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RESUMO

Introdugdo: O cuidador é aquele que assume a responsabilidade de cuidar, assistir as necessidades da pessoa,
visando o conforto e a melhoria da qualidade de vida. Objetivo: Identificar na literatura os instrumentos disponiveis
para avaliagdo da qualidade de vida (QV) e os resultados encontrados sobre a qualidade de vida de cuidadores de
pessoas com doencga de Alzheimer. Método: Revisdo integrativa. A busca foi realizada nas bases de dados LILACS,
SCIELO e BDENF. Foram incluidos estudos publicados entre os anos de 2007 e 2018 em portugués e espanhol.
Resultados: Foram incluidos 12 estudos, dos quais dez utilizaram instrumentos especificos e dois um instrumento
genérico. Nos estudos selecionados, a maioria das pessoas que assumem o papel de cuidador eram do sexo femi-
nino. Conclusao: A maioria dos instrumentos utilizados para avaliar a QV dos cuidadores de pessoas com doenca
de Alzheimer sao especificos. A QV dos cuidadores ¢ afetada pela sobrecarga fisica e psicolégica.

DESCRITORES: Doenca de Alzheimer; Qualidade de vida; Cuidadores.

ABSTRACT

Introduction: The caregiver is the one who assumes the responsibility of caring, assisting the people’s needs, aim-
ing at comfort and improving the quality of life. Objective: To identify in the literature the available instruments for
assessing quality of life (QoL) and the results found on the quality of life of caregivers of people with Alzheimer's
disease. Method: Integrative Review. The search was carried out in the databases LILACS, SCIELO and BDENF.
Studies published between 2007 years and 2018 in Portuguese and Spanish were included. Results: Twelve studies
were included, of which ten used specific instruments and two generic instrument. In the selected studies, most of
the people who assume the role of caregiver were female. Conclusion: Most of the instruments used to assess the
QoL of caregivers of people with Alzheimer's disease are specific. The QoL of caregivers is affected by physical and
psychological overload.

DESCRIPTORS: Alzheimer disease; Quality of life; Caregivers.
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RESUMEN

Introduccién: El cuidador es el que asume la responsabilidad de cuidar, ayudar a las necesidades de la persona,
con el objetivo de confort y mejora de la calidad de vida. Objetivo: Identificar en la literatura los instrumentos dis-
ponibles para evaluar la calidad de vida y los resultados encontrados sobre la calidad de vida de los cuidadores de
las personas con enfermedad de Alzheimer. Método: Revision Integrativa. La blusqueda se llevé a cabo en las bases
de datos LILACS, SCIELO y BDENF. Se incluyeron estudios publicados entre 2007 anos y 2018 en portugués y
esparniol. Resultados: Se incluyeron doce estudios, de los cuales diez utilizaron instrumentos especificos y dos
instrumentos genéricos. En los estudios seleccionados, la mayoria de las personas que asumen el papel de cui-
dador fueron mujeres. Conclusion: La mayoria de los instrumentos utilizados para evaluar la calidad de vida y los
cuidadores de personas con enfermedad de Alzheimer son especificos. La calidad de vida de los cuidadores se ve
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afectado por sobrecarga fisica y psicolégica.

DESCRIPTORES: Enfermedad de Alzheimer; Calidad de vida; Cuidadores.

INTRODUGAO

O aumento no numero da populagao idosa é um
fendmeno observado mundialmente. Segundo a Organi-
zagao das Nacgdes Unidas (ONU)', a proporcado de pes-
soas idosas com idade superior a 60 anos ira triplicar
alcancando cerca de dois bilhdes no ano de 2050. Atual-
mente, vivemos em um momento em que a expectativa
de vida esta aumentando cada vez mais e devido a esse
aumento surgiram as Doencas Cronicas Nao Transmis-
siveis (DCNT), tais como, doencas cardiovasculares,
doencgas respiratorias crénicas, diabetes mellitus e ne-
oplasias? que afetam principalmente a populagdo mais
idosa. Por serem de estados permanentes ou de lon-
ga permanéncia, as DCNT requerem acompanhamento
constante, pois na maioria dos casos nao possui cura®.

Neste contexto, a doenga de Alzheimer é conside-
rada uma DCNT. A doencga de Alzheimer é uma sindro-
me neurodegenerativa de etiologia desconhecida que se
caracteriza pela morte neuronal de partes do cérebro. As
células cerebrais sofrem reducdo de tamanho e quan-
tidade causando a formacgao de trancas neurofibrilares
e placas senis o que impossibilita a comunicagao entre
as células cerebrais. Deste modo, as células morrem e
provocam no individuo com doencga de Alzheimer a in-
capacidade de recordar informagdes ou determinadas
fungbes*. Aproximadamente 46 milhGes de pessoas no
mundo vivem atualmente com algum tipo de deméncia.
Segundo o Word Alzheimer Report, a cada ano surgem
cerca de nove milhdes de novos casos®.
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A familia constitui uma parcela importante no cui-
dado da pessoa com Alzheimer, mas as dificuldades séao
evidentes e os desafios sdo frequentes. Geralmente o
cuidador, que na maioria dos casos € um familiar, tem
que conviver com uma carga exaustiva de responsabili-
dades e cuidados dispensados a pessoa com doenga de
Alzheimer o que afeta a Qualidade de Vida (QV). A Or-
ganizacdo Mundial da Saude (OMS) ¢ (define QV como
“a percepcao dos individuos sobre sua posi¢ao na vida
no contexto da cultura e dos sistemas de valores em que
vivem e em relagdo aos seus objetivos, expectativas,
padrées e preocupagbes”. A QV €& um conceito muito
abrangente que também incorpora o estado mental e
psicoldgico, saude fisica, dependéncia, crengas pesso-
ais e relacionamentos’. Ja a Qualidade de Vida Rela-
cionada a Saude (QVRS) é um termo utilizado quando
a preocupacao € investigar a influéncia da doenga e do
tratamento na QV do individuo?.

O tratamento da depresséo e do estresse é fun-
damental para o sucesso no tratamento da pessoa com
algum tipo de deméncia, como a doenga de Alzheimer,
por este motivo os cuidadores precisam também receber
todo o apoio e cuidado para que ndo adoegam?®°.

O cuidador é aquele que assume a responsabili-
dade de cuidar, dar suporte ou assistir as necessidades
do doente, visando o conforto € a melhoria da QV. Cui-
dar € mais que um ato, € uma atitude, que abrange bem
mais que um momento de atencgéo ou zelo representan-
do uma atitude de ocupagéo e preocupacao’®'. Na lite-
ratura alguns fatores sdo apontados como preceptores
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do impacto na vida do cuidador, tais como, idade, sexo,
grau de escolaridade, ambiente, isolamento e questdes
socioecondmicas'.

A QV pode ser avaliada por meio de instrumentos
genéricos que consideram varias dimensdes da QV e
podem ser aplicados na populagao geral, como também,
em condicdes de saude especificas que podem ser ava-
liadas por meio de instrumentos especificos os quais
devem ser administrados de acordo com a enfermidade
para qual ele foi designado™.

Um instrumento de medida se caracteriza pela
observagédo e descrigdo sistematica do comportamen-
to humano que gera resultados numéricos que podem
ser interpretados™.No entanto, para que um instrumento
seja utilizado em uma determinada populagéo é neces-
sario que sejam avaliadas as propriedades psicométri-
cas, ou seja, que seja confirmado que o instrumento é
valido e confiavel para mensurar determinado traco em
uma populagdo™. As propriedades psicométricas que
norteiam os instrumentos de medida s&o a validade e a
confiabilidade™®.

Uma revisdo de literatura identificou os instru-
mentos utilizados para a avaliagdo da QV do idoso com
doenga de Alzheimer'®. No entanto ndo ha na literatura
uma revisao sobre os instrumentos utilizados para ava-
liacdo da QV do cuidador do individuo com doencga de
Alzheimer. Sendo assim, ressalta-se a importancia do
presente estudo que trata sobre a identificacdo dos ins-
trumentos disponiveis na literatura brasileira para ava-
liagdo da QV do cuidador da pessoa com Alzheimer. O
foco do estudo foi buscar estudos nacionais com o obje-
tivo de identificar os instrumentos de medida validados
para uso no Brasil com cuidadores de pessoas com do-
enca de Alzheimer e identificar as caracteristicas desses
cuidadores.

METODO

Trata-se de uma revisao integrativa da literatu-
ra. A reviséo integrativa € um método de pesquisa que
permite sintetizar evidéncias do tema proposto com a
avaliacao critica e a incorporacao de resultados de es-
tudos na pratica'’.

A presente reviséo integrativa foi realizada com
base nas seguintes etapas: elaboragdo da questdo de
pesquisa; busca na literatura dos estudos primarios; ex-
tracao de dados; avaliagao dos estudos primarios; analise
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e sintese dos resultados e apresentagao da revisao'’.

A questdo norteadora da presente revisao inte-
grativa foi: “quais sdo os instrumentos utilizados e os
resultados encontrados sobre a QV dos cuidadores de
pessoas com doenga de Alzheimer”?

A busca dos estudos primarios foi realizada de
abril a maio de 2018 nas bases de dados Literatura La-
tino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LI-
LACS), no Banco de Dados em Enfermagem (BDENF) e
na Scientific Electronic Library Online (Scielo).

Os descritores utilizados foram de acordo com os
Descritores em Saude (Decs): “doenga de Alzheimer”,
“qualidade de vida” e “cuidadores”; e as palavras-cha-
ves: “cuidador”, “familiar cuidador”, “cuidadores cénju-
ges”, “instrumento” “instrumentos”, “ escalas”,
“questionario” e “questionarios”.

A estratégia de busca utilizada foi: “#1 doenca de
Alzheimer” AND “#2 qualidades de vida” AND “#3 cuida-
dores OR cuidador OR familiar cuidador OR cuidadores
cbnjuges” AND “#4 instrumentos OR instrumentos OR
escala OR escalas OR questionario OR questionarios”

Os critérios de inclusdo utilizados para estudo
foram: estudos que abordassem sobre o uso de instru-
mentos que avaliassem a QV do cuidador ou familiar da
pessoa com doenga de Alzheimer realizados no Brasil;
estudos publicados no periodo de 2007 a 2018 nos idio-
mas inglés, portugués e espanhol. Os critérios de ex-
clusdo adotados foram: estudos que nio contivessem
descritores no titulo e resumo, estudos que avaliassem
a QV de cuidadores de pessoas com outros tipos de de-
méncia, revisdes de literatura e estudos que n&o foram
publicados em base de dados cientificas, tais como, te-
ses, trabalho de conclusdo de curso, carta-resposta e
editorial.

escala”,

RESULTADOS

No total foram identificados 131 artigos publica-
dos nas bases de dados. Foram excluidos cinco artigos
duplicados. De acordo com os critérios de inclusao e
exclusao foram excluidos 114 artigos dos quais: 75 por
abordarem outra tematica, 36 por se tratar de outras
enfermidades e trés artigos por serem revisao de litera-
tura. Foram incluidos na amostra final 12 estudos. Na
Figura 1 esta apresentado o processo de selegdo dos
estudos. Na Tabela 1 encontram-se os dados sobre os
artigos selecionados.
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Figura 1. Processo de selecao dos estudos. Guarulhos, Sdo Paulo, 2019.
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Estudos identificados
u% nas bases de dados:
s (n=131)
& - BDENF (6)
E - LILACS (11)
o] - MEDLINE (114)
A
Estudos duplicados e
excluidos: /ﬁ
(n=5)
uc‘; Estudos excluidos:
o (n=114)
(g = Abordagem de
: oufra temética (75)
Estudos selecionados: « Outras
(n=126) enfermidades (36)
\ ) * Revisdo de
: literatura (3)
o
L
n Estudos incluidos na
% revisao integrativa:
£ 0=12)
Tabela 1. Distribuicao dos artigos incluidos segundo periddico, ano de publicagao, delineamento do estudo, objetivos, amostra e instrumento.
Guarulhos, Sao Paulo, 2019.
Delineamento Amostra de Instrumento (s) utilizado
Periédico / Ano Objetivo (s) do estudo . (s) para avaliar a
do estudo cuidadores . .
qualidade de vida
Revista Latino- Avaliar a percepcéo de QV do idoso com 53 cuidadores . o L,
Americana de Transversal deméncia e seu cuidador familiar e (36 mulheres e 20 QuahtDyigaL;fee(’(g:Ll_zgg’)mers
Enfermagem / 2009 identificar correlagbes dessas variaveis. homens)
Revista Latino- Exploratério Comparar ° rele.lt.o do paciente e do Eespectlvo 53 cuidadores . o L,
- " cuidador familiar sobre a percepgao geral Quality of Life in Alzheimer’s
Americana de descritivo, . ~ - (36 mulheres e 20 .
19 e de cada dimensao de QV do idoso com Disease (QoL-AD)
Enfermagem / 2010 transversal . homens)
doencga de Alzheimer
Comparar a percepc¢ao geral e de cada
Caderno de Saude dlmensao de QV de um grupo dg cuidadores 28 cuidadores Quality of Life in Alzheimer’s
o 20 Transversal de idosos com doenga de Alzheimer com um (15 mulheres e 13 .
Publica / 2010 ~ . N Disease (QoL-AD)
grupo de ndo-cuidadores emparelhado quanto as homens)
variaveis sociodemograficas.
Avaliar a confiabilidade evalidade de constructo
Aging & Mental health » da escalg Quality o_f _L/fe in Alzheimer’s Disease 60 cuidadores Quality of Life in Alzheimer’s
21 Metodoldgico por meio da administragdo em uma amostra (44 mulheres e 16 .
/2010 ) . Disease (QoL-AD)
de pacientes com doenca de Alzheimer e seus homens)
cuidadores.
Caracterizar o perfil dos cuidadores e os 50 cuidadores
Revista Gaucha De Descritivo- idosos segundo variaveis sociodemograficas e Quality of Life in Alzheimer’s
2 - . o = ; (41 mulheres e 9 .
Enfermagem / 2011 exploratério identificar a relagéo entre a QV do cuidador e a Disease (QoL-AD)
. . homens)
do idoso com Alzheimer.
International Determinar os fatores ndo-cognitivos que estao 41 cuidadores . v L,
L . . Quality of Life in Alzheimer’s
Psychogeriatrics / Transversal associados com QV da pessoa com Alzheimer e | (36 mulheres e 5 Di
23 h isease (QoL-AD)
2013 do cuidador. homens)
Conhecer a QVde cuidadores informais de
. . |d.osos. portadores da d'oen.ga de A!zhelmer; 50 cuidadores World Health Organization
Revista Mineira de T identificar aspectos biopsicossociais que . .
" ransversal . : (41 mulheres e 9 Quality of Life Bref
Enfermagem / 2013 interferem na QV desses cuidadores e
o . . homens) (WHOQOL-Bref)
verificar se existe diferenca nos aspectos
biopsicossociais entre adultos e idosos
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Revista de Avaliar a QV do cuidador do portador da Doenga 66 cuidadores World Health Organization
Enfermagem UERJ / Transversal de Alzheimer e sua relagdo com o nivel de (53 mulheres e 13 Quality of Life Bref
2014% independéncia funcional do portador homens) (WHOQOL-Bref)
Journal of Alzheimer’s - Avaliar os fatc_)res que podem gsta_r associados 55 cuidadores Quality of Life in Alzheimer’s
. % Longitudinal | ao comprometimento da consciéncia durante um | (47 mulheres e 8 .
Disease / 2015 . Disease (QoL-AD)
periodo de tempo. homens)
International Avaliar a relacéo entre a satisfagéo sexual e a 54 cuidadores
. qualidade de vida dos cuidadores e a determinar Quality of Life in Alzheimer’s
Psychogeriatric Transversal P o - (36 mulheres e 18 .
- 27 a influéncia das caracteristicas clinicas da pessoa Disease (QoL-AD)
Association [ 2015 : . homens)
com Alzheimer a da QV autorreferida.
Determinar os padrdes de mudanga ao longo 55 cuidadores
Revista Brasileira de Lonaitudinal do tempo nas avaliagcdes da QV da pessoa com (47 mulheres e 8 Quality of Life in Alzheimer’s
Psiquiatria / 20162 9 deméncia (Alzheimer) e do cuidador e identificar Disease (QoL-AD)
. homens)
os fatores associados a QV..
Investigar a percepgao de mudancga na atividade
International sexual e satisfagdo sexual em conjuges- 74 cuidadores
. cuidadores de pessoas com doenca de Alzheimer; Quality of Life in Alzheimer’s
Psychogeriatrics / Transversal : PP o e (47 mulheres e 27 .
20172 e avaliar a influéncia das caracteristicas clinicas homens) Disease (QoL-AD)
da pessoa com Alzheimer de e seus conjuges-
cuidadores em sua satisfagao sexual
DISCUSSAO -AD é uma escala especifica de avaliagdo da QV do cui-

Os artigos encontrados foram publicados entre os
anos de 2009 a 2017 sendo que a maioria foi publicado
em revistas nacionais totalizando 8 artigos. Dentre os
instrumentos utilizados para avaliagao da QV, dez estu-
dos utilizaram a versédo adaptada para o portugués do
Brasil do Quality of Life in Alzheimer’s Disease (QoL-
-AD)'®222629 ¢ dois estudos utilizaram o WHOQOL-
Bref?+25, Em todos os estudos identificados a maioria
dos cuidadores eram do sexo feminino.

Em relagdo ao cuidador da pessoa com doenca
de Alzheimer, nos estudos selecionados, a mulher é na
maioria dos casos a responsavel pelo cuidado, em geral
essas mulheres residem no mesmo domicilio e se tornam
cuidadoras dos maridos, pais, filhos ou outros membros
da familia. No Brasil, por questées predominantemente
culturais, o papel da mulher como cuidadora ainda ¢é algo
esperado pela sociedade®’. No entanto, esse cenario vem
sendo modificado, no mundo inteiro as estruturas familia-
res estdo sofrendo modificagbes rapidas: divorcios e no-
vas unides; instabilidade do mercado de trabalho e movi-
mentos migratdrios nacionais e internacionais em busca
de oportunidades de trabalho; maior tempo de vida das
geragdes e um aumento do contingente de viuvas, geral-
mente morando sozinhas nas cidades; idosos exercendo
chefias de familia; e a participacdo crescente da mulher
no mercado de trabalho®'.

A Escala de Qualidade de Vida (QdV-DA), em in-
glés Quality of Life in Alzheimer’s Disease (QoL-AD)?* foi
adaptada e validada para o portugués do Brasil. A QoL-
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dador da pessoa com doenga de Alzheimer e possui trés
versdes: uma versao que avalia a percepg¢ao da QV do
proprio paciente (QVpac), outra que avalia a percepgao
que o cuidador possui sobre a QV do paciente (QVvcuid)
e uma que avalia a QV do préprio cuidador (QVcuid)®.
Esta escala possui 13 itens que avaliam: saude fisica,
energia, humor, situagédo de vida, memoria, familia, ca-
samento, amigos, tarefas, diversao, dinheiro, autor e a
vida como um todo. A escala de resposta € classificada
em ruim, regular, bom ou excelente, o escore total varia
de 13 a 52. Quanto maior o escore, maior € a QV do
paciente e/ou cuidador3?,

Entre os estudos selecionados que utilizaram a
QoL-AD para avaliar a QV dos cuidadores, a média da
QV total variou de 29,32 a 38,83. Somente o estudo de
validagdo da QoL-AD, identificado na presente reviséo
integrativa, realizou a avaliagcdo da consisténcia interna
da escala identificando alta consisténcia interna com um
valor de alfa de Cronbach de 0,85 para a versao do cui-
dador da QoL-AD®*.

O uso de instrumentos especificos para avaliagao
da QV tem a vantagem de reduzir a carga do individuo
que esta respondendo, facilitando e aumentando a acei-
tabilidade, pois geralmente inclui apenas as dimensdes
relevantes para aquela questao de saude a ser avaliada.
A principal desvantagem é a falta de comparabilidade
dos resultados com outros grupos de individuos™.

Em contrapartida um instrumento genérico, como
o WHOQOL-Bref, tem como principal vantagem de in-
cluir amplas dimensdes da QV em um unico instru-
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mento, além de ser possivel realizar comparagdes com
outros grupos de individuos'™. O WHOQOL-Bref & uma
versao abreviada do WHOQOL-100**.0 WHOQOL-Bref
€ um instrumento genérico para avaliagdo da QV e foi
adaptado e validado para o portugués do Brasil®*.Con-
tém 26 itens sendo que dois itens avaliam questdes ge-
rais sobre QV e os outros 24 itens sao divididos em qua-
tro dominios: fisico, psicolégico, relagdes sociais e meio
ambiente. A escala de resposta é estruturada em uma
escala tipo “Likert” que varia de um a cinco. O escore to-
tal varia de zero a 100 e, quanto maior o valor melhor é a
QV do individuo. Na analise da confiabilidade da versao
validada para o portugués do Brasil foi identificado um
elevado valor de alfa de Cronbach para o escore total de
0,91 com variagéo entre os dominios de 0,69 a 0,84%.

Na presente reviséo integrativa foram identifica-
dos dois estudos que utilizaram o WHOQOL-Bref para
avaliar a QV dos cuidadores de pessoas com doenga
de Alzheimer. Um dos estudos incluiu 50 cuidadores (41
mulheres e 9 homens) sendo que 60% dos cuidadores
referiram boa QV e 2% QV muito ruim, enquanto en-
tre os dominios do WHOQOL-Bref o fisico apresentou
maior média (69,45; DP = 14,22), enquanto o dominio
meio ambiente apresentou menor média (62,88; DP =
13,52)?*. Neste estudo foi avaliado o alfa de Cronbach
do WHOQOL-Bref sendo identificado valores de 0,717
a 0,806 entre os dominios?*. A consisténcia interna do
WHOQOL-Bref foi elevada nesta amostra.

Outro estudo identificado na revisao integrativa
avaliou a QV de 66 cuidadores de pessoas com a do-
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enca de Alzheimer por meio do WHOQOL-Bref, entre
os quais 53 mulheres e 13 homens?. Ao avaliar o tem-
po que os cuidadores se dedicam, foi identificado que
45,5% dos cuidadores se destinavam 12 horas ou mais
ao cuidado e a maioria era filho (a) da pessoa com do-
enca de Alzheimer (59,1%)?°. A média para o escore to-
tal de QV do WHOQOL-Bref foi de 64,0 (DP=18,7) com
maior média no dominio fisico, 65,2 (DP = 12,8) e pior
média no dominio meio ambiente, 54,6 (DP = 10,9)%.

A condigéo de cuidador muitas vezes nao é consi-
derada uma profissao, muitas cuidadoras acreditam que
cuidar € uma missao, como algo que deve ser realizado
individualmente e acabam assumindo esse papel sozi-
nhas, pois muitas pessoas da familia ndo colaboram?.
E isso acarreta em uma sobrecarga fisica e psicolégica
0 que pode gerar em uma baixa QV em geral.

CONCLUSAO

Esta revisdo integrativa teve como objetivo iden-
tificar os instrumentos disponiveis na literatura para a
avaliagdo da QV do cuidador de pessoas com doenga
de Alzheimer, além de identificar as caracteristicas des-
ses cuidadores. Os resultados desta revisao forneceram
evidéncias de que a maioria dos estudos selecionados
utilizou um instrumento especifico para a avaliacdo da
QV de pessoas com doencga de Alzheimer e, além disso,
a maioria dos cuidadores eram mulheres e membros da
familia vivendo no mesmo domicilio da pessoa com do-
enca de Alzheimer.
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