extraidas dos estudos sele-
cionados; 4. Andlise critica dos estudos; 5. Inter-
pretacao dos resultados obtidos com a revisao; 6.
Elaboragdo da sintese do conhecimento.

Para guiar o estudo foi formulada a seguinte
questdo norteadora: Quais os fatores que influen-
ciam a qualidade de vida do cuidador familiar da
pessoa idosa com deméncia?

O levantamento bibliogrifico foi realizado
por meio da identificagdo e selecdo dos estudos



nas seguintes bases de dados: Base de Dados de
Enfermagem (BDENF), Literatura Latino-Ame-
ricana e do Caribe em Ciéncias da Saide (Lilacs)
e Medical Literature Analysis and Retrieval Sis-
tem (Medline). Os estudos foram identificados
mediante busca no site da Biblioteca Virtual em
Satude (BVS), que inclui publicagdes indexadas
das bases de dados BDENF, Lilacs e Medline.
Utilizou-se de forma pareada os descritores qua-
lidade de vida, cuidadores, deméncia, doenga de
Alzheimer, doenga por Corpos de Lewy, demén-
cia Frontotemporal e deméncia por mdltiplos in-
fartos, através do formuldrio avancado da base de
dados. Por intermédio desse formulario é possi-
vel montar a “expressdo de pesquisa” de maneira
avancada, pois possibilita maior quantidade de
campos para a busca na base de dados. Os descri-
tores definidos e a quantidades de artigos identi-
ficados em cada base de dados estdo apresentados
na Tabela 1.

Os critérios de inclusdo definidos para a sele-
¢do dos artigos foram: estudos primdrios desen-
volvidos com seres humanos; artigos referentes a
qualidade de vida do cuidador familiar da pessoa
idosa com deméncia mensurada por instrumen-
tos validados; publica¢des em portugués, inglés
e espanhol na integra e indexadas nos referidos
bancos de dados, no periodo de 2004 a dezembro
de 2013. O periodo definido deve-se ao fato de
os estudos da drea da satde terem uma evolu¢ao
constante, sendo primordial a atualizagao.

A primeira etapa de selecao dos artigos con-
sistiu na leitura exaustiva do titulo e resumo pelas
pesquisadoras para a selecao de obras pertinentes
ao objetivo deste estudo. Essa etapa permitiu se-

lecionar quatro artigos do BDENE, 11 artigos da
Lilacs e 45 artigos da Medline, totalizando 60 ar-
tigos. Ressalta-se que dois artigos apresentaram
duplicidade nas bases de dados Lilacs e Medline.
Apbs essa selecdo todos os artigos selecionados
foram submetidos a leitura na integra e analisa-
dos quanto aos critérios estabelecidos. Ao final,
foram mantidos 11 artigos que compuseram a
amostra final da presente revisio, sendo dois
artigos da base de dados Lilacs, nove artigos da
Medline e nenhum do BDENE.

A estratégia utilizada para a coleta de dados
dos artigos foi a utilizagdo de um instrumento
construido e validado por Ursi'®. Este instrumen-
to contempla os seguintes itens: identificagdao do
artigo, caracteristicas metodolégicas do estudo,
avaliacdo do rigor metodolégico, intervenc¢des
mensuradas e resultados encontrados. Para aten-
der o objetivo do estudo, foram necessarias algu-
mas adaptagdes do instrumento, devido ao fato
dele ter sido originalmente proposto para a en-
fermagem perioperatéria. As adaptagoes realiza-
das foram no item 3, cuja publica¢do em revista
perioperatéria foi substituida por publicagdo em
revista de enfermagem de outras especialidades,
e o item 4, subitem 3, que constava diagnéstico e
tipo de cirurgia, foi excluido.

Os estudos selecionados que compuseram a
amostra foram classificados em niveis, confor-
me proposto por Stetler et al.'”: nivel I — estudos
de metandlise de multiplos estudos controlados;
nivel II — estudo experimental individual/ensaio
clinicos randomizados; nivel IIT — estudos quase
experimentais como ensaio clinico ndo randomi-
zado, controlado e ndo aleatorizado — grupo pré

Tabela 1. Quantitativo de artigos identificados de acordo com os descritores definidos nas bases de dados — Belo

Horizonte, 2014.

Base Descritores cruzados Numero
de dados concomitantemente de artigos
identificados
LILACS Qualidade de Vida/ cuidadores /deméncia /Doenga de Alzheimer/ /Doenga 24
por Corpos de Lewy/Deméncia Frontotemporal/Deméncia por Mdltiplos
Infartos
MEDLINE Qualidade de Vida/ cuidadores /deméncia /Doenca de Alzheimer/ /Doenca 438
por Corpos de Lewy/Deméncia Frontotemporal/Deméncia por Multiplos
Infartos
BDENF Qualidade de Vida/ cuidadores /deméncia /Doenga de Alzheimer/ /Doenga 15

por Corpos de Lewy/Deméncia Frontotemporal/Deméncia por Mdltiplos

Infartos
Total

477
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e pos-teste; nivel IV — estudo nao experimental,
como pesquisa correlacional descritiva e quali-
tativa, ou estudo de caso. Ndo foram incluidos
nessa revisao artigos de nivel V, ou seja, relatérios
de casos ou dados obtidos sistematicamente; e de
nivel VI, que incluem opinido de especialistas ou
relato de experiéncia.

A andlise dos resultados dos dados ocorreu de
forma descritiva, permitindo avaliar as seguintes
caracteristicas de cada artigo: identificacdo da
publicagao, critérios de avaliagdo de QV e meto-
dologia dos estudos.

Resultados

Foram analisados 11 artigos na integra, sendo
trés estudos experimentais individuais (ensaio
clinico randomizado), dois estudos quase expe-
rimentais e seis estudos quantitativos.

A maior parte dos estudos foi encontrada em
periédicos internacionais (n = 9). Em relagdo ao
idioma, oito eram em inglés, dois em portugués
e um em espanhol. No que se refere ao Pais sede
do estudo, foram desenvolvidos dois estudos no
Brasil. Em cada um dos seguintes paises foi desen-
volvido um estudo: Canadd, China, Espanha, Es-
tados Unidos, Italia, Japao, Paises Baixos, Taiwan
e Turquia. Quanto ao periédico de publicagio, fo-
ram identificados dez periédicos distintos, sendo
seis revistas especificas de Gerontologia e/ou Ge-
riatria, trés de Satde Publica e um artigo em uma
revista da drea da enfermagem/medicina.

No que se refere a caracterizagdo dos estu-
dos, quanto ao ano de publicagdo em 2011e 2006,
foram publicados trés artigos; no ano de 2012
foram publicados dois artigos; e nos anos 2013,
2010, 2009, 2008, 2005 e 2004, um artigo a cada
ano. Quanto a formagado profissional dos auto-
res responsdveis, os artigos foram publicados por
enfermeiros, médicos (psiquiatras, neurologistas
e geriatras), estatisticos, neurocientistas, psicélo-
gos e farmacéutica.

De acordo com o delineamento da pesquisa e
o nivel de evidéncia avaliado, houve predominio
de estudos descritivos nivel IV (estudos descri-
tivos) correspondendo a seis artigos; trés artigos
referiam ao nivel III (estudos experimentais in-
dividuais) e dois estudos de nivel II (estudo caso-
controle ) esse nivel considerado como evidéncia
forte.

Quanto ao método utilizado para a avaliagao
de QV, foram utilizados seis instrumentos dife-
rentes para mensurar a QV do cuidador. O Qua-

dro 1 apresenta o instrumento utilizado em cada
estudo: Os resultados obtidos sdo visualizados no
Quadro 2 que se segue, onde através de sinopse
sdo identificada(o)s autora(e)s, ano de publica-
¢ao, pais, objetivo, delineamento do estudo, nivel
de evidéncia, amostra e resultado do estudo.

Discussao

Analisando o quantitativo e o desenho dos es-
tudos, percebe-se que a qualidade de vida do
cuidador familiar do idoso com deméncia é um
tema ainda pouco abordado na literatura, prin-
cipalmente em nivel nacional. Os estudos que
propdem intervenc¢des e analisam sua efetividade
sdo insuficientes ao nivel internacional e escassos
de ambito nacional, assim como a elaboragdo de
estratégias que possibilitem a melhorana QV ea
diminui¢do da sobrecarga do cuidador.

O perfil de cuidadores familiares de pessoas
idosas encontrados nos estudos corrobora com
dados encontrados na literatura. A maioria dos
cuidadores sao do sexo feminino, conjuges e fi-
lhas'®%. Contudo, destaca-se que hd crescente
participagdo dos homens e esse dado foi encon-
trado em alguns estudos* 2.

Atualmente, o nimero de cuidadores idosos
cuidando de um idoso é um dado relevante. Um
dos estudos encontrou alto percentual da amos-
tra (64%) de familiares com 60 anos ou mais a
exercerem o papel de cuidador®. Tal dado corro-
bora com outros estudos que apontam que esse
numero é crescente™'s.

Com o aumento da longevidade, ha uma ten-
déncia de crescimento no nimero de cuidadores
com idade superior a 60 anos, esses na maioria
das vezes cuidam de seus conjuges ou progeni-
tores™.

Nesse contexto é essencial considerar as con-
digoes fisicas desses cuidadores que podem se
tornar doentes em potencial, além disso, se faz
necessdrio refletir que a sua capacidade funcional
estd constantemente em risco'®.

A partir da anélise dos artigos, identificou-se
que os fatores que influenciam a QV do cuidador
familiar podem ser agrupados nos seguintes as-
pectos: depressdao; méd qualidade do sono; tipo de
deméncia e sintomas neuropsiquidtricos; apoio,
suporte social e acesso aos servigos de saude; la-
zer; problemas de satide pré-existentes; interven-
¢oes subsidiadas com treinamento para o cuida-
dor e espiritualidade.



Quadro 1. Instrumentos de QV usados nos artigos analisados. Belo Horizonte, 2014.

Instrumentos

Fungaes e itens de avaliacao

Estudos (autoria/ano/pais)

Short Form Health
Survey-36 (SF-36)

Avalia QV geral e os seguintes dominios:
capacidade funcional, aspectos fisicos,
dor, estado geral de saide, vitalidade,
aspectos sociais, aspectos emocionais e

saide mental.

Kuo LM, Huang HL,Huang HL, Liang J,
Chiu YC, Chen ST et al. 2013; Taiwan?!
Bormann J, Kathleen A, Warren MS,
Regalbuto LCSW, Glaser D, Kelly AMSN et
al. 2009; E.U.A»®

Riedijk SR, Vugt ME, Duivenvoorden HJ,
Niermeijer MF, Swieten VJC, Verhey FR]J et
al. 2006; Paises Baixos*®

World Health
Organization
Quality of Life-bref
(WHOQOL-bref)

Avalia QV geral e os seguintes dominios:
saude fisica, mental ou emocional, social,
funcional ou de desempenho de papel

Chien WT, Lee YM. 2008; China®

Takai M, Takahashi M, Iwamitsu Y, Oishi S,
Miyaoka H. 2011; Japao®

Cupidi C, Realmuto S, Lo Coco G, Cinturino

MCGILL QV A, Talamanca S, Arnao V et al. 2012; Italia*®
questionnaire
CQdV-DA Avalia QV geral e os seguintes dominios: | Keika I, Pedrazzani ES, Pavarini SCI. 2010;
saude fisica, disposi¢ao, humor, moradia, | Brasil?
memoria, familia, casamento, amigos, | Bartfay E, Bartfay W. 2011; Canadéd®
vocé em geral, capacidade de fazer Borghi AC, Sassd AH, Matos PCB, Decesaro
tarefas, capacidade de fazer atividades de | MN, Marcon SS. 2011; Brasil*
lazer e dinheiro.
Escala DUKE Avalia QV geral e os seguintes dominios: | Kuzu N, Beser N, Zencir M, Sahiner T
saude fisica, mental, social, percebida e | ahiner, MD, Nesrin E et al., 2005; Turquia®!
autoestima.
Euro QoL-5D Avalia QV geral e os seguintes dominios: | Llacha BN. Surifiachb L, Gamisansb MR et

mobilidade, cuidados préprios, atividade

al. 2004; Espanha™

depressao.

habitual, dor/desconforto e ansiedade/

* Depressao

Nesta temdtica, alguns estudos analisados
destacam que os sintomas psiquidtricos dos pa-
cientes, tais como delirio, ansiedade e depressdo
e comportamentos agressivos aumentam a carga
sobre os cuidadores familiares, o que interfere na
saide mental e QV*?%*°. Qutro estudo’! apontou
que a alta prevaléncia de problemas de satde en-
tre cuidadores reflete negativamente em sua QV.
Os autores desse estudo encontraram dados pre-
ocupantes, ao afirmarem que 84% dos cuidado-
res relataram ter problemas fisicos e 94%, proble-
mas psicolégicos. De acordo com a avaliagdo da
QV nessa amostra, os cuidadores apresentaram
problemas nas dimensdes de mobilidade, ativi-
dades usuais, dor ou desconforto, ansiedade ou
depressao do que a populagdo em geral.

Um dos artigos analisados identificou que as
mulheres apresentam mais quadros de depres-
sd0”. Um estudo assinala que essa realidade pode
estar associada ao grande nimero de papéis que
a mulher desempenha na sociedade®.

Estudos destacam que a depressdo do cuida-
dor é frequentemente associada com a depressao
do paciente®. As situagdes de estresse cronico vi-
venciada pelos familiares, o impacto psicoldgico
que o cuidado prolongado gera e a propria carac-
teristica da doenga que é progressiva sdo temati-
cas enfatizadas em alguns estudos como um fator
de risco para depressao??**>.

+ Mé qualidade do sono

Nesta temdtica, um dos estudos da amostra
confirma a alta prevaléncia de méd qualidade do
sono em cuidadores de pacientes idosos com

w
o
~
w

STOT ‘TS8E-6€8€:(TT)0T BAND[OD) IPNES X BIOUIID



w
°
~
S

Pereira LSM, Soares SM

Quadro 2. Sinopse dos estudos realizados com cuidadores familiares de idosos com deméncia. Belo Horizonte, 2014.

Autores

Objetivo

Delineamento/
Nivel de evidéncia

Amostra

Resultado

Realmuto S, Lo
Coco G, Cinturino
A, Talamanca S,
ArnaoV et al.
2012.

Ttalia®®

entre auto relato de
falta de sono e QV de
cuidadores familiares.

experimental
(caso controle)
Nivel I1I

Kuo LM, Huang Examinar os efeitos Estudo n = 63 idosos com Cuidadores familiares do grupo
HL, Huang HL, de um programa de Experimental demeéncia e seus de intervencdo tiveram melhores
Liang J, Chiu YC, | treinamento na QV e individual respectivos cuidadores | resultados na satde relacionada
Chen ST. et al. sintomas depressivos (ensaio clinico n = 66 idosos com a dor corporal. Notou-se menor
2013; em cuidadores randomizado) deméncia e seus indice de depressao comparado aos
Taiwan?! familiares de idosos Nivel I respectivos cuidadores | do grupo controle.
com deméncia. (grupo controle)
Chien WT, Lee Testar a eficacia de Estudo n = 44 grupo Os resultados do estudo sugerem
YM. 2008; um programa de Experimental interven¢ao que o fornecimento de um
China® gestdo para familias individual composto por idosos | programa de gestao de cuidados
chinesas de idosos (ensaio clinico com deméncia e multiprofissional com enfoque
com deméncia. randomizado) cuidadores familiares; | na sensibilidade cultural podem
Nivel IT n = 44 Grupo controle | melhorar os sintomas dos
composto por idosos | idosos com deméncia, sintomas
com deméncia e psicossociais dos cuidadores
cuidadores familiares. | familiares e pode reduzir as taxas
de pacientes institucionalizados.
Bormann J, Avaliar a viabilidade e | Estudo n =21, porém 16 A sobrecarga do cuidador familiar
Kathleen A, eficicia da interven¢do | Experimental completaram a nesta amostra foi considerada alta,
Warren MS, com mantras através individual intervengao (periodo | houve diminui¢ao na 82 semana
Regalbuto de chamadas de (ensaio clinico de intervencao: 36 de intervencao. O programa
LCSW,Glaser D, teleconferéncia, randomizado) semanas) possibilitou redugdes significativas
Kelly AMSN et al. | com base na aflicao Nivel IT na maioria das medidas de
2009; psicoldgica e QV sofrimento psiquico do cuidador e
E.UAZ» em uma amostra de houve melhoria na QV.
cuidadores familiares
de idosos com
deméncia.
Cupidi C, Investigar a relagdo Estudo quase n = 40 idosos Cuidadores de idosos com DA

com Doenga de
Alzheimer (DA)

e seus respectivos
cuidadores;

n = 40 idosos com
Doenga de Parkinson
(DP) sem deméncia
e seus cuidadores
principais.

n = 150 idosos e seus
respectivos cuidadores
(grupo controle)

relataram maior fardo, pior QV e
bem-estar, tiveram escores mais
elevados no indice de depressao
comparado aos cuidadores

de pacientes com DP. Os
cuidadores que relataram insénia
apresentaram mais sintomas
depressivos. O estudo identificou
que quanto pior a qualidade do
sono também pior a QV percebida
pelo cuidador.

diagnoéstico de DA e DP?. Evidenciaram-se es-
cores elevados para depressdo através do instru-
mento Beck Depression Inventory (BDI) em cui-
dadores de idosos com DA, quando comparado
com cuidadores de pacientes com DP. Além dis-
s0, os cuidadores que apresentaram insdnia eram

continua

significativamente mais sobrecarregados e apre-
sentavam mais sintomas depressivos. Concluiu-
se que os indices de QV em geral, bem como a
satisfagdo com muitos dominios especificos da
vida, foram correlacionados com a qualidade de
sono. Portanto, qualidade do sono insatisfatéria



Quadro 2. continuagao

Autores Objetivo Delineamento/ Amostra Resultado
Nivel de evidéncia
Keika I, Comparar a Estudo quase n =53 cuidadores Os familiares encontravam
Pedrazzani ES, percepgao geral e de experimental familiares de idosos conforto e amparo na religiao
Pavarini SCI. cada dimensio de (caso controle) com DA; 23%9%. Na amostra, apenas 6%
2010; QV, de um grupo Nivel IIT n = 53 grupo controle | dos individuos haviam sido
Brasil* de cuidadores de de nao cuidadores. capacitados para serem cuidadores;

idosos com DA com
um grupo de nao
cuidadores

4% estavam em tratamento
psicoldgico; 4% tinham hobbies;
2% frequentavam a Universidade
Aberta a Terceira Idade; 26%
disseram nao dispor de qualquer
auxilio, apoio ou oportunidades
de lazer. Os itens de qualidade

de vida que apresentavam

razao desfavoravel para o grupo
cuidadores foram: saude fisica,
disposi¢dao, humor, memoria, vocé
em geral e capacidade para fazer
atividades de lazer.

Bartfay E, Bartfay
W. 2011;
Canada®

Determinar como
intervencdes de base
comunitarias para

o cuidador familiar
afetam a QV de idosos
com DA.

Estudo descritivo
(abordagem
quantitativa)
Nivel IV

n =28 Grupo 1-
cuidadores familiares
de idosos com DA que
participaram de grupo
de apoio;

n = 15 Grupo 2-
cuidadores familiares
de idosos com DA
que eram clientes do
programa dia adulto;
n = 19 Grupo 3-
Cuidadores

familiares de idosos
que participam do
programa dia adulto.

QV dos cuidadores familiares de
idosos com DA foi semelhante ao
dos cuidadores de idosos sem DA.
Sendo assim, os resultados podem
sugerir que esses programas
fornecem beneficios indiretos aos
cuidadores.

Borghi AC, Sassé
AH, Matos PCB,
Decesaro MN,
Marcon SS. 2011;
Brasil®

Caracterizar o perfil
dos cuidadores

e os idosos

segundo varidveis
sociodemogrificas.

Estudo descritivo
(abordagem
quantitativa)
Nivel IV

n = 50 cuidadores
familiares de idosos
com DA

Os cuidadores consideraram
positivos doze itens da escala

QV dos idosos, destacando-se
moradia (98%), vocé em geral e
avida em geral (86%). A tnica
avalia¢do negativa foi referente

a capacidade para atividades de
lazer onde 58% dos cuidadores se
mostraram insatisfeitos. Este dado
possivelmente estd relacionado a
sobrecarga que limita o cotidiano
do familiar e altera a rotina que
antes inclufa programas de lazer.

esta diretamente relacionada a baixos escores de
QV. A literatura tem destacado a associagdo en-

continua

tre transtornos do sono com a depressdo. Uma
parcela significativa dos pacientes depressivos
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L

= Autores Objetivo Delineamento/ Amostra Resultado

Nivel de evidéncia
Takai M, Identificar a relacdo Estudo descritivo | N = 118 cuidadores | A andlise revelou que depressdo e
Takahashi M, entre a QV do cuidador | (abordagem familiares de idosos | sexo feminino estiveram associados
Iwamitsu Y, edo quantitativa) com deméncia com pior escore de QV. Os
Oishi S, Miyaoka | idoso com DA. Nivel IV cuidadores familiares tém longo e
H.2011; profundo contato interpessoal com
Japao® os idosos, o que pode induzir efeitos
psicoldgicos negativos.

Riedijk SR, Examinar os fatores Estudo descritivo | n = 90 cuidadores Idosos com FTD e idosos com
Vugt ME, preditivos de QV do (abordagem familiares de idosos | DA diferiram significativamente
Duivenvoorden | cuidadores familiares de | quantitativa) com DA; na ocorréncia de sintomas
HJ, Niermeijer | idosos com deméncia. Nivel IV N = 63 cuidadores | neuropsiquidtricos, pacientes com
MF, Swieten familiares de idosos | FTD sofriam de euforia, apatia,
VJC, Verhey FR] com FTD. desinibi¢ao e comportamento motor
et al. 2006. aberrante, enquanto pacientes

Paises Baixos?®

com DA sofriam de depressao. Os
cuidadores familiares de idosos
das respectivas doengas nao
diferiram significativamente da
carga emocional. Entretanto, os
cuidadores de idosos com FTD
sentiram significativamente mais
sobrecarregados e com maiores
dificuldades de encontrar suporte nos
servigos de saiide comparados aos
cuidadores de idosos com DA.

Kuzu N, Beser

Diferenciar sobrecarga

Estudo descritivo

n = 32 cuidadores

Este estudo mostrou que o Programa

susceptiveis de serem
experimentados por
cuidadores familiares de
idosos com DA

Avaliar o impacto na QV
e sobrecarga percebida
por cuidadores
familiares de idosos com
DA na Espanha.

N, Zencir M, do cuidador familiar do | (abordagem familiares, reduziu os problemas de idosos com
Sahiner T, idoso com FTD da carga | quantitativa) n =32 idosos com | DA e seus cuidadores familiares, além
ahiner, MD, do cuidador familiar do | Nivel IV DA de proporcionar aumento da QV,
Nesrin E et al. idoso com DA. Avaliar a diminuigao da ansiedade e depressao.
2005; sobrecarga e QV. Além disso, foi demonstrado
Turquia® melhora do conhecimento do
cuidador em relagdo ao tipo de
deméncia, diminui¢ao do fardo
familiar, melhora nas habilidades
de enfrentamento e retardo na
institucionalizacdo.
Llacha BN. Investigar a eficicia Estudo descritivo | n =268 idosos com | A alta prevaléncia de problemas
Surinachb L, de um Programa de (abordagem DA de satde entre cuidadores reflete
Gamisansb MR | Educagao Integral quantitativa) n =268 cuidadores | em sua QV, 84% dos cuidadores
et al. 2004; Individualizado Nivel IV familiares relataram ter problemas fisicos e 94%
Espanha® sobre os problemas problemas psicoldgicos.

Os cuidadores apresentaram
problemas nas dimensoes de
mobilidade, atividades usuais,

dor ou desconforto, ansiedade ou
depressdo do que a populagao em
geral. Tal resultado reflete na prépria
percepgao do cuidador que atribuiu
uma pior avaliacdo de sua satude geral
comparada a populagao em geral.




se queixa da deteriora¢do tanto da quantidade
como da qualidade do sono. Portanto, além dos
estudos sobre o sono, que tém apresentado essa
associagdo, torna-se necessdrio a investigacdo da
depressao, estratégias para o diagndstico, trata-
mento e, inclusive, a identifica¢do de individuos
suscetiveis ao seu desenvolvimento®.

* Tipo de Deméncia

e sintomas neuropsiquidtricos

Nota-se que a deméncia mais estudada foi a
Doenga de Alzheimer, infere-se nesse resultado
o fato da DA se destacar e ser a mais prevalen-
te entre as deméncias, representando 50 a 70%
dos casos®. Dos onze estudos, trés explicitaram
outras deméncias, sendo que dois abordaram DA
e FTD, e um, DA, deméncia mista e DCL, con-
comitante. Os outros estudos estudaram DA ou
ndo deixaram claro com qual tipo de deméncia
o paciente foi diagnosticado. Ressalta-se que um
estudo analisou o cuidador familiar que cuida de
paciente com DA e o que cuida de paciente com
Doenga de Parkinson (DP) sem deméncia.

O estudo que avaliou pacientes FTD e pacien-
tes com DA indicou que houve diferenca signifi-
cativa quanto a ocorréncia de sintomas neurop-
siquidtricos. Pacientes FTD eram mais propensos
a sintomas como euforia, apatia, desinibi¢ao e
comportamento motor aberrante, enquanto pa-
cientes com DA eram mais deprimidos. Cuida-
dores de pacientes idosos com FTD e cuidadores
de pacientes idosos com DA nao diferiram sig-
nificativamente da carga emocional que experi-
mentaram devido a perturbagdes neuropsiquid-
tricas dos pacientes. Os cuidadores de pacientes
idosos com FTD sentiram-se significativamente
mais sobrecarregados pelo processo de cuidar do
que os cuidadores de pacientes idosos com DA%,

Entretanto, outro estudo concluiu que cui-
dadores de pacientes idosos com DA relataram
maior fardo, menor QV, bem-estar existencial e
dominios de apoio e Beck Depression Inventory
(BDI) mais elevados do que cuidadores de pa-
cientes idosos com DP. No grupo DA, os cuida-
dores que apresentaram insOnia eram significa-
tivamente mais sobrecarregados e apresentavam
mais sintomas depressivos®.

O tipo de deméncia é um fator que influencia
a QV do cuidador. Entretanto, destaca-se que es-
tudos indicam que, de acordo com os estdgios do
processo demencial, os proprios sintomas da do-
encga geram diversas demandas, isso torna a tarefa
do cuidado cada vez mais complexa®.

Ressalta-se que apenas um estudo® especi-
ficou a gravidade da doencga dos pacientes (de-
méncia leve, moderada e grave), entretanto nao

foi avaliado a QV e os fatores relacionados dos
seus respectivos cuidadores de forma distinta.

+ Apoio, suporte social e acesso

aos servicos de saude

Alguns dos trabalhos analisados versam so-
bre o apoio, suporte social e 0 acesso aos servigos
de satide. Ressaltam a sobrecarga proveniente do
cuidado e a necessidade de apoio?"?»252831,

Em estudo que teve como método uma in-
terven¢ao de base comunitdria envolvendo pa-
cientes com DA e grupo-controle, bem como
seus cuidadores familiares, constatou que a QV
de ambos os cuidadores foi semelhante ap6s o
programa de intervencao comunitaria®.

Outro estudo quantitativo com a participa-
¢d0 de 53 cuidadores confirma a piora da QV dos
cuidadores que receberam auxilio de apenas uma
pessoa para dividir a tarefa de cuidar em fins de
semana e eventuais necessidades. Nessa amostra
estudada, 26% disseram nao dispor de qualquer
auxilio, apoio ou oportunidades de lazer. Na ava-
liacado de QV os itens que apresentavam razao
desfavoravel para o grupo de cuidadores foram
seis: sadde fisica, disposi¢ao, humor, memoria,
vocé em geral e capacidade para fazer atividades
de lazer®.

Devido ao fato da DA ser a deméncia mais
prevalente, um dos estudos destaca que os cui-
dadores FTD tém mais dificuldade em encontrar
suporte no sistema de saude®.

A familia, e principalmente o cuidador, tem
necessidades tanto nos aspectos materiais quan-
to emocionais, por isso é essencial um geren-
ciamento da aten¢do do idoso que conecte os
familiares, a comunidade e os servicos de apoio,
possibilitando a integracdo e criacdo de estraté-
gias que favorecam no planejamento da atengao,
contribuindo com a qualidade de vida dos seus
cuidadores'**.

Um estudo que trata sobre os aspectos do de-
senvolvimento de politicas de aten¢do ao idoso
no Brasil afirma que o Estado se apresenta com
responsabilidades reduzidas, as maiores das atri-
bui¢des e responsabilidades acerca do cuidado
sdo delegadas a familia. Atualmente, inexistem
politicas referentes aos papéis atribuidos as fami-
lias e cuidadores, como consequéncia, o apoio e
a rede de suporte ao idoso ocorrem de maneira
informal®’.

* Lazer

Em relagdo ao lazer, em um dos estudos ana-
lisado, a unica avaliagdo negativa acerca da QV
dos cuidadores familiares foi referente a capa-
cidade para atividades de lazer. A amostra foi
composta de 50 cuidadores, sendo que 58% dos

w
o
~
~

STOT ‘TS8E-6€8€:(TT)0T BAND[OD) IPNES X BIOUIID



3848

Pereira LSM, Soares SM

entrevistados se mostraram insatisfeitos. Os au-
tores sugerem que esse dado possivelmente esteja
relacionado a sobrecarga que é um fator limita-
dor no cotidiano do familiar e altera a rotina que
antes incluia programas de lazer.

Um estudo quantitativo com amostran = 53,
apenas 2 (4%) dos cuidadores tinham hobbies e
1 (2%) frequentava a Universidade Aberta a Ter-
ceira Idade®.

A literatura aponta que ser cuidador no am-
biente domiciliar, implica em descuidar da sua
vida pessoal e muitas vezes profissional. O cuida-
dor, neste momento, tem como prioridade cuidar
de seu familiar e isso implica em mudangas no
contexto de vida para atender as necessidades do
idoso'*.

+ Problemas de saude pré-existentes

Um dos estudos analisados identificou que a
alta prevaléncia de problemas de satide entre cui-
dadores também reflete em sua QV. Na amostra
de 268 cuidadores, 84 % relataram ter problemas
fisicos e 94 %, problemas psicolégicos. Isso tam-
bém se reflete na valorizacdo atribuida a saade
geral, cuja amostra também marcou pior avalia-
¢ao de QV°L

Estudos na literatura mostram que prestar
cuidado a uma pessoa idosa com altera¢des cog-
nitivas pode acarretar sobrecarga fisica e emocio-
nal & vida do cuidador. A perda da capacidade do
idoso em executar as AVD’s tornando-se depen-
dente é um fato que demanda do cuidador um
cuidado fisico mais intenso e aten¢ao'®'>*%

Um estudo destaca que a grande maioria dos
cuidadores ainda tem informagdes insuficientes e
faltam suportes necessdrios para prestar assistén-
cia necessdria a seu familiar. Na amostra estudada
(n = 53), apenas 6% dos individuos haviam sido
capacitados para serem cuidadores®. Dessa for-
ma essa tarefa se torna muitas vezes um risco de
desgaste fisico, emocional e social, pode acarretar
doengas como depressao, ansiedade, alteragoes
do sono, e inclusive progressio de doencas pré
-existentes'®*!,

« Intervengoes subsidiadas

com treinamento para o cuidador

Os estudos analisados relatam que hd evidén-
cias de que o bem-estar psicolégico dos cuidado-
res, depressdo, e os resultados sociais melhoraram
apos intervengoes do grupo de apoio, incluindo
o apoio mutuo e educacao®®. O cuidar de um
membro da familia com deméncia traz efeitos
adversos a saide psicossocial, portanto interven-
¢oes com enfoque na melhoria da saide mental
acarreta beneficios para os cuidadores familiares
e possibilita um retardo na institucionalizacao®.

Um dos estudos pontua® que foi identificado
beneficio através de uma interven¢ao com intui-
to de melhorar a QV do cuidador, porém sugere
que o pequeno tamanho da amostra requer uma
interpretagdo dos resultados com cautela, o que
de fato é coerente.

O programa de intervengao foi clinicamente
eficiente na melhoria da dor fisica dos cuidado-
res, vitalidade, percep¢ao geral da saude e funcio
social, do que para outros resultados relaciona-
dos a satde”. O resultado da interven¢dao com
multiplos componentes estruturados e adapta-
dos para perfis de risco individuais pode aumen-
tar a QV de diversos cuidadores de pessoas idosas
com deméncia®.

Estudo na drea da Enfermagem Gerontoldgi-
ca mostra que hd uma caréncia de capacitagdo e
suporte tanto para os profissionais quanto para
os cuidadores familiares/leigos*.

Dados da literatura indicam que as inter-
vengoes em cuidadores tém surgido nos tltimos
15 anos, contudo hd caréncia sobre essa temati-
ca devido ao fato dos estudos serem recentes. A
maioria das interveng¢des tem como objetivo mo-
dificar a forma de interagdo entre o cuidador e o
paciente, permitindo assim melhores estratégias
de gerenciamento de problemas. Consequente-
mente, hd um ajustamento emocional, o que ird
impactar na assisténcia prestada ao paciente®.

Ressalta-se que, ap6s terem assumido a res-
ponsabilidade de cuidar do familiar idoso, o
cuidador necessita ser alvo de orienta¢do dos ser-
vicos de satide, pois é importante ultrapassar as
etapas complexas e dificeis muitas vezes referen-
tes aos fatores que incluem aceitacdo do diagnos-
tico, manejo com os cuidados didrios, lidar com
stress didrio e administrar o conflito dentro da
familia e planejar o futuro®.

+ Espiritualidade

O estudo que utilizou como método inter-
vencdo a teleconferéncia com a transmissao de
mantras para o cuidador, com o objetivo de ava-
liar a eficdcia na afligdo psicolégica e QV, obteve
como resultados uma diminui¢ao na sobrecarga
do mesmo?®. Ressalta-se que nesse estudo houve
limitagdes relacionadas ao tamanho da amostra.

Em outro estudo, dos 53 cuidadores avalia-
dos, 23% relataram que encontram conforto e
amparo na religiao®.

A literatura tem demostrado através de al-
guns estudos que ha indicios da associagdo entre
QV e espiritualidade/religiosidade. Assim sendo,
o campo da QV podera ser um mediador entre o
campo da saude e assuntos referentes as questdes
religiosas/espirituais®.



Consideracoes finais

O presente estudo permitiu identificar as pesqui-
sas referentes a qualidade de vida dos cuidadores
familiares do idoso com deméncia, bem como
de trabalhos abrangentes que contemplem todas
as demeéncias e andlise das peculiaridades como
cada estdgio da gravidade pode influenciar na
qualidade de vida do cuidador.

As discussdes na literatura sobre o dnus que
a tarefa de cuidar ocasiona a QV dos cuidadores,
assim como o desenvolvimento de estratégias
com o intuito de planejar, implementar politicas
e programas publicos de suporte social a familia,
voltados a realidade do cuidador sdo fundamen-
tais. Atualmente, o idoso e o cuidador convivem
com a dependéncia em uma sociedade que ndo
disponibiliza mecanismos adequados de suporte
as familias.

Nesta perspectiva, a literatura internacional
dispde timidamente de pesquisas que oferecam
estratégias de intervengao, com beneficios cientifi-
camente comprovados. O enfoque na maioria dos
estudos foi em cuidadores que prestavam o cui-
dado a idosos com o diagndstico de DA, devido a
sua prevaléncia. Porém, torna-se necessério estu-
dos amplos que contemplem as demais deméncias
e as implicagdes ao cuidador. Detectou-se que a
produgio cientifica no Brasil acerca da temadtica
ainda é incipiente, sendo que apenas dois estudos
sao brasileiros. Entretanto, se faz necessario a rea-

lizagao de estudos de acordo com a realidade bra-
sileira, com a finalidade de propor interven¢des
que aproximem do contexto de vida do cuidador e
do idoso, e colaborem com a defini¢do de politicas
publicas na assisténcia ao idoso com deméncia.
Os fatores identificados nos estudos que in-
fluenciam a qualidade de vida do cuidador fa-
miliar do idoso com deméncia foram: depressao;
md qualidade do sono; o tipo de deméncia do
idoso; os sintomas neuropsiquidtricos ocasiona-
dos devido a prépria doenga do idoso; o apoio
e suporte social recebido; acesso aos servicos de
satde ; realizagdo de atividades de lazer; proble-
mas de satude preexistentes; intervengdes subsi-
diadas com treinamento para o cuidador e a es-
piritualidade relacionada a prépria religiosidade.
E importante reconhecer que os estudos aqui
descritos enfatizam o suporte educacional, social
e psicoldgico como estratégias de melhoraria da
QV destes cuidadores. Portanto, sugere-se que o
profissional enfermeiro estabeleca vinculo tera-
péutico com estas familias, identifique suas neces-
sidades, para enfim tragar estratégias de cuidado
que proporcionem organiza¢ao e sistematizagao
do cuidado, educag¢io em satde e suporte social
para que, assim, possam superar as dificuldades
inerentes a esse processo. Diante do exposto, ¢
primordial o enfoque no cuidador familiar, pois
ele ¢ um dos grandes pilares nas intervengdes de
saude, sendo inquestiondvel seu papel no ambito
da familia e importancia da assisténcia prestada.
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