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Lopes, LO (2012). Impacto de uma intervengdo psicoeducacional sobre o bem-estar
subjetivo de cuidadores de idoso com Doenca de Alzheimer. Dissertacao de Mestrado
em Gerontologia, Faculdade Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas
— UNICAMP.

Resumo

Objetivo: Investigar o impacto de um programa psicoeducacional dirigido a cuidadores
familiares de idosos com Doenca de Alzheimer (DA) a partir das avaliacbes desses
cuidadores sobre 0 seu bem-estar subjetivo e sobre os 6nus e beneficios do cuidado.
Método: Trata-se de um estudo quase experimental. Foram utilizados os seguintes
instrumentos: ficha de caracterizacdo sociodemografica do participante; roteiro para
avaliar o contexto do cuidado; Escala de Satisfacdo Geral com a Vida; Escala de
Satisfacdo Geral com a Vida Referenciada a Dominios; Inventario de Onus e
Beneficios associados ao Cuidado; Escala de Afetos Positivos e Afetos Negativos e
Escala de Depressao Geriatrica. Tais instrumentos foram aplicados em 21 cuidadores
antes e apos a intervengado, composta por 15 sessdes. Resultados: A intervengéao
apresentou impacto positivo sobre o bem-estar subjetivo, sobre as variaveis de
satisfacdo geral com a vida, satisfagdo com o envolvimento social e equilibrio entre
afetos positivos e afetos negativos. Em relacdo ao 6nus e aos beneficios percebidos,
houve aumento de respostas nos dominios psicolégico positivo e social positivo apds a
participagdo na intervengao. Conclusao: A intervengao psicoeducacional investigada
apresentou um impacto positivo no bem-estar subjetivo em relagado as variaveis de
satisfacdo geral com a vida, satisfagdo com o envolvimento social e equilibrio entre
afetos positivos e afetos negativos. Além disso, os dados desse estudo mostraram que
intervencdes psicoeducacionais podem contribuir para o aumento de beneficios
psicolégicos e sociais em relagdo ao contexto do cuidado. E importante considerar as
peculiaridades das diferentes etapas de vida em que o cuidador esta vivendo, bem
como a faixa etaria, a renda, o género, as relagbes de parentesco e o tempo de
cuidado, para que o desenvolvimento das intervengdes atinja o objetivo proposto.

Palavras-Chave: Cuidadores; Idosos; Doenca de Alzheimer; Bem-Estar
Subjetivo.
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Lopes, LO (2012). Impact of a psychoeducational intervention on subjective well-being
of caregivers of elderly with Alzheimer's disease. Dissertagdo de Mestrado em
Gerontologia, Faculdade Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas —
UNICAMP.

Abstract

Objective: To investigate the impact of a psychoeducational program aimed at family
caregivers of elders with Alzheimer's disease (AD) in relation to assessments of these
caregivers about their subjective well-being and about the benefits and burdens of
care. Method: This was a quasi-experimental study. The following instruments were
used: plug sociodemographic characteristics of the participant; script to evaluate the
context of care; General Satisfaction with Life Scale; General Satisfaction with Life
Referenced to Domains Scale; Inventory of Burden and Benefits of the Care; The
Positive and Negative Affects Scale, and the Geriatric Depression Scale. These
instruments were applied in 21 caregivers before and after the intervention, consisting
of 15 sessions. Results: The intervention investigated showed a positive impact on
subjective well-being in relation to variables of overall satisfaction with life, satisfaction
with social involvement and balance between positive and negative affect. Regarding
the perceived burden and benefits, there was an increase of positive responses in the
psychological and social impact after the participation in the intervention. Conclusion:
The investigated psychoeducational intervention had a positive impact on subjective
well-being in relation to variables of overall satisfaction with life, satisfaction with social
involvement and balance between positive and negative affect. Furthermore, the data
from this study showed that psychoeducational interventions can contribute to
increased psychological and social benefits in relation to the context of care. It is
important to consider the peculiarities of the different stages of life in which the
caregiver is living, as well as age, income, gender, kinship relations and time of care,

so the development of interventions achieve the proposed objective.

Keywords: Caregivers; Elderly; Alzheimer's Disease; Subjective Well-Being.
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Apresentacao

Este trabalho é fruto de um programa chamado Centro de Estimulagdo para
ldosos, desenvolvido no Instituto de Psiquiatria do Hospital das Clinicas, da Faculdade
de Medicina da Universidade de Sao Paulo. O Centro de Estimulagcdo para
ldosos nasceu em 2007, sendo uma iniciativa pioneira no Brasil que propde oferecer
tratamento multiprofissional integrado ao idoso com doenga de Alzheimer (DA),
através de abordagens nao medicamentosas que complementam o tratamento
medicamentoso. O programa baseia-se no modelo de hospital-dia, com a proposta de
cuidar integralmente do paciente durante o dia, duas vezes por semana, sendo
oferecidas atividades terapéuticas de estimulacdo cognitiva, fisica e funcional, a fim de
reabilita-lo para a vida social e familiar, com o objetivo de melhorar a qualidade de
vida. No periodo de margo de 2007 a junho de 2012, os cuidadores formais e informais
participavam uma vez por semana do grupo psicoeducacional, cujos encontros
aconteciam no momento em que o idoso com DA estava realizando o tratamento nao

medicamentoso.

Foi entdo, com base nesse protocolo de instrumentos aplicados nos cuidadores
de idosos participantes da intervengédo psicoeducacional que o presente estudo foi
realizado. Para tanto, foram selecionados alguns instrumentos, com o objetivo de
investigar o impacto da intervencao dirigida a cuidadores familiares de idosos com DA
considerando as avaliacoes desses cuidadores sobre os 6nus e os beneficios do
cuidado e sobre o0 seu bem-estar subjetivo.

Considerou-se importante a investigacdo do impacto dessa modalidade de
grupo, para que possam ser identificadas alternativas eficazes a adaptagdo de
cuidadores de idosos com DA, perante as demandas da prestacdo de cuidados, de
modo a lhes oferecer qualidade de vida, mesmo diante das adversidades e do
estresse relacionados ao cuidado. Sabe-se que a DA é a forma mais comum de
deméncia entre os idosos e € considerada em alguns paises como uma epidemia.
Essa doencga causa um grande impacto na estrutura familiar, trazendo uma sobrecarga
emocional a todo nucleo, sendo, portanto, considerada uma doenga familiar, que
impde a necessidade de haver programas e medidas de apoio, tanto para o doente
quanto para os cuidadores.

A literatura gerontolégica mostra que para auxiliar o0 manejo do cuidado e
contribuir para o maior bem-estar dos cuidadores, diversos grupos de apoio podem
colaborar, caso as tarefas de cuidado sejam onerosas e causem sobrecarga no

cuidador. Grupos psicoeducacionais tém a funcao de ensinar os membros familiares
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sobre a doenca, os tratamentos, as necessidades dos pacientes quanto as
capacidades de desenvolvimento e habilidades, estratégias que promovam a
convivéncia harmoénica, além de oferecer apoio para 0 manejo das emocoes e das

relagdes sociais.

Tais intervengbes sdo necessarias na medida em que hd uma caréncia de
informacdes bésicas e treinamento formal adequado aos familiares e a comunidade
para o manejo diario adequado dos individuos, fazendo com que estes se tornem uma
sobrecarga para a familia, com prejuizos tanto para o paciente quanto para a
sociedade. Contudo, ainda sao escassos estudos brasileiros que evidenciem o
impacto desse tipo de intervencdo sobre o bem-estar e sobre a autoavaliacdo dos

cuidadores em relacado aos 6nus e beneficios inerentes ao cuidado.

Para contribuir para o preenchimento desta lacuna sobre o conhecimento de
modalidades de intervengbes psicoeducacionais realizadas no Brasil destinadas a
cuidadores de idosos, esse trabalho apresentara uma breve contextualizagdo da DA
no mundo e no Brasil, os processos envolvidos nesse quadro demencial, os fatores
que designam o cuidador, bem como determinadas caracteristicas de cuidadores de
idosos com deméncia. Em seguida, serdo abordados os conceitos de bem-estar
subjetivo, modelos sobre o cuidado e pesquisas que retratam as consequéncias de
cuidar na vida dos cuidadores. Para finalizar a introducdo, sera apresentada a
definicdo de psicoeducagado e uma revisao bibliografica de estudos publicados entre
janeiro de 2000 a abril de 2012 que abordaram o impacto de intervengdes
psicoeducacionais em cuidadores de idosos com deméncia.

Em seguida serdo apresentados os resultados de acordo com os objetivos
propostos, a discussao dos dados obtidos e finalmente a conclusdo do estudo.

Os resultados desse trabalho ja foram aceitos para publicagdo no Jornal
Brasileiro de Psiquiatria, artigo intitulado “Intervengdes psicoeducacionais para
cuidadores de idosos com deméncia: uma revisdao sistematica” e na Revista Temas
em Psicologia, o artigo “Impacto de uma intervengao psicoeducacional sobre o bem-

estar subjetivo de cuidadores de idosos com Doenga de Alzheimer”.
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Introdugao

1. Introducao

1.1. Doenca de Alzheimer

O aumento da expectativa de vida significa um ganho em termos de qualidade
de vida e também aumento de incidéncia de doencas crénico-degenerativas,
incapacidades e dependéncia, que se instalam nas fases mais avancadas do processo
de envelhecimento. Entre os problemas de saude que acometem as pessoas idosas,
as sindromes demenciais, como a Doenca de Alzheimer (DA), causam forte impacto

na estrutura familiar e na sociedade’.

As deméncias se constituem em uma sindrome clinica de deterioragdo das
fungcdes corticais superiores, incluindo memodria, pensamento, orientagédo,
compreensao, calculo, capacidade de aprendizagem, linguagem e julgamento. Entre
essas, a DA é a mais comum forma de deméncia, representando entre 50% e 70% do
total de sua incidéncia®. Alguns estudos epidemiolégicos indicam que a prevaléncia da
DA aumenta progressivamente com o envelhecimento, sendo que a partir dos 65

anos, sua prevaléncia dobra a cada cinco anos®.

De acordo com o relatério produzido pela Alzheimer’s Disease International,
estimava-se que 35,6 milhdes de pessoas no mundo iriam viver com deméncia no ano
de 2010. Prevé-se que esse numero dobre a cada 20 anos, atingindo 65,7 milhées de
pessoas em 2030 e 115,4 milhdes, em 2050. O numero total de novos casos de
deméncia por ano em todo o mundo é quase 7,7 milhdes, o que implica um novo caso
a cada quatro segundos. Muito deste aumento deve-se ao maior numero de pessoas
com deméncia em paises de baixo e médio rendimento. Em paises desenvolvidos a
prevaléncia de idosos com DA aos 65 anos de idade € de 1,5%, aumentando essa
prevaléncia para 30% em idosos com idade proxima aos 85 anos®.

7 N

No Brasil, a estatistica é semelhante a mundial. Um estudo populacional
realizado em Catanduva, municipio com 100 mil habitantes, revelou que 1,3% dos
idosos com idade entre 65 a 69 anos apresentavam deméncia e 37,8% com idade
superior a 85 anos tinham esse mesmo diagnéstico, sendo que 55,1% de todos os
casos de sindromes demenciais, tinham como diagnéstico a DA®. Estudos brasileiros
apresentam incidéncia e prevaléncia semelhantes aos estudos estrangeiros’. De
acordo com Machado®, o Brasil tinha cerca de 500 mil pessoas acometidas pela DA no
ano de 2006. Em 2010, nosso pais estava entre os nove paises com o0 maior nimero
de pessoas com deméncia. Em primeiro lugar estava China (5,4 milhdes), seguida
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pelos EUA (3,9 milhdes), india (3,7 milhdes), Japao (2,5 milhdes), Alemanha (1,5
milhdes), Russia (1,2 milhdes), Franca (1,1 milhdes), Itdlia (1,1 milhdes) e Brasil (1,0
milh&o)®.

Em 2011, nos Estados Unidos a estimativa de idosos acometidos pela DA era
de 5,4 milhdes, sendo que um a cada oito idosos com idade acima de 65 anos tinham
DA (13%) e aproximadamente metade dos idosos (43%) com idade superior a 85 anos
tinham esse mesmo diagnéstico. Dentre esses, dois tercos eram mulheres.

Atualmente, as proje¢des indicam que a cada 69 segundos um americano desenvolve
DA10

Em consequéncia das altas prevaléncias de pessoas acometidas com DA, os
custos mundiais estimados em 2010 foram em torno de US$ 604 bilhdes. Nos paises
de alta renda, o cuidado informal (45%) e o cuidado formal (40%) representaram a
maioria dos custos, enquanto a contribuigdo com os custos médicos (15%) foi muito
menor. Em paises de baixa e média baixa renda os custos do cuidado formal foram
pequenos, e os custos dos cuidados informais (ndo remunerado, ou seja, fornecido
pela familia) predominaram. A mudanga no panorama demografico da populagdo em
muitos paises de baixa e média renda pode levar a um declinio na disponibilidade de
cuidados fornecidos por membros da familia nas proximas décadas”®.

A deméncia contribui para 11,2% dos anos vividos com incapacidade nas
pessoas com 60 anos ou mais, indice superior ao do acidente vascular encefélico
(9,5%), de doencas cardiovasculares (5%) e de todas as formas de céancer (2,4%). O
peso da incapacidade sobre a deméncia, estimado pelo consenso especialista
multidisciplinar da Organizacdo Mundial da Saude'’, foi maior que quase todas outras

condigdes de saude, exceto lesdo medular e cancer em fase terminal.

Assim, essa doenga torna-se um problema de saude publica em todo 0 mundo.
Como agravante, as falhas no diagnéstico e na deteccao precoce de DA acorrem em
grande parte dos casos. Além da inabilidade de alguns profissionais estabelecerem o
diagndstico correto, as familias, por falta de informacéo, atribuem os sintomas iniciais
da doenca ao processo de envelhecimento®. De acordo com o relatério “Dementia: a
Public Health Priority” produzido pela Organizacdo Mundial da Saude® existe uma falta
de consciéncia e compreensao de deméncia, em algum nivel, na maioria dos paises.
Os sintomas da sindrome séo frequentemente considerados como uma parte normal
do envelhecimento ou de uma condi¢édo para a qual nada pode ser feito. Isso afeta as
pessoas com deméncia, seus cuidadores e familiares, e sua estrutura de apoio em

uma série de maneiras. Essa baixa conscientizagdo contribui para a estigmatizacao e
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isolamento e a ma compreensao cria barreiras para o diagnéstico adequado e acesso

a cuidados médicos e sociais, levando a uma grande lacuna no tratamento.

A DA é um processo neurodegenerativo, que acomete inicialmente a formacao
hipocampal, com posterior comprometimento de areas corticais associativas e relativa
preservacao dos cértices primarios. Devido a distribuicAdo do processo patologico, o
quadro clinico da DA é caracterizado por alteracdes cognitivas e comportamentais. O
sintoma inicial dessa doenca €, geralmente, o declinio da memdria, sobretudo para
fatos recentes (memdria episddica), e desorientacdo espacial, os quais sdo aspectos
cognitivos que estao relacionados a formagao hipocampal. O quadro clinico se da de
maneira insidiosa, com piora lentamente progressiva, embora, periodos de

estabilizagao clinica possam ocorrer'?.

Com a evolugdo do quadro, surgem alteragbes de linguagem, distarbios de
planejamento (fungbes executivas) e prejuizos em outras fungdes cognitivas, tais
como, julgamento, calculo, raciocinio abstrato e habilidades visuoespaciais. Nos
estagios intermediarios, pode ocorrer afasia, manifestada pela dificuldade em nomear
objetos ou para escolher a palavra adequada para expressar uma idéia e também a
apraxia. Nos estagios terminais, encontram-se marcantes alteragbes no ciclo sono-
vigilia; alteracbes comportamentais, como irritabilidade e agressividade; sintomas
psicéticos, incapacidades para deambular, falar e realizar cuidados pessoais '®. Nessa
fase, o paciente fica acamado, pode adotar uma postura conhecida como paraplegia
ou posicao fetal e a morte pode se dar em decorréncia de complicagcbes como
pneumonia, desidratacdo ou sepse’”.

Deve-se ressaltar que a hierarquia da progressdo dos sintomas na descricao
do curso tipico da DA, pode sofrer exibir forte variedade. Ou seja, os varios dominios
cognitivos e nao cognitivos podem ser afetados de maneira diferente em cada
individuo, isso porque ha diversas formas de manifestacédo clinica e de progressao da
doenca e, provavelmente, de resposta ao tratamento. A piora progressiva dos
sintomas ocorre de forma continua, usualmente num periodo de 8 a 12 anos, sendo
que ha grande variabilidade na velocidade de progressao da doenga, desde periodos
tdo curtos, quanto dois anos, até tdo longos, quanto 25 anos. A idade, o género e a
gravidade da deméncia sdo os fatores que mais afetam a sobrevida®.

Embora haja um grande esforgo da comunidade cientifica para desvendar os
mecanismos patolégicos responsaveis pela doenca, muitos aspectos ainda sao
desconhecidos. Os principais achados neuropatolégicos da DA sdo a perda neuronal e
a degeneracgao sinaptica devido a dois mecanismos criticos: 1) formagéao de placas
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amiloides; 2) hiperfosforilagao da proteina tau, que leva a formagéo dos emaranhados
neurofibrilares dentro dos neurbnios. Tais mecanismos determinam o processo de
atrofia cerebral, inicialmente na area do hipocampo e do coértex entorrinal - areas
associadas ao processamento de meméria recente — e atrofia do nucleo de Meynert,
bem como dos ndcleos septais, no prosencéfalo basal. Estes nlcleos sao
responsaveis pela produgdo de acetilcolina, um neurotransmissor mediador da
atividade cognitiva. Progressivamente, o processo neurodegenerativo acomete todo o
cortex cerebral, determinando o declinio das demais funcdes cognitivas, além de
disturbios de comportamento. As mudangas neuropatoldégicas ocorrem
antecipadamente ao diagndstico clinico da doenga de Alzheimer'®.

A prevencao dessa doenca consiste em evitar a predisposicdo aos fatores de
risco para doenga vascular, incluindo diabetes, hipertensdo e obesidade na meia-
idade, tabagismo e sedentarismo®. Embora ndo exista um tratamento definitivo que
possa curar ou reverter a deterioracdo do funcionamento cognitivo causada pela DA,
muito se pode fazer pelo paciente e seus familiares. Do ponto de vista farmacolégico,
o tratamento usual ao paciente € o uso de anticolinesterasicos, como rivastigmina,
donepezil e galantamina, e o uso de antiglutamatérgico, como a memantina'®. Aliado a
esse, 0 tratamento ndo farmacoldgico, como programas de estimulagdo cognitiva,
atividades em grupo, psicoterapia de orientacdo para a realidade, treinamento de
cuidadores, tém apresentado resultados favoraveis no manejo de pacientes com DA,
na medida em que contribuem para a atenuagdo do declinio cognitivo e para a
melhora de distirbios comportamentais'’. As intervencdes ao paciente séo destinadas
a manter as habilidades que ainda estdo preservadas, com uma tentativa de atingir o
estado funcional possivel em cada estagio da doencga, reduzindo a velocidade dos
declinios inerentes & DA'®.

Considerando as possibilidades de intervencdes terapéuticas, sabe-se que a
DA provoca gradativamente uma perda de autonomia e consequentemente aumenta a
necessidade de supervisdo de terceiros'®. A DA causa profundas alteragées no dia-a-
dia das familias, trazendo uma sobrecarga emocional a todo nucleo, sendo, portanto,
considerada uma doenga familiar, que imp6ée a necessidade de haver programas e
medidas de apoio, tanto para o doente, quanto para os cuidadores®.

A complexidade etiologica da DA, a impossibilidade de cura, a alta prevaléncia
e os custos elevados decorrentes dessa doenga, exigem mudangas governamentais
substanciais para responder as demandas em questdo. Faz-se necessaria uma rede
de saude publica ampla que vise melhorar o atendimento e a qualidade de vida das
pessoas com deméncia e dos cuidadores familiares. As metas e os objetivos dessa
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rede devem ser articulados em uma politica autdnoma ou serem integrados em
politicas e planos existentes de saude, como da saude mental ou da velhice. As areas
prioritarias de acao que precisam ser abordadas no ambito da politica e do plano
incluem sensibilizacdo, diagnoéstico adequado, compromisso dos cuidados de longa
duracdo com qualidade, apoio ao cuidador, treinamento da equipe de saude,
prevencao e pesquisa’.

1.2. O cuidador

Estudos sobre cuidadores iniciaram-se na década de 1960 com pesquisas
sobre cuidadores de pacientes psiquiatricos, depois, investigacdes sobre cuidadores
de idosos frageis e, posteriormente, na década de 1980 comecaram a surgir estudos

sobre cuidadores de idosos com deméncia, em especial pacientes com DA

Alguns autores definem “cuidador” como aquele que assume a
responsabilidade de cuidar, que fornece suporte ou assiste alguma necessidade da
pessoa cuidada, visando & melhoria de sua satde®. Para Nascimento®, cuidador é o
individuo que presta cuidados para suprir a incapacidade funcional temporaria ou
definitiva. Outra definicdo é a proposta por Neri®, que define cuidador como uma
pessoa que responde ao papel e/ou as tarefas de cuidar de idosos que apresentam
diferentes niveis de dependéncia associada a incapacidades funcionais e a doengas.

Os cuidadores podem ser classificados como informais e formais, e estes em
primarios ou secundéarios®. Para Sommerhalder®, cuidadores formais compreendem
todos os profissionais e instituicbes que realizam atendimento sob a forma de
prestacao de servicos. Atualmente, a profissao de cuidador estd sendo regulamentada
e aprovada pelas comissées governamentais. No dia 09 de novembro de 2012 foi
decretado pelo Senado Federal o Projeto de Lei 4702/2012, o qual dispée sobre o
exercicio da profissao do cuidador de idoso?’.

Os cuidadores informais sdo aqueles que cuidam por motivos afetivos, éticos
ou morais € ndo sao remunerados € nem submetidos as regras de uma profissao,
sendo que esses correspondem aos familiares, amigos, vizinhos, membros de igreja,
entre outros®. Quanto & distingéo entre cuidador primario e secundario, considera-se a
frequéncia dos cuidados e o grau de envolvimento, caracterizando o cuidador primario
como aquele que tem a total ou maior responsabilidade pelos cuidados prestados no
domicilio, e o cuidador secundario como aquele que presta atividades complementares

as do cuidador primario, de modo restrito, esporadico, ocasional ou intermitente®.
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De acordo com Karsch®®, h4 quatro fatores que geralmente estéo presentes na
designacao das pessoas que assume 0s cuidados pessoais ao idoso incapacitado:
parentesco (cénjuges); género (principalmente mulher); proximidade fisica (vive junto)
e proximidade afetiva (conjugal, pais e filhos). A literatura gerontoldégica mostra que, na
grande maioria dos paises, as tarefas de cuidar em familia sdo geralmente atribuidas
a mulher. Como as mulheres sao mais longevas do que os homens e, em geral, mais
novas dos que os maridos, a cuidadora familiar preferencial é a esposa. Além disso,
cuidar envolve tarefas e competéncias geralmente consideradas femininas, nas quais
as mulheres mostram-se mais habilidosas, devido a maior exposicao e oportunidades
de aprendizagem ao longo da vida®. Na auséncia da esposa, geralmente, os
descendentes da segunda geracdo assumem o compromisso de cuidar: as filhas se
reponsabilizam pelas tarefas relacionadas ao dominio do lar e os filhos, geralmente,
participam das atividades externas, como cuidar dos interesses econémicos dos pais
idosos, e colaboram em tarefas de ajuda instrumental que implicam desloca-los para

outros ambientes?* 2°.

Cuidar de idosos também é uma tarefa esperada na vida dos adultos mais
velhos e idosos. Em cumprimento das normas culturais de reciprocidade, espera-se
que os integrantes dessas coortes cuidem de seus ascendentes e sejam solidarios
para com as necessidades de seus contemporaneos®. De acordo com Dahlberg et
al.*®, o tempo dedicado ao cuidado aumenta com a idade, atingindo o nivel mais alto
entre 80 e 89 anos, sendo que as mulheres provém mais horas de cuidado até os 70
anos, e acima dessa faixa etaria os homens dedicam-se mais horas por semana (50
horas) do que as mulheres (em torno de 45 horas).

Além de normas culturais, fatores geracionais, género, parentesco, que
contribuem para a atribuicdo da tarefa de cuidar, outros aspectos, como morar na
mesma casa, ter condigdes financeiras e dispor de tempo, também sédo determinantes
comuns da elegibilidade para o cuidado. Os lagos afetivos, a personalidade do
cuidador, sua histéria de relacionamento com o idoso, sua motivagao e capacidade de
doacdo também interferem na disponibilidade para cuidar®.

Nao foram encontrados estudos brasileiros de base populacional que mostram
a prevaléncia de cuidadores de idosos. Sabe-se que hd o aumento de idosos que
necessitam de cuidados, uma vez que a duracdo de vida estd aumentando e as
incapacidades funcionais acompanham esse processo®’. Um estudo realizado em

Bambui por Giacomin et al.*?

mostrou que 23% dos idosos apresentaram necessidade
do cuidador. O estudo SABE revelou, em 2000, que 19,2% dos idosos reportaram

alguma dificuldade nos desempenhos das atividades de vida diaria e essa propor¢cao
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aumentou para 26,6% em idosos na segunda coleta realizada em 2006. Desses
idosos 67% declararam ndo receber nenhuma ajuda para desempenha-las®. Tais
dados sdo importantes, pois mostram que a necessidade de cuidador é um fator
importante a ser considerado no planejamento de politicas publicas de saude para
idosos. No Brasil, o cuidador familiar possui baixo apoio e orientacdo do Estado. Além
disso, sdo escassas as politicas e os programas de cuidado formal domiciliar, embora
a oferta dessa modalidade de servico pelo setor publico esteja prevista nas legislacdes

pertinentes®.

1.3. Cuidadores de idosos com Doenca de Alzheimer

No Brasil ndo ha dados que mostrem a prevaléncia de cuidadores de idosos
com DA e outras deméncias. Sabe-se que nos Estados Unidos, atualmente, ha 15
milhdes de cuidadores informais de idosos com DA e outras deméncias'®. De
aproximadamente trés milhdes dos americanos com DA que viviam em casa, 75% dos
atendimentos domiciliares eram fornecidos diretamente pela familia e amigos, e os

restantes 25% representavam servicos adquiridos por membros da familia®®.

Pesquisas com cuidadores de idosos demenciados realizadas em Sao Paulo e
no Rio Grande do Sul indicam que a idade média do cuidador varia entre 40 e 70

20, 36, 37

anos , sendo que a prevaléncia de cuidadores mais velhos vem aumentando®.

O cuidador de um idoso com DA desempenha um papel essencial, pois ele se
envolve em praticamente todos os aspectos do cuidado, assumindo responsabilidades
adicionais de maneira crescente. Ou seja, a medida que a doenga vai progredindo, o
paciente necessita cada vez mais de auxilios na realizacdo das atividades de vida
didria. Nos estagios mais avangados € necessario que o cuidador ajude a realizar as
atividades bésicas de vida diaria, como tarefas de cuidado pessoal®. Dentre as tarefas
realizadas pelos cuidadores de idosos com DA, as atividades instrumentais de vida
diaria, como administrar medicamentos, auxiliar no vestuério e preparar a alimentacao,

sdo as tarefas que mais requerem a ajuda do cuidador®.

Alguns estudos apontam que cuidar de idosos com deméncia pode ser mais
estressante que cuidar de idosos fisicamente frageis, por conta de problemas
especificos caracteristicos dos pacientes demenciados, como: problemas
comportamentais relacionados a deméncia, desorientagdo, mudanca da
personalidade; aumento da necessidade de supervisdo, associado a falta de tempo
livre; isolamento do cuidador devido aos problemas comportamentais do paciente; falta
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de gratiddo do paciente ao cuidador; progressao da deterioragdo do paciente, que
reduz ou elimina uma perspectiva de melhora em longo prazo, afetando o

engajamento dos cuidadores®® .

Nos EUA, em 2010, quase 15 milhdes de cuidadores informais proveram uma
estimativa de 17 bilhdes de horas de cuidados a pessoas com deméncia, uma
contribuicdo no valor de mais de 202 bilhdes de délares*'. Em um estudo conduzido

por Taylor et al.?

, que teve como objetivo investigar a quantidade de tempo
despendido pela esposa cuidando do cbénjuge com DA, em um periodo de quatro
anos, mostrou que 56,4% das esposas aumentaram o tempo oferecido ao cuidado de
252 minutos/dia para 471 minutos/dia. Tal condicdo demanda, além de tempo,
recursos econOmicos, organizacao familiar e pessoal, que somados as outras
exigéncias que os cuidadores tém nos seus diferentes papéis sociais, gera uma
sobrecarga de tarefas que pode repercutir negativamente no cuidador,

comprometendo sua satde fisica e psicolégica®.

Os envolvidos na prestacdo de servigos para pessoas com deméncia muitas
vezes sdo considerados como o segundo paciente (o cuidador familiar), quando uma
pessoa € diagnosticada com deméncia. Este é um importante lembrete da
necessidade de dar prioridade igual as necessidades do cuidador principal, que € um
recurso crucial nos arranjos de cuidados de longa duragdo para a pessoa com
deméncia. Pesquisadores sugerem que a compreensao da experiéncia de cuidados
em sua totalidade é fundamental para reconhecer padroes de comportamento familiar
e para desenvolver intervencdes eficazes na comunidade*. Assim, faz-se necessario
compreender 0s aspectos que podem comprometer o bem-estar subjetivo de
cuidadores de idosos com DA, para que as propostas de intervengcdes possam
contribuir substancialmente para uma maior satisfagdo com a vida desses cuidadores.

Tais questdes serdo discutidas nos itens seguintes.

1.4. Bem-estar de cuidadores de idosos

1.4.1. Bem-estar subjetivo: conceitos e relacoes

Tornar-se cuidador pode ser um fator ameagador ao bem-estar subjetivo
(BES). Neste sentido, € necessaria a compreensao desse conceito. Primeiramente, €
importante destacar a distingao entre dois conceitos referentes ao bem-estar. De
acordo com Ryff*, a perspectiva de bem-estar que se traduz em felicidade e a que se
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traduz em exceléncia pessoal pertence a diferentes dominios e devem ser analisadas
com base em diferentes perspectivas filoséficas. Uma delas é a perspectiva hedonista,
a qual assume que o bem-estar esta ligado a busca e a satisfacdo do prazer (BES). A
outra perspectiva € psicologica e de natureza eudaimdnica que privilegia a virtude ou o
senso de ajustamento derivado de sentir-se envolvido com a busca de exceléncia
pessoal (bem-estar psicoldgico). No presente estudo serdo avaliados os dominios
referentes aos BES.

De acordo com Neri*, BES inclui varios construtos relacionados a avaliagcédo
que o individuo faz de sua qualidade de vida. Na taxonomia de Lawton*’, BES é um
dos quatro dominios de qualidade de vida. Os outros dominios sdo: competéncias
comportamentais, condicdes objetivas do ambiente fisico e qualidade de vida
percebida, sendo, portanto, através da relagdo entre esses trés dominios que o

individuo avalia seu senso de BES.

Para Diener*® “°, BES é composto por trés componentes distintos: a satisfacéo
com a vida, os afetos positivos e os afetos negativos. As primeiras pesquisas
consideravam satisfagdo com a vida como um fenémeno global, mas a partir dos anos
80, esse conceito foi desdobrado, admitindo-se a ideia de que satisfacdo é também
referenciada a dominios especificos como saude, memoria, relagbes sociais e
familiares, finangas e ambiente. As avaliagcbes de satisfagdo com a vida global e
referenciada a dominios sdo modalidades cognitivas, ao passo que as avaliagbes de
afetos positivos e negativos sdo processos predominantemente afetivos, sendo que a
satisfacdo com a vida é relativamente mais estavel ao longo da vida e as avaliagbes
afetivas sdo menos estaveis, mudando rapidamente e frequentemente em respostas

aos estimulos do ambiente*® *°.

A satisfacdo com a vida, embora considerada predominantemente estavel, é
um construto dinamico, pois, naturalmente o humor das pessoas, suas emogdes e
julgamentos autoavaliativos mudam com a passagem do tempo. Isso, no entanto, ndo
implica na instabilidade do fenémeno. Flutuagées momentaneas nao obscurecem um
julgamento mais abrangente do que pode ser considerado como o nivel mais estavel

que a pessoa julga caracterizar a sua satisfacdo com a vida®'.

No nivel afetivo, as pessoas reagem com afetos positivos e negativos as
atividades nas quais estdo envolvidas e aos eventos de vida. A felicidade é um
julgamento que as pessoas fazem comparando esses dois componentes (equilibrio
afetivo), sendo importante para o BES a preponderancia das emocdes agradaveis
sobre as desagradaveis. A auséncia de afeto negativo ndo € o mesmo que a presenca
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de afeto positivo; ambos os tipos de emocdes coexistem e variam ao longo de um

continuo®.

O BES elevado inclui frequentes experiéncias emocionais positivas, raros
sentimentos e emocgdes negativas (depressao ou ansiedade) e satisfacdo ndo sé com
varios aspectos da vida, mas com a vida como um todo. Conforme afirma George®,
mais de 50 variaveis especificas tém sido testadas como determinantes do BES. Os
estudos sobre BES concentram-se em avaliacées dos seus indicadores com diferentes
variaveis, em sua maioria sociodemograficas, tais como idade, género, nivel

educacional e social, renda, condigdo de saude, dentre outras®'.

Alguns estudos mostram que ao longo das idades ocorrem variagdes nas
avaliacbes de satisfacdo e no equilibrio entre afetos positivos e negativos*® *. Na
velhice, os idosos tendem a apresentar melhores avaliagdes de satisfagdo do que os
jovens, possivelmente gragas aos efeitos moderadores da capacidade de ajustar
aspiragdes e metas aos recursos disponiveis e da resisténcia aumentada a frustragao.
Nessa fase de vida, uma adequada adaptacdo esta ligada ao equilibrio entre afetos
positivos e negativos, a selecdo de alvos positivos para investimento afetivo e
cognitivo, a diminui¢cdo da intensidade e da variabilidade de experiéncias emocionais
positivas e negativas. E ainda, as melhores capacidades de vivenciar experiéncias
emocionais mais complexas, de nomear e compreender as proprias emogdes e as
emocoes alheias e de selecionar parceiros sociais que representem oportunidade de

conforto emocional®.

Em relagéo as diferencas de género e BES, alguns estudos apontam para um
aparente paradoxo: as mulheres relatam mais afeto negativo do que os homens, mas
relatam a mesma felicidade global que eles. Na tentativa de esclarecer esse paradoxo,
Fujita, Diener e Sandvik® pesquisaram 100 universitarios com a proposta de que as
diferencas na intensidade do afeto seriam a explicacdo. Para os autores, parece haver
independéncia entre equilibrio afetivo (porcentagem de tempo gasto em um estado
afetivo) e intensidade afetiva. Se as pessoas que experimentam altos niveis de afeto
positivo também experimentam alta intensidade de afeto negativo, é possivel que
relatem niveis equitativos de felicidade geral. Dessa forma, as mulheres seriam
afetivamente mais intensas, sentindo tanto mais alegria quanto também mais tristeza.
Os resultados do estudo apoiaram essa hipétese. Parece que mais emogoes positivas
intensas tendem a contrabalangar mais emocgdes negativas intensas, quando as

mulheres relatam sua felicidade global.
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Educacdo, renda e satde sdo apontadas por George®® como fortes preditores
de BES, principalmente entre adultos jovens e de meia-idade. Em sintese, o BES é
maior entre aqueles que possuem mais recursos, destacando o status
socioecondmico, a raca e o género. Adultos com mais alto nivel de escolaridade e
renda, brancos e do sexo masculino tém niveis mais elevados de BES, em média, do

que seus pares menos favorecidos.

Outro fator que merece destaque € a saude, considerada um forte preditor de
BES em todas as idades®. Pinquart e Sorensen®® chegaram a essa conclusdo em
uma meta-analise de 286 estudos, em que foi mostrada a associacdo entre saude
percebida e BES.

De acordo com Neri®®, ha evidéncias de que o BES é associado aos
mecanismos de autorregulagéao do self. Os mecanismos de autorregulagéo do self séo
estratégias e crengas aprendidas ao longo da vida, que contribuem para a adaptacéao
as demandas ambientais e intrapsiquicas. Exemplos desses mecanismos sdo 0s
processos de autodescricdo, que incluem o autoconceito, a autoestima, a
autoavaliacdo e o0s processos de comparagdo social, o sistema de metas, os
mecanismos de enfrentamento e as crengas pessoais de controle e autoeficacia. Tais
funcdes sdo responsaveis pela manutencdo do bem-estar psicolégico e pela
restauracdo do equilibrio psicologico, pois permitem interpretar experiéncias, iniciar
comportamentos, manejar e regular as emogoes. Por isso, tém importancia capital na

construcao das experiéncias de BES*®*’,

Em suma, o BES pode atuar como um mediador psicoldgico para adaptagéao as
perdas e aos papéis sociais € também pode ser um indicador que reflete como a
pessoa se vé em seu estado atual. Destaca-se que, mesmo diante das condigdes
estressantes e consideradas indesejaveis, os individuos sdo capazes de funcionar
positivamente em termos psicolégicos e alcancar satisfacdo. O BES um fenémeno

complexo, que envolve relacdes entre variaveis objetivas e subjetivas®.

1.4.2. Bem-estar subjetivo de cuidadores de idosos

Os termos bem-estar subjetivo (BES) e bem-estar psicolégico (BEP) séo
frequentemente usados alternativamente. Embora esses termos refiram a uma
orientacao positiva sobre a vida, ha diferencas conceituais entre eles, como ja citadas
anteriormente®. Contudo, serdo mantidos nesse texto os termos que foram usados

nos estudos que aqui forem citados. Isso porque muitas das pesquisas sobre
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cuidadores nao fazem alusdo ao conceito do bem-estar que consideraram para

compreender o fendmeno estudado.

A literatura sobre bem-estar de cuidadores traz modelos que tentam
compreender os aspectos que abarcam o cuidado. De acordo com Lawton et al.*®®, o
bem-estar psicolégico € um estado subijetivo resultante do carater de personalidade a
longo prazo (long term personality dispositions), da psicopatologia e das situacbes
especificas estressoras, e, portanto, € visto como um resultado do estresse do
cuidador. A avaliacao do cuidador € um mediador central entre o estresse e o bem-
estar psicolégico, propondo um modelo denominado como “dois fatores de avaliagao
do cuidador” (a two factor model of caregiving appraisal). A caracteristica central desse
modelo é que dois processos paralelos ocorrem, de forma que dois tipos de avaliacao
do cuidador afetam diferentemente dois fatores do bem-estar psicologico: a satisfacdo
do cuidador leva ao afeto positivo e o 6nus do cuidado leva ao afeto negativo. Estados
emocionais positivos e negativos ndo sdo, somente, parcialmente independentes, mas
tém antecedentes diferentes. O afeto positivo tem sido consistentemente associado
com a qualidade dos eventos externos, tais como as atividades ou o comportamento
social, enquanto que os afetos negativos sdo mais fortemente associados a atributos

internos e a saude®.

Outros dois modelos opostos referentes ao impacto no bem-estar de
cuidadores de um familiar doente ou com incapacidade também sdo descritos na
literatura: o modelo de desgaste (wear-and-tear model) e o modelo de adaptacéo™. O
primeiro propde que as demandas do cuidado se acumulam e desgastam os recursos
dos cuidadores, afetando o bem-estar. Assim, considera-se que o impacto negativo do
cuidado se acumula ao longo do tempo®. Em contrapartida, o0 modelo de adaptacéo
sugere que o impacto negativo das demandas é mais intenso no inicio da trajetéria do
cuidado, mas o estresse subjetivo pode estabilizar ou diminuir ao longo do tempo,
devido a possibilidade de o cuidador aprender a executar as tarefas de cuidado e a
adaptacdo aos préprios comportamentos e aos estados psicolégicos®. Diversos
estudos tém mostrado o declinio do bem-estar dos cuidadores ao longo do tempo,

confirmando os pressupostos do modelo de desgaste®! .

Um quadro tedrico definido por Lazarus e Folkman® fomenta a investigacdo
sobre a adaptacao ao lidar com a vida e com os varios estressores situacionais. Esses
autores discorrem sobre os antecedentes causais, que incluem varidveis pessoais
(valores, metas, crengas) e variaveis ambientais (por exemplo, estressores, recursos,
restricbes), afetavam os processos de mediacdo de avaliagdo de estresse, as
estratégias de enfrentamento e o suporte social. Estes processos de mediacéao
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influenciam tanto os efeitos imediatos (reagdes fisioldgicas e psicologicas) quanto os
efeitos a longo prazo na adaptacdo, tais como saude fisica e emocional e
funcionamento social. Pesquisas com cuidadores tém utilizado essa abordagem
tedrica para investigar o impacto de diferentes intervencbes sobre o bem-estar,
morbidade psicolégica (depressdo, percepcdo de sobrecarga, tensao), crencas
(autoeficacia, controle), comportamentos cognitivos, e consequéncias positivas do

cuidado na vida do cuidador®* .

Dentre varios modelos de estresse, o modelo proposto por Pearlin, Mullan,
Semple e Skaff®® é o mais conhecido. A partir dele, a maior parte de investigacdo no
dominio do impacto psicologico do cuidado tem sido realizada. O modelo considera a
diferenca entre estressores primarios e secundarios. Os estressores primarios sao
considerados tanto em termos objetivos como subjetivos. Sendo que os estressores
primarios objetivos estdo ligados as atividades basicas de vida diaria e as atividades
instrumentais de vida diaria, ao status cognitivo, ao comportamento do idoso e as
necessidades emocionais; e 0s subjetivos, sdo aqueles que dependem da avaliagao
do cuidador, como a sobrecarga e a privagao de relagdes. Os estressores secundarios
se referem ao papel do cuidador, e compreendem conflitos familiares, conflitos com o
trabalho, problemas econ6micos e restricdo da vida pessoal.

Pearlin et al.®

consideram que os agravos a saude fisica e mental do cuidador
e sua percepgcao sobre o seu papel e sobre as tarefas de cuidar dependem das
interacdes entre as condi¢cdes do contexto (por exemplo, a composi¢ao da familia e a
disponibilidade de recursos formais) e as condi¢des objetivas de saude, dependéncia
fisica e cognitiva daquele idoso que necessita de cuidado. A percepgao de sobrecarga
e de privagdo social depende ndo s6 das condigbes objetivas, mas também da
avaliagdo cognitiva que o cuidador realiza sobre elas, a partir de critérios pessoais e
de normas sociais. Para a melhor adaptacdo a situagédo do cuidado, os cuidadores
utilizam mecanismos de enfrentamento baseados nos recursos de personalidade e de
regulacdo emocional, bem como recursos sociais, por meio de redes de apoio e
suporte social. Tais recursos contribuem para prevenir quadros depressivos e niveis
baixos de satisfagdo com a vida. Isso quer dizer que a relagédo entre prestar cuidados,
estressores e as consequéncias para o cuidador é intensificada ou amenizada pelos
resultados da interacéo entre as condicées antecedentes, as do contexto do cuidado e

as provenientes dos recursos psicoldgicos, sociais e culturais disponiveis.

Cuidar ndo pode ser considerado uma experiéncia homogénea. O bem-estar
do cuidador é resultado de um conjunto de elementos que excedem a situacéo de
cuidar, pois envolvem normas sociais de atribuicdo de papéis e status, que sao
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determinados pelo sexo e pela idade do cuidador. Sendo que elementos como renda,
raca, etnia, ocupacao e classe social fazem com que as pessoas pertencam a
diferentes segmentos ou estratos sociais, com acesso a diferentes oportunidades,
responsabilidades, recompensas e privilégios. Os tipos de estressores a que as
pessoas estdo expostas, 0s recursos sociais e pessoais de que dispdem para lidar

com eles variam em fungéo do lugar que ocupam na ordem social®.

Diversas sdo as dificuldades enfrentadas pelos cuidadores de idosos
demenciados que comprometem fortemente o bem-estar subjetivo, como, por
exemplo, a aceitacao do diagndstico, lidar com o estresse cada vez maior, administrar
os conflitos dentro da familia e planejar o futuro®. A necessidade de cuidados
ininterruptos, o dificil manejo das manifestacbes comportamentais, somados as
vivéncias dos lagos emocionais, tanto positivos como negativos vivenciados no
convivio anterior a instalacdo da doenca, provocam um desgaste fisico, mental e
emocional®. A sobrecarga dos cuidadores é um dos mais importantes problemas
causados pela deméncia®”. O termo burden (6nus), da lingua inglesa, é utilizado para
descrever o sentimento de sobrecarga experimentado pelo cuidador ao realizar uma
gama de atividades que causam situacdes de estresse e produzem efeitos

negativos®.

A saude do cuidador tem sido destacada nos estudos dos ultimos anos, ja que
se tornou evidente que os cuidadores estdo em maior risco de morbidade psicoldgica
e fisica e funcionamento social prejudicado, comprometendo, portanto, a capacidade
de cuidar de um membro familiar idoso®®. Pesquisas nesta area tém focado nos riscos
de comprometimento de salde e emocional e na determinagao dos fatores associados
com a saude e bem-estar entre os individuos que cuidam de um membro mais velho
da familia.

Atualmente, sabe-se que os cuidadores possuem pior saude emocional quando

comparados aos nao cuidadores®®. De acordo com Robison et al.”

, 0s fatores que
afetam o bem-estar dos cuidadores, como fatores demogréficos, caracteristicas
particulares sobre a situagdo do cuidador, status socioeconémico, necessidades nao
atendidas pelos servigcos de cuidado de longa-duracdao, tempo de cuidado, entre

outros.

No estudo conduzido por Borg e Hallberg”', os cuidadores que exerciam o
cuidado com maior frequéncia apresentaram menor satisfacdo com a vida do que os

cuidadores que prestavam cuidados menos de trés vezes por semana e 0S nao
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cuidadores. Ter baixos recursos sociais e ter piores condicdes de saude eram 0s
fatores que mais comprometiam a satisfacao com a vida desses cuidadores.

Dados do National Longitudinal Caregiver Survey (NLCS), de 1.269 cuidadores
de idosos com deméncia, mostraram que 17% consideravam a vida muito satisfatéria,
68% eram razoavelmente satisfeitos e 15% néao estavam satisfeitos com a vida. Dentre
esses ultimos, os autores observaram que os idosos que eram cuidados por esses
cuidadores, tinham menor acesso aos servicos de saude primaria e aos cuidados

especializados a satde mental”.

Os resultados da pesquisa feita por Fernandes e Garcia”® mostraram que
cuidadores possuem altos niveis de sintomas depressivos, ansiedade, baixa
autoestima, culpa, ressentimento e irritabilidade emocional. Resultados semelhantes
também foram encontrados em meta-analise realizada por Pinquart e Sorensen®,
mostrando que os cuidadores sdo mais estressados, deprimidos, e possuem niveis
mais baixos de bem-estar subjetivo, de saude fisica e de senso de autoeficacia em

comparagao aos nao cuidadores.

Em decorréncia da sobrecarga da tarefa de cuidar, os cuidadores também
podem desenvolver sintomas fisicos, como hipertensédo arterial, desordem digestivas,
doencas respiratérias e maior propensdo a infecgdes’ 7°. Outra consequéncia da
maior sobrecarga emocional vivenciada pelo cuidador é a maior hospitalizagdo e o
aumento de institucionalizagbes dos pacientes e maior mortalidade entre os

cuidadores’®.

Alguns autores discutem o papel de cuidar dos pais e manter o relacionamento
conjugal. No estudo conduzido por Suitor e Pillemer’” foi mostrado que mais de um
terco das filhas relataram mudancgas em sua satisfagao conjugal quando assumiram o
cuidado aos pais com deméncia. Em 2009, Bookwala” demonstrou que o cuidado
prolongado aos pais pode comprometer a qualidade da vida conjugal e que, quando o

casamento termina, a vida das cuidadoras € mais negativamente afetada.

As cuidadoras parecem sentir mais dificuldade em controlar pensamentos
perturbadores sobre o seu papel de cuidadora, vivenciam mais conflitos familiares e
possuem maior sofrimento psicoldgico do que os cuidadores”. Elas sdo mais
deprimidas que os homens, embora a diferenga entre géneros sobre o bem-estar
subjetivo seja pequena®. Os cénjuges cuidadores parecem menos capazes de
responder aos comportamentos inadequados de seu parente e fazem menos uso de
estratégias de resolugdo de problemas, mas, relatam menos conflitos familiares do
que os filhos cuidadores ”°.
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Embora haja mais dados sobre o impacto negativo do cuidado, algumas
pesquisas revelam que prestar cuidado também pode gerar beneficio para o cuidador,
pois essa tarefa pode representar um significado para aquilo que se faz, ou seja, o
cuidador percebe que ha beneficios como resultados dessa experiéncia®'. Estudos
mostram que cuidadores relataram percepg¢do de reconhecimento social, sentimento
de retribuicdo, reciprocidade, crescimento pessoal, prazer em servir, maior
aproximacéo ao familiar e senso de reciprocidade® 8. De acordo com Poulin®, entre
os adultos idosos, prover ajuda ou cuidado a alguém promove bem-estar, maior afeto
positivo e satisfacdo com a vida. Oferecer cuidado traz maior bem-estar do que
receber cuidado, como verificado no trabalho conduzido por Schwartz e Sendor®
sobre trabalhos voluntarios.

Contudo, problemas sociais, piora da saude fisica e sintomas psiquiatricos
(principalmente a depressdo) sdo as consequéncias mais comuns do impacto de
cuidar de um idoso com deméncia®’. O cuidador de um paciente com DA é
constantemente testado em sua capacidade de discernimento e adaptagdao a nova
realidade, que exige além de dedicacdo, responsabilidade, paciéncia e também
abnegacdo. Esse papel gera sentimentos ambivalentes em relagcdo ao idoso, testando
os limites psicolégicos e a postura de enfrentamento perante a vida®’.

Dentre os desafios que um cuidador de uma pessoa com deméncia enfrenta,
estéo a falta de apoio informal, a falta de conhecimento de servigos formais, a falta de
preparagdo para a prestagdo de cuidados, e a dificuldade de planejar com
antecedéncia o futuro”. Para auxiliar o manejo do cuidado e contribuir para o maior
bem-estar dos cuidadores, o cuidado familiar pode ser complementado com uma
oferta de pessoal qualificado para o cuidado direto ao idoso nos seus domicilios ou por
meio do apoio as familias no desempenho dessas atividades, o que pode incluir
treinamento, remuneracao especifica para a realizagdo deste trabalho e apoio
psicoldgico, de acordo com as necessidades®.

No Brasil, sdo poucos os programas destinados ao apoio para o cuidador
familiar, embora existam diversas modalidades de grupos que podem colaborar para
que essa tarefa seja menos onerosa, influenciando a forma como o cuidador interage
com o paciente. A literatura aponta tipos de intervengdes utilizadas com cuidadores de
idosos demenciados: terapia cognitivo-comportamental, grupo de aconselhamento,
grupo de apoio, psicoterapia, intervengdo multicomponente e, intervencao
psicoeducacional, a qual sera abordada no presente estudo.
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1.5. Intervencao Psicoeducacional para cuidadores de idosos

1.5.1. Psicoeducacao

O termo “psicoeducacao” foi empregado pela primeira vez por Anderson et
al.®®, para designar uma intervencdo aos membros familiares de pacientes portadores
de esquizofrenia. Diante do pouco conhecimento sobre os fatores etiol6gicos desse
transtorno, buscaram-se estratégias que pudessem amenizar o sofrimento dos
pacientes e familiares, proporcionando ferramentas teéricas para lidar com as
demandas diarias.

De acordo com Bauml et al.¥’

, a psicoeducacao foi originalmente concebida
como um conjunto de inUmeros elementos terapéuticos que sao utilizados em uma
intervencao terapéutica familiar. Baseada na abordagem cognitivo-comportamental, a
psicoeducagao consiste na habilidade da comunicagdo didatica, ou seja, a
transmissdo do conhecimento e informagdes é essencial. O foco primario esta em
temas psicologicos que visam ao desenvolvimento de habilidades e estratégias de
enfrentamento e suas metas sdao educacionais e de prevengao e/ou promog¢ao da

saude psicolégica®.

Recentemente, alguns estudos destacaram a importadncia da intervengao
psicoeducacional em pacientes com transtorno bipolar. A psicoeducac¢ao contribui na
adesdo ao tratamento farmacolégico, € um potente instrumento para melhorar o
desfecho do paciente com transtorno bipolar, pois o auxilia no gerenciamento de

89,90.91 " Além disso,

sentimentos como desespero, medo, estigma e baixa autoestima
tal intervengédo apresenta-se como um modelo eficaz para a redugéo de episédios
maniacos, para um menor numero de recaidas e interna¢des, bem como para um
aumento do funcionamento social®.

Para Figueiredo et al.*?

, a psicoeducacado é caracterizada por ser limitada no
tempo, estruturada, diretiva, focada no presente e na resolugéo de problemas. E uma
abordagem baseada em métodos experimentais e cientificos, partindo do pressuposto
de que as cognicbes gerenciam as emogdes e os comportamentos®. Educar os
pacientes e familiares torna-se fundamental, pois as informag¢des sobre a patologia
contribuem para que esses identifiguem os pensamentos e comportamentos

distorcidos que geram aflicao e sofrimento.

De acordo com Brown®, grupos psicoeducacionais tém as seguintes

caracteristicas:
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e Foco e tema especificos;

e Enfase na informacao relativa & meta (pré-estabelecida);
e Objetivos bem definidos;

e Homogeneidade dos membros dos grupos;

e Tempo especifico ou tempo limite.

Os grupos psicoeducacionais utilizam técnicas como palestras, grupo de
discussdo, materiais escritos, exercicios e recursos audio-visuais, que sao

gerenciados por um lider® %,

Esse lider tem como principal responsabilidade
determinar metas e objetivos, formar o grupo, selecionar as atividades e monitorar o
funcionamento do grupo. Os grupos guardam semelhanga com salas de aula, mas
também com grupos de aconselhamento; contudo, a énfase esta na educagédo ou
aprendizagem mais do que na autoconsciéncia ou autoentendimento, embora esses

elementos estejam envolvidos.

Neste trabalho o componente cognitivo precede o componente afetivo, uma vez
que ocorre transferéncia de informagao e de descarga emocional. Os grupos servem
de suporte a medicagédo e/ou a psicoterapia (maior adesao), e de instrumentalizacao
do individuo, tornando-o mais apto a reconhecer situagées ou sintomas antes de seu

agravamento®.

No entanto, a psicoeducacdo néo deve ser unidirecional, ou seja, o profissional
ndo apenas instrui os pacientes e familiares sobre a doenga e tratamento, mas faz do
paciente um colaborador ativo. Isso € mais sofisticado do que a simples transmissao
de informagdes, embora, existam evidéncias de que isto, por si sé, ja traz beneficios

ao tratamento®.

De acordo com Andrade®, a abordagem da psicoeducacdo pode ser
desenvolvida individualmente ou em grupo, por qualquer profissional de saude, desde
que esteja habilitado para lidar com as reagdes associadas ao tema discutido. O
trabalho psicoeducacional, apesar de ndo se caracterizar como uma modalidade
psicoterapéutica, necessariamente lida com os aspectos da esfera cognitivo-
comportamental. O uso da psicoeducacao é indicado imediatamente apds o paciente
receber o diagnéstico, havendo a necessidade de esclarecer todos os
questionamentos; quando nao ha aderéncia ou aderéncia parcial ao tratamento;

quando ha a presenca de falsas crencas e; para a preparacao de alta hospitalar.

Além dessas indicagdes, 0s grupos psicoeducacionais podem ser
recomendados quando individuos sdo diretamente afetados por determinado evento
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ou por familiares e cuidadores envolvidos no processo, tais como®:
e Treino de habilidades sociais para individuos pouco assertivos;
e Treino de memdria no envelhecimento;
e Familiares de pacientes com esquizofrenia;
e Transtornos depressivos (individuos depressivos e suas familias);
e Cuidadores formais e informais de idosos com Doenga de Alzheimer.

Pesquisas relatam que o maior conhecimento e consciéncia a respeito de uma
doenca ou situagdo estressante, e das implicacbes destas para a sua vida ou de
outros, aumentam o senso de controle e eliciam estratégias de enfrentamento mais
eficazes. Portanto, a psicoeducagé@o nao se constitui num tratamento, e sim, em uma
forma de trabalho que pode ser conjugada com tratamentos psicoterapicos ou

biomédicos®® .

De acordo com Dunkin e Anderson—HanIey%, 0s cuidadores de pacientes com
Doenca de Alzheimer deveriam ter conhecimento sobre o processo dessa doenga,
uma vez que parte dos conflitos entre pacientes e cuidadores se deve ao pouco
conhecimento sobre os sintomas da deméncia, sobre a evolugao da doenca e devido a
percepgao dos cuidadores em achar que os pacientes podem controlar os sintomas da
DA.

A psicoeducacgao € uma abordagem relevante, a medida que tem como fungao
ensinar os membros familiares e os cuidadores formais sobre a doenca em si, 0s
tratamentos, as necessidades do paciente quanto as capacidades de desenvolvimento
e habilidades, prevencéo de recorréncias e convivéncia harménica®. Tal intervencao
se torna cada vez mais importante a medida que ha caréncia de informacgdes basicas
ou treinamento formal adequado aos familiares e a comunidade para o manejo diario
adequado dos individuos, tornando-os uma sobrecarga para a familia, 0 que pode
acarretar em prejuizos tanto para o paciente quanto para a sociedade®.

1.5.2. Pesquisas sobre o impacto da intervencao psicoeducacional em
cuidadores de idosos com DA

Foi realizado um levantamento de estudos publicados entre janeiro de 2000 a
abril de 2012 sobre o impacto de intervengdes psicoeducacionais em cuidadores de
idosos com deméncia. Para tanto, utilizou-se as bases de dados Pubmed, Lilacs, Web
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of Knowledge e Scielo, por meio das seguintes palavras-chave: psychoeducational and
caregiver, caregiver and dementia and psychoeducational, caregiver and intervention

and dementia e 0s termos equivalentes em portugués.

Foram selecionados artigos em lingua portuguesa, inglesa e espanhola, que
denominavam a intervencdo estudada como psicoeducacdo e que mostravam o
impacto dessa intervencdo em cuidadores de idosos com deméncia. Foram excluidos
cartas ao editor e estudos de interveng¢des psicoeducacionais relacionadas com outras
patologias, tais como esquizofrenia, transtornos bipolares e cancer. Foram
encontrados 137 artigos na base Pubmed, e incluidos apenas 23. Na base Web of
Knowledge, de 147 artigos encontrados, seis foram incluidos. Na base Lilacs, apenas
dois artigos de 103 artigos foram incluidos; na base Scielo apenas um, de 47 artigos
encontrados. Retiradas as referéncias cruzadas em mais de uma base, e
considerando os critérios de inclusdo e exclusdo citados, foram selecionados 32
estudos, dos quais cinco foram excluidos por ndo ter sido possivel encontrar o texto
integral.

s

No Quadro 1 é apresentada uma sintese de estudos encontrados que
avaliaram o impacto de intervengdes psicoeducacionais em cuidadores de idosos com
deméncia. Tais estudos expdem as possibilidades de realizagao de intervengdes por
meio de uma abordagem psicoeducacional. Em geral, essas pesquisam mostram o0s
beneficios dessa modalidade de intervencdo, tais como: melhora da ansiedade e
depressdo, diminuicdo da sobrecarga e do estresse, maior autoeficacia e afeto
positivo, aumento do uso de estratégias de enfrentamento, maior conhecimento sobre
0 processo da doenga, melhor manejo do comportamento do paciente, aumento do
bem-estar subjetivo, melhor regulagdo emocional e satisfacdo com o cuidado, melhor
preparacdo para prestar cuidados, maior capacidade para planejar as necessidades
futuras do parente, melhor conhecimento dos servigos disponiveis e melhor resposta
da fungao imune do cuidador.
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Quadro 1. Dados de estudos encontrados entre janeiro de 2000 ao més de maio de 2012 sobre intervencdes psicoeducacionais em cuidadores de idosos

com deméncia

Estudo Populacgao/ Abordagem Caracteristicas da Intervencao Instrumentos Resultados
Avaliacao Psicoeducacional

Morano e Bravo™ | 20 cuidadores | Carater informativo. | Contetidos informativos sobre o processo da DA, | Caregiver Maior conhecimento
familiares. Duracgéo: 5 dias, 20 | manejo do comportamento do paciente, servigos | Knowledge sobre a doenca e servicos
Avaliagdo pré | horas. e programas voltados a pacientes com deméncia | Survey disponiveis.

e pos- e cuidadores; assuntos legais, tais como
intervencao. procuragoes, tutela.

Garand et al.” 58 cuidadores. | Apoio emocional, A intervengao foi centrada no apoio psicolégico e | Profile of Mood Melhora da resposta
Avaliagdo pré | técnicas de na instrugao em técnicas comportamentais que State Scale, autoimune.

e pos- gerenciamento de visam diminuir comportamentos problematicos do | exames
intervencdo e | estresse e paciente, como a redugéo de estressores laboratoriais
seguimento™. resolugéo de ambientais, compensando disfungéo executiva e
Grupo problemas. os déficits de comunicagao, e permitindo um
controle. Duracgéo: 24 limiar de estresse reduzido.

semanas (2 visitas
e um contato
telefonico por
semana).

Hepburn etal.™ | 140 Carater informativo. | Introdugdo aos cuidadores familiares sobre o CBS, CES-D, A sobrecarga e as
cuidadores Duragdo: 12 horas. | papel de cuidar, proporcionando-lhes os Mastery Scale, crengas sobre cuidado
familiares. conhecimentos, habilidades e atitudes Beliefs about mudaram
Avaliagao pré necessarias para realizar esse papel, e alertando- | caregiving Scale | significativamente
e pos- 0s para questdes de autocuidado. indicando melhor bem-
intervencéo. estar dos cuidadores.

Hosaka e 20 cuidadores | Técnicas de A intervencgdo se iniciou com uma palestra Profile of Mood Aumento do bem-estar

Sugiyama'”’ familiares. gerenciamento de intitulada "Conceito Geral de Estresse" atraves de | State Scale, dos cuidadores
Avaliacao pré | estresse e uma abordagem psicoeducacional. As sessdes exames (diminui¢do dos sintomas
e pbs- resolugao de eram baseadas em treinamento de relaxamento laboratoriais, depressivos), diminuigao
intervencgéo. problemas. (relaxamento muscular progressivo) e técnicas de | GHQ-30 de sentimentos como

Duragdo: 5 resolugé@o de problemas. raiva, hostilidade,

semanas, 7 horas.

ansiedade (pensamentos
disfuncionais), melhor
resposta da fungao
imune.
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Gallagher-

Thompson et
al 102

213
cuidadoras do
sexo feminino.
Avaliagdo pré
e pobs-
intervencéo e

grupo controle.

Técnicas de
gerenciamento de
estresse. Duracao:
10 semanas, 20
horas.

Objetivou ensinar habilidades cognitivo-
comportamentais para gerenciar o humor, dando
énfase na reducao dos afetos negativos e
aprendendo a relaxar na situagao estressante.
Enfase no aumento de humor positivo através da
aquisi¢éo dessas habilidades.

Revised Ways of
Coping Checkilist,
Escala Katz,
Escala Lawton,
CES-D

Aumento do bem-estar
dos cuidadores,
diminui¢cdo dos sintomas
depressivos, aumento do
uso de estratégias de
enfrentamento.

Coon et al.™

169
cuidadoras do
sexo feminino.
Avaliagao pré
e pos-

Técnicas de
gerenciamento de
estresse. Duracao:
8 semanas, 16
horas.

Os grupos dividiram-se em dois: controle de raiva
e controle de depressdo. Eram baseados em
treinamentos para ajudar e ensinar cuidadores a
terem o autocontrole sobre suas emocdes.

MEEM, Revised
Scale for
Caregiving Self-
Efficacy, STAXI,
MAACL, Ways of

Aumento do bem-estar
dos cuidadores, aumento
do uso de estratégias de
enfrentamento,
diminuicao de

intervengéo e Coping Checklist, | sentimentos como raiva,
grupo controle. hostilidade, ansiedade
(pensamentos
disfuncionais) e melhora
da autoeficacia.
Hébert et al.”™ 118 Técnicas de Conteldo abordado em dois eixos: avaliagao lifeld Psychiatric Diminuicao nas reacgdes
cuidadores. gerenciamento de cognitiva de estressores (4 sessdes) e estratégias | Symptoms Index, | dos cuidadores aos
Avaliagédo pré | estresse. Duragdo: | de enfrentamento (11 sessées), com objetivo de RMPBC, ISSB, problemas
e pos- 15 semanas, 30 determinar quais estratégias sdo mais adequadas | State, ZBI comportamentais dos
intervencéo. horas. em fungéo da mutabilidade de fatores de pacientes.
Grupo estresse.
controle.
Losada-Baltar et | 31 cuidadores. | Técnicas de Visou a modificagao dos pensamentos CBS, PSQ, PSS, | Diminuicao de
al.'® Avaliagéo pré | resolucédo de disfuncionais sobre cuidado, e na formagéo de CPD, RMBPC sentimentos como raiva,
e pos- problemas e habilidades para resolver problemas dos hostilidade, ansiedade
intervencdo e | técnicas de cuidadores, com o objetivo de modificar os (pensamentos
grupo controle. | gerenciamento de problemas comportamentais dos seus familiares. disfuncionais), e de
emocoes. Duragéo: estresse percebido.
8 semanas, 16
horas.
Ducharme et 137 Técnicas de O programa abrange os seguintes temas: sentir a | SAM, Aumento do uso de
al.'® cuidadoras do | gerenciamento de vontade ao visitar meu parente; expressar meu Psychological estratégias de
sexo feminino. | estresse e ponto de vista aos profissionais de saude, evitar o | Distress Index, enfrentamento,
Avaliagdo p6s | planejamento do sofrimento emocional; lidar com pequenas perdas | Perceived conhecimento sobre o0s
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intervencéo e
seguimento.

cuidado. Duracao:
10 semanas, 15
horas.

diarias e estar preparado para a perda definitiva
do meu parente; identificar e pedir ajuda para os
servigos de rede e da comunidade; e reorganizar
a minha vida apds a institucionalizagdo do meu
parente

e cuidar de mim mesmo.

Caregiver-Role
Scale, CAMI

servigos disponiveis.

Lavoie et al.™ 30 cuidadores. | Técnicas de Os participantes aprenderam com precisao Entrevistas Aumento do uso de
Avaliagéo pré | gerenciamento de avaliar uma determinada situacdo estressante e semiestruturadas | estratégias de
e pos- estresse e identificar os tipos de estressores envolvidos, em enfrentamento. O
intervengéo. resolugéo de particular, se eram modificaveis ou nao reenquadramento foi a
problemas. modificaveis. Estratégias de resolucédo de estratégia de
Duragédo: 15 problemas deveriam ser escolhidas quando o enfrentamento mais
semanas, 30 horas. | estressor € modificavel e estratégias centradas na utilizada.
emocao (reenquadramento) deveriam ser
escolhidas quando ndo sdo modificaveis.
Rabinowitz et 213 Técnicas de A intervengdo ensinou habilidades para gerenciar | RMBPC, Self- Melhora da autoeficécia.
al.'® cuidadoras do | gerenciamento de 0 comportamento e o humor, redugéo de afetos Efficacy Scale,
sexo feminino. | estresse e negativos, através de técnicas de relaxamento em | ISSB, State, CES-
Avaliagédo pré | resolugéo de situagdes estressantes, e aumento do humor D
e pos- problemas. positivo, desenvolvimento de estratégias para
intervengéo. Duragéo: 10 engajar em atividades prazerosas.
semanas, 20 horas.
Perren et al.”™” 128 Carater informativo. | Os conteudos visaram: oferecer conhecimentos SEIQoL, Positive | Aumento do bem-estar
cuidadores. Duragéo: 8 sobre sintomas de deméncia e o curso da Affect and dos cuidadores.
Avaliagado p6s- | semanas. doenga; fortalecer a autopercepcéo para melhorar | Negative Affect
intervengéo e a autocuidado; otimizar a dindmica de Schedule
seguimento. relacionamento entre paciente e cuidador; e
Grupo aumentar a competéncia social dos cuidadores
controle. para solicitar apoio social e ajuda formal.
Onoretal.™ 16 cuidadores. | Caréater informativo | Eram fornecidas informagdes sobre o processo Brief Symptom Aumento do bem-estar
Avaliacao pré | e trocas de da doenga, medicamentos, progressao e estagios | Inventory dos cuidadores,
e pés- experiéncias. da DA, sintomas comportamentais. O grupo diminui¢do da ansiedade,
intervengdo e | Duragéo: 16 dirigiu-se aos problemas de enfrentamento, e aumento do uso de
seguimento. semanas, 16 horas. | depois as emogdes, stress, e sentimentos estratégias de
vivenciados pelos cuidadores. enfrentamento.
Martin-Carrasco 115 Técnicas de Informacao sobre a doenga. Os cuidadores foram | ZBl, SF-36 Health | Aumento do bem-estar
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et al. cuidadores. gerenciamento de ensinados a controlar a tenséo e estresse Survey dos cuidadores,
Avaliagéo pré | estresse e decorrente da tarefa de cuidar e também a lidar Questionnaire, diminuicdo da
e pobs- resolucdo de com problemas de comportamento do paciente. GHQ-28 sobrecarga, aumento do
intervengcédo e | problemas. Incorpora elementos de orientagdo cognitivo- uso de estratégias de
seguimento. Duracéo: 8 comportamental, tais como treinamento, técnicas enfrentamento.
Grupo semanas, 12 horas. | de reestruturacdo cognitiva e resolugcédo de
controle. problemas.

Phillips et al." 83 cuidadoras. | Carater informativo | A intervengao se concentrou na identificagao do Conflict Tactic Diminuigao da frequéncia
Avaliagéo pré | e trocas de ideal, aconselhamento sobre leis, Scale, CBS de agressao
e pos- experiéncias. reenquadramento da situacdo de cuidado, e verbal/psicolégica dos
intervencdo e | Duracao: 15 estratégias de cuidado ndo confrontacional, foi pais ou maridos as
seguimento. semanas. individualizada e altamente interativa. cuidadoras.
Grupo
controle.

Sternetal."” 66 cuidadores. | Carater informativo. | Conteldos: processo da DA, mudangas fisicas e | Driving-Related Melhora da autoeficacia.
Avaliagéo pré | Duragéo: 4 comportamentais do paciente, as dificuldades em | Self-Efficacy
e pos- semanas, 8 horas. | dirigir. Objetivou ajudar os participantes a scale, Self-
intervengéo e considerar os beneficios secundarios de dirigir, Eficcacy Scale,
seguimento. sua relagéo com a qualidade de vida, e as Brief COPE scale
Grupo possiveis formas de garantir a continuidade
controle. desses beneficios quando o individuo deixa de

dirigir.

Won et al."™ 118 Técnicas de Contetidos: como cuidar de si, identificar e reduzir | MHI-5 Aumento do bem-estar
cuidadores. gerenciamento de 0 estresse pessoal, comunicar sentimentos, dos cuidadores, reducao
Avaliagdo pré | estresse e de necessidades e preocupagdes, comunicar em de comportamentos de
e pbs- emocdes. Duracao: | situacdes desafiadoras, aprender com nossas risco para a saude e
intervencgéo. 6 semanas, 9 emogoes, e dominar decisdes do cuidado. melhora do autocuidado.

horas.

Ducharme et
aI 115

13 cuidadores.

Estudo
qualitativo.
Avaliagédo pré
e pbs-
intervencéo.

Carater informativo.

Duragéo: 7

semanas, 15 horas.

Objetivou fomentar o conhecimento e as
habilidades necessarias para garantir a transicao
bem sucedida para o papel do cuidador.
Conteudos: Estratégias para aprender a vivenciar
com as novas demandas de cuidados, estratégias
de comunicacao, desenvolvimento da
autoeficacia, melhorar as habilidades do cuidador,
entre outros.

Entrevistas
semiestruturadas

Aumento do uso de
estratégias de
enfrentamento e aumento
da habilidade e
conhecimento dos
cuidadores em como lidar
com o idoso.
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Tompkins e 367 Carater informativo | Realizacdo de varias atividades para os Client Intake Aumento do bem-estar

Bell''® cuidadores. e técnicas de cuidadores (por exemplo, reconhecer a doenca, Form, CES-D dos cuidadores,
Avaliagéo pré | gerenciamento de desenvolver tolerancia emocional, assumir o diminui¢cdo dos sintomas
e pobs- emocdes. Duracdo: | controle), além de proporcionar-lhes um manual depressivos e aumento
intervengéo. 12 horas. de cuidador e um CD-ROM educativo sobre a DA do conhecimento sobre

e dicas para o manejo do cuidado. 0s servigos disponiveis.

Auetal.™ 27 cuidadoras | Carater informativo, | Conteldos: estratégias cognitivo- CES-D, RSCSE, | Aumento do uso de
do sexo técnicas de comportamentais para lidar com o estresse, cwocC estratégias de
feminino. gerenciamento de estratégias de gerenciamento do comportamento enfrentamento,
Avaliagéo pré | estresse e do paciente, modificar pensamentos negativos diminuicédo de
e pos- resolugéo de sobre o papel de cuidar, promover comunicagao sentimentos de angustia,
intervengéo. problemas. efetiva e informagdes sobre a DA. melhora da autoeficécia.
Comparagao Duracao: 13
com o grupo semanas.
controle.

Aakhus et al.”™® 30 cuidadores. | Carater informativo. | Conteldos: informagdes sobre os principios de GHQ30, IES, Piora significativa do
Avaliagao po6s- | Duragéo: 5 horas. terapia ambiente, sobre questdes legais e GDS sofrimento psicolégico no
intervengéo e servigos sociais, e sobre ajuda a vida diaria. grupo de intervencao,
seguimento.

Andrade'” 16 cuidadores. | Carater informativo. | Contelddos: caracteristicas de deméncia; manejo | Escala Diminuicéo de
Avaliagéo pré | Duracdo: 10 horas. | dos habitos de vida: alimentagdo, higiene pessoal | Psicosocial del sentimentos como raiva,
e pos- e dormir; manejo de problemas de cuidador hostilidade, ansiedade
intervengéo. comportamento, comunicagao; atividade fisica e (pensamentos

autonomia; estimulacdo cognitiva; cuidados com disfuncionais).
o cuidador; a prevencgéo de complicacoes;
sobrecarga do cuidador.

Gallagher- 70 cuidadores. | Carater informativo | Utilizam um DVD que contém informagbes sobre | CES-D, RMBPC, | Melhora da autoeficacia,

Thompson et Avaliacao pré | e técnicas de a deméncia e estresse do cuidador, como aumento do afeto

al.™ e pos- gerenciamento de reconhecer e mudar comportamentos positivo, menor estresse.
intervencéo. estresse. Duracdo | estressantes do paciente, estratégas de

2,5 horas. comunicagao com os outros membros da familia
sobre as questbes de cuidado, como obter
assisténcia se necessario, como lidar com
questdes legais e se preparar para o fim da vida
do paciente.
Savundranayaga | 115 cbnjuges | Técnicas de O grupo aborda os desafios de cuidado e Montgomery Niveis significativamente
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et al. cuidadores. gerenciamento de autocuidado; gestao eficaz do stress, incluindo burden Measure, | mais baixos de estresse e
Avaliagdo pré | estresse e de estratégias de comunicagdo; maneiras de usar as | Problem Behavior | dnus objetivo do que o
e pos- emocdes. Duracdo: | atividades de relaxamento diariamente. Scale, Escala grupo de comparagéo.
intervencdo e | 6 semanas, 14 Participantes aprendem a ouvir e identificar Katz, Escala
seguimento. horas. maneiras de lidar com emogdes como culpa. Sdo | Lawton
Grupo abordadas as emocdes durante as mudancas de
controle. vida e como lidar com decisbes dificeis.

Ponce et al.’ 17 cuidadores. | Carater informativo | O grupo aborda contetdo dividido em cinco eixos: | CBS Menor sobrecarga em
Avaliagéo pré | e trocas de cérebro e processos demenciais, tipos de relagdo ao cuidado, a
e pos- experiéncias. tratamento, mudangas fisicas e comportamentais tensdo geral, isolamento,
intervengéo. Duragédo: 15 que afetam o dia-a-dia do cuidador, e o cuidado. decepcao, e envolvimento

semanas, 45 horas. | Ha troca de experiéncias em todos os encontros. emocional.

Arritxabal et al.'® | 52 cuidadores. | Técnicas de Conteldo: informagobes aos cuidadores sobre a Positive Affect Aumento do bem-estar
Avaliagdo pré | gerenciamento de doenga, treinamento de habilidades e estratégias | and Negative dos cuidadores,
e pos- estresse. Duracdo: | que visam mudangas emocionais, Affect Schedule diminuicdo do estresse
intervencgéo. 10 semanas, 20 desenvolvimento de técnicas de intervencéo e percebido, afeto negativo,

horas. exercicios. pensamentos
disfuncionais.

Ducharme et 111 Carater informativo. | Contetdo: percepcao do cuidador sobre a Preparedness for | Aumento do uso de

al.'® cuidadores. Duragéo: 7 situacao de cuidado; estratégias de Caregiving Scale, | estratégias de
Avaliagdo pré | semanas, 15 horas. | enfrentamento para lidar com dificuldades e evitar | Family Caregiver | enfrentamento,
e pos- problemas psicoldgicos; como se comunicar e Conflict Scale, conhecimento sobre o0s
intervengéo e aproveitar o tempo gasto com o paciente com Knowledge of servigos disponiveis,
seguimento. deméncia, como usar os pontos fortes e Services Scale, aumento da habilidade do
Grupo experiéncias para cuidar do familiar; como obter a | RSCSE, Self- cuidador, mais
controle. familia e amigos para ajudar; conhecimento dos Eficcacy Scale, capacidade para planejar

servigos e como pedir para eles, e planejar com
antecedéncia o futuro.

ISSB, ZBI, CAMI

as necessidades futuras
do parente.

*Os trabalhos que analisaram o impacto da intervengéo depois do término do grupo foram denominados de seguimento.
CAMI: Carers’ Assessment of Managing Index. CBS: Caregiver Burden Scale CES-D: Center for Epidemiological Studies — Depression Scale.CPD: Cuestionario de
Pensamientos Disfuncionales. CWOC: Chinese Way Of Coping Questionnaire. GHQ-30: General Health Questionnaire-30. GDS: Geriatric Depression Scale GHQ-28: General
Health Questionnaire-28. IES: Impact of Event Scale. ISSB: Inventory of socially supportive behaviors. MAACL: Multiple Affect Adjective Checklist. MEEM: Mini Exame do
Estado Mental. MHI-5: Mental Health Index-5. PSQ: Psychosocial Questionnaire. PSS: Perceived Stress Scale. RMPC: Revised Memory and behaviors problems checklist.
RSCSE: Revised Scale For Caregiving Self-Efficacy. SAM: Stress Appraisal Measure. SEIQoL: Schedule for the Evaluation of Individualized Quality of Life. State: Spielberger
State-Trait Anxiety Inventory. STAXI: State-Trait Anger Expression Inventory. ZBI: Zarit Caregiver Burden Interview.
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Os estudos encontrados (n=27) apresentaram diferentes tipos de abordagens
de intervengdes psicoeducacionais e o tamanho da amostra de cuidadores variou de
no minimo 13 a no maximo 367. A média correspondeu a 92,3 e a mediana a 66
cuidadores. Em todos os estudos analisados a intervencdo foi realizada com
cuidadores familiares (Quadro 1).

Em 37% (n=10) dos estudos houve melhora significativa no aumento do bem-
estar dos cuidadores (diminuicdo dos sintomas depressivos); em 30% (n=8), aumento
do uso de estratégias de enfrentamento; 30% (n=8) diminuicdo de sentimentos
disfuncionais (como raiva, hostilidade e ansiedade); aumento do conhecimento sobre
0s servicos disponiveis (19%, n=5); melhora do senso de autoeficacia (15%, n=4);
menor sobrecarga do cuidado (11%, n=3); diminuicao do nivel de estresse (11%, n=3);
aumento da habilidade em como lidar com o idoso (11%, n=2); melhora na resposta
autoimune (7%, n=2); maior conhecimento sobre o processo da doenga (4%, n=1);
melhora na qualidade de vida dos cuidadores (4%, n=1); melhora no autocuidado (4%,
n=1); mudanca de crenca sobre o cuidado (4%, n=1); aumento do sofrimento
psicolégico (4%, n=1). Quanto a esse ultimo estudo, foi realizada uma intervengédo em
um Unico dia, com cinco horas de duragao, de informacao e de troca de experiéncias.

As intervengdes dos estudos analisados tiveram grande variabilidade de tempo,
tendo durado entre um minimo de 2,5 horas e o0 maximo de 45 horas. As intervengoes
com duracao de até 15 horas foram encontradas em 12 estudos (44%); entre 16 horas
e 30 horas, em 10 estudos (37%); e mais de 31 horas, apenas em dois estudos (7%).
Trés estudos ndo informaram a quantidade de horas das intervengdes, somente a
quantidade de semanas: 8, 10 (uma sessao semanal), 24 (duas visitas e um contato

telefénico por semana).

Diversos recursos foram utilizados para realizacdo dos programas
psicoeducacionais: audiovisuais (CD e DVD), manuais, livros, aulas expositivas e
contato telefénico. Observou-se que alguns grupos psicoeducacionais se basearam

k'> e Lewinsohn'?®, Meleis et

em abordagens teédricas de Lazarus e Folkman®, Bec
al.’”, Haddon'®®. Essas teorias sobre cuidadores deram a base para o

desenvolvimento da intervengao, de acordo com o que se pretendeu investigar.

E importante destacar que os estudos analisados ndo apresentaram definicées
da abordagem psicoeducacional, e partiram de métodos didaticos variados para
realizarem as intervengées. Observou-se que, embora grande parte dos estudos tenha
apenas carater informativo, o objetivo das intervencgdes era atingir questées do ambito

subjetivo do cuidador, como melhora do seu bem-estar, diminuicao de sentimentos e
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pensamentos disfuncionais, melhora do senso de autoeficacia, aumento do uso de
estratégias de enfrentamento da situagédo de cuidado, dentre outros.

Uma meta-andlise realizada em 2011 por Chien et al.'®

mostrou que grupos
psicoeducacionais produzem um resultado significativamente maior no bem-estar
psicolégico e contra a depressdao se comparado aos grupos educacionais e de
suporte. Tanto os grupos psicoeducacionais quantos 0s grupos educacionais
demonstraram efeitos positivos significativos na reducdo de sobrecarga. Grupos
educacionais tendem a fornecer imediatamente informacdes Uteis, como habilidades
de cuidado, formas de autoajustamento, conhecimento para lidar com questdes legais
e facilita o encontro de recursos disponiveis que podem reduzir mais rapidamente a
sobrecarga dos cuidadores. Grupos psicoeducacionais nao apenas fornecem
informacdes praticas para o atendimento ao paciente, mas também focam no estado
psicoldgico e emocional dos cuidadores, e contribuem para o estabelecimento de uma
rede social de apoio, sendo eficazes para a melhoria do bem-estar psicoldgico e

depressao dos cuidadores.

Os resultados dos trabalhos analisados — de carater exclusivamente
informativo — embora chamados de psicoeducacionais, estdo em concordancia com o
estudo de Chien et al.’®®. Esses trabalhos apresentaram resultados significativos em
relagdo ao uso de estratégias de enfrentamento, melhora da autoeficacia, diminuicao
de sentimentos disfuncionais, conhecimento sobre os servi¢os disponiveis e aumento
da habilidade do cuidador. Tais dados sugerem que a informacao é uma ferramenta
eficiente para lidar com as demandas diarias do cuidado, além de contribuir para que o
cuidador néo culpabilize seu familiar pelos comportamentos e sintomas decorrentes da

deméncia, diminuindo, os sentimentos de raiva e hostilidade.

No entanto, intervencdes de carater educativo, de duragao rapida e sem oferta
de apoio, podem promover aumento do sofrimento psicolégico, a medida que podem
gerar ansiedade e sentimento de perda decorrente do conhecimento da evolugéo da
deméncia (como visto no estudo de Aakhus et al."'®).

Além da abordagem educativa, alguns artigos apresentaram técnicas de
gerenciamento de estresse e de emogdes, condizentes com a terapia cognitivo-
comportamental. Os grupos psicoeducacionais sdo componentes importantes para
grupos que utilizam as perspectivas tedricas da terapia comportamental dialética e da
terapia cognitivo-comportamental. Na terapia comportamental dialética, a
psicoeducagao possibilita ensinar novas habilidades, tais como atencdo, habilidades

interpessoais, controle emocional e tolerdncia a angustia. Na terapia cognitivo-
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comportamental, as técnicas psicoeducacionais usadas sao: sistematizacdo do
problema, treinamento de técnicas de relaxamento, ensaio comportamental,

treinamento de habilidades sociais e treinamento de gerenciamento do estresse®.

As intervencbes baseadas na terapia cognitivo-comportamental tiveram o
intuito de ensinar habilidades para gerenciar o humor, o estresse, as emogdes e 0s
pensamentos disfuncionais (como encontrados nos estudos de Coon et al.'®,

."% Won et al.""*, Savundranayaga et al."®') e apresentar técnicas de

Rabinowitz et a
resolucdo de problemas, com o objetivo de instruir métodos para resolver os
problemas comportamentais dos idosos e modificar as situagdes que geram

eStreSSGgg' 101, 105, 111.

Embora parte desses estudos nao faga referéncia a um quadro teérico para a
realizagdo da psicoeducacdo, ha muita semelhangca com a abordagem desenvolvida
por Lazarus e Folkman®® sobre estresse e coping. Tais autores foram citados nos
estudos de Lavoie et al.'”, Hébert et al."™, Ducharme et al. ', e Hepburn et al.'®.
Eles consideraram que para promover a saude mental do cuidador, as intervengoes
devem consistir nos seguintes elementos: avaliagdo cognitiva do estresse, percepgao
de controle sobre uma situagdo e uso de estratégias de enfrentamento para lidar com
0s estressores, ou seja, técnicas de resolugcdo de problemas, de gerenciamento de

estresse e de sintomas.

No estudo de Lavoie et al.'”” e Hébert et al.'® os encontros foram divididos em
duas etapas. A primeira consistia em quatro reuniées com o objetivo de melhorar a
habilidade dos cuidadores na identificacédo do estressor especifico e distinguir entre
estressores modificaveis e ndo modificaveis. A segunda etapa tinha como objetivo
ensinar aos cuidadores trés tipos de estratégias de enfrentamento diante de uma
situacédo estressante: resolugdo de problemas, reenquadramento e busca por suporte
social. Os resultados do primeiro estudo mostraram que os participantes aprenderam a
utilizar as estratégias de enfrentamento e o reenquadramento foi a técnica mais
utilizada, se comparada com o procedimento de resolucdo de problemas e busca por
apoio social. No segundo estudo, o programa psicoeducacional teve um impacto
positivo nas reagdes e comportamentos perturbados dos cuidadores, o que pode ser
justificado pelo aumento de habilidades de enfrentamento adquiridas durante as

sessdes psicoeducacionais'®.

A intervencdo psicoeducacional investigada por Ducharme et al.'®, consistiu
em capacitar os cuidadores por meio da sensibilizacao de sua capacidade de alterar a
percepcao de estresse e de exercer controle sobre as situagdes adversas, além de
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utilizar a estratégia de reenquadramento, que facilita o manejo de emogdes dolorosas.
Os resultados pés-intervencao e depois de trés meses mostraram que trés efeitos
persistiram apds a participacao no grupo: reenquadramento, competéncia e percepcao
de suporte informal e formal disponiveis. Outros efeitos também foram observados
imediatamente apds a intervencdo em relagdo a sobrecarga: percepcao de ameaca,
controle de si mesmo e desafio percebido.

Outra intervencgéao psicoeducacional fundamentada na abordagem de Lazarus e
Folkman®®, foi a desenvolvida por Hepburn et al.'®, denominada Savvy Caregiver
Program (SCP), realizada no Alasca, Colorado e na regiao rural de Minnesota com
140 familias cuidadoras. O objetivo desse programa era fornecer informagdes sobre a
doenca, contribuir para a mudanca cognitiva, desenvolver a tolerdncia emocional,
ensinar o cuidador a assumir o controle da situagéo, estabelecer uma meta realista de
cuidados, avaliar as capacidades do paciente e criar oportunidades para satisfagao
pessoal. Os resultados revelaram que apds a intervengéo os cuidadores apresentaram
aumento de habilidade, conhecimento e confianga para lidar com as demandas do
cuidado; a sobrecarga e as crengas sobre cuidado mudaram significativamente,
indicando melhora no bem-estar dos cuidadores.

Em suma, os estudos apresentados, baseados na mesma abordagem,
mostraram efeitos positivos na reducao do estresse e da sobrecarga, a medida que os
cuidadores aprendem a usar as estratégias de enfrentamento para lidar com os
estressores, diminuindo pensamentos disfuncionais e contribuindo para o melhor

manejo do comportamento do paciente e das tarefas de cuidar.

Além da teoria de Lazarus e Folkman®®, algumas pesquisas se basearam em
outras abordagens teoéricas para o desenvolvimento das intervengbes. A teoria de

Beck'® e Lewinsohn'?®

, encontrada em apenas um estudo'®?, articula o papel da
cognicao no desenvolvimento e manutengéo de estados afetivos positivos. Essa teoria
fornece habilidades cognitivo-comportamentais de gerenciamento de humor através de
duas abordagens principais: primeiro, na énfase na redugédo do afeto negativo, para
relaxar diante da situagdo estressante, avaliar o comportamento do paciente de forma
mais realista e comunicagdo mais assertiva; segundo, no aumento do humor positivo
através da aquisi¢éo de habilidades, tais como o desenvolvimento de estratégias para
realizar pequenas atividades prazerosas todos os dias e aprender a estabelecer metas
para mudar-se a si mesmo e recompensar-se das realizagdes ao longo da jornada de

cuidado. No estudo de Gallagher-Thompsom et al.'®

, foram comparadas uma
intervencdo psicoeducacional, baseada nessa abordagem e um grupo de suporte,

focado principalmente no desenvolvimento de apoio entre os pares, do que
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na instrucdo aos participantes sobre como lidar com suas préprias necessidades. Os
resultados mostraram que os participantes do grupo psicoeducacional relataram uma
significativa redugdo dos sintomas depressivos, além de aumento do uso de
estratégias de enfrentamento adaptativas e uma tendéncia a diminuicdo do uso de
estratégias de enfrentamento negativas quando comparados com os participantes do
grupo de apoio.

Os estudos de Ducharme et al.'"® '?* desenvolveram as intervencdes a partir da

perspectiva tedrica de Meleis et al.'”

, que consideram que a transicdo de papéis
representa a passagem de um estado ou condicdo para outro. As transi¢cdes sao
associadas com os estagios de desenvolvimento da vida ou com situacdes
especificas, como a passagem para novos papéis, incluindo o de cuidador familiar.
Essas transi¢des criaram um periodo de instabilidade e de incerteza, durante o qual os
individuos sdo mais vulnerdveis aos riscos que podem afetar sua saude. As
intervencdes fundamentadas nessa abordagem tinham o objetivo de fomentar o
conhecimento sobre estratégias para aprender a vivenciar as novas demandas de
cuidados e prover as habilidades necessérias a uma transicdo bem sucedida para o
papel do cuidador. Apds a participagdo no grupo psicoeducacional, os cuidadores
aprenderam a usar estratégia de enfrentamento e integra-la em sua vida diaria, além
de se comunicar melhor com seus familiares e procurar ajuda; aprenderam também a
115, 124

planejar as necessidades futuras do idoso sob seu cuidado

|112

Phillips et a realizaram uma intervengdo psicoeducacional a partir do
modelo teérico de Haddon'?® com o objetivo de diminuir a frequéncia e a intensidade
de agressao fisica, verbal e psicologica dos idosos com deméncia contra os familiares
e reduzir a frequéncia de sentimentos como raiva, depressdo, ansiedade, confuséo e a
sobrecarga dos cuidadores. De acordo com Haddon'?®, a proposta de educacéo e
prevencdo deve ser orientada no sentido de alterar as relagbes entre quem sofre
violéncia e quem a pratica, € 0 meio ambiente para evitar o proximo episodio de
agressdo. Estratégias de intervencdo devem ser incorporadas para promover a
identificacdo de padrées de comportamento, controle de raiva, comunicagao, gestao e
contencéo de conflitos. No estudo da proposta de Haddon'® a intervencéo se mostrou
efetiva, na medida em que houve diminuicdo da frequéncia de agressao

verbal/psicoldgica dos pais ou cdnjuges contra as cuidadoras.

Nos trabalhos analisados, foi possivel observar que as propostas das
intervengdes ndo eram voltadas especificamente para um tema norteador, (por
exemplo, a violéncia dos idosos com deméncia), como visto no trabalho de Phillips et

al."’?. Em geral, as intervengdes psicoeducacionais tinham como principais objetivos:
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fornecer informacdes sobre a doenca, sobre técnicas de gerenciamento de estresse,
emocoes e humor dos cuidadores, técnicas para gerenciar os comportamentos dos
pacientes. Contudo, além do estudo de Phillips et al.'?, o trabalho conduzido por Stern

etal.'®

se diferenciou dos demais, pois teve como objetivo ajudar o cuidador a intervir
na interdicdo do paciente para dirigir veiculos. Foram expostos os beneficios
secundarios de dirigir e sua relacdo com a qualidade de vida, e as possiveis formas de
garantir a continuidade desses beneficios mesmo quando o individuo deixa de dirigir.
Assuntos sobre como entrar em contato com o departamento de veiculos motorizados,

e eliminar o carro também foram abordados.

Apesar da grande variabilidade de modelos teéricos e propostas de
intervengdes, os resultados dos estudos mostram que a psicoeducacao representa
uma solugdo interessante para reduzir a sobrecarga e os niveis de estresse do
cuidador. Em relagcdo aos aspectos metodolégicos dos estudos analisados, foi
observada uma grande variabilidade de métodos para a realizagdo e avaliacdo das
intervengdes psicoeducacionais. De acordo com Brown®, para avaliar o impacto desse
tipo de intervencdo, é necessario realizar pelo menos um pré e pés-teste, para
observar como o0 grupo se apresentava no inicio e quais foram as mudancas
apresentadas apos a participagdo no grupo, considerando o que se quer avaliar.
Outro ponto relevante: alguns estudos nao apresentaram descricdo metodologica
rigorosa, o que dificulta a replicagdo do modelo. Essas limitagbes dificultam a
avaliagdo da modalidade de intervengéo psicoeducacional mais adequada para aliviar
a sobrecarga e aumentar o senso de bem-estar subjetivo do cuidador.

Além de tais estudos apresentados no Quadro 1, destacam-se meta-andlises e
revisbes sistematicas da literatura feitas acerca de intervengdes realizadas com
cuidadores de idosos. Uma meta-andlise feita por Sérensen et al.*, de 78 estudos
sobre intervengbes em cuidadores, mostrou que, ao comparar com outras
modalidades de intervencdo (como terapia cognitivo-comportamental, gestdo de
caso/aconselhamento, grupo de apoio, entre outros), as intervengbes
psicoeducacionais tiveram efeitos mais consistentes na redugdo da sobrecarga e
depressao, melhora do bem-estar subjetivo, aumento de habilidades e conhecimentos
dos cuidadores e maior gerenciamento dos sintomas dos idosos que recebiam o
cuidado. Contudo, os resultados mostraram que o efeito das intervengdes foi menor no
grupo de cuidadores de idosos com deméncia, do que nos outros grupos. Em outra
meta-analise, conduzida por esses mesmos autores em 2006, de 127 estudos sobre
o efeito de intervengbes apenas em cuidadores de idosos com deméncia, novamente

constatou-se que as intervengdes psicoeducacionais em que os cuidadores tinham
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participagdo ativa foram as que obtiveram maiores efeitos sobre aquelas mesmas
variaveis, embora nao tenha tido efeito significativo para o risco de institucionalizagéao.

1.'%" os resultados

Em uma revisdo sistematica realizada por Thompson et a
mostraram que as intervengdes grupais baseadas na abordagem psicoeducacional,
parecem ter um impacto positivo sobre a depressdo em cuidadores. No entanto, o
estudo mostra que ainda € incerto se o0s beneficios dessa intervencdo sao
clinicamente significativos (e ndo apenas estatisticamente significativo). Para
esclarecimento dessa questao, sdo necessarios mais estudos que avaliem o impacto

dessas intervencdes na qualidade de vida dos cuidadores.

E importante destacar que sdo poucos os programas destinados aos
cuidadores de idosos com deméncia no estagio leve e moderado'® 3" %2 A maioria
dos programas descritos na literatura € destinada a cuidadores que j& possuem um
longo tempo de experiéncia e essas intervengdes possuem um efeito modesto nos
indicadores de salde e na qualidade de vida dos cuidadores'®® . Embora algumas
limitacbes metodologicas possam explicar esses resultados, outra questdo que deve
ser levada em conta é a perspectiva temporal da prestagao de cuidados. Ou seja, as
demandas do cuidado se alteram ao longo do tempo e, de acordo com alguns

autores '3 136

, 0 conteludo das intervengdes podem nao ser suficientemente flexivel
para satisfazer as necessidades nas diferentes fases pelas quais passa o cuidador
(por exemplo, desengajamento ou aquisicdo de papéis). Assim, as intervengbes
oferecidas em determinados pontos no tempo sdo mais propensas a se adequar as
necessidades do cuidador e, como resultado, sdo mais eficazes, do que aquelas que
desconsideram a trajetéria de cuidado do proprio cuidador. Programas de intervencao
parecem ser oferecidos tarde demais, e alguns autores recomendam uma abordagem
proativa, isto é, oferecendo uma intervengdo precoce no inicio da trajetéria de
cuidados, ao invés de uma abordagem reativa, como € o0 caso da maioria dos

programas'’.

Considerando dados da literatura internacional sobre intervengbes
psicoeducacionais e os estudos brasileiros que apontam que os cuidadores familiares
se ressentem de uma rede de suporte mais efetivo e carecem de treinamento e
orientagbes especificas para a realizacdo do cuidado no ambito domiciliar’ *,
objetivou-se investigar o impacto do “Grupo de Intervengdo Psicoeducacional para
Cuidadores de Idosos com Doenca de Alzheimer’ sobre o bem-estar desses
cuidadores. Esse grupo era realizado no Centro de Reabilitacdo e Hospital-Dia para
ldosos do Instituto de Psiquiatria do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina

da Universidade de Séao Paulo e consistia em atividades com énfase nos
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conhecimentos acerca do processo da DA e das demandas dos cuidadores de idosos
em estagio leve e moderado da DA.
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2. Justificativa

Conforme apresentado, com base tanto na literatura nacional quanto na
literatura internacional, observa-se a necessidade de haver programas e medidas de
apoio, tanto para o idoso demenciado quanto para os cuidadores. Grupos
psicoeducacionais podem auxiliar no manejo do cuidado e contribuir para o maior
bem-estar dos cuidadores, caso as tarefas de cuidado sejam onerosas e causem
sobrecarga no cuidador 2 '®* % Esses grupos tém a fungdo de ensinar os membros
familiares sobre a doenca, os tratamentos, as necessidades dos pacientes quanto as
capacidades de desenvolvimento e habilidades, estratégias que promovam a
convivéncia harmoénica, além de oferecer apoio para o0 manejo das emocoes e das

relacdes sociais”.

Contudo, sdo escassos os estudos brasileiros que investigam o impacto desse
tipo de intervencdo sobre o bem-estar e sobre a autoavaliagdo dos cuidadores em
relagdo aos O6nus e beneficios inerentes ao cuidado. Tal conhecimento torna-se
importante na medida em que as estimativas indicam que a prevaléncia da DA
aumentara nos préximos anos e consequentemente havera a necessidade de medidas
eficazes de apoio para os cuidadores familiares, visando a diminuicdo do estresse e
da sobrecarga e aumento do bem-estar subjetivo.
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3. Objetivos

3.1. Geral

Investigar o impacto de um programa psicoeducacional dirigido a cuidadores

familiares de idosos com Doenca de Alzheimer (DA) sobre as avaliacfes desses

cuidadores sobre os 6nus e o0s beneficios do cuidado e sobre o seu bem-estar

subjetivo.

a)

3.2. Especificos

Descrever a casuistica de vinte e um cuidadores de idosos com doenga de
Alzheimer com relacdo as variaveis sociodemograficas, de cuidado, de
satisfacdo com a vida geral e referenciada a dominios, de 6nus e beneficios do
cuidado, de animo positivo e negativo e de depressao.

Comparar os valores dos escores antes e apds a intervengdo sobre as
variaveis de satisfacdo geral com a vida e satisfacdo referenciada a dominios,
de afetos positivos e negativos, de depressdo e de 6nus e beneficios do
cuidado.

Comparar as diferencas dos escores pré e pos-intervencao das variaveis de
satisfacdo geral com a vida e satisfacdo referenciada a dominios, afetos
positivos e negativos, 6nus e beneficios do cuidado estratificados por sexo,
idade, renda, tempo e contexto do cuidado.

Analisar a relagéo entre as diferengas pré versus pds-intervencao dos escores

das escalas.
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4. Método

4.1. Delineamento

Estudo do tipo quase experimental.

4.2.  Participantes

A amostra correspondeu a 21 cuidadores informais participantes do Grupo de
Intervengéo Psicoeducacional para Cuidadores de Idosos com Doenca de Alzheimer,
que acompanham os pacientes com Doenca de Alzheimer atendidos no Centro de
Reabilitacdo e Hospital-Dia para Idosos do Instituto de Psiquiatria do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo.

4.3. Grupo de Intervencao Psicoeducacional para Cuidadores de Idosos
com Doenca de Alzheimer

O Grupo de Intervencado Psicoeducacional para Cuidadores de Ildosos com
Doencga de Alzheimer faz parte de um projeto do Centro de Reabilitacdo e Hospital-Dia
para ldosos do Instituto de Psiquiatria do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de S&o Paulo. Esse projeto, intitulado de “Estimulacéo
Cognitiva e Funcional para Idosos”, surgiu em 2007 por meio de uma experiéncia-
piloto de capacitacdo de profissionais e da implantacdo e avaliagdo, em regime de
hospital-dia, de uma intervengdo multiprofissional e ndo farmacolégica, que oferece
terapia ocupacional, fisioterapia, educagdo fisica, estimulacdo cognitiva e
fonoaudiologia aos idosos com DA nas fases leve e moderada. Em paralelo a esse
trabalho desenvolvido com os idosos com DA, os cuidadores recebiam suporte através

da participagao no grupo psicoeducacional.

Esse grupo reuniu-se semanalmente, durante quinze sessées, com o intuito de
conhecer o processo da doenga e compreender as diversas realidades do cuidado.
Caracterizava-se como um espacgo de aprendizagem mutua; de promocao de rede de
apoio para o enfrentamento do processo da doenca; e da busca de melhorias para o
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bem-estar emocional do cuidador. Foi desenvolvido a partir da perspectiva teérica
definida por Brown®, a qual considera que no trabalho psicoeducacional o
componente cognitivo precede o componente afetivo, uma vez que ocorre

transferéncia de informagéao e de descarga emocional.

Os encontros iniciavam-se com uma abertura sobre como havia sido a semana
antecedente, em seguida era abordado um tema alusivo ao processo da doenca, e
posteriormente era aberto o didlogo livre para perguntas, reflexées, relatos e trocas de
experiéncias sobre condutas para lidar com os problemas diarios do ato de cuidar. Os
cuidadores expunham suas angustias e medos, falando sobre a sobrecarga emocional
que os acometia. No primeiro e ultimo encontro foram aplicados os instrumentos de

pesquisa.

Os temas abordados no grupo de intervengdo psicoeducacional sao

apresentados no Quadro 2 e se relacionam a cinco eixos de conhecimentos:

Cérebro e o processo demencial: No segundo encontro eram explanados
conceitos basicos de envelhecimento, como a diferenca entre senescéncia e
senilidade, alteragoes organicas e funcionais decorrentes do envelhecimento.
Informacdes sobre a estrutura do cérebro e suas principais fungdes. No terceiro
encontro eram apresentados 0s principais processos deméncias e suas manifestagées

na estrutura cerebral.

Deméncia tipo Alzheimer: No quarto encontro eram explicadas detalhadamente
as alteragbes cerebrais que ocorrem no processo demencial tipo Alzheimer e o
detalhamento de todas as fases que compreendem a DA. No quinto encontro foi
apresentada a histéria da descoberta da DA e a evolugédo das descobertas cientificas
relativas ao processo da doenca. No sexto encontro foram apresentados videos de
divulgacao internacional sobre apoio e rede de servigos existentes para cuidadores de
idosos com DA. Teve-se como objetivo discutir a importancia da constru¢do de uma
rede nacional de informagdes acerca do processo, tratamentos e redes de apoio.

Tratamento farmacolégico e nado farmacolégico: No sétimo encontro foram
exibidas informagdes sobre os principais medicamentos disponiveis para o tratamento
farmacologico e sua eficacia em cada fase do processo. No oitavo e nono encontros
foram fornecidos informagdes sobre a estimulagao cognitiva realizada no programa e a
especificidade da intervencdo de cada area de atuagao, ressaltando a importancia da
equipe multiprofissional para o tratamento adequado do paciente com DA.

Alteragées fisiologicas e comportamentais refletidas no cotidiano: No décimo
encontro foram apresentadas formas para 0 manejo adequado para cada demanda do
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cuidado, no contexto familiar e domicilidrio, como por exemplo, formas de manter os
vinculos familiares, diminuir os conflitos entre os membros, cuidados no dia-a-dia em
relacdo ao ambiente fisico da casa — disposicdo de moéveis e situacdes de risco —
vestuario adequado, cozinha, banho, cuidados pessoais. Resolucdo de problemas
para cada demanda. A importancia da regularidade do estilo de vida nas fases da
doenca. No décimo primeiro encontro foi discutido questées sobre atividades de lazer,
cuidados na direcdo de automoéveis, administracao financeira e situacées de risco fora
do ambiente domiciliar. Resolugdo de problemas para cada demanda e discussao
sobre ocupacgéo do tempo livre em casa e no ambiente externo. Ainda nesse eixo, no
décimo segundo encontro foram apresentados aspectos nutricionais fundamentais na
evolugcdo do quadro demencial e sugestbes de cardapios saudaveis. No décimo
terceiro encontro foi discutido o declinio da capacidade fisica no decorrer do processo

da DA e a importéncia da manutengéo da atividade fisica.

O cuidado: No décimo quarto encontro foi apresentado um video que
propiciava uma reflexao sobre as emogdes e sentimentos que abarcam o cuidado. Em

seguida foram discutidas as peculiaridades do cuidado formal e do informal.

No término do programa, todos os cuidadores receberam uma apostila em
formato digital, com todo o conteido de cada tema. O material utilizado nos treze
encontros foi elaborado por alunas do curso de graduagao em Gerontologia da Escola
de Artes, Ciéncias e Humanidades, da Universidade de Sao Paulo. O conteudo era
abordado através de apresentacdo expositiva, relato de casos e filme. Em todos os
encontros, apos a apresentagao do contetdo era aberto ao grupo a oportunidade para
o relato de suas experiéncias e a partilha de seus sentimentos e emogdes referentes
ao ato de cuidar, momento que ensejava oportunidades para contribuir no bem-estar

subjetivo e na regulacdo emocional.
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Quadro 2. Eixos e Conteudos ministrados no Grupo de Intervencdo Psicoeducacional para
Cuidadores de Idosos com Doenca de Alzheimer no Centro de Reabilitacdo e Hospital-Dia para
Idosos do Instituto de Psiquiatria do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo.

EIXOS

CONTEUDO

1.

Cérebro e o processo demencial

= O que é o cérebro?
= Senescéncia x Senilidade
= Relato de experiéncias

= O que é deméncia?
= Tipos mais frequentes de deméncias
= Relato de experiéncias

2. Deméncia tipo Alzheimer = Doenga de Alzheimer: Fatores causais e a importancia
da deteccdo precoce
=Historia da descoberta e principais avangos das
pesquisas atuais
= Relato de experiéncias
= Doenca de Alzheimer
= AlteracOes cerebrais e fases da doenca (énfase em
inicial e moderada conforme a composigao do Grupo)
= Relato de experiéncias
*Doenca de Alzheimer e a realidade mundial —
apresentacao de videos
= A importancia da informagao acerca da doenga
= Relato de experiéncias

3. Tratamento farmacolégico e nao | =Tratamento: Intervengédo farmacolégica e estimulagdo

farmacologico cognitiva / Quais resultados esperados nas fases inicial

e moderada?
= A importancia do trabalho da equipe multiprofissional
= Relato de experiéncias

4. Alteragbes fisiologicas e | = O dia-a-dia do portador da Doenca de Alzheimer (I) /

comportamentais refletidas no cotidiano | O que podemos esperar nas fases inicial e moderada?

(AVDs e AVDIs — ambito privado / ergonomia —
disposicdo da mobilidade e situagbes de risco;
banheiro, vestuario {cuidados pessoais}, cozinha).
= Resolugéo de problemas para cada demanda
= Regularidade do estilo de vida nas fases
= Relato de experiéncias
= O dia-a-dia do portador da Doenga de Alzheimer (Il) /
O que podemos esperar nas fases inicial e moderada?
(atividades/lazer, dire¢cdo, administragdo financeira,
situagdes de risco externo)
= Resolugao de problemas para cada demanda
= Regularidade do estilo de vida nas fases.
= Relato de experiéncias
= Aspectos nutricionais e a importancia da atividade
fisica
= Relato de experiéncias

5. O cuidado = Cinedebate: Curta metragem Clarita

= Relato de experiéncias

= Cuidado familiar e cuidado formal
= Cuidado formal — Quais as demandas profissionais?
= Relato de experiéncias

= Reflexao sobre o cuidado
= Relato de experiéncias

84




Meétodo

4.4. Local do estudo

Instituto de Psiquiatria do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo.

4.5. Aspectos Eticos da Pesquisa

Este projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica da Escola de Artes,
Ciéncias e Humanidades, da Universidade de Sao Paulo e respeita as exigéncias
cabiveis da Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude (Apéndice1).

Apoés o convite para a participagao neste estudo, os cuidadores de idosos com
Doenca de Alzheimer foram informados sobre os objetivos e procedimentos do estudo,
assim como o carater sigiloso, gratuito e voluntario de sua participacdo, o nao
oferecimento de riscos biopsicossociais a amostra estudada e a possibilidade de o
participante abandonar a pesquisa, se assim o desejasse. Apds a aceitacdo da
participagdo no estudo, os cuidadores assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (Apéndice 2).

Nao houve beneficio direto relativo a participagdo dos voluntarios na pesquisa.
Quanto ao orcamento, a atual pesquisa ndo trouxe custos aos participantes. Os
materiais necessarios, como papel e tinta de impressora foram disponibilizados pela
propria pesquisadora (Apéndice 3).

4.6. Instrumentos

« Ficha de caracterizagdo sociodemografica do participante: Tem o objetivo de
levantar o perfil dos sujeitos envolvidos na pesquisa, no que se referem aos
dados pessoais, tais como: idade, género, escolaridade, ocupagéo, e renda
(Anexo 1).

« Roteiro sobre o contexto do cuidado: Através de 5 questdes quantitativas, esse
instrumento pretende verificar a relagao entre cuidador/idoso (Anexo 2).
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Escala para medida da Satisfacdo Geral com a Vida'®® ** *%: Instrumento para
medida de bem-estar subjetivo indicado por satisfacdo geral com a vida, por
meio da figura de uma escada de dez degraus simbolizando uma escala de
dez pontos entre a pior vida (1 ponto) e a melhor vida (10 pontos) (Anexo 3).

Escala para medida da Satisfacgdo Geral com a Vida Referenciada a
Dominios™® 3% %0 A satisfacéo referenciada a dominios é avaliada por meio
de um inventario de quatro itens com cinco op¢des de resposta variando de
“pouquissimo a muitissimo satisfeito”, avaliando os seguintes dominios: saude,
capacidade fisica, capacidade mental e envolvimento social. Esta escala teve
uma validade interna superior a 0,80 e uma correlacdo com a medida de

satisfacao global superior a 90% (Anexo 4).

Inventdrio de Onus e Beneficios Associados ao Cuidado®: Esse inventario é
composto por 48 itens, que tem como objetivo identificar os beneficios e dnus
percebidos na situagdo de cuidado, abarcando os dominios psicoldgico
(positivo e negativo), social (positivo e negativo) e fisico (positivo e negativo),
que visam a levantar as avaliagbes subjetivas dos participantes, sobre suas
experiéncias ao prestar cuidados. As opgdes de respostas sdo “sim” ou “ndo”
(Anexo 5). Os dominios conceituais, os itens e as palavras-chave de cada item
estdo no Anexo 6.

Escala de Afetos Positivos e Negativos'*': Esta escala tem como objetivo de
avaliar a intensidade dos estados afetivos no cotidiano. Ela se constitui de duas
subescalas, uma com oito itens referentes ao animo negativo (irritado,
desmotivado, angustiado, deprimido, chateado, nervoso, triste, desanimado), e
a outra com seis itens que correspondem ao animo positivo (feliz, alegre,
animado, bem, satisfeito, contente), com indices de confiabilidade (alfa de
Cronbach) de 0,88 e 0,87, respectivamente, com um alfa para a escala geral
de 0,91. A intensidade dos sentimentos € expressa através de uma escala que
varia de 1 (pouco) a 5 (extremamente) (Anexo 7).

Escala de Depressado Geridtrica — GDS'* '*: A GDS é composta por 15 itens
que descrevem o0s sintomas depressivos. Esses itens, em conjunto, mostram

boa acuracia diagnéstica, com sensibilidade, especificidade e confiabilidade
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adequadas. Essa versdo reduzida é bastante atraente para rastreamento dos
transtornos do humor em ambulatérios gerais, assim como em outros
ambientes nao especializados, pois 0 tempo necessario para a sua
administracao é pequeno. O ponto de corte adotado € de maior ou igual a seis
itens para rastreio de sintomas depressivos (Anexo 8).

4.7. Procedimentos

Os sujeitos foram abordados pela pesquisadora principal e pelas colaboradoras
que sao alunas do curso de Gerontologia da Escola de Artes, Ciéncias e
Humanidades, da USP. As auxiliares foram previamente treinadas para a aplicagéo

dos instrumentos.

No primeiro dia de intervengdo, todos os cuidadores familiares que estavam
presentes responderam a um protocolo de instrumentos previamente validados. Ao
término das 15 sessdes foram entrevistados apenas os cuidadores que tiveram
presenca assidua no “Grupo de Intervengdo Psicoeducacional para Cuidadores de

Idosos com Doenga de Alzheimer”, com presenga minima em 13 encontros.

4.8. Critério de Exclusao

Foram excluidos os cuidadores que participavam de qualquer outro tipo de
intervencdo, como grupos de apoio, de aconselhamento e terapéuticos destinados a
cuidadores de idosos. Os que frequentaram menos de 13 encontros, também foram
excluidos da presente pesquisa.

4.9. Andlise dos dados

As informacbes obtidas mediante a aplicagdo dos instrumentos foram
submetidas a analise estatistica descritiva e a testes ndo paramétricos. Por seu
intermédio obteve-se dados de frequéncias absolutas e relativas. Para comparacao
das variaveis categoricas foram utilizados os testes Qui-Quadrado ou exato de Fisher
(para valores esperados menores que 5), o teste de Mann-Whitney para comparacao

das variaveis categoricas entre dois grupos, e o teste de Kruskal-Wallis para
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comparacgao das variaveis ordinais entre trés ou mais grupos. Para analisar a relagéao
entre as varidveis numéricas foi utilizado o coeficiente de correlacdo de Spearman,
devido ao tamanho da amostra e a auséncia de distribuicdo normal. O nivel de
significancia adotado para os testes estatisticos foi de 5%, ou seja, p<0.05.
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5. Resultados

5.1. Dados Sociodemograficos e Contexto do Cuidado

As caracteristicas sociodemograficas da amostra estdo apresentadas na
Tabela 1. Aproximadamente 70% sao cuidadores do sexo feminino, com idade média
de 59,6 anos. A situacdo ocupacional dos cuidadores foi dividida em ativos e n&o
ativos, os primeiros correspondem aos cuidadores empregados, aos que Ssao
aposentados, mas trabalham e as donas de casa, os nao ativos sdo o0s
desempregados, aposentados e pensionistas. Em relacdo ao grau de parentesco, em
torno de 57% eram os cOnjuges que forneciam o cuidado, seguido de outros familiares
como irmaos, netos e sobrinhos, e depois, filhos. A média do tempo de cuidado
oferecido ao familiar foi de 27,4 meses. Todos os idosos cuidados tinham o
diagnostico médico de Doenca de Alzheimer, estavam na fase leve ou moderada da
doenga, correspondendo a 52,4% e 47,6%, respectivamente.

Tabela 1. Descricdao sociodemografica e caracteristicas da situacdo de cuidado da

amostra composta por 21 cuidadores familiares participantes de uma intervencao
psicoeducacional.

Variaveis N %
Sexo
Masculino 7 33,3
Feminino 14 66,7
Faixa Etaria
Menor que 60 anos 8 38,1
Maior ou igual a 60 anos 13 61,9
Escolaridade
E. Fundamental 4 19,1
E. Médio 7 33,3
E. Superior 10 47,6
Renda familiar
Menor ou igual a 5 SM 14 70,0
Maior ou igual a 6 SM 6 30,0
Situacao Ocupacional
Ativo 8 38,0
Nao ativo 13 61,9
Relacao de parentesco
Conjuge 12 57,1
Filho 4 19,1
Outros (irm&o, neto, sobrinho) 5 23,8
Divisao da tarefa de cuidar
Sim 7 33,3
Nao 14 66,7
Divisao da moradia com o paciente
Sim 17 80,9
Nao 4 19,0
Tempo de cuidado
Menor ou igual a 12 meses 10 47,6
Mais que 12 meses 11 52,4
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5.2. Impacto da intervencao sobre o bem-estar subjetivo dos cuidadores

Quanto as variaveis de bem-estar subjetivo, os resultados mostraram que os
cuidadores de idosos com Doenca de Alzheimer que participaram da intervencéo
psicoeducacional tiveram um aumento da satisfacdo geral com a vida, da satisfacao
com o envolvimento social e da presenca de afetos positivos (Tabela 2). Houve
discreta piora da satisfacdo com a saude, com a capacidade fisica e aumento na
pontuacao de itens na escala de depressao geriatrica (GDS). Destaca-se que 80,9%
dos cuidadores avaliados antes da intervencdo pontuaram menos do que cinco pontos
na GDS. Nao houve diferenca entre o pré e o pos-teste em relacdo a satisfacdo com a

capacidade mental.

Os valores de delta da escala de afetos positivos e afetos negativos referem-se
a diferenca dos valores entre afetos positivos e afetos negativos, ou seja, quando o
valor de delta for positivo, maior a presenca de afetos positivos e menor a presenca de
afetos negativos, caso o delta seja negativo, maior a presenca de afetos negativos e
menor a presenca de afetos positivos. Os valores correspondentes as diferengas entre
0 pré e poés-teste da intervengéo psicoeducacional, em relagao as variaveis de bem-
estar estdo expostas na Tabela 3 (valores negativos indicam diminui¢cdo da satisfagao
apds a intervengao e os valores positivos da GDS indicam aumento na pontuagao de
itens relacionados aos sintomas de depresséao).

Tabela 2. Analise descritiva da comparacao entre os resultados do pré e pos-teste
avaliados na interven¢do psicoeducacional em relacdo as variaveis de bem-estar
investigadas nos cuidadores familiares de idosos com Doenca de Alzheimer.

p
Variaveis de BES Média Minima Mediana Maxima valor
Pré-teste Pés-teste  Pré- Pés- Pré- Poés- Pré- Pés-
(DP) (DP) teste teste teste teste teste teste
Satisfagédo geral com a vida 6,90 (1,89) 6,95 (1,83) 3 2 8 8 10 9 0,71
Satisfagéo referenciada a
dominios:
Saude 3,48 (0,93) 3,33 (0,66) 1 2 4 3 5 5 0,59
Capacidade fisica 3,67 (0,97) 3,33 (1,06) 2 1 4 3 5 5 0,14
Capacidade mental 3,81 (1,03) 3,81 (0,98) 1 2 4 4 5 5 0,99
Envolvimento social 3,19 (1,08) 3,38 (1,12) 1 1 3 4 5 5 0,52
Sintomas depressivos (GDS) 3,62 (2,65) 4,24 (3,33) 1 0 3 4 10 14 0,27
Delta Afeto Positivo e Afeto
Negativo (APN) 1,08 (1,58) 1,34(1,28) -25 -0,79 15 154 3,13 3,67 0,50

DP: Desvio-Padrao
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Tabela 3. Valores das diferencas entre pré e pds-teste da intervencao psicoeducacional,
em relacao as variaveis de bem-estar.

Variaveis de BES Média Desvio-padrao Minima Mediana Maxima
Satisfagédo geral com a vida 0,05 1,28 -3 0 2
Satisfacéo referenciada a dominios:
Saude -0,14 0,79 -2 0 2
Capacidade fisica -0,33 0,91 -2 0 1
Capacidade mental 0 0,84 -1 0 2
Envolvimento social 0,19 1,17 -2 0 3
Sintomas depressivos (GDS) 0,62 2,18 -3 0 6
Delta Afeto Positivo e Afeto Negativo 0,26 1,43 -2,83 -0,04 2,67

Na Tabela 4 sdo apresentados os valores de média, desvio-padrao, valores
minimos e maximos das pontuacdes na GDS entre os grupos estratificados por sexo,
idade, renda e tempo de cuidado. Essa tabela mostra que os valores das médias,
tanto no pré-teste quanto no pos-teste da GDS, para todos os grupos, ndo atingiram a

nota de corte para rastreio de sintomas de depressdo (maior ou igual a seis pontos).

Tabela 4. Andlise descritiva da comparacao entre as pontuacdes do pré e pds-teste da
escala de depressao geriatrica entre os grupos estratificados por sexo, idade, renda e
tempo de cuidado.

Média Minimo Mediana Maximo

Pré-teste Pos-teste  Pré- Pés- Pré- Pos- Pré- Pos-
Sintomas de depressao (GDS) (DP) (DP) teste teste teste teste teste teste
Sexo Feminino 3,43 (2,68) 4,43 (4,01) 1 0 3 3,5 10 14
Sexo Masculino 4,00 (2,77) 3,86 (1,35) 1 2 4 4 9 6
Idade abaixo de 60 anos 4,25 (2,76) 4,13 (3,60) 1 0 4 3,5 10 12
Idade igual ou acima de 60 anos 3,23 (2,62) 4,31 (3,30) 1 1 3 4 9 14
Renda menor ou igual a 5 SM 4,14 (2,66) 4,36 (2,65) 1 2 3,5 4 10 12
Renda maior ou igual a 6 SM 2,67 (2,73) 4,33 (5,01) 1 0 1,5 3,5 8 14
Tempo de cuidado menor ou igual a
12 meses 2,60 (1,26) 2,80 (1,41) 1 0 3 2,5 4 5
Tempo de cuidado maior que 12
meses 4,55 (3,27) 5,55 (4,03) 1 1 3 5 10 14

DP: Desvio-Padrao

A seguir sera apresentada a Tabela 5, que mostra os valores das diferengas
entre pré e pos-teste para todas as variaveis de bem-estar nos grupos divididos em
sexo, idade, renda, relacdo de parentesco e tempo de cuidado. Os dados mostram
que houve diferenga significativa entre os grupos de diferentes niveis de renda para a
variavel satisfacdo com a capacidade mental (p=0,017) e entre os que cuidavam ha
mais de 12 meses e ha menos de 12 meses em relagdo a satisfacdo geral com a vida
(p=0,036) (Tabela 5).
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Tabela 5. Comparacao dos valores referentes as diferencas entre o pré e o pos-teste das
variaveis de bem-estar entre sexo, idade, renda e tempo de cuidado. Valor p referente ao
teste de Mann-Whitney para comparacao de valores entre as variaveis categoricas (dois

grupos).
p
Variaveis de Bem-Estar Média (DP) Min. Mediana Max. Meédia(DP) Min. Mediana Max. valor
Sexo Feminino Sexo Masculino
Satisfagédo geral com a vida -0,21 (1,37) -3 -0,5 2 0,57 (0,98) 0 0 2 0,128
Satisfagao referenciada a
dominios:
Saude 0(0,88) -2 0 2 -0,43 (0,53) -1 0 0 0,141
Capacidade fisica -0,36 (0,93) -2 -0,5 1 -0,29 (0,95) -2 0 1 0,753
Capacidade mental 0,14 (0,95) -1 0 2 -0,29 (0,49) -1 0 0 0,316
Envolvimento social 0(1,18) -2 0 3 0,57 (1,13) -1 0 2 0,266
Sintomas depressivos (GDS) 1,00 (2,22) -2 0,5 6 -0,14 (2,04) -3 0 3 0,327
Delta APN 0,18(1,12) -1,7 0,08 1,96 0,44 (2,000 -2,83 -0,33 2,67 0,881
Idade abaixo de 60 anos Idade igual ou acima de 60 anos
Satisfagédo geral com a vida -0,38 (1,41) -3 0 2 0,31 (1,18) -1 0 2 0,344
Satisfagao referenciada a
dominios:
Saude 0,13(0,83) -1 0 2 -0,31 (0,75) -2 0 1 0,319
Capacidade fisica -0,25 (1,04) -2 0 1 -0,38 (0,87) -2 0 1 0,703
Capacidade mental 0(0,53) -1 0 1 0(1,00) -1 0 2 0,815
Envolvimento social 0,38 (1,19) -1 0 2 0,08 (1,19) -2 0 3 0,616
Sintomas depressivos (GDS) -0,13(1,64) -2 -0,5 2 1,08 (2,4) -3 1 6 0,242
Delta APN 0,70 (1,5) -1,7 0,69 2,67 0(1,32) -2,83 -0,04 229 0,538
Renda menor ou igual a 5 Renda maior ou igual a 6 salarios
salarios minimos minimos
Satisfagédo geral com a vida 0,07 (1,49) -3 0 2 -0,17 (0,75) -1 0 1 0,761
Satisfagéo referenciada a
dominios:
Saude -0,07(0,83) -2 0 2 -0,33 (0,82) -1 -0,5 1 0,355
Capacidade fisica -0,14 (0,95) -2 0 1 -0,5 (0,55) -1 -0,5 0 0,358
Capacidade mental 0,29 (0,83) -1 0 2 -0,67 (0,52) -1 -1 0 0,017*
Envolvimento social 0,29 (0,99) -1 0 2 0(1,67) -2 0 3 0,46
Sintomas depressivos (GDS) 0,21 (2,04) -3 0 4 1,67 (2,5) -1 1 6 0,243
Delta APN 0,56 (1,48) -1,7 0,56 2,67 -0,37(1,30) -0,37 -0,21 0,88 0,283
Tempo de cuidado menor ou igual Tempo de cuidado maior que 12
a 12 meses meses
Satisfacéo geral com a vida -0,6 (1,07) -3 -0,5 1 0,64 (1,21) -1 0 2 0,036*
Satisfagéo referenciada a
dominios:
Saude -0,10(0,32) -1 0 0 -0,18 (1,08) -2 0 2 0,613
Capacidade fisica -0,10(0,99) -2 0 1 -0,55 (0,82) -2 -1 1 0,236
Capacidade mental 0,10(0,88) -1 0 2 -0,09 (0,83) -1 0 1 0,677
Envolvimento social 0,10(0,88) -1 0 2 0,27 (1,42) -2 0 4 0,793
Sintomas depressivos (GDS) 0,10(1,87) -2 0 3 1,00 (2,45) -3 1 6 0,393
Delta APN -0,19(1,5) -2,8 -0,15 2,13 0,68 (1,29) -1,4 0,5 2,67 0,231
*nivel de significancia adotado: p<0,05
DP: Desvio-Padrao
Delta APN: Delta de afetos positivos e afetos negativos.
Apbés a participacdo no grupo, as mulheres cuidadoras apresentaram

diminuigdo da satisfacdo geral com a vida e com a capacidade fisica e aumento na

pontuagdo na escala de sintomas depressivos. Por outro lado, houve aumento no

escore de satisfagdo com a capacidade mental e aumento de afetos positivos. Os

homens tiveram aumento da satisfacao geral com a vida e com o envolvimento social,

aumento de afetos positivos, e diminuicdo na pontuagdo de itens na escala de

depressao geriatrica apds a participagdo no grupo. Eles apresentaram pequena

reducao na satisfagcdo com a saude, capacidade fisica e capacidade mental.

Observou-se maior frequéncia de cuidadores cénjuges com idade acima de 60

anos (76,9%) e cuidadores filhos com idade inferior a 60 anos (50%) (Teste Exato de
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Fisher p=0,013). Depois da participacdo na intervencao, cuidadores com idade inferior
a 60 anos apresentaram melhora na satisfacdo com a saude, com o envolvimento
social, diminuicdo do escore na escala de sintomas depressivos € maior presencga de
afetos positivos. Os cuidadores idosos, maior de 60 anos, apresentaram aumento da

satisfagdo geral com a vida e com o envolvimento social.

Ao fazer a analise comparativa entre tempo de cuidado e relacdo cuidador-
idoso, utilizando o Teste Exato de Fisher, houve uma diferenca estatisticamente
significativa entre os grupos (p=0,01): 91,6% dos cuidadores conjuges ndo dividiam as

tarefas de cuidado com alguém e 80% dos cuidadores “outros” dividiam as tarefas.

Cuidadores com renda inferior a cinco salarios minimos tiveram aumento da
satisfacao geral com a vida, com a capacidade mental, com o envolvimento social e
aumento de afetos positivos. Apresentaram diminuicdo da satisfacdo com a saude e
com a capacidade fisica. Os cuidadores com renda acima de seis salarios minimos
relataram maior insatisfacdo que os cuidadores de renda abaixo desse valor: leve
piora da satisfagdo geral com a vida, com a saude, com a capacidade mental
(diferenca estatisticamente significativa, quando comparados aos de menor renda),
maior presenca de afetos negativos e maior pontuagdo nos itens relacionados aos
sintomas depressivos apds a participagdo no grupo. Esse grupo ndo apresentou
diferenga entre o pré e pos-teste para a variavel de satisfagdo com o envolvimento

social.

Os cuidadores que cuidavam ha menos de 12 meses tiveram diminuicdo da
satisfacao geral com a vida, com a saude, com a capacidade fisica, pequeno aumento
no escore dos itens referentes aos sintomas depressivos e aumento dos afetos
negativos apds a participagcdo na intervengdo. Houve aumento da satisfagcdo com a

capacidade mental e com o envolvimento social.

J& os cuidadores que cuidavam ha mais de 12 meses aumentaram a satisfacéo
geral com a vida (comparando com os cuidadores que cuidam ha menos tempo, o
valor de p foi de 0,036 no teste de Mann-Whitney), aumento da satisfagdo com o
envolvimento social e da presencga de afetos positivos. As satisfagbes com a saude,
com a capacidade fisica e com a capacidade mental diminuiram levemente apo6s a

participacao no grupo.

Os resultados referentes a comparacao das variaveis de bem-estar entre
cOnjuges, filhos e outros graus de parentesco revelaram que nao houve diferenca
estatisticamente significativa entre esses grupos (Tabela 6).
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Tabela 6. Comparacdao das variaveis de bem-estar com grau de parentesco dos
cuidadores com seus familiares com Doenca de Alzheimer. Valor p referente ao teste de
Kruskal-Wallis para comparacao das variaveis entre os trés grupos.

Média Média Média P
Variaveis de Bem-Estar (DP) Min. Max. (DP) Min. Max. (DP) Min.  Max. valor
Conjuge Filho (a) Outros

Satisfagédo geral com a vida 0(1,41) -3 2 0,2 (1,26) -1 2 0(1,22) -1 2 0,93

Satisfagao referenciada a

dominios:

Saude -0,4 (0,79) -2 1 0,5 (1,00) 0 2 0(0) 0 0 0,14
Capacidade fisica -0,5(0,79) -2 1 -05(1,29) -2 1 0,4(0,55) 0 1 0,10
Capacidade mental -0,2 (0,87) -1 1 0,2 (0,50) 0 1 0,4(0,89) 0 2 0,27
Envolvimento social 0,1 (1,400 -2 3 0(0,82) -1 1 0,4(0,89 0 2 0,84
Sintomas depressivos -0,6
(GDS) 1,4 (2,07) -1 6 -02(1,71) -2 2 (2,30) -3 3 0,12
Delta APN -03(1,17) 28 14 14(1,28 -03 26 0,7(1,53) -1,2 2,2 0,09

Delta APN: Delta Afetos Positivos e Negativos
Os dados apresentados na Tabela 7 correspondem a média, ao desvio-padrao

e aos valores minimos e maximos pontuados na GDS. Observa-se que apenas 0s
filhos (as) pontuaram acima da nota de corte para rastreio de sintomas depressivos

antes da intervencao.

Tabela 7. Analise descritiva da comparacao entre as pontuacdes do pré e pds-teste da
escala de depressao geriatrica entre os diferentes graus de parentesco.

Média Minima Mediana Maxima
Sintomas de Pré- Pés- Pré-  Poés- Pré- Pés-
depressao (GDS) Pré-teste Pés-teste teste teste teste teste  teste teste
Conjuges 2,83 (1,99) 4,25(3,41) 1 1 2,5 3,5 8 14
Filhos (as) 6,00 (2,83) 5,75 (4,35) 4 2 5 4,5 10 12
Outros 3,6 (3,29) 3,00 (2,24) 1 0 3 3 9 6

Os cuidadores conjuges apresentaram pequena diminuicdo da satisfagdo com
a saude, capacidade fisica e capacidade mental, aumento na pontuagdo de itens
relacionados aos sintomas depressivos e maior presencga de afetos negativos apos a
participagdo no grupo. O beneficio foi em relagdo ao aumento da satisfagdo com o

envolvimento social.

Ja os filhos tiveram aumento da satisfacdo geral com a vida, com a saude e
com a capacidade mental, diminuicdo no escore da escala de sintomas depressivos e
aumento dos afetos positivos, apds a participacado na intervengdo. Em contrapartida,
houve diminuicdo da satisfagdo com a capacidade fisica. Na categoria “outros”,
observou-se que a intervengao teve impacto positivo em praticamente todas variaveis

de bem-estar estudadas.
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5.3. Impacto da intervencao sobre a percepcao de 6nus e beneficios do
cuidado

Em relacdo aos dados referentes a percepcdo de 6nus e beneficios dos
cuidadores de idosos, os resultados mostraram que houve um aumento da frequéncia
de respostas nos dominios psicolégico positivo, social positivo e fisico negativo apés a
participacdo na intervengcdo (Tabela 8). Em contrapartida, houve diminuicdo da
frequéncia de respostas no dominio psicolégico negativo e se manteve a frequéncia de

respostas no dominio social negativo.

Em cada dominio foi calculado separadamente o percentual de ocorréncias de
respostas positivas e negativas, ou seja, no dominio psicologico positivo, obteve-se
um total de 62,22% de respostas positivas. Os deltas correspondem aos valores que
representam cada dominio, ou seja, o delta é a diferenga entre a frequéncia de

respostas no segmento positivo e no segmento negativo de cada dominio.

Na Tabela 9 estdo expostos os valores correspondentes as diferencas entre
antes e depois da intervencdo psicoeducacional para os deltas psicolégico, social e
fisico.
Tabela 8. Analise descritiva da comparacao entre os resultados do pré e poés-teste

avaliados na intervencao psicoeducacional em relacao aos dominios psicoldgico, social
e fisico investigados entre os cuidadores familiares de idosos com Doenca de Alzheimer.

Dominios Média Minimo Mediana Maximo
Pés-teste Pré- Pés-  Pré- Poés- Pré- Pés-
Pré-teste (DP) (DP) teste teste teste teste teste teste
Psicolégico Positivo 62,22 (15,96) 64,76 (19,45) 26,67 26,7 66,6 66,6 86,67 86,67
Psicolégico Negativo 30,83 (23,73) 29,82 (24,25) 0 0 26,32 21,05 89,47 84,21
Social Positivo 28,57 (28,82) 35,71 (34,07) 0 0 25 25 100 100
Social Negativo 25,4 (26,15) 25,4 (20,83) 0 0 16,67 16,67 83,33 66,67
Fisico Negativo 32,14 (29,73) 34,52 (33,98) 0 0 25 25 100 100
Delta Psicoldgico 31,4 (30,15) 34,94 (37,77) -312 -42 36,14 50,88 74,74 76,14
Delta Social 3,17 (39,22) 10,32 (38,72) -83,3 -67 8,33 0 58,33 66,67
Delta Fisico -32,1(29,73) -34,5(33,98) -100 -100 -25 -25 100 100

DP: Desvio-Padrao

Tabela 9. Valores das diferencas entre pré e pos-teste da intervencao psicoeducacional,
em relacao aos deltas psicologico, social e fisico. Valor negativo indica aumento do

onus.

Dominios de Onus e Beneficios Média (DP) Minima Mediana Maxima
Delta Psicoldgico 3,54 (27,78) -49,01 1,4 54,39
Delta Social 7,14 (36,16) -66,7 8,33
Delta Fisico -2,38 (35,27) -75 0

As comparagdes das diferencas entre o pré e poOs-teste dos dominios

psicolégico, social e fisico entre grupos divididos
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parentesco e tempo de cuidado mostraram que nao houve diferenca estatisticamente
significativa para as variaveis investigadas (Tabela 10).

Observou-se que as mulheres foram oneradas nos dominios psicolégico e
fisico, apresentando aumento dos beneficios no dominio social apés a participacdo no
grupo. Os cuidadores com idade abaixo de 60 anos apresentaram aumento do 6nus

nos dominios social e fisico, ja os cuidadores idosos tiveram aumento do énus fisico.

Cuidadores com renda menor ou igual a cinco salarios minimos apresentaram
maior beneficio em relacdo aos dominios psicolégico e social, enquanto que os
cuidadores com renda acima desse valor tiveram aumento dos beneficios referentes

ao dominio social ap6s a participacao no grupo.

Em relagdo ao tempo de cuidado, cuidadores que cuidam ha mais de 12 meses
se beneficiaram mais que os cuidadores que cuidam ha menos tempo. Os primeiros
tiveram aumento dos beneficios psicologicos e sociais, enquanto os cuidadores que
cuidam ha menos tempo apresentaram maior beneficio somente no dominio
psicologico.

Tabela 10. Média, valores minimos e maximos, mediana dos valores das diferencas entre
o pré e pos-teste dos deltas psicolégico, social e fisico estratificados por sexo, idade,

renda e tempo de cuidado. Valor p referente ao teste de Mann-Whitney para comparacéao
de valores entre as variaveis categoricas (dois grupos).

Dominios de

Onus e p
Beneficios Média (DP) Min. Mediana Max. Meédia (DP) Min. Mediana Max. valor
Sexo Feminino Sexo Masculino
Delta Psicolégico  -3,03 (28,08) -49,12 -4,04 30,18 16,69(23,72) -9,12 11,93 54,39 0,156
Delta Social 11,90 (32,96) -66,67 8,33 75 -2,38 (42,96) -66,67 8,33 66,67 0,408
Delta Fisico -5,36 (38,2) -75,0 0 50 3,57 (30,37) -25 0 50 0,647
Idade abaixo de 60 anos Idade igual ou acima de 60 anos
Delta Psicolégico 6,75 (25,89) -43,51 7,37 42,11 1,57 (29,74) -49,12 -3,86 54,39 0,344
-15,63
Delta Social (37,65) -66,67  -4,17 25 21,15(28,18) -16,67 8,33 75 0,063
Delta Fisico -3,13 (38,82) -75,0 0 50 -1,92 (34,55) -50 0 50 0,941
Renda menor ou igual a 5 salarios Renda maior ou igual a 6 salarios
minimos minimos
Delta Psicolégico 7,67 (31) -49,12 1526 54,39 -10,53 (12,73) -30,53 -6,49 1,4 0,138
Delta Social 4,17 (43,82) -66,67 0 75 15,28 (11,08) 0 16.67 25 0,384
Delta Fisico -5,36 (40,64) -75,0 -12,5 50 0 (22,36) -25 0 25 0,736
Tempo de cuidado menor ou igual a Tempo de cuidado maior que 12
12 meses meses
Delta Psicolégico 7,05 (25,21) -43,51 1526 30,18 0,35(30,8) -49,12 -3,86 54,39 0,481
Delta Social -3,33 (44,65) -66,67 0 75 16,67 (24,72) -16,67 16,67 66,67 0,356
Delta Fisico -2,5(38,1) -75,0 0 50 -2,27 (34,38) -50 -25 50 0,857

Ao comparar cbnjuges, filhos e outros parentes dos idosos com a DA, os
resultados mostraram que nao houve diferenga estatisticamente significativa entre os
grupos nos dominios psicolégico, social e fisico (Tabela 11). Observou-se aumento de

beneficios no dominio social entre os cuidadores conjuges e no dominio psicolégico e
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fisico entre os filhos. Os outros parentes (netos, sobrinhos e irmaos) se beneficiaram
em todos os dominios apds a participa¢do no grupo.

Tabela 11. Comparacao dos valores dos deltas psicologico, social e fisico entre grau de
parentesco dos cuidadores de familiares com Doenca de Alzheimer. Valor p referente ao
teste de Kruskal-Wallis para comparacao das variaveis entre os trés grupos (conjuge,
filhos (as) e outros parentes).

Dominios

de Onus e Média Média Média

Beneficios  (DP) Min. Mediana Max. (DP) Min. Mediana Max. (DP) Min. Mediana Max. p valor
Conjuge Filhos (as) Outros

Delta -6,81 18,68 16,28 -

Psicolégico (26,39) -49,1 -6,4 30,1 (21,69) -8,07 20,3 42,1 (28,95) 22,4 18,6 54,3 0,155

Delta 10,42 -14,58 16,67 -

Social (34,66) -66,6 8,3 75,0 (36,24) -66,6 -4.1 16,6 (40,4) 41,6 25,0 66,6 0,311

Delta -12,5 18,75 5 -

Fisico (37,69) -75,0 -25,0 50,0 (31,46) -25 25 50,0 (27,39) 25,0 0 50,0 0,275

5.4. Correlacées entre as medidas de bem-estar estudadas e de é6nus e
beneficios do cuidado

A Tabela 12, a seguir, apresenta as correlagbes entre as diferencas dos
escores das escalas entre os tempos pré e pods-intervengdo. As correlagbes
significativas estdo destacadas em negrito na tabela. Houve correlagéo significativa
entre os valores das diferengas de escore entre pré e pds-intervengdo dos sintomas
depressivos e 0 delta do dominio psicoldégico da escala de dnus e beneficios (r=-0,666,
p=0,001), ou seja, quanto maior a redugdo do escore da escala da GDS, maior o
aumento do delta do dominio psicolégico (menores sintomas depressivos relacionados
com maiores beneficios no dominio psicolégico). Os resultados significativos
mostraram que quanto maior a presencga de afetos positivos, maior a satisfagao geral
com a vida (r=0,50, p=0,01); quanto maior a presencga de afetos positivos, maior a
satisfacdo com a saude (r=0,47, p=0,03); e quanto maior a presenca de afetos
positivos, menores os sintomas depressivos (r=-0,61, p=0,002).
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Tabela 12. Analise de correlacoes entre diferencas dos escores pré versus pos-
intervencao das variaveis de bem-estar e de 6nus e beneficios do cuidado.

Valores das diferencas

entre pré e pés-teste 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Satisfagdo com a Vida (1) -
Satisfagdo com a Saude (2) r=0,03
p=0,89
Satisfagdo com a Capacidade
fisica (3) -0,12 0,11
0,57 0,62
Satisfagdo com a Capacidade
mental (4) -0,09 0,19 0,36
0,67 0,38 0,1
Satisfagdo com o
Envolvimento social (5) 0,16 0,12 0,05 -0,03
0,48 0,58 0,81 0,88
Sintomas depressivos (GDS)
(6) -0,21 -0,42 -0,01 -0,28 -0,29
0,33 0,05 0,94 0,21 0,2
Delta Psicolégico (7) 0,35 0,28 0,1 0,16 0,28 -0,66
0,11 0,21 0,63 0,46 0,2 0,001
Delta Social (8) 0,24 0,07 0,26 0,01 0,29 -0,09 0,00
0,28 0,73 0,24 0,94 0,18 0,66 0,99
Delta Fisico (9) 0,22 0,14 0,15 0,2 -0,42 -0,27 0,41 -0,13
0,33 0,52 0,48 0,38 0,05 0,22 0,06 0,57
Delta Afeto Positivo e Afeto
Negativo 0,5 0,47 0,02 0,32 0,1 -0,61 0,41 0,16 0,37
0.01 0,03 0,9 0,14 0,65 0,002 0,06 0,48 0,09

* r=coeficiente de correlagdo de Spearman; p=Valor-P.
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6. Discussao

6.1. Dados Sociodemograficos e Contexto do Cuidado

O perfil sociodemografico dos participantes deste estudo se assemelha aos
resultados encontrados na literatura nacional e internacional, segundo 0s quais a
maioria dos cuidadores é composta por mulheres, cénjuges, idosos ou na meia-idade,
com idade média que varia entre 50 e 65 anos 2> %0 44 145 146,147 " Apesar das
reconfiguracdes estruturais e conjunturais ocorridas na familia ocorridas nos ultimos
cinquenta anos, como por exemplo, a intensiva entrada da mulher no mercado de
trabalho, deixando o espago doméstico e indo a busca de sua realizagdo pessoal e
profissional, a atribuicdo de papéis e tarefas de cuidar segue normas culturais que
atribuem o cuidado as mulheres'®. Geralmente as mulheres sdo de meia-idade ou
idosas por uma questao geracional, ou seja, cabe aos descendentes diretos cumprir a

norma social concernente ao cuidado dos idosos'*.

Em relacdo a escolaridade, dados desse estudo se diferiram dos encontrados
em outras pesquisas nacionais, em que a maioria dos cuidadores tinha até o ensino
fundamental®® ¥ ' '®* Grande parte dos cuidadores foi considerada n&o ativa, ou
seja, eram desempregados, aposentados ou pensionistas (61,9%). Esse resultado
sugere que esses cuidadores se dedicavam grande parte do tempo diario as tarefas
de cuidado. Dados do presente estudo corroboram com os achados da Sociedade
Espanhola de Geriatria e Gerontologia'®' que detectou que a maioria dos cuidadores
de idosos na Espanha esta na maturidade, é casada e reside na mesma moradia do
idoso; também néo possui trabalho remunerado, néo recebe ajuda de outras pessoas,
e a rotacdo familiar de substituicdo da cuidadora principal por outros membros da

familia é relativamente baixa.

A maioria dos cuidadores residia com o idoso com a Doenga de Alzheimer
(80,9%), resultado semelhante com o encontrado em outros estudos™ " "2 Algumas
pesquisas apontam que, ser escolhido ou decidir assumir as tarefas de cuidar pode
depender de alguns eventos, dentre eles, morar na mesma casa que o idoso'?. A
corresidéncia pode ser considerada uma estratégia das familias para beneficiar tanto
as geracoes mais velhas como as mais jovens, podendo significar melhora nas

condicées de vida'*.

Em torno de 67% dos cuidadores nao dividiam a tarefa de cuidado com

alguém. O mesmo resultado foi encontrado no estudo conduzido por Pimenta et al.'*,
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em que foram investigados 120 cuidadores, dos quais 66% estdo na condicdo de
nico cuidador do idoso. E comum que o cuidador familiar desempenhe suas
atividades sozinho, sem a ajuda de ninguém'®. Tal dado é importante, pois se sabe
que a funcdo do chamado “cuidador principal”, aquele que tem responsabilidade total
do cuidado, acarreta em desgaste fisico e emocional, alteracdo em planos pessoais e

que interfere até mesmo na vida familiar e profissional'*®.

Quanto ao tempo de cuidado, 47,6% dos cuidadores cuidavam ha menos de
doze meses, 0 que pode ser decorrente do tempo de diagndéstico dos idosos com DA,
ja que 52% ainda estavam na fase leve, sugerindo que nao ha muito tempo os idosos
comecaram a necessitar de cuidados. Considerando o processo demencial, espera-se
que a medida que a doenga avanca, os individuos necessitam cada vez mais de

supervisdo e de cuidados'®.

6.2. Impacto da intervencdo sobre o bem-estar subjetivo dos cuidadores

A melhora do bem-estar subjetivo, avaliado pela escala de satisfagéo geral com
a vida, satisfacao referenciada a dominios, afetos positivos e afetos negativos e
sintomas depressivos foi discreta, o que pode ser justificado pelo tamanho da amostra
e pela variabilidade de caracteristicas do grupo de cuidadores em relagdo aos
diferentes graus de parentesco, género, idade e tempo dedicado ao cuidado.

A intervengéao psicoeducacional investigada apresentou um impacto positivo no
bem-estar subjetivo em relacdo as variaveis de satisfacao geral com a vida, satisfacao
com o envolvimento social e equilibrio entre afetos positivos e afetos negativos.
Contudo, esta intervengdo ndo contribuiu para a diminuicdo do escore na escala de
depressao geriatrica, para o aumento da satisfacdo com a saude e da satisfagdo com
a capacidade fisica. Em relacdo as variaveis de satisfagdo com a saude e com a
capacidade fisica houve diminuicdo do escore e aumento de respostas referentes aos
sintomas de depressdo apds a participacdo no grupo (meédia pré=3,62, média
pds=4,24). Nao houve diferenga entre antes e depois da intervengédo para a variavel
de satisfacdo com a capacidade mental.

Tais resultados sugerem que a intervencdo psicoeducacional, baseada no
modelo proposto por Brown®, o qual considera que a partir do conhecimento adquirido
acerca da doencga e sobre as maneiras de enfrentamento da situacdo, o individuo
maneje suas emocdes, pode nao ter sido totalmente eficaz para o aumento do bem-

estar em relacdo a todas as varidveis estudadas. E importante destacar que na
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intervencdo psicoeducacional desenvolvida neste estudo, ndo foram ensinadas
estratégias de regulacdo emocional, pois o foco primordial consistiu na transmissao de
conhecimentos sobre o processo da doenca, e nas estratégias para lidar com as
demandas diérias.

Observou-se que a média de escore nao atingiu o ponto de corte para sintomas
depressivos nem antes e nem apds a intervencao, contudo, aumentaram a frequéncia
de respostas relacionadas aos itens de sintomas de depressao no pos-teste. Embora
haja evidéncias cientificas de que determinados modelos de intervencoes
psicoeducacionais influenciam positivamente na reducdo dos sintomas depressivos,
alguns autores discutem que as intervencdes destinadas aos cuidadores de idosos
com deméncia ndo impedem o curso de progressdao da doenca e nao aliviam os
aspectos dolorosos inerentes a situagdo'’. Os cuidadores sdo confrontados
frequentemente com suas emogdes angustiantes geradas pela perda e deterioragdo
diaria do seu familiar'®. Para Gottlieb et al.’®, & esperado que os cuidadores sintam-
se mais deprimidos, mesmo quando participantes de intervencdes, devido as
demandas estressantes, aos desafios envolvidos no cuidado de um parente com
deméncia, e as ameagas futuras que acompanham o conhecimento da natureza do

1.4 os niveis de

curso de deterioragdo da doenca. De acordo com Sorensen et a
prestacdo de cuidados, medidos pelo tempo diario dedicado ao cuidado podem ser
relativamente elevados, e as intervengbes para cuidadores podem nao contribuir para

a diminuigdo dos sintomas depressivos.

Em relacdo as varidveis de satisfacdo com a saude e satisfacdo com a
capacidade fisica, itens da escala de satisfacdo com a vida referenciada a dominios, a
intervencdo psicoeducacional ndo apresentou efeito positivo, provavelmente, porque
os cuidadores eram predominantemente idosos (62%) e nao dividiam as tarefas de
cuidado com alguém (67%). A literatura mostra que os cuidadores idosos sdo menos
satisfeitos com a saude e com a capacidade fisica e que os cuidadores Unicos sentem-

se sobrecarregados fisicamente e tém salde debilitada %>

Contudo, parte desses resultados foi condizente com alguns estudos da
literatura. No estudo de Arritxabal et al.'® em que foi avaliada uma intervencéo
psicoeducacional de dez sessdes em 52 cuidadores, os resultados mostraram que
apdés a intervencdo aumentaram os afetos positivos e o bem-estar (avaliado pela
satisfacdo com a vida). Em outros estudos, a intervencao psicoeducacional contribuiu
para uma reducgao significativa em sentimentos como angustia, ira, medo, hostilidade e
raiva'®" "% % A reducdo de afetos negativos apds a intervencdo provavelmente se

deu devido as informacgdes fornecidas sobre o gerenciamento adequado dos sintomas
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e dos problemas de comportamento dos idosos e pelo apoio emocional oferecido que
podem ter contribuido para a melhora do estado de animo dos cuidadores e para

maior confianga no oferecimento do cuidado ao seu parente.

A medida que se compreende o processo da doenca, espera-se, que o
cuidador se apodere de tal conhecimento recebido para lidar melhor com a situacéao,
tanto no aspecto pratico das demandas diarias, como no controle emocional®" *2. E
esperado que o cuidador considere essa condigdo como uma realidade que independe
da vontade do idoso demenciado, de forma que n&o o culpabilize pelos
comportamentos inadequados, diminuindo, entdo, os afetos negativos pelo idoso
cuidado.

Destaca-se as diferengas dos resultados das variaveis estudadas entre os
sexos masculino e feminino, idade abaixo e acima de 60 anos, diferentes rendas e
relacbes de parentesco e tempo de cuidado dedicado ao idoso com DA. Os
cuidadores que apresentaram beneficios em mais varidveis de bem-estar, com a
participacdo no grupo psicoeducacional, foram os cuidadores do sexo masculino, com
idade inferior a 60 anos, os filhos e outros parentes (como irmaos, sobrinhos e netos),
os com renda inferior a cinco salarios minimos e os que cuidavam ha mais de 12

meses.

Em relagdo ao sexo, os homens cuidadores tiveram aumento da satisfacao
geral com a vida e com o envolvimento social, aumento dos afetos positivos e
diminuicdo do escore na escala de sintomas depressivos. Ja, as mulheres tiveram
aumento da satisfagdo com a capacidade mental e aumento dos afetos positivos apds
a intervencgao.

Em uma meta-analise de 127 estudos de intervengdes para cuidadores de

idosos com deméncia, realizada por Pinquart e Sorensen'®

observou-se que nos
estudos avaliados em que havia uma maior proporgdo de mulheres, os efeitos da
intervencao sobre os sintomas depressivos foram mais significativos, enquanto que os
efeitos sobre o bem-estar subjetivo foram mais fracos. Contudo, no presente estudo,
as mulheres tiveram aumento dos sintomas depressivos € 0os homens diminui¢ao
desses sintomas apds a participagdo na intervengdo. Esses resultados podem ser
justificados pelo fato de que mulheres cuidadoras sdo mais deprimidas do que os
cuidadores do sexo masculino e porque homens tém menos probabilidade de admitir
sentimentos negativos, independentemente da intervencdo®. De acordo com

160

Bookwala e Schulz™, os homens cuidadores prestam frequentemente menos cuidado

do que as mulheres, e isso € uma explicacado plausivel para que eles também relatem
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menos sintomas depressivos do que as mulheres cuidadoras. Sem contar que, eles
podem ser mais propensos a responder a intervencao com sentimentos positivos, em
vez de culpa, e a também usarem intervengdes como suporte para a decisdao de

institucionalizar o idoso dementado'®.

Diferentemente dos homens cuidadores, as mulheres ndo apresentaram
aumento da satisfagdo com o envolvimento social, porque provavelmente, elas
assumem outros papéis além de cuidadoras e provém mais horas de cuidado do que

os homens cuidadores®.

Cuidadores mais jovens tiveram aumento da satisfacdo com a saude e com o
envolvimento social, diminuicdo dos sintomas depressivos e aumento de afetos
positivos. Enquanto que os cuidadores idosos tiveram aumento apenas da satisfagao

geral com a vida e com o envolvimento social.

Sabe-se que idosos sofrem mais para prover o cuidado®, pois, geralmente,
tém a saude debiltada e estdo vivenciando as consequéncias do proprio
envelhecimento, no que diz respeito ao funcionamento dos sistemas imunoldgico e
neuroenddcrino, responsaveis pelos processos reguladores do organismo?®. Além
disso, eles parecem ser menos capazes de responder positivamente aos
comportamentos inadequados de seu parente’®. Nesse estudo, um dado que deve ser
levado em conta € que os cuidadores com idade acima de 60 anos correspondem a
77% dos cuidadores conjuges.

As diferengcas entre os graus de parentesco de relagdo cuidador-idoso
mostraram que as categorias “outros” e “filhos” apresentaram maior beneficio com a
intervencdo psicoeducacional para praticamente todas as varidveis. Entre os
cuidadores “outros” ndo houve alteragdo nos escores entre antes e depois da
intervencdo apenas para as variaveis de satisfagdo geral com a vida e satisfagdo com
a saude. Os filhos tiveram aumento da satisfagéo geral com a vida, com a saude, com
a capacidade mental e com o envolvimento social, diminuicdo do escore na escala de
depressao e aumento dos afetos positivos (em contrapartida, diminui¢cdo da satisfagéo
com a capacidade fisica). Ja4 os cuidadores cOnjuges foram os que menos se
beneficiaram da intervengdo: apresentaram aumento somente da satisfacdo com o
envolvimento social.

De acordo com a meta analise realizada por Sorensen et al.**

, a dedicacao e o
impacto do cuidado diferenciam-se entre os diversos graus de parentesco. Como
mostrado em alguns estudos analisados por esses autores, os conjuges cuidadores

sofrem mais para proverem o cuidado do que os filhos cuidadores, sugerindo que eles
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podem diferir em suas necessidades e em como se beneficiam da intervencao.
Cuidadores filhos sdo mais propensos a perceber que entraram no papel de cuidador

do que os conjuges’®’

. Ja que se espera que os filhos cuidem dos pais quando esses
ja nao podem fazer por si s, o que pode ser menos frustrante para o filho aceitar esse

novo papel e condig¢ao.

Outra questdao que deve ser levada em conta é que cerca de 90% dos
cuidadores conjuges ndo dividiam a tarefa de cuidado com alguém, e, por outro lado,
80% dos cuidadores da categoria “outros” e 50% dos cuidadores filhos recebiam ajuda
para a realizacdo das tarefas de cuidado. Esses dados podem ter influenciados os
resultados do impacto da intervencdo psicoeducacional sobre o bem-estar entre os
diversos graus de parentesco.

Além disso, pode ser que cuidadores cOnjuges se beneficiem menos de
intervengdes do que os filhos adultos, provavelmente, porque os filhos obtém mais
vantagens com a intervengao, pois muitas vezes sdo menos preparados para oferecer
os cuidados do que os cbnjuges. Conjuges, possivelmente, ja cuidaram de seus pais e
desenvolveram estratégias de enfrentamento ou ja reuniram informagdes importantes
sobre os servicos e apoio da comunidade a partir de sua experiéncia anterior. A
informacgao crucial que a intervengao psicoeducacional proporciona € mais novidade
para os filhos e, portanto, mais eficaz na redugao da sobrecarga e aumento do bem-
estar®. Outro ponto a considerar é que conjuges relatam mais declinio nas atividades
de lazer, piora nas relag6es familiares e menor satisfacdo matrimonial, provavelmente,

porque a incapacidade do parceiro conjugal gera soliddo e falta de reciprocidade '®'.

Os valores das diferengas entre pré e pos-intervencdo das variaveis de bem-
estar analisadas entre os grupos de renda inferior a cinco saldrios minimos e de renda
superior a seis salarios minimos mostraram que o0s cuidadores com maior renda
apresentaram menores niveis de bem-estar, e principalmente, menor satisfacdo com a
capacidade mental do que os cuidadores de baixa renda. Esses resultados sugerem
que os cuidadores com menor renda sao mais adaptados as condi¢gbes adversas, e
por isso apresentaram melhora em determinadas varidveis do bem-estar (satisfagéo
com a vida, com a capacidade mental, com o envolvimento social e aumento dos
afetos positivos), ja& que, provavelmente, receberam informagédo e um suporte social

que antes nao tinham.

Um estudo realizado por Hansen et al.’®®, mostrou que idosos de baixa renda
sdo mais satisfeitos porque usam estratégias adaptativas ou de acomodacgéo. Devido
as limitagcdes e perdas endémicas decorrentes do envelhecimento, a escassez de
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recursos econdmicos, e as oportunidades limitadas para melhorar a sua situacao
econdmica, as pessoas tendem a ajustar as suas necessidades, aspiracdes e utilizam
padroes de comparacdo descendente a medida que envelhecem, a fim de manter o
bem-estar. Embora tenha sido um estudo feito com idosos e nao relataram se haviam
cuidadores dentre esses, tal afirmacao pode ser condizente com o presente estudo ja
que a maioria dos cuidadores era idosa (62%).

Contudo, parece nao haver consenso entre a associacao positiva entre renda e
satisfagdo com a vida na literatura gerontoldgica. Pinquart e Sorensen® apontaram
que idosos com maior renda relatam niveis mais altos de satisfacdo com a vida e
felicidade. A variabilidade dessas correlacées dependeu do género e da idade, ou
seja, o bem-estar subjetivo dos homens foi mais influenciado pela renda, enquanto
que das mulheres foi pelo suporte social. Entre os idosos mais idosos, o bem-estar
subjetivo teve correlagdo significativa com suporte social e entre os idosos mais
jovens, a significancia maior foi com renda. Drentea e Goldner'®® verificaram maior
frequéncia de sintomas depressivos em cuidadoras afro-americanas em comparag¢ao
com cuidadoras brancas, explicado, em grande parte, porque as cuidadoras afro-
americanas apresentam pior condicdo socioecondmica, maior demanda relacionada

ao cuidado, pior condigao fisica e por ndo serem casadas.

Em relagdo ao tempo de cuidado, observou-se que, os cuidadores que
cuidavam ha mais de doze meses foram o0s que se beneficiaram mais com a
intervencao psicoeducacional. Eles tiveram aumento significativamente estatistico da
satisfacdo geral com a vida quando comparados aos cuidadores que cuidavam ha
menos de doze meses (p=0,036), aumento da satisfagdo com o envolvimento social e
aumento dos afetos positivos apds a intervengdo. Enquanto que os cuidadores que
cuidavam h& menos tempo tiveram discreto aumento da satisfagdo com a capacidade

mental e com o envolvimento social.

Cuidadores que cuidam h& mais tempo podem ja estar mais adaptados com a
tarefa de cuidar e estdo mais conformados com a condigdo em que vivem. Esse

resultado é condizente com o modelo de cuidado definido por Lawton et al.*®

que
sugere que o impacto do cuidado muda ao longo do tempo, pois ha um processo de
adaptacao a situacdo do cuidado, ou seja, 0 senso de 6nus e estresse sao altos no
inicio, mas posteriormente diminuem, a medida que o cuidador torna-se mais
competente para realizar as tarefas de cuidar e estabelece novos patamares de
equilibrio para si préprio. De acordo com Uwakwe'®*, o diagnéstico de deméncia pode
ser desconcertante para o cuidador, dando origem a uma menor satisfacdo com a

vida, diante das novas obrigacdes que exigem o cuidado. Ap6s um longo periodo de
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realizacdo das tarefas de cuidado, o cuidador pode desenvolver alguns mecanismos
positivos de enfrentamento que possibilitam a adaptacdo a esse novo papel.

Embora os resultados referentes as variaveis de bem-estar estudadas nao
tenham sido estatisticamente significativos, sabe-se que os cuidadores podem
beneficiar-se com a compreensédo da natureza e das implicacbes da doenca de seu
familiar, mesmo n&o havendo impacto imediato sobre o bem-estar. De acordo com

h165

Zarit e Leitsch™™, os cuidadores que primeiramente aprendem as implicacbes da

doenca de seu ente querido podem tornar-se mais deprimidos em curto prazo. No
entanto, o entendimento é provavelmente um passo necessario para uma melhor
adaptacdo em longo prazo. Da mesma forma, parece intrinsecamente benéfico para
cuidadores receberem apoio e compreensido das pessoas ao seu redor, embora este
apoio pode, necessariamente, ndo melhorar o bem-estar. Mesmo que uma intervencao
nao resulte em melhorias globais, pode ser julgado como um sucesso porque reuniu

um conjunto de objetivos comuns aos que cuidam.

)l

E importante considerar que cuidar nao é uma tarefa linear, nem tampouco,
simples. As flutuagdes frequentes — e até mesmo diarias - da condi¢do do idoso com
deméncia e o0 senso de sobrecarga associado ao cuidado, leva ao cuidador aos mais
variados sentimentos positivos e negativos, intercalando momentos de equilibrio e
crise'®. A percepcdo de bem-estar e a avaliagdo que o cuidador faz da situacdo em
que vive depende da fase de doenga do idoso, das relagbes familiares, das
circunstancias envolvidas nos cuidar, da disponibilidade de recursos pessoais e
externos, em diferentes momentos e situacdes e da histéria anterior de relacionamento
entre idoso e familiar®. Tais fatores devem ser levados em conta para a interpretacéo
dos resultados referentes ao impacto da intervengéo psicoeducacional sobre o bem-
estar de cuidadores com idosos com DA.

6.3. Impacto da intervencao sobre a percepcao de énus e beneficios do
cuidado

A intervengéao psicoeducacional mostrou aumentar a percepc¢ao dos cuidadores
em relacao aos beneficios no dominio psicolégico e no dominio social. Porém, nao se
mostrou eficaz para reduzir o énus fisico causado pela sobrecarga das tarefas de

cuidar.

Em relacdo ao dominio psicolégico positivo observou-se aumento de

frequéncia de respostas nos seguintes itens: considerar com mais naturalidade a
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velhice e dependéncia do idoso, sentir-se préximo ao idoso, cuidar por amor, encontrar
um novo sentido para a vida depois da doenca, sentir-se satisfeito por cumprir o dever
de cristdo, sentir-se mais forte e capaz para encarar as dificuldades, sentir-se
responsavel pelo idoso, sentir-se poderoso cuidando. No dominio psicoldégico negativo
houve diminuigao de respostas nos itens: compaixao pelo idoso, dificuldade da familia
em aceitar as dificuldades, sentimento de impoténcia e de ressentimento.

Esses resultados podem ser decorrentes dos conteudos abordados na
intervencdo psicoeducacional investigada nesse estudo. Em praticamente todas as
sessdes eram discutidas a questdo da importancia do afeto, da aproximacédo e do
respeito ao idoso com DA e eram feitos muitos apontamentos sobre a relevancia do
conhecimento e da informacao para planejar e encarar as dificuldades. Contudo, os
cuidadores relatavam frequentemente as dificuldades familiares na aceitacdo do
diagndstico, bem como a dificuldade emocional em aceitar que a doencga é progressiva

€ sem cura.

Além do impacto da intervencao psicoeducacional, destaca-se a frequéncia de
respostas positivas no dominio psicologico (62,2% antes e 64,76% poés-intervengao).
Embora, a literatura gerontoldgica enfoque mais nos aspectos negativos do cuidado do
que nos positivos, alguns estudos revelam que a familia e amigos envolvidos na
prestacdo de cuidados informais tém orgulho de exercerem esse papel, e percebem
muitos aspectos positivos na relagdo cuidador e idoso. Dados do National Survey of
Informal Caregiver, realizado nos Estados Unidos com 1149 cuidadores informais,
mostraram que cerca de 70% dos cuidadores de idosos que estavam no final de vida
concordaram ou concordaram fortemente com a afirmagdo de que cuidar "faz-me
sentir bem comigo mesmo" e "permite-me apreciar mais a vida", e 76% dos cuidadores
informais relataram "sentir-se Util e necessario”. Uma propor¢cdo substancial de
cuidadores primarios reconheceu que a relagdo com o idoso cuidado foi uma troca
reciproca, relatando que os idosos forneciam companhia (65%), ajudavam
167

financeiramente (26%), e ajudavam nas tarefas domeésticas (20,8 %)

Noonan et al.?’

realizaram entrevistas com cuidadores de pessoas idosas, com
0 objetivo de investigar as crengas positivas sobre o ato de cuidar e mostraram que
cuidar proporcionava sentimentos de gratificagdo e satisfacdo em ajudar o idoso
necessitado de cuidados, além de manté-lo fora de um lar de idosos. Para alguns, foi
considerada uma agao de cuidado reciproca, mas para outros foi visto como uma
responsabilidade que era esperada devido as normas da sociedade, e como uma
parte natural da vida. No estudo conduzido por Butcher et al.'®® a maioria dos

cuidadores (78%) encontrou aspectos positivos e significado no processo de cuidar.
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Resultados semelhantes foram encontrados no estudo de Bacon et al.'®®, em que os
participantes revelaram uma série de aspectos de suas vidas que eles achavam que
havia sido influenciada positivamente como resultado de assumir um papel de
cuidador, como melhora nas relacbes, aumento da autoestima, sentimento de

apreciacao, reforco do senso de significado ou propésito de vida e prazer.

Em relacdo a frequéncia de respostas no dominio social positivo apds a
participacdo no grupo psicoeducacional, houve melhora nos relacionamentos
familiares e aumento da percepcéao de que cuidar € um exemplo de solidariedade para
os mais jovens. No dominio social negativo houve diminuicdo de respostas no item
que retrata a falta de tempo para ficar com a familia e amigos, mas, aumentou a
frequéncia de respostas referentes ao item “conflito familiar’. Esses resultados
mostram que cuidar é uma experiéncia complexa, pois, as avaliagdes dos cuidadores

sobre a situacdo pode ser positiva e negativa concomitantemente®.

Conflitos familiares sdo comuns quando ha idoso que necessita de cuidado.
Em algumas familias a escolha do cuidador pode ndo ser uma decisdo explicita de
negociagao, € ha expectativas de que as filhas cuidem mais dos seus pais do que os
filhos'”°. Em situagcées em que ha mais de um filho adulto a decisdo de assumir o
papel de cuidador pode ser afetada pela histéria familiar, a proximidade geogréfica, e
outras responsabilidades, como por exemplo, as filhas solteiras devem fornecer mais
frequentemente o cuidado do que as filhas casadas. Filhos adultos podem ser
motivados a cuidar por sentimentos de dever ou obrigacdo'’’. Este sentimento de
obrigacdo pode surgir a partir de um desejo de retribuir a ajuda que obteve no
passado, ou de pressdes de normas sociais. Normas culturais tradicionais, tais como
obrigacéo filial, podem influenciar fortemente quem deve cuidar de familiares idosos'".

Outros motivos para a ocorréncia de conflitos familiares sdo causados pela
inabilidade de divisdo de tarefas de cuidar entre os membros familiares. De acordo
com Santos e Rifiotis'*®, o cuidador principal sempre almeja contar com a ajuda e com
a solidariedade dos demais familiares. Se essa ajuda ndo se concretiza dentro de suas
expectativas, ele passa a sentir-se em desvantagem em relacdo aos demais
familiares, e percebe o cuidado como oneroso e sente-se tolhido em suas
necessidades. No estudo conduzido por esses autores, foi possivel observar
cobrancas feitas pelo cuidador principal aos demais membros da familia, por se sentir
prejudicado. Na maioria das vezes, o cuidador esperava que a ajuda fosse oferecida
de forma esponténea, 0 que nem sempre acontecia — sem contar que era comum 0

cuidador se julgar como sendo o0 Unico que sabia cuidar adequadamente do idoso
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dementado; cobrava ajuda dos outros, mas fazia questdao de mostrar que ninguém

cuidava melhor do que ele.

No dominio fisico, a frequéncia de respostas dos itens “cansaco fisico” e “falta
de tempo para descansar” aumentou apds a participacdo no grupo. Resultados
condizentes com a literatura, ja que se trata de cuidadores de idosos com diagnéstico
de DA, patologia neurodegenerativa progressiva, que demanda cuidados de maneira
crescente, gerando maior desgaste fisico e maior tempo dedicado do cuidador ao

idoso demenciado. De acordo com Luzardo et al.¥’

, cuidar de um idoso com DA exige
dedicagcdo praticamente exclusiva, pois ele tem que lidar ininterruptamente com o
banho, vestimenta, higiene do idoso e o0 manejo dos disturbios de comportamento,

trazendo um grande desgaste fisico ao cuidador.

Os resultados mostraram que apds a intervengdo as mulheres apresentaram
aumento de beneficios no dominio social, em contrapartida, aumento do énus nos
dominios psicolégico e fisico. Ao contrario, os homens cuidadores se favoreceram com
a intervencdo em relagao a percepgao de beneficios no dominio psicoldgico e fisico,

mas nao no dominio social.

Cuidadoras mulheres tendem a sofrer mais, possivelmente pelas diferencgas de
tarefas entre cuidador do sexo masculino e o do feminino. As mulheres,
frequentemente, assumem tarefas desgastantes como a higiene do paciente, além de
terem que gerenciar outros tipos de tarefas, como por exemplo, cuidar de filhos e da

casa®. No estudo realizado por Ho et al.”

, em que foi avaliada uma amostra de 492
cuidadores, as cuidadoras mulheres reportaram pior saude fisica e emocional quando
comparadas aos cuidadores do sexo masculino. Em uma meta-analise de 229
estudos, conduzida por Pinquart e Sorensen®, sobre diferencas entre géneros de
cuidadores, foi demonstrada que os cuidadores do sexo feminino s&o os que referem
mais horas dedicadas ao cuidado, altos niveis de sobrecarga e depressao, e menores
niveis de saude fisica e de bem-estar subjetivo do que os cuidadores homens,
especialmente quando o apoio social nao é suficiente. Os homens cuidadores, por sua

vez, tendem a apresentar maior privagdo de contatos e de atividades sociais'".

Em um estudo realizado por Bookwala e Schulz'® teve-se como objetivo
investigar as diferengas de género na experiéncia de estressores primario e
secundario do cuidado, sintomas depressivos, e suas inter-relagdes, utilizando uma
amostra de 283 cuidadores cdnjuges idosos (145 mulheres, 138 homens). Os dados
revelaram que as cuidadoras reportaram que sua relacdo continua com 0 esposo

cuidado era significativamente menos prdéxima do que reportaram os maridos que
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cuidavam de suas esposas. Assim, parece que, esposas cuidadoras eram mais
vulneraveis a experimentar perdas interpessoais, quando comparadas com os maridos
cuidadores. Essas perdas interpessoais podem incluir a perda de intimidade e afeto
compartilhado com o receptor de cuidados, bem como uma perda permanente da
qualidade da relagdo entre cuidador e pessoa cuidada que tende a se deteriorar com a
prestacéo de cuidados e demandas crescentes.

Em relacdo a idade, os cuidadores com idade inferior a 60 anos apresentaram
aumento do 6nus social e fisico, enquanto que os cuidadores idosos reportaram
somente aumento do 6nus fisico apds a intervencdo. Os resultados do presente
estudo sdo condizentes com os achados de Carter et al."®. De acordo com esses
autores, os cuidadores jovens e mais velhos estdo vivendo diferentes estagios de
desenvolvimento, por exemplo, 0os jovens sdo mais propensos a trabalhar, a cuidar de
criangas em casa, e a terem melhor saude fisica do que os cuidadores mais velhos.
Os cuidadores jovens tém mais estresse por falta de recursos pessoais e menores
niveis de reciprocidade e recompensas do que os cuidadores mais velhos. J4 esses,
mesmo mais onerados fisicamente, relatam menos estresse e mais habilidade de
cuidar do que adultos cuidadores, porque sdo mais eficazes no uso de estratégias de

enfrentamento e de autorregulagédo emocional.

Deve-se levar em conta que cerca de 80% dos cuidadores com idade acima de
60 anos eram cbnjuges dos pacientes com deméncia e 50% dos cuidadores com
idade abaixo de 60 anos eram os filhos e 25% outros parentes, como irmaos,
sobrinhos e netos. Isso explica, em parte, porque houve aumento de 6nus social entre
os cuidadores mais jovens. Os cbnjuges cuidadores apresentaram aumento do 6nus
psicolégico e fisico, os filhos, aumento do 6nus social, e os cuidadores da categoria
“outros”, aumento dos beneficios no dominio psicoldgico e social e diminui¢do do énus

fisico.

Como ja comentado anteriormente, filhos cuidadores geralmente exercem
outros papéis, como trabalham fora de casa e ainda tém seus préprios filhos que
precisam ser cuidados, causando maior sobrecarga. Tal divisdo de tarefas pelos
cuidadores mais jovens € denominado na literatura como “cuidadores sanduiches”:
sao os que cuidam simultaneamente de seus pais ou sogros e filhos com idade abaixo
de 18 anos'”. Em um estudo realizado por Rubin e White-Means'”®, mostrou que
“cuidadores sanduiches” experimentam maior estresse e tensdo, menos tempo para si
mesmo, para participar da vida social e para o lazer, vivem no limite do que podem
suportar, sente-se onerados tanto fisicamente como emocionalmente. Em

contrapartida, cuidadores mais velhos, provavelmente, ndo reportam aumento do 6nus
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social, porque sao aposentados, tém tempo disponivel para realizar atividades junto
aos seus parceiros e ndo tém outros papéis sociais como os filhos cuidadores'””.

Dessa forma, observa-se que filhos e cénjuges avaliam de forma diferente a
situacédo de cuidar. Os cuidadores da categoria “outros” (irmaos, netos e sobrinhos)
foram aqueles que tiveram aumento de beneficios em todos os dominios estudados. E
importante destacar que, ao realizar o teste Exato de Fisher, viu-se que 80% dos
cuidadores “outros” dividem a tarefa de cuidar com alguém e cerca de 90% dos
cuidadores cbnjuges nao dividem essa tarefa (p=0,01). Esse resultado explica o
aumento dos beneficios nos dominios psicoldgico, social e fisico entre os “outros”, a
medida que receber o apoio de outrem facilita a realizacdo das atividades de cuidado
e diminui o comprometimento total do papel de cuidador, trazendo menor sobrecarga
fisica, emocional e mais tempo para dedicagao de outras tarefas. Além disso, explica-
se 0 aumento do 6nus fisico entre os cuidadores conjuges, ja que eles dedicavam-se
ao cuidado praticamente sem ajuda (90%), acarretando, portanto, em maior desgaste
fisico.

Alguns estudos mostram que cuidadores cénjuges reportam piores condi¢des
de salde e menores niveis de bem-estar, como ja discutidos previamente'”” 7% 17 De
acordo com Ostwald®®, um forte senso de obrigacéo de cuidar de um cénjuge pode ser
uma grande barreira para realizar o autocuidado, a menos que os cuidadores sejam
ajudados a realizar comportamentos que promovem a saude, que Sa0 necessarios
para cumprir as suas obrigagoes e responsabilidades para os que recebem cuidados.

Observa-se que, com os resultados da intervengdo psicoeducacional, é
importante considerar as peculiaridades das diferentes etapas de vida em que o
cuidador esté vivendo, bem como a faixa etéria, o género e as rela¢des de parentesco,
para que o desenvolvimento das intervengbes contemplem essas diferengas para
atingir o objetivo proposto, como por exemplo, aumento dos beneficios no ambito

psicoldgico, social e fisico.

Cuidadores com renda acima de cinco salarios minimos apresentaram maiores
beneficios no dominio social apdés a intervengdo, porém, diminuicdo do delta
psicologico, sugerindo maior 6nus psicoldgico. J& os cuidadores com renda abaixo
desse valor reportaram maior beneficio no dominio psicolégico e social, mas aumento
do 6nus fisico ap6s a participacao da intervengdo. Esses resultados sugerem que
cuidadores com maiores recursos financeiros sdo mais insatisfeitos com a situagcao em
que vivem, porque, provavelmente, tinham altas expectativas para esse momento da

vida, que nao incluiam exercer o papel de cuidador. Pode ser também que, perante de
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um quadro neurodegenerativo sem prognéstico de cura, cuidadores de alta renda
sentem-se impotentes diante dessa situacdo. Por outro lado, cuidadores de baixa
renda tém maior 6nus fisico, porque carecem de estruturas adaptadas para realizar as
atividades que demandam o cuidado, provavelmente, usufruem de servicos de rede
publica de saude e transportes publicos, que geralmente nao sao rapidos e adequados
para a locomocao de pacientes idosos com déficits cognitivos, gerando maior
desgaste fisico para o cuidador.

A percepcao de 6nus e beneficios entre os cuidadores também se diferiram em
relacdo ao tempo de cuidado. Os cuidadores que cuidavam ha menos de doze meses
apresentaram aumento dos beneficios no dominio psicolégico, e aumento do 6nus
social e fisico apés a participagdo no grupo. Os cuidadores que cuidavam ha mais
tempo reportaram aumento somente do 6nus fisico. Esses resultados remetem-se

mais uma vez ao modelo proposto por Lawton et al.*®

gue considera-se que o impacto
do cuidado muda ao longo do tempo, a medida que ha um processo de adaptagao a
situac@o do cuidado, diminuindo, portanto, o senso de énus e estresse com o passar
do tempo. Assim, o aumento do énus social nos cuidadores que cuidam ha menos
tempo, pode ser decorrente da dificuldade de adaptacao a esse novo papel e pelo fato

de que conflitos familiares podem ser comuns nas fases iniciais.

Em relacao aos beneficios no dominio psicoldgico apds a intervengao entre os
cuidadores iniciantes, uma possivel explicagao foi encontrada na literatura. De acordo

com Quinn et al.'”

na fase inicial os cuidadores podem ser motivadas por causas
altruistas, por sentirem empatia pelos idosos que necessitam de cuidados, mas, nas
etapas posteriores, quando as fungdes cognitivas estiverem declinando, os cuidadores
podem ser mais motivados por razdes proprias. Ou seja, os cuidadores cuidam por
motivos de obrigacdo, para ganharem recompensas ou para nao serem punidos por
ndo oferecer o cuidado. Assim, diferentes tipos de motivagcbes em momentos

diferentes podem ocorrer durante a carreira de cuidado.

Em suma, os resultados mostraram que o grupo psicoeducacional pode
colaborar para um aumento do senso positivo sobre a situagéo de cuidar. Embora, ndo
tenha contribuido para diminuicdo do 6nus fisico, gerado pela crescente demanda de
cuidado, ja que intervengdes destinadas aos cuidadores de idosos com deméncia nao
impedem o curso de progressdo da doenca®. E importante considerar que a histéria
pessoal sdo fortes determinantes das relagdes que serdo estabelecidas no contexto do
cuidar e ser cuidado, pois envolvem sentimentos de reciprocidade, gratidao, afeto,
obrigacdo e, quanto maior o amor e intimidade entre cuidador e cuidado, menor é o

senso de 6nus e maior é a percepcao de beneficios pelo cuidador®.
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6.4. Correlacoes entre as medidas de bem-estar estudadas e de é6nus e
beneficios do cuidado

Os resultados significativos referentes a analise de correlacdo, medida pelo
teste de Spearman, mostraram que: quanto maior o aumento do delta entre afetos
positivos e afetos negativos, maior o aumento do escore da satisfacdo geral com a
vida; quanto maior o aumento do delta entre afetos positivos e afetos negativos, maior
o aumento do escore de satisfacdo com a saude; quanto maior o aumento do delta
entre afetos positivos e afetos negativos, maior a reducdo do escore da escala de
depressao geriatrica (GDS); quanto maior a reducdo do escore da GDS, maior o

aumento do delta do dominio psicoldgico.

A explicacédo para correlagdo positiva entre afetos positivos e satisfacao geral
com a vida parece nao ser consensual na literatura. Satisfagdo com a vida foi definida

como uma "avaliacdo global pela pessoa de sua prépria vida"'®.

Essa definigao
sugere que ao fazer julgamento de satisfacdo com a vida, as pessoas simplesmente
refletem sobre a quantidade de tempo que elas passam de uma forma feliz versus a
quantidade de tempo que eles passam com um humor triste. Além disso, tedricos de
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sugerem que as cognicbes desempenham um papel importante na
experiéncia da emocdo. De acordo com esses modelos, avaliagdes cognitivas de
estimulos potencialmente ameagadores ou benéficos geram respostas emocionais
adaptativas. Essas avaliagbes cognitivas da vida podem determinar a quantidade de
afetos positivos e negativos que as pessoas experienciam. Ou seja, as medidas de

satisfagdo com a vida e medidas de afetos devem ser empiricamente indistinguiveis.

Contudo, € importante ressaltar que alguns tedricos sobre emocao e bem-estar
subjetivo sugerem que ha mais avaliagdo da satisfagdo com a vida do que uma
avaliacao da quantidade de tempo gasto em um estado de humor positivo ou negativo

(por exemplo, Diener'®)

. Como resultado, os componentes cognitivos e afetivos de
bem-estar devem ser medidas distinguiveis. Embora a satisfacdo com a vida seja
correlacionada tanto com afeto positivo e afeto negativo, pesquisas tém mostrado que
os componentes afetivos e cognitivos podem divergir, comportando-se de maneira

diferente ao longo do tempo e com diferentes relagées com outras variaveis'®.

Em relacdo a correlacdo positiva entre afetos positivos e satisfacdo com a
saude, ha evidéncias teoricas de que essa associacao € considerada tanto em termos
de saude fisica quanto de saude subjetiva (analisada por autorrelato de saude).
Estudos sobre cuidadores mostram que maior presenca de pensamentos, idéias e
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valores disfuncionais em relacdo a situagdo impedem ou dificultam o exercicio
saudavel de cuidado, e pode ser prejudicial para a saude fisica e psicoldégica dos
cuidadores'®. No estudo de Lawton et al.®®, em que foram avaliados cuidadores de
idosos com DA, a autoavaliacdo positiva da saude foi associada com maiores niveis
de bem-estar (avaliados por afetos positivos e depressédo) e menor sobrecarga.

Discussdes sobre a relacao entre bem-estar e saude em outros contextos de
nao cuidador sdo descritas na literatura. Dados de um estudo longitudinal de 851
idosos residentes em uma comunidade (idade média de 73 anos) foram utilizados para
examinar as correlacoes entre autoavaliacbes de saude e indicadores de mudancas
na autopercepcao de saude ao longo de varios periodos de seguimento que variam de
1 a 5 anos. Resultados desse estudo mostraram que os afetos positivos foram
fortemente correlacionados com autopercepcao positiva de saude tanto na fase inicial
do estudo quanto nos periodos seguintes de coleta de dados. Explicagdes para esse
resultado sugerem que: em primeiro lugar, os niveis mais elevados de afeto positivo
no inicio do estudo foram preditores de menor declinio no estado funcional em cada
um dos anos de acompanhamento (quando foram controladas na linha de base as
limitacbes da funcionalidade fisica). Em segundo lugar, mesmo depois de ajustadas as
mudancas das limitagdes funcionais durante o periodo de seguimento, a afeto positivo
teve um efeito independente sobre a autopercepgao de saude no follow-up. Assim,
pessoas mais felizes e mais dispostas experimentaram declinios mais lentos em
saude, e independentemente delas terem experimentado tais declinios ao longo dos
anos, elas eram mais propensas a preservar as avaliagdes favoraveis de sua saude,

em comparagao com as pessoas menos felizes ou menos dispostas'®’.

Um estudo de revisdo com objetivo de investigar padrées consistentes na
literatura sobre a associagdo entre afeto positivo e saude fisica mostrou que ha
evidéncias consideraveis de associagoes entre estado de afeto positivo e menor
morbidade, diminuicdo de dores e autopercepgdo de saude boa. Resultados
mostraram que afeto positivo também estd associado com o aumento da longevidade

entre os mais velhos residentes na comunidade '®.

Ainda neste estudo de revisdo, destaca-se o questionamento feito pelos
autores: € importante distinguir entre a felicidade, contentamento, jubilo, alegria e
outras emocgbes positivas, ou analisar esses afetos de forma conglomerada para
identificar de que maneira influenciam a satde? De acordo com Pressman e Cohen'®,
sao poucos os trabalhos analisados que compararam entre um conglomerado de itens
de afetos positivos ou itens individuais de afetos positivos em relacdo ao estado de
saude. No geral, tanto as medidas agregadas de afetos positivos, como itens
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individuais de emocéao positiva afetam os resultados de saude. A felicidade foi a Unica
emocao usada em varios estudos prospectivos. Apesar da estreiteza desta medida,
felicidade foi associada a menor mortalidade e aumento da longevidade em quatro de
seis estudos, bem como com uma diminuicdo da probabilidade de readmisséo
hospitalar em pacientes com doencga cardiacas. Embora as medidas de felicidade néo
fossem associadas com beneficios de maior sobrevivéncia em populacbées com
doenca, outras medidas de afetos positivos foram igualmente ambiguas em seus
efeitos de sobrevivéncia. Em suma, as evidéncias sugerem que a felicidade é,
provavelmente, uma emocao positiva importante para a saude. No entanto, poucas
pesquisas examinaram o efeito de outras escalas uUnicas de emocgao, entdo, nao esta
claro se todos os itens analisados individualmente tém todas as propriedades a este
respeito.

Corroborando com esses achados, o estudo de Roysamb et al.'®

em que
foram entrevistados 6.575 noruegueses gémeos, com objetivo de identificar as
influéncias genéticas e ambientais sobre as covaridncias entre saude, bem-estar
subjetivo, saude percebida, e doenga somatica, os resultados parciais mostraram que
as pessoas que percebem sua saude como boa também sdo mais felizes; as pessoas
sem dor musculo-esquelético sdo um pouco mais felizes; e as pessoas com desordens
alérgicas sao quase tao felizes quanto aquelas sem esses problemas. Assim, os
resultados suportam a perspectiva divergente na relagdo entre bem-estar subjetivo e
saude, onde algumas, mas nao todas as dimensdes da saude fisica estao associadas

com o bem-estar.

A correlacdo negativa entre o delta de afetos positivos e afetos negativos e a
escala de depressao, ou seja, menores sintomas depressivos relacionados com mais
afetos positivos e menos afetos negativos € um resultado esperado, na medida em
que os itens de afetos negativos (irritado, desmotivado, angustiado, deprimido,
chateado, nervoso, triste, desanimado) sdo condizentes com os sintomas de
depressao. Resultados semelhantes do presente estudo foram encontrados na

pesquisa conduzida por Kahn et al.'®

, em que a presencga de afetos negativos foi
correlacionada positivamente com os sintomas depressivos (avaliados pela GDS) e
com pior saude fisica, e negativamente correlacionada com a satisfagcdo com a vida

(medida pela Escala Geral de Satisfagdo com a Vida).

Os dados de correlagdo entre o delta do dominio psicolégico e o escore da
GDS indicam que quanto menores os sintomas depressivos, maiores os beneficios no
dominio psicolégico. Esse dado sugere que os sentimentos positivos em relagdo as
tarefas de cuidador podem contribuir para a reducao de sintomas de depressao. De
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acordo com Quinn et al."" (2010) encontrar um significado positivo pode influenciar a
maneira em que o cuidar € interpretado e pode ter um impacto favoravel no bem-estar
do cuidador. Contudo, € importante considerar que os cuidadores podem apresentar
sentimentos benéficos em relacdo ao cuidado e ao mesmo tempo se sentirem
sobrecarregados e depressivos. No estudo de Lawton et al.?®, foi encontrado relacdo
entre sentimentos positivos e satisfacdo no cuidado, e também entre depressao e

sobrecarga entre os cuidadores avaliados.
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7. Consideracoes Finais

Algumas limitagbes do presente estudo devem ser consideradas. Dentre elas
destacam-se: amostra pequena, impossibilidade pratica de fazer um acompanhamento
apdés a intervencdo e variabilidade de caracteristicas do grupo de cuidadores,
composto por filhos, cdnjuges, sobrinhos, irmaos e netos.

Esperavam-se efeitos mais significativos da intervencdo psicoeducacional
sobre as variaveis estudadas, ja que a literatura mostra a magnitude dos efeitos
positivos desse tipo de intervengdo. E importante destacar que na intervencio
psicoeducacional desenvolvida nesta pesquisa ndo foram ensinadas estratégias de
regulagdo emocional. Partiu-se do pressuposto de que a cognigdo gerencia as
emocdes®. Ou seja, na medida em que os cuidadores recebiam as informagdes sobre
0 processo da doenga, sobre como lidar com os problemas comportamentais do idoso
com DA, compartiihavam experiéncias e recebiam o apoio emocional, esperava-se
que os cuidadores reconhecessem a situagdo como independente da vontade do
paciente, com mais seguranca para lidar com os desafios do cuidado e assim,
diminuissem os afetos negativos e aumentassem o senso de bem-estar.

Outros possiveis esclarecimentos para os resultados foram buscados na

literatura. De acordo com Losada-Baltar e Montorio-Cerrato'®°

, ainda que exista um
namero importante de intervengdes psicoeducacionais com resultados positivos, ha
intervengdes que nao conseguem obter os efeitos desejados ou entdo, os resultados
obtidos sdo contrarios aos esperados ou sao de dificil interpretagdo. Esses autores
concluem que as intervengbes psicoeducacionais sdo efetivas, mas o tamanho do
efeito nos cuidadores € pequeno ou moderado, e citam como exemplos os estudos
analisados por Sérensen et al.*, em que o tamanho do efeito variou entre 0,14 e 0,41
e o estudo de Knight, Lutzky e Macofsky-Urban'®, que apresentou uma variagdo de
0,31 em medidas relativas a emocdo. Por outro lado, os autores enfatizam que
questdes estatisticas ndo refletem a relevancia clinica dos resultados, ja& que estas

intervengdes produzem mudangas importantes para o cuidador e para a sociedade.

Deve-se considerar também que os cuidadores podem necessitar de mais
tempo para praticar e utilizar as estratégias ensinadas, circunstancia que nao se
refletirA em uma avaliagdo imediatamente posterior & intervencdo realizada™'. E
importante levar em conta, que pode ser que nem todo o conteddo do programa

I 105

promove bem-estar aos cuidadores. De acordo com Losada-Baltar et al.™, para

contribuir para o bem-estar, recomenda-se usar técnicas para ajudar os cuidadores a
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lidar melhor com a tarefa exigente de cuidados e eliminar determinados pensamentos
disfuncionais que podem atuar como barreiras ou obstaculos para o enfrentamento

adequado do cuidador.

Conclui-se nesse estudo que a intervencao psicoeducacional investigada
apresentou um impacto positivo no bem-estar subjetivo em relacdo as variaveis de
satisfagdo geral com a vida, satisfacdo com o envolvimento social e equilibrio entre
afetos positivos e afetos negativos. Além disso, os dados desse estudo mostraram que
ha percepcdes positivas e negativas associadas ao cuidado e que intervencoes
psicoeducacionais podem contribuir para o aumento de beneficios psicolégicos e
sociais em relacdo ao contexto do cuidado. Contudo, a dedicacdo e o impacto do
cuidado diferenciam-se entre os diversos graus de parentesco, idade, sexo, renda e
tempo de cuidado.

Este trabalho destacou a importancia de grupos psicoeducacionais destinados
aos familiares cuidadores, ja que esses sdo um recurso importante no manejo do
paciente e representam uma porta de entrada para a eficacia do tratamento e
diminuicdo de gastos. O suporte faz-se necessario para permitir que os cuidadores
informais sejam capazes de continuar o seu papel durante o0 maior tempo possivel. O
apoio deve incluir informacgdes para ajudar a compreensdo, habilidades para ajudar no
manejo do cuidado e a oportunidade para permitir um envolvimento em outras
atividades. Ressalta-se que proporcionar bem-estar para o cuidador pode contribuir na
reducdo dos custos indiretos relacionados ao cuidado e também postergar e/ou evitar
a institucionalizagéo dos pacientes®.

Os resultados deste estudo representam uma linha de trabalho que requer
mais pesquisas para apoiar os resultados encontrados, de forma que contribua para
implantagdo de programas de intervencdo mais abrangentes, adaptados as
necessidades psicoldgicas e emocionais dos cuidadores.
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9. Apéndice 1 - Folha de Parecer do Comité de Etica em Pesquisa

¥ % EACH
Of.CEP/EACH/042/2011.
Séo Paulo, 23 de novembro de 2011.
Ref.: Processo 032/2011/CEP-EACH
lim.® Sr.*

Lais de Oliveira Lopes
Prof.? Dr.® Meire Cachioni.

Informamos que o Comité de Etica em Pesquisa envolvendo Seres Humanos
desta Escola analisou seu projeto de pesquisa “Impacto de uma intervencédo
psicoeducacional sobre o bem-estar subjetivo de cuidadores de idosos com a
Doenga de Alzheimer” e o considerou como Aprovado.

Analisado sob o aspecto ético-legal, atende as exigéncias da Resolugdo 196/96
do Conselho Nacional de Salde.

Esclarecemos que no TCLE deve constar, em todas as péginas, assinatura do
pesquisador responsavel e do sujeito de pesquisa.

Apds o término da pesquisa, os resultados obtidos deverdo ser encaminhados ao
CEP-EACH/USP, para serem anexados ao processo.

Atenciosamente,

Prof.* Dr.* Rosa/ Yuka Sato Chubaci
o Coprdenadora

Comité dd Etica em Pesquisa
ACH/USP
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Apéndice 2. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Conforme Resolucao 196/96 do Conselho Nacional de Satde)

L RG NO..ooviiiiieiee e , concordo em participar da
pesquisa intitulada “Impacto de uma intervencao psicoeducacional sobre o bem-estar
subjetivo de cuidadores de pacientes com a Doenga de Alzheimer”, de responsabilidade
da Lais de Oliveira Lopes, gerontéloga, pesquisadora da Universidade Estadual de
Campinas. A pesquisa tem como objetivo investigar se ha diferencas em relacao ao bem-
estar dos cuidadores de idosos com Doenca de Alzheimer antes e apés a participagao no
grupo psicoeducacional. H4 também o objetivo de verificar como os cuidadores avaliam
os beneficios e as dificuldades sobre o prestar cuidado antes de depois da participacao
no grupo. Para isso serdo feitas entrevistas no primeiro e no ultimo dia da minha
participagdo no grupo que ocorre as tergas-feiras no Instituto de Psiquiatria do HC da
Faculdade de Medicina da USP. Ap6s um ano eu receberei um contato telefénico para
marcar um encontro em que serdo feitas as mesmas perguntas. A sessao de coleta de
dados sera de 30 a 90 minutos. Nessas entrevistas serei questionado sobre meus dados
pessoais, meus sentimentos, dificuldades que possuo por estar cuidando e se estou
satisfeito com a vida. Tenho ciéncia que a minha participagéo neste estudo trara riscos
psicolégicos minimos e nado trard qualquer risco ou transtorno para a minha saude e que
minha participacdo nao implicara em nenhum tipo de gasto. Sei que os resultados da
pesquisa serao divulgados em reunides cientificas e em publicagbes especializadas, sem
que os nomes dos participantes sejam revelados. Ou seja, estou ciente que meus dados
estdo protegidos por sigilo e anonimato. Tenho conhecimento que minha participa¢ao na
pesquisa é voluntaria e que a qualquer momento eu poderei decidir deixar de participar.
Sei também que em caso de duvida eu poderei entrar em contato com coordenadora da
pesquisa ou com o Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Artes, Ciéncias e
Humanidades, cujos enderec¢os estédo informados neste documento.

U, , declaro que fui adequadamente
esclarecido(a) sobre a natureza desta pesquisa e da minha participacao, nos termos
deste documento. Declaro que concordo em participar por livre e espontanea vontade
e que nao sofri nenhum tipo de pressao por tomar essa deciséo.

.................................................... yereeeenn0€) e, d€ 2011

=g Te (=T =To o LU PRSPPI

Assinatura do responsavel por essa pesquisa:

Telefone: (11) 6702-5395
Email: laislopes@usp.br

Telefone do Comité de Etica em Pesquisada Escola de Artes, Ciéncias e
Humanidades: (11) 3091-1046

Email: cep-each@usp.br

Nota: Este termo de Consentimento Livre e Esclarecido sera elaborado em duas vias.
Depois de assinadas, uma ficara com o participante e outra com a pesquisadora.
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Apéndice 3. Orcamento do projeto de pesquisa

Titulo do Projeto: “Impacto de uma intervengéo psicoeducacional sobre o bem-estar
subjetivo de cuidadores de idosos com Doenga de Alzheimer”.

Pesquisadora Responsavel: Lais de Oliveira Lopes
Instituicado/Unidade/Departamento: Faculdade de Ciéncias Médicas - Unicamp

Fonte(s) de recursos — Financiamento (instituicao ou pesquisadora): Bolsa auxilio da
CAPES.

10. VALOR R$
MATERIAL PERMANENTE 0,00
MATERIAL DE CONSUMO (papel e tinta de impressora) 40,00
SERVICOS DE TERCEIROS 0,00
HONORARIOS DO PESQUISADOR 0,00
DESPESAS COM OS SUJEITOS DA PESQUISA’ 0,00
TRANSPORTE 141,00
TOTAL 181,00

*Em caso de ressarcimento de sujeitos da pesquisa, discriminar o que sera ressarcido
e qual o valor.

Apresentar a descricdo dos gastos previstos, mesmo que associados aos recursos dos
laboratérios.

Data: / /

Assinatura da Pesquisadora
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10.Anexos

Anexos

‘ Anexo 1. Dados - identificacao do cuidador (a)

1. Nome do(a) cuidador(a):

2. Data de nascimento: / /

3. Género: () masculino () feminino

4. Escolaridade:

(
(
(
(
(
(
(
(

) ensino fundamental (incompleto)
ensino fundamental (completo)
ensino médio (incompleto)

ensino médio (completo)

ensino superior (completo) Qual?

)
)
)
) ensino superior (incompleto)
)
) ensino de poés-graduagao (incompleto)
)

ensino de pos-graduagado (completo) Qual?

5. Situagao trabalhista:

(
(
(
(
(
(

) empregado(a)
desempregado(a)
aposentado(a), mas ainda trabalha

)

)

) aposentado(a)
) pensionista(a)
)

dona-de-casa
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6. Qual o rendimento mensal familiar:

(
(
(
(
(
(
(

)
)
)
)
)
)
)

até um salario minimo

mais de 1 a 2 salarios minimos
mais de 2 a 3 salarios minimos
mais de 3 a 4 salarios minimos
mais de 4 a 5 salarios minimos
mais de 5 a 10 salarios minimos
mais de 10 salarios minimos
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| Anexo 2. Roteiro sobre o contexto do cuidado

1. Relagao cuidador/idoso(a): 2. Reside com o(a) idoso(a):

) esposo(a) ( )sim

filho(a) ( )nao

irmao(a)

neto(a) 3. Tempo de convivio: () anos
genro/nora

amigo(a)

sobrinho(a)

cuidador formal

outros.

Especifique

Py

)
)
)
)
)
)
)
)

4. Divide a tarefa de cuidar com alguém?
() sim,com quem?

( )nao

5. Ha quanto tempo esta cuidando?
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| Anexo 3. Escala para medida de satisfacdo geral com a vida

Observe a escada abaixo, pense no que seria a melhor vida possivel, em sua opinido. Imagine que essa
melhor vida possivel fica no alto da escada (n?10). Pense também no que seria a pior vida possivel e
imagine que ela esté localizada na parte de baixo (n°1).

Qual é o ponto dessa escada que melhor reflete a sua satisfagdo com a sua propria vida neste momento
de sua vida? Marque com um "x" o nimero desse degrau.

A melhor vida

10

A pior 2
Vida
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Anexo 4. Escala para medida de satisfacao com a vida referenciada a dominios

As préximas questdes avaliam sua satisfagcdo em relagéo a aspectos especificos da sua vida. Assinale

com um x o ponto que melhor representa o seu grau de satisfagdo com cada um dos aspectos de acordo

com a classificagdo abaixo:

1 2 3 4 5
muito pouco pouco mais ou menos muito satisfeito muitissimo
satisfeito satisfeito satisfeito satisfeito
1. Minha saude 1 2 3 4 5
2.Minha capacidade fisica. 1 2 3 4 5
3.Minha capacidade mental hoje. 1 2 3 4 5
4. Meu envolvimento social hoje. 1 2 3 4 5
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Anexo 5. Inventario de 6nus e beneficios associados ao cuidado

Leia atentamente as questdes a seguir e marque com um X os itens com o0s quais vocé se

identifica:
1. () | Sinto pena do(a) idoso(a).
2. () | Minha familia tem dificuldades para aceitar a incapacidade do(a) idoso(a).
3. | () | Cuidar serviu para eu encarar a velhice e a dependéncia com naturalidade.
4. | () | Eume sinto proxima ao idoso(a).
5. () | Eucuido por amor.
6. () | Hoje eu me sinto bem comigo mesmo(a).
7. | () | Adoenga me fez ver um novo sentido para a vida.
8. | () | Sinto pena de mim mesma(o).
9. | () | Eunao tenho mais tempo para ficar com minha familia e meus amigos.
10.| () | Sinto-me confuso(a), esquecido(a).
11.] () | Eu me sinto cansado(a) fisicamente.
12.] () | Fico preocupado(a) em relacdo ao que os outros v&o dizer sobre o cuidado que presto.
13.] () | Eu sinto tristeza porque sei que o(a) idoso(a) ndo vai voltar a ser 0 que era antes.
14.| (_ ) | Sinto-me orgulhoso(a), importante por cuidar de alguém.
15.| () | Sinto-me sem animo.
16.| () | Nao tenho mais tempo para as atividades de lazer.
17.] () | Esta muito dificil conciliar as atividades de cuidado com meu trabalho fora.
18.| () | Estou feliz por cumprir meu dever de cristdo(a).
19.| () | Apds a doenga, aumentaram as discussdes familiares.
20.| () | Eume sinto util cuidando.
21.| () | Penso que a vida ndo tem sentido.
22.| () | Sinto-me sobrecarregado(a).
23.| () | Néo tenho privacidade.
24.| () | Sinto-me mais forte, mais capaz de encarar as dificuldades.
25.| (_ ) | Cuido porque também j& recebi ajuda quando precisei.
26.| () | Eundo tenho tempo para descansar.
27.| () | Asvezes janio sei o que é certo, o que é errado, me sinto confuso(a).
28.| () | Ando irritado(a) ultimamente.
29.| () | Percebo que o(a) idoso(a) me é grato(a) por eu estar cuidando dele(a).
30.| () | Sinto-me agitado(a) ultimamente.
31.] () | Sinto-me impotente.
32.] (_ ) | Depois que comecei a cuidar, minha saude piorou.
33.| () | Cuido para ndo terem o que dizer de mim.
34.| () | Eume sinto responsavel pelo idoso(a).
35.| () | Cuido porque acho que outra pessoa ndo cuidaria tdo bem quanto eu.
36.| () | Depois que comecei a cuidar, percebi que os relacionamentos em casa melhoraram.
37.1 () | No passado sofri muito com o(a) idoso(a), agora estou tendo oportunidade para me vingar.
38.| () | Cuidando, sinto-me poderoso(a).
39.| () | Percebo que, porque cuido, sou mais valorizado(a) pelas pessoas.
40.| () | Sinto-me ressentido(a).
41.| () | Cuido para ndo sentir culpa.
42.| () | Depois que comecei a cuidar tenho tido insbnia.
43.| () | Sinto-me ansioso(a).
44.| () | Cuido com prazer e satisfacéo.
45.| () | Cuido para ndo sentir remorso.
46.| () | Cuido porque dou exemplo de solidariedade aos mais jovens.
47.| () | Depois da doenga, sinto que a familia estd mais unida.
48.| () | Sinto-me triste.
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Anexo 6. Dominios conceituais, itens e palavras-chave do inventario de 6nus e
beneficios

Para o pesquisador:
Neste quadro sdo apresentados os dominios conceituais do inventario, com os respectivos
itens e palavras-chave. Os nimeros a esquerda dos itens designam a ordem de apresentacao.

ltens Dominio psicolégico positivo Palavras-chave
3 Cuidar serviu para eu encarar a velhice e a Naturalidade quanto a
dependéncia com naturalidade. dependéncia
4 Eu me sinto préxima ao idoso. Proximidade
5 Eu cuido por amor. Amor
6 Hoje eu me sinto bem comigo mesma. Bem consigo
7 A doenga me fez ver um novo sentido para a vida. Significado da vida
14 Sinto-me orgulhosa, importante por cuidar de Orgulho
alguém.
18 Estou feliz por cumprir meu dever de crista. Dever
20 Eu me sinto Util cuidando Util
24 Sinto-me mais forte, mais capaz de encarar as Forte
dificuldades.
25 Cuido porque também ja recebi ajuda quando Retribuicéo
precisei.
29 Percebo que o idoso me € grato por eu estar Gratiddo idoso
cuidando dele.
33 Cuido para ndo terem o que dizer de mim. Auto-imagem
34 Eu me sinto responsavel pelo idoso. Responsavel
38 Cuidando, sinto-me poderosa. Poderosa
44 Cuido com prazer e satisfacao. Satisfacéo
ltens Dominio psicolégico negativo Palavras-chave
1 Sinto pena do idoso. Compaixéo pelo idoso
2 Minha familia tem dificuldades para aceitar a Familia rejeita a incapacidade
incapacidade do idoso. do idoso
8 Sinto pena de mim mesma. Autocompaixdo
10 Sinto-me confusa, esquecida. Cognigéao prejudicada
13 Eu sinto tristeza porque sei que o idoso n&o vai Irreversibilidade
voltar a ser o que era antes.
15 Sinto-me sem &nimo. Desénimo
21 Penso que a vida ndo tem sentido. Vida sem sentido
22 Sinto-me sobrecarregada. Sobrecarga
23 Nao tenho privacidade. Falta privacidade
27 As vezes ja ndo sei 0 que é certo, o que é errado, Duvida
me sinto confusa.
31 Sinto-me impotente. Impoténcia
37 No passado sofri muito com o idoso, agora estou Vinganca
tendo oportunidade para me vingar.
40 Sinto-me ressentida. Ressentimento
41 Cuido para nao sentir culpa. Culpa
28 Ando irritada ultimamente. Irritacdo
30 Sinto-me agitada ultimamente. Agitacéo
43 Sinto-me ansiosa. Ansiedade
45 Cuido para nao sentir remorso. Remorso
48 Sinto-me triste. Tristeza
ltens Dominio social positivo Palavras-chave
36 Depois que comecei a cuidar, percebi que os Melhora nas relacdes
relacionamentos em casa melhoraram. familiares
39 Percebo que, porque cuido, sou mais valorizada Valorizacao social

pelas pessoas.
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46 Cuido porque dou exemplo de solidariedade aos Modelo de solidariedade
mais jovens.

47 Depois da doenga, sinto que a familia esta mais Coesao familiar
unida.

Iltens Dominio social negativo Palavras-chave

9 Eu n&o tenho mais tempo para ficar com minha Falta tempo
familia e meus amigos.

12 Fico preocupada em relacdo ao que os outros vao Imagem social
dizer sobre o cuidado que presto.

16 N&o tenho mais tempo para as atividades de lazer. Lazer

17 Esta muito dificil conciliar a atividade de cuidado Conflito com a carreira
com o meu trabalho fora.

19 Apds a doenga, aumentaram as discussoes Conflito familiar
familiares.

35 Cuido porque percebo que outra pessoa nao cuidaria N&o delega
t&do bem quanto eu.

ltens Dominio fisico negativo Palavras-chave

11 Eu me sinto cansada fisicamente. Cansaco fisico

26 Eu n&o tenho tempo para descansar. N&o descansa

32 Depois que comecei a cuidar, minha saude piorou. Saude piorou

42 Depois que comecei a cuidar tenho tido insbnia. Insbnia
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Anexo 7. Escala de animo positivo e negativo

Gostariamos de saber como vocé se sente no seu dia-a-dia.

Foi feita uma lista de palavras que representam sentimentos e emogées. Dé suas respostas anotando,
nos parénteses que antecedem cada palavra, aquele nimero (1 a 5) que melhor representa a intensidade
de seus sentimentos, de acordo com a escala abaixo:

1 2 3 4 5
nada Pouco mais ou menos muito extremamente

No meu dia-a-dia eu me sinto...

irritado(a)

feliz

alegre
animado(a)
desmotivado(a)
angustiado(a)
bem

chateado(a)
satisfeito(a)
nervoso(a)
triste
contente

)
)
)
)
)
)
)
) deprimido(a)
)
)
)
)
)
)

o~ o~ o~~~ o~~~ o~ o~~~ o~ —~

desanimado(a)
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Anexo 8. Escala de depressao geriatrica

Por favor, responda as questdes abaixo sobre como vocé se sente na maior parte do tempo, assinalado

SIM ou NAO, com um x:

1.Esta satisfeita(o) com a vida? Nao Sim
2. Interrompeu muitas de suas atividades? Sim Nao
3.Acha sua vida vazia? Sim Nao
4.Aborrece-se com frequéncia? Sim Néao
5.Sente-se de bem com a vida na maior parte do tempo? Nao Sim
6. Teme que algo ruim lhe acontega? Sim Néao
7.Sente-se alegre a maior parte do tempo? Nao Sim
8.Sente-se desamparada(o) com freqiiéncia? Sim Nao
9.Prefere ficar em casa ao invés de sair e fazer coisas novas? Sim Nao
10.Acha que tem mais problemas de memdria que outras pessoas? Sim Nao
11.Acha que é maravilhoso estar viva(o) agora? Nao Sim
12.Vale a pena viver como vive agora? Nao Sim
13.Sente-se cheia(o) de energia? Nao Sim
14.Acha que sua situagéo tem solugao? Nao Sim
15.Acha que tem muita gente em situagao melhor? Sim Nao
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