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Abstract: The Alzheimer's Disease (AD) is the progressive reduction on
various areas such as cognition, functional and behavioural. Through the
development of this disease, the need for special care arise and such
diligence are the basic function of the caregiver whose maybe under an
enormous burden. Objective: The current study had the main objective to
highlight the burden which the caretaker of the patient with AD is
exposed to. Methods: cross-sectional study using the Zarit Burden
Interview scale (ZBIS) on carers of patients with AD registered at the
primary health care system in the northwest of the state of Sado Paulo.
Results: Were included 10 caregivers, with the average age of 62 years
old and 60% men. All of the caretakers presented some overload level,
being 80% mild and 20% moderate. It was possible to verify that 80%
reported being very or extremely overwhelmed in relation to care about
the patient and 70% said that they didn't had the privacy that they
wanted to. Furthermore, the relationships with friends or family were
affected negatively for 40% of the interviewed. Conclusion: All of the
caregivers presented with some burden level, including moderate on a
portion, accordingly of the utilized methodology. It is worth
highlighting, however, that to characterize the caretaker of being or not
under burden, using only one variable, was relatively hard on the
perception of the researchers. The intensity of overload whose is exposed
the carer of the AD patient was better acknowledged, actually, verifying
each question of the ZBIS.

La enfermedad de Alzheimer (EA) es la reduccidn progresiva en varias
areas, como la cognicién, funcicnal y conductual. A través del desarrollo
de esta enfermedad, surge la necesidad de cuidados especiales y tal
diligencia es la funcién basica del cuidador, que tal vez bajo una enorme
carga. Objetivo: El presente estudio tuvo el objetivo principal de
resaltar la carga a la que estéd expuesto el cuidador del paciente con EA.
Métodos: estudio transversal con la escala Zarit Burden Interview (EZBI)
en cuidadores de pacientes con EA registrados en el sistema de atencidn
primaria de salud en el noroeste del estadoc de Sdoc Paulo. Resultados: se
incluyeron 10 cuidadores, con una edad promedio de 62 afios y 60% de
hombres. Todos los cuidadores presentaron algin nivel de sobrecarga,
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siendo 80% leve y 20% moderado. Se pudo verificar que el 80% informd
estar muy o extremamente abrumado en relacidén con el paciente y el 70%
dijo que no tenian la privacidad que deseaban. Ademés, las relaciones con
amigos o familiares se vieron negativamente afectadas por el 40% de los
entrevistados. Conclusidén: Todos los cuidadores presentaron alguin nivel
de carga, incluido el moderado en una porcidn, segun la metodologia
utilizada. debemos resaltar, sin embargo, que caracterizar al cuidador de
estar o no bajo carga, usando solo una variable, fue relativamente
dificil en la percepcidn de los investigadores. La intensidad de la
sobrecarga a la que esta expuesto el cuidador del paciente con EA fue
mejor reconocida, de hecho, verificando cada pregunta del EZBI.
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A doen¢a de Alzheimer no cotidiano do cuidador: andlise de sobrecarga.
Alzheimer’s disease on the routine of the caregiver: burden analysis.
Abstract

The Alzheimer’s Disease (AD) is the progressive reduction on various areas such as
cognition, functional and behavioural. Through the development of this disease, the
need for special care arise and such diligence are the basic function of the caregiver
whose maybe under an enormous burden. Objective: The current study had the main
objective to highlight the burden which the caretaker of the patient with AD is exposed
to. Methods: cross-sectional study using the Zarit Burden Interview scale (ZBIS) on
carers of patients with AD registered at the primary health care system in the northwest
of the state of Sdo Paulo. Results: Were included 10 caregivers, with the average age of
62 years old and 60% men. All of the caretakers presented some overload level, being
80% mild and 20% moderate. It was possible to verify that 80% reported being very or
extremely overwhelmed in relation to care about the patient and 70% said that they
didn’t had the privacy that they wanted to. Fuﬂhe@ore, the relationships with friends or
family were affected negatively for 40% of the interviewed. Conclusion: All of the
caregivers presented with some burden level, including moderate on a portion,
accordingly of the utilized methodology. It is worth highlighting, however, that to
characterize the caretaker of being or not under burden, using only one variable, was
relatively hard on the perception of the researchers. The intensity of overload whose is
exposed the carer of the AD patient was better acknowledged, actually, verifying each
question of the ZBIS.
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A doenga de Alzheimer no cotidiano do cuidador: analise de sobrecarga.
Alzheimer’s disease on the routine of the caregiver: burden analysis.

“O envelhecimento ¢ um processo dindmico, progressivo, inevitavel, com ritmo
e caracteristicas especificas em cada pessoa, implicando altera¢des morfofisioldgicas e,
consequentemente, repercussdo familiar, econdmica e social” (Sena & Gongalves,
2008). Quando trata-se da populagdo idosa e relagdo as mudangas tanto de estilo de vida
quanto funcionais, socioambientais e a predisposi¢do genética, tem maior
vulnerabilidade a patologias cronico-degenerativas e demais afec¢des de saide que os
outros grupos etarios (Josviak et al., 2015; Melo, Ferreira, Santos, & Lima, 2017).

O crescimento da popula¢do de idosos € um fenémeno mundial, e nas ultimas
décadas no Brasil caracteriza-se pela sua rapidez. Apesar da maioria dos idosos serem
considerados "jovens", ja observa-se o aumento da prevaléncia das doengas crénicas e
degenerativas nesse grupo, dentre elas a doenga de Alzheimer (DA) (Josviak et al.,
2015; Melo et al., 2017).

O esquecimento de fatos recentes é o primeiro sinal da DA, que tem inicio e
progressdo lentos, atrapalhando o paciente de conseguir realizar suas atividades
habituais corretamente. Podendo observar assim que toda aquela capacidade de
planejamento, execucdo de cuidados bésicos e organizagdo é manejo do dinheiro ja ndo
sdo mais da mesma forma que era quando o paciente ainda era jovem e ndo acometido
pela DA. Outras dificuldades podem afligir o paciente, como, por exemplo, de
reconhecer as pesssoas. Nao apenas fungdes de reconhecimento, mas também pode
haver diminui¢do da habilidade motora, de linguagem e escrita, apesar destas
permanecerem preservadas até um estagio mais tardio da doenga, podem chegar a niveis

tdo avangados que tornam o paciente restrito ao leito impossibilitado de exercer
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qualquer fun¢do basica como comer ou mudér décubito. (Ferreira & Massano, 2013;
Herrera-Rivero, Soto-Cid, HernaNdez, & Aranda-Abreu, 2013; Paula, Guimaries,
Diniz, & Forlenza, 2009; Schilling et al., 2016; Souza et al., 2014; Steiner, Jacinto,
Mayoral, Brucki, & Citero, 2017).

Mais da metade dos pacientes acometidos pela DA apresenta alteragdes de
comportamento em alguma fase da doenga. Os sintomas comportamentais do paciente
representam um dos principais fatores relacionados a sobrecarga do cuidador e a
institucionaliza¢do precoce do paciente (Cruz & Hamdan, 2008; Garrido & Menezes,
2004; Inouye, Pedrazzani, & Pavarini, 2010; Lemos, Gazzola, & Ramos, 2006; D. C. d.
Oliveira, Carvalho, Stella, Higa, & Elboux, 2011). Conforme a doenga progride, o
aparecimento de altera¢cGes de comprotamento .sﬁo maiores. Sintomas como, por
exemplo, ansiedade, depressdo, agitagdo, agressividade sdo bastante comuns. A piora de
qualidade de vida tanto para o paciente quanto para o cuidador é uma das repercussdes
mais importantes, mas pode-se destacar também o maior gasto com procedimentos
médicos. (Falcio & Bucher-Maluschke, 2009; A. P. P. d. Oliveira & Caldana, 2012;
Sereniki & Vital, 2008; Silva, Passos, & Barreto, 2012).

Por definicdo, cuidador € aquele que cuida, que zela, que oferece suporte tanto
fisico quanto psicolégico ao paciente com DA, fornecendo todo o auxilio necessario.
Conforme a doenga vai progredindo, aumenta-se a dependéncié do paciente pelo
cuidador, destaca-se o controle de medicamentdé, finangas, higiene, alimentagdo e
atividade fisica (Borghi, Sassa, de Matos, becesaro, & Marcon, 2011; Mendes &
Santos, 2016; Sereniki & Vital, 2008).

Os cuidadores dos pacientes com a DA geralmente sdo acometidos por altos

niveis de sobrecarga, depressdo, ansiedade e de outras complica¢des clinicas
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comparadas & populacdo geral (Falcdo & Bucher-Maluschke, 2009; Lemos et al., 2006;
Mendes & Santos, 2016; Scazufca, 2002). Eles geralmente ndo dividem suas
responsabilidades com outros individuos, possuem pouco treinamento e orientagdo
sobre o manejo do quadro demencial e recebem pouco retorno do paciente € da
sociedade em geral. De fato, o isolamento social ¢ a falta de recursos é um fenémeno
comum ao nucleo familiar do paciente com a DA (Cruz & Hamdan, 2008; Lemos et al.,
2006; Lopes & Cachioni, 2013).

Assim, o papel do cuidador adquire extrema importincia na medida em que
aparecem as dificuldades cotidianas, exigindo a tomada de decisdes ¢ o cumprimento de
atividades que passam a ser de sua inteira responsabilidade (Cruz & Hamdan, 2008;
Seima, Lenardt, & Caldas, 2014). Deve-se haver um planejamento para exercer papel de
cuidador, pois além de cuidar de uma outra pessoa o cuidador tem que ter uma
qualidade de vida boa, o que se torna indispensavel para um bom cuidado com o
paciente. Além do tempo dedicado ao portador de Alzheimer, ¢ importante um tempo
dedicado a ele mesmo, um periodo de férias, um tempo pra descanso; distragdes e
diversdo podem ser extremamente importantes para uma boa relagdo entre o cuidador e
o paciente (Falcdo & Bucher-Maluschke, 2009; A. P. P. d. Oliveira & Caldana, 2012;
Seima et al., 2014). Dessa forma, conhecer a demanda de cuidados produzidos pela DA
e a sobrecarga do cuidador ddo uma ideia da dimensdo dos problemas enfrentados no
cotidiano, aprimorando conhecimentos para o planejamento de a¢3es integrais em saude
(Cruz & Hamdan, 2008; Moraes & Silva, 2009; Scazufca, 2002). Assim o objetivo
desse trabalho foi evidenciar a sobrecarga a que estd exposto o cuidador do paciente

com DA.
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¢

Casuistica
Foram elegiveis ;Sara o estudo todos os cuidadores de pacientes de Alzheimer

cadastrados nas UBSs ¢ UBSFs conveniadas com a Faculdade de Medicina CERES de
Sdo José do Rio Preto. Aqueles que aceitaram participar da i)esquisa apds assinarem o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foram inclﬁidos no estudo. Foram
excluidos cuidadores com contrato de trabalho para esta tarefa.

Métodos'
Foram analisados dados demograficos do cuidador[(idade, género e grau de parentesco)
e, para andlise da sobrecarga, foi aplicado o questiondrio Zarit Burden Interview ja
validado no Brasil (Bedard et al., 2001; Fonseca, 2010; O'Rourke & Tuokko, 2003;
Scazufca, 2002; Seng et al., 2010). Esta escala contém 22 itens e cada item é pontuado
de 0 a 4, portanto, o escore final varia de 0 a 88 pontos. Quanto maior o escore total,
maior a sobrecarga. Além disso, de acordo com a pontuagdo, os cuidadores sio
classificados em diferentes graus de sobrecarga, a saber, ausente (< 21 pontos) leve
(entre 21 e 40 pontos), moderada (entre 41-60 pontos) e severa (> 61 pontos) (Fonseca,
2010).

- Analise estatl’s'ti'ca2

Foi realizada estatistica descritiva e as varidveis numéricas expressas em média,
mediana, desvio-padrdo e variagdo. As varidveis categdricas foram expressas em
nimero absoluto e porcentagem.

Resultados

Dos 23 cuidadores elegiveis para o estudo, 13 foram excluidos pelas seguintes

razdes: 4 pacientes haviam falecido; 5 pacientes tinham outro diagndstico, que ndo DA,
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como acidente vascular cerebral e 4 eram cuidadores remunerados. Portanto, 10
cuidadores foram incluidos no presente estudo.
Perfil socio-demogréfico3

A maioria dos cuidadores eram homens com a média de idade 61,8 + 5,09 anos
(variagdo de 54 a 72 anos). As caracteristicas basais dos cuidadores incluidos estdo
representadas na Tabela 1. Em relagdo aos pacientes, a maioria dos pacientes
acometidos pela DA foram mulheres, com a faixa etiria média de 81 anos + 7,19
(variagdo de 65 a 91 anos).

Sobrecarga4

A pontuagdo média de sobrecarga, segundo o questionario Zarit Burden
Interview, foi de 37,4 + 8,08. Os graus de sobrecarga estdo representados na Figura 1.

Quando questionados em relagdo a sobrecarga que sentem, 6 dos cuidadores
relataram sempre, 1 relatou frequentemente, 1 relatou algumas vezes e 1 relatou nunca
sentir-se sobrecarregado.

Perguntados se ndo tem tempo suficiente para si mesmo por estar na situagdo de
cuidador, 40% disseram que sempre estio sem tempo para eles mesmos e de uma
maneira geral 80% se sentem muito ou extremamente sobrecarregados por cuidar do
paciente. Entretanto s6 um (10%) se disse sempre estressado entre o trabalho, a familia
e ser um cuidador.

Sessenta por cento dos cuidadores nunca ou raramente tem duvida sobre o que
fazer pelo paciente e 50% ndo sente ou raramente sente que deveria estar fazendo mais
ou cuidando melhor do mesmo. Somente um (10%) entrevistado respondeu que sempre

o0 paciente pede mais ajuda do que necessita.



W Joy Ut W N

OOV UU UGS BB DB BRSNS DAMWDWWWWWWWWWNRNNONKNDRNDNDNDNDN & e b s
MBEWNFOWOLIONUEWNHOWO®JANWBEWNHROOVOUE IO WNRPOW®O -1AUBWNROWO®-JOWMSWNE—OW®

DOENGA DE ALZHEIMER E IMPACTO NA SAUDE DO CUIDADOR

Noventa por cento dos entrevistados disseram nunca ou raramente ficarem
tensos na presenga do paciente e somente 20% referiu ter a satde afetada pelo
envolvimento com o mesmo. Trinta por cento frequentemente ou sempre sentem que
ndo serdo capazes de cuidar de seu paciente por muito mais tempo.

Com relagdo a privacidade e vida social, 60% disseram ter frequentemente ou
sempre a vida social prejudicada pelo papel de cuidador, entretanto, isso ndo afetou a
disposicdo de receber visitas em casa. Ja outros 70% disseram nio ter tanta privacidade
quanto gostaria.

Por outro lado, os relacionamentos com amigos ou membros da familia foram
afetados negativamente para 40% dos entrevistados.

A perda de controle sobre a propria vida foi afirmada por 40% dos cuidadores.
Cinco (50%) cuidadores raramente ou algumas vezes tinham a percepgdo de nido ter
dinheiro suficiente para cuidar melhor do paciente e das outras despesas.

Discussio |

No presente estudo, a maioria dos cuidadores foram homens, filhos ou conjuges,
na sétima década de vida, o que, interessantemente, contrasta com a literatura. Na
maioria dos estudos pesquisados, as cuidadoras sdo mulheres (variando entre 72,4 ¢
91%), e principalmente filha ou esposa do paciente (Lemos et al., 2006; Moraes &
Silva, 2009).

Tal prevaléncia pelo sexo feminino como cuidador é devido a cultura ainda
observada na sociedade de que a mulher tem papel importante com os cuidados da casa,
dos filhos e dos que dependem de atengdo, enquan’io a0 homem ¢ atribuido os cuidados
financeiros ¢ fisicos (Borghi et al., 2011; Cruz & Hamdan, 2008; Falcdo & Bucher-

Maluschke, 2009; Inouye et al., 2010; Moraes & Silva, 2009).
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Em alguns pontos do questiondrio encontramos dados conflitantes com os
existentes na literatura. No presente trabalho, quando os cuidadores foram questionados
se¢ gostariam que outra pessoa cuidasse do seu paciente, 60% dos entrevistados
responderam que nunca ou raramente. Desta forma, ndo ficou claro o desejo de
institucionalizagdo dos pacientes por parte de seus cuidadores. Segundo a literatura,
mais da metade dos pacientes acometidos pela DA apresenta alteragdes de
comportamento em alguma fase da doenga. Os sintomas comportamentais do paciente
representam um dos principais fatores relacionédos a sobrecarga do cuidador ¢ a
institucionaliza¢do precoce do paciente (Cesario, Leal, Marques, & Claudino, 2017,
Falcdo & Bucher-Maluschke, 2009; Lemos et al., 2006; A. P. P. d. Oliveira & Caldana,
2012).

Foram avaliados inimeros estudos que apontam sobrecarga moderada, com uma
média de 32 pontos na maioria das pesquisas, exercida sobre o cuidador do paciente
com DA, seja este da familia ou ndo (Cesario et al., 2017; Garrido & Menezes, 2004;
Lemos et al., 2006; A. P. P. d. Oliveira & Caldana, 2012; Silva et al., 2012). No entando,
um dos estudos avaliados, foi sugerido que as mulheres, em comparagdo com os
homens, sofrem maior sobrecarga principalmente emocional. O que pode ser
evidenciado neste estudo onde uma cuidadora teve a maior pontuagdo (51 pontos na
EZBI), em comparagdo aos homens que tiveram pontuacdo média de 32,66.

Com relagdo ao tempo de cuidado diario dedicado ao paciente, no presente
estudo, a média foi de 15 horas. Alguns artigos lidos relatam que os cuidadores se
dedicam por mais de 10h diarias com o paciente demenciado (Cruz & Hamdan, 2008;
Uesugui, Fagundes, & Pinho, 2011). Com esses dados podemos citar a sindrome de

Burnout, patologia hoje abordada com maior frequéncia, que é uma resposta inadequada
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do sujeito frente a significativa exposi¢do a estresse fisico, psicologico e sociais (Falcao
& Bucher-Maluschke, 2009; Lopes & Cac};ioni, 20'13).

O sentimento de vergonha causa impacto em cuidadoras quando o marido esta
com Alzheimer, porém, nesta pesquisa 100% dos entrevistados responderam nunca
sentir vergonha do comportamento do paciente (A. P. P. d. Oliveira & Caldana, 2012).
Tal diferenga pode estar atrelada ao perfil dos cuidadores entrevistados e os pacientes
estarem em estagio avangado da doenga, ndo tendo muito contato com estranhos.
Interrogados se sentem-se irritados pelo paciente estar por perto, 90% disseram nunca
ou raramente. Cinquenta por cento dos cuidadores frequentemente ou sempre sentem
receio pelo futuro do paciente. Em outras pesquisas, a impaciéncia, tristeza e raiva sio
sintomas negativos que aparecem em quase todos os cuidadores entrevistados (Falcdo &
Bucher-Maluschke, 2009; Lopes & Cachioni, 2013; A. P. P. d. Oliveira & Caldana,
2012). No entanto, grande parte dos participantes referiram também satisfacio e
felicidade por terem a capacidade, seja esta financeira, fisica ou emocional, para cuidar
dos familiares e poder retribuir todos os cuidados que tiveram com os cuidadores
durante a vida.

Todos os entrevistados referiram sentir que o paciente € seu dependente e metade
dos cuidadores sentem ser a Unica pessoa em que 0 doente pode depender, evidenciando
uma falta de alternativa para os cuidadores mesmo no querendo estar nesta posigdo. Tal
aspecto também foi observado em alguns estudos, onde os cuidadores relatam, por
exemplo, que ja tiveram que cancelar uma viagem, porque outros familiares viajaram na
mesma época (A. P. P. d. Oliveira & Caldana, 2012).

Conforme observado em diversos estudos, os cuidadores relatam entre 1 ¢ 6

patologias clinicas como, por exemplo, hipertensdo arterial (entre 35,7 e 39,4%),
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depressdo (13,6 ¢ 23,8%), dores articulares (44,4 € 54,5%) (Amendola, Oliveira, &
Alvarenga, 2008; Cachioni et al., 2011; Cardoso, Vieira, Ricci, & Mazza, 2012; Cruz &
Hamdan, 2008; Garrido & Menezes, 2004; Inouye et al., 2010; O'Rourke & Tuokko,
2003; D. C. d. Oliveira et al., 2011; Scazufca, 2002; Seng et al., 2010).

A falta de privacidade foi citada em um d;s artigos, no qual alguns cuidadores
relatam que o enfermo depende 24 horas por dia do encarregado pela ateng¢do, e em
alguns casos chegam até a dormir no mesmo quarto, senio na mesma cama que o casal
que cuida (A. P. P. d. Oliveira & Caldana, 2012; Seima et al., 2014). Ponto observado
nesses casos de ndo estarem a vontadé de receber visitas em casa pode ser devido a
vergonha sentida pelo cuidador quando o doente com Alzheimer faz uma abordagem de
forma inadequada ao visitante ou até mesmo de ndo reconhecer o cuidador como
membro da familia.

No presente estudo, metade dos cuidadores tinham a percep¢io de ndo ter
dinheiro suficiente para os cuidados do pacien-te~ ¢ demais despesas, 0 que na maioria
dos casos, pode refletir a solitude em que o cuidador se encontra, tanto do governo
quanto da familia.

Um dos mais significantes problemas, se ndo o mais importante, causados pelo
cuidado ao paciente com DA ¢ a sobrecarga. Essa sobrecarga inclui vérias patologias
clinicas, como por exemplo hipertenséo arterial, infeccdes e até mesmo psicopatias
como depressdo, frustragdo, insdnia ou transtorno de ansiedade, além do esgotamento
fisico como fadiga crénica, perda de energia, abusq de substincias e fumo (Amendola et
al., 2008; Bedard et al., 2001; Cardoso et al., 2012; Falcio & Bucher-Maluschke, 2009;

Garrido & Menezes, 2004; Inouye et al., 2010; Lemos et al., 2006; Lopes & Cachioni,

10



W ~J oV U bW

AUV UNUUTUULUTD DS DD DD S WWWWWWWWWwWNt NN N RN N DN e s s o o s
M WNFRFOOWIIONUTBEWNHFOWOVWOIAUBWNHFOO®JAUDBWNFOW®-I0 U WNR OWORE IR EWNF— O W

DOENGA DE ALZHEIMER E IMPACTO NA SAUDE DO CUIDADOR

2013; O'Rourke & Tuokko, 2003; D. C. d. Oliveira et al., 2011; Scazufca, 2002; Seng et
al., 2010).

Muitas vezes a familia opta por cuidar do paciente ao invés de contratar algum
profissional capacitado a lidar com tal situagdo debilitante como a DA. Os motivos que
levam a familia cuidar do enfermo, normalmente, sdo por questdes psicoafetivas ou
financeiras (Cardoso et al, 2012; Falcdo & Bucher-Maluschke, 2009; Lopes &
Cachioni, 2013). |

A sobrecarga ao cuidador ocorre porque, na maioria das vezes, essas pessoas
trabalham por mais de 60 horas semanais, causando assim um declinio na prépria satde,
ja que toda a energia fisica e mental esta totalmente direcionada ao cuidado do doente.
Além desse 6nus, muitos familiares abandonam o emprego, vida social e leva a uma
exclusdo social (Amendola et al., 2008; Bedard et al., 2001; Cardoso et al., 2012; Falcio
& Bucher-Maluschke, 2009; Garrido & Menezes, 2004; Inouye et al., 2010; Lemos et
al., 2006; Lopes & Cachioni, 2013; O'Rourke & Tuokko, 2003; D. C. d. Oliveira et al.,
2011; Scazufca, 2002; Seng et al., 2010).

Contraposto a sobrecarga, o sofrimento causado ao individuo que foi escolhido
para tal situagdo, deve-se considerar a angistia emocional por vivenciar passo a passo a
degradagdo da doenga na vida do ente, que acaba resultando em significativos
estressores, como soliddo e a propria falta de apoio dos outros membros da familia
(Amendola et al., 2008; Cruz & Hamdan, 2008; D. C. d. Oliveira et al., 2011; Seima et
al., 2014; Sena & Gongalves, 2008; Uesugui et al., 2011).

Concluindo, no presente trabalho, todos os cuidadores apresentavam algum grau
de sobrecarga, inclusive moderada em uma pgrcela deles, segundo a metodologia

utilizada. Vale ressaltar, entretanto, que definir um cuidador como sobrecarregado ou
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ndo sobrecarregado, em niveis de uma Unica variavel, foi relativamente dificil na
percepgao dos pesquisadores. O grau de sobrecarga a que é submetido o cuidador do
paciente com DA foi melhor compreendido, na realidade, com a verificagdo distinta de

cada pergunta do questionario.
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