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REsumoO

Uma das principais preocupagdes dos especialistas em saude do idoso diz respeito as
deméncias e suas repercussdes que irdo atingir de maneira ampla a familia e o cuidador,
especialmente quando este € membro da primeira. Por se tratar de condi¢do, na maioria das
vezes, cronica e progressiva, a deméncia consome dia ap6s dia a capacidade de
autodeterminacdo do paciente tornando-o mais dependente. Além disso, sintomas
comportamentais e psicolégicos (BPSD) comuns nas deméncias contribuem para menor
qualidade de vida do paciente e de seus cuidadores/familiares, e representam uma das razoes
mais importantes para a institucionalizacdo. Assim, é crescente a literatura sobre os beneficios
de programas de intervencéo dirigidos a cuidadores de pessoas com deméncia. Muitas dessas
intervencdes parecem de fato reduzir a sobrecarga e a depressdo do cuidador. A Terapia
Cognitiva Comportamental (TCC), em particular, mostrou-se bem sucedida na reducdo dos
sintomas depressivos (Prince et al., 2009). Neste cenario, justifica-se a conducdo de estudos
como o que realizamos presentemente, com o objetivo de elaborar, implementar e avaliar o
impacto de um Programa de Intervencdo Cognitivo-Comportamental. A amostra total foi de
40 cuidadores e respectivos familiares com deméncia. A intervencao foi baseada nas técnicas
de TCC, totalizando oito sessdes semanais. Foi avaliado o perfil cognitivo, funcional e
comportamental dos pacientes, bem como sua qualidade de vida e de seus cuidadores
familiares. A fim de estudar a sobrecarga relacionada a atividade de cuidar, aplicaram-se
diversos instrumentos para a avaliacdo do nivel de estresse, estilos de enfrentamento (coping),
ansiedade e depressdo. Noventa por cento da amostra de cuidadores € feminina. Apresentam,
em média, 53 anos de idade e ensino formal de 8 anos. A maior parte possui renda entre 1 e 3
salarios minimos, e se dedica em tempo integral ao paciente. Sdo inexperientes no exercicio
do papel de cuidador e possuem pouca informacéo sobre a doenc¢a do familiar que Ihes coube
cuidar. Ao final do programa, observamos diminui¢do de BPSDs, aumento da qualidade de
vida percebida do paciente (na visdo do cuidador), mudanca no estilo de coping e diminuicao
significativa do nivel de ansiedade. O Programa de Intervengdo Cognitivo-Comportamental
confirmou-se uma ferramenta Util e promissora no alivio de efeitos contrarios a qualidade de

vida dos cuidadores.

PALAVRAS-CHAVE: cuidadores, sobrecarga, deméncia, qualidade de vida, programa de

interveng&o cognitivo-comportamental.



ABSTRACT

One of the main concerns among specialists in the area of health and ageing regards dementia
and the far reaching repercussions for the family and the caregiver, especially when he or she
happens to be the member of the first one. Dementia is usually chronic and progressive, such
that the patient’s ability to lead an independent life deteriorates day by day, making him or her
more and more dependent on others. In addition, the behavioral and psychological symptoms
of dementia (BPSD) diminish patient, family and caregiver quality of life and represent one of
the most important reasons for institutionalization. As a result, there is a growing literature
about the benefits of intervention programs for dementia patient caregivers. Many of these
intervention programs seem to be effective in reducing burden and depression among
caregivers. Cognitive behavioral therapy (CBT) appears to be particularly efficient in
decreasing depressive symptoms (Prince et al., 2009). This scenario points to the importance
of conducting studies such as the one we currently present in order to elaborate, implement
and evaluate a Cognitive Behavioral Intervention Program. The total sample included 40
caregivers and their family member with dementia. The intervention was based on CBT
techniques, involving eight sessions, once a week. The cognitive, functional and behavioral
status of the patients was evaluated as well their own and their family caregivers’ perceptions
of quality of life. With the purpose of studying burden related to caretaking activities several
instruments were applied to estimate stress level, coping, anxiety and depression. They
present in average 53 years of age and 8 year education. Most of them have income between 1
and 3 minimum wage and total timing dedication to the patient. They are inexperienced in the
whole of caregiver and have little information on the illness of the relative they are in charge
of. At the end of the program we observed fewer BPSDs, an increase in the patient’s quality
of life (according to the caregivers), changes in the use of coping strategies, and a significant
decrease in anxiety levels. As such, The Cognitive Behavioral Intervention Program appears
to be a promising and useful tool for the relief of factors that reduce the caregivers’ quality of
life.

KEY WORDS: caregivers, burden, dementia, quality of life, cognitive-behavioral intervention

program.



Introducéo

11.1. Dados gerais sobre o envelhecimento no Brasil atual

O envelhecimento populacional é considerado um fendmeno mundial. Diferentemente da
Europa, onde a Transicdo Demogréfica (TD) deu-se de maneira lenta — acompanhando a
melhora da qualidade de vida — o Brasil passa por um processo de envelhecimento
populacional rapido e intenso. Segundo o Ministério da Saude (Portaria 1395/GM — Politica
de Saude do Idoso, 2000), o envelhecimento no pais é um fato predominantemente urbano,
resultado do marcante movimento migratdrio iniciado na década de 1960. O maior acesso da
populacdo a servicos de salde e saneamento produziu progressiva queda nos indices de
mortalidade. Também, a implementacdo de programas de planejamento familiar e a adocéo
sistematica de métodos anticoncepcionais, fez baixar a fecundidade. Todos esses fatores em
conjunto concorreram para 0 processo que vem se desdobrando na rapida ampliagdo da

populacdo idosa brasileira.

Em termos proporcionais, a faixa etéria a partir de 60 anos de idade € a que mais cresce, ainda
que essa populacdo nédo tenha sido beneficiada com proporcional evolucdo de sua qualidade
de vida (Ramos 2002, Cerqueira e Oliveira, 2002). Segundo Camarano (2002), no ano de
2000, a populacdo maior de 60 anos ocupava 9% da populacdo nacional e, de acordo com a
OMS, espera-se que em 2025 o pais tenha a sexta maior populacdo de idosos do mundo, ou
seja, cerca de 32 milhdes de pessoas com 60 anos ou mais (Ramos, 2002; Ramos-Cerqueira et
al., 2005) (Figura 1).

Figura 1: Envelhecimento da populacéo brasileira, por sexo, nos anos 2000, 2025 e 2050.
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Retirado de Cadernos de Atencao Basica no. 19, 2006. Ministério da Salde.



Camarano (2002) ressalta ainda que, enquanto o envelhecimento populacional significa
mudancas na estrutura etaria, a queda da mortalidade é um processo que se inicia no momento
do nascimento e altera a vida do individuo, as estruturas familiares e a sociedade. E, se por
um lado, ha aumento do nimero de pessoas idosas, por outro cresce também a prevaléncia de

doencas cronicas e incapacitantes.

Em uma meta-analise recente de estudos latino-americanos de base populacional sobre
deméncia, os autores alegam que a rapida transformacdo demografica em muitos paises da
regido associada ao baixo indice socioeconémico e nivel educacional tém como consequéncia
natural o aumento da prevaléncia de condicbes médicas cronicas, incluindo a prépria
deméncia (Nitrini et al., 2009). Lima-Costa (2000) pontua que uma importante consequéncia
do envelhecimento populacional é dada pelo aumento da demanda por servigos sociais e de
salde. A autora reforga que uma medida de impacto dessa expansdo populacional se confere
nos atendimentos hospitalares a idosos que em 2001 representavam 14,3% da populacdo
adulta brasileira (acima de 60 anos), contribuindo para 33,5% das internacbes e 37,7% dos
recursos pagos por elas (dados do Ministério da Saude, Sistema de Informacdes Hospitalares
do Sistema Unico de Saude — SIH-SUS apud Peixoto et. al, 2004). Com efeito, o desafio que
se impde aos individuos e as sociedades é alcancar maior sobrevida, com melhor qualidade de
vida, garantindo dignidade e significado aos anos vividos em idade avancada (Paschoal,
2002). Entretanto, o sistema de saude brasileiro ainda se mostra insuficientemente estruturado

para atender em niveis satisfatérios a populacéo idosa.

Uma das principais preocupacdes dos especialistas em saude do idoso diz respeito as
deméncias e suas repercussdes que irdo atingir de maneira ampla a familia e o cuidador,
especialmente quando este € um membro da primeira. Segundo a Classificacdo de Transtornos
Mentais e do Comportamento da CID-10 (1993), deméncia é uma sindrome caracterizada pelo
prejuizo progressivo de multiplas fungdes cognitivas incluindo memoria, pensamento,
orientacdo, compreensdo, célculo, capacidade de aprendizagem, linguagem e julgamento. O
diagnostico requer declinio no funcionamento intelectual e nas atividades de vida diaria, tais

como limpeza, vestimenta, alimentagéo, higiene pessoal, atividades fisioldgicas e de toalete.

Tanto a prevaléncia quanto a incidéncia de deméncia aumentam significativamente com o
avanco da idade, que assim constitui o principal fator de risco para tal condi¢do clinica

(Bachman, 1993; Nitrini et al.,, 2004). Em uma analise dos estudos epidemiologicos
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publicados entre 1994 e 2000, em que foram analisados 38 artigos originarios de todos os
continentes, Lopes e Bottino (2002) encontraram taxas medias de prevaléncia de deméncia
que variaram de 1,17%, na faixa de 65-69 anos, a 54,83%, na faixa acima de 95 anos. O
estudo também assinala a existéncia de avancos metodoldgicos, sobretudo com relacdo a
maior homogeneidade dos critérios diagndsticos e indica que, além de haver predominio do
sexo feminino em 75% dos estudos avaliados, o efeito da idade sobre o aumento das taxas de

prevaléncia foi pronunciado, principalmente até os 90 anos de idade.

Entre os estudos analisados por Lopes e Botino (2002), encontra-se um realizado em 1997 no
Brasil, na cidade de Catanduva (SP), indicando que a prevaléncia da doenca de Alzheimer
(DA) variou de 0,3% na faixa etaria de 65-69 anos a 30,6% nos individuos com idade > 85
anos (Herrera et al., 2002). E importante ressaltar que a DA é a causa mais frequente de
deméncia na populacdo idosa e responde por pouco mais de 50% dos casos nesta faixa etaria
(Bachman, 1993; Herrera et al., 2002; Lopes e Bottino, 2002).

Nitrini et al. (2009) analisaram dados de estudos de prevaléncia de deméncia em paises latino-
americanos e verificaram resultados similares se comparados aos achados de pesquisas e
meta-andlises realizadas em paises e regides do mundo mais desenvolvidos. Contudo, maior
prevaléncia de deméncia foi constatada em sujeitos relativamente jovens (65-69 anos) na
populacdo de idosos da América Latina. Dentre outras razdes, uma se relaciona a associacao
entre baixo nivel educacional e baixa reserva cognitiva, contribuindo para a presenca precoce
de sinais clinicos de deméncia. Segundo esta meta-analise, a prevaléncia de deméncia em

individuos iletrados foi duas vezes maior do que em individuos letrados.

Por varias razdes, o diagndstico de deméncia deve ser realizado precocemente. Uma primeira
questdo envolve os beneficios do tratamento englobando a terapia farmacoldgica e as terapias
ndo-farmacoldgicas, em fases iniciais. Aléem disso, considerando-se as dificuldades
encontradas no manejo dos cuidados do idoso com deméncia, o diagndstico precoce se faz
vital em termos de qualidade e de planejamento de vida do paciente e do cuidador (Freed et
al., 1999).

Por se tratar de uma condicdo cronica e progressiva, a deméncia consome a cada dia a
autonomia do paciente e o torna cada vez mais dependente. Além disso, sintomas

comportamentais e psicolégicos (BPSD) comuns nas deméncias contribuem para menor
7



qualidade de vida do paciente e de seus cuidadores/familiares, e s&o uma das razbes mais
importantes para a institucionalizacdo. Ao contrario dos paises desenvolvidos que contam
COm recursos governamentais que investem tanto no tratamento quanto na formacdo de
profissionais e na orientacdo da populacdo, paises menos favorecidos contam
majoritariamente com a familia na manutencdo do tratamento e cuidados dispensados ao
paciente. Uma estimativa mundial do custo com deméncia sob aspectos sociais revela que
mais de trezentos bilhdes de dolares foram gastos no ano de 2005. Setenta e sete porcento do
gasto provém de paises mais desenvolvidos, onde a despesa com cuidados do setor formal
aumenta com a progressao da doenca e a institucionalizagdo é o principal responsavel pelos
custos com o cuidado formal. Por sua vez, paises pobres contam sobretudo com o cuidado
familiar (Wimo, 2007).

Assim como acontece nos demais paises em desenvolvimento, no Brasil, arranjos familiares
com mais de uma geracdo sdo comuns. Como exemplo, podemos citar individuos idosos
dividindo domicilio com filhos e, muitas vezes, com filhos e netos (Ramos, 2002). Ha,
portanto, uma tendéncia cultural no sentido de se envolver os familiares nos cuidados de seus
integrantes. Dessa forma, programas de suporte e educacédo para cuidadores tém sido cada vez
mais valorizados por profissionais de saude, como tentativa de oferecer melhor qualidade de
vida a pacientes e cuidadores, postergando a necessidade de cuidados domiciliares,

internaces e institucionalizacdo, além de diminuir custos financeiros.

Nesse sentido, Freed et al. (1999) descreveram um programa de educagéo para a DA — ADEP
— desenvolvido para aumentar a qualidade dos cuidados e reduzir a sobrecarga dos cuidadores
familiares. Segundo os autores, o principal objetivo do programa esta no diagnostico precoce
da doenca através de um rastreio clinico para deméncia (Dementia Screening Clinics — DSCs),
que funciona como ponto de partida para os membros familiares utilizarem o servico de

educacéo e aconselhamento viabilizado ao longo do programa.

Mittelman et al. (1995) conduziram um estudo longitudinal sobre os efeitos de um programa
de suporte intensivo para cOnjuges cuidadoras de pacientes com DA, incluindo
aconselhamento individual e familiar, participacdo semanal em reunibes de grupo e
informagdes relacionadas & deméncia. Os autores demonstraram que uma intervengdo que

valoriza o suporte social promove o alivio de alguns efeitos deletérios em cuidadores, como a



depressdo, por exemplo. Também observaram que os efeitos benéficos ndo foram imediatos
na maioria dos casos. Contudo, ao longo de oito meses os cuidadores que participaram do
grupo de tratamento mostraram-se significativamente menos deprimidos do que os cuidadores
do grupo controle. Um ano apos o inicio do estudo, o grupo controle encontrava-se cada vez

mais deprimido, enquanto o grupo de tratamento permanecia estavel.

Um terceiro estudo, voltado para cuidadores familiares de pessoas com deméncia, foi
concebido por Ostwald et al. (1999). Eles propuseram um grupo de intervencédo
psicoeducacional interdisciplinar. Trata-se de estudo aleatorizado que acompanhou 117
familias durante trés anos, em grupos de sete sessfes semanais de treinamento
multidimensional com duracéo de duas horas por encontro, e que incluiu temas direcionados a
educacdo, suporte familiar e treinamento de habilidades para 94 cuidadores primarios
(inexperientes) e seus familiares. Os autores mostraram que a intervencao foi bem sucedida na
reducdo de reagdes negativas as perturbacGes comportamentais e na diminui¢do da sobrecarga

do cuidador ao longo do tempo.

Assim, existe ampla literatura atestando os beneficios de programas de intervencao dirigidos a
cuidadores de pessoas com deméncia. A maioria dessas intervengOes parece reduzir a
sobrecarga do cuidador e a depressdo. A Terapia Cognitiva Comportamental (TCC), em

especial, proporciona maior impacto na reducdo da depressdo (Prince et al., 2009).

Mais recentemente, um estudo realizado na india (pais que também se encontra em fase
avancada de transicdo demografica) apresentou os resultados do primeiro ensaio clinico para a
avaliacdo da eficacia de uma intervencdo numa comunidade de pessoas com deméncia e seus
cuidadores que se seguiu num periodo de seis meses. Este primeiro estudo de intervencéo
utilizando os recursos disponiveis no local mostrou ser viavel, aceitavel e conduz a melhorias
na saude mental do cuidador e suas responsabilidades quanto a pratica de cuidar, além de
estar associada a reducéo da mortalidade de pessoas com deméncia. Os autores defendem que
dada a caracteristica progressiva do diagnostico, servicos com base neste modelo de
intervencdo deveriam ser um processo continuo ao longo da vida da pessoa com deméncia
(Dias et al., 2008).



Utilizando o mesmo programa de intervencdo originalmente desenvolvido na india, um
estudo realizado em Moscou (RSFS da Russia) comparando um grupo em que, além da
medicacdo administradas aos pacientes, os cuidadores foram submetidos a intervencéo
(educacdo basica sobre deméncia e treinamento especifico no manejo de problemas
comportamentais) com outro grupo controle que se servia apenas da medicagcdo, mostrou que
0s cuidadores sob intervencdo apresentaram melhoras significativas apds seis meses de
acompanhamento em relacdo aos controles. E importante frisar que o programa de
intervencdo foi especialmente projetado para atender paises de baixa e média renda, onde os
recursos destinados a salde e assisténcia social sdo limitados e 0s servi¢os ndo sao orientados

para reconhecer as necessidades de pessoas com deméncia (Gavrilova et al., 2008).

A escassez de programas envolvendo terapias nao-farmacoldgicas que incluam cuidadores
familiares, bem como o beneficio potencial para estes ao participarem de um programa de
intervencdo cognitivo-comportamental, principalmente em paises em desenvolvimento,
justificam a investigacdo das repercussfes de uma intervencdo na qualidade de vida do
cuidador e do paciente. Por certo, a natureza de um trabalho como esse exige que seja
verificada a adequacéo do contetdo dos temas a serem trabalhados a realidade das respectivas
familias. N&o s6 isso. Deve-se observar também se os beneficios serdo trazidos para os
cuidadores e pacientes sob a forma de melhoria nas percep¢fes da experiéncia de cuidar de

um parente com deméncia e no planejamento de vida de ambos.
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1.2. Um processo em trés atos: o cuidador, o estresse e a reabilitacio

Art. 3% E obrigacdo da familia, da comunidade, da sociedade e do Poder Publico
assegurar ao idoso, com absoluta prioridade, a efetivacdo do direito a vida, a salde,
a alimentacdo, a educacdo, a cultura, ao esporte, ao lazer, ao trabalho, a cidadania, a
liberdade, a dignidade, ao respeito e a convivéncia familiar e comunitaria (Estatuto
do Idoso, Lei no. 10.741, de 1°. de outubro de 2003).

Como se pode perceber, para o legislador brasileiro a familia € a melhor alternativa para a
efetivacdo do cuidado a pessoa idosa. Em quase todos os relatos, o cuidador familiar,
normalmente uma mulher (esposa, filha, irma), é alguém que toma para si a responsabilidade
direta no trato cotidiano do individuo que necessita de assisténcia. A despeito do ndmero
elevado de individuos com idade avancada gozando de boa salde e autonomia, uma parcela
menor dos idosos (e mesmo daqueles que estdo abaixo de sessenta anos) é acometida por

algum tipo de deméncia e dependem do auxilio da familia.

Frequentemente, porém, aqueles individuos que estdo investidos do papel de cuidador ndo se
encontram preparados para desempenhar a fungdo e conviver com as tensdes e esforgos
comuns a atividade. Ademais, a discriminacdo em termos do que faz exatamente um cuidador
(refiro-me ao cuidador familiar) é tarefa bastante complicada, vez que depende de cada
familia e de quem por ela é assistido (Born, 2008).

Judy Robbe (2008), cujo trabalho vem se desenvolvendo junto a familiares de pacientes com
deméncia em Belo Horizonte (MG), lembra que na realidade nada prepara uma familia para
0 aparecimento de um agressor como a deméncia que penetra sutilmente em seu meio,
lentamente roubando da pessoa idosa as suas memaorias preciosas, seus conhecimentos e
finalmente a sua independéncia. Ou seja, dividir a vida com um familiar demenciado
representa algo que se prolonga no tempo, transformando intimamente o cuidador e sua
familia. Na pratica os profissionais de salde se defrontam com o desespero, 0 cansaco, e a
ansiedade desses individuos que, muitas vezes, ndo estdo sequer a par do diagndstico do ente

querido. Parte deles avalia que a vida sempre tdo sofrida e dificil “cansou” a cabeca do
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paciente; outros, por sua vez, entendem que seus familiares passaram por situacdo extrema

(viuvez, contusdo na cabega, decepcdes fortes) que os tornou incapazes de “dar fé de algo™.

N&o raro cuidadores familiares experimentam alteracdes profundas de vida, sendo mesmo
inevitdvel uma reorganizacdo da rotina que estrutura os meios familiar, profissional e social.
Apenas a titulo de exemplo, ha nas relagdes internas de familia uma mudanga muito comum
que se verifica na inversdo de papéis quando o filho passa a cuidar do pai ou quando a esposa
se acha compulsoriamente responsavel pela administracdo das financas do casal. J& no que diz
respeito a vida profissional, repetidas vezes o cuidador tem que reduzir as horas de trabalho
ou abandonar o emprego para dedicar-se ao familiar. Também os vinculos sociais e o tempo
dedicado ao lazer sdo limitados ou mesmo abolidos. O contexto em que se cuida afeta cada
cuidador de forma distinta considerando-se fatores como o tipo de deméncia, gravidade, nivel
de dependéncia do familiar e, por fim, a oposi¢cdo do prdprio cuidador. Entretanto, outros
elementos tais como a ajuda e o apoio dos demais familiares e amigos, os servicos de salde
disponiveis na cidade, o nivel de informacao sobre a doenca e como lidar com os problemas
do dia-a-dia, a capacidade que o cuidador tem para lidar com as alteragdes comportamentais
tipicas nas deméncias, e a habilidade para enfrentar e superar dificuldades, irdo certamente
contribuir para 0 aumento ou a diminui¢do do bem-estar do cuidador (Born, 2008).

As multiplas transformacdes experimentadas deixam o cuidador sensivel a emocdes e
sentimentos contraditorios. N&o se trata, porém, de circunstancia passageira, mas de realidade
que podera durar muitos anos. A doenca deve seguir seu curso natural independentemente dos
esforcos do cuidador, de quem se espera adaptacdo a cada novo periodo. Para Vvarios
cuidadores essa evolugdo pode alcancar a forma de doenca. Equivale dizer que, com alguma
frequéncia, quem cuida nem sempre garante o controle absoluto sobre o assistido ou o mal
que o acomete. O controle é, pois, nesse caso, um problema fundamental no desenvolvimento

do estresse.

Como assinala McEwen (2003), o estresse refere-se a pressdo que a vida exerce sobre nds e a
maneira como essa pressdo nos faz sentir. Assim como sucede ocorrer com outras formas de
vida, os principais sistemas do corpo humano trabalham em conjunto para que tenhamos
efetiva defesa quando surpreendidos por situacGes de emergéncia ou quando lidamos com
mudangas. A isso se denomina “reacdo ao estresse” ou “reacdo de luta ou fuga”, uma

transformacéo radical do organismo para atender a uma condi¢do temporaria e manter 0 corpo
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estdvel — alostase’. Ou seja, pessoas submetidas a estresse intenso ou continuo podem
desenvolver enfermidades que vdo desde resfriados incurdveis a atrofias de determinadas

regides do cérebro.

Especialmente nos dias de hoje e cada vez mais, as situagdes que provocam reagao ao estresse
sdo aquelas relacionadas ao dia-a-dia e ndo somente ocasides excepcionais como ter de fugir
ou lutar com um eventual predador (como um cdo enfurecido correndo em sua direcdo, por
exemplo). De trabalhadores comuns a pessoas que ocupam cargos de grande responsabilidade
ou alto risco para a vida, todos concorrem para aumentar o contingente de individuos e o
impacto econdémico de doencas associadas ao estresse. Nos Estados Unidos, e. g., 0 prejuizo
econémico de doencas relacionadas ao estresse € calculado em mais de duzentos bilhdes de
ddlares por ano (McEwen, 2003). No Brasil, o custo beneficiario decorrente de doenca mental
— especificamente para aquelas com diagndéstico clinico F43: Reagdo ao “stress” grave e
transtornos de adaptagdo (codificado pela CID-10) — foi de aproximadamente quatorze

milhdes de reais em 2002 (Barbosa-Branco, 2004).

Segundo Lupien (2007), a experiéncia do estresse € particular a cada pessoa e ndo depende
apenas de um estimulo especifico como os que o endocrinologista Selye?, na década de 1930,
apontava como nocivos (ex.: calor, frio, dor), mas, principalmente, de determinantes
psicologicos que desencadeiam respostas ao estresse. A combinagdo “novidade”, “incerteza” e
“imprevisibilidade”, descrita por Jonh Mason na década de 1960, se encaixa nesse perfil. No
estudo desenvolvido por Mason et al. (1961) com macacos treinados para evitar choques
elétricos brandos utilizando a compressdo de uma alavanca manual, demonstrou-se que a

expectativa do choque era um estressor maior que o choque em si.

A forma como reagimos as situacdes depende em grande medida de nossa condi¢do emocional
no momento mesmo do ato, bem como do que estamos experimentando (McEwen, 2003).
Ainda em 1872, Charles Darwin reconhecera a influéncia matua entre o coragdo e o cérebro

por meio do nervo vago e afirma: Quando a mente esta fortemente excitada, devemos esperar

! No entender de McEwen (2003), a alostase é produzida por um sistema veloz e complexo de comunicagdo
ligando o cérebro (quando esse percebe uma situagdo nova ou ameagadora), o sistema endécrino (responsavel
pela mobilizagdo do restante do corpo), e o sistema imunoldgico (garantidor da defesa interna). O objetivo é
levar o maximo de energia as partes do corpo que mais necessitam dela.
2 Veja-se Selye, H. A syndrome produced by diverse nocuous agents. 1936. The Journal of Neuropsychiatry and
Clinical Neurosciences 1998; 10: 230-231. Coube ao cientista hingaro Hans Selye introduzir o termo stress para
caracterizar uma sindrome produzida por diversos agentes nocivos — “sindrome de adaptagao geral”.
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que afete instantaneamente, de maneira direta, o coracdo. Nos dias de hoje, pesquisadores
analisam a relagdo entre eventos estressantes e a etiologia de problemas fisicos e/ou
emocionais. Na verdade, o que se observa &€ que pessoas que desempenham atividades
exigentes — mas sem nenhum senso de controle ou recompensa — correm maior risco de
desenvolverem hipertensdo arterial, depressao e exaustdo (Araujo et al., 2003; McEwen, 2003;
Karasek et al.,1998). A semelhanca do que se passa com cuidadores formais (ex.: enfermeiros,
assistentes de enfermagem) ou qualquer outro profissional submetido a trabalho intenso e
desgastante, cuidadores familiares experimentam sentimentos parecidos quando outros
individuos (incluindo o préprio doente) deixam de reconhecer seus esforgos e Ihes cobram
maior dedicacdo; ou quando se veem desamparados e angustiados com tantas decisOes e
duvidas relativamente a pessoa que estd sob sua responsabilidade, além da inseguranca de néo

se sentirem competentes o bastante em suas acoes.

Algumas iniciativas que incluam maior atencdo ao estilo de vida (exercicios fisicos, dieta
saudavel, sono regular, entre outros) irdo colaborar para manter a alostase a favor da saude (e
ndo contra ela), mas, para além disso, o apoio social (quer seja na forma de acolhimento de
familiares e amigos, quer seja através da ajuda de grupos de apoio) serd também de
fundamental importancia como mostram alguns estudos (Mittelman et al., 1995; Freed et
al.,1999; Ostwald et al., 1999; Dias et al., 2008; Gavrilova et al., 2008). Essa ¢é a razéo pela
qual grupos de apoio/intervencdo buscam incluir suporte e treinamento de habilidades

especificos para os cuidadores familiares.

A literatura cientifica mais recente destaca a importancia de ser flexivel na implementacgéo de
estratégias para atender a particularidade das demandas numa situacdo como a de sobrecarga
dos cuidadores de pacientes com deméncia. Logo, em situacdes relativamente controlaveis é
possivel utilizar terapia focada no problema (enfrentamento) — em que as informacdes e a
aprendizagem de novas habilidades para lidar com o problema sdo abordadas — ou
alternativamente — para situagdes de pouco ou nenhum controle — propde-se o distanciamento
ocasional do estressor ou realiza-se a modificacdo de uma resposta emocional através de
estratégias centradas na emocdo (Au et al., 2010). Trata-se de técnicas e procedimentos que
surgiram dos principios da aprendizagem mediante o rétulo “Terapia Comportamental” (TC),
que emprega de maneira sistematica os pressupostos do reforco e do castigo positivo e
negativo. Vé-se ai diferentes estratégias, técnicas e conceitos tedricos. Todos que a utilizam

como ferramenta estdo imbuidos do compromisso com a avaliacdo, a intervencdo e 0S
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conceitos que se apoiam em algum tipo de marco tedrico de aprendizagem estimulo-resposta
(E-R) (Franks, 2002).

Né&o resta davida que o treinamento em habilidades sociais (THS) ocupa o rol das técnicas de
TC mais utilizadas. Seu objetivo é aumentar a competéncia da atuacdo em situacdes criticas
da vida atraves de aquisicdo ou emprego de um novo repertorio de respostas, ou seja, de um
comportamento mais assertivo. Considerando que numa situacdo de cuidado tanto a pessoa
que cuida como a que é cuidada trazem para a ocasido suas impressdes, valores, crencas,
capacidades cognitivas e um estilo proprio de intera¢do, conclui-se que ndo ha um critério
absoluto de comportamento “competente” para ser cuidador, ainda que se possa dizer que

tenhamos certa intuicdo sobre comportamentos, em tese, mais adequados para a lida diéria.

Segundo Caballo (2002), o comportamento socialmente habilidoso é esse conjunto de
comportamentos emitidos por um individuo em um contexto interpessoal que expressa 0S
sentimentos, atitudes, desejos, opinides ou direitos desse individuo, de um modo adequado a
situacdo, respeitando esses comportamentos nos demais, e que geralmente resolve problemas
imediatos da situacdo enquanto minimiza a probabilidade de futuros problemas. Traduz,
portanto, um comportamento efetivo, ndo prejudicial. Seguindo o modelo pautado no
comportamento é possivel adquirir um repertério de respostas mais apropriado a uma dada

situacdo critica.

Normalmente os cuidadores familiares de pessoas com deméncia s&o homens e mulheres que
pela primeira vez se deparam com o desafio de cuidar de alguém, quase sempre 0s proprios
pais ou o0 conjuge, que passa entdo a ser seu dependente. Mais ainda, essas pessoas convivem
com um cotidiano inconstante que segue o curso natural da doenca de seu familiar. Com
efeito, precisam aprender o que é e como € lidar (o melhor possivel) com um individuo
dementado. O processo do THS implica ndo somente no treinamento em habilidades, mas
também na reestruturacéo cognitiva, na qual se pretende modificar valores, crencas e atitudes
do sujeito, bem como no treinamento para resolucéo de problemas, onde se busca ensinar ao
individuo como perceber corretamente e processar “valores” envolvendo todos os parametros
situacionais relevantes, alem de selecionar respostas que maximizem a probabilidade de

alcancar o objetivo esperado (Caballo, 2002).
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E precisamente isso que estd em jogo quando tentamos auxiliar um cuidador a compreender
que na DA é comum se deparar com comportamentos alterados como a “sindrome do
crepusculo” em que o paciente fica mais ansioso ao fim do dia dizendo-nos que deseja voltar
para casa ou que precisa ir embora. No exemplo em questdo, estratégias simples como
acender as luzes da casa assim que o sol baixar podem ajuda-lo a reverter ou até mesmo evitar
0 episodio. Mais do que a informac&o propriamente dita, o cuidador e o0 paciente se sentirdo

ambos menos estressados, restaurando a satde e elevando o bem-estar de todos que ali estao.

Neste cenario, justifica-se a condugdo de estudos como o que realizamos presentemente, com
0 objetivo de elaborar, implementar e avaliar o impacto de um Programa de Intervencéo
Cognitivo-Comportamental. A bem da verdade perseguiu-se mais e melhor qualidade de vida
para ambos, cuidador e paciente. Mas, para além disso, buscamos captar, atraves da coleta e
andlise de dados, a eficiéncia do programa, assim como a percepc¢do dos individuos sobre seu

estado geral antes e depois dele.
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I1. Objetivos

Obijetivo geral:

Analisar os efeitos de um programa especifico de intervencdo cognitivo-comportamental

administrado a cuidadores familiares de pacientes com deméncia.

Obijetivos especificos:

1. Analisar o efeito de um programa especifico de intervencdo cognitivo-comportamental
administrado a cuidadores familiares de pacientes sobre a sua qualidade de vida;

2. Analisar o efeito de um programa especifico de intervencdo cognitivo-comportamental
administrado a cuidadores familiares de pacientes sobre a qualidade de vida dos pacientes;

3. Analisar o efeito de um programa especifico de intervengdo cognitivo-comportamental
administrado a cuidadores familiares de pacientes sobre a percepcdo de sobrecarga a que
estdo sujeitos;

4. Analisar o efeito de um programa especifico de intervencdo cognitivo-comportamental
administrado a cuidadores familiares de pacientes sobre a presenca de sintomas depressivos
e de ansiedade em si proprios.
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I11. Populacéo e Métodos

Neste item, materiais e aspectos metodologicos do estudo serdo abordados em quatro segdes.
Primeiramente, sera feita uma descrigdo dos grupos que compdem a amostra da pesquisa. Em
seguida sera exposto o procedimento de coleta de dados. Em um terceiro momento, serdo
apresentados os instrumentos utilizados na coleta de dados e, finalmente, abordar-se-a na

quarta sessdo a estratégia de andlise de dados.

111.1. Amostra

A pesquisa contou com uma amostra total de 40 cuidadores e seus respectivos familiares com
deméncia. Apds a indicacdo do médico responsavel pelo paciente para que o cuidador
participasse do programa, todos os convites foram formalizados por telefonema e/ou
pessoalmente. A selecdo prévia seguiu critérios de inclusdo e exclusdo para pacientes e seus
cuidadores com o fito de promover a integridade do nimero de componentes em cada grupo

durante todo o programa, ou seja:

Os candidatos a participacdo na pesquisa sdo os cuidadores familiares de pacientes atendidos
no Ambulatério de Neurologia Cognitiva do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Minas Gerais, do Ambulatério da P6s-Graduacdo em Geriatria da Faculdade de Ciéncias
Médicas de Minas Gerais ou da Clinica Ethos. Estas pessoas constituiram os grupos estudados
na medida em que aceitaram participar da pesquisa apds passarem pela selecdo e assinarem

um termo de consentimento livre e esclarecido.
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O processo de selecdo baseia-se no perfil do paciente e de seu cuidador. Os critérios para

inclusdo/exclusdo dos pacientes séo:

1) Deméncia conforme os critérios diagnosticos do DSM-1V;

2) Medicacdo estavel ha pelo menos 30 dias.

Para os cuidadores, 0s seguintes critérios foram adotados:

1) Familiares (1°. grau ou conjuges);

2) Idade > 21 anos;

3) Escolaridade > 4 anos;

4) Passar, no minimo, 24 horas por semana com o0 paciente;
5) Ter disponibilidade para vir a todos 0s encontros;

6) Inexperiéncia como cuidadores profissionais.

111.2. Procedimentos de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada pela prdpria pesquisadora, com a colaboracdo de duas
terapeutas ocupacionais (em momentos diferentes) pertencentes ao Grupo de Pesquisa em
Neurologia Cognitiva e do Comportamento da Faculdade de Medicina da UFMG. A coleta
foi realizada mediante autorizacdo formal, no prédio do Ambulatério Bias Fortes do
Complexo HC - UFMG, situado em Belo Horizonte.

111.2.1. Aspectos Eticos

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (ANEXO B), apresenta uma versao
para o cuidador e outra para o paciente. Ambos 0s termos de consentimento foram assinados
pelos participantes. Entretanto, devido ao curso natural da deméncia, em alguns casos foi
necessario que o cuidador familiar e responsavel pelo paciente assinasse as duas vias do
referido documento (TCLE Cuidador e TCLE Paciente).
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Tanto o projeto de pesquisa como o TCLE passaram pela aprovagio do Comité de Etica em
Pesquisa da UFMG — COEP e da Diretoria de Ensino, Pesquisa e Extensdo do Hospital das
Clinicas — DEPE, conforme exigéncias do programa de Doutorado em Neurociéncias —
UFMG (ANEXO A).

A participacdo no projeto ndo envolveu desconforto ou risco para os participantes, exceto
aqueles associados ao tempo gasto. Cabe ressaltar que as despesas com transporte dos
participantes foram de responsabilidade da pesquisadora que contou com recursos

disponibilizados para esse fim.

111.2.2. Intervencéo

A intervencdo foi baseada nas técnicas de terapia cognitivo-comportamental, especificamente
no que se refere ao THS que, na visdo de Goldsmith e McFall, tem como objetivo incrementar
a competéncia da atuacdo em situacdes criticas da vida, ou seja, a aquisicdo de um novo

repertorio de respostas (Caballo, 2002). Assim, o programa aborda algumas técnicas como as

listadas na Tabela 1.

Tabela 1:

Técnicas baseadas no modelo de THS

Intervencao

Objetivos

Informacéo / Instrucéo

Compreensdo do problema. Informacdes e direcionamento
do comportamento (ensino direto).

Treinamento de habilidades
(cognitivas, emaocionais e sociais)

Ensino de comportamentos especificos que sdo praticados e
integrados ao repertorio comportamental do sujeito.

Apoio / Empatia

Ampliar a percepc¢édo e a capacidade de se colocar no lugar
do outro.

Comparacéo social

Aprendizagem vicéria. Senso de realidade comum.

Autocontrole, auto-instrucéo

Ensino de estratégias para controlar ou modificar seu préprio
comportamento através de situacOes distintas, a fim de
alcangar metas a longo prazo. Utilizagdo da linguagem
interna como forma de guiar o comportamento.

Reforco referencial

Motivagdo da persisténcia e do esforco.

Estratégias cognitivas

Automonitorizacgéo e reatribuicdo de esforgos.

Diario / Agenda de terapia

Autoreferenciacéo, avaliagdo e compreensdo de mudancas.

Programacéo de atividades

Organizacdo e preparacao prévia (antecipacéo do evento).

Fonte: Manual de Técnicas de Terapia e Modificagdo do Comportamento — 2002.
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O programa consistiu de oito sessdes com cerca de duas horas de duragdo cada, sendo uma
reunido por semana. Os temas abordados nas sessOes sdo relacionados na Tabela 2. As
técnicas referidas acima foram empregadas no curso de cada uma das sessdes destinadas a
informacdo e discussdo em grupo. Em algumas sessdes, uma tarefa para ser feita em casa foi
proposta aos cuidadores. De acordo com Caballo (2002), estas tarefas constituem o veiculo
através do qual as habilidades aprendidas em cada sessdo séo praticadas no ambiente real, isto

é, generalizam-se a vida diaria do participante.

Tabela 2: Programacao das reunifes

Sessdo

o Programacgéo

1 Preenchimento de questionario e aplicacdo de escalas.
Apresentacdo do programa; apresentacdo informal do grupo; preparacdo para a
auto-apresentacdo; esclarecimento de davidas.
PC: Auto-apresentacéo.

2 Tema do dia: Auto-apresentacdo; Cuidar dos outros — significado e motivacéo;
Importancia da Rotina na Deméncia.

3 Temado dia: Informativos — Deméncia (variacOes, diagndstico); Memoria.
PC: Leitura da primeira parte da apostila, davidas.

4 Tema do dia: Comunicagdo & Deméncia; Depressao; Estresse e Enfrentamento /
Automanejo.
PC: Observacdo do ambiente, descricdo de dialogos, atitudes e respostas do
paciente e do cuidador em diferentes situacgdes.

5 Tema do dia: AlteracGes comportamentais nas deméncias.
PC: leitura da apostila (parte referente ao tema discutido), aplicacdo de técnicas e
sugestdes discutidas em grupo, descricao de evento e resultados.

6 Tema do dia: Terapias ndo farmacologicas; Lazer.
PC: Criacéo, emprego e descricdo de atividades de estimulacdo com o paciente.

7 Tema do dia: Atencdo especial: atividades da vida diaria, cuidados em geral e
modificagdes ambientais.

8 Reaplicacdo de escalas, encerramento.

PC — Para Casa
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111.3. Instrumentos de coleta de dados

Inicialmente um questionario (Anexo C6) dirigido a coleta de dados sociodemogréaficos e ao
conhecimento prévio sobre deméncia foi administrado ao cuidador que, em seguida,

respondeu as escalas.

A Tabela 3 apresenta um resumo das medidas de desfecho que foram empregadas como
forma de estabelecer uma comparacdo apos a intervencdo. O perfil cognitivo, funcional e
comportamental dos pacientes baseou-se, respectivamente, no Mini-Exame do Estado Mental
— MEEM (Folstein et al., 1975), por meio da versdo sugerida por Brucki et al. (2003), na
Escala de Avaliacao de Incapacidade em Deméncia — DAD (Gauthier et al., 1994), traduzida e
adaptada por Carthery-Goulart et al. (2007) e, finalmente, no Inventario Neuropsiquiatrico
(INP; Cummings et al., 1994), com traducdo e adaptacdo de Camozzato et al. (2008).
Ressalte-se que os resultados do MEEM correspondem a data da Gltima consulta do paciente
(verificacdo em registros dos prontuarios), sendo estas proximas a data do inicio do grupo. A
qualidade de vida foi avaliada por meio da Escala de Qualidade de Vida para pacientes com
DA - QdV-DA (somente o questionario respondido pelo familiar) e seus respectivos
cuidadores familiares, proposta por Logsdon et al. (1999) e adaptada a populacdo brasileira
por Novelli et al. (2005). A sobrecarga relacionada a atividade de cuidar, o nivel de estresse e
da ansiedade foram avaliadas por meio da Zarit Caregiver Burden Interview (Zarit et al.,
1980) traduzida por Taub et al. (2004), do Inventario Lista de Sintomas de Estresse — LSE
(Ferreira et al., 2002), da Jalowiec Coping Scale — JCS de autoria de Jalowiec et al. (1984) e
adaptada para a lingua portuguesa por Souza-Talarico et al. (2008) e da escala de traco de
ansiedade (A-traco) do Inventario de Ansiedade Traco-Estado — IDATE (Spielberger et al.,
1979), respectivamente. Os cuidadores também foram avaliados quanto a depressao por meio
do modulo Episédio Depressivo Maior da versdo brasileira do Mini International
Neuropsychiatric Interview — MINI 5.0. (DSM-IV) (Sheehan et al., 1992, 1994, 1998)

traduzida por Amorim (2000). Todos os instrumentos se encontram no ANEXO C.
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Tabela 3: Testes e escalas propostas no protocolo de avaliagdo do paciente e do cuidador

Protocolo Instrumento Referéncia
Avaliacao do conhecimento Questionario para o Cuidador (em Ambulatério Neurologia
prévio sobre a deméncia anexo) Cognitiva HCUFMG

Mini-Exame do Estado Mental —
MEEM

Folstein et al., 1975
Brucki et al., 2003

Avaliagéo Cognitiva
(pacientes)

Avaliacdo Funcional
(pacientes)

Escala de Avaliacdo de Incapacidade
em Deméncia — DAD

Gauthier et al., 1994 Carthery-
Goulart et al., 2007

Avaliacdo Comportamental
(pacientes)

Inventéario Neuropsiquiatrico — INP ~ Cummings et al., 1994

Camozzato et al., 2008

Avaliacdo da Qualidade de
Vida (cuidador e paciente)

Escala de Avaliagdo de Qualidade de
Vida na DA — QdV-DA

Logsdon et al., 1999
Novelli et al., 2005

Entrevista de Sobrecarga do
Cuidador — Zarit

Zarit et al.,1980
Scazufca, 2002
Taub et al., 2004
Inventario Lista de Sintomas de Ferreira et al., 2002

Avaliacdo da Sobrecarga, Estresse — LSE

Estresse e Ansiedade

(cuidador)

Jalowiec Coping Scale — JCS

Escala de A-traco do IDATE

Jalowiec, 1984
Souza-Talarico et al., 2008
Spielberger et al., traducéo e

adaptagéo de Biaggio &
Natalicio, 2003

Avaliacao da Depressdo
(cuidador)

Mini International Neuropsychiatric

Interview — MINI 5.0. Amorim, 2000

A seguir, sera apresentada uma descri¢do sumaria dos instrumentos utilizados na coleta de
dados. Para essa finalidade, foram consultadas as instru¢des e normas estabelecidas pelos

préprios autores e/ou textos disponiveis na literatura correspondente.

O MEEM ¢é uma escala amplamente empregada como instrumento clinico (ha deteccdo de
perdas cognitivas, seguimento evolutivo de doengas e monitoramento de resposta ao
tratamento ministrado) e de pesquisa (em estudos populacionais), sendo muitas vezes incluida
em baterias neuropsicolégicas como as do CERAD (Consortium to Establish a Registry for
Alzheimer's Disease) e CAMDEX (Cambridge Mental

Examination), entre outras (Brucki et al., 2003). E, portanto, uma ferramenta indispensavel,

Disorders of the Elderly

na medida em que avalia de forma rapida, global e inicial a condi¢do cognitiva de pacientes
com suspeita ou com diagndstico formal de deméncia. O MEEM inclui diversas questdes e
testes comumente agrupados em sete categorias: orientagdo para tempo; orientagéo para local,
registro de trés palavras; atencdo e calculo; recordacdo das trés palavras, linguagem e
capacidade construtiva visual. O tempo de administracdo € de aproximadamente 5 a 10

minutos. A pontuagdo dada em cada categoria € de 1 ponto para cada item acertado, a saber:
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orientagé@o para tempo (5 pontos), orientagdo para local (5 pontos), registro de trés palavras (3
pontos), atencdo e célculo (5 pontos), recordacdo das trés palavras (3 pontos), linguagem (8
pontos) e capacidade construtiva visual (1 ponto). O escore total é dado pela soma de todos 0s
pontos obtidos, com maiores pontuacBes indicando melhor desempenho e a pontuacéo
maxima sendo de 30 pontos. O Departamento Cientifico de Neurologia Cognitiva e do
Envelhecimento da Academia Brasileira de Neurologia recomenda as médias e/ou medianas
obtidas na adaptacdo publicada em 2003 que contou com 433 controles e as seguintes médias
e medianas por escolaridade: a) analfabetos: 19,5 (2,8) e 20; b) 1 a 4 anos: 24,8 (3,0) e 25; ¢)
5 a 8 anos: 26,2 (2,3) e 26,5; d) 9 a 11 anos: 27,7 (1,8) ¢ 28; e) >12 anos: 28,3 (2,0) e 29
(Nitrini et al., 2005).

A DAD foi o instrumento escolhido para avaliar o funcionamento do individuo em atividades
de lazer, bésicas e instrumentais da vida diéria. A versdo brasileira da escala foi desenvolvida
Carthery-Goulart et al. em 2007. O instrumento permite quantificar o déficit funcional, além
de analisar a natureza da disfuncdo — iniciativa, planejamento ou execucdo — contribuindo
efetivamente em programas de reabilitacdo personalizados. A DAD ¢ administrada atraves de
uma entrevista com o cuidador e avalia 0 que o individuo/paciente é efetivamente capaz de
fazer sem ajuda ou sem ser lembrado pelo cuidador. Cada item deve ser pontuado como: (i)
Sim (1 ponto): Indica que a pessoa realizou a atividade sem ajuda ou lembrete nas duas
ultimas semanas mesmo que a tenha realizado uma unica vez; (ii) Nao (0 ponto): Significa
que a pessoa ndo pdde realizar a atividade sem ajuda ou lembrete nas Gltimas duas semanas e
(iif) N/A — “ndo aplicavel” (0 ponto): O individuo nunca realizou a atividade antes da
instalacdo da doenga ou ndo teve a oportunidade de realiz&-la nas duas Gltimas semanas. A
pontuacdo total é obtida somando-se os pontos de cada item e convertendo o valor total em
porcentagem (DAD%). Os itens classificados como N/A ndo sdo considerados para o escore
total. Os autores exemplificam a pontuacao da seguinte forma: um escore de 33 em 40 =83%;
Um escore de 33 em 38 (escore maximo menos duas respostas N/A) = 87%. Assim, 0 escore
indica o desempenho global nas atividades de vida diaria, sendo que maiores escores
representam melhor desempenho funcional. Ndo ha estudo brasileiro que sugira um escore
médio para esta populacdo. Na publicacdo de 2007, a versdo final da escala DAD foi
administrada a uma amostra de 29 cuidadores de pacientes com diagnostico de DA provavel
de leve a moderada, atendidos em dois ambulatérios de hospitais universitarios. A pontuacao

média obtida foi de 70,5 e o desvio-padrdo de 14,7.
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O INP avalia transtornos neuropsiquiatricos comumente encontrados nas deméncias. Trata-se
de um questionério que avalia de modo independente 12 dominios comportamentais (delirio,
alucinacoes, tristeza, ansiedade, agitacdo/agressao, euforia, desinibicéo,
irritabilidade/labilidade emocional, apatia, atividade motora aberrante, distarbios do sono e do
apetite). O cuidador deve responder inicialmente a uma pergunta rastreio e, em caso de
resultado positivo, avalia-se a frequéncia e a intensidade de cada item. O escore total para cada
dominio é calculado pela equacdo frequéncia X intensidade. Por fim, a soma total dos itens
fornece um escore total da escala (Camozzato et al., 2008). Cummings et al. (1994) nao
estabeleceram um ponto de corte ou um escore que corresponda a um quadro de episodio
depressivo maior (escala de disforia), episdédio maniaco (escala de euforia) ou distarbio de
ansiedade (escala de ansiedade), por se tratarem de um diagnéstico que deve ser feito baseado
em dados clinicos e informacg6es complementares fornecidos pelo INP. Também advertem que
a presenca de delirio e/ou alucinagfes sdo anormais, e que escores de depressdo acima de 6,
desinibicdo acima de 4 e irritabilidade acima de 2, ndo estdo presentes na populagdo normal
(saudavel). Pontuacdo presente nas demais escalas — agitacdo, euforia, apatia e comportamento
motor aberrante — ndo sd0 comuns em sujeitos normais e podem ser considerados como

evidéncia de alteracéo.

A qualidade de vida dos cuidadores e dos pacientes (na visdo do cuidador) foi obtida através
da versdo em portugués da escala de qualidade de vida proposta por Logsdon et al., 1999
(Novelli et al., 2005). A QdV-DA consiste de 13 indicadores de qualidade de vida (saude
fisica, disposi¢do, humor, moradia, memoria, familia, casamento, amigos, vocé em geral,
capacidade de fazer tarefas, capacidade de fazer atividades de lazer, dinheiro e a vida em
geral) quantificados em uma escala de um a quatro (ruim, regular, bom e excelente), sendo 1
(ruim) e 4 (excelente), com um total que vai de 13 a 52 pontos. A escala também possui trés
versGes: uma para o proprio paciente avaliar a sua QV (PQdV-DA), uma para o cuidador
avaliar o paciente (CQdV-DA) e uma para o cuidador se autoavaliar (CPQdV-DA).

A sobrecarga do cuidador foi analisada através da versado brasileira da escala Burden Interview
(Zarit). A escala foi traduzida para o portugués por Marcia Scazufca, que estudou a
consisténcia interna e a validade deste insturmento em cuidadores de individuos com doencas
mentais (Scazufca, 2002). Em 2004, Taub et al. realizaram um estudo para avaliar a
confiabilidade da versdo brasileira em familiares de pacientes com deméncia. Ambos o0s

estudos concluiram que a versdo brasileira do Inventario de Sobrecarga do Cuidador é um
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instrumento padronizado, vélido e confidvel para ser utilizado como uma medida da
sobrecarga dos cuidadores. A Zarit é composta por 22 questdes com respostas que variam de
zero (nunca) a quatro (quase sempre), a escala reflete a percepcdo do cuidador quanto a salde,
vida pessoal e social, situacdo financeira, bem-estar pessoal e de relagdes interpessoais. Por
fim, o cuidador deve avaliar o quanto ele se sente sobrecarregado devido ao cuidado com seu
familiar. Segundo Scazufca (2002), ndo h& um instrumento considerado como padrdo-ouro
para a avaliacdo da sobrecarga. Em seu estudo, foram incluidos 82 cuidadores de pacientes
idosos com depressdo de leve a grave. O escore médio da Zarit total foi de 31,1 (DP=15,7; 0s
escores variaram entre 7 e 73 pontos). Schreiner et al. (2006) sugerem que um ponto de corte
entre 24 a 26 pontos possui validade preditiva significativa para identificar cuidadores em

risco de depresséo.

Para avaliar a presenga de sintomas relacionados ao estresse, utilizou-se a Lista de Sintomas
de Estresse (Ferreira et al., 2002). Trata-se de uma lista de 59 sintomas psicofisioldgicos e
psicossociais de estresse que 0 sujeito deve pontuar de acordo com a frequéncia em que
ocorrem: nunca (0), poucas vezes (1), frequentemente (2) ou sempre (3). A soma total das
respostas indica o nivel de estresse do individuo, que é maior quanto mais alta for a pontuacéo.
O escore maximo e de 177 pontos.

A JCS € uma escala desenvolvida para mensurar como o individuo lida com diferentes
situacOes de estresse. Sua versdo original foi proposta por Jalowiec et al. em 1984 e contava
com 40 questBes até sua revisdo e ampliacdo em 1987 (Ulvik et al., 2008; Souza-Talarico et
al., 2008). A JCS consiste de 60 itens que descrevem esforgcos cognitivos e comportamentais
adotados em resposta ao estresse — estratégias de coping, que sao agrupadas em oito fatores, a
saber: (i) confrontante — quando ha confrontacdo da situacdo e resolucdo do problema de
forma combativa (10 itens), (ii) evasivo — quando se utiliza atividades evasivas e evitativas na
tentativa de se afastar afetivamente do problema (13 itens), (iii) otimista — quando se faz uso
de pensamentos otimistas, elaboragédo mental e comparacGes positivas sobre o problema (nove
itens), (iv) fatalista — quando h& predominio de sentimentos de falta de controle da situacéo,
pessimismo e desesperancga em relacdo ao problema (quatro itens), (v) emotivo — quando ha
expressdo de emogdes nas varias formas de linguagem, direta ou indiretamente relacionado ao
problema (cinco itens), (vi) paliativo — quando ha tentativa de reduzir a importancia do
problema, relativizando-o (sete itens), (vii) suportivo — quando ha uso de sistemas de suporte

pessoal, profissional, espiritual para enfrentar o problema (cinco itens), e (viii) autoconfiante
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— quando h& uso de estratégias que envolvam muito pouco outras pessoas, € muito mais o0s
seus proprios recursos (sete itens). Os itens sdo distribuidos aleatoriamente e o individuo é
orientado para que marque aqueles comportamentos com os quais ele se identifica quando
precisa enfrentar um problema. As estratégias do tipo confrontante, evasivo, suportivo e
autoconfiante compdem o estilo coping focado no problema, enquanto que as estratégias do
tipo otimista, fatalista, emotivo e paliativo integram o estilo coping focado na emogéo.

A ansiedade foi avaliada utilizando-se a escala de traco de ansiedade do Inventario de
Ansiedade Traco-Estado (IDATE) na versdo em portugués, traduzida e adaptada por Biaggio
(2003). Inteiramente, o IDATE é composto de duas escalas de auto-relatdrio elaboradas para
medir dois conceitos distintos de ansiedade: estado de ansiedade (A-estado) e traco de
ansiedade (A-traco). A escala de traco de ansiedade consiste de 20 afirmacdes que requerem
que os individuos descrevam como geralmente se sentem. Por sua vez, a escala de estado de
ansiedade apresenta também 20 afirmacBGes em que os individuos indicam como se sentem
num determinado momento. Especificamente para esta pesquisa utilizou-se a escala A-traco,
pois interessava investigar a propensdo dos cuidadores a ansiedade e avaliar o grau em que
eles sdo perturbados pelos problemas neuréticos de ansiedade. O traco de ansiedade (A-traco)
refere-se a diferencas individuais relativamente estaveis em propensao a ansiedade, portanto,
as diferencas na tendéncia a reagir a situagdes percebidas como ameacadoras. A amplitude de
escores possiveis para o IDATE varia de 20 a 80 no maximo para cada uma das escalas. Cada
item é respondido de acordo com a maneira com que 0 sujeito se autoavalia numa escala de
quatro pontos. Assim, para a escala de A-traco sdo: 1. Quase nunca; 2. As vezes; 3.
Frequentemente; 4. Quase sempre. Algumas afirmacgdes (ex.: “Preocupo-me demais com
coisas sem importancia”) sdo colocadas de uma maneira que uma avaliagdo 4 (quase sempre)
indica um alto nivel de ansiedade. Ja outros itens (ex.: “Sinto-me bem”) sdo colocados de tal
modo que uma avaliacdo alta significa baixa ansiedade. Para a pontuacéo final, leva-se em
consideracdo os pesos dos itens. Assim, afirmacdes cujo escore alto indica alta ansiedade tém
peso igual aos nimeros marcados para esses itens na folha de resposta. Para afirmacfes cujo
escore alto indica baixa ansiedade, o peso € invertido ou seja, 0 escore 4 tem peso 1; 3 tem
peso 2; 2 tem peso 3 e finalmente, 4 tem peso 1. Segundo 0 manual, estudantes universitarios
geralmente, necessitam de 6 a 8 minutos para completar cada uma das escalas. Pessoas menos
cultas e/ou emocionalmente perturbadas podem necessitar de 10 a 12 minutos. O manual

também exibe os escores médios do estudo de padronizacédo realizado pelo Departamento de
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Estudos do Centro Editor de Psicologia Aplicada — CEPA nos anos de 2001 a 2003. O escore
médio de A-traco foi de 40,1 (DP = 10,0; variando de 21 a 59 pontos).

Finalmente, 0 mddulo A — Episodio Depressivo Maior corresponde a uma categoria
diagndstica avaliada pelo M.L.N.I. (Amorim, 2000). O M.L.LN.l. (DSM V) é uma entrevista
diagnostica padronizada com duracdo em torno de 15 minutos, que explora os principais
Transtornos Psiquiatricos do Eixo | do DSM IV (American Psychiatric Association, 1994).
Em cada modulo, perguntas precisas sdo feitas ao individuo que devera responder “sim” ou
“nao” (todas as questdes devem ser cotadas). No inicio de cada moédulo, uma ou vdrias
questBes/filtros que correspondem aos critérios principais do Transtorno séo apresentadas. No
final de cada médulo, um ou véarios quadros diagnosticos permite(m) ao clinico indicar se 0s
critérios para diagnéstico foram ou ndo preenchidos. Novamente, no caso desta pesquisa,
interessava verificar a presenca ou ndo de quadro depressivo num determinado momento

(antes e depois da participagdo no grupo de intervencao).

111.4. Anélise dos dados

Os dados foram analisados com o pacote estatistico SPSS versdo 18.0 para Windows.
Constatou-se que tais dados nao tinham distribuicdo normal e considerou-se que a presenca de
outliers refletia a dispersao dos escores na populacdo de cuidadores familiares e dos pacientes

com deméncia por eles assistidos.

A amostra foi composta por individuos que atenderam aos critérios de entrada (inclusdo) para
participacdo nos grupos de cuidadores. O Ambulatorio de Neurologia Cognitiva possui cerca
500 pacientes atendidos. Grande parte dos casos séo assistidos regularmente por um cuidador
familiar, porém, outra parte menor tem apenas a assisténcia ocasional de um familiar ou
vizinho que o acompanha. Avaliando a populagdo de pacientes com cuidadores familiares
regulares, um numero de participantes de 4 a 8 pessoas em cada grupo e o tempo utilizado
para a realizacdo dos grupos (dois meses), considerou-se que a amostra deveria atingir um
numero igual ou maior que 40 sujeitos de modo a representar adequadamente a populacao-

alvo.
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Para verificar a representatividade da amostra, foi empregada a técnica de reamostragem
Bootstrap. Métodos de reamostragem séo especialmente Uteis quando pressupostos de testes
paramétricos tradicionais ndo sdo alcancados, como no caso de amostras pequenas de
distribuicdo ndo normal. Mais ainda, a reamostragem pode orientar questfes nao respondidas
por meio de métodos paramétricos e ndo paramétricos tradicionais, tais como comparacgdo de
médias ou propor¢des. Empregando-se a técnica de Bootstrap, é possivel estimar intervalos de
confiangca para um pardmetro de interesse. Neste caso, assume-se que a amostra original é
representativa da populacdo da qual se origina. Faz-se aleatorizacdo da amostra com
reposicionamento dos escores observados para produzir uma nova amostra de mesmo
tamanho. Tal procedimento é repetido (1000 vezes pelo menos) e a estatistica de interesse
pode entdo ser calculada a partir da nova amostra (Efron, 1993; Bradley, 1993; Berger, 2006).

Para a comparagédo da frequéncia de depressdo antes e depois da intervencéo, foi elaborada
uma tabela de contingéncia (MINI — antes do grupo X MINI — depois do grupo). Os dados

pareados foram analisados através do teste de McNemar.

Utilizando-se teste T pareado, fez-se a analise comparativa entre as avaliacfes realizadas
antes e depois da intervencéo.

Como forma de selecionar aquelas variaveis de maior contribuicdo na discriminacdo de
mudancas avaliadas pré e pés-grupo, utilizou-se a técnica de Andlise de Componentes
Principais (ACP) com rotacdo Varimax. O método consiste na transformagdo do conjunto
original de varidveis em outro, 0s componentes principais, de dimensdes equivalentes, porém,
com a propriedade de que cada componente retém porcentagem da variancia original e de que
as variancias sdo decrescentes do primeiro ao Gltimo componente principal (Yamaki, 2009). O
objetivo estd em utilizar os primeiros componentes principais que contenham a maior
variabilidade dos dados originais, ou seja, agueles mais importantes para explicar a variagéo
total dos dados. Seguindo as recomendac@es de Jolliffe (1973), eliminou-se as varidveis cuja
comunalidade fosse menor que 0,7. A extracédo das variaveis foi realizada por meio da rotacao
varimax, cujo objetivo é obter uma estrutura fatorial na qual cada variavel original esta

fortemente associada a um Unico fator e pouco com os restantes.

Foram calculados modelos de analises de variancia (ANOVA) para avaliar o efeito das

questdes relacionadas a renda, tempo de cuidador, horas semanais que passa com 0 paciente e
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de informacdo sobre o que é deméncia nos resultados das varidveis resposta extraidas pela

ACP (diferenca entre antes e depois da intervencéo).

Finalmente, para verificar se e como as variaveis estudadas se relacionam, foram ajustados
modelos de regressdo linear. Em se tratando de um estudo exploratorio, a técnica stepwise foi
aplicada e a selecdo da sequéncia de entrada dos preditores na equacdo foi realizada
estatisticamente. O objetivo neste caso esta em descrever relacionamentos ainda pouco
conhecidos entre variaveis (Abbad et al., 2002).

Para a realizacdo da analise dos resultados obtidos foi fixado nivel de significancia igual a 5%
(o = 0,05). Analogamente, todos os Intervalos de Confianca (IC) construidos foram baseados

em 95% de confianca.

Partes mais ou menos substanciais dos resultados a que chegamos foram divulgadas em

ocasides distintas.®

3Sob forma de artigo cientifico em FIALHO, PPA et al. Dementia caregiver burden in a Brazilian sample:
Association to neuropsychiatric symptoms. Dementia & Neuropsychologia, v. 3, p. 132-135, 2009. Em
encontros nacionais: 111 Simpdésio do Programa de Pos-Graduacdo em Neurociéncias da UFMG — 18 e 19 de
setembro de 2009; e VII Reunido de Pesquisadores em Doenca de Alzheimer e Desordens Relacionadas — 25 a
27 de novembro de 2009 — Porto Alegre.
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1V. Resultados

Os efeitos decorrentes da intervencdo proposta neste estudo foram analisados segundo o
seguinte roteiro: a) Descricdo de dados sociodemograficos dos participantes: idade, género e
escolaridade. b) Descricdo do perfil dos pacientes, seus cuidadores e o nivel de conhecimento
prévio sobre deméncia dos ultimos. ¢) Descricdo e comparacdo dos resultados obtidos nos

instrumentos selecionados para a avaliacdo antes e ap6s a intervencao.

Ao todo, foram realizados 10 grupos com 45 cuidadores familiares de pacientes idosos com
deméncia. Contudo, 5 participantes foram excluidos do banco de dados porque ndo deram
continuidade ao programa e/ou ndo responderam as escalas ao final dos grupos. Dessa forma,
a pesquisa contou com 40 cuidadores e 39 pacientes. Em um caso unico, duas irmas que se
revezam nos cuidados com a mae participaram num mesmo grupo. Excepcionalmente neste
caso, em que a paciente permanece alguns meses na casa de uma das filhas e depois vai para a
casa da outra, as irmds responderam, cada uma, as escalas DAD, INP e QdV paciente,
separadamente. Considerou-se que cada contexto (cuidadoras e ambientes distintos)

influenciava o comportamento da paciente de maneira singular.

1VV.1. Dados demoqgraficos

Foram calculadas as médias de idade e escolaridade dos participantes e a propor¢do de
mulheres e homens. A Tabela 4 apresenta a distribuicdo de cuidadores e idosos/pacientes
incluidos na pesquisa por idade, escolaridade e género. Quatro homens participaram do

grupo de intervencao. Ha grande variacdo na idade e escolaridade dos participantes.
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Tabela 4: Analises descritivas das variaveis idade, escolaridade e género com Intervalo de Confianga Bootstrap para a média e propor¢éo.

a.

IC 95% Bootstrap para a Média

n Minimo  Maximo  Média/Frequéncia DP  Mediana

Lim. Inf. Lim. Sup.
ldade Cuid_ador 40 29 75 54,4 11,2 53 48,9 57,8
Paciente 39 49 91 76,0 9,8 76 71,1 78,7
laridad Cuidador 40 3 22 8,7 4,2 8 6,7 9,3
Escolaridade o ciente 39 0 21 4,8 4,6 4 2,7 6,3
Género Cuidador 40 - - 90,0%fem. - - 88,9 100,0
Paciente 39 - - 51,3%fem. - - 33,3 70,4

a.

Resultados baseados em 1000 amostras.
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1VV.2. Perfil dos participantes

1VV.2.1. Pacientes

No caso dos pacientes, os diagndsticos foram previamente estabelecidos pelo médico
responsavel (Tabela 5). O tempo de evolucdo da doenca apds conhecido o diagndstico foi

informado pelo cuidador (Tabela 6).

Tabela 5: Distribui¢do do diagndstico nosol6gico dos pacientes

. Frequéncia
Diagnostico absoluta Porcentagem

Doenca de Alzheimer 28 70,0

Deméncia Mista 6 15,0
Deméncia Frontotemporal 1 2,5
Paralisia Supranuclear Progressiva 1 2,5
Deméncia Alcoolica 1 2,5
Deméncia com corpos de Lewy 1 2,5
Deméncia por traumatismo craniano 1 2,5
Deméncia associada a doenca de 1 25

Parkinson '
Total 40 100,0

Tabela 6: Andlise Descritiva do tempo de diagnostico em anos

Estatisticas e Variaveis Tempo de diagnostico
Média 3,33
IC 95% Bootstrap Lim. Inf. 2,25
paraa Média®  Lim. Sup. 4,58
Mediana 3,00
Desvio-Padréao 3,80
Minimo 0
Maximo 16

a. Resultados baseados em 1000 amostras.
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A Tabela 7 apresenta os dados relativos ao desempenho cognitivo (MEEM) e funcional
(DAD) e ao perfil de alteracbes comportamentais (INP) dos idosos com deméncia antes do

inicio do programa de intervencao.

Tabela 7: Analise Descritiva dos resultados do MEEM, INP e Escala DAD para a amostra de
pacientes, com Intervalo de Confianca Bootstrap para a média.

DAD

Instrumentos MEEM INP I PO RE NA Total Total em %

Média 10,84 17,28 7,15 3,60 4,56 3,23 18,00 47,92
Desvio-Padrao 9,43 15,31 3,66 3,22 4,60 6,80 10,81 27,88

Mediana 12 11 8 3 7 1 19 49
Percentis
5 0,00 0,00 0,00 0,00 0,05 0,00 0,15 0,37
25 0,00 8,00 5,00 0,25 2,00 0,00 8,50 23,81

75 19,43 23,75 10,00 5,75 10,75 4,00 24,75 67,29
95 25,90 53,75 13,00 9,95 15,00 17,60 36,90 94,86

I — Iniciativa, PO — Planejamento e Realizacdo, RE — Realizagdo Efetiva, NA — respostas “Nao se Aplica”
a. Resultados baseados em 1000 amostras.

Em geral, os pacientes apresentam comprometimento cognitivo moderado. E significativa a
presenca de alteragBes comportamentais, o que pode ser aferido pelos escores médio e
mediano no INP, de 17,3 e de 11, respectivamente. O nivel de funcionalidade também é
considerado baixo. Em meédia, os pacientes tém pouco menos de 50% de autonomia em

atividades de vida diaria, 0 que retrata sua dependéncia do cuidador.

1VV.2.2. Perfil dos cuidadores

Na Tabela 8 estdo sumarizadas as frequéncias, porcentagens e os intervalos de confianca para
as respostas ao questionario destinado ao cuidador. A maioria dos participantes é proveniente
dos servigos ambulatoriais oferecidos pelo Hospital das Clinicas da UFMG e pela Faculdade
de Ciéncias Médicas de Minas Gerais aos idosos com diagnostico de deméncia. Grande parte
dos cuidadores possui renda entre um e trés salarios minimos. Mais de 55% séo filhas que se
dedicam em tempo integral (77,5% dos entrevistados) ao paciente. Nao possuem experiéncia
em cuidar de outras pessoas (77,5% dos entrevistados) e um pouco mais da metade (52,5%)

dizem n&o receber ajuda ou ndo se revezar com outros familiares nos cuidados ao idoso.
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Foi ainda perguntado ao cuidador se ele ja havia conversado com o médico responsavel sobre
o0 diagndstico de deméncia e 45% deles disseram ndo ter tido esse tipo de dialogo. Por fim, é
alta a porcentagem de pessoas que afirmam ndo possuir orientacdo sobre o papel de cuidador,
sobre 0 que é deméncia e sobre como lidar com alteracbes comportamentais normalmente
observadas em pacientes com deméncia (82,5%; 57,5% e 80,0% respectivamente). Dos que
possuem informacOes sobre a doenca de seu familiar, 22,5% pesquisaram 0 assunto em
materiais graficos (livros, revistas, jornais) ou na internet, e apenas 20,0% disseram ter

informacdes e esclarecimentos atraves do médico responsavel.

Tabela 8: Anélise descritiva do perfil dos cuidadores de acordo com as respostas ao questionario,
com Intervalo de Confianga Bootstrap pra a proporgéo.

.. N IC 95% Bootstrap para % *
Itens do questionario  Frequéncia Porcentagem ° PP °

Lim. Inf. Lim. Sup.
Sem renda 8 20,0 7,5 32,5
Renda Entre 1 e 3 salarios 24 60,0 45,0 75,0
Mais de 3 salérios 8 20,0 7,5 32,5
Codnjuge 14 35,0 20,0 50,0
Parentesco Filho(a) 22 55,0 40,0 70,0
Outros 4 10,0 2,5 20,0
Menos de um ano 6 15,0 5,0 27,5
. De 1 a2 anos 6 15,0 5,0 27,5
Tempo de cuidador De 3a 5 anos 14 35,0 20,0 50,0
Mais de 5 anos 14 35,0 20,0 47,5
Experiéncia prévia > Néo 31 s 65.0 900
Sim 9 22,5 10,0 35,0
Tempo de dedicacio Cerca dg 24 hf)ras 5 12,5 2,5 22,5
Meio periodo 4 10,0 2,5 20,0
por semana Tempo integral 31 77,5 65,0 90,0
Recebe ajuda _ _Cuidador nico 21 52,5 37,5 67,5
Familiares se revezam 19 47,5 32,5 62,5
Decisio de ser Escolha prépria 25 62,5 47,5 77,5
) Determinagdo familiar 2 5,0 0,0 12,5
0 cuidador Né&o hé& outra pessoa 13 32,5 17,5 47,5
Dialogo com o Néo 18 45,0 30,0 60,0
médico Sim 22 55,0 40,0 70,0
Orientacdes: papel Né&o 33 82,5 70,0 92,5
do cuidador Sim 7 17,5 75 30,0
Orientacdes: 0 que . ’I\!éo 23 o1 42,5 725
& deméncia? . §|m, pelo médico 8 20,0 7,6 35,0
Sim, leitura/internet/etc. 9 22,5 7,6 40,0
Orientac0es: N&o 33 82,5 70,0 95,0
comportamento Sim, pelo médico 7 17,5 5,0 30,0

a. Resultados baseados em 1000 amostras.
b.  Experiéncia prévia ndo profissional.
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IV.3. Instrumentos: avaliacdo antes e apos intervencao

A seguir serdo reportados os resultados obtidos nos instrumentos antes e ao final do programa

de intervencao.

A presenca de depressdo foi avaliada por meio do mddulo Episddio Depressivo Maior da
versdo brasileira do MINI. Uma tabela de contingéncia foi elaborada (Tabela 9) e os dados

pareados foram analisados por meio do teste de McNemar.

Tabela 9: Tabela de Contingéncia para MINI Episodio Depressivo Maior *
MINI — depois do grupo

Néo Sim Total
N&o 34 0 34
MINI - antes do grupo Sim 5 1 6
Total 39 1 40

* P-Valor para o Teste de McNemar: 0,063 (Bootstrap)

Convém destacar que apenas um cuidador no total de seis que responderam SIM para
Episédio Depressivo Maior antes do inicio do grupo, permaneceu com o mesmo resultado.
Entretanto, apesar de haver tendéncia estatistica, ndo se atingiu significancia na diferenca

entre os resultados da amostra total (N=40) antes e ap0s a intervencdo, (p = 0,063).

A Tabela 10 apresenta as estatisticas descritivas dos instrumentos utilizados. O teste T
pareado com Bootstrap foi empregado na comparacdo das diferencas médias, ou seja, a
diferenca entre as médias antes e apds o programa de intervencdo (grupos), nas seis escalas

escolhidas que totalizaram os 14 itens de analise.
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Tabela 10: Analise descritiva e teste T pareado com Intervalo de Confianca Bootstrap para a
média das varidveis nas escalas: INP, Zarit, QdV, LSE, JCS e A-traco.

Antes do grupo Depois do grupo IC 95% para a
Instrumentos e g arip P-valor diferenca média®
Média DP Média DP Lim. inf.  Lim. sup.

INP 22,65 22,29 17,28 15,31 0,034 1174 10,288

ZARIT 3253 1453 3040 1478 0,187 -0,862 5,224

> Cuidador 3573 539 3648 629 0452  -2,683 1,343
o Paciente 2998 6,87 3193 554 0040  -3,807 -0,300
LSE 4962 2820 49,79 21,93 0965  -6,514 5,848

Confrontante 6,67 2,27 7,78 1,86 0,011 -1,912 -0,399

Evasivo 4,80 2,92 4,86 155 0902  -1,029 0,909

z Otimista 6,10 1,58 6,72 157 0,080  -1,329 0,017

§ Fatalista 1,49 1,14 0,91 0,79 0,001 0,257 0,900

% w‘—f Emotivo 2,02 1,26 164 098 0070 0,004 0,757
> o Paliativo 1,90 1,51 2,36 1,74 0139  -1,129 0,104
S Suportivo 3,59 1,11 3,56 1,03 0,881 -0,472 0,441

e Autoconfiante 4,18 1,92 4,72 1,68 0,172 -1,272 0,193

Coping Problema 19,90 5,06 21,18 3,40 0,227 -3,243 0,610
Coping Emocdo 10,76 3,50 12,33 2,82 0,011 -2,822 -0,466

A-traco 45,62 10,78 40,59 10,43 0,005 1,892 8,046

a. Resultados baseados em 1000 amostras.
*Diferencas significativas ao nivel de 5%.

Seis variaveis apresentaram diferenca significativa entre os resultados obtidos antes e apos a
intervencdo: Inventario Neuropsiquiatrico, Escala de Avaliacdo da Qualidade de Vida do
Familiar/Paciente na visdo do Cuidador (QdV paciente), Jalowiec — fatores: Coping
“Confrontante” e “Fatalista”, Jalowiec Coping Focado na Emocdo, e Inventario de Ansiedade
Traco-Estado (A-traco).

Como forma de selecionar aquelas varidveis de maior contribuicdo na discriminagdo de
mudancas avaliadas pré e pds-grupo, utilizou-se 0 método de componentes principais com
rotacdo Varimax. Os resultados obtidos para a reducdo em componentes principais, seus
respectivos autovalores e porcentagens da varidncia total explicada por componente séo

apresentados na Tabela 11. Juntos, os cinco componentes explicam 64,4% da variacéo total.
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Tabela 11: Componentes principais (CP), autovalores (Ai) e porcentagem
da variancia explicada ® pelos componentes (%VCP) dos instrumentos de
avaliacdo antes e depois dos grupos de cuidadores.

Componentes Autovalores Iniciais
Principais ¥t %Variancia % Variancia Acumulada
CP1 3,927 23,099 23,099
CP2 2,533 14,900 37,999
CP3 1,820 10,709 48,707
CP4 1,469 8,640 57,347
CP5 1,200 7,058 64,405

b. Extracdo pelo Método de Andlise de Componentes Principais (ACP) com rotacdo Varimax

Fazem parte do componente principal 1: JCS Otimista; JCS Autoconfiante; e JCS Coping
focado no problema. A Zarit relaciona-se fortemente com o 2°. componente. No componente
3 estdo: DAD - total em porcentagem (DAD%) e a escala de ansiedade A-traco. A variavel
QdV Cuidador se relaciona ao componente 4 e, finalmente, no componente 5 temos a variavel
JCS Fatalista.

A andlise do scree-plot indica que a curva se estabiliza a partir da quinta componente

principal.

Figura 2: Scree Plot
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As 14 varidveis e suas respectivas comunalidades seguem demonstradas na Tabela 12.

Destacam-se aquelas cujos valores foram maior que 0,7.

Tabela 12: Proporcéo da varidncia de cada variavel explicada pelos fatores comuns.
Comunalidades

Instrumentos

Inicial Extracéo
DAD% 1,000 0,780
Zarit - Diferenca 1,000 0,682
INP - Diferenga 1,000 0,470
QdV cuidador - Diferenca 1,000 0,774
QdV paciente - Diferenca 1,000 0,574
LSE - Diferenca 1,000 0,701
JCS Confrontante - Diferenca 1,000 0,651
JCS Evasivo - Diferenca 1,000 0,542
JCS Otimista - Diferenga 1,000 0,730
JCS Fatalista - Diferenca 1,000 0,736
JCS Emotivo - Diferenca 1,000 0,588
JCS Paliativo - Diferenca 1,000 0,598
JCS Suportivo - Diferenca 1,000 0,458
JCS Autoconfiante - Diferenca 1,000 0,640
JCS Problema - Diferenca 1,000 0,751
JCS Emocdéo - Diferenga 1,000 0,498
IDATE (A-trago) - Diferenca 1,000 0,775

Extracdo pelo Método de Analise de Componentes Principais (ACP)
Rotagdo pelo Método Varimax

Com as variaveis selecionadas acima, foram realizadas as compara¢fes com dados

demograficos e as respostas dos cuidadores ao questionario.

Para as andlises utilizando-se o teste T Independente, destacam-se os seguintes dados do
questionario: ser o unico cuidador, o didlogo com o médico sobre o diagndstico do
familiar/paciente e o grau de parentesco (neste caso, n=36, pois foram considerados apenas 0s
cuidadores que séo conjuges ou filhos). A Tabela 13 apresenta os resultados das analises para

0s instrumentos selecionados a partir da ACP.
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Tabela 13: Comparacdo entre médias (antes e depois do grupo) com T de Student para grupos independentes para as questdes demogréaficas e do guestionario.

IC 95% para a

Assume-se variancias iguais Diferenca média  p-valor diferenca média® Interpretacéo
Lim.Inf. ~ Lim.Sup.
L o : Significativa. O escore da JCS Otimista aumentou em
JCS Otimista Unico cuidador 1,281 0,046 0,149 2,574 cuidadores que ndo recebem ajuda de outros.
. ) Significativa. O escore da JCS Coping focado no
) Unico cuidador 4,897 0,016 1,210 8,379  problema aumentou em cuidadores que ndo recebem
JCS Coping focado ajuda de outros.
no problema ) ) Significativa. O escore da JCS Coping focado no
Dialogo com o médico 4,435 0,024 8,125 0,737  problema aumentou para os que tiveram diadlogo com o
médico.
A-traco Grau de parentesco 7.310 0,037 0,725 13,612 Significativa. O escore da A-trago diminuiu mais em

filhos que cuidam dos pais do que em cdnjuges.

a. Resultados baseados em 1000 amostras.
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Verifica-se que cuidadores Unicos (que ndo recebem ajuda de parentes ou de outras pessoas)
se mostraram mais otimistas apds participar do grupo de cuidadores. Eles também passaram a
focalizar mais a sua atencdo no problema na hora de resolver situacdes dificeis, deixando a
emocao interferir menos. Também no caso de cuidadores que conversaram com 0 médico
sobre o diagnostico do seu familiar, a tendéncia foi a de focalizar mais o problema quando
precisam se posicionar diante dos problemas. Enfim, os filhos que cuidam dos pais com
deméncia, mostraram-se menos ansiosos apo6s a intervencdo do que os cdnjuges. Outras
variaveis do questionario ndo tiveram diferenca significativa entre os cuidadores nos escores
da DAD%, da LSE e da JCS Fatalista.

Foram calculados modelos de andlises de variancia (ANOVA) para avaliar o efeito das
questdes relacionadas a renda, tempo como cuidador, horas semanais que passa com O
paciente e informacao sobre o que é deméncia nos instrumentos selecionados a partir da ACP
(Tabela 14).
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Tabela 14: Efeito das variaveis renda, tempo como cuidador, tempo de dedicagdo e informacdo sobre deméncia nos escores dos instrumentos.

Variaveis Renda Tempo cuidador Tempo dedicagéo Informacgéo deméncia
(diferenca) F p-valor F p-valor F p-valor F p-valor
DAD % 2,925 0,066 0,677 0,572 1,900 0,164 0,182 0,835
QdV Cuidador 5589 0,008 1,248 0,307 0,367 0,695 3,393 0,044
LSE 5,597 0,008 0,751 0,529 0,671 0,517 0,332 0,719
JCS Otimista 2,257 0,119 1,975 0,135 0,182 0,834 0,019 0,981
JCS Fatalista 0,246 0,783 0,221 0,881 0,261 0,772 0,086 0,918
JCS Coping focado no problema 0,924 0,406 3,349 0,030 0,201 0,818 0,608 0,550
A-traco 0,521 0,598 0,530 0,664 0,113 0,894 0,758 0,476

* Diferenca significativa ao nivel de 5%.
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De acordo com a analise de variancia realizada, foi observada diferenca significativa na
comparacéo entre: a) renda dos cuidadores e o0s escores obtidos na QdV Cuidador e LSE (p =
0,008 em ambos); b) tempo como cuidador e os escores obtidos na JCS Coping focado no
problema (p = 0,030); e ¢) informag&o sobre o que é deméncia e 0s escores obtidos na QdV
Cuidador (p = 0,044).

Contudo, um valor de F significativo na ANOVA mostra apenas que existe a0 menos uma
diferenca entre os grupos. Dessa forma, empregou-se o teste de Comparagdes Multiplas entre
Médias tomando-as duas a duas, realizado a partir do procedimento de Bonferroni para cada
variavel analisada. Os resultados apresentados na Tabela 15 indicam que houve diferenca
significativa entre os diferentes grupos de renda e seus escores na QdV Cuidador e na LSE.

Tabela 15: Comparac¢des multiplas com a variavel dependente: Renda (Bonferroni)

Diferenca Erro IC 95% para a
VD Renda Renda Média Padrio p-valor diferenca média * Interpretacéo
(0 Q) (1-J) Lim.Inf  Lim. Sup
Sem renda 1-3sm 4431 2,237 0,165 -1,18 10,04 ldade de vid
S * A qualidade de vida
o +3sm
g 9,158 2,740 0,006 2,29 16,03 aumentou mais em
2 l3gm Oemrenda 4431 2,237 0,165  -10,04 1,18  cuidadores sem renda
~ *3sm 4,727 2237 0124 088 1034  ©mcomparagio com
2 - cuidadores com
o s3gm oM renda .9 158 2,740 0006  -16,03 -2,29 +3sm.
1-3sm 4727 2237 0,124  -10,34 0,88
Semm renda 1-3sm 21414 7030 0,013  -39,04 -3,78 Os sintomas de
+3sm -6,640 8,610 1,000 -28,23 14,95 estresse diminuiram
w Sem renda * ~ mais entre os
% 1-3sm 21414 7,030 Lo 3,78 39,04 cuidadores sem renda
+3sm 14,774 7,030 0,127 -2,86 32,40 em comparagio com
Semrenda 6,640 8610 1,000  -1495 2823  cuidadorescom renda
+3sm entre 1-3 sm.
1-3sm -14,774 7,030 0,127 -32,40 2,86

VD — Varidvel Dependente; sm — salarios minimos
* Diferenca significativa ao nivel de 5%.
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Na Tabela 16, verifica-se que houve diferenca entre individuos com tempo de experiéncia
como cuidadores de 3 a 5 anos e aqueles com mais de 5 anos quanto ao estilo/foco de coping
da JCS.

Tabela 16: Comparagdes multiplas com a variavel dependente: Tempo Cuidador (Bonferroni)

Tempo Tempo  Diferenca Erro IC 95% para a
VD cuidador  cuidador Média Padrio p-valor diferenca média* Interpretacéo
0] Q) (1-9) Lim.Inf  Lim. Sup
© 1-2 anos 1,201 3,334 1,000 8,11 10,51
£ -lano  3-5anos -5,294 2,818 0,410  -13,16 2,57
e + 5 anos - .
Jé 0,843 2,818 1,000 7,02 8,71 Individuos com
a -1ano -1,201 3,334 1,000 -10,51 8,11  experiénciade 3
2  l2anos  +3sm  .g495 2818 0162  -14,36 1,37 e 5 anos como
o 3.5 anos cuidadores
g a 0,358 2818 1000  -8,22 751 tendem a lidar
S -1ano 5294 2818 0,410 -2,57 13,16 d9]gm _Sltfuacﬁeds
3-5 1-2 _ ITIcels Tocan O
CE» anos anos 6,495 2,818 0,162 1,37 14,36 o problema, mais
= + 5 anos 6,137" 2,183 0,048 0,04 12,23 do que pessoas
O -lano  0g43 2818 1000 871 7,02 Com+5anosde
N experiéncia.
O +5anos  1-2anos 0358 2818 1000  -7,51 8,22
3-5 anos -6,137" 2,183 0,048  -12,23 -0,04

VD - Varidvel Dependente.
* Diferenca significativa ao nivel de 5%.

A Tabela 17 apresenta os resultados relacionados a informacdo que o cuidador tem sobre o
qgue € deméncia. Individuos sem qualquer informacdo diferiram daqueles que buscaram

informac@es sobre o0 assunto em leituras e pela internet, quanto a sua qualidade de vida ap6s o

grupo.

Tabela 17: Comparagdes multiplas com a variavel dependente: Informagdo deméncia (Bonferroni)

Informacdo  Informagéo Diferenca Erro IC 95% para a
o H Z q:A A ~
deméncia (I) deméncia (J) '\ﬁe (‘j]')a Padréo p-valor Ldi:;elrs?ga T?r?]laSup Interpretacao
Simtg‘?'o 1,194 2360 1,000 4,72 7,11
Né&o si :net Ico N A qualidade de vida
5 |m,/_et| urai 5,871 2,260 0,040 0,20 11,54 aumentou mais em
< nerne cuidadores que nao
2 Sim, pelo N&o -1,194 2,360 1,000 -7,11 4,72 possuem nenhuma
O médico  Sim, _Ielturas 4676 2793 0,308 22,33 11,68 informacdo do que
% [internet naqueles que buscaram
(4 . . Nio } * } ) informacdes em leituras
Sim, _Ielturas Sim. pelo 5871 2,260 el 11,54 0.20 e pela internet.
finternet » PE -4,676 2,793 0308  -11,68 2,33
médico

VD — Varidvel Dependente.
* Diferenca significativa ao nivel de 5%.
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Finalmente, a Tabela 18 apresenta os modelos de regressao linear ajustados para a explicacao
da variabilidade das seguintes varidveis critério: DAD%, QdV Cuidador e JCS Otimista.
Modelos envolvendo os demais instrumentos (LSE, JCS Fatalista, JCS Coping focado no
problema e A-traco) também selecionados no procedimento da ACP, ndo apresentaram
relacdo significativa com as variaveis preditoras estudadas. Utilizou-se a técnica stepwise com
todas as variaveis sociodemogréficas e de conhecimento prévio do cuidador obtidas pelas

respostas ao questionario inicial.
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Tabela 18: Modelos de regressédo das variaveis critério: DAD%, Zarit, QdV cuidador, JCS Otimista, JCS Fatalista e A-trago.

Variavel resposta

Coeficientes

IC do Coeficiente

. Variavel Valores de Estatistica T  P-valor . . Interpretacéo
(diferenca*) v ( ISt Y Lim. Inf.  Lim. Sup. pretag
Beta)
DADY% Constante 33,412 4,241 0,000 17,463 49,362 Maior renda se relaciona com maior nivel
° Renda 14,507 2,179 0,036 1,028 27,987 de funcionalidade/independéncia.
Constante 15,081 3,697 0,001 6,815 23,346 ) o )
QdV cuidador Renda -4.085 -3.199 0,003 6,673 1.498 Maior renda e maior |_dade se reI_aC|onam
) com menor qualidade de vida.
Idade do cuidador -0,188 -2,566 0,014 -0,337 -0,040
. Ser filho se relaciona positivamente com
JCS Otimista  Grau de Parentesco 0,366 2,106 0,042 0,015 0,718

o fator de coping otimista.

*Apenas instrumentos para avaliagdo do cuidador.
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O modelo ajustado para a escala de funcionalidade DAD% tem relacdo linear com a renda
do cuidador (varidvel explicativa), sendo esta varidvel significativa para expressar o
comportamento de tal diferenca (p-valor = 0,036). Somente esta varidvel explicativa
possui 14,5% da variacdo explicada para a variavel resposta da diferenca da DAD%. A
renda e a idade também se relacionam negativamente com a qualidade de vida do
cuidador, ou seja, cuidadores com maior renda e mais velhos mostraram menor qualidade
de vida do que cuidadores com menor renda e mais jovens (p-valor = 0,003 e 0,014
respectivamente). Um ultimo modelo ajustado para a diferenca nos valores de escore da
JCS Otimista, indica relacdo positiva com a varidavel grau de parentesco. Neste caso,
observa-se que cuidadores filhos apresentaram maior otimismo apds serem submetidos a

intervencdo em grupo do que os cuidadores conjuges.
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V. Discussao

O presente estudo procura explorar a relagéo entre sobrecarga do cuidador, sua qualidade de
vida e a do familiar de quem ele cuida, no contexto de um programa de intervencao cognitivo-
comportamental. E crescente o nimero de pesquisas considerando a importancia de se reduzir
a sobrecarga do cuidador e proporcionar-lhe maior dominio no manejo da deméncia,
favorecendo o aumento da qualidade de vida das pessoas proximas. Contudo, o conhecimento
sobre o fendmeno da sobrecarga em cuidadores familiares de pacientes com deméncia é ainda
disperso e as abordagens teoricas pouco concisas, nao obstante ser notorio que a medida que a
expectativa de vida aumenta, também avanca a prevaléncia de doencas cronicas e
incapacitantes. Pessoas que se encontram nesta condi¢do, dependem da atencdo e dos
cuidados dos membros de sua respectiva familia. Por outro lado, a familia necessita de
maiores informacg0es e suporte para enfrentar as mudancas de ordem pessoal, financeira, de
papéis familiares e de rotina de vida. Por essa razdo, é fundamental desenvolver propostas
adequadas a cultura e as diferencas individuais dos cuidadores na sua maneira de lidar com os

obstaculos e pressdes inerentes a seu ambiente.

Os resultados da investigacdo sobre o perfil dos cuidadores neste trabalho sédo coerentes com
os achados de outras pesquisas, que descrevem o cuidador como pertencente a populagédo
feminina — filhas e esposas (Cohen et al., 1990; Schreiner et al., 2006; Truzzi et al., 2008). Em
nosso estudo, participaram apenas quatro homens (dois conjuges e dois filhos). A maior parte
se dedica em tempo integral ao familiar e é inexperiente no que se refere a cuidar de outras
pessoas, além de declararem possuir pouca (ou nenhuma) informacéo sobre deméncia. Muitos
deles (quase todos, na verdade) identificam sintomas relacionados ao estresse e a sobrecarga
desde que assumiram o papel do cuidador que, muitas vezes, esta associado ao inicio exato da

doenca.

O Programa de Intervencdo Cognitivo-Comportamental mostrou que ac¢bes que objetivam
aumentar o nivel de informagéo sobre a deméncia, sobre como lidar com suas peculiaridades,
e que estimulam mudancas comportamentais visando alcancar maior qualidade de vida, tém o
potencial de aliviar parte dos efeitos deletérios da atividade de cuidar, entre os quais, o nivel
de ansiedade e de sobrecarga. De fato, maior progresso foi observado em relagdo ao nivel de
ansiedade (A-traco), que diminuiu significativamente apds dois meses de encontros semanais

em grupo. A depressdo estava presente em numero reduzido de cuidadores e, embora ndo

48



significativa, identificou-se tendéncia estatistica para diminuicdo de sua ocorréncia apos a
intervencdo em grupo. Destaque-se, igualmente, a expressiva diminuicdo de alteragdes
comportamentais nos idosos com deméncia e a percepcdo de maior qualidade de vida desses
individuos. Muito provavelmente, o cuidador menos ansioso é também mais habil para cuidar
do paciente e para perceber os comportamentos ou os elementos ambientais que incitam a
manifestacdo de BPSDs. Uma explicacdo alternativa a essa é que, ap6s participarem do
programa, 0s cuidadores estdo mais esclarecidos, alguns ja ndo se sentem abatidos pela
depressdo, e assim, tém aumentado seu limiar de toleréncia aos BPSDs. Dessa maneira, ainda
que essas alteracdes estejam presentes, elas ndo provocam tanta ansiedade. Varios estudos
relacionam a presenca de BPSD com elevacdo da sobrecarga e como fator principal na
deciséo de institucionalizacdo do idoso (Chan et al., 2003; Torti et al., 2004; de Vugt et al.,
2005; Brodaty et al., 2009). Uma proposta ampla de cuidados incluindo pacientes e
cuidadores/familia deve mudar esse cenario e também baixar os custos com tratamentos e

instituicoes.

Apesar da intencdo manifesta de se atenuar especialmente a sobrecarga percebida pelo
cuidador, estes continuam exibindo escores elevados no Inventario de Sobrecarga do
Cuidador (Zarit) e na Lista de Sintomas de Estresse apds sua participacdo no grupo de
cuidadores. Logo, entende-se porque a percep¢do que o cuidador tem sobre sua qualidade de
vida aumentou, porém isso se deu de forma pouco significativa. E provéavel que o tempo de

duracdo da intervencao tenha sido insuficiente para determinar mudancas mais significativas.

Mittelman et al. (1995) acompanharam 206 cOnjuges cuidadores de pacientes com DA e
verificaram que o efeito esperado (especificamente, alivio de sintomas depressivos) ndo foi
imediato na maioria dos casos, mas sim oito meses apds a entrada do cuidador no estudo. N&o
sO isso. A deméncia €, na maior parte dos casos, uma condi¢do degenerativa progressiva, 0
que significa que os cuidadores permanecem com 0s problemas que vao se sucedendo e com a
persisténcia de outros — muitas vezes refratarios ao tratamento medicamentoso — apesar de
experimentarem alivio no que toca a ansiedade. Ou seja, ainda que se compreenda as fases da
deméncia e que se esteja preparado para ela, o0 manejo da situacdo clinica é dificil e
frequentemente frustrante, vez que em cada individuo a enfermidade se manifesta de uma
maneira e as estratégias utilizadas com sucesso em determinados pacientes ndo sdo extensivas
a outros. Trata-se, portanto, de um exercicio criativo a cada novo dia. Além disso, é grande o

nimero de cuidadores Unicos (que ndo recebem ajuda ou ndo se revezam com outros
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familiares), elevando a sobrecarga de trabalho e de tempo de dedicagéo na atividade de cuidar.
Ressalte-se que neste estudo mais da metade dos cuidadores sao filhos e ndo é incomum o
relato daqueles que precisaram abdicar da vida profissional e do tempo dedicado ao

casamento, aos filhos e a outros interesses pessoais.

Curiosamente, porém, uma das mudancgas mais significativas aqui verificadas diz respeito ao
modo como os cuidadores lidam com as situagGes estressantes da vida (para além do contexto
de cuidar de um familiar com deméncia). De acordo com Lazarus e Folkman (1984), a
maneira como percebemos e lidamos com os problemas devera influenciar nosso bem-estar.
Os autores defendem que os esforgos relativos a como o individuo responde a uma situacao
estressante séo divididos em duas categorias maiores: “coping focado no problema” e “coping
focado na emog¢do” e as pessoas utilizam ambos os estilos de enfrentamento (foco no
problema e foco na emocdo) nas situacbes mais estressantes. A primeira é direcionada a
administracdo do problema que causa o sofrimento e a segunda, a regulamentagdo da resposta
emocional ao problema. Os dois modus s&o divididos em oito fatores diferentes (como pode

ser visto na descricdo da JCS).

Na perspectiva aqui adotada, ambas as categorias maiores ou estilos tiveram 0s escores
aumentados ap6s a intervencdo, com diferenca significativa para o estilo coping focado na
emocdo. Especificamente, as mudancas em dois fatores (um focado no problema e outro, na
emocado) parecem ter contribuido para a percepc¢do distinta do cuidador em seu manejo da
deméncia. A reducdo dos escores do INP e da escala de ansiedade A-trago convergem com
uma postura mais confiante (aumento da pontuacdo do fator coping confrontante) e menos
pessimista (diminuicdo da pontuacdo do fator coping fatalista) do cuidador apés a

intervencdo.

Pesquisas na area de saude costumam envolver variaveis independentes correlacionadas entre
si. No caso desta pesquisa, analisando a contribuicdo de cada variavel na discriminagdo das
mudangas avaliadas antes e apds o programa de intervencdo, foi possivel identificar, pelo

método de analise em componentes principais aquelas mais relevantes para a avaliagcdo do
efeito da intervencdo sobre os cuidadores. De um total de 17 itens (que compdem os sete
instrumentos inicialmente propostos) conclui-se que os mais significativos sdo: “JCS
Otimista”; “JCS Autoconfiante”; “JCS Coping focado no problema”; “Zarit”; “DAD%”; “A-
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traco”; “QdV Cuidador” ¢ “JCS Fatalista”, reduzindo-se, portanto, para oito itens reunidos em

cinco componentes que juntos explicaram 64,4% do total de variagdes nos demais.

Segundo Artes (1998), deve-se determinar o nimero de autovalores de forma que o conjunto
de fatores expliqgue uma porcentagem pré-definida da variabilidade global. A sugestdo do
autor é que esse numero represente pelo menos 70% da variacéo total dos dados. Entretanto,
em se tratando de escalas para avaliagdo comportamental, onde as informagfes sdo menos
precisas, consideramos 64% da variancia total como satisfatoria, tendo em vista que nenhuma

base absoluta foi montada para todas as aplicacdes, como esclarecem Hair et al. (2005).

Seguindo-se com as analises das varidveis selecionadas e comparando-as com dados
demogréaficos e respostas dos cuidadores no questionario, temos que os cuidadores unicos
mostraram-se mais otimistas apos a realizacdo dos grupos. Eles passaram a se posicionar de
maneira mais racional em suas decisdes (coping focado no problema), deixando a emocao
interferir menos na sua forma como percebem (coping focado na emocéo). Outra constatacéo
relaciona-se ao dialogo com o médico. Cuidadores que conversaram com o0 médico
responsavel sobre o diagnostico do seu familiar também se posicionaram enfatizando o
problema diante das situagcdes mais estressantes. Esse efeito pode estar ligado ao fato de que a
auséncia de informacdo ocasiona maior inseguranga e a ocorréncia de crengas para explicar o

que se passa com o individuo dementado.

Para os filhos que cuidam de pais com deméncia, houve maior beneficio da intervencdo na
diminuicdo da ansiedade do que para os cOnjuges. Em estudo que analisou as respostas
emocionais e sociais de cuidadores conjuges, Croog et al. (2006) observaram que o efeito da
doenca do conjuge nos relacionamentos e participacdo social do casal contribui para a
manifestacdo ou agravamento da depressdo e da ansiedade no cuidador de forma mais
significativa do que outros fatores estressantes. Assim, € comum ouvir queixas de parceiros
que se sentem isolados (do convivio familiar e social) ou que temem ficar sO e desprotegidos

(emocional e financeiramente) apés o falecimento do paciente.

Destacam-se ainda a renda, o tempo como cuidador e se ele (o cuidador) tem informacao
sobre o que é deméncia nos resultados dos instrumentos escolhidos (diferenca antes e apds a
intervencdo). Observamos que cuidadores sem renda apresentaram maior reducdo de sintomas

de estresse se comparados com 0 grupo que possui renda de 1 a 3 salarios minimos. Eles
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também alcancaram maior qualidade de vida se confrontados com os cuidadores que tém
renda maior que 3 salarios. Entende-se, nesse sentido, que a proposta de intervencdo acabou
por trazer beneficio para os cuidadores sem renda que inicialmente tinham pouco acesso a
informacdo (e a fontes seguras) sobre a doenca do familiar (50% ndo tinham qualquer
informacdo e 25% se informaram através de leituras ou internet). Nota-se também que apos a
intervencdo aqueles individuos com experiéncia de 3 a 5 anos como cuidadores passaram a
lidar com situages dificeis focando mais o problema do que cuidadores mais experientes (+5
anos). Uma explicacdo plausivel seria o fato de que os cuidadores com 3 a 5 anos de
experiéncia foram as pessoas que apresentaram maior reducdo nos escores de sobrecarga

(Zarit). Desse modo, com menos estresse, eles puderam se concentrar mais nos problemas.

O nivel de informacédo também foi responsavel novamente pela diferenca mais significativa na
qualidade de vida de cuidadores sem nenhuma renda em comparacdo com aqueles que
buscaram informacdes através de leituras e/ou pela internet. A desinformacéo parece de fato
influenciar a percepcdo de bem estar e seguranca. Durante sua participagdo nos grupos, o
cuidador teve varias oportunidades para esclarecer duvidas, desmistificar algumas impressdes
destorcidas (“As vezes ela age como se estivesse normal, nenhum dos meus irmaos acredita
que ela tenha alguma doenca.”; “Os médicos conversam entre eles sobre meu pai, mas a gente
acaba ndo entendendo nada do que eles estdo falando.”) e, com maior entendimento,
levantaram outras questfes, possibilitando ampliar o dialogo com o médico e outros

profissionais envolvidos.

Igualmente relacionada a renda est4d o nivel de funcionalidade do paciente. Este estudo
mostrou que o nivel de capacidade e independéncia do paciente nas atividades de vida diaria
(escore DAD%) possui relacdo linear com a renda do cuidador. Familias mais favorecidas
economicamente possuem maior condicdo financeira para proporcionar ao idoso o
engajamento em tratamentos mais vantajosos e modernos, acesso a equipes profissionais
multidisciplinares, bem como a aquisicdo de equipamentos que tornam o ambiente mais
acessivel ao individuo com limitacdes. O Ambulatorio de Neurologia Cognitiva e do
Comportamento do HCUFMG procura oferecer atendimento multidisciplinar a seus pacientes
e estende o atendimento aos cuidadores (como no caso do presente trabalho). No entanto, para
além da parte clinica, essas pessoas dependem de redes de auxilio publicas e privadas para

levar adiante ou complementar o tratamento de seu familiar.
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Em especial, acerca da qualidade de vida do cuidador, percebe-se que maior renda e maior
idade sdo menos favorecidas quando se trata de bem-estar. E importante frisar que a maior
parte da amostra de cuidadores neste estudo possui renda igual ou inferior a trés salérios
minimos (80%). Entretanto, a parcela detentora de maior condicdo financeira também
responde por média de idade de 55 anos. Tal observacdo se pauta no fato das pessoas nesta
faixa etaria também costumarem ser aquelas que possuem uma vida profissional ativa e
dependem do trabalho como fonte de renda principal. E plausivel, com efeito, presumir que
esses individuos se sintam sobrecarregados e estressados entre se dividir com compromissos
de trabalho (ou mesmo abdicar da profissdo), da vida familiar e da condi¢cdo de cuidador.
Particularmente na pesquisa que realizamos, 0 grupo que possui renda superior a trés salarios
minimos é 100% formado por mulheres (2 esposas, 5 filhas e 1 sobrinha), com idade entre 41
e 75 anos e escolaridade média de 12 anos (com desvio-padrdo de 5,04). Embora para elas
cuidar seja novidade, se mostram bem informadas quanto ao diagndstico do familiar e
consideram satisfatoria a relagdo com o parente de quem cuidam. A metade tem ajuda de
outros familiares (irmdos ou os proprios filhos). A maioria optou pelo papel de cuidador.
Também nesta faixa de renda somente uma cuidadora (filha) apresentava-se deprimida antes
do inicio do grupo. No que diz respeito a idade, cuidadores mais velhos estdo mais propensos
ao desgaste do estresse e convivem com a dupla preocupacao no que se refere ao bem-estar, a
doenca do familiar e a prépria saude.

O obstaculo mais sensivel deste trabalho esté relacionado ao tamanho da amostra. Hair et al.
(2007) prop6em, em termos ideais, que deve haver cinco observacdes para cada variavel
independente na analise estatistica, 0 que nos conduz a uma amostra com mais de 80
observacgdes no caso deste estudo. Porém, sobre tal questdo, vale observar que o estudo foi
realizado em um centro de pesquisa universitario de atencdo tercidria, dedicado ao
atendimento de idosos com deméncia. Ademais, o estudo foi concebido para atender
especificamente aos cuidadores familiares regulares desses pacientes e com um periodo de
duracdo restrito ao tempo de pesquisa disponivel, o que em alguma medida explicaria o
pequeno numero de participantes. A fim de contornar esse obstaculo, empregou-se
procedimentos de reamostragem (bootstrap) como forma de ampliar nossa capacidade de
conhecer os dados (e ndo de “resolver” o problema), aproximando a distribuicdo para a curva
normal. Assim, para que possamos dispor de maior acervo de informagdes, considera-se de
fundamental importancia a continuidade de trabalhos relacionados ao atendimento de

cuidadores de pacientes com deméncia.
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V1. Conclusfes

O Programa de Intervencao Cognitivo-Comportamental administrado a cuidadores familiares

de pacientes com deméncia confirmou-se uma ferramenta Gtil e promissora.

1. A iniciativa proposta neste estudo mostrou ser uma acgdo eficiente no alivio de efeitos

contrarios a qualidade de vida dos cuidadores, como altos niveis de ansiedade e depresséo.

2. Aintervencdo modificou a percepcao do cuidador no que se refere a qualidade de vida dos
pacientes, bem como na presenca das alteragdes neuropsiquiatricas do idoso com

deméncia.

3. Muito embora tenhamos observado que a percepcdo de sobrecarga a que se sujeitam 0s
cuidadores permaneca alta, ha indicios de que o tempo da intervencdo seja limitado para

este fim.
4.  Finalmente, a intervencdo aqui realizada parece aliviar a presenca de sintomas depressivos

nos cuidadores. Os resultados, todavia, ndo mostraram significancia estatistica, sendo no

méaximo uma tendéncia.
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ANEXO A

DOCUMENTO DE APROVAGAO DADO PELO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS — COEP E PELA DIRETORIA DE ENSINO,
PESQUISA E EXTENSAO DO HOSPITAL DAS CLINICAS — DEPE
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Parecer n2. ETIC 304/08

Interessado(a): Prof. Paulo Caramelli
Departamento de Clinica Médica
Faculdade de Medicina - UFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou, no
dia 25 de agosto de 2008, apds atendidas as solicitagées de diligéncia, o
projeto de pesquisa intitulado "Programa de intervengido cognitivo-
comportamental para cuidadores-familiares de idosos com
deméncia” bem como o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

O relatério final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um
ano apos o inicio do projeto.

Mwsa Marque[s Amaral

Coordenadora do COEP-UFMG

Av. Pres. Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il - 2° andar — Sala 2005 — Cep:31270-901 — BH-MG
: Telefax: (031) 3409-4592 - ¢-mail: coep@prpg.ufing.br




. Universidade Federal de Minas Gerais ——
I Hospital das Clinicas , U IMG

Diretoria de Ensino, Pesquisa e Extensio - DEPE

Belo Horizonte, 30 de setembro de 2008.

PROCESSO N° 085/08

TITULO: “PROGRAMA DE INTERVENCAO COGNITIVO-COMPORTAMENTAL
PARA CUIDADORES-FAMILIARES DE IDOSOS COM DEMENCIA”.

SR(A) PESQUISADOR(A):

Reportando-nos ao projeto de pesquisa acima referenciado, considerando sua
concordancia com o parecer da Comiss&o de Avaliagdo Econémico-financeira de
Projetos de Pesquisa do HC e a aprovagdo pelo COEP/UFMG em 25/08/2008,
esta Diretoria aprova seu desenvolvimento no ambito institucional.
Solicitamos enviar & DEPE relatério parcial ou final, apés um ano.

Atenciosamente,

PROF. HENRIQUE VITOR LEITE
Diretor da DEPE/HC-UFMG

b2
Ao Sr. =
Prof. Paulo Caramelli

Depto. Clinica Médica

CGC: 17.217.985/0034-72 - Av. Prof. Alfredo Balena, 110 - 1° andar
Bairro Santa Efigénia — CEP 30130-100 — Belo Horizonte - MG
Telefone: (31) 3409-9379 — 3409-9375 - FAX: (31) 3409-9380 - depe@ hc.ufmg.br



ANEXO B

TERMOS DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO — TCLE
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ANEXO B1 Termo de Consentimento Informado — Cuidador(a)

Pesquisa: Programa de Intervencdo Cognitivo-Comportamental para Cuidadores-Familiares de Idosos
com Deméncia

1- Introducéo

No Brasil, ha uma tendéncia de que os familiares se envolvam nos cuidados de seus parentes
proximos (por exemplo, pais ou avés) quando estes desenvolvem deméncia. As atitudes destes
familiares-cuidadores, especialmente quando os idosos de que cuidam apresentam alteracBes de
comportamento, tém impacto direto e significativo sobre esses sintomas. Dessa forma, programas de
suporte e educacédo para cuidadores sdo muito valorizados pelos profissionais da saude, como
tentativa de oferecer melhor qualidade de vida a pacientes e cuidadores, postergando a necessidade
de cuidados domiciliares, internacdes e institucionalizacéo, além de diminuir custos financeiros.

Esta pesquisa tem como objetivo examinar a eficacia de um programa de intervencdo ou
orientacdo como forma de melhorar a capacidade dos familiares no cuidado diario do paciente com
deméncia.

O(A) senhor(a) fard parte de um grupo de pessoas que recebera informacdes e instrucdes
direcionadas ao papel de cuidador durante oito semanas.

Esse estudo é um projeto de pesquisa do Servico de Neurologia do Hospital das Clinicas da
UFMG. Os responsaveis sao o professor Dr. Paulo Caramelli e a neuropsicéloga Patricia Paes Araujo
Fialho.

2- Procedimento:

O(A) Senhor(a) participard de um grupo de cuidadores-familiares que se reunird uma vez por
semana durante oito semanas. Os encontros terdo duracdo de duas horas e acontecerdo as sextas-
feiras no periodo da tarde, no sétimo andar do Ambulatério Bias Fortes.

3- Beneficios:

Este projeto tem como objetivo melhorar as habilidades de interacdo dos cuidadores para com 0s
idosos com deméncia.

4- Possiveis riscos:

Durante sua participacdo no grupo de cuidadores-familiares, o(a) senhor(a) ndo correra nenhum
tipo de risco ou desconforto. A qualguer momento pode perguntar a respeito do estudo, sobre o que
sera realizado ou sobre se ha algum risco (quantas vezes achar necessario) até que se sinta
completamente esclarecido(a) e sem nenhum tipo de davida.

5- Confidencialidade:

Os dados obtidos neste estudo serdo divulgados na forma de nimeros e os nomes dos
participantes serdo mantidos em estrito sigilo.

6- Participacdo:

Sua participacao € voluntaria e ndo lhe acarretara nenhum custo. Se o(a) Sr.(a) ndo desejar fazer
parte deste grupo nao sofrera qualquer prejuizo pessoal ou material. Se o(a) Sr.(a) desejar
interromper o estudo, podera fazé-lo a qualquer momento. Na eventualidade de ocorrerem duvidas,
entre em contato com um dos responsaveis pelo projeto no nimero 3248-9540 — Servico de
Neurologia do Hospital das Clinicas da UFMG (6° andar do Ambulatério Bias Fortes), ou através do
Comité de Etica em Pesquisa — COEP, Av. Presidente Antdnio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa
Il — 2° andar — sala 2005 — CEP: 31270-901 - BH-MG. Telefax: (31) 3409-4592 — e-mail:
coep@prpg.ufmg.br.

Caso aceite participar do estudo, pedimos para assinar e datar este documento.

Cuidador Testemunha
Belo Horizonte, de de 200
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ANEXO B2
TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO — PACIENTE

Pesquisa: Programa de Intervencdo Cognitivo-Comportamental para Cuidadores-
Familiares de Idosos com Deméncia

Prezado(a) Participante,

O Ambulatério de Neurologia Cognitiva do Hospital das Clinicas da Universidade Federal
de Minas Gerais, sob a orientacdo do Prof. Dr. Paulo Caramelli e a participacdo da
neuropsicéloga Patricia Paes Araljo Fialho, estda desenvolvendo pesquisa sobre um
programa de intervencéo ou orientacdo para cuidadores-familiares.

Este estudo tem por finalidade aumentar/melhorar a capacidade dos familiares no
cuidado diario do paciente com deméncia.

Desse modo, vimos pedir sua autorizagdo para inclui-lo no grupo de estudo, solicitando
que responda a algumas questfes simples e a um rapido teste de memodria que leva em
média 5 minutos para ser concluido.

Os dados obtidos neste estudo serdo divulgados na forma de nidmeros e os homes dos
participantes serdo mantidos em estrito sigilo.

Sua participacdo € voluntaria e ndo lhe acarretard nenhum custo. Se o(a) Sr.(a) néo
desejar fazer parte deste grupo ndo sofrera qualquer prejuizo pessoal ou material. Se o(a)
Sr.(a) desejar interromper o estudo, podera fazé-lo a qualquer momento. Na eventualidade
de ocorrerem duavidas, entre em contato com um dos responsaveis pelo estudo no nimero
3409-9540 — Servico de Neurologia do Hospital das Clinicas da UFMG (6° andar do
Ambulatério Bias Fortes), ou através do Comité de Etica em Pesquisa — COEP, Av.
Presidente Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il — 2°. andar — sala 2005 — CEP:
31270-901 — BH-MG. Telefax: (31) 3409-4592 — e-mail: coep@prpg.ufmg.br.

Caso aceite participar do estudo, pedimos para assinar e datar este documento.

Paciente Cuidador(a)/Responsavel

Belo Horizonte, de de 200
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ANEXO C

INSTRUMENTOS: TESTES, ESCALAS E QUESTIONARIOS
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ANEXO C1

MINI — EXAME DO ESTADO MENTAL

(Folstein & cols., 1975)

Nome: Idade:
Escolaridade: Data: / /
Orientacdo Temporal Errado Certo
Dia do més 0 1
Més 0 1
Ano 0 1
Dia da semana 0 1
Hora 0 1
Orientacdo Espacial
Local especifico 0 1
Bairro ou rua proxima 0 1
Andar 0 1
Cidade 0 1
Estado 0 1
Memoaria Imediata
Vaso 0 1
Carro 0 1
Tijolo 0 1
Atencéo e Célculo
93-86-79-72-65
Memoéria de Evocagao
Vaso 0 1
Carro 0 1
Tijolo 0 1
Linguagem
Nomeagéo — reldgio 0 1
caneta 0 1
Repetir “Nem aqui, nem ali, nem 13" 0 1
Comando 0 1
“Pegue o papel com a méo direita dobre ao meio e 0 1
coloque no chéao” 0 1
Ler e executar “Feche os olhos” 0 1
Escrever um frase 0 1
Copiar um desenho 0 1

ESCORE TOTAL:

68



ANEXO C2
Escala de Avaliacao de incapacidade na Deméncia — DAD
Gauthier et al. 1994

Paciente: Data: / /

Orientacdo Geral para o entrevistado:

Faremos ao Sr./Sra. algumas perguntas sobre as atividades que seu familiar fez nas Gltimas duas semanas. Suas
respostas para estas perguntas poderdo ser “sim” ou “nao”, “ndo pdde fazer” ou “nunca fez”.

O Sr./Sra. vai responder “sim” quando seu familiar tiver feito ou tiver tentado fazer alguma das atividades nas
duas ultimas semanas, sem ajuda e sem ser lembrado por alguém.

O Sr./Sra. vai responder “ndo” quando seu familiar ndo tiver feito ou ndo tiver tentado fazer esta atividade
porque ndo consegue mais fazer isso sem ajuda ou sem ser lembrado por alguém.

O Sr./Sra. vai responder “néo pdde fazer” quando seu familiar ndo tiver feito ou ndo tiver tentado fazer uma
atividade porque ele ndo teve a oportunidade nestas duas Gltimas semanas.

O Sr./Sra. vai responder “nunca fez” quando seu familiar nao tiver feito ou nao tiver tentado fazer uma atividade
porque ele nunca fez isso.

As perguntas serdo sempre sobre o que ele realmente/ efetivamente fez nestas duas Ultimas semanas e ndo sobre
0 que ele é capaz de fazer ou seria capaz de fazer.

Preste atengdo nas perguntas e procure responder o que estd sendo perguntado. Muitas vezes vamos perguntar se
seu familiar tentou fazer algo. Outras vezes vamos perguntar se ele conseguiu se organizar e planejar alguma
atividade. Outras perguntas serdo para saber se ele conseguiu ou ndo completar a tarefa. Por exemplo, se
perguntarmos se ele tentou mudar um canal de TV, a resposta sera “sim” se ele tentou usar o controle ou apertar
os botdes da TV, conseguindo ou ndo mudar o canal. S6 o fato de tentar, conta nesta pergunta. Se perguntarmos
se ele mudou o canal, ai sim, queremos saber se ele conseguiu fazer isso ou ndo. Preste bastante atencdo e se
tiver ddvidas pergunte.

Orientacdo para o avaliador: Fazer as perguntas conforme estdo no questiondrio evitando adaptagGes. Para as
questBes que tiverem um asterisco (*) utilizar os exemplos sugeridos. As palavras “tentou” e “decidiu” podem
ser substituidas por “teve a iniciativa de”. Sempre que necessario repita as orientagdes gerais.

INICIATIVA PLANEJAMENTO E REALIZACAO EFETIVA
Durante as Ultimas duas semanas, ORGANIZACAO
feﬁﬁggge sem ajuda e sem ser Nao Sim N/D Nao Sim N/D Nao Sim N/D
1 2 3 1 2 3 1 2 3
1. HIGIENE
a. Tentou lavar-se sozinho ou tomar
banho. I—I I—I I—I

b. Tentou escovar os dentes ou cuidar
de sua dentadura. | | | | | |

c. Decidiu cuidar de seu proprio | | | | | |
cabelo.
(lavar e pentear)

d. Preparou a dgua, as toalhas e o
sabonete para se lavar ou tomar um
banhor | J| g
(*ligou/ abriu o chuveiro; colocou a
agua em uma temperatura agradavel,
levou sua toalha ao banheiro)

e. Lavou e secou completamente
todas as partes de seu corpo com
seguranca*. L] L
(*sem problemas)

f. Escovou seus dentes ou cuidou de
sua dentadura adequadamente. | | | | | |

g. Cuidou de seu cabelo.
(lavou e penteou) I:l I:l I:l

2. VESTIR-SE

a. Tentou vestir-se. [ ] [ ] L]

b. Escolheu as roupas certas.
(roupas adequadas para a ocasiéo,
roupas limpas, roupas adequadas ao [ ] [ ] [ ]
tempo, roupas com cores que
combinam)
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Durante as Ultimas duas semanas,
0 paciente sem ajuda e sem ser
lembrado...

INICIATIVA

PLANEJAMENTO E
ORGANIZACAO

REALIZACAO EFETIVA

Nao

Sim
2

N/D

Nao Sim N/D
1 2 3

Néo
1

Sim
2

N/D
3

c. Vestiu-se sozinho na ordem certa.
(roupas de baixo, saia?calca, sapatos)

d. Vestiu-se completamente.

e. Tirou toda a roupa.

3. CONTINENCIA

a. Decidiu usar o banheiro nos
momentos certos.

b. Usou o banheiro sem problemas.

4. ALIMENTAR-SE

a. Decidiu que precisava comer*.
(*Quando estava com fome, pediu
alguma coisa para comer ou foi pegar
sozinho)

b. Escolheu os talheres e os
temperos* certos ao comer.
(*Escolheu corretamente se deveria
usar um garfo, uma faca ou uma
colher dependendo do alimento,
escolheu os temperos certos, por
exemplo, aglcar para o suco/ café;
sal para a salada)

c. Comeu sua refeicdo num ritmo*
normal e com boas maneiras.

(*em tempo normal, nem rapido nem
lento demais)

5.  PREPARACAO DA REFEICAO

a. Tentou preparar uma refeigdo ou
um lanche para si mesmo.

b. Planejou adequadamente uma
refeicéo leve ou um lanche.
(escolheu/ separou os ingredientes/
utensilios* para cozinhar)
*utensilios=objetos, coisas

c. Preparou ou cozinhou uma
refeicéo leve ou um lanche com
seguranga*.

(*sem problemas, sem derrubar nada,
sem acidentes)

6. USO DO TELEFONE

a. Tentou telefonar para alguém em
um momento adequado.

b. Achou e discou um nimero de
telefone corretamente.

c. Conversou adequadamente ao
telefone.

d. Anotou™ e comunicou um recado
telefonico de forma exata*.
(*Somente para pacientes
alfabetizados)

(*Correta)

7. ATIVIDADE FORA DE CASA

a. Decidiu sair (andar, fazer uma
visita, comprar) em um momento
adequado.

b. Organizou adequadamente sua
saida em relacéo a transporte, chaves,
destino, tempo, dinheiro necessario,
lista de compras (pensou no
transporte, destino e tempo; levou as
chaves e dinheiro necessario,
preparou ou levou lista de compras)

¢. Saiu e encontrou um destino
familiar sem se perder.
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Durante as Ultimas duas semanas,
0 paciente sem ajuda e sem ser
lembrado...

INICIATIVA PLANEJAMENTO E REALIZACAO EFETIVA
ORGANIZACAO
Nao Sim N/D Nao Sim N/D Néo Sim N/D
1 2 3 1 2 3 1 2 3

d. Utilizou de forma segura* o meio
de transporte adequado.

(carro, dnibus, taxi)

(*sem se perder ou ter problemas no
trajeto ou pagar)

e. Retornou da loja com os itens
apropriados.
(com as compras certas)

8. FINANCAS E CORRESPONDENCIAS

a. Mostrou interesse em assuntos
pessoais, por exemplo: finangas e
correspondéncias.

b. Organizou suas finangas para
pagar suas contas.

(cheques, extrato bancario*, contas)
(*seu dinheiro)

(papéis do banco)

c. Organizou adequadamente sua
correspondéncia em relagéo a papéis,
endereco, selos.

(*quando seu familiar escreveu uma
carta, foi capaz de coloca-la em um
envelope e preencher este envelope
corretamente para envia-la?)

d. Lidou adequadamente com seu
dinheiro (fez troco).

9. MEDICACOES

a. Decidiu tomar suas medicacdes no
momento correto.

b. Utilizou suas medicagdes como
prescrito (de acordo com a dosagem
certa)

10. LAZER E TAREFAS DE CASA

a. Demonstrou interesse em
atividades de lazer.*

(*coisas que gosta de fazer ou que
gostava de fazer antes de ficar
doente, dentro ou fora de casa)

b. Mostrou-se interessado em tarefas
domeésticas que costumava fazer no
passado.

(*exemplos: se mulher: cozinhar,
arrumar a casa; se homem: fazer
pequenos consertos, pintura)

c. Planejou e organizou
adequadamente as tarefas domésticas
que costumava fazer no passado*.
(*pegou, separou os objetos/ as
coisas necessarias para cozinhar,
fazer um conserto)

d. Completou* adequadamente as
tarefas domésticas que costumava
realizar no passado*.

(*conseguiu fazer)

e. Ficou em casa sozinho
seguramente* quando necessario.
(*sem problemas)

TOTAIS

Numero total de respostas “Sim”

Numero total de respostas “Nao”

Numero total de respostas “N/D”

Por favor, marque o total de Sim, Ndo e N/D na Péagina de

Avaliag8o para Escore na Ficha Clinica.
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ANEXO C3

Nome: Data:
Idade: Sexo: M F Examinador (iniciais):
Provedor de cuidados: cbnjuge filho outro:
Mora com paciente: Sim N&o
Percentual de cuidados fornecidos pelo informante:  <25% 25-50% 50-75% >75%
Inventario Neuropsiquiatrico (INP)
Universidade da California, Los Angeles (UCLA)
ITEM NA | Aus Freq Int Fxl Desgaste
(F) ()]

DELIRIOS X 0 | 1234 | 123 12345
ALUCINA(;C)ES X 0 1234 123 12345
AGITACAO X 0 1234 | 123 12345
DEPRESSAO/DISFORIA X 0 1234 123 12345
ANSIEDADE X 0 1234 123 12345
EUFORIA/ELAQAO X 0 1234 123 12345
APATIA/INDIFERENCA X 0 1234 123 12345
DESINIBI(;AO X 0 1234 123 12345
IRRITABILIDADE/LABILIDADE X 0 1234 123 12345
COMPORTAMENTO MOTOR X 0 1234 123 12345
ABERRANTE
COMPORTAMENTOS NOTURNOS X 0 1234 123 12345
APETITE/ALTERAQOES ALIMENTARES X 0 1234 123 12345
Diagnostico
MMSE
Idade
Sexo

Duracao da doenca
Escolaridade
Medicamentos
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Instrucdes para Administracdo e Pontuacdo do INP

O Inventario Neuropsiquiatrico (INP) tem por objetivo obter informagdo quanto a presenca de
psicopatologia em acidentes com doencas cerebrais. O INP foi desenvolvido para aplicacdo em
pacientes com doenca de Alzheimer e outras deméncias, mas pode ser Util na avaliacdo de
alteragGes de comportamento em outras condi¢cdes. O INP abrange doze areas comportamentais:

e Delirios e Apatia

e Alucinacdes e Desinibicdo

e Agitagcéo o Irritagdo

e Depresséo e Comportamento motor aberrante
e Ansiedade e Comportamentos noturnos

e Euforia e Apetite e alteracdes alimentares

O INP se baseia nas respostas de um acompanhante informado, de preferéncia que more com o
paciente. Na auséncia de um observador informado, o instrumento ndo podera ser utilizado ou devera
ser modificado. A entrevista € melhor conduzida na auséncia do paciente, para facilitar a discussao
livre de comportamentos as vezes constrangedores. Alguns pontos devem ser esclarecidos ao se
administrar o INP:

e propdsito da entrevista

e A natureza das contagens - frequéncia, gravidade, desgaste (descritos abaixo)

e As respostas se aplicam a comportamentos subsequentes ao inicio da doenca e que estiveram
presentes nas Ultimas quatro semanas ou por outro periodo definido de tempo

e As respostas devem ser breves, uma vez que a maioria das perguntas pode ser respondida com
um simples "sim" ou "ndo"

Ao iniciar o inventario, diga ao acompanhante: "Estas perguntas foram feitas para avaliar o
comportamento de seu (marido/esposa/etc.) e, na maioria da vezes, podem ser respondidas com um
simples 'sim' ou 'ndo'. Portanto, tente ser breve nas respostas”. Se 0 acompanhante enveredar por
respostas elaboradas, com pouca informagéo Util, relembre-o da necessidade de ser breve. Algumas
das questdes levantadas sdo emocionalmente perturbadoras e o entrevistador deve garantir que
poderao discuti-las em pormenores ao término do inventario.

As perguntas devem ser formuladas exatamente como escritas e esclarecidas em caso de duvida do
acompanhante. Esclarecimentos aceitaveis consistem na repeticdo das perguntas com termos
alternativos.

As perguntas referem-se a mudancas no comportamento que surgiram depois da instalacdo da
doenca. Comportamentos que acompanham o paciente ao longo da vida e ndo mudaram no curso da
doenca ndo sdo levados em conta, mesmo se anormais (ex.. ansiedade, depressao).
Comportamentos que estiveram presentes por toda a vida, mas que se modificaram desde o inicio da
doenca sdo considerados (ex.. 0 paciente sempre foi apatico, mas apatia aumentou
consideravelmente durante o periodo de investigacdo). Relembre periodicamente ao entrevistado que
as respostas se referem a mudangas no comportamento que surgiram a partir do inicio da doenca.

O INP é tipicamente utilizado para avaliar as alteracdes de comportamento que surgiram em um
periodo definido (ex.: nas Ultimas quatro semanas). Em alguns estudos, o INP pode ser enderecado a
mudancas que ocorrem em resposta ao tratamento ou que aparecem depois da Ultima consulta. O
espaco de tempo das perguntas sera entdo revisto para refletir o interesse nas variagbes mais
recentes.

Enfatize para o acompanhante que as perguntas se referem a comportamentos que surgiram ou se
modificaram desde a instalacdo da doenca. Por exemplo, as perguntas podem ser fraseadas: "desde
que comecgou a nova medicacgédo..." ou: "Desde que aumentamos a dose do "
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A pergunta de rastreamento é feita para determinar se existe mudanca de comportamento. Se a
resposta for negativa, marque "ndo" e passe ao rastreamento seguinte sem entrar nas subguestdes.
Se a resposta for positiva ou houver alguma duavida na resposta por parte do acompanhante ou
alguma inconsisténcia entre a resposta e outras informaces conhecidas pelo clinico (ex.: o
acompanhante responde "ndo" ao rastreamento de Euforia, mas o paciente mostra-se euférico aos
olhos do clinico), a categoria € marcada "sim" e explorada em maior profundidade nas subquestdes.
Se as subquestBes confirmarem a pergunta de rastreamento, a intensidade e a frequéncia do
comportamento sdo determinada de acordo com os critérios para cada comportamento. Ao
determinar frequéncia e gravidade, use os comportamentos mais aberrantes identificados pelas
subquestfes. Por exemplo, se o acompanhante indicar que o comportamento de resisténcia é
particularmente problematico nas subquestdes da secdo Agitacdo, use o comportamento de
resisténcia para incitar julgamentos relacionados a frequéncia e a gravidade da Agitacao. Se dois
comportamentos mostrarem-se muito problematicos, use a frequéncia e a intensidade dos dois para
pontuar o item. Por exemplo, se o paciente apresentar dois ou mais tipos de delirio, use a gravidade e
a frequéncia de todos os comportamentos delirantes (todos os tipos) para formular as perguntas
relacionadas a gravidade e frequéncia.

Em alguns casos, o acompanhante responderd afirmativamente a pergunta de rastreamento e
negativamente as subquestbes. Se isto acontecer, pergunte-lhe por que respondeu afirmativamente
ao rastreamento. Se fornecer informacéo relevante aquele dominio de comportamento, mas com
outras palavras, o comportamento deve ser pontuado para intensidade e frequéncia como de habito.
Se a resposta afirmativa original estiver errada, impedindo o endosso das demais subquestdes, entdo
o comportamento é mudado para "NAQO" no rastreamento.

Algumas secdes, como a das pergunta relativas ao apetite, foram criada para detectar se ocorreu
aumento ou diminuicdo do comportamento (apetite ou peso aumentado ou diminuido). Se o
acompanhante responder "sim" ao primeiro membro das questdes pareadas (0 paciente perdeu
peso?), ndo passe para o segundo (o0 paciente ganhou peso?) desde que a resposta seja
contabilizada na resposta do primeiro. Se 0 acompanhante responder "ndo" ao primeiro membro da
questdes pareadas, a Segunda pergunta é efetuada.

Na determinacgéo da frequéncia, diga ao entrevistado: "Agora quero saber com que frequéncia essas
coisas (defina usando a descricdo dos comportamentos que notou como mais problemético nas
subquestbes) ocorrem. Vocé diria que ocorrem menos do que uma vez por semana, em torno de uma
vez por semana, varias vezes por semana, mas ndo todos os dias, ou todos os dias". Alguns
comportamentos, como a Apatia, eventualmente se tornam continuos e, entdo, "todos os dias" pode
ser substituido por "constantemente presente".

Na determinagcdo da intensidade, diga ao entrevistado: "Agora gostaria de saber da intensidade
desses comportamentos. Por intensidade refiro-me ao grau de perturbacdo ou incapacitacdo
gerados para o paciente. Vocé diria que (0os comportamentos) sdo leves, moderados ou graves?"
DescrigBes adicionais para cada item auxiliam o entrevistador a discernir entre os diferentes graus de
intensidade. Em cada caso, certifique-se que o acompanhante fornece uma resposta definitiva quanto
a frequéncia e a intensidade dos comportamentos. Ndo tente adivinhar o que o acompanhante teria
dito com base na conversa da entrevista. Em nossa experiéncia, tem sido util fornecer um cartdo ao
acompanhante com as descri¢fes de frequéncia e intensidade (Menos de uma vez por semana, cerca
de uma vez por semana, diversas vezes por semana e diariamente ou continuamente para
frequéncia, e leve, moderado e acentuado para gravidade) para que possa visualizar as alternativas
de resposta. Este procedimento, além disso, libera o examinador de reiterar as alternativa a cada
questao.

Em pacientes muito doentes ou com situacBes médicas especiais, um determinado conjunto de
questdes pode nao ser aplicavel. Por exemplo, pacientes presos ao leito, agitados e com alucinacdes,
poderiam ndo apresentar comportamento motor aberrante. Se o clinico ou o acompanhante acreditar
que as perguntas sao inapropriadas, a secdo deve ser marcada com NA (canto superior direito de
cada secéo) e nenhum outro dado é registrado naquela secdo. Se o clinico achar que as respostas
sdo invalidas (ex.. o acompanhante ndo pareceu compreender algum conjunto especifico de
perguntas), também deve marcar NA.
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Depois que cada dominio foi concluido e o acompanhante finalizou as marcacfes de frequéncia e
intensidade, pode-se desejar passar ao problema de desgaste do acompanhante, caso o protocolo
inclua esta avaliacdo. Para isto, peca ao acompanhante que estime o grau de desgaste "emocional ou
psicol6gico” que o comportamento que acabaram de discutir provoca nele. O acompanhante deve
avaliar seu préprio desgaste em uma escala de 5 pontos, da seguinte maneira: 0 - nenhum desgaste,
1 - minimo, 2 - leve, 3 - moderado, 4 - moderadamente intenso, 5 - muito acentuado ou extremo.

A Escala de Desgaste foi criada por Daniel Kaufer, MD.

Contagem do INP

A Frequéncia é avaliada da seguinte maneira:

Ocasional - menos de uma vez por semana

Comum - cerca de uma vez por semana

Freqgliente - varias vezes por semana, mas menos do que todos os dias
Muito freqliente - diario ou continuamente presente

A WODN P

A Intensidade é avaliada da seguinte maneira:

Leve - Produz pouco desconforto no paciente

2 Moderada - mais perturbadora para o paciente, mas pode ser redirecionada pelo
acompanhante

3 Acentuada - muito perturbadora para o paciente e dificil de ser redirecionada
Pontuacéo para cada dominio: Contagem do dominio = Frequéncia x Intensidade

=

O_Desgaste do acompanhante é avaliado da seguinte maneira:
Ausente

Minimo

Leve

Moderado

Moderadamente intenso

Muito intenso ou extremo

g b~ W N PFL O

Portanto, para cada dominio comportamental existem quatro pontuagdes:
e Frequéncia

e Intensidade

e Total (Frequéncia x Intensidade)

e Desgaste do acompanhante

A pontuacdo total do INP é dada pela soma de todas as pontuagfes. O Desgaste do acompanhante
ndo € incluido na pontuacao total do INP. Pontuacdes individuais e totais podem ser geradas do NPI.
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A) DELIRIOS (NA)

O paciente acredita em coisas que vocé sabe nao serem reais? Por exemplo, insiste que alguém esta
tentando fazer-lhe mal ou roubéa-lo? Afirma que seus parentes ndo sdo quem dizem ser ou que a casa
onde mora ndo é a sua? N&o estou me referindo apenas a desconfianca; estou interessado em
verificar se 0 paciente esta convencido que essas coisas estdo acontecendo com ele.

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM (passe as subquestdes)

O paciente acredita estar em perigo - que outros estédo planejando machucéa-lo?

O paciente acredita que esta sendo roubado?

O paciente acredita que esta sendo traido pelo cénjuge?

O paciente acredita que héspedes indesejados estdo morando em sua casa?

O paciente acredita que seu cdnjuge ou outras pessoas ndo sao quem

alegam ser?

6. O paciente acredita que sua casa ndo € a sua casa?

7. O paciente acredita que seus parentes planejam abandona-lo?

8. O paciente acredita que personagens de televisao ou revistas estdo presentes
em sua casa? (tenta conversar ou interagir com eles?)

9. O paciente acredita em outras coisas estranhas sobre as quais ndo conversamos?

o~ wbdh e

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequéncia e a intensidade dos delirios.

Frequéncia 1 Ocasional ___menos de uma vez por semana
2 Comum ___ cerca de uma vez por semana
3 Freqglente __Vérias vezes por semana, mas menos que todos o0s
dias
4 Muito freqiiente  __ uma vez por dia ou mais
Intensidade 1 Leve __delirios inofensivos, gerando pouca aflicdo no paciente
2 Moderada ___ delirios aflitivos e perturbadores
3 Acentuada ___delirios muito perturbadores e fonte de grande alteracdo

comportamental (a prescricdo de medicamentos PRN
indica que os delirios sao de intensidade acentuada)

Desgaste Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?
0 Nenhum 3 Moderado
1 Minimo 4 Acentuado
2  Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo
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B) ALUCINACOES (NA)

O paciente vé ou ouve coisas? Parece ver, ouvir ou sentir coisas que ndo estdo presentes? Por esta
pergunta ndo estamos nos referindo apenas a crenca falsas, como a de afirmar que alguém que
morreu ainda esta vivo. Ao contrario, queremos saber se ele realmente tem percepgdes anormais de
sons ou visoes.

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM (passe as subquestfes

=

. O paciente relata ouvir vozes ou age como Se ouvisse vozes?

. O Paciente conversa com pessoas que ndo estdo ali?

. O paciente relata ver coisas que ndo sao vistas pelos outros ou se comporta
COmo se Visse coisas que 0s outros ndo véem (pessoas, animais, luzes, etc.)?

4. O paciente afirma sentir cheiros ndo percebidos pelos outros?

5. O paciente afirma sentir coisas tocando ou se arrastando por sua pele?

6. O paciente diz sentir gostos sem qualquer causa aparente?

7. O paciente descreve qualquer outra experiéncia sensorial incomum sobre

a qual ndo tenhamos conversado?

w N

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequéncia e a intensidade das

alucinagfes.

Frequéncia 1 Ocasional __ menos de uma vez por semana
2 Comum __ cercade uma vez por semana
3 Freqlente __ varias vezes por semana, mas menos que todos os dias
4 Muito freqiente  __ uma vez por dia ou mais

Intensidade 1 Leve__ alucinacdes inofensivas, gerando pouca aflicdo no paciente
2 Moderada __ alucinacdes aflitivas e perturbadoras
3 Acentuada __ alucinagfes muito perturbadoras e fonte de grande
alteracdo comportamental (a  prescricdo de
medicamentos PRN indica que as alucina¢gfes séo
consideravelmente intensas)

Desqgaste Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?
0 Nenhum 3 Moderado
1 Minimo 4  Acentuado
2 Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo
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C) AGITACAO/AGRESSAO (NA)
O paciente passa por periodos em que Se recusa a cooperar ou ndo deixa que 0s outros o ajudem? E
dificil de se lidar com ele?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM (passe as subquestbes)

1. O paciente fica zangado com quem tenta cuidar dele ou resiste a atividades

como banho ou troca de roupa? _
2. O paciente é teimoso, s6 faz o que quer? -
3. O paciente é pouco cooperativo, recusa ajuda dos outros? _
4. O paciente apresenta algum outro comportamento que o torna dificil de se lidar?
5. O paciente grita ou pragueja de raiva? _
6. O paciente bate as portas, chuta a mobilia, atira coisas longe? -
7. O paciente faz mencéo de ferir ou bater nos outros? -
8. O paciente apresenta algum outro tipo de comportamento agressivo ou agitado?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequéncia e a intensidade da
agitacdo/agressao.

Frequéncia 1 Ocasional __ menos de uma vez por semana
2 Comum __ cercade uma vez por semana
3 freqlente __  varias vezes por semana, mas menos que todos os dias
4 Muito freqiente __ uma vez por dia ou mais
Intensidade 1 Leve __comportamento perturbador, mas pode ser administrado com
redirecionamento ou conversa
2 Moderada _ comportamentos perturbadores e dificeis de se redirecionar ou
controlar
3 Acentuada __ agitacdo muito perturbadora e fonte de grande dificuldade; pode

existir ameaca de danos pessoais; medicamentos
comumente necessarios

Desgaste Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?
0 Nenhum 3 Moderado
1 Minimo 4 Acentuado
2 Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo
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D) DEPRESSAOQ/DISFORIA (NA)
O paciente parece triste ou deprimido? Diz sentir-se triste ou deprimido?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM (passe as subquestbes)

1.0 paciente passa por periodos em que chora ou se lamenta?

2.0 Paciente diz ou age como se estivesse triste ou de baixo astral?

3.0 paciente se menospreza ou diz que se sente um fracassado?

4.0 paciente considera-se ma pessoa, digno de punicdo

5. O paciente parece desanimado ou diz ndo ter mais futuro?

6. O paciente considera-se um peso para a familia, achando que viveriam melhor
semele ?

7. O paciente manifesta desejo de morrer ou fala em se matar?

8. O paciente exibe algum outro sinal de depressao ou tristeza?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequéncia e a intensidade da
depressao/disforia.

Frequéncia 1 Ocasional __  menos de uma vez por semana
2 Comum __ cercade uma vez por semana
3 freqlente __ varias vezes por semana, mas menos que todos os dias
4 Muito freqiente_ uma vez por dia ou mais

Intensidade 1 Leve . depressao incbmoda, , mas pode ser administrado com
redirecionamento ou conversa
2 Moderada __ depressdo incbmoda, sintomas depressivos espontaneamente

verbalizados e dificeis de aliviar
3 Acentuada _ depressdo muito incOmoda e fonte de sofrimento consideravel
para o paciente

Desgaste Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?
0 Nenhum 3 Moderado
1 Minimo 4  Acentuado
2 Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo
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E) ANSIEDADE (NA)
O paciente € muito nervoso, preocupado, ou assustado sem razdo aparente? Parece muito tenso e
inquieto? Tem medo de ficar longe de vocé?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM (passe as subquestdes)

=

. O paciente diz que esta preocupado sobre eventos planejados?
. O paciente tem periodos de se sentir trémulo, incapaz de relaxar ou de
se sentir excessivamente tenso?

N

w

. O paciente tem periodos (ou queixa de) falta-de-ar, engasgos, ou solugos
sem razdo aparente?

4. O paciente se queixa de "frio na barriga" ou de palpitacdes ou aceleracdo
do coracao associados a nervosismo? Nao justificados por salude
precaria)?

. O paciente evita certos lugares ou situagdes que o deixam mais nervoso, como
andar de carro, encontrar amigos ou andar em multidées?

. O paciente fica nervoso e zangado quando se separa de vocé (ou de seu
acompanhante)? (Pode se agarrar a vocé para nao ser separado?)

. O paciente exibe algum outro sinal de ansiedade?

(&)

»

~

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequéncia e a intensidade da ansiedade.

Frequéncia 1 Ocasional __ menos de uma vez por semana
2 Comum __ cercade uma vez por semana
3 frequente__  vérias vezes por semana, mas menos que todos os dias
4  Muito freqliente  __ uma vez por dia ou mais
Intensidade 1 Leve __ansiedade incbmoda, mas geralmente responde a redirecionamento
ou conversa
2 moderada ___ansiedade incbmoda, sintomas de ansiedade
espontaneamente verbalizados e dificeis de aliviar
3 Acentuada . ansiedade muito incbmoda e fonte de sofrimento

consideravel para o paciente

Desgaste Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?
0 Nenhum 3 Moderado
1 Minimo 4 Acentuado
2 Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo
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F) ELACAO/EUFORIA (NA)

O paciente parece muito animado ou feliz sem razao aparente? Nao estou me referindo a alegria
normal de ver amigos, ganhar presentes ou passar tempo com gente da familia. Quero saber se o
paciente apresenta um bom humor persistentemente anormal ou acha graca de coisas que 0s outros
ndo acham.

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM (passe as subquestdes)

=

. O paciente parece se sentir bem demais ou excessivamente feliz em
comparacao ao seu normal?

. O paciente acha graca e ri de coisas que 0s outros ndo acham
engracado?

3. O paciente parece ter um senso de humor pueril, com tendéncia
a zombar ou rir de modo inapropriado (como quando alguma coisa
infeliz acontece com alguém?

. O paciente conta piadas ou faz comentarios pouco engracados
para 0s outros, mas parecem engracados para ele?

5. O paciente faz artes, como beliscar os outros e brincar de se esconder
s6 para se divertir

. O paciente se gaba ou proclama ter mais talentos ou bens do que
€ verdade?

N

N

[o2]

~

. O paciente exibe algum outro sinal de se sentir exageradamente
bem ou feliz?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequéncia e a intensidade da
elagéo/euforia.

Frequéncia 1 Ocasional __ menos de uma vez por semana
2 Comum __ cercade uma vez por semana
3 frequente__  vérias vezes por semana, mas menos que todos os dias
4 Muito freqlente__ uma vez por dia ou mais
Intensidade 1 Leve __ elacéo notada por amigos e parentes, mas ndo chega a
incomodar
2 Moderada ___ elacao nitidamente anormal
3 Acentuada __ elagado muito pronunciada; paciente euférico, achando
graca de tudo
Desgaste Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?
0 Nenhum 3 Moderado
1 Minimo 4 Acentuado
2 Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo
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G) APATIA/INDIFERENCA

(NA)

O paciente perdeu o interesse pelo mundo a sua volta? Perdeu interesse em fazer coisas ou lhe falta
motivacdo para dar inicio a atividades novas? Tem sido mais dificil engaja-lo em conversas ou
afazeres cotidianos? Anda apatico ou indiferente?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM (passe as subquestbtes)

1. O paciente parece menos espontaneo e ativo do que o normal?

2. O paciente tem puxado menos conversa do que antes?

3. O paciente esta menos carinhoso ou emotivo do que o normal?

4. O paciente tem contribuido menos para as atividades domésticas rotineiras?
5. O paciente parece menos interessado na vida e nos planos dos outros?

6. O paciente perdeu o interesse pelos amigos e parentes?

7

. O paciente estd menos entusiasmado em relagio aos seus interesses

habituais?

[ee]

. O paciente exibe algum outro sinal de que n&o liga em fazer coisas novas?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequéncia e a intensidade da

apatia/indiferenca.
Frequéncia 1 Ocasional __ menos de uma vez por semana
2 Comum cerca de uma vez por semana
3 freqlente__  varias vezes por semana, mas menos que todos os dias
4 Muito freqliente uma vez por dia ou mais
Intensidade 1 Leve apatia com pouca interferéncia na rotina; apenas
ligeiramente diferente do seu jeito de ser habitual; o
paciente corresponde a incentivos de engajamento em
atividades novas
2 Moderada apatia muito evidente; pode ser vencida por

3 Acentuada

persuaséao e incentivo do acompanhante; responde
espontaneamente apenas a acontecimentos

intensos, como visitas de parentes chegados ou
membros da familia

apatia muito evidente; deixa de responder a qualquer
tipo de encorajamento ou a eventos externos

Desgaste Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?
0 Nenhum 3 Moderado
1 Minimo 4  Acentuado

2 Pequeno

5 Muito acentuado ou extremo
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H)DESINIBICAO (NA)
O paciente parece agir impulsivamente, sem pensar? Tem feito ou dito coisas que néo séo feitas ou
ditas em publico? Tem feito coisas constrangedoras para vocé ou para 0s outros?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM (passe as subquestdes)

1. O paciente age impulsivamente, sem considerar as consequéncias?

2. O paciente conversa com estranhos como se os conhecesse?

3. O paciente diz coisas duras para 0s outros ou que pode magoa-las?

4. O paciente diz coisas grosseiras ou faz comentarios sexuais que
normalmente néo faria ?

5. O paciente fala abertamente sobre assuntos muito pessoais ou
particulares que normalmente né&o traria a publico?

6. O paciente toma liberdades, toca ou abraca os outros de um jeito que foge
ao seu carater habitual?

7. O paciente exibe algum outro sinal de perda de controle sobre seus impulsos?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequéncia e a intensidade da ansiedade.

Frequéncia 1 Ocasional __ menos de uma vez por semana
2 Comum __ cercade umavez por semana
3 freqlente__  varias vezes por semana, mas menos que todos os dias
4 Muito freqiente  __ uma vez por dia ou mais
Intensidade 1 Leve __ desinibicdo notada, mas costuma responder a redirecionamento e
orientacado
2 Moderada __ desinibicdo muito evidente e dificil de ser vencida

pelo acompanhante
3 Acentuada __ desinibicdo geralmente insensivel a qualquer tipo de intervencéo
por parte do acompanhante, constituindo fonte de embaraco ou constrangimento social

Desgaste Qual o grau de desgaste emocional que Ihe causa este comportamento?
0 Nenhum 3 Moderado
1 Minimo 4 Acentuado
2 Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo
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NIRRITACAO/LABILIDADE (NA)

O paciente fica irritado e se perturba com facilidade? Seu humor varia muito? Estd anormalmente
impaciente? Nao nos referimos a frustracdo pela perda de memaria ou pela incapacidade de realizar
tarefas rotineiras; desejamos saber se o paciente tem andado anormalmente irritado e impaciente ou
apresenta oscilacdes emaocionais subitas, diferentes do seu habitual.

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM (passe as subquestdes)

=

. O paciente anda de mau humor, se descontrolando a toa por coisas menores?

. O Paciente muda de humor de repente, de educado em um momento a
zangado no outro?

. O paciente apresenta lampejos imprevisiveis de raiva?

. O paciente anda intolerante, reclamando de atrasos ou da demora de

atividades programadas?

. O paciente anda mal-humorado e irritado?

. O paciente discute a toa, dificultando lidar-se com ele?

. O paciente exibe outros sinais de irritagdo?

N

A W

~N O Ol

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequéncia e a intensidade da
irritag&o/labilidade.

Frequéncia 1 Ocasional __ menos de uma vez por semana
2 Comum __ cercade uma vez por semana
3 freqlente__  varias vezes por semana, mas menos que todos os dias
4 Muito freqiente  _ uma vez por dia ou mais
Intensidade 1 Leve __irritacdo ou labilidade notadas, mas costuma responder a
redirecionamento e orientacao
2 Moderada . irritacdo ou labilidade muito evidentes e dificil de serem
controladas pelo acompanhante
3 Acentuada _ irritacdo ou labilidade muito evidentes, deixa de

responder a qualquer tipo de intervencdo do
acompanhante, constituindo fonte de desgaste

acentuado
Desqgaste Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?
0 Nenhum 3 Moderado
1 Minimo 4  Acentuado
2 Pequeno 5  Muito acentuado ou extremo
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J)COMPORTAMENTO MOTOR ABERRANTE (NA)
O paciente perambula a esmo, faz coisas repetidas como abrir e fechar gavetas ou armarios, remexe
as coisas a sua volta repetidamente ou fica dando nés em fios e barbantes?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM (passe as subquestdes)

1. O paciente perambula pela casa sem razao aparente?

2. O paciente vasculha gavetas ou armarios?

3. O paciente se veste e despe repetidamente?

4. O paciente desempenha atividades ou "habitos" repetitivos continuamente?
5

. O paciente se engaja em atividades repetitivas, como manipular seus botdes,
mexer em coisas, dar nds em barbantes, etc.?

»

0s dedos o tempo todo?

~

. O paciente se mexe muito, ndo consegue ficar sentado, bate com os pés ou

. O paciente desempenha alguma outra atividade de maneira repetitiva
sobre a qual ndo conversamos?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequéncia e a intensidade da ansiedade.

Frequéncia 1 Ocasional __ menos de uma vez por semana
2 Comum cerca de uma vez por semana
3 frequente__  vérias vezes por semana, mas menos que todos os dias
4 Muito frequiente uma vez por dia ou mais
Intensidade 1 Leve atividade motora anormal notada, com pouca
interferéncia nas atividades cotidianas
2 Moderada atividade motora anormal muito evidente, mas pode ser
controlada pelo acompanhante
3 Acentuada atividade motora anormal muito evidente, geralmente
insensivel as intervengdes do acompanhante,
constituindo fonte significativa de desgaste
Desgaste Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?
0 Nenhum 3 Moderado
1 Minimo 4  Acentuado
2 Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo
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L)SONO (NA)

O paciente tem tido dificuldade em dormir (ndo considere se apenas levanta uma ou duas vezes a
noite para ir ao banheiro e volta logo a dormir)? Fica de pé a noite? Perambula a noite, se veste ou
perturba seu sono?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM (passe as subquestbes)

1. O paciente tem dificuldade em pegar no sono? '
2. O paciente levanta a noite (ndo considere se apenas levanta uma ou duas
vezes a noite para ir ao banheiro e volta logo a dormir)?
3. O paciente perambula, anda de um lado a outro ou se envolve em
atividades inapropriadas a noite?
4. O paciente o acorda a noite?
5. O paciente acorda, se veste e faz menc¢éo de sair, pensando que j4 amanheceu
e esté na hora de comecar o dia?
. O paciente acorda cedo demais de manha (antes da sua hora habitual)?
. O paciente dorme demais de dia?
. O paciente apresenta algum outro comportamento noturno que o incomoda
e sobre o qual néo falamos?

0 N O

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequéncia e a intensidade do distlrbio de
comportamento noturno.

Frequéncia 1 Ocasional __ menos de uma vez por semana
2 Comum __ cercade uma vez por semana
3 freqlente__  varias vezes por semana, mas menos que todos os dias
4 Muito freqiente  __ uma vez por dia ou mais
Intensidade 1 Leve ___ comportamento noturnos presentes, todavia nao
particularmente perturbadores
2  Moderada _ comportamentos noturnos perturbam o paciente e o

sono do acompanhante; mais de um tio de
comportamento pode estar presente

3 Acentuada ___comportamentos noturnos de Varios tipos podem estar
presentes; 0 paciente se mostra extremamente
perturbado a noite e 0 sono do acompanhante é muito
prejudicado

Desqgaste Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?
0 Nenhum 3 Moderado
1 Minimo 4 Acentuado
2 Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo
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M)APETITE E DISTURBIOS ALIMENTARES

(NA)

O paciente apresentou algum distlirbio do apetite, peso ou mudanca alimentar (considere NA se
estiver incapacitado e precisar ser alimentado)? Houve alguma diferenca em suas preferéncias

alimentares?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM (passe as subquestbes)

1. O paciente tem tido menos apetite?

2. O paciente tem tido mais apetite?

3. O paciente perdeu peso?

4. O paciente ganhou peso?

5. O paciente apresentou alguma mudanca no comportamento alimentar,
como colocar muita comida na boca de uma so vez?

6. O paciente apresentou alguma mudanca no tipo de comida que gosta,

como doces em excesso ou outros tipos especificos de alimento?

7. O paciente desenvolveu comportamentos alimentares novos, como comer
exatamente 0s mesmos tipos de coisas todos os dias ou ingerir 0os alimentos
exatamente na mesma ordem?

8. O paciente apresentou alguma outra alteracéo de apetite ou alimentar
sobre a qual ndo conversamos?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequéncia e a intensidade da ansiedade.

Frequéncia 1
2

3

N

Intensidade 1

2

3

Desgaste

Ocasional
Comum
frequente

Muito freqlente

Leve

Moderada

Acentuada

menos de uma vez por semana
cerca de uma vez por semana
varias vezes por semana, mas menos que todos 0s
dias
uma vez por dia ou mais

alteracbes de apetite ou alimentares que né&o
ocasionam incbmodo ou aumento de peso

alteracBes de apetite ou alimentares que ocasionam
pequenas variacdes de peso
alteracbes de apetite ou alimentares evidentes,
ocasionando variacdes de peso, embaraco ou outros
problemas para o paciente

Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?

0
1
2

Nenhum
Minimo
Pequeno

3 Moderado
4  Acentuado
5 Muito acentuado ou extremo
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ANEXO C4
QUALIDADE DE VIDA - DA
Instrugdes para entrevistadores

O teste QdV-DA é administrado em formato de entrevista para individuos com deméncia,
seguindo as instru¢cdes abaixo.

Entregue o formulario ao participante, de forma que ele (a) possa acompanha-lo
enquanto vocé da as seguintes instrucdes. (instrucdes devem seguir a risca as palavras em
negrito).

Eu quero fazer a vocé algumas perguntas sobre sua qualidade de vida e que vocé avalie
varios aspectos da sua vida usando uma das quatros palavras: Ruim, Regular, Bom ou Excelente.

Aponte cada palavra (Ruim, Regular, Bom, Excelente) no formulario enquanto vocé as
fala.

Quando vocé pensa sobre sua vida, existem diferentes aspectos, como sua salde fisica, energia,
familia, dinheiro e outros. Eu vou pedir para vocé avaliar cada um destes aspectos. NGs queremos
descobrir como vocé se sente em relacdo a sua situacéo atual em cada area.

Se vocé ndo tem certeza sobre o que uma questao significa, vocé pode me perguntar. Se vocé tiver
dificuldade para avaliar algum item, dé somente a resposta que representa como vocé se sente a
maior parte do tempo.

E usualmente aparente se um individuo entende as perguntas e a maioria dos individuos que
sdo aptos a se comunicar e responder a perguntas simples pode entender o instrumento de
avaliacdo. Se todas as respostas do participante forem iguais ou se ele disser alguma coisa
que indique falta de entendimento, o entrevistador € encorajado a esclarecer a pergunta. No
entanto, sob nenhuma circunstancia deve-se sugerir uma resposta especifica. Cada uma das
quatro respostas possiveis deve ser apresentada e o paciente deve escolher uma das quatro.

Se o participante é incapaz de escolher uma resposta para um item ou itens especificos, isto
deve ser anotado nos comentarios. Se o participante ndo puder compreender e/ou responder a
dois ou mais itens o teste pode ser descontinuado e isto deve ser anotado nos comentarios.

Enquanto vocé |Ié os itens listados abaixo, pe¢a ao participante para circular sua resposta. Se
o participante tiver dificuldades para circular a palavra vocé pode pedir a ele para apontar a
palavra ou dizé-la e vocé pode circular a palavra para ele (a). Vocé deve deixar o participante
segurar a sua prépria cépia da avaliacdo e acompanhar enquanto vocé |é cada item:

1. Em primeiro lugar, como vocé se sente em relagdo a sua saude fisica? Vocé diria que é ruim,
regular, boa ou excelente? Circule qualquer palavra que vocé acha que melhor descreve sua
saude fisica agora.

2. Como vocé se sente sobre seu nivel de disposicdo? Vocé acha que é ruim, regular, bom ou
excelente? Se o participante disser que alguns dias sdo melhores que outros, peca a ele(a)
para avaliar como tem se sentido a maior parte do tempo ultimamente.

3. Como tem estado seu humor ultimamente? Seu estado de espirito tem estado bom ou vocé tem
se sentido desanimado? Vocé avaliaria seu humor com ruim, regular, bom ou excelente?

4. Como vocé se sente em relagdo a sua moradia? Como vocé se sente em relagdo ao lugar em
que vocé vive agora? Vocé diria que esta ruim, regular, bom ou excelente?

5. Como estd sua memaria? Vocé diria que esta ruim, regular, boa ou excelente?
6. E sobre sua familia e sua relagdo com os membros da familia? Vocé descreveria como ruim,

regular, boa ou excelente? Se o participante disser que ndo tem familia, pergunte sobre
irmaos, irmas, criangas, sobrinhos, sobrinhas.
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10.

11.

12.

13.

Como vocé se sente em relacdo ao seu casamento? Como € sua relacdo com (nome da
esposa(o)). Vocé sente que é ruim, regular, bom ou excelente? Alguns participantes poderao
ser solteiros, vilvos, ou divorciados. Quando este for o caso, pergunte como ele se sente
sobre a pessoa com quem mantém uma relagdo intima, (seja quem for) se este € um
membro da familia ou amigo. Se houver um cuidador familiar, pergunte sobre sua relagao
com esta pessoa. Caso ndo exista ninguém nestas condi¢gdes, marque, “nao se aplica”.

Como vocé descreveria sua atual relacdo com seus amigos? Vocé diria que é ruim, regular, boa
ou excelente? Se o participante responder que ele(a) ndo tem amigos ou todos os seus
amigos ja morreram, investigue mais profundamente. Vocé tem alguém com quem gosta de
estar, além de sua familia? Vocé chamaria essa pessoa de amigo? Se o participante ainda
disser que ndo tem amigos, pergunte como ele (a) se sente sobre ndo ter amigos- se ruim,
regular, bom ou excelente?

Como vocé se sente sobre vocé mesmo? Quando vocé pensa sobre sua vida como um todo, e
diferentes coisas sobre vocé , vocé diria que é ruim , regular bom, ou excelente?

O que vocé acha sobre sua capacidade para realizar tarefas domésticas ou outras coisas que
vocé precise fazer? Vocé diria que é ruim, regular, bom, ou excelente?

E sobre sua capacidade para fazer atividades de lazer, coisas que vocé goste? Vocé diria que é
ruim, regular, bom ou excelente?

Como vocé se sente sobre sua atual situacdo financeira? Vocé sente que € ruim, regular, boa
ou excelente? Se o participante hesitar, explique que vocé ndo quer saber qual € a situacao
financeira dele(a) apenas como ele(a), se sente a respeito disso.

Como vocé descreveria sua vida em geral. Quando vocé pensa na sua vida em geral, como vocé
se sente? Vocé diria que sua vida é ruim, regular, boa ou excelente?

InstrugcBes para pontuacgéo do teste QdV:

Pontos sado atribuidos para cada item como a seguir: ruim 1, regular=2, bom=3, excelente=4.
O total de pontos é a soma da pontuacdo para cada um dos 13 itens.
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Envelhecimento e Deméncia:

Qualidade de Vida na DA

(Verséo do Paciente)

NuUmero do entrevistado

NUmero da avaliacao

Data da entrevista

Faca um circulo ao redor da resposta.

O entrevistador aplica de acordo com as instru¢fes padronizadas.

1. Saude Fisica Ruim Regular Bom Excelente
2. Disposigéo Ruim Regular Bom Excelente
3. Humor Ruim Regular Bom Excelente
4. Moradia Ruim Regular Bom Excelente
5. Meméria Ruim Regular Bom Excelente
6. Familia Ruim Regular Bom Excelente
7. Casamento Ruim Regular Bom Excelente
8. Amigos Ruim Regular Bom Excelente
9. Vocé em geral Ruim Regular Bom Excelente
10. Capacidade para fazer Ruim Regular Bom Excelente
tarefas

11. Capacidade para fazer Ruim Regular Bom Excelente
atividades de lazer

12. Dinheiro Ruim Regular Bom Excelente
13. Vida em geral Ruim Regular Bom Excelente

COMENTARIOS:

TOTAL:
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Qualidade de vida: DA
(Verséo do familiar)

Numero do sujeito Ndmero da avaliagdo Data da entrevista

As questfes a seguir sdo sobre a qualidade de vida de seu parente

Quando vocé pensa sobre a vida de seu parente, existem diferentes aspectos, alguns dos quais
sao listados abaixo.

Por favor, pense sobre cada item e avalie a qualidade de vida atual de seu parente em cada area
usando uma das quatro palavras: Ruim, Regular, Bom, ou Excelente.

Por favor, avalie estes itens baseado na vida de seu parente no presente momento( ex. Durante
as ultimas semanas).

Se vocé tiver duvidas sobre qualquer item, por favor, peca ajuda a pessoa que lhe deu este formulario.
FACA UM CIRCULO AO REDOR DA RESPOSTA

1. Saude Fisica Ruim Regular Bom Excelente
2. Disposicéao Ruim Regular Bom Excelente
3. Humor Ruim Regular Bom Excelente
4. Moradia Ruim Regular Bom Excelente
5. Memoria Ruim Regular Bom Excelente
6. Familia Ruim Regular Bom Excelente
7. Casamento Ruim Regular Bom Excelente
8. Amigos Ruim Regular Bom Excelente
9. Ele(a) em geral Ruim Regular Bom Excelente
10. Capacidade para realizar Ruim Regular Bom Excelente
tarefas

11. Capacidade para fazer Ruim Regular Bom Excelente
atividades de lazer

12. Dinheiro Ruim Regular Bom Excelente
13. Avida dele(a) em geral Ruim Regular Bom Excelente

PONTOS:
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Envelhecimento e Deméncia: Qualidade de vida na DA

Qualidade de vida: DA
(Verséo do cuidador)

NUmero do entrevistado

NUmero da avaliagdo

Data da entrevista

Importancia

Situacdo Atual

Instrugdes: Por favor, avalie o quanto cada item é importante para sua qualidade de vida como um todo e em
seguida avalie sua atual situacao, como vocé a vé. Indique suas escolhas colocando um X no quadrado
apropriado. No ultimo item, por favor, avalie sua qualidade de vida como um todo, como vocé a vé.

Muito | Razoavel

NADA

Ruim

Regular

Bom

Excelente

Saude Fisica

Disposicao

Humor

Moradia

Familia

Casamento

Amigos

1
2
3
4
5. Memodria
6
7
8
9

Vocé em geral

10. Capacidade para fazer

tarefas.

11.Capacidade para fazer

atividades de lazer

12. Dinheiro

13. Avida em geral

©1997 R.G. Logsdon, PhD, University of Washington

PONTOS:
QOLCaregiver.doc
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ANEXO C5

Anexo: Médulo Episddio Depressivo Maior da versio brasileira do MINT 5.0. (DSM-IV)*
W/ IR DIRETAMENTE 40(5) QUADRO(S) DIAGNOSTICO(S). ASSINALAR NAO EM CADA UM E PASSAR AO MODULO SEGUINTE
A. EPISODIO DEPRESSIVO MAIOR
Al  Nas duas ultimas semanas, sentiu-se triste, desanimado(a), deprimido(a), durante a maior B
parte do dia, quase todos os dias? NAO SIM 1
A2  Nas duas nltimas semanas, teve, quase todo tempo. o sentimento de ndo ter mais gosto por B
nada, de ter perdido o interesse e o prazer pelas coisas que lhe agradam habitualmente? N$O SIM 2
A1 OU A2 SAO COTADAS SIM ? NAO SIM
A3 Durante as duas tltimas semanas, quando se sentia deprimido(a) / sem interesse pela
maioria das coisas:
a O seu apetite mudou de forma significativa, ou o seu peso aumentou ou diminuiu sem que
o tenha desejado ? (variacdo de = 5% ao longo do més, isto é, = 3.5 Kg, para uma pessoa de
65 Kg) coTAR SIM, sE RESPOSTA SIM NUM CASO OU NO QUTRO NAO SIM 3
b Teve problemas de sono quase todas as noites (dificuldade em pegar no sono. acordar no
meio da noite ou muito cedo, dormir demais)? NAO SIM 4
¢ Falou ou movimentou-se mais lentamente que de costume ou pelo contrario, sentiu-se
agitado(a) e incapaz de ficar sentado quieto, quase todos os dias? NAO SIM 5
d Sentiu-se a maior parte do tempo cansado(a). sem energia. quase todos os dias? NAO SIM 6
e Sentiu-se sem valor ou culpado(a), quase todos os dias? NAO sIM 7
f Teve dificuldade para concentrar-se ou tomar decisdes, quase todos os dias? NAO SIM 8
g Teve, por varias vezes, pensamentos ruins como, por exemplo, pensar que seria melhor
estar morto(a) ou pensar em fazer mal a si mesmo(a)? NAO SIM 9
A4 HA PELO MENOS 3 RESPOSTAS «SIM» EM A3? NAO SIM
(ou4se Al OU A2 ="NAQ")
EPISODIO DEPRESSIVO
MAIOR ATUAL
SE 0(a) ENTREVISTADO(A) APRESENTA UM EPISODIO DEPRESSIVO MAIOR ATUAL :
ASa Ao longo da sua vida, teve outros periodos de 2 semanas ou mais, em que se sentiu depii-
mido (a) ou sem interesse pela maioria das coisas e durante os quais teve os problemas dos NP
quais falamos [ SINTOMAS EXPLORADOS DE A3aa A3g]? NAO SIM 10
b Desta vez, antes de se sentir deprimido(a) e/ou sem interesse pela maioria das coisas,
sentia-se bem desde ha pelo menos dois meses? NAO SIM 11
A5b E COTADA SIM ? NAO SIM
EPISODIO DEPRESSIVO
MAIOR PASSADO
*© 1992, 1994, 1998 Sheehan, Lecrubier et al. Traducio: P. Amorim

93



ANEXO C6

QUESTIONARIO PARA INVESTIGAGAO DO CONHECIMENTO PREVIO DO CUIDADOR

Data: / /
Cuidador(a):
Idade: Escolaridade (em anos):

Parentesco com o idoso(a) assistido(a)? () Conjuge ( ) Filho (a) ( ) Outros. Qual?

Idoso(a) assistido(a):

Idade: Escolaridade (em anos):

Diagnéstico: Tempo de diagndstico:

O paciente apresenta problemas comportamentais?
( )NAO

() SIM, qual (is)? Especifique aquele (s) que mais o (a) incomoda.

Voceé ja conversou com o(a) médico(a) responsavel sobre o diagnostico? NAO ( ) SIM ()

Vocé tem informac6es sobre o que € deméncia?
( )NAO
() SIM, como as obteve?
() Através do médico responsavel.
( ) Leitura de materiais especificos (especificar):

() Outros profissionais que atendem a idosos (especificar):

() Através de pessoas que estao passando ou ja passaram pela mesma experiéncia.

Vocé tem informacdes sobre como lidar com os problemas, especialmente os problemas
comportamentais, que ocorrem no cuidado do dia-a-dia com o(a) idoso(a)?
( )NAO
() SIM, como as obteve?
() Através do médico responsavel.

() Leitura de materiais especificos (especificar):

() Outros profissionais que atendem a idosos (especificar):

() Através de pessoas que estdo passando ou ja passaram pela mesma experiéncia.

() Outros (especificar):

Vocé avalia sua relacéo (trato diario) com o(a) idoso(a) sob seus cuidados como sendo satisfatéria?
NAO ( )SIM( )
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ANEXO C7

Zarit Caregiver Burden Interview
Traducéao e confiabilidade Taub et al.
Data: aplicacdo: 1 2

Vocé sente que seu familiar pede mais ajuda do que ele/ela realmente precisa?
0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

Vocé sente que ndo tem tempo suficiente para vocé devido ao tempo que vocé dedica ao seu
familiar?

0.nunca 1.Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

Vocé se sente estressado dividindo-se entre tomar conta do seu familiar e assumindo suas
responsabilidades para sua familia ou trabalho?

0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
Vocé se sente envergonhado com o comportamento do seu familiar?

0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
Vocé se sente irritado quando esta proximo do seu familiar?

0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

Vocé sente que seu familiar frequentemente afeta negativamente seu relacionamento com outros
membros da familia ou amigos?

0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
Vocé tem medo do que possa acontecer com seu familiar no futuro?

0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
Vocé sente que seu familiar depende de vocé?

0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

9. Vocé se sente estressado quando esté proximo do seu familiar?

10.

11.

12.

0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
Vocé sente que sua saude foi prejudicada devido & sua dedicacdo ao seu familiar?

0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
Vocé sente que ndo tem tanta privacidade como gostaria por causa do seu familiar?
0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
Vocé sente que sua vida social foi prejudicada por causa dos cuidados com o seu familiar?

0.nunca 1.Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Vocé se sente desconfortavel em receber amigos em casa devido ao seu familiar?
0.nunca 1.Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

Vocé sente que seu familiar parece esperar que vocé cuide dele(a) como se vocé fosse o
Unico(a) de quem ele(a) pudesse depender?

0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre

Vocé sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de seu familiar, além de suas outras
despesas?

0.nunca 1.Raramente 2. Algumasvezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
Vocé sente que ndo vai mais ser capaz de cuidar de seu familiar?

0.nunca 1.Raramente 2. Algumasvezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
Vocé sente que perdeu o controle da sua vida desde que seu familiar adoeceu?

0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
Vocé gostaria de transferir o cuidado de seu familiar para outra pessoa?

0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
Vocé sente-se incerto/inseguro acerca do que fazer com o seu familiar?

0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
Vocé sente que deveria estar fazendo mais por seu familiar?

0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
Vocé acha que poderia fazer um trabalho melhor no cuidado com seu familiar?

0.nunca 1. Raramente 2. Algumas vezes 3. Muito frequentemente 4. Quase sempre
De maneira geral, o quéo sobrecarregado vocé se sente cuidando do seu familiar?

0.Nada 1. Pouco 2.Moderadamente 3. Muito 4. Extremamente
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ANEXO C8
Nome:

Data: /

INVENTARIO LISTA DE SINTOMAS DE ESTRESSE (LSE)
Avalie os sintomas que se seguem conforme a frequéncia em sua vida nos ultimos tempos e
margue o0 numero qgue melhor representa-la.

Avaliacao

O=nunca 1=raramente 2 =frequentemente

3 =sempre

. Sinto a respiragdo ofegante.

0

. Qualquer coisa me apavora.

. Tenho taquicardia (aumento das batidas do coracéo).

. Tenho a sensac¢ao que vou desmaiar.

. No fim de um dia de trabalho estou esgotado(a).

. Sinto falta de apetite.

. Como demais.

. Roo unhas.

OO (N0 |W[IN]| -

. Tenho pensamentos que provocam ansiedade.

10

. Sinto-me alienado(a).

11.

Ranjo dentes.

12.

Aperto as mandibulas.

13.

Quando me levanto de manhd ja estou cansado(a).

14.

Tenho medo.

15.

Tenho desanimo.

16.

Fico esgotado(a) emocionalmente.

17.

Sinto angustia.

18.

Noto que minhas forcas estdo no fim.

19.

Minha pressao se altera.

20.

Apresento distrbios gastrointestinais (acidez, colite, gastrite...).

21,

Tenho cansago.

22.

Costumo faltar ao trabalho.

23.

Sinto dores nas costas.

24,

Tenho ins6nia (ndo durmo a noite).

25.

Sinto raiva.

26.

Qualquer coisa me irrita.

27.

Sinto nauseas (enjoo).

28.

Fico afénico(a) (sem voz).

29.

Nao tenho vontade de fazer as coisas.

30.

Tenho dificuldade de relacionamento.

31.

Ougo zumbido nos ouvidos.

32.

Fumo demais.

33.

Sinto sobrecarga de trabalho.

34.

Sinto-me deprimido(a) (triste).

35.

Esqueco-me das coisas.

36.

Sinto o corpo coberto de suor frio.

37.

Sinto os olhos lacrimejantes e visdo embacada.

38.

Sinto exaustdo fisica.

39.

Tenho sono exagerado.

40.

Sinto insegurancga.

41

. Sinto pressao no peito.

42.

Sinto provocagdes (as pessoas estdo sempre me provocando, irritando).

43.

Sinto insatisfacdo com o meu trabalho.

44.

Tenho dor de cabega.

45

. Tenho as mdos e/ou 0s pés frios.

46.

Tenho a boca seca.

47.

Sinto que meu desempenho no trabalho estéa limitado.

[elle] o] o] o] o] o] (o] o] (o] o] (o] (o] (o] (o] o] (o] o] (o] o] (o] o] [lo] (o] (o] (o] o] [o] (o] [lo] (o] o] (o] o] (o] o] (o] o] (o] (o] (o) (o] o] (o) o] [e)
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48.

Tenho pesadelos.

49.

Tenho um né no estdbmago.

50.

Tenho ddvidas sobre mim mesmo(a).

51.

Sofro de enxaqueca (dor de cabeca por dias seguidos).

52.

Meu apetite oscila (varia) muito.

53.

Tem dias que de repente tenho diarreia.

54.

Minha vida pessoal esta dificil.

55.

Meus musculos estdo sempre tensos.

56.

Tenho vontade (disposi¢ao) em tudo o que estou fazendo.

57.

Tenho discutido frequentemente com amigos e familiares.

58.

Evito festas, jogos e reunides sociais.

59.

Tenho vontade de ficar sozinho(a).

o|Oo|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o
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ANEXO C9 i
INVENTARIO SOBRE COPING - JALOWIEC

Assinale com um (X) as questdes que tem a ver com o0 que vocé faz guando tem que
enfrentar um problema.

() preocupa-se com o problema

() tem esperanca de que as coisas melhorem

() come ou fuma mais que o habitual

() refleti sobre diferentes modos de lidar com situagéo

() tenta convencer-se de que as coisas poderiam ser piores
() exercita-se ou faz qualquer atividade fisica

() tenta “afastar” o problema por um tempo

() “enlouquece” e perde a energia

© © N o g bk wNPRE

() espera o pior que pode acontecer

=
o

. () tenta tirar o problema da mente e pensar em outra coisa

[EEN
[EEN

. () conversa sobre o problema com familiares ou com amigos

=
N

. () aceita a situagéo porque pouco pode ser feito

[N
w

. () tenta ver o problema objetivamente em todos os angulos

[EY
n

. () sonha com uma vida melhor

[N
(93]

. () conversa sobre o problema com profissionais tais como médico, enfermeira,
professor, consultor

16. () tenta manter a situacéo sob controle

17. () reza ou pde a sua confian¢ca em Deus

18. () tenta sair da situacao

19. () guarda seus sentimentos para si proprio

20. () culpa qualquer outra pessoa pelo problema

21. () espera para ver 0 que acontecera

22. () deseja ficar s6 para refletir sobre as coisas

23. () resigna-se com a situacdo porque as coisas parecem sem esperanca

24. () descarrega suas tensfes em alguém

25. () tenta mudar a situacao

26. () usa técnicas de relaxamento

27. () tenta descobrir mais sobre o problema

28. () dorme mais que o habitual

29. () tenta lidar com as coisas uma de cada vez

30. () tenta manter a vida o mais normal possivel e ndo deixa o problema interferir

31. () pensa sobre como lidou com outros problemas no passado
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32. () tenta ndo se preocupar porque tudo provavelmente terminard bem

33. () tenta resolver um compromisso

34. () toma um aperitivo para se sentir melhor

35. () deixa o tempo cuidar do problema

36. () tenta distrair-se fazendo algo que lhe dé prazer

37.( ) convence-se que é capaz de superar qualquer coisa, independente da
dificuldade

38. () realiza um plano de agéo

39. () tenta manter o senso de humor

40. () adia para enfrentar o problema

41. () tenta manter os sentimentos sob controle

42.( ) conversa sobre o problema com pessoas que tém estado em situagdes
similares

43. () elabora mentalmente o que deve ser feito

44, () tenta manter-se ocupado

45. () aprende algo novo para lidar com o problema

46. () faz algo impulsivo ou arriscado que néo faria usualmente

47. () pensa sobre as boas coisas de sua vida

48. () tenta evitar ou ignorar o problema

49. () compara-se com outras pessoas que estdo na mesma situagao

50. () tenta pensar positivamente

51. () culpa-se por estar nessa situagéo

52. () prefere resolver coisas por si mesmo

53. () toma medicacéo para diminuir a tenséo

54. () tenta ver o lado bom da situagao

55. () tenta convencer-se de que o problema nédo é tdo importante

56. () evita ficar com pessoas

57. () tenta aperfeigoar-se de algum modo para lidar melhor com a situagéo

58. () deseja que o problema desapareca

59. () depende de outras pessoas para a obtencéo de ajuda

60. () tenta convencer-se de que estéd apenas tendo ma sorte
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ANEXO C10

INVENTARIO DE ANSIEDADE - TRAGO (IDATE)

Nome: Data:

Leia cada pergunta e faga um circulo ao redor do nimero a direita da afirmagdo que melhor indicar COMO
VOCE GERALMENTE SE SENTE. Néo gaste tempo numa Unica afirmagdo, mas tente dar uma resposta que
mais se aproxime de como vocé se sente GERALMENTE.

Avaliacao

QUASE NUNCA—1 AsSVEZES—2 FREQUENTEMENTE —3 QUASE SEMPRE —4

1. Sinto-me bem. 112]3]4
2. Canso-me com facilidade. 112]3]4
3. Tenho vontade de chorar. 112]3]4
4, Gostaria de ser tdo feliz quanto os outros parecem ser. 121314
5. Perco oportunidades porque ndo consigo tomar decisdes rapidamente. 121314
6. Sinto-me descansado(a). 121314
7. Sou calmo(a), ponderado(a) e senhor(a) de mim mesmo(a). 121314
8. Sinto que as dificuldades estdo se acumulando de tal forma que ndo as consigo resolver. 121314
9. Preocupo-me demais com coisas sem importancia 121314
10. Sou feliz. 112]3]4
11. Deixo-me afetar muito pelas coisas. 121314
12. N&o tenho confianga em mim mesmo(a). 112(3]4
13. Sinto-me seguro(a). 112]3]4
14. Evito ter que enfrentar crises ou problemas. 112(3]4
15. Sinto-me deprimido(a). 112]3]4
16. Estou satisfeito(a). 112(3]4
17. As vezes ideias sem importancia me entram na cabeca e 112(3]4
ficam-me preocupando

18. Levo os desapontamentos tdo a sério que ndo consigo tird-los da cabeca. 112(3]4
19. Sou uma pessoa estavel. 112(3]4
20. Fico tenso(a) e preocupado(a) quando penso em meus problemas do momento. 112(3]4

Total =
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