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RESUMO

Objetivo Este trabalho tem a finalidade de avaliar a qualidade de vida dos cuidadores informais
e formais de idosos com Alzheimer, utilizando perguntas do Questionario SF-36 e uma
entrevista semi-direta que aborda o cotidiano do cuidador. Método Os participantes foram
recrutados via redes sociais e incluiram cuidadores informais e formais de pacientes com
Alzheimer, de ambos os géneros, com idades entre 30 e 50 anos. Resultado A pesquisa
envolveu 36 participantes, com 63,9% sendo cuidadores informais (n23) e 36,1% cuidadores
formais (n13), foi observado que ambos os grupos apresentam os valores similares de qualidade
de vida, mas os cuidadores informais enfrentam desafios adicionais devido a falta de suporte e
de capacitagdo formal, o que impacta diretamente com sua saude fisica e emocional, com
sobrecargas que incluem altos niveis de estresse e desgaste fisico, afetando sua capacidade de
cuidar ao longo prazo gerando exaustao mental. Conclusao Este estudo revelou um grande
déficit na qualidade de vida dos cuidadores de pacientes com Alzheimer, especialmente os
informais, devido a falta de conhecimento sobre técnicas de cuidado. Essa deficiéncia leva a
problemas de satide fisica, emocional e social nos cuidadores. E essencial uma abordagem
fisioterapéutica e politicas de suporte para esses profissionais, visando reduzir os impactos do
cuidado prolongado e melhorar sua qualidade de vida e bem-estar geral, promovendo praticas
de autocuidado e orientagdes especificas que ajudem a reduzir o desgaste fisico e mental. Esses
achados reforcam a importancia de estudos continuos para identificar intervengdes que
aumentem o suporte e os recursos disponiveis para os cuidadores.
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1 INTRODUCAO

Segundo a Organiza¢do Mundial de Satide (OMS) estima-se que, entre 1950 e 2025, o
nimero de idosos no brasil devera aumentar 15 vezes mais. Em 2015 aproximadamente 46,8
milhdes de pessoas foram diagnosticadas com deméncia e em 2050 este niimero pode ser
triplicado atingindo a marca de 131,5 milhdes de pessoas', portanto a quantidade de cuidadores
aumentara de uma forma crescente muito rapido, porém os problemas em rela¢do a qualidade
de vida deles também sera surpreendentemente baixo.

A qualidade de vida ¢ indicada a partir de cinco condi¢des basicas do ser humano, essas
condi¢des envolvem o bem-estar fisico, mental, psicoldgico, emocional e social, porém muitas
pessoas acabam diante de situagdes que tem a auséncia de praticas que contribuem para o
suplemento das cinco condigdes basicas, diante do trabalho, pode abranger o fato da ergonomia,
carga horéria, ambiente, satisfacdo e até a quantidade de trabalho colocada para aquele
individuo®.
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Devido a procura de cuidados prestados a idosos dependentes, estes profissionais estdo
sofrendo danos a satde, devido a existéncia de eventos estressantes relacionados ao ato de
cuidar, que causa influéncia negativa na qualidade de vida. Dessa forma, observou que cerca de
87,9% dos cuidadores informais apresentaram complicagdes em sua saude, normalmente esses
cuidados vem de membros da familia, que por muitas vezes suportam a maior parte das cargas
fisicas e emocionais sem receber qualquer compensacao (essa sobrecarga tem sido definida
como uma resposta multidimensional ao conjunto de problemas fisicos e mentais), pois
assumindo o papel de cuidador, mudangas drasticas na estrutura familiar acontecem impactando
negativamente a sua propria satude>*>.

O SF - 36 foi criado a partir de uma revisdo dos instrumentos ligados a qualidade de
vida ja existentes na literatura nos tltimos 20 anos. Esse questionario avalia 8 aspectos distintos:
capacidade funcional, aspectos fisicos, aspectos emocionais, dor, estado geral de saude,
aspectos sociais, satide mental e vitalidade. Os itens sdo avaliados, dando-se um resultado para
cada questdo, que sdo posteriormente transformados numa escala de 0 a 100, em que zero ¢
considerado o pior e 100 o melhor estado®.

O objetivo desse trabalho foi avaliar a qualidade de vida dos cuidadores de pacientes
com Alzheimer, observando suas integridades (fisico, emocional e psicologica).

2 METODOS

Trata-se de um estudo de campo com uma abordagem quantitativa, com cuidadores de
pessoas que apresentam a Doenca de Alzheimer (DA), em todo territorio brasileiro, além disso
também foi analisado como a falta de orientagdes pode afetar significativamente sua saude.

Participaram do estudo cuidadores, de todos os géneros, com vinculo de trabalho formal
ou ndo, dispostos a participar do estudo de forma voluntéria, e que concordaram com o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Foram excluidos do estudo os cuidadores que
nao atuam cuidando de pacientes com Alzheimer, os que ndo estdo na faixa etaria de 30 a 50
anos e os que nao se dispuseram a participar de forma voluntaria da pesquisa.

O presente estudo somente teve inicio apés aprovagdo do projeto pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da UNIP, sob o parecer n° 6.332.018 (CAAE: 70004623.3.0000.5512), a
fim de respeitar os principios éticos que norteiam as pesquisas envolvendo seres humanos,
estabelecidos na resoluc¢do n°® 466/2012 do Conselho da Nacional de Satide (BRASIL, 2012).

A coleta de dados ocorreu no periodo de agosto a outubro de 2023, a partir da aplicacio
de um questiondrio online, autoaplicavel, construido eletronicamente pelos pesquisadores,
contendo perguntas baseadas no Questionario SF-36 e um Questionario acrescido de quatro
questoes. Esse questionario avalia varios aspectos da saide e do bem-estar percebido pelo
paciente, sendo composto por 36 itens que abrangem oito dimensdes de saude diferentes
(capacidade funcional, limitagdes por problemas, saude geral, vitalidade, aspectos sociais,
limitagdes por aspectos emocionais e saude mental).

O questionario foi oferecido aos participantes, através de um link de acesso, que foi
disponibilizado junto ao convite realizado para participagdo na pesquisa, através de publica¢des
nas redes sociais, envio de e-mail e/ou mensagens, através de grupos de aplicativos. No convite
aos mesmos foram apresentadas as orientagdes quanto & necessidade de leitura prévia e
concordancia com o TCLE, e os procedimentos referentes a como proceder para responder o
questionario disponibilizado.

Os dados obtidos a partir dos questiondrios respondidos foram organizados para analise,
em planilhas e graficos gerados através do aplicativo Microsoft Office Excel®, sendo as
variaveis quantitativas apresentadas por meio de média e desvio padrao.
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO
Foram coletados 36 questionarios que abrangeram os aspectos da qualidade de vida,
primeiro foi observado a vida do cuidador, onde foram selecionados 4 questdes especificas.

1" Questao: Vocé ¢ cuidador formal ou informal?. Demonstra-se no grafico abaixo.

Grafico 1: Tipos de cuidadores.
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Pode ser observado que os cuidadores informais correspondem a 63,9% (n23), e os
cuidadores formais correspondem a 36,1% (n13) da populacao avaliada.

Cuidador ¢ aquele que ¢ responsavel por cuidar da pessoa doente ou dependente,
facilitando o exercicio e suas atividades diarias. Independente do cuidador ser formal ou
informal, os mesmos carecem de suporte profissional e de um espago para compartilhamento
de duvidas e anseios’.

2% Questao: Ha quanto tempo vocé ¢ cuidador?. Demonstra-se no grafico abaixo.

Grafico 2: Tempo de trabalho.
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Pode ser observado no grafico o tempo de trabalho desta ocupacao, dos cuidadores nessa
area. A maioria dos cuidadores trabalham mais de 5 anos, correspondendo a 58,3% (n21), ja os
cuidadores que trabalham de 1 a 2 anos e os que trabalham de 3 a 4 anos, coincidem no
resultado, os dois obtendo 19,4% (n7).

Estes dados apoiam a nog¢do de que o excesso de trabalho ¢ um problema de satde
significativo que também pode levar a deterioragio da satide geral®.
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3% Questdo: Qual sua jornada de trabalho?. Demonstra-se no grafico abaixo.

Grafico 3: Jornada de trabalho.
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Pode ser observado no grafico a jornada de trabalho dos cuidadores formais e informais.
Foi obtido que independente da formacdo do cuidador existe um maior nimero que se
sobrecarrega mais de 10 horas, que correspondem a 61,1% (n22), apenas 22,2% (n8) trabalham
8 horas diarias e 13,9% (n5) trabalham por 6 horas diarias. Uma pessoa desejou ndo responder
essa questao.

Estas horas a mais de trabalho representam um desafio para o setor da satde, uma vez
que o trabalho em turnos podera ter importantes implicacdes negativas no cuidado e na
seguranca do paciente ou do cuidador’.

4" Questao: Qual o nivel de dependéncia do seu paciente?. Demonstra-se no grafico
abaixo.

Grafico 4: Nivel de dependéncia do paciente.
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Pode ser observado no gréfico o nivel de dependéncia dos pacientes, onde os pacientes
semi depentendes apresentam uma quantidade maior correspondendo a 47,2% (nl7), seguido
dos pacientes dependentes que correspondem a 36,1% (nl3), e por final os pacientes
independentes, onde apresentam a menor quantidade com apenas 13,9% (n5).

Estudos longitudinais mostram que a perda da capacidade funcional ¢ importante fator
de risco para mortalidade, e, o idoso ndo consegue efetivamente viver s6, gerando uma grande
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repercussdo na sua qualidade de vida, dos cuidadores e dos familiares envolvidos, ja que se
deve ter foco em sua vigilancia e na prevencdo de agravos'®!!,

SF-36: O grafico a seguir apresenta os 8 dominios da qualidade de vida.

Grafico 5: Dominios do SF-36.
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Pode ser observado no grafico que os dois tipos de cuidadores (informais e formais)
obtiveram valores quase equivalentes, levando a uma compreensdo, que os cuidadores
informais estdo em um estado desagradavel com relagdo a qualidade de vida, pois com base nos
dados, os cuidadores informais apresentam uma quantidade maior de pessoas (n23) e mesmo
assim, ndo conseguiram ultrapassar a quantidade de pontos feita pelos cuidadores formais (n13).

Para os cuidadores informais, foi feito uma soma total entre eles em cada dominio e logo
apos foi dividido pelo total absoluto (n23) para ser obtido a média, ja para os cuidadores formais
foi feita a divisao pelo total absoluto referente a eles (n13). Esse método também foi realizado
nos outros sete dominios apresentados no Questionario SF-36.

A qualidade de vida representa respostas individuais a fatores fisicos (objetivos) e
mentais (subjetivos) que contribuem para uma vida “normal”, permeada pela satisfacao pessoal.
A qualidade de vida ¢ considerada uma percep¢do eminente humana que abrange multiplas
definicdes, influenciada por diversos fatores que ndo se restringem apenas ao tempo, condigdes
socioecondmicas, culturais e de saude. A necessidade de cuidados de longa duracgdo por parte
de idosos com multiplas patologias, deméncia ou doencgas crénicas avancadas fez com que o
apoio do “cuidador familiar principal” tenha crescido em importincia. Esses cuidadores,
geralmente sdo parentes, que suportam a maior parte dos encargos fisicos e emocionais do
cuidado’?.

A Doenga de Alzheimer muda a forma de viver, devido as suas necessidades requeridas
ou mesmo imposta de adaptagdes objetivas em sua vida didria, com repercussdes subjetivas de
(re)organizagio'. O cuidador responséavel pela pessoa idosa com Doenga de Alzheimer enfrenta
demandas extensas em sua propria saude fisica, mental, emocional e social e passa por
importantes mudancas no estilo de vida. Com o passar do tempo as AVD’s da pessoa idosa se
tornam mais comprometidas, dessa forma o modo de viver do cuidador ¢ modificado com base
nas necessidades da pessoa'?.

No fator da capacidade funcional, estado geral da saide e vitalidade, existem questdes
relacionadas a seguranca do idoso com Doenga de Alzheimer que demandam cuidado e
supervisao especificos pelos cuidadores, que certamente resultam em sobrecarga de fungdes,
sofrimento, e sentimentos de preocupagio e medo'®. Esses cuidadores necessitam de um ajuste
em seu horario para acomodar o idoso em todas as suas necessidades, surgindo problemas para
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equilibrar o tempo necessario para cuidar do paciente, com o tempo necessario para cuidar de
si mesmo'’.

No fator da limitagdo por aspecto fisico e dor, ¢ demonstrado que atualmente esta
classificada como um dos principais aspectos, ¢ notado que a dor, ¢ transformada em algo
incapacitante que esta presente no dia a dia do cuidador. Além disso, publicagdes relatam que
as dores musculoesqueléticas tém causas mecanicas (normalmente estdo relacionados com o
trabalho)!¢:17:18:19,

No fator social, emocional e¢ sade mental cuidadores tendem a enfrentar muitos
desafios, como tempo, energia e recursos financeiros limitados, ao equilibrar o cuidado de si e
seus familiares com o tempo de cuidado com o idoso com DA. Por causa desses unicos desafios,
esses cuidadores podem sentir maior ansiedade e depressao levando a diminuicao da qualidade
de vida®°.

4 CONCLUSAO

Concluimos que a qualidade de vida dos cuidadores ndo atingiu as perspectivas
desejadas para um estado geral de satide ideal, ja que existe um déficit de conhecimento sobre
manuseios e transferéncias que preservem a integridade do cuidador. Sendo assim é necessario
mais estudo sobre o tema para maior embasamento tedrico e orientagdes praticas para melhor
qualidade de vida.
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