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Resumo

Objetivo: Associar as varidveis referentes a atividade de cuidador com a qualidade de vida e a sobrecarga; e
correlacionar a qualidade de vida com a sobrecarga dos cuidadores informais de pessoas idosas com deméncia.
Metodologia: Pesquisa online e transversal, com 112 cuidadores familiares de pessoas idosas com deméncia, entre 0s
meses de novembro de 2021 e julho de 2022. Aplicados: questionérios sociodemograficos; clinicos; atividade de
cuidador; Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal e Qualidade de Vida Controle, Autonomia,
Autorrealizagdo e Prazer. Foram realizadas a analise descritiva, a correlacdo de Spearman e o post-hoc de Bonferroni.
Resultados: Para a qualidade de vida, observou-se se uma correlagdo negativa de nivel moderado para sobrecarga
(pspearman = -0,656; p < 0,01). Cuidadores que exerciam atividade remunerada (36,3 = 3,03) e que se sentiam valorizados
(38,8 £ 3,12) apresentaram escore maior de qualidade de vida. Aqueles que ndo exerciam atividade remunerada (90,3
+ 5,82) e que ndo se sentiam valorizados (77,3 + 5,39) apresentaram maior sobrecarga. Conclusdo: Quanto maior o
escore de sobrecarga, mais baixo o escore de qualidade de vida. Exercer atividade remunerada e se sentir valorizado
associou-se a um escore maior de qualidade de vida. Nao exercer atividade remunerada e ndo se sentir valorizado
associou-se a maior sobrecarga.

Palavras-chave: ldoso; Qualidade de vida; Cuidadores; Deméncia.

Abstract

Objective: To associate variables related to caregivers’ activity with their QoL and burden and to correlate QoL with
burden particularly regarding informal caregivers of elderly people with dementia. Materials: data collected from online
and cross-sectional survey with 112 family (i.e. informal) caregivers of elderly people with dementia, from November
2021 to July 2022 through: (i) sociodemographic-clinical questionnaire, (ii) Informal Caregiver Burden Assessment
Questionnaire, and (iii) Quality of Life Questionnaire - Control, Autonomy, Self-realization and Pleasure (CASP-19).
Method: Descriptive analysis, Spearman correlation and Bonferroni post-hoc were performed. Results: For QoL, a
negative correlation of moderate level was noted for burden (pspearman = — 0.656; p < 0.01). Caregivers who performed
paid work (36.3 * 3.03) and who felt valued (38.8 + 3.12) had a higher QoL score. Those who did not perform paid
work (90.3 = 5.82) and who did not feel valued (77.3 £ 5.39) showed greater burden. Conclusion: The higher the burden
score, the lower the QoL score. Performing paid work and feeling valued correlated to higher QoL score while not
engaging in paid work and not feeling valued were associated with greater burden.

Keywords: Aged; Quality of life; Caregivers; Dementia.
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Resumen

Obijetivo: asociar variables relacionadas con la actividad de los cuidadores con su calidad de vida y cargay correlacionar
la calidad de vida con la carga, particularmente en relacion con los cuidadores informales de personas mayores con
demencia. Materiales: datos recopilados de una encuesta en linea y transversal con 112 cuidadores familiares (es decir,
informales) de personas mayores con demencia, de noviembre de 2021 a julio de 2022 a través de: (i) cuestionario
sociodemografico-clinico, (ii) Cuestionario de evaluacion de la carga del cuidador informal, y (iii) Cuestionario de
Calidad de Vida - Control, Autonomia, Autorrealizacion y Placer (CASP-19). Método: Se realiz6 analisis descriptivo,
correlacion de Spearman y post-hoc de Bonferroni. Resultados: Para la calidad de vida, se observé una correlacion
negativa de nivel moderado para la carga (pspearman = — 0,656; p < 0,01). Los cuidadores que realizaban trabajo
remunerado (36,3 £ 3,03) y que se sentian valorados (38,8 + 3,12) tuvieron mayor puntuacion de CV. Quienes no
realizaban trabajo remunerado (90,3 + 5,82) y quienes no se sentian valorados (77,3 + 5,39) presentaron mayor
sobrecarga. Conclusién: cuanto mayor es la puntuacion de carga, menor es la puntuacion de calidad de vida. Realizar
un trabajo remunerado y sentirse valorado se correlacion6 con una puntuacion de calidad de vida mas alta, mientras que
no realizar un trabajo remunerado y no sentirse valorado se asoci6 con una mayor carga.

Palabras clave: Anciano; Calidad de Vida; Cuidadores; Demencia.

1. Introducéo

Nas proximas trés décadas, o nimero de pessoas idosas no mundo esta projetado para mais do que dobrar, atingindo
mais de 1,5 bilhdo em 2050. Em 2019 na América latina e Caribe haviam 56,4 milhdes; e em 2050 a previsdo é que chegue a
144,6 milhdes de pessoas idosas (United Nations [ON], 2019). World Population Ageing 2019%. O Brasil é um dos paises que
estd em processo acelerado de envelhecimento da popula¢do, com um novo modelo de pirdmide etaria, que até 2060, um em
cada quatro brasileiros terad mais de 65 anos (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica [IBGE], 2022).

O envelhecimento da populagdo mundial € um processo sem precedentes na historia da humanidade e uma fonte de
complexidade para a prestacéo de cuidados de salde e sociais numa perspectiva de satde publica. O aumento da longevidade e
sobrevida causa um aumento na prevaléncia de doengas crdnicas ndo transmissiveis € um arrocho da morbidade em idades
avancadas (Garre-Olmo, 2018). A deméncia é uma sindrome clinica caracterizada por um conjunto de sintomas manifestados
por dificuldades de memdria, distlrbios linguagem e fungfes cognitivas, alteracfes em comportamentos e prejuizos nas
atividades da vida diéria, e inclui uma série de distarbios neurol6gicos caracterizados por perda de meméria e comprometimento
cognitivo. O que impacta a vida cotidiana e social da pessoa idosa e de seus familiares, criando dependéncias e altos gastos para
os cuidados domiciliares (IBGE, 2022).

Considerando, que a cada 3 segundos uma pessoa no mundo desenvolve deméncia. Existem mais de 55 milhGes de
pessoas em todo 0 mundo que viviam com deméncia em 2020. Esse nimero chegara a 78 milhdes em 2030 e 139 milhdes em
2050, tendo grande parte do aumento de casos nos paises em desenvolvimento, como no nosso pais (Dementia Forecasting
Collaborators [GBD], 2019).

As pessoas idosas com deméncia que vivem na comunidade dependem geralmente de familiares para cuidar. O
envolvimento da familia no cuidado muitas vezes gira em torno das atividades de vida diaria, com responsabilidade pela
coordenacdo do cuidado, decisdes de sadde e financiamento (Zmora et al., 2021).

O cuidador informal ¢ “aquele que realiza assisténcia de maneira ndo remunerada e ndo possui preparacao profissional,
sendo muitas vezes o préprio familiar” (Santos et al., 2022). O numero de cuidadores informais que se dedicavam a cuidados de
pessoas com 60 anos ou mais saltou de 3,7 milhdes em 2016 para 5,1 milh6es em 2019 (IBGE, 2022). Embora a deméncia seja
Unica, ela tem impacto entre os membros da familia, afetando a vida de vérias gera¢Ges devido aos cuidados diarios normalmente
necessarios, interferindo diretamente na qualidade de vida do cuidador da pessoa idosa com deméncia (Langa, 2018) (Martinez,
2020).

A deméncia, com seu progressivo declinio cognitivo e funcional e sintomas neuropsiquiatricos associados, representa

uma sobrecarga consideravel para os cuidadores. Os cuidadores enfrentam desafios instrumentais — atendendo as necessidades e
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sintomas dos pacientes — e desafios emocionais — lidando com a deterioragao continua de um familiar, bem como com sua prépria
perda de independéncia, aumento do isolamento social e pressfes financeiras. Como resultado, os cuidadores geralmente
apresentam niveis mais altos de estresse e depressdo, pior salde fisica e niveis reduzidos de emprego do que a populacdo em
geral (Connors et al., 2020).

A sobrecarga pode ser dividida em duas dimensdes: objetiva e subjetiva. A primeira esta relacionada as consequéncias
negativas do papel de cuidador, como alterages na rotina e restricdo da vida social e profissional. A segunda refere-se as
percepgdes, preocupacdes e sentimentos negativos desencadeados pela atividade de cuidar de um paciente (Peres, Buchalla &
Silva, 2018). A sobrecarga do cuidador afeta a qualidade de vida dos cuidadores e a qualidade do cuidado (Alves et al., 2019).

A Organizacdo Mundial de Satde (OMS) define qualidade de vida como “o discernimento da propria pessoa quanto a
situacdo em que vive e esta relacionada com sua cultura, seu contexto socioecondmico ou situacdo clinica. Assim, todos esses
aspectos estdo direta ou indiretamente associados ao bem-estar, o0 que é o indicativo de uma maior ou menor qualidade de vida
(World Health Organization, 2023)

Diante do exposto, torna-se importante identificar as variaveis que interferem na qualidade de vida (QV) e na sobrecarga
para que possam ser implementadas intervencdes que melhorem a QV e diminuam a sobrecarga do cuidador informal. Sendo
assim, este estudo teve como objetivos associar as varidveis referentes a atividade de cuidador com a qualidade de vida € a

sobrecarga; e correlacionar a qualidade de vida com a sobrecarga dos cuidadores informais de pessoas idosas com deméncia.

2. Metodologia
2.1 Aspectos éticos

A presente pesquisa seguiu as orientacdes da Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de Salde, e teve seu inicio
ap6s aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de S&o Paulo (UNIFESP) sob parecer n® 5.241.705.
Todos os participantes foram esclarecidos sobre a pesquisa e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE);
seus nomes foram expressos por nimeros e codificados por sigla. O sigilo e 0 anonimato foram mantidos durante todo o processo

de pesquisa.

2.2 Desenho, local do estudo e periodo

Trata-se de pesquisa online e transversal. Foi utilizada a ferramenta Google Forms para criar 0s instrumentos online
que foram distribuidos por meio de uma chamada publica via link nas midias sociais (WhatsApp, Facebook e Instagram). A
coleta de dados ocorreu entre novembro de 2021 a julho de 2022. Foram utilizadas as recomendagfes Strengthening The
Reporting of Observational Studies in Epidemiology Statement (STROBE) (Strengthening The Reporting of Observational
Studies in Epidemiology Statement [STROBE], 2023)

2.3 Amostra: critérios de incluséo e exclusio
No estudo, foram incluidos 112 cuidadores, que cuidavam de pessoas idosas com deméncia ha no minimo trés meses e
que ndo recebiam remuneracédo para exercer o cuidado. Foram excluidos aqueles cuidadores que eram remunerados e que tinham

idade menor que 18 anos.

2.4 Protocolo do estudo
A pesquisa iniciou-se apos a aprovagao pelo Comité de Etica em Pesquisa da UNIFESP. Uma graduanda do Curso de

Graduagdo em Enfermagem divulgou os instrumentos de forma online por meio de uma chamada publica via link nas midias
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sociais (WhatsApp, Facebook e Instagram), sem a necessidade de identificacdo dos participantes do estudo. Ao acessar o link,
primeiramente, o cuidador acessava 0 TCLE, o qual sendo aceito era direcionado para responder a pesquisa online.

Os instrumentos aplicados foram: formuldrio estruturado com informacfes sociodemograficas (idade, sexo,
escolaridade, estado civil) e clinicas (comorbidades e medicamentos) e sobre a atividade de cuidador (se escolheu ser cuidador,
se fez curso de cuidador, se deseja exercer a funcdo de cuidador, se sente valorizado e preparado para o cuidado e se sente
sobrecarregados.

A sobrecarga do cuidador foi avaliada pelo Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI),
composto por 32 itens. O escore total varia de 32 a 160 pontos. Quanto maior o valor, maior é a sobrecarga. Para obtencéo do
escore é necessario inverter os valores dos trés Gltimos dominios, pois sdo dimensfes positivas (Monteiro, Mazin & Dantas,
2015). Para a verificacdo da sobrecarga foi realizada a seguinte analise normativa do QASCI: 0 pontos = Auséncia de Sobrecarga;
1 a 25 pontos = Sobrecarga Ligeira; 26 a 50 pontos = Sobrecarga Moderada; 51 a 75 pontos = Sobrecarga Grave e >75 pontos =
Sobrecarga Extremamente Grave (Candido et al., 2020).

A qualidade de vida do cuidador foi avaliada pelo Questiondrio Qualidade de Vida Controle, Autonomia,
Autorrealizagdo e Prazer (CASP-19). E uma escala com 19 itens para avaliagdo de qualidade de vida percebida. Cada item tem
quatro opgdes de resposta (frequentemente, as vezes, raramente ou nunca) e o escore varia de 0 a 57 pontos. Quanto maior o
escore, melhor a qualidade de vida (Hyde et al., 2003).

2.5 Andlise dos resultados e estatistica

Todas as varidveis foram armazenadas em planilhas do programa Excel versdo Microsoft Office Excel 2016, para
posterior andlise estatistica. A andlise descritiva foi utilizada para as varidveis categoricas frequéncia e percentual. Para as
varidveis continuas foram utilizados média, desvio padrdo, minimo, mediana e maximo. Para os escores de sobrecarga e
qualidade de vida, utilizou-se valores de média e intervalo de confianga (ICas) para suas caracterizagdes. Utilizou-se a correlacao
de Spearman para mensurar a relacdo entre os escores de sobrecarga e qualidade de vida. Adotando como correlagéo forte com
Pspearman @ partir de + 0,70, moderada com pspearman entre + 0,30 a 0,69 e fraca com pspearman abaix0 de + 0,29. Para avaliar o efeito
das variaveis sociodemograficas e atividade de cuidado sobre os valores dos escores de sobrecarga e qualidade de vida utilizou-
se 0 post-hoc de Bonferroni. Adotou-se p < 0,05 como nivel minimo de significancia estatistica. A analise estatistica foi
conduzida com a utilizagéo do software Jamovi 2.2.5.

3. Resultados

A amostra foi composta por 112 participantes, apresentando predominancia do sexo feminino (94,6 %), com faixa etaria
entre 40-59 anos (58,9 %) e quanto ao estado civil, (47,3 %) eram casados. Quanto as dificuldades encontradas frente ao cuidado
do idoso com deméncia, as que mais foram relatadas séo referentes ao conhecimento sobre a doenca (16,2%), com o sono (14,8%),
no banho (13,1%) e na higiene pessoal (12,8%).

Em relagdo ao tempo de cuidador, mais da metade dos participantes estdo desempenhando essa funcdo ha quatro anos
ou menos (52,7 %). Os idosos foram diagnosticados com deméncia ha dois anos ou menos (35,5 %) e ha seis anos ou menos
(20,0 %).

Referente as atividades de cuidador, mais da metade dos participantes ndo escolheu ser cuidador (58 %), ndo tem um
curso especifico (84,8 %), ndo exercem atividade remunerada (64,3 %), ndo desejam exercer a fungdo de cuidador (51,8 %), nao

se sentem valorizados (66,1 %) e preparados para o cuidado (54,5 %), sentindo-se muito sobrecarregados (58,9 %) (Tabela 1).
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Tabela 1 — Variaveis acerca das atividades de cuidador de pessoas idosas com deméncia - Sdo Paulo, SP, Brasil, 2022. N=112,

Variaveis n %

Vocé escolheu ser o cuidador?

Sim 47 42 %
N&o 65 58 %
Ja fez algum curso de cuidador?
Sim 17 152 %
Néo 95 84,8 %
Exerce alguma atividade remunerada?
Né&o 72 64,3 %
Sim 40 35,7%

Vocé quer exercer a funcéo de cuidador?

Sim 54 48,2 %

Néao 58 51,8%
J4 cuidou de outras pessoas idosas?

Sim 26 232%

Néao 86 76,8 %
Vocé se sente valorizado cuidando da pessoa idosa?

Sim 38 33,9%

Néao 74 66,1 %

Total 112 100%

Vocé se sente preparado para realizar os cuidados a
pessoa idosa?

Sim 51 455%
Néo 61 54,5 %
Como se sente sendo cuidador?

Muito sobrecarregado 66 58,9 %
Sobrecarregado 38 33,9%
N&o me sinto sobrecarregado 0 0%

Muito pouco sobrecarregado 2 1,8%
Pouco sobrecarregado 6 5,4%

Fonte: Autores.

A Tabela 2 mostra que os cuidadores de pessoas idosas com deméncia encontravam-se em sobrecarga extremamente

grave e qualidade de vida com pontuacdo média de 27,23.

Tabela 2 — Escores de sobrecarga e qualidade de vida dos cuidadores de pessoas idosas com deméncia - S&o Paulo, SP, Brasil,
2022. N=112.

Questionario Qualidade de
vida Controle, Autonomia,
Autorrealizagdo e Prazer

Questionario de Avaliacdo da
Sobrecarga do Cuidador Informal

média 105,45 27,23
*ICQS% Inferior 100,93 25,11
*ICQS% Superior 109,96 29,36

*IC: intervalo de confianga. Fonte: Autores.

Para a qualidade de vida, observou-se se uma correlagdo negativa de nivel moderado para sobrecarga (pspearman = -0,656;
p <0,01) (Tabela 3).
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Tabela 3 — Correlagdo entre a sobrecarga e a qualidade de vida dos cuidadores de pessoas idosas com deméncia - Sdo Paulo, SP,
Brasil, 2022. N=112.

Questionario de
Avaliagdo da
Sobrecarga do
Cuidador Informal

Questionario Qualidade de vida
Controle, Autonomia,
Autorrealizacéo e Prazer

Questionario de Avaliacdo da

Sobrecarga do Cuidador Informal 1 )

Questionario Qualidade de vida
Controle, Autonomia, -0,656** 1
Autorrealizagdo e Prazer

*Valores de rho proximos de + 1 refletem maior nivel de correlagdo. **Correlagdo de
Spearman. Fonte: Autores.

Observa-se que 0s homens (42 + 6,78) apresentaram escores de qualidade de vida significativamente maiores do que as
mulheres (26,7 + 3,82). Para a pergunta “Exerce alguma atividade remunerada?”, os individuos que responderam sim apresentam
qualidade de vida (36,3 + 3,03) significativamente maior do que os que disseram nao (26,7 + 3,82). Ja para a pergunta “Vocé se
sente valorizado cuidando do idoso?”, os individuos que responderam sim (38,8 & 3,12) apresentaram escores de qualidade de

vida significativamente superior do que aqueles que responderam néo (31,6 + 3,37) (Tabela 4).

Tabela 4 — ComparagBes de médias dos escores de qualidade com sexo e variaveis relacionadas a atividade de cuidador,

cuidadores de pessoas idosas com deméncia - Sao Paulo, SP, Brasil, 2022. N=112.

Variavel Média **EP *Bonferroni®”
Sexo
Homem 42 6,78 a
Mulher 26,7 3,82 b
Exerce alguma atividade remunerada?
Sim 36,3 3,03 b
Néo 31,6 3,37 a

Vocé se sente valorizado cuidando da pessoa idosa?
Sim 38,8 3,12 a
N&o 29,2 3,51 b

*Bonferroni®?: agrupamento realizado pelo teste post-hoc de Bonferroni, valores com mesma letra
n&o se diferem a 5% pelo teste Bonferroni. **EP: erro padrdo. Fonte: Autores.

Na Tabela 5 verifica-se que os homens (58,2 + 14,82) apresentaram escores de sobrecarga significativamente menores
do que as mulheres (91,5 + 8,35). Individuos que relataram estar muito sobrecarregados (104.7 + 4,11) apresentaram niveis de
sobrecarga estatisticamente superiores aos que relataram estar sobrecarregado (93,4 + 4,18) e pouco sobrecarregado (79.3 + 8,6),
nédo havendo diferenca com os que relataram estar muito pouco sobrecarregados (66,9 + 14,78). Individuos que ndo (90,3 £+ 5,82)
exercem atividade remunerada apresentaram nivel de sobrecarga maior quando comparado aos que desenvolvem (81,8 + 5,23).
Aqueles que responderam ndo (94,8 £ 6,06) a “Vocé se sente valorizado cuidando do idoso?” apresentaram sobrecarga maior
quando comparado ao que responderam sim (77,3 = 5,39). Ja para a pergunta “Vocé se sente preparado para realizar os cuidados

a0 1dos0?”, os que responderam nao (90,9 £+ 5,64) apresentaram uma sobrecarga maior do que os sim (81,2 &+ 5,56).
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Tabela 5 — Comparagdes de médias dos escores de sobrecarga com sexo e variaveis relacionadas a atividade de cuidador,

cuidadores de pessoas idosas com deméncia - Sdo Paulo, SP, Brasil, 2022. N=112.

Variavel Média **EP *Bonferroni®?
Sexo
Homem 58,2 14,82 a
Mulher 91,5 8,35 b
Como se sente sendo cuidador?
Muito sobrecarregado 104,7 4,11 a
Sobrecarregado 93,4 4,18 b
Pouco sobrecarregado 79,3 8,6 c
Muito pouco 66,9 14,78 d
sobrecarregado

Exerce alguma atividade remunerada?

Néo 90,3 5,82

Sim 81,8 5,23
Vocé se sente valorizado cuidando do idoso?

Sim 77,3 5,39

Néo 94,8 6,06

Vocé se sente preparado para realizar os
cuidados ao idoso?

Sim 81,2 5,56
Néo 90,9 5,64

*Bonferroni®P: agrupamento realizado pelo teste post-hoc de Bonferroni, valores com
mesma letra ndo se diferem a 5% pelo teste Bonferroni. **EP: erro padrdo. Fonte: Autores.

4. Discussao

As caracteristicas predominantes dos cuidadores informais neste estudo foram: sexo feminino, com faixa etaria entre
40-59 anos e casados. Caracteristicas estas que corroboram com estudo realizado no municipio de Fortaleza com cuidadores
informais de pessoas idosas com Alzheimer (Queiroz et al., 2020).

As dificuldades mais frequentes encontradas por cuidadores de pessoas idosas com Alzheimer foram em relacdo o
conforto e limpeza, necessidade de agdes constantes e auséncia de informagdo sobre a doenca de Alzheimer, bem como,
problemas de satde do cuidador; dedicacao integral ao cuidado e convivio social prejudicado; e aceitacdo das circunstancias de
submissédo do idoso/troca de papéis (Souza et al., 2020). Parte dessas dificuldades também foram enfrentadas pelos cuidadores
desta pesquisa, como conhecimento sobre a doenca, com o sono, banho e higiene pessoal.

Em relacdo ao tempo de cuidador, mais da metade dos participantes estavam desempenhando essa func¢do ha quatro
anos ou menos e as pessoas idosas tinham o diagnostico de deméncia ha dois anos ou menos. Este resultado foi semelhante ao
tempo de cuidado de cuidadores familiares de pessoas idosas com deméncia em uma pesquisa realizada em Fortaleza que foi de
trés anos e trés meses (Carvalho & Neri, 2019).

A deméncia, com seu progressivo declinio cognitivo e funcional e sintomas neuropsiquiatricos associados, representa
um fardo consideravel para os cuidadores. Em um estudo longitudinal realizado na Australia que acompanhou cuidadores de
pessoas idosas com deméncia e comprometimento cognitivo leve observou que houve aumento da sobrecarga ao longo dos trés
anos. As demandas persistentes dos cuidadores ao longo do tempo estdo provavelmente associadas a niveis maiores de sobrecarga
do que demandas semelhantes de duracdo mais curta (Connors et al., 2020). Mais da metade dos participantes ndo escolheu ser
cuidador, ndo tem um curso especifico para cuidador, ndo exerce atividade remunerada, ndo desejava exercer a fungdo de

cuidador, ndo se sente valorizado e nem preparado para o cuidado, sente-se muito sobrecarregado. Estes dados servem de alerta
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para o governo brasileiro sobre a necessidade de politicas publicas direcionadas a apoiar os cuidadores familiares, valorizando
suas demandas e garantindo-lhes direito e protecdo do Estado (Souza et al., 2021).

Os cuidadores de pessoas idosas com deméncia encontravam-se em sobrecarga extremamente grave e qualidade de vida
com pontuacdo média de 27,23. Para a qualidade de vida, observou-se se uma correlacdo negativa de nivel moderado para
sobrecarga, ou seja, os cuidadores com nivel moderado de sobrecarga apresentaram escores mais baixos de qualidade de vida. A
maioria das pessoas com deméncia vive em ambientes comunitarios e recebe cuidados de familiares e amigos. A medida que o
ntmero de pessoas com deméncia aumenta, o nimero de cuidadores familiares provavelmente aumentara simultaneamente. A
literatura mostra que cuidar de uma com deméncia requer recursos fisicos, psicolégicos, sociais e financeiros para os cuidadores
e suas familias. Além disso, os cuidadores de pessoas com deméncia tém niveis mais altos de sobrecarga do que os cuidadores
de pessoas sem deméncia, e estudos sugerem influéncias multifatoriais na sobrecarga na prestacdo de cuidados com deméncia
(Krutter et al., 2020).

A sobrecarga do cuidador tem sido definida como uma resposta multidimensional ao conjunto de problemas fisicos,
mentais e socioecondmicos sofridos por quem cuida de pessoas doentes; isso atrapalha suas vidas e as consequéncias podem ser
diagnésticos psiquiétricos, distdrbios fisicos e m& qualidade de vida (Perpifia et al., 2019).

Os homens, aqueles que responderam sim para as perguntas “Exerce alguma atividade remunerada?”’ e “Vocé se sente
valorizado cuidando do idoso?”” apresentaram escores de qualidade de vida significativamente maiores. Outro estudo identificou
gue homens néo sdo a primeira opgdo para assumir os cuidados e que quando cuidam tendem a receber mais ajuda externa nas
tarefas domésticas (Langner & Furstenberg, 2020). Em seu relatdrio de 2021, o Global State of Caring, da International Alliance
of Carer Organizations apresenta iniciativas importantes em seis areas prioritarias universais para os cuidadores: reconhecimento;
ajuda financeira; trabalho e educacdo; salde e bem-estar; informacdo e conhecimento; e préaticas informadas por evidéncias.
Estas iniciativas se concentram em aliviar a sobrecarga associada ao cuidado (Beach et al., 2022). A percepg¢éo da carga de
cuidado do cuidador pode ser um fator mais importante na determinacdo da qualidade de vida do que a gravidade da deméncia
isoladamente e, portanto, apoiar os cuidadores é fundamental para manter uma boa qualidade de vida do cuidador (Perpifia et al.,
2019).

As mulheres, os pesquisados que ndo exercem atividade remunerada, que relataram estar muito sobrecarregados, que
responderam ndo para as perguntas “Vocé se sente valorizado cuidando do idoso?” e “Vocé se sente preparado para realizar os
cuidados ao idoso? Apresentaram niveis de sobrecarga estatisticamente superiores. O papel de cuidador ainda é determinado por
aspectos socioculturais, no Brasil em sua maioria é a mulher que assume este papel, responsabilizando-se pelos cuidados da
pessoa idosa e dos cuidados relacionados com a familia, o que pode contribuir para a sobrecarga (IBGE, 2020). Além disso, as
mulheres quando envolvidas na prestacdo de cuidados percebem mais aspectos negativos que positivos no ato de cuidar, quando
comparadas aos cuidadores homens (Souza et al., 2020).

Quanto mais o cuidador ndo se sente preparado para realizar os cuidados, maior o nivel de sobrecarga (Flesh et al.,
2019). De maneira inversa, 0s resultados apontam que quanto maior a sensacdo de ser valorizado realizando os cuidados, maior
a qualidade de vida e menor a sobrecarga (Ganapathy et al., 2020).

Os Cuidadores em muitos paises ndo sdo reconhecidos nem apoiados pela sociedade, resultando em invisibilidade e
isolamento social. E necessario dar-lhes o reconhecimento adequado para aumentar a conscientizacio sobre suas necessidades e
sua contribuicdo para a sociedade. Também precisam de apoio educacional para poderem aprender mais sobre a condi¢do do
receptor de cuidados, para ajudar na resolucdo de problemas especificos de cuidado e realizar tarefas didrias A falta de
valorizacdo e o surgimento de davidas quanto a capacidade de cuidar adequadamente também podem comprometer a confianca
e a vontade de continuar cuidando (Beach et al., 2022).

Portanto, as politicas publicas voltadas a apoiar o cuidador, ndo podem se concentrar as necessidades da pessoa de quem
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cuidam, os cuidadores familiares ndo sdo explicitamente reconhecidos, deixando-os com pouco arbitrio e pouca atengdo as suas
préprias necessidades de apoio; além disso, eles frequentemente néo estdo envolvidos em nenhum processo de tomada de deciséo
relacionado ao desenvolvimento de politicas ou ao planejamento da assisténcia (Beach et al., 2022).

As limitacdes desta pesquisa estdo relacionadas ao delineamento transversal do estudo, que impaossibilita a identificacdo
da precedéncia temporal dos fatores estudados, comprometendo as conclusdes da relagédo de causa e efeito, trazendo restricdes
na generalizagdo dos achados. Ademais, é provavel que tenha havido potencial viés de selecéo, ja que a participacao dos sujeitos
ficou restrita aqueles com acesso a Internet e com habito de participar de ferramentas online (féruns, redes sociais, Facebook,
etc.).

Diante disso, o planejamento de a¢des para cuidadores de pessoas idosas, com declinio cognitivo e fisico, constitui um
enorme desafio para os profissionais de satde. Sendo necessario que os enfermeiros tenham capacidades técnicas, emocionais e
sociais para lidar com as complicagdes resultantes desses quadros e seus impactos na vida dos cuidadores. Os resultados deste
estudo contribuem para o conhecimento dos fatores associados a QV e a sobrecarga do cuidador de pessoas idosas com deméncia
e também para refletirmos que o cuidado & diade (pessoa idosa/cuidador) requer muito além de informacéo e técnica, requer

solidariedade, empatia e politicas publicas que favorecam o ato de cuidar.

5. Concluséao

Verificou-se neste estudo que quanto mais baixo o escore para a qualidade de vida maior foi o nivel moderado para
sobrecarga. Apresentaram escores de qualidade de vida significativamente superior aqueles do sexo masculino, quem exercia
atividade remunerada e se sentia valorizado cuidando da pessoa idosa. Apresentaram uma sobrecarga maior os participantes do
sexo feminino, que se sentiam muito sobrecarregados, que ndo exercem atividade remunerada e que ndo se sentiam valorizados
e preparados para realizar os cuidados a pessoa idosa.

Sugere-se a continuidade de estudos pertinentes sobre o cuidador de pessoas idosas com deméncia, para que se possa,
por meio de pesquisas, encontrar formas de promover qualidade de vida e reduzir a sobrecarga, a todos os envolvidos no processo
de adoecimento: cuidador, familia e o paciente. Pesquisas futuras sdo necessérias para examinar as associa¢des entre programas
de suporte para o cuidador e estratégias de alivio da sobrecarga durante os cuidados, na esperanca de fornecer informacGes mais

especificas e orientacdo detalhada para os cuidadores.
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