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ABSTRACT

The high life expectancy rates among older adults, which lead to an increase in the prevalence of chronic
degenerative diseases, such as dementia, impose a burden on their caregivers. In this context, we analyzed
the burden on caregivers of older individuals with Alzheimer’s disease who exhibit neuropsychiatric
symptoms, considering socioeconomic and clinical factors. The study was conducted within the health
care network for older adults in the Federal District and included 962 participants, both caregivers and
older individuals with dementia receiving specialized care. The results indicate that the presence of
neuropsychiatric symptoms in older men, under 90 years of age, with more than four years of education,
functional and financial dependence, and multimorbidity, and in moderate stages of Alzheimer’s disease
is more likely to cause caregiver burden. The study highlights the importance of public policies,
emotional support, and training for these caregivers.
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RESUMO

Os elevados indices na expectativa de vida de idosos, que produzem aumento na prevaléncia de doengas
cronico-degenerativas, como as deméncias, traz sobrecarga de seus cuidadores. Nesse contexto, este
estudo analisa a sobrecarga do cuidador de idosos portadores da doenca de Alzheimer com sintomas
neuropsiquidtricos, considerando fatores socioecondmicos e clinicos. Realizado na rede de assisténcia a
salde da pessoa idosa do Distrito Federal, este estudo contou com 962 participantes, cuidadores e idosos
com deméncia, atendidos na atencdo especializada. Os resultados indicam que a presenga de sintomas
neuropsiquiatricos, em idosos do sexo masculino, com idade inferior a 90 anos, escolaridade maior que
quatro anos, com dependéncia funcional e financeira, multimorbidades, em estdgios moderados da doenca
de Alzheimer tém maior probabilidade de causar sobrecarga no cuidador. A pesquisa ressalta a
importancia de politicas publicas, de suporte emocional e de capacitacdo para esses cuidadores.

Palavras-chave: Doenga de Alzheimer; Sobrecarga do cuidador; Sintomas comportamentais.



CLIUM.ORG|395

INTRODUCAO

O aumento nos indices de expectativa de vida, especialmente das pessoas com
idades avancadas, pode vir acompanhado de uma elevacdo da prevaléncia de doencas
cronicas nao transmissiveis (DCNT), principalmente as degenerativas, como as
deméncias, e tende a repercutir na saiude da populacdo idosa (Bauab; Emmel, 2014;
Dadalto; Cavancante, 2021).

Em relagdo as deméncias, a incidéncia aumenta exponencialmente com a idade,
especialmente acima dos 70 anos (Alzheimer Disease International, 2022). Dados da
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) avaliam que ha cerca de 55 milhdes de pessoas
com deméncia no mundo, devendo atingir 139 milhdes em 2050 (Alzheimer Disease
International, 2022; GBD 2016 Dementia Collaborators, 2019). Estima-se que, no
Brasil, exista mais de 1,2 milhdo de pessoas (Dadalto; Cavancante, 2021), com
prevaléncia variando conforme a regido do pais, o que corresponde a aproximadamente
12% da populacédo, sendo que a grande maioria delas € cuidada por familiares (Ferretti
et al., 2018).

A deméncia de Alzheimer (DA) é uma sindrome neurodegenerativa cronica,
inexoravel e irreversivel, caracterizada pelo declinio da memdria, associada ao deficit de
pelo menos uma ou outra funcdo cognitiva (linguagem, gnosias, praxias e/ou funcoes
executivas), acarretando declinio funcional e perda gradual da autonomia e da
independéncia (Falco et al., 2016; Abraha et al., 2017; Custodio et al., 2017). Além das
complicacBes relacionadas a perda cognitiva progressiva, sintomas neuropsiquiatricos
(SNP) ocorrem ao longo da evolucdo da doenca em cerca de 90% dessa populacdo. A
apatia é a anormalidade mais comum, ndo obstante a agressividade e agitacdo, presentes
em cerca de 40% dos casos, propiciam um desafio extra no tratamento e
acompanhamento desses idosos (Abraha et al., 2017; Custodio et al., 2017).

Do ponto de vista da salde puablica, o crescente aumento de pessoas com
deméncia e SNP esta associado a maior morbimortalidade e taxas de institucionalizacéo
precoce dos idosos e sobrecarga substancial para os cuidadores, com reducdo da
qualidade de vida, aumento do risco do desenvolvimento de doencas cardiovasculares,
depresséo e ansiedade (Cloutier et al., 2019; Creese et al., 2018; Cheng, 2017).

Para a Politica Nacional de Salde da Pessoa Idosa (PNSPI), do Ministério da
Saude (MS), cuidador € toda pessoa, membro ou ndo da familia que, com ou sem
remuneracgdo, formal ou informalmente, presta cuidados ao idoso que depende de

auxilio em suas atividades diérias, tais como alimentacédo, higiene pessoal, medicacéo,
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acompanhamento nos servigos de salde, banco ou farmacias, entre outros (Brasil,
2006).

A sobrecarga do cuidador é uma resposta multidimensional aos estressores
fisicos, psicoldgicos, sociais e financeiros associados a experiéncia de cuidar (Kasuya;
Polgar-Bailey; Takeuchi, 2000; George; Gwyther, 1986). Cuidadores familiares de
idosos com deméncia sdo significativamente mais sobrecarregados que os demais
cuidadores de idosos (Ory et al.,1999), pois aqueles tém que lidar com fatores
relacionados ao comprometimento cognitivo, dependéncia nas atividades da vida diaria
e, principalmente, SNP (Shim et al., 2016). Escalas, como a Zarit Burden Interview e a
Neuropsychiatric Inventory (NPI), sdo formas de mensurar essa sobrecarga (Bianchi et
al., 2016; Kaufer et al., 1998).

Considerando que a maioria dos estudos avalia os fatores associados a
sobrecarga dos cuidadores apenas pelas suas caracteristicas intrinsecas e, portanto, néo
se dedica a observacdo dos fatores relacionados ao paciente idoso, o objetivo deste
trabalho foi analisar a associacdo entre a presenca de SNP em individuos com DA e

suas variaveis socioecondmicas e clinicas sobre a sobrecarga do cuidador.

METODO
Tipo de estudo e aspectos éticos

Estudo transversal e observacional, realizado com cuidadores e idosos com DA
que apresentavam agressividade e agitacdo, atendidos na rede de assisténcia
ambulatorial especializada da Secretaria do Estado de Saude do Distrito Federal
(SES/DF).

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
de Brasilia (UnB), como instituicdo proponente, sob n°® 5.016.087/2021 e pelo CEP da
Fundacdo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude (FEPECS), uma vez que a
SES/DF foi coparticipante, sob o n°®5.161.507/2021.

Participantes

Foram incluidos cuidadores de idosos, atendidos de janeiro 2021 a dezembro de
2023, em todos os dez servicos de Geriatria e Gerontologia distribuidos pelas sete
regides de saude que fazem parte da Atencdo Ambulatorial Especializada (AAE), da

SES/DF, e que preencheram os critérios de elegibilidade do estudo. Dentre os Critérios
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de Incluséo para a selegdo da amostra, estdo: a) Aceitar participar do estudo (paciente e
cuidador) e assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e/ou Termo
de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) para pessoa legalmente incapaz; b)
Diagndstico de Deméncia do idoso, segundo DSM-5 (Manual Diagnéstico e Estatistico
de Transtornos Mentais) e provavel DA, segundo NINCDS-ADRDA (National Institute
of Neurological and Communicative Disorders and Stroke and the Alzheimer's Disease
and Related Disorders Association) (American Psychiatric Association, 2013; Mckhann
et al., 1984, 2011); c) Diagnostico de SNP na subescala de agressividade/agitacéo,
segundo o NPI (Cummings, 1997); d) Necessidade da prescricdo de psicofarmacos
devido a agressividade e/ou agitacdo; e) Residentes na comunidade; f) Cuidador
principal (Perlick et al., 2005).

Os critérios de exclusdo, relacionados aos cuidadores, foram autorrelato de
presenca de doenca organica psiquiatrica prévia sem controle e tratamento atual para
Transtorno do Humor ainda sem remissao. Ja os relacionados ao idoso: a) ldosos com
doencas cerebrais importantes, tais como infartos isquémicos, hematoma subdural,
hemorragia ou tumores cerebrais; b) Idosos que atendiam aos critérios diagnosticos de
qualquer doenca neurodegenerativa ndo-DA (deméncia vascular, Doenca de Parkinson,
deméncia frontotemporal, deméncia por corpusculos de Lewy); c¢) Evidéncia de
delirium atual ou anterior (nos ultimos seis meses); d) Critérios clinicos (DSM-5) para
transtornos psiquiatricos primarios (pré-morbidos) que poderiam explicar melhor a
manifestacdo do SNP (American Psychiatric Association, 2013); e) Uso atual de alcool

e/ou drogas ilicitas.

Avaliacgdes

Foram aplicadas escalas validadas e um questionario estruturado, sendo
coletados: a) Variaveis para identificacdo do perfil sociodemografico e econémico dos
cuidadores: sexo, idade, grau de parentesco com o idoso, renda familiar e necessidade
de auxilio financeiro para cuidados com os idosos. b) Analise da sobrecarga dos
cuidadores pela avaliacdo do desgaste do cuidador, conforme subitem especifico
presente no NPI (Cummings et al., 1994). ¢) Variaveis para identificacdo do perfil
sociodemografico e econdémico dos idosos: sexo, idade, escolaridade e estado civil. d)
Caracteristicas clinicas e funcionais dos idosos, tais como: comorbidades associadas,

tempo de deméncia, nimero de medicamentos em uso, capacidade funcional pela Escala
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de Katz (Atividades Basicas de Vida Didria — ABVD) e Escala de Lawton e Brody
(Atividades Instrumentais de Vida Diaria — AIVD) (Lino et al., 2008; Santos; Virtuoso
Janior, 2008), determinacdo do estdgio clinico da deméncia através do Estadiamento
Clinico das Deméncias (CDR) (Montafio; Ramos, 2005), acompanhamento ou ndo por
equipe multiprofissional/interdisciplinar e avaliagdo da agressividade/agitagdo em
relacdo a sua frequéncia e intensidade pelo NPI (Cummings et al., 1994).

O escore final do NPI dos idosos, referente a agressividade/agitacdo, é obtido
multiplicando-se o resultado encontrado na frequéncia (1= menos de 1 vez por semana;
2= cerca de 1 vez por semana; 3= varias vezes por semana, mas menos que todos 0s
dias; 4= uma vez por dia ou mais) e na intensidade (1= comportamento perturbador,
mas que pode ser administrado com redirecionamento ou conversa; 2= comportamentos
perturbadores e dificeis de se redirecionar ou controlar; 3= agitacdo muito perturbadora
e fonte de grande dificuldade ou que pode apresentar ameaca de danos pessoais ou com
uso de medicamentos comumente necessarios), alcancando valores entre 1 e 12
(Cummings et al., 1994).

Analise Estatistica

Para determinacdo do tamanho da amostra, considerou-se uma prevaléncia de
4,8% de idosos portadores de DA com agressividade/agitacdo (12% de prevaléncia de
DA entre idosos e uma taxa de 40% de agitacdo/agressividade entre aqueles com
deméncia) (Bergh; Selbak, 2012) na populacdo do DF que, em 2022, era composta de
384.592 idosos (Distrito Federal, 2023). Para obter um grau de confianca de 95% e uma
margem de erro de 2%, foi preciso pesquisar no minimo 438 idosos portadores de DA
com agressividade/agitacdo e seus cuidadores.

A analise estatistica consistiu no ajuste de modelos de regressao logistica
cumulativa (Hosmer; Lemeshow; Sturdivant, 2013). O objetivo foi determinar os fatores
demogréaficos e clinicos associados ao maior grau de desgaste informado pelos
cuidadores de idosos com DA, empregando-se, como medida de efeito, a razdo de
chances — odds ratio (OR) e seus respectivos intervalos de confianca.

Nesse modelo, a avaliacdo da sobrecarga do cuidador pelo subitem especifico,
de desgaste do cuidador, presente no NPI (Cummings et al., 1994), seguiu a seguinte
escala: extremamente; muito; moderadamente; levemente; quase nada; e nada, como a

variavel dependente. Foram possiveis fatores preditivos parametros, como: sexo, idade,
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estado civil, escolaridade, provedor dos cuidados, renda, ajuda financeira, tempo de
doenga, nimero de comorbidades, escalas Katz, Lawton e CDR, equipe interdisciplinar
e 0 NPI do paciente antes do medicamento.

A anélise ocorreu em duas etapas: bivariada e mdltipla. Em ambas foram
calculados a OR e seus respectivos intervalos de confianca (IC). No modelo de
regressdo multipla, com procedimento stepwise, empregou-se um nivel de significancia
de 0,05 de permanéncia e de saida de selecdo de variaveis.

A multicolinearidade foi avaliada entre as variaveis independentes. Indicador de
tolerancia com valores maiores que 0,60 foram considerados como limite da presenca
de multicolinearidade (Allison, 2008). Assumiu-se p < 0,05 como significativo. As
andlises foram conduzidas pelo aplicativo SAS 9.4.

RESULTADO

A amostra consistiu num total de 962 individuos, sendo 481 idosos, com seus
respectivos cuidadores. Entre os cuidadores, a maioria era mulher (n=374, 77,75%),
com idade média de 54 anos, sendo filho(a) (n=327, 67,98%) 0 grau de parentesco mais
prevalente. Além disso, 349 (72,56%) necessitavam de auxilio financeiro para cuidados
com os idosos, uma vez que a aposentadoria, pensdo, bem como outros beneficios ou
proventos recebidos ndo eram suficientes para 0s gastos mensais. A renda familiar era
de até 5 salarios minimos para 450 (93,56%) participantes (Tabela 1).

Entre os idosos, havia 331 mulheres e 150 homens. A média de idade da amostra
foi de 82,1 anos (desvio padrdo (DP) 7,7) e 90 (18,71%) participantes tinham 90 anos
ou mais. A maior parte tinha menos que 4 anos de estudo (n=280, 58,21%) e eram
vilvos (n=250, 51,97%). Do ponto de vista clinico-funcional, o tempo médio a partir do
diagnostico de deméncia foi de 5,63+2,90 anos (IC 95%, 5,37-5,89). Quase 50% dos
pacientes (n=226, 46,98%) estavam na fase moderada da DA (CDR 2) e apresentavam
menos de duas comorbidades (n=344, 71,51%). Em relacdo a Katz (AVD), 229
(47,60%) eram parcialmente dependentes e, pela escala Lawton (AlVD), 403 (83,78%)
eram dependentes (Tabela 1). Apenas 105 (21,82%) idosos eram acompanhados por
uma equipe interdisciplinar composta pelo médico geriatra e, no minimo, mais dois
especialistas (assistente social, fonoaudiologo, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta,

enfermeiro, nutricionista e/ou psicélogo).
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Tabela 1 — Dados sociodemogréficos, gravidade da doenca e estado funcional de idosos com

DA (N=481).

Variaveis n %
Sexo
Feminino 331 68.81
Masculino 150 31.19
Estado Civil
Solteiro 34 7.07
Casado 150 32.22
Divorciado 42 8.73
Vilvo 250 51.98
Escolaridade
Analfabeto 122 25.36
<4 anos 158 32.85
4 a 8 anos 138 28.69
> 8 anos 63 13.10
Renda Familiar
<1 salarios minimos 196 40.75
2 a 5 salarios minimos 254 52.81
6 a 10 salarios minimos 31 6.44
Necessita de Ajuda Financeira
Sim 349 72.56
Provedor de Cuidados
Conjuge 89 18.50
Filho (a) 327 67.98
Cuidador formal 35 7.28
Outro familiar 30 6.24
Comorbidades
<=2 344 71.52
>2 137 28.48
Escala Katz
Dependente 172 35.76
Dependéncia parcial 229 47.61
Independente 80 16.63
Escala Lawton
Dependente 403 83.78
Dependéncia parcial 78 16.22
Independente 0 0
CDR
Leve 83 17.26
Moderado 226 46.99
Grave 172 35.76
Equipe Interdisciplinar
Sim 105 21.83
Nao 376 78.17

Legenda: AD, Deméncia de Alzheimer; n, nimero; %, percentual da amostra total; AVD, atividades de
vida diaria; AlIVD, atividades instrumentais de vida diaria; CDR, classificagdo clinica de deméncia.

Fonte: Elaborada pelos autores.
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Inicialmente, com o ajuste da analise bivariada, as varidveis de forma isolada
evidenciaram que pacientes com idade < 90 anos, renda acima de 5 salarios minimos,
tempo de doenca igual ou superior a 10 anos, escore Katz apresentando dependéncia
parcial ou total, Lawton apresentando dependéncia, CDR com deméncia moderada a
avancada e NPI do paciente maior do que 6, foram fatores que representaram um efeito

sobre a chance de o cuidador estar em categorias de maior grau de desgaste (Tabela 2).
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Tabela 2 — Variaveis de acordo com as razbes de chances bruta e ajustada, conforme modelo de
regressdo logistica cumulativa e seus respectivos intervalos de 95% de confianca para o grau de
desgaste - Escala NP1 para o cuidador ordenada decrescentemente (n = 481).

Razdo de Chances (OR)

Raz&o de Chances (OR)

Variaveis Bruta Ajustada

OR (IC 95 %) p-valor OR (IC 95%) p-valor
Sexo - 0,0507 - 0,0316
Feminino 1 - 1 -
Masculino 1,41 (1,00, 2;00) 0,5982 1,51 (1,04; 2,20) 0,0316
Idade - 0,0281 - 0,0168
<90 1,59 (1,05; 2,41) 0,0281 1,72 (1,10; 2,68) 0,0168
>90 1 - 1 -
Estado Civil - 0,4399 - -
Vive sozinho (solteiro,
divorciado e viavo)
Vive acompanhado (casado) 1,14 (0,81; 1,61) 0,4399 - -
Escolaridade - 0,9821 - 0,0183
< 4 anos de estudo 1 - 1 -
> 4 anos de estudo 1,00 (0,72; 1,38) 0,9821 1,58 (1,08; 2,30) 0,0183
Provedor Cuidados - 0,4056 - -
Cuidador Formal 1 - - -
Filho (a) 1,72 (0,91; 3,22) 0,0924 - -
Conjuge 1,54 (0,76; 3,11) 0,2327 - -
Outro familiar 1,63 (0,68; 3,93) 0,2737 - -
Renda Familiar - 0,0081 - -
<5SM 1 - - -
>5SM 2,47 (1,27; 4,83) 0,0081 - -
Ajuda Financeira - 0,0779 - 0,0016
Nao 1 - 1 -
Sim 1,38 (0,96; 1,98) 0,0779 1,94 (1,29; 2,93) 0,0016
Tempo de Doenca - 0,0075 - -
< 10 anos 1 - - -
> 10 anos 2,05 (1,21; 3,46) 0,0075 - -
Comorbidades - 0,1290 - 0,0024
<2 1 - 1 -
> 2 1,32 (0,92; 1,88) 0,1290 1,83 (1,24; 2,70) 0,0024
Katz - <0,0001 - -
Independente 1 - - -
Parcial 2,16 (1,36; 3,44) 0,0011 - -
Dependente 3,16 (1,94, 5,15) <0,0001 - -
Lawton 1 <0,0001 - -
Parcial 1 - - -
Dependente 2,59 (1,66; 4,04) <0,0001 - -
CDR - <0,0001 - <0,0001
Deméncia Leve 1 - 1 -
Deméncia Moderada 2,41 (1,52; 3,82) 0,0002 3,06 (1,85; 5,07) <0,0001
Deméncia Avancada ou Grave 3,32 (2,05; 5,39) <0,0001 2,32 (1,37; 3,93) 0,0018
NPI _do paciente antes do i <0,0001 i <0,0001
medicamento
<6 1 - 1 -
>6 <0,0001 39,63 (24 <0,0001

Equipe Interdisciplinar
Sim
Né&o

33,45 (20,71; 54,03)

1
1,32 (0,90; 1,95)

0,1600

0,1600

,04; 65,35)

Fonte: Elaborada pelos autores.
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No ajuste do modelo de regressdo maltiplo com procedimento stepwise, além da
idade, CDR e NPI do paciente, foram fatores preditivos para o maior desgaste nos
cuidadores: a) sexo masculino; b) ter mais que 4 anos de estudo; c) recebimento de
ajuda financeira; e d) apresentar mais de dois tipos de comorbidades. As demais
varidveis ndo apresentaram uma associacdo significativa com a maior sobrecarga dos
cuidadores.

Em relacdo as razfes de chances ajustadas, as variaveis a seguir apresentaram
maior risco de estarem em categoriais superiores de NPI dos cuidadores, refletindo,
portanto, maior sobrecarga: a) sexo masculino (OR: 1,51- IC 95 %: 1,04; 2,20; p =
0,0316); b) pacientes com idade inferior a 90 anos (OR: 1,72- IC 95 %: 1,10; 2,68; p =
0,0168); c) escolaridade maior ou igual a 4 anos de estudo (OR: 1,58- IC 95 %: 1,08;
2,30; p = 0,0183); d) necessidade de ajuda financeira (OR: 1,94- I1C 95 %: 1,29; 2,93; p
=0,0016); e) duas ou mais comorbidades (OR: 1,83- IC 95 %: 1,24; 2,70; p = 0,0024).

Concernentemente as fases da deméncia, a razdo de chances ajustadas para
pacientes com deméncia moderada é igual a 3,06 (IC 95 %: 1,85; 5,07 p < 0,0001) e,
com deméncia avancada, a 2,32 (IC 95 %: 1,37; 3,93 p = 0,0018). Isto evidencia que a
chance de idosos com deméncia moderada e avancada estarem em uma categoria
superior de NPI dos cuidadores, caracterizando sobrecarga € de, respectivamente, 3,06 e
2,32 vezes maior que a chance de idosos com deméncia leve.

Referentemente ao uso de psicofarmacos, a razdo de chances ajustadas para
pacientes idosos com resultado de NPI maior que seis (frequéncia x intensidade do
sintoma), sem intervencdo farmacoldgica, é 39,63 vezes (IC 95 %: 24,04; 65,35 p <
0,0001) maior que a chance de idosos com NPI abaixo desse valor.

Por fim, a Tabela 3 mostra que a mediana do NPI dos cuidadores é
significativamente menor depois da intervencao farmacoldgica aos idosos (p < 0,0001),

comparada ao status prévio.

Tabela 3 —Valores medianos do NPI dos cuidadores antes e depois da intervencdo
farmacoldgica aos idosos.

Momento 4
p-valor

Antes do medicamento Depois do medicamento
NPI . 4,00 + 1,00 2,00 + 1,00 <0,0001
Cuidadores

Legenda: * Valores expressos em mediana + interval interquartil; # p-valor calculado pelo teste ndo
paramétrico de Wilcoxon.
Fonte: Elaborada pelos autores.



CLIUM.ORG|404

DISCUSSAO

Oferecer assisténcia a pessoa com deméncia pode ser uma tarefa dificil e
potencialmente estressora, sobretudo entre cuidadores informais. O presente estudo
analisou as caracteristicas dos pacientes com DA como possiveis fatores de sobrecarga
do cuidador, identificando que idosos demenciados com SNP, do sexo masculino, que
apresentavam idade inferior a 90 anos, com escolaridade maior ou igual a 4 anos de
estudo e que dependiam financeiramente de suas familias, manifestaram chance maior
de causar sobrecarga no cuidador, avaliado pelo NPI, bem como aqueles com
multimorbidades e em estadgio moderado do quadro demencial.

E sabido que as deméncias influenciam na qualidade de vida, uma vez que a
medida que aumentam o0s niveis de dependéncia fisica e a gravidade,
proporcionalmente, espera-se maior necessidade de cuidados basicos de higiene e
alimentacdo (Chiao; Wu; Hsiao, 2015; Kim et al., 2009), dentre outros. Nesse sentido,
apos a andlise das caracteristicas clinicas, identificamos que ndo somente a deméncia
em estagio moderado e avancado e com pior estado funcional foram responsaveis pela
sobrecarga do cuidador, mas também a alta prevaléncia de SNP associados a ela. A
literatura existente (Cheng, 2017; Cohen et al., 2024; Torti Junior et al., 2004; Van Der
Lee et al., 2014) coaduna com estes achados, ressaltando, ainda, que a frequéncia e
intensidade dos SNP também sdo responsaveis por essa sobrecarga (Iravani et al., 2022;
Kochhan et al., 2011).

Dados encontrados no presente estudo apontam que escores maiores que 6 no
NPI dos pacientes estdo associados a uma chance 39 vezes maior de sobrecarga de
cuidador e, de forma semelhante, a maior magnitude da agitacdo foi associada a pior
sobrecarga do cuidador (Schein et al., 2022).

Relatos de fatores especificos, como aumento de delirios, agitacdo e disturbios
do sono, no decorrer da evolucdo da deméncia foram associados a um aumento do
sofrimento psicolégico no cuidador (Hallikainen; Koivisto; Valmimaki, 2017; Van Den
Kieboom et al., 2020). Para o manejo de tais SNP em idosos com DA, deve-se incluir
um adequado suporte clinico e emocional ao cuidador que compreenda psicoeducacdo
em relacdo ao manejo dos sintomas, gestdo de comportamentos e acesso a especialistas
(Deardorff; Grossberg, 2019; Schwertner et al., 2022).
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A presenca de multimorbidades nos idosos com DA também foi um aspecto
responsavel pela maior chance de provocar sobrecarga de cuidador. Tal fato pode ser
explicado pela maior sobrevida da populagdo idosa, resultado do controle de certas
DCNT antes letais e agora incapacitantes, que ndo somente aumentam a demanda de
cuidados, mas também se configuram como responsaveis por intercorréncias clinicas,
hospitalizacOes e institucionalizagdes de idosos brasileiros (Fonseca et al., 2011; Malta
et al., 2017; Rossetto et al., 2019). Reforga-se que o nimero de comorbidades das
pessoas com deméncia € associada a sobrecarga fisica e psicoldgica do cuidador (Zhang
et al., 2023).

Embora nossa amostra tenha sido composta majoritariamente por idosas com
DA, apds andlise estatistica apropriada, foi identificado o sexo masculino como tendo
razdo de chances de 1,51 para sobrecarga de cuidador. Ha na literatura, de fato, maior
associagdo com mulheres (Alves; Leite; Machado, 2010; Chiao; Wu; Hsiao, 2015;
Pereira et al., 2012), pelo fato de elas apresentarem maior sobrevida com prevaléncia de
condi¢Bes incapacitantes ndo fatais. Entretanto, contrariamente ao exposto, nossa
hipdtese é de que homens apresentam uma propensao superior de exibir atitudes mais
explosivas, gerando, portanto, desgaste nas relagdes interpessoais e entre a diade
paciente-cuidador (Moraes, 2015). Todavia, mais estudos sdo necessarios para melhor
elucidacéo desse achado.

Em relacdo a variavel idade do idoso, nossa evidéncia divergiu da encontrada em
outros estudos que indicam que, com a progressao da idade (e o agravamento da DA),
h& aumento da fragilidade do individuo e maior dependéncia fisica, culminando em
maior propensdo a sobrecarga do cuidador (Lopes et al., 2020; Pereira et al., 2012;
Rebélo et al., 2021). Uma possivel explicacdo pode ser o fato de nossa amostra ser
constituida predominantemente por idosos longevos (World Health Organization, 2023),
que geralmente necessitam de algum suporte e assisténcia nas AIVD e gestdo da prépria
salde.

A escolaridade reflete o conjunto de habilidades, conhecimentos e competéncias
adquiridas por meio de estudos formais e experiéncias educacionais (Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica, 2023). Pesquisas anteriores (Aglera-Ortiz et al., 2010; Kim,
et al., 2009) reconhecem que o indice de educacdo entre pacientes com deméncia é
considerado um fator sociodemografico que afeta a sobrecarga do cuidador, sobretudo
entre 0s pacientes que apresentam niveis mais baixos de escolaridade (Alvez; Leite;
Machado, 2010; Chiao; Wu; Hsiao, 2015). No entanto, justifica-se o achado de que
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idosos com escolaridade maior ou igual a 4 anos de estudo pressionam mais o cuidador
pela suposicdo de que pessoas com melhor escolaridade teriam maior propensdo a
questionar o cuidado prestado.

No Brasil, o cuidado com o idoso tem sido executado principalmente pela
familia, contando com pouca ajuda por parte do Estado, incluindo a falta de
regulamentacéo da profisséo de cuidador de idosos. Inexistem especificacdes quanto aos
direitos, deveres e qualificacdo desses profissionais. Ademais, ainda é escassa a oferta
de capacitacdo para cuidadores familiares no manejo dessa dificil tarefa e, os servicos
formais, oferecidos por pessoas qualificadas, ndo sdo acessiveis financeiramente a
grande maioria da populacdo (Cheng, 2017). A busca por um cuidado institucional s6
ocorre depois de a familia ter esgotado todas as suas possibilidades (Mello, 2010).
Segundo nossos achados, a maioria dos idosos recebia menos de cinco salarios-minimos
e necessitava de ajuda financeira, impactando diretamente 0s orcamentos dessas
familias e, consequentemente, contribuindo para a sobrecarga dos cuidadores.

Destaca-se que sdo elevados os custos com saude e assisténcia social aos
individuos com deméncia, sobretudo os que apresentam SNP (Aigbogun et al., 2019;
Koenig; Arnold; Streim, 2016), em especial, a agitacdo psicomotora. Em nosso pais,
esses gastos atingem a proporcdo de US$ 16.548,24 por paciente/ano, sendo esse valor
influenciado, dentre outros fatores, pelos medicamentos em uso (Deb et al., 2017;
Ferretti et al., 2018).

Em nossa amostra, encontramos que o0s cuidadores mais prevalentes sdo
conjuge, filho, cuidador formal e outro parente, sendo a maioria filhas. E importante
ressaltar que a funcdo de cuidar, culturalmente, seja por pressdo intrafamiliar ou social,
ainda esta atrelada as mulheres, apesar das mudancas que envolvem o papel feminino na
sociedade (Camarano; Pinheiro, 2023; Loureiro; Fernandes, 2015). Elas constituem a
maior parte da populacdo idosa, passam mais tempo expostas aos riscos fisiopatoldgicos
e recebem maior sobrecarga na atividade de cuidar (Chiari et al., 2021; Kim et al.,
2009; Maximiano-Barreto et al., 2019; Nunes et al., 2018).

Ressalta-se ainda que, além do sexo feminino, cuidadores mais velhos e a
presenca de comorbidades sdo fatores de risco adicionais para uma baixa qualidade de
vida destes (Andreakou et al., 2016). Outros aspectos sociodemogréaficos e psicologicos
do cuidador e relacionados ao cuidado também podem ser fatores responsaveis pela
sobrecarga, como, por exemplo, nivel educacional, grau de convivéncia com o paciente,

salde psicolégica, habilidades de enfrentamento e autogerenciamento de sintomas,



CLIUM.ORG|407

variaveis estas que ndo foram abordadas na nossa pesquisa e que poderdo ser levadas
em consideracdo em estudos futuros (Chiao; Wu; Hsiao, 2015).

A intimidade, as experiéncias compartilhadas e as memdrias, que muitas vezes
fazem parte do relacionamento entre um cuidador e uma pessoa que vive com deméncia,
podem ser ameacadas devido a triade: perda cognitiva, comprometimento funcional e
SNP (Alzheimer’s [...], 2023; Matos et al., 2021). E importante destacar que o cuidador
familiar geralmente ndo dispGe do preparo ou da habilidade técnica necessarios para o
cuidado de uma pessoa idosa, 0 que a exp0e a situacdes de risco (Giacomin et al., 2018;
Nunes et al., 2018).

Em se tratando de assistir idoso com deméncia, a necessidade de um manejo
especial pode ser ainda maior. Por isso, os cuidadores sdo mais propensos a reduzir o
seu tempo livre e interesses, a evitar interacdo social e até mesmo a abandonar o
emprego (Brodaty; Hadzi-Pavlovic, 1990; Chiari et al., 2021). Embora o ato de cuidar
seja visto como unido familiar e a satisfagdo em ajudar os outros, sentimentos
ambivalentes (amor e raiva; paciéncia e intolerancia; medo e inseguranga) podem ser
mobilizados e experimentados pelo cuidador e, por isso, sd0 essenciais 0 suporte
emocional e o apoio familiar para que esse processo, continuo, possa ser ressignificado,
sob risco de que a sobrecarga se torne um gatilho para a institucionalizacdo, a violéncia
e 0 abandono (Alzheimer’s [...], 2023; Matos et al., 2021; Soysal et al., 2023).

Constatou-se um aumento na depressdo, ansiedade, angustia e sobrecarga em
cuidadores, ao longo do processo, sobretudo durante o confinamento pandémico da
COVID-19, uma vez que a pandemia teve um efeito negativo no bem-estar psicolégico
dos cuidadores (Soyal et al., 2023). Existe uma clara necessidade de explorar mais 0s
potenciais mecanismos relacionados com os resultados negativos para que o0s cuidadores
possam ser apoiados em quaisquer cenarios futuros, incluindo estratégias para lidar com
o luto, quando seus entes queridos falecem (Alzheimer’s [...], 2023; Soyal et al., 2023).

Por ser considerada uma sindrome complexa, o tratamento das deméncias e suas
repercussdes, sobretudo as alteracdes neuropsiquiatricas, requer um planejamento eficaz
para intervencbes custo-efetivas, garantindo, com isso, a reducdo dos prejuizos aos
pacientes e cuidadores (Bessey; Walaszek, 2019; Cammisuli et al., 2016). Embora as
recomendacfes atuais tragam como primeira linha terapéutica as estratégias nao
farmacoldgicas, baseadas na abordagem interdisciplinar com profissionais qualificados,
com o intuito de aliviar sintomas e reduzir o desgaste do cuidador (Bessey; Walaszek,

2019; Cammisuli et al., 2016), menos de % dos pacientes avaliados em nossa pesquisa
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lancavam mé&o desse suporte, provavelmente pela escassa disponibilidade de servigos
voltados para essa populagéo.

Com a finalidade de preencher essa lacuna, em 2021, foi aprovada a Politica
Distrital para prevencdo, tratamento e apoio as pessoas com DA e outras deméncias, a
seus familiares e cuidadores e, atualmente, encontra-se em fase de regulamentacéo na
SES/DF (Distrito Federal, 2021). Essa politica tem um olhar sensivel aos cuidadores,
objetivando, dentre outros aspectos, a assisténcia interdisciplinar e integral, englobando
0 bindmio paciente/cuidador e a inclusdo de novas intervengdes que visem as
necessidades clinicas e psicossociais de quem cuida. Além disso, a educacdo
permanente e o desenvolvimento de cursos e capacitacdes voltados para cuidadores de
idosos vém como uma proposta de educacdo em salde de grande efeito (Martins et al.,
2007).

Levando-se em consideracdo que uma parcela significativa dos idosos com DA e
SNP ndo tém acesso as principais abordagens ndo farmacoldgicas, o uso de
psicofarmacos pode ser empregado naqueles com sintomas mais intensos e que tragam
riscos reais para o idoso ou terceiros, apesar de melhora modesta e efeitos colaterais
(Lanctot et al., 2017; Schein et al., 2022). Em nossa analise, entretanto, os escores do
NPl dos cuidadores foram significativamente menores, depois da intervencao
farmacologica aos idosos, comparada ao status prévio, o que demonstra que a estratégia
farmacoldgica acaba sendo uma alternativa na prética clinica.

Em suma, apesar dos mecanismos neurais que geram as alteracdes
neuropsiquiatricas nao serem totalmente compreendidas, é preponderante a observacao
de como o seu surgimento interfere na dindmica familiar, sendo imprescindivel a

abordagem integral e individualizada (Sato et al., 2021).

CONSIDERACOES FINAIS

Espera-se que as informacbes criticas e regionalizadas encontradas nesta
pesquisa inédita no DF sejam capazes de contribuir para a adequagdo dos servigos e
melhoria da qualidade dos atendimentos ofertados aos idosos com DA e seus
cuidadores. Com base em nossos resultados, verifica-se a necessidade de atencdo
especial aos cuidadores dos idosos que apresentam DA e sintomas neuropsiquiatricos,
classificados em estdgios mais avangados e com maior pontuacdo na subescala de

agitacdo e agressividade do NPI, que sejam do sexo masculino, com idade inferior a 90
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anos, com escolaridade maior que 4 anos, dependentes financeiramente de seus
familiares e que experimentam mais de duas comorbidades, uma vez que esses

pacientes exibem maior chance de representarem sobrecarga a seus cuidadores.
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