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RESUMO

A tarefa de cuidar de uma pessoa com deméncia pode ser exaustiva devido as inimeras
necessidades e sintomas associados a condicdo. Essa fungdo, na maioria das vezes, é
desempenhada por um membro da familia que assume o papel de cuidador informal ao enfermo.
Nesse cendrio, compreender os fatores psicolégicos e sociais que promovem o bem-estar em
cuidadores familiares é essencial para a assisténcia dessa populacdo. Assim, teve-se como
objetivo avaliar as relacGes de interdependéncia entre estresse percebido, satisfacdo com a vida,
suporte social e satide mental em cuidadores informais de pessoas com deméncia. Foi realizado
um estudo descritivo transversal com 452 cuidadores familiares (81,9% mulheres), com idades
entre 21 e 89 anos (M = 52,3; DP = 11,2), provenientes de varias regides do Brasil. Os
participantes responderam um questionario virtual contendo escalas psicométricas especificas
para mensurar construtos do cuidador familiar e da pessoa com deméncia; além de questdes
sociodemogréficas e clinicas. Trés modelos tedricos foram implementados por meio de
modelagem de equacdes estruturais para explorar as inter-relagdes entre os construtos (estresse
percebido, satisfacdo com a vida, suporte social e saude mental), bem como seus efeitos
combinados ou simultdneos. Como resultados, os modelos testados apresentaram indices de
ajuste satisfatorios, conferindo plausabilidade aos modelos. Ao compara-los, o0 Modelo 1 (que
avaliou o efeito mediador do suporte social na relacéo entre estresse percebido e satisfagdo com
a vida) se ajustou melhor aos dados. Estes achados evidenciaram o suporte social e a satisfacdo
com a vida como alvos alternativos para melhorar indicadores de bem-estar psicossocial,
comportamentos de salde e resultados na salde mental da pessoa cuidadora. Conclui-se que
esse trabalho produziu informacg6es acerca de aspectos protetivos de bem-estar dos cuidadores
informais que podem ser utilizadas por profissionais das areas da salde e de assisténcia social
para subsidiar decisdes, no sentido de promover esses fatores, proporcionando melhores

condicdes de vida a essa populacao.

Palavras-chaves: Estresse Psicoldgico; Suporte Social; Cuidadores Familiares; Modelagem de

Equacdes Estruturais.



ABSTRACT

The task of caring for a person with dementia can be overwhelming due to the myriad needs
and associated symptoms. This function, in most cases, is performed by a family member who
assumes the role of informal caregiver to the patient. In this scenario, understanding the
psychological and social factors that promote well-being in family caregivers is essential for
the care of this population. Thus, the objective was to evaluate the interdependent relationships
between perceived stress, life satisfaction, social support and mental health in informal
caregivers of people with dementia. A cross-sectional descriptive study was carried out with
452 family caregivers (81.9% women), aged between 21 and 89 years (M = 52.3; SD = 11.2),
from different regions of Brazil. Participants answered a virtual questionnaire containing
specific psychometric scales to measure constructs of the family caregiver and the person with
dementia; in addition to sociodemographic and clinical issues. Three theoretical models were
implemented through structural equation modeling to explore the interrelationships between
the constructs (perceived stress, life satisfaction, social support and mental health), as well as
their combined or simultaneous effects. As a result, the models tested showed satisfactory fit
indices, giving the models plausibility. When comparing them, Model 1 (which evaluated the
mediating effect of social support on the relationship between perceived stress and life
satisfaction) fitted the data better. These findings evidenced social support and life satisfaction
as alternative targets to improve indicators of psychosocial well-being, health behaviors and
mental health outcomes of the caregiver. It is concluded that this work produced information
about the protective factors of well-being of informal caregivers that can be used by
professionals in the area of health and social assistance to subsidize decisions, in the sense of

promoting these factors, providing better living conditions for children. this population.

Keywords: Psychological Stress; Social Support; Family Caregivers; Structural Equation

Modeling.
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1 INTRODUCAO

Deméncia é uma condicdo clinica caracterizada por declinio cognitivo e intelectual
global, déficits de memoria e prejuizos significativos no funcionamento diario (TRAPP et al.,
2015), sendo a Doenca de Alzheimer (DA) considerada a causa mais comum (LANE; HARDY;
SCHOTT, 2017).

As diversas manifestacoes clinicas podem gerar necessidades e dependéncias na pessoa
com deméncia, que geralmente requer cuidados a longo prazo (WANG et al., 2019). A
responsabilidade de cuidar é assumida principalmente por membros da familia, especialmente
em paises de baixa e média renda ou paises caracterizados por uma forte tradicdo familiar
(TELES et al., 2020). Assim, o cuidador informal ou familiar é responsavel por fornecer
assisténcia continua, prolongada e sem remuneracao em atividades instrumentais (por exemplo,
gerenciar as finangas, realizar compras, cozinhar etc.) ou bésicas (por exemplo, alimentar-se,
vestir-se, escolher a prépria roupa etc.) da vida diéria a uma pessoa com deméncia (ROTH;
FREDMAN; HALEY, 2015).

A tarefa do cuidado requer tempo, energia e, muitas vezes, esforco fisico da pessoa
cuidadora. Por conseguinte, os cuidadores precisam realizar ajustes consideraveis em suas vidas
familiares e profissionais para gerenciar as demandas do cuidado. Isso pode levar a reacOes de
fadiga e tensdo, com consequentes prejuizos em sua saude (ARGIMON; TRENTINI, 2006).
Pesquisas evidenciaram a natureza estressante e 0s aspectos negativos, como perda gradual da
saude fisica (PRICK et al., 2016), mental (VICKREY et al., 2009) e qualidade de vida (OBA
etal., 2018; RUISOTO et al., 2020) associados ao ato de cuidar de um membro da familia com
deméncia.

Contudo, algumas varidveis podem ajudar a suportar a gama de fatores negativos e
nocivos a saude advinda do processo de cuidar. Entre essas variaveis, destaca-se o suporte social
(ou apoio social) que pode ser definido como os recursos sociais que os individuos percebem
estar disponiveis ou que realmente Ihes sdo fornecidos por pessoas ndo profissionais no
contexto de grupos de apoio formal e relagbes informais de ajuda (GOTTLIEB; BERGEN,
2010). Nesse contexto, o suporte social tem o potencial de mediar estressores da funcéo de
cuidado que podem impactar negativamente a salde e o bem-estar emocional da pessoa
cuidadora e, em Ultima analise, afetar adversamente a qualidade do cuidado recebido pela
pessoa com deméncia (KAUFMAN et al., 2010).

A literatura sobre o cuidado informal cresceu significativamente nas Gltimas décadas
(CASCELLA CARBO; GARCIA-ORELLAN, 2020). Este interesse cientifico ocorreu por
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diversos motivos, entre eles: o aumento da prevaléncia de deméncia em nivel mundial, o
guestionamento sobre a disponibilidade futura de cuidadores informais e, por fim, a necessidade
de reformas nos campos da satde e assisténcia social (TORIBIO-DIAZ et al., 2013). Cabe
ressaltar que a maioria dos cuidadores familiares sdo pessoas idosas que cuidam de outros
idosos, situacdo em crescimento na populagdo brasileira (TOMOMITSU; PERRACINI; NERI,
2014). Adicionalmente, a progressiva insercdo feminina ao mercado de trabalho tem
implicacdes concretas no sistema informal de atengdo ao sujeito com deméncia, uma vez que,
as mulheres representam a maioria dos cuidadores principais (NEGRO, 2006). Essas
transformacgdes na estrutura familiar, e seus impactos econémicos, sociopoliticos e morais,
remetem & necessidade de incorporar novas categorias de anélise referentes ao cuidado informal
da pessoa com deméncia (TORIBIO-DIAZ et al., 2013).

A abordagem predominante tem se concentrado principalmente na relacdo entre
estressores primarios (por exemplo, horas de cuidado diario) e resultados negativos (por
exemplo, depressdo), enquanto a importancia de fatores psicolégicos e sociais como elementos
de promocéo de bem-estar e suas consequéncias positivas receberam menos atencdo (REYES;
SATORRES; MELENDEZ, 2019). Nessa perspectiva, a investigacio de variaveis como
satisfacdo com a vida — componente cognitivo do bem-estar subjetivo — e suporte social pode
contribuir com a literatura sobre a temética do cuidado informal.

Poucos estudos buscaram investigar as relacfes entre satisfacdo com a vida e suporte
social em cuidadores familiares de pessoas com deméncia. Chappel e Reid (2002) encontraram
que a satisfacdo com a vida nessa populacéo foi diretamente afetada pela percepc¢éo de suporte
social, estresse, autoestima e quantidade de horas dedicadas ao cuidado informal em
comparacao aos cuidadores de pessoas sem deméncia. Os autores, usando analise de caminhos
(path analysis, em inglés), demonstraram que o suporte social percebido foi um mediador para
0 bem-estar do cuidador. Resultados similares foram evidenciados por Yang et al. (2018) que
comprovaram o papel mediador do suporte social sobre a satisfagdo com a vida dos cuidadores.
Outrossim, um estudo nacional identificou que idosos cuidadores com maior satisfacdo com a
vida e menor estresse apresentaram bom nivel de suporte social. Ademais, aqueles com menor
satisfacdo com a vida apresentaram mais sintomas depressivos e baixo nivel de suporte social
(TOMOMITSU; PERRACINI; NERI, 2014).

Com excecdo do estudo de Chappel e Reid (2002), analises anteriores usaram
abordagens de regressdo tradicionais para examinar as relacdes entre estresse percebido, suporte
social e satisfacdo com a vida em cuidadores familiares. No entanto, tais abordagens sao

limitadas por trés motivos: 1) alteracdes em um Unico fator sdo raras fora do contexto de
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situacOes experimentais; 2) suposicOes de relagdes lineares e aditivas ou de medicOes perfeitas
raramente sdo verdadeiras; e 3) caminhos diretos e indiretos entre variaveis preditoras e
resultados de saude ndo sdo examinados (RAINA et al., 2004).

Em sua pesquisa, Chappel e Reid (2002) utilizaram o modelo de estresse proposto por
Yates, Tennstedt e Chang (1999). Neste modelo, a sobrecarga do cuidador é uma experiéncia
derivada de uma avaliagdo subjetiva secundaria que além de considerar a existéncia de
estressores objetivos (por exemplo, status cognitivo, funcional e comportamental do receptor
de cuidados), também € realizada a partir da existéncia de recursos de enfrentamento (por
exemplo, suporte social percebido pelo cuidador). Em contraste, Pearlin et al. (1990)
compreendem a sobrecarga como um estressor primario subjetivo, o qual é afetado pelo cenério
e contexto do cuidador (por exemplo, caracteristicas socioecondmicas e composi¢cdo familiar),
além de interagir com estressores secundarios (por exemplo, conflitos familiares, restricdo da
vida social e tens@es intrapsiquicas).

Os estudos dos modelos tedricos gerais de estresse e das formas de enfrentamento vém
sendo atualizados frequentemente levando em consideracéo variaveis especificas relacionadas
ao contexto do cuidado informal (PEARLIN; BIERMAN, 2013). A presente pesquisa seguiu
essa tradicédo, orientada pelo modelo de estresse desenvolvido por Pearlin et al. (1990), a fim
de explorar ainda mais as interacOes entre satisfagdo com a vida, estresse percebido, suporte
social na busca por uma maior compreensdo do impacto desses construtos na satde mental dos
cuidadores familiares. Destaca-se que até o presente momento nao foram encontrados artigos
ou outros materiais que avaliassem conjuntamente as variaveis supracitadas e suas relacdes
diretas e indiretas entre si, baseados no modelo conceitual de cuidado e enfrentamento de
estresse de Pearlin et al. (1990).
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar as relagdes de interdependéncia entre estresse percebido, satisfacdo com a vida,

suporte social e saude mental em cuidadores informais de pessoas com deméncia.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Caracterizar os cuidadores informais de pessoas com deméncia em termos de satisfagéo
com a vida, estresse percebido, suporte social e salde mental;

e Investigar as associacdes entre satisfacdo com a vida, estresse percebido, suporte social
e saude mental dos cuidadores familiares;

e Examinar o efeito mediador do suporte social na relagéo entre estresse percebido e
satisfacdo com a vida dos cuidadores;

e Examinar o efeito mediador do suporte social na relagdo entre estresse percebido e saude
mental dos cuidadores;

e Examinar os efeitos mediadores do suporte social e da satisfacdo com a vida na relagédo

entre estresse percebido e satde mental dos cuidadores.
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3 FUNDAMENTACAO TEORICA

3.1 ENVELHECIMENTO POPULACIONAL E DEMENCIA

As projecdes internacionais demonstram que, entre os anos de 2000 e 2050, a proporgao
de pessoas maiores de 60 anos duplicard, passando de 11% para 22% da populacéo geral do
planeta. Em numeros absolutos, este grupo avancara de 605 para 2000 milhdes no decurso de
meio século (OPAS, 2018). No Brasil, segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE, 2011), a populacdo idosa é de 20 milhdes de pessoas (55,5% mulheres),
correspondendo a cerca de 10,8 % da populacéo total. Esse indice tendera a aumentar a ponto
que, em 2025, para cada 100 brasileiros menores de 15 anos havera 46 pessoas idosas (BRASIL,
2009).

Com esse envelhecimento acelerado da populacdo mundial, a deméncia tornou-se um
importante tema de saude publica, uma vez que afeta predominantemente pessoas idosas
(BARTLEY et al., 2018). De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2021),
existem cerca de 55 milhdes de individuos com deméncia em todo mundo, e espera-se que esse
numero aumente para 139 milhdes em 2050. Os paises de menor nivel socioecondmico sao o
lar da maioria desses sujeitos, compreendendo 65% da populacdo com deméncia (PRICE,
PRINCE; GUERCHET, 2013).

No Brasil, ha aproximadamente 1,5 milhdo de pessoas vivendo com deméncia
(NITRINI et al., 2009), sendo 1,6% das pessoas idosas na faixa etaria de 65 a 69 anos e 38,9%
na faixa etéria acima de 84 anos. A prevaléncia de deméncia também é significativamente maior
nas mulheres brasileiras. Um fator que pode ser responsavel por essa caracteristica é a diferenca
na sobrevida de homens e mulheres com deméncia (HERRERA et al., 2002). Em 2000, a
deméncia ocupava o terceiro e o quarto lugar entre as principais causas de morte em mulheres
e homens com 70 anos ou mais, respectivamente, entretanto, em 2016 tornou-se a segunda
causa de morte mais comum para ambos os sexos (MELO et al., 2020).

A deméncia caracteriza-se como uma das principais causas de dependéncia e
incapacidade no envelhecimento patoldgico e estd associada a uma expectativa de vida reduzida
(TODD etal., 2013). Ap6s constatada a deméncia, as pessoas sobrevivem em média 4 a 8 anos,
todavia, esta sobrevida individual pode variar em cada caso e depende, entre outros fatores, da
idade de surgimento dos sintomas (XIE et al., 2008) e da qualidade do atendimento recebido
pela pessoa com deméncia (FERRETTI; NITRINI; BRUCKI, 2015).
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Em conjunto, a Doenca de Alzheimer (DA), a Deméncia Vascular (DV), a Deméncia
por Corpos de Lewy (DCL) e a Deméncia Frontotemporal (DFT) representam 90% de todos 0s
casos de deméncia (PELEGRIN-VALERO; OLIVERA-PUEYO, 2008). No entanto, a DA é
considerada a causa mais comum (entre 50 a 75% dos diagnosticos), seja de forma isolada ou
em associa¢do com outros agravos a saide (OBOUDIYAT et al., 2013).

Estudos recentes tém evidenciado a etiologia multifatorial da DA, influenciada pela
interacdo entre fatores de risco genéticos e ambientais (SCHELTENS et al., 2016;
ARMSTRONG, 2019). Sabe-se, ainda, que embora a deméncia seja o estagio final da DA, este
transtorno pode comegar até 15 anos antes que a deméncia seja observada. Esse periodo de
laténcia entre a primeira manifestagdo clinica e a deméncia é comumente associado ao
Comprometimento Cognitivo Leve (CCL) (BELLEVILLE et al.,, 2017). Tal entidade
nosologica se refere a fase de possivel transicdo entre as modificagdes cognitivas esperadas
para o processo de envelhecimento e um quadro demencial (PETERSEN, 2016).

Os sinais e sintomas associados a deméncia podem ser compreendidos em trés fases:
inicial, intermediaria e avancada. A fase inicial € frequentemente de origem gradual e inclui
sintomas como esquecimentos, desorientacdo temporal e espacial. Conforme a deméncia
progride para a fase intermediaria, os sinais e sintomas se tornam mais claros e restritivos,
abrangendo problemas na linguagem, limita¢Ges no autocuidado, altera¢cbes no comportamento
e distarbios motores. A fase avancada da deméncia envolve a dependéncia e inatividade quase
totais, além do agravamento de sinais e sintomas fisicos e comportamentais (OMS, 2021).
Dessa maneira, gradativamente, a pessoa com deméncia torna-se completamente dependente
de outras pessoas para 0 desempenho de suas atividades rotineiras (FERRETTI; NITRINI;
BRUCKI, 2015).

3.2 0 CUIDADO INFORMAL A PESSOA COM DEMENCIA

Devido a auséncia de uma rede de apoio formal adequada, os membros da familia
geralmente assumem as responsabilidades primarias do cuidado que se estendem por longos
periodos (SCAZUFCA, 2000). Os cuidadores familiares ou informais sdo pessoas nao
profissionais (como um familiar, amigo ou voluntario) que oferecem cuidados sem
remuneracdo € em ambiente doméstico a pessoa com deméncia (ETTERS; GOODALL;
HARRISON, 2008).

Durante a fase inicial da deméncia, a busca por diagnostico médico e tratamento

especializado exige dispéndio de horas da pessoa cuidadora, bem como a redugédo ou mesmo a
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perda de sua produtividade (JONSSON et al., 2006). A fase intermediaria requer quantidades
cada vez maiores de horas de cuidados informais e gastos relacionados, além do gerenciamento
de problemas de memoria e comportamento (WANG et al., 2019). Enquanto na fase avancada
da doenca ha necessidade de assisténcia continua nas atividades da vida diaria (MITCHELL et
al., 2012).

Muitos cuidadores informais tém pouco conhecimento sobre a deméncia e sobre como
lidar com os problemas que as pessoas com essa condi¢éo vivenciam diariamente. Na sociedade
brasileira, a deméncia ¢ muitas vezes considerada parte do envelhecimento normal; esse
equivoco associado a falta de servicos especializados de atendimento a deméncia sustentam a
crenga de que os familiares sdo efetivamente responsaveis pelas pessoas com deméncia. Além
disso, valores e crencas culturais reforcam a percepcao de que os filhos devem cuidar dos pais
em idade avancada como parte das responsabilidades familiares (SANTOS et al., 2013).

Na maioria dos casos, o cuidado informal é prestado por uma Unica pessoa,
principalmente mulher (com frequéncia a filha), com idade entre 45 e 60 anos e coabitante com
o receptor de cuidados (TORIBIO-DIAZ et al., 2013; TRAPP et al., 2015; VERBAKEL, 2018;
ZUCCHELLA et al., 2012). Destaca-se que as mulheres ndo apenas assumem o papel de
cuidadoras principais (representando cerca de 80% das pessoas cuidadoras informais em todo
mundo), como também exercem a funcdo de cuidadoras secundarias ao auxiliar outras mulheres
no cuidado (KRMPOTIC; IESO, 2010). Este lugar ocupado histérica e culturalmente pelas
mulheres tem suas raizes em valores patriarcais que impdem um regime de dominacao-
exploracdo masculina (SAFFIOTI, 2015). A sociedade patriarcal atribui as mulheres o papel de
cuidado e aos homens o sustento econdmico da familia. Tal discurso normativo reduz as
possibilidades de atuacdo da mulher na sociedade, repercutindo na diviséo sexual e social do
trabalho e na vida das mulheres de modo geral (NARVAZ; KOLLER, 2006).

A questdo do cuidado informal prestado por mulheres envolve uma gama de
responsabilidades: pela pessoa com deméncia, pela prole, pela casa, pelos trabalhos domésticos,
0 que geralmente representa uma sobrecarrega de dupla ou tripla jornada laboral. Com efeito, a
articulacdo do patriarcado ao capitalismo potencializa esse sistema social de opressao as
mulheres (SAFFIOTI, 1979). Como cuidadoras, sdo exploradas pelo sistema capitalista, em
virtude de o trabalho com o cuidado informal fazer parte de um mercado gratuito, em que as
relagcbes de dominacéo patriarcal sdo naturalizadas e subestimadas (CECCON; MENEGHEL,
2017). Inclusive, discute-se no campo dos direitos sociais que o cuidado deveria ser uma
atividade remunerada, uma vez que, as atuacdes invisiveis dessas mulheres garantem o

funcionamento da estrutura capitalista, ou seja, algumas pessoas s6 podem trabalhar porque
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existem as cuidadoras que doam sua forca de trabalho para fornecer apoio a pessoa com
deméncia. No Brasil, um estudo baseado nos dados da Pesquisa Nacional de Amostra por
Domicilio (PNAD) evidenciou que o Produto Interno Bruto (PIB) nacional aumentaria em
10,3% caso o trabalho informal de cuidar, exercido majoritariamente por mulheres, fosse
remunerado (BANDEIRA; MELO; PINHEIRO, 2010).

Além da exploracdo do trabalho feminino ndo pago mencionada anteriormente, a
situacdo do cuidado informal a pessoa com deméncia é agravada pela vulnerabilidade social
vivenciada em muitas familias brasileiras (NASCIMENTO; FIGUEIREDO, 2019). Estudiosos
citaram dificuldades financeiras como um aspecto que afeta o processo de cuidar, na medida
em que imp&em uma série de limitacfes em funcgéo da privacdo de bens e recursos (ALVAREZ,
2001; SOMMERHALDER; NERI, 2001), de tal modo que as despesas relacionadas com 0s
cuidados podem representar de 10 a 25% da renda média anual liquida de uma familia
(GEORGES et al., 2008). Neste sentido, disparidades sociais e econdmicas exigem muitas
vezes a coabitagdo permanente, a necessidade de mais pessoas de uma mesma familia
trabalharem fora para garantir sua subsisténcia, a ajuda financeira advinda dos filhos ou de
outras fontes informais de renda etc. (SANTQOS, 2003).

De outra parte, relagdes étnico-raciais, incluindo suas implicagbes em termos de
discriminacdo e estrutura de poder, também imprimem sua marca nas condi¢des de vida das
pessoas que realizam o cuidado informal ao sujeito com deméncia. Historicamente, as barreiras
impostas pelas desigualdades raciais e de género se interseccionam na producdo de
determinantes sociais na saude feminina, particularmente das mulheres negras (GOES;
NASCIMENTO, 2013). Em fungdo dessa interseccionalidade, para refletir sobre o patriarcado
deve-se considerar também a experiéncia do racismo na vida das cuidadoras. De acordo com
Hooks (1995), as mulheres brancas podem ser vitimas do sexismo, mas o racismo permite que
elas ajam como exploradoras e opressoras de pessoas negras. Dados do Instituto de Pesquisa
Econdmica Aplicada (IPEA, 2013) apontaram que entre as familias monoparentais femininas,
as mulheres negras sao maioria no Brasil (cuja porcentagem é de 51,1%). Nestes lares, muitas
vezes, as necessidades com salde e educacao ficam aquém das demandas sociais (CARLOTO;
GOMES, 2011). Vale destacar que cuidadoras negras fornecem mais cuidados e relatam pior
saude fisica do que as cuidadoras brancas (MCCANN et al, 2000). Assim, na sociedade
brasileira, as cuidadoras negras sentem o desconforto da tripla discriminacdo das categorias
raca, classe e género, manifestando o carater interdimensional e hierarquico das relagdes sociais

e a grande heterogeneidade de campos de conflito (SOARES, 1998).
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3.3 ESTRESSE DA PESSOA CUIDADORA FAMILIAR

O campo de estudo sobre o estresse é objeto de intensa discussdo na literatura, por este
motivo, hd uma multiplicidade de maneiras para conceitua-lo (CONTRADA; BAUM, 2011).
Em geral, o estresse pode ser descrito como uma experiéncia emocional negativa acompanhada
por mudancas bioguimicas, fisiologicas e comportamentais que sdo direcionadas a adaptacéo,
seja pela manipulacdo da situacdo ou acomodacdo de seus efeitos (BAUM, 1990). Estas
situacOes perturbadoras que desencadeiam adaptacdes de enfrentamento no individuo séo
chamadas de estressores. Frente ao estresse prolongado, as pessoas se tornam mais vulneraveis
a uma variedade de problemas de saude e podem atingir um estado de exaustdo (sobrecarga),
com efeitos prejudiciais para sua qualidade de vida (STRAUB, 2014).

Cuidar de um individuo com deméncia pode ser desgastante emocionalmente, além de
gerar dificuldades para conciliar o cuidado em tempo integral com as necessidades relacionadas
ao trabalho, lazer e familia (ARGIMON; TRENTINI, 2006). A pessoa cuidadora experimenta
frequentemente sintomas como culpa, raiva, tristeza, fadiga, soliddo, desmoralizacéo,
ansiedade, depressdo e disturbios do sono (FERRARA et al., 2008; TREMONT, 2011; OH;
RABINS, 2019). Em comparagdo com outros grupos de cuidadores da mesma idade, 0s
cuidadores informais de pessoas com deméncia fornecem mais tempo de cuidado e tém maiores
agravos a saude (SCHULZ; MARTIRE, 2004). Por exemplo, Huang et al. (2009) evidenciaram
que os cuidadores de pessoas com deméncia apresentaram niveis mais elevados de estresse e
depressdo do que os cuidadores de pessoas com acidente vascular cerebral. Resultados
semelhantes foram encontrados ao comparar com cuidadores de pessoas idosas sem deméncia
(BERTAND; FREDMAN; SACZYNSKI, 2006).

Nesse contexto, o termo “sobrecarga do cuidador” ¢ comumente utilizado para
descrever o grau em que a satude emocional ou fisica, a vida social ou a situacdo financeira da
pessoa provedora de cuidados sofreram como resultado de cuidar de um sujeito com deméncia
(ZARIT; TODD; ZARIT, 1986). A literatura existente revela alguns fatores que contribuem
para a perpetuacdo da sobrecarga nessa populacdo. Entre as caracteristicas da pessoa com
deméncia que sdo mais onerosas para 0s cuidadores familiares estdo: dependéncia funcional,
prevaléncia de disturbios comportamentais e niveis elevados de sintomas neuropsiquiatricos,
como alucinacgdes e delirios (TORTI et al., 2004; ETTERS; GOODALL; HARRISON, 2008).
Fatores psicologicos da pessoa cuidadora, incluindo seu estado mental, tracos de personalidade
e estratégias de enfrentamento também sdo caracteristicas mais frequentemente propostas como
fatores de estresse (ETTERS; GOODALL; HARRISON, 2008; VAN DER LEE et al., 2014).
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Finalmente, cuidadores informais mais velhos, com baixa renda mensal, baixa escolaridade,
sexo feminino e coabitante com o receptor de cuidados estdo propensos a vivenciar maior
sobrecarga (CHIAO; WU; HSIAO, 2015).

Desde a decada de 1990, modelos tedricos vém explorando a influéncia de variaveis
psicoldgicas e sociais relacionadas ao cuidado. O modelo de estresse de Pearlin (PEARLIN et
al., 1990) tornou-se heuristico na organizagdo dos determinantes e compreenséo do conjunto de

variaveis comuns no panorama do cuidado informal.

Figura 1 — Modelo conceitual do estresse de cuidadores familiares
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Fonte: adaptado de PEARLIN et al. (1990)

Este modelo, representado na Figura 1, engloba esquematicamente as relagdes entre
quatro dominios explicativos: 1) cenario/antecedentes e contexto do cuidador (caracteristicas
socioeconémicas, historico do cuidado e disponibilidade de ajuda externa); 2) estressores
primarios (aspectos cognitivos, funcionais e comportamentais do receptor de cuidados, bem
como a privacdo relacional, condicGes de privacidade e sobrecarga percebida da pessoa
cuidadora) e os estressores secundarios (tensdes do papel e intrapsiquicas do cuidador); 3)
variaveis mediadoras do estresse (estratégias de enfrentamento e suporte social); e 4) desfechos
na salde da pessoa cuidadora (ansiedade, depressdo, declinios cognitivos, irritabilidade e

morbidades fisicas).
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Pearlin et al. (1990) entendem a sobrecarga do cuidador como um estressor primario
subjetivo. Esta classificacdo envolve as dificuldades vivenciadas subjetivamente pela pessoa
cuidadora como resultado da interacdo entre o seu cenario e contexto, além dos aspectos
cognitivos, funcionais e comportamentais do receptor de cuidados — isto €, os indicadores
objetivos de estresse. Outros componentes destacados no modelo sdo 0s estressores secundarios
que podem surgir ou se agravar em funcdo das demandas do cuidado. Estes sdo constituidos
pelas tensdes do papel (conflitos familiares, profissionais e problemas econdmicos) e tensdes
intrapsiquicas (impactos globais sobre as caracteristicas pessoais do cuidador, relativamente
permanentes). Ha ainda a consideracdo dos mediadores que podem reduzir a intensidade dos
estressores e prevenir a interagdo entre estressores primarios e secundarios (conforme sugerido
pelas setas na Figura 1), limitando assim os resultados deletérios na saude e qualidade de vida

da pessoa cuidadora.

3.4 VARIAVEIS PROMOTORAS DE SAUDE MENTAL EM CUIDADORES

Nas ultimas décadas, novas abordagens tedricas tém-se voltado para a compreensao do
processo salde-doenca através da promogdo de potencialidades e virtudes dos seres humanos.
O movimento conhecido como Psicologia Positiva enfatiza os aspectos positivos da experiéncia
humana, e busca compreender as qualidades que ajudam o individuo a desenvolver suas
potencialidades, manter sua saude fisica e psicologica e 0 bem-estar pessoal (SELIGMAN;
CSIKSZENTMIHALYI, 2000). Numa perspectiva salutogénica, o foco de anélise desloca-se
da doenga (suas causas, formas de tratamento e prevengédo) para o processo de satde, buscando
compreender como podemos nos manter saudaveis mesmo ap0s vivenciar situagdes adversas
de estresse (ANTONOVSKY, 1979). Dentro dessa visdo, as variaveis promotoras de saude
mental assumem uma valorizacdo importante nas investigaces (SEQUEIRA, 2006).

O modelo de bem-estar subjetivo (BES) apresentado por Diener (1984) é o mais
amplamente utilizado para abordar os aspectos do funcionamento humano positivo. Tal modelo
é composto por trés componentes principais: satisfacdo com a vida, afetos positivos e afetos
negativos. Enquanto a satisfacdo com a vida representa a dimensdo cognitiva do BES, os afetos
positivo e negativo englobam sua dimensdo emocional (DIENER; OISHI; LUCAS, 2003).
Conceitualmente, satisfacdo com a vida relaciona-se a avaliagdo que uma pessoa faz sobre sua
prépria vida com base em fatores que ela considera mais relevantes (DIENER et al., 1985). No
modelo de estresse de Pearlin et al. (1990), a satisfacdo com a vida é englobada em “tensoes

intrapsiquicas secundarias”, que se relacionam com o autoconceito do cuidador, isto ¢&,



24

elementos alusivos ao self. Assim, a diminuicdo ou as barreiras para o desenvolvimento de um
autoconceito positivo podem ser consideradas tensoes.

Uma multiplicidade de aspectos culturais, sociais e individuais pode diminuir os niveis
de satisfacdo com a vida (DIENER, 2013). Como exemplos desses aspectos tém-se: pessoas
economicamente desfavorecidas (CRAMM; M@LLER; NIEBOER, 2010), comparagdes entre
as condicdes atuais de vida do individuo e um modelo por ele idealizado (OLIVEIRA et al.,
2020), suscetibilidade a multiplas doengas proprias do envelhecimento que pode aumentar a
ansiedade da pessoa idosa e, previsivelmente, reduzir sua satisfacdo com a vida (OKURA et
al., 2011). Em contrapartida, os niveis de religiosidade estdo associados a uma maior satisfacdo
com a vida em sociedades religiosas. Ademais, a cultura influencia ndo apenas os niveis de
satisfacdo com a vida das pessoas, como também os fatores que a afetam. Pessoas em culturas
individualistas consideram mais suas emocdes pessoais ao fazerem julgamentos sobre suas
vidas. Em contraste, pessoas em culturas coletivistas prestam mais atencdo as suas relaces
sociais e se 0s outros consideram suas vidas bem-sucedidas (DIENER, 2013).

Evidéncias apoiaram o papel protetor da satisfacdo com a vida contra varias situacdes
adversas e agravos a saude, como risco de desenvolver diabetes (BOEHM et al., 2015), acidente
vascular cerebral (BERGSTROM et al., 2015), recuperagdo em sobreviventes de traumatismo
cranioencefalico (GOULET et al., 2021) e cognicdo em idosos com CCL ou deméncia (ST
JOHN; MONTGOMERY, 2010; ZANK; LEIPOLD, 2001). Estudos realizados com cuidadores
informais demonstraram correlacdes entre satisfacdo com a vida e varidveis da pessoa com
deméncia (menos quantidade de sintomas neuropsiquiatricos, menor déficit cognitivo e menor
dependéncia funcional) e da pessoa cuidadora (maior suporte social, melhor status econdmico,
menos sintomatologia depressiva e menor indice de sobrecarga) (KHUSAIFAN; EL KESHKY,
2017; LIU et al., 2017; PERREN; SCHMID; WETTSTEIN, 2006).

O suporte social também desempenha um papel importante na melhoria ou manutencao
da satde mental da pessoa cuidadora familiar (KHUSAIFAN; EL KESHKY, 2017). O suporte
social (ou apoio social) é definido como um conjunto de informacdes que leva o individuo a
acreditar que é apoiado, amado, estimado e valorizado, o que pode incluir rede de comunicacdes
e obrigacdes mutuas (COBB, 1976). Cramer, Henderson e Scott (1997) fazem a distincdo entre
dois tipos de suporte social: o percebido e o recebido. O primeiro diz respeito a percep¢do que
o individuo tem do suporte social disponivel caso necessite dele, ja o segundo refere-se aquele
que é efetivamente recebido por alguém. Algumas pesquisas apontaram relacdo entre apoio
social e consequéncias positivas de saide, como menos sintomas de depressdo (ALMEIDA et

al., 2011), melhor qualidade de vida, melhor estratégia de enfrentamento para pessoas em
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tratamento contra o cancer (PINQUART; DUBERSTEIN, 2010) e diminui¢do de risco de
doenca cardiovascular (LOUCKS et al., 2006).

No cenario do cuidado informal, ha uma interacéo entre suporte social e sobrecarga do
cuidador. Quando os cuidadores tém alta sobrecarga e baixo suporte social, o risco de declinio
na capacidade de cuidar aumenta em 27,94 vezes. Por outro lado, possuir alto suporte social
reduz esse numero para 10,18 vezes (YANG; RAN; LUO, 2019). Além do mais, 0 suporte
social pode influenciar a satisfacdo com a vida de duas maneiras diferentes: direta ou
indiretamente. A primeira ocorre quando o apoio social tem um efeito direto e benéfico na
satisfagdo com a vida, independentemente de a pessoa estar sob estresse (neste caso,
experienciando estresse por cuidar de um sujeito com deméncia). A segunda é uma relacdo
indireta, que protege os cuidadores informais dos potenciais efeitos negativos de situacdes
estressantes (YANG et al., 2018). Em outras palavras, uma relacdo indireta € encontrada se o
suporte social mediar a associagdo entre estresse e satisfacdo com a vida.

A potencial funcéo do suporte social em mediar a relagéo entre estressores oriundos do
ato de cuidar (por exemplo, sobrecarga) e consequéncias na salde da pessoa cuidadora (por
exemplo, depresséo e ansiedade) explica, em parte, 0 motivo pelo qual cuidadores expostos a
estressores aparentemente semelhantes séo afetados de maneiras diferentes, sendo o0s
mediadores geralmente chamados para fornecer a explicagcdo para essa variabilidade de
resultados (PEARLIN et al., 1990). Por exemplo, a literatura sugere que pessoas cuidadoras
negras possuem niveis mais baixos de estresse (CASSIS et al., 2007), depressido (SORENSEN;
PINQUART, 2004), ansiedade (ROFF et al., 2004) e maior satisfacdo com o papel de cuidador
(LAWTON et al., 1992) do que as homdlogas brancas. As razfes para essas diferencas podem
ser atribuidas, essencialmente, ao papel mediador do suporte social e ao envolvimento religioso
dos cuidadores (TOTH-COHEN, 2004). Dilworth-Anderson, Williams e Gibson (2002)
evidenciaram que pessoas cuidadoras brancas costumam recorrer apenas a familia imediata
(conjuge, filhos, irméos ou pais) como fonte de apoio, ao passo que, pessoas cuidadoras negras
utilizam uma rede mais ampla de suporte, incluindo amigos e vizinhos. O envolvimento
religioso do cuidador atua nesse cenario fornecendo uma estratégia de enfrentamento pessoal e
uma rede de apoio social (TOTH-COHEN, 2004), tendo um impacto mais significativo em

familias negras e com poucos recursos econdmicos (SORENSEN; PINQUART, 2005).
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4 METODO
4.1 CARACTERIZACAO DO ESTUDO

Tratou-se de uma pesquisa de carater descritivo, do tipo observacional, delineamento
transversal e abordagem quantitativa.

Pesquisas descritivas tém como objetivo descrever as caracteristicas de uma
determinada populacdo ou fendmeno e as possiveis relacdes entre as variaveis (GIL, 2008).
Ademais, estudos observacionais permitem a averiguacdo dos fenémenos de maneira
espontanea, sistematica e padronizada. A principal caracteristica da pesquisa observacional de
corte transversal é que a observacdo das varidveis é realizada em um Unico momento, sem
necessidade de acompanhamento dos participantes, dessa forma, pode produzir resultados mais
rapidamente com custo inferior aos demais desenhos de pesquisa (ZANGIROLAMI-
RAIMUNDO; ECHEIMBERG; LEONE, 2018). Finalmente, a abordagem quantitativa adotada
é um método de quantificacdo a partir da produgdo dos dados, na qual se empregam as técnicas
estatisticas para transformar os dados em informacdes passiveis de interpretacdo e,
consequentemente, gerar conhecimento (GEHARDT; SILVEIRA, 2009).

4.2 PARTICIPANTES

Utilizou-se uma amostragem ndo probabilistica e por conveniéncia. Todos 0s
participantes foram convocados da populacdo de cuidadores informais atendida pelo Servico
de Neuropsicologia do Envelhecimento (SENE) da Universidade Federal da Paraiba (UFPB) e
pela Associacdo Brasileira de Apoio Cannabis Esperanca (ABRACE). O SENE € um servigo
de atendimento clinico gratuito, localizado em Jodo Pessoa (PB), especializado na realizacédo
de exame neuropsicologico para pessoas com suspeita ou conhecimento de lesdes no sistema
nervoso central. Enquanto a ABRACE é uma associagdo sem fins lucrativos, também sediada
em Jodo Pessoa (PB), que fornece tratamento com cannabis medicinal aos seus associados em
forma de Gleos e pomadas. A escolha por essas instituicdes deveu-se ao fato de serem
consideradas referéncias no atendimento ou assisténcia as pessoas com deméncia e seus
cuidadores, além do que, dispunham de um registro com o contato (e-mail ou telefone) dos
participantes, o que possibilitou a realizacdo da coleta online — considerando o impedimento de
entrevistas presenciais devido ao cenario pandémico recentemente instaurado pelo novo

coronavirus.
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Para o tamanho da amostra, foi seguida a recomendagéo de Mar6co (2010) o qual sugere
que devem existir ao menos 05 (cinco) observacdes por cada item para 0 modelo proposto. No
caso do presente estudo, 0 modelo que contém o maior conjunto de itens que mensuram as
variaveis utilizadas (satisfacdo com a vida, estresse percebido, suporte social e saide mental —
em termos de ansiedade e depressdo) totaliza 43 (quarenta e trés) parametros. Logo, o minimo
necessario seriam 215 (duzentos e quinze) participantes, visto que 5 x 43 = 215.

No total, 493 individuos foram recrutados para este estudo, e destes 41 foram excluidos
das andlises estatisticas por ndo cumprirem com os critérios de elegibilidade disponibilizados

no Quadro 1.

Quadro 1 — Critérios de elegibilidade para os participantes da pesquisa

Critérios de Inclusao

(a) Identificar-se como cuidador principal de uma pessoa com deméncia (independente
da etiologia);

(b) Ter pelo menos 18 anos de idade ou mais;

(c) Dedicar ao menos uma hora didria as tarefas de cuidado durante os Gltimos trés meses
consecutivos (critério utilizado por RUISOTO et al., 2020);

(d) Cuidar de uma pessoa com prejuizo na funcionalidade confirmada por pontuagéo
igual ou superior a 5 no FAQ (ASSIS et al., 2014).

Critérios de Exclusao

(a) Cuidadores profissionais que séo formalmente ou profissionalmente capacitados e
recebem um salario;
(b) Cuidadores de pessoas idosas que vivem em ambientes institucionalizados (por

exemplo, hospitais, casas de salde ou casas de repouso, instituicdes de longa

permanéncia ou outras instalagdes de cuidados de longo prazo).

Fonte: Elaboracéao propria

Assim, a amostra final foi composta por 452 cuidadores familiares de pessoas com
deméncia com idades entre 21 e 89 anos (M = 52,3; DP = 11,2). A Tabela 1 exibe as variaveis
sociodemogréficas dos participantes inseridos no estudo, assim como das pessoas com
deméncia assistidas por eles. Conforme pode ser observado, a maioria das pessoas cuidadoras
era do sexo feminino (81,9%), que se autodeclararam brancas (66,4%), casadas (58,2%), com
renda pessoal entre 2 e 4 salarios minimos (23,0%), eram pds-graduadas (36,1%), filhas
(80,1%) e moravam na mesma residéncia que a pessoa com deméncia (74,6%).
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Tabela 1 — Caracterizacdo sociodemografica do cuidador informal e da pessoa com deméncia

(n = 452)
Variaveis Cl PcD
|dade — M (DP) 52,3(11,3) 80,3 (8,0)
Sexo Mulher 370 (81,9) 339 (75,0)
n (%) Homem 82 (18,1) 113 (25,0)
Branca 300 (66,4) 327 (72,3)
Raca Parda 123 (27,2) 103 (22,8)
n (%) Preta 24 (5,3) 18 (4,0)
Outra 5(1,1) 4(0,9)
Casado(a) 263 (58,2) 164 (36,3)
Estado civil Divorciado(a) 60 (13,3) 44 (9,7)
n (%) Viuvo(a) 11 (2,4) 225 (49,8)
Solteiro(a) 118 (26,1) 19 (4,2)
Analfabeto(a) 0 (0) 30 (6,6)
Fundamental incompleto 6 (1,3) 160 (35,4)
Fundamental completo 10 (2,2) 56 (12,4)
Escolaridade Médio incompleto 5(1,1) 18 (4,0)
n (%) Médio completo 86 (19,0) 89 (19,7)
Superior incompleto 46 (10,2) 15 (3,3)
Superior completo 136 (30,1) 57 (12,6)
Pds-graduacédo 163 (36,1) 27 (6,0)
Sem renda 73 (16,2) 34 (7,5)
Até 2 salarios minimos 87 (19,2) 215 (47,6)
Renda De 2 a 4 salarios minimos 104 (23,0) 82 (18,1)
(%) De 4 a 6 salarios minimos 73 (16,2) 48 (10,6)
De 6 a 8 salarios minimos 35(7,7) 21 (4,6)
De 8 a 10 salarios minimos 33(7,3) 27 (6,0)
Acima de 10 sal&rios minimos 47 (10,4) 25 (5,5)

Fonte: Elaboracdo propria. Cl: Cuidador/a Informal; PcD: Pessoa com Deméncia.
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Os cuidadores foram provenientes de todas as regi6es do Brasil, sendo 257 (57,1%) do
Sudeste, 106 (23,5%) do Nordeste, 52 (11,5%) do Sul, 25 (5,5%) do Centro-Oeste e 11 (2,4%)
do Norte. A maior parte dos participantes relatou compartilhar a funcdo do cuidado com outra
pessoa (familiar, amigo/a ou cuidador particular): 102 cuidadores percebiam fazer entre 80 a
100% das tarefas do cuidado, 92 percebiam fazer entre 60 a 80%, outros 92 percebiam fazer
entre 40 a 60% e 86 percebiam fazer menos de 40% das tarefas do cuidado; por outro lado, 80
participantes relataram ndo compartilhar a funcéo do cuidado com outra pessoa. Em relacdo ao
nivel de religiosidade, 31 (6,9%) néo se consideravam religiosos, 87 (19,2%) se consideravam
pouco religiosos, 211 (46,7%) se consideravam moderadamente religiosos e 123 (27,2%) se
consideravam muito religiosos.

Os participantes residiam com uma a oito pessoas (M = 3,1; DP = 0,1) e gastavam em
média 11,8 horas (DP = 0,4) por dia com as tarefas do cuidado. Ademais, 222 (49,1%) néo
exerciam trabalho remunerado, 83 (18,4%) trabalhavam em regime parcial (4 horas por dia) e
147 (32,5%) trabalhavam em regime total (8 horas por dia). No tocante a duragdo do cuidado,
86 (19,0%) cuidavam da pessoa com deméncia de 3 meses a 2 anos, 136 (30,1%) de 2 a 4 anos,
95 (21,0%) de 4 a 6 anos e 135 (29,9%) ha mais de 6 anos.

No que diz respeito aos individuos com deméncia, a maioria também eram mulheres
(75,0%), com idades entre 51 e 98 anos (M = 80,2; DP = 8,0), brancos (72,3%), viuvos (49,8%),
com renda pessoal de até 2 salarios minimos (47,6%) e com ensino fundamental incompleto
(35,4%). Quanto ao diagndstico de base, 381 (84,3%) tinham DA, 23 (5,1%) tinham DV, 12
(2,7%) tinham DFT, 6 (1,3%) tinham DCL, 5 (1,1%) tinham Deméncia mista (DA e DV) e 25
(5,5%) tinham deméncia de etiologia desconhecida.

4.3 ASPECTOS ETICOS

A pesquisa foi submetida e recebeu a devida aprovacgio pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW) da Universidade Federal
da Paraiba (UFPB), sob Certificado de Apresentacdo de Apreciacdo Etica (CAAE) n°
50801421.3.0000.5183 com parecer consubstanciado n°® 4.973.221. Somente foram incluidos
no estudo, aqueles participantes que, de forma voluntaria, concordaram e forneceram sua
anuéncia eletrénica ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Apéndice A),
devidamente elaborado de acordo com a Resolugdo n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude

(CNS), que trata das diretrizes e normas de pesquisas envolvendo seres humanos.
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4.4 INSTRUMENTOS

Foi elaborado um protocolo de avaliagdo contendo escalas psicométricas especificas
para mensurar a satisfacdo com a vida, estresse percebido, suporte social e saide mental do
cuidador familiar; dependéncia funcional e sintomas neuropsiquiatricos da pessoa com
deméncia; além do questionario sociodemografico. A seguir, encontra-se a descri¢do de cada
instrumento utilizado.

Escala de Satisfacdo com a Vida — ESV (DIENER et al., 1985, adaptada por ZANON
et al., 2014) (Anexo A). Instrumento utilizado para avaliar o julgamento que as pessoas fazem
acerca de suas proprias vidas, de acordo com seus valores e interesses. Possui 5 itens graduados
em escala likert de 1 a 7 pontos, de forma que quanto mais proximo de “1”, mais o sujeito
discorda, e, quanto mais proximo de “7”, mais ele concorda com a sentenca. A ESV mostrou
boa confiabilidade, com a de 0,87. Evidéncias semelhantes foram encontradas neste estudo (o
=0,89) e sugeriram a adequacéo da estrutura fatorial da escala: CF1 =0,99; TLI =0,99; RMSEA
[IC de 90%] = 0,027 [0,001 - 0,075].

Escala de Sobrecarga de Zarit — ZBI (BEDARD et al., 2001, adaptada por GRATAO
et al., 2019) (Anexo B). Versdo breve do “Zarit Burden Interview” composta por 12 questoes
que avaliam o impacto percebido das tarefas do cuidado sobre a saude fisica e emocional,
atividades sociais e condicOes financeiras da pessoa cuidadora. Cada pergunta apresenta cinco
alternativas de resposta para avaliar como cada afirmacao afeta o cuidador, representadas por:
(0) nunca, (1) raramente, (2) algumas vezes, (3) frequentemente e (4) sempre. Esta escala possui
ponto de corte de 13 e apresentou boas propriedades psicométricas no estudo de adaptagao (a.
= 0,81), assim como nesta pesquisa (o = 0,92). Nao obstante, os dados evidenciaram bons
indices de ajuste: CFl = 0,98; TLI = 0,97; RMSEA [IC de 90%] = 0,051 [0,036 - 0,065],
demonstrando adequada estrutura fatorial.

Escala Multidimensional de Suporte Social Percebido — EMSSP (ZIMET et al.,
1988, adaptada por GABARDO-MARTINS; FERREIRA; VALENTINI, 2017) (Anexo C).
Empregada para investigar o suporte social percebido pela pessoa cuidadora. A EMSSP
compde-se de 12 itens que avaliam a percepcao de suporte social proveniente da familia, amigos
e outras fontes de apoio significativas, a serem respondidos por meio de escala likert de sete
pontos, variando de “1” (discordo muito fortemente) a “7” (concordo muito fortemente). A
escala apresentou alta consisténcia interna no estudo de validagdo (a = 0,88) ¢ no presente
trabalho (o= 0,89), além de excelentes indices de adequacao (CFI =0,99; TLI = 0,98; RMSEA
[IC de 90%] = 0,040 [0,011 - 0,064]).
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Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressédo — HADS (ZIGMOND; SNAITH, 1983,
adaptada por BOTEGA et al., 1995) (Anexo D). Contém 14 itens, divididos em duas subescalas
de 7 itens, uma para ansiedade (HADS-A) e outra para depressdo (HADS-D). Os escores para
a escala total (HADS-T) varia de 0 a 42, com pontuacdes mais elevadas indicando maior
sofrimento emocional e ponto de corte de 8 para cada subescala. Para este estudo, os escores da
escala completa foram invertidos a fim de fornecer uma medida genuina de saude mental dos
cuidadores. A HADS apresentou boa consisténcia interna no estudo de adaptacdo com valor
alfa de Cronbach (o) para ansiedade de 0,68 e 0,77 para depressdao. Na presente pesquisa
também foram identificados valores de precisdo satisfatorios para as subescalas de ansiedade
(o = 0,88) e depressdo (o = 0,86), assim como indices de ajuste satisfatorios (CFI = 0,98; TLI
=0,97; RMSEA [IC de 90%] = 0,048 [0,032 - 0,064]).

Questionario de Atividades Funcionais — FAQ (PFEFFER et al., 1982, adaptado por
SANCHEZ; CORREA; LOURENCO, 2011) (Anexo E). Contém 10 itens que investigam a
capacidade funcional da pessoa com deméncia. O escore total varia de 0 a 33, com escores mais
altos indicando maior dependéncia funcional para atividades instrumentais da vida diaria. O
FAQ é uma ferramenta vélida e confidvel, com a igual a 0,95 no estudo de adaptacédo e 0,86
neste trabalho, com indices de ajuste adequado: CFI = 0,98; TLI = 0,96; RMSEA [IC de 90%]
= 0,054 [0,034 - 0,074].

Questionario do Inventario Neuropsiquiatrico — Q-NPI (KAUFER et al., 2000,
adaptado por CAMOZZATO et al., 2014) (Anexo F). Questionario de autorrelato que mensura
12 sintomas neuropsiquiatricos (delirios, alucinacdes, agitacdo, depressdo, ansiedade, euforia,
apatia, desinibicdo, irritabilidade, distdrbios motores, comportamento noturno e alteracdes do
apetite) observados no Gltimo més nas pessoas com deméncia. Cada sintoma é avaliado em
termos de presenca (“sim” ou “ndo”) e gravidade (“leve”, “moderada” e “grave”). O Q-INP
mostrou confiabilidade satisfatéria no estudo original (a = 0,67) e nesta pesquisa (o = 0,81),
com excelentes indices de ajuste: CFI = 0,97; TLI = 0,96; RMSEA [IC de 90%] = 0,034 [0,017
- 0,049].

Questionario Sociodemografico (Apéndice B). Questionario desenvolvido pelo
pesquisador com a finalidade de caracterizar o perfil dos participantes do estudo e adequa-los
aos critérios de elegibilidade. Os itens elaborados envolvem variaveis sociodemograficas da
pessoa cuidadora e caracteristicas clinicas da pessoa com deméncia, considerando o contexto
sociopolitico brasileiro provocado pela pandemia de Covid-19. Assim, o questionario foi
estruturado em trés partes: 1) Questbes referentes ao perfil socioecondmico dos cuidadores

informais; 2) Dados relacionados ao perfil socioeconémico e clinico das pessoas com deméncia
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(incluindo informacGes sobre o tratamento com cannabis medicinal); e 3) Perguntas referentes
ao isolamento social durante a pandemia de Covid-19 e seu impacto na vida dos cuidadores
familiares.

O quadro a seguir identifica sucintamente os instrumentos utilizados para investigar

cada construto do cuidador informal e da pessoa com deméncia.

Quadro 2 — Construtos investigados e seus respectivos instrumentos de medida

INSTRUMENTO CONSTRUTO
ESV Satisfacdo com a vida (CI)
ZBI Estresse percebido (Cl)
EMSSP Suporte social (CI)
HADS-A Ansiedade (CI)
HADS-D Depresséo (CI)
HADS-T (escores invertidos) Saude mental (CI)
FAQ Dependéncia funcional (PcD)
Q-NPI Sintomas neuropsiquiatricos (PcD)

Fonte: Elaboracéo propria. Cl: Cuidador/a Informal; PcD: Pessoa com Deméncia.

4.5 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

A producdo dos dados ocorreu entre julho a agosto de 2021. Inicialmente, a colaboracao
das pessoas cuidadoras no estudo foi solicitada por e-mail ou telefonema. Os cuidadores
assistidos pela ABRACE foram informados da pesquisa através do e-mail cadastrado nessa
organizagéo, ao passo que, aqueles atendidos pelo SENE foram contatados via telefone celular.
Em ambas as ocasides, 0s participantes foram informados sobre 0s objetivos da pesquisa, sendo
garantida a confidencialidade dos seus dados e o contato com o pesquisador responsavel em
caso de necessidade. Em seguida, os cuidadores responderam aos instrumentos do estudo
exclusivamente online através de um link enviado diretamente aos mesmos. A apresentacao dos

instrumentos obedeceu a ordem pela qual foram descritos na se¢@o de “Instrumentos”.

4.6 PROCEDIMENTOS DE ANALISE DE DADOS

Estatisticas descritivas caracterizaram a pessoa cuidadora e o receptor de cuidados. As

varidveis categoéricas foram expressas em frequéncias (absolutas e relativas), enquanto as
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variaveis continuas foram expressas em médias (M) e desvios padrdo (DP). O coeficiente de
correlagéo de Pearson (r) foi empregado para examinar as associagdes entre satisfacdo com a
vida, estresse percebido, suporte social, ansiedade, depressdo e saude mental da pessoa
cuidadora e sintomas neuropsiquiatricos e dependéncia funcional do individuo com deméncia.
O coeficiente de correlagdo ponto-biserial (rpn) foi utilizado para verificar as associagdes entre
sexo (1. Masculino; 2. Feminino), raca (1. Branca; 2. N&o-branca) e sensacdo de solid&o/
abandono durante a pandemia (1. N&o; 2. Sim) do cuidador informal, e suas variaveis
psicologicas (satisfacdo com a vida, estresse percebido, suporte social e saude mental). Assim
como as associagdes entre 0 uso do 6leo de cannabis pela pessoa com deméncia (1. N&o faz uso
do o6leo; 2. Sim, faz uso do 6leo), sintomas neuropsiquiatricos, dependéncia funcional e
variaveis psicologicas do cuidador. Por fim, as associacBes com variaveis categoricas
politémicas (renda e religiosidade) da pessoa cuidadora foram realizadas através do coeficiente
de correlacdo de Spearman (p). Os valores das correlagfes foram interpretados de acordo com
Cohen (1988) que recomenda os seguintes pontos de corte: correlacdo fraca (r = 0,10);
correlagdo moderada (r = 0,30); e correlacéo forte (r = 0,50).

A Analise Fatorial Confirmatoria (AFC) foi adotada para testar a validade dos
construtos latentes relacionados ao CI (satisfacdo com a vida, estresse percebido, suporte social
e salde mental) e & PcD (sintomas neuropsiquiatricos e dependéncia funcional). Ademais, a
Modelagem de EquacGes Estruturais (MEE) foi usada para investigar as relagdes estruturais
entre as variaveis latentes da pessoa cuidadora.

Métodos de AFC e MEE foram implementados pelo Software R (pacotes lavaan e
semPlot), e os outros procedimentos estatisticos pelo IBM Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS, versao 26). O nivel de significancia adotado foi de 5% para todas as andlises.

4.6.1 Modelagem de Equacgdes Estruturais

A Modelagem de Equag®es Estruturais — MEE (em inglés Structural Equations Models
— SEM) € uma técnica multivariada que combina aspectos da andlise de fatores comuns e da
regressdo linear maultipla. Diferente de outras técnicas multivariadas, a MEE permite
representar inimeras relacdes simultaneamente e com especificacdo da direcdo causal. Nela,
um construto que atua como variavel independente (exdgena) em uma relacdo pode ser a
varidvel dependente (enddgena) em outra, permitindo que todas as relacdes sejam
simultaneamente estimadas (HAIR JR et al., 2009).
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Esta técnica é particularmente Util para testar a validade de modelos tedricos que
definem relacdes hipotéticas entre variaveis (CAMPOS; MAROCO, 2017). Tais quadros
tedricos devem ser estabelecidos a priori para posterior selecdo de uma amostra aleatdria que
forneca (ou ndo) a sua confirmacéo. Assim, a base teorica é o principal elemento em MEE, e
ndo os dados. Naturalmente, varios modelos tedricos podem ser testados em MEE que
hipotetizam como conjuntos de variaveis definem construtos e como esses construtos estao
relacionados entre si (MAROCO, 2010).

A abordagem de MEE envolve dois componentes basicos: o0 modelo de medida e o
modelo estrutural. O modelo de medida representa a teoria que mostra como variaveis
observaveis se unem para representar construtos latentes. Ele especifica os indicadores para
cada construto e viabiliza a avaliacdo de validade de construto. O modelo estrutural, por sua
vez, mostra como 0s construtos estdo relacionados entre si, geralmente com mdltiplas relacdes
de dependéncia (HAIR JR et al., 2009).

Apesar de ser uma formulacdo matematica, 0 modelo de equacgdes estruturais pode ser
formalizado em um diagrama de caminhos. Neste diagrama, as relacdes de dependéncias
consideradas no modelo séo representadas por um desenho composto por simbolos, cada um
dos quais possui um significado especifico (MAROCO, 2010). O quadro a seguir apresenta 0s

principais simbolos utilizados no diagrama de caminhos.

Quadro 3 — Simbolos e respectivos significados usados em um diagrama de caminhos

Simbolo Significado
] Varidvel manifesta ou varidvel observada
O Variavel latente (fatores ou erros)

— Relacéo causal (de causa para efeito)
- Relacéo recursiva ou de feedback
P Relacdo correlacional

Fonte: Mar6co (2010)

No presente estudo, a MEE foi utilizada para investigar as relacdes de dependéncia entre
satisfacdo com a vida, estresse percebido, suporte social e saide mental dos cuidadores de
pessoas com deméncia. A literatura prévia sugeriu que o suporte social impacta diferentes
desfechos na saude da pessoa cuidadora, como satisfacdo com a vida (KAUFMAN et al., 2010),
ansiedade e depressdo (PEARLIN et al., 1990). Por esse motivo, foram conduzidas anélises de

equac0es estruturais separadas para cada variavel latente (satisfacdo com a vida e satde mental).
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Um modelo adicional de multimediag&o incluiu a satisfagdo com a vida e o suporte social como
variaveis mediadoras para investigar o efeito total mediado dessas variaveis na saude mental
do cuidador familiar. Todos os modelos testados foram baseados em Pearlin et al. (1990).

Um efeito mediador é criado quando uma terceira variavel intervéem entre dois outros
construtos relacionados entre si. Efeitos diretos, indiretos e totais definidos causalmente nos
modelos mediacionais foram avaliados. Efeito direto é caracterizado como uma relagéo causal
que conecta dois construtos, ou seja, € o efeito da variavel independente (V1) sobre a variavel
dependente (VD). Efeito indireto é uma sequéncia de relagdes causais com pelo menos uma
variavel mediadora (VMed) envolvida, ou seja, € o efeito da VI sobre a VD, quando mediado
pela VMed (HAIR JR et al., 2009). O efeito total de um construto sobre outro é a soma das

relacGes indiretas e diretas entre eles. Tais rela¢des sdo ilustradas na Figura 2.

Figura 2 — Modelo mediacional classico, com efeito direto ndo diferente de 0

Fonte: Valentini, Mourdo e Franco (2018)

Em estudos observacionais, nem sempre € possivel controlar todas as variaveis que
influenciam os fendmenos que estdo sob investigacdo (BIDO, 2019). Para lidar com este
problema varidveis contextuais, incluindo caracteristicas da pessoa cuidadora (sexo, idade,
raca, renda pessoal e religiosidade) e da pessoa com deméncia (dependéncia funcional e
sintomas neuropsiquiatricos) foram usadas nos trés modelos testados como variaveis de
controle para cada variavel de desfecho.

A Figura 3 apresenta o primeiro modelo testado, a fim de investigar o potencial efeito
de mediacdo do suporte social na relacdo entre estresse percebido e satisfacdo com a vida da
pessoa cuidadora. Por se tratar de uma representacdo estrutural, os itens que compdem cada
dimensao latente ndo sdo apresentados. Ademais, as setas nomeadas como Hi a Hz se referem
as hipdteses de pesquisa do modelo proposto, com sinais + (positivo) e - (negativo) indicando
0 impacto esperado na relacdo entre os construtos envolvidos.
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Figura 3 — Diagrama de caminhos do Modelo 1

Estresse
Percebido

Satisfacao
com a vida

Fonte: Elaboracéo propria, com base em Pearlin et al. (1990)

O segundo modelo examinado neste estudo buscou evidenciar o efeito mediador do
suporte social na relacdo entre estresse percebido e saude mental dos cuidadores informais
(Figura 4). De igual modo, as relagdes hipotetizadas (H: — Hs) sinalizam o impacto esperado

entre as variaveis.

Figura 4 — Diagrama de caminhos do Modelo 2

Estresse
Percebido

Suporte
Social

Salde Mental

Fonte: Elaboracdo prdpria, com base em Pearlin et al. (1990)
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Finalmente, a estrutura conceitual que considera a saude mental como variavel de
desfecho, enquanto a satisfacdo com a vida e o suporte social como variaveis mediadoras foi

examinada (Figura 5).

Figura 5 — Diagrama de caminhos do Modelo 3

Satisfacao
com a vida

Estresse
Percebido

Saide Mental

Suporte
Social

Fonte: Elaboracéo propria, com base em Pearlin et al. (1990)

Os parametros estimados foram as variancias e covariancias das medidas independentes,
os coeficientes de regressdo padronizados (B), os pesos fatoriais, as correlagdes multiplas
quadraticas (R?) das variaveis latentes e as medidas de ajuste dos modelos. O processo de
estimacdo dos parametros € realizado a partir da matriz de covaridncias das variaveis
observadas e busca minimizar a diferenca entre a matriz de variancias e covariancias estimada
em relacdo a matriz de variancias e covariancias populacional (MAROCO, 2010). Assim, um
modelo é especificado corretamente quando o modelo real da populacdo é considerado
consistente com o modelo tedrico subjacente sendo testado (SCHUMACKER; LOMAX, 2010).

O método de estimacdo empregado foi o de Maxima Verossimilhanca (Maximum
Likelihood — ML). Este é o método mais utilizado para estimacgéo dos parametros em MEE, pois
fornece estimativas mais precisas, variancia estimada menor e calculos com mais informacdes

dos dados (BOLLEN, 1989). Contudo, esse procedimento requer que a distribui¢do conjunta de
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todas as varidveis seja normal multivariada (AMORIM et al., 2011). De modo alternativo,
coeficientes de forma de distribuicdo (assimetria e curtose) séo geralmente usados para avaliar
a plausabilidade da suposicéo de distribuicio normal das variaveis (MAROCO, 2010). Kline
(2015) citou estudos de simulacdo em que valores absolutos de assimetria maiores que 3 e
curtose univariada maiores que 10 indicam que o método ML estimado pelo modelo viola
seriamente a suposi¢do de normalidade, tornando-se inadequado. Na presente pesquisa, todos
os valores absolutos de assimetria e curtose das variaveis inseridas nos modelos foram proximos
de O (ver Tabela 2), assim, chegou-se a um patamar estatistico favoravel para aplicagdo do
método ML.

Tabela 2 — Valores absolutos de assimetria e curtose das variaveis inseridas nos modelos

Variaveis Assimetria Curtose
Estresse percebido 0,17 0,59
Suporte social 0,29 0,65
Satisfacdo com a vida 0,09 0,84
Saude mental 0,03 0,65

Fonte: Dados do estudo

Ap0s estimar os parametros por meio do método ML, foi necessario identificar o quao
bem os modelos se ajustaram aos dados coletados. Em geral, a avaliacdo do ajuste do modelo
estrutural é considerada por multiplos indices de ajuste que podem se classificar em quatro
tipos: 1) indices de ajuste absoluto: determinam o grau em que o modelo conjunto prediz a
matriz de covariancia observada; 2) Indices de ajuste incremental: comparam o modelo
proposto com algum outro modelo alternativo de referéncia, denominado modelo nulo; 3)
indices de ajuste de parcimonia: relacionam a qualidade do ajuste do modelo ao nimero de
coeficientes estimados exigidos para conseguir tal ajuste. Estas medidas penalizam os modelos
que obtém um melhor ajuste ao custo de um menor nimero de graus de liberdade; e 4) indices
de ajuste baseados na teoria da informacédo estatistica: compararam modelos que tenham sido
estimados pelo procedimento de maxima verossimilhanca (HAIR JR et al., 2009; MAROCO,
2010).

No Quadro 4, sdo apresentadas as estatisticas frequentemente utilizadas em aplicacdes
de MEE, com seus respectivos valores de referéncia (adaptado de HAIR JR et al., 2009;
MAROCO, 2010).
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Quadro 4 — Indices de ajuste aos modelos e seus respectivos critérios

Indice Descrigao Valores de Referéncia
Qui-Quadrado (fungao de discrepancia) | p-valor > 0,05 indica bom ajuste
¥* e p-valor .

e p-valor (teste realizado) global do modelo
Qui-Quadrado Normado (Qui-Quadrado o ‘ ‘ .

gl < 3 indicam maior parcimdnia
dividido pelos graus de liberdade)

CFI Indice de Ajuste Comparativo

TLI fndice de Tukey-Lewis o ‘
, > 0,90 indica bom ajustamento

IFI Indice de Ajuste Corrigido

RNI indice de No-centralidade Relativa

RMSEA | Raiz do Erro Quadratico Médio de
(90% IC) | Aproximagdo
AIC Critério da Informacao de Akaike

< 0,08 indica bom ajustamento

o Comparagao de modelos (quanto
BIC Critério da Informagdo de Bayes

ECVI indice de Validagdo Cruzada Esperada
Fonte: adaptado de Hair Jr et al. (2009) e Mard6co (2010).

menor o valor, melhor o modelo).

Vale ressaltar que o teste de y2 é sensivel ao tamanho da amostra, e o grande tamanho
amostral desta pesquisa pode facilmente levar a um resultado significativo do y2, sugerindo néo
haver ajuste global dos modelos. Os demais indices de ajuste foram requeridos para confirmar
a adequacdo dos modelos (SCHUMACKER; LOMAX, 2010).
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO
5.1 DESCRITIVAS E CORRELATOS ENTRE AS VARIAVEIS

Os cuidadores apresentaram escores medios de estresse percebido, ansiedade e
depressdo acima do ponto de corte aceitavel (13, 8 e 8, respectivamente). Sendo, 85,2% dos
participantes com estresse percebido, 62,6% com ansiedade e 54,0% com depressao. No que
concerne as pessoas com deméncia, estas apresentaram pontuacdes médias elevadas de
sintomas neuropsiquiatricos e dependéncia funcional. De acordo com o NPI-Q, o sintoma
neuropsiquiatrico mais frequente na pessoa com deméncia foi apatia/indiferenca (76,1%),
seguido de disturbios noturnos (69,7%) e alteracdes no apetite (67,0%). Os sintomas
neuropsiquiatricos menos frequentes na pessoa com deméncia foram delirios (49,3%),
disturbios motores (45,8%) e euforia/elacéo (33,6%) (Figura 6).

Figura 6 — Prevaléncia de sintomas neuropsiquiatricos segundo o NPI-Q nas pessoas com
deméncia (n = 452)
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Fonte: Dados do estudo

Médias, desvios-padrao e analises de correlacdo das medidas psicométricas referentes
ao cuidador e a pessoa com deméncia sdo apresentadas na Tabela 3.
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Tabela 3 — Andlises descritivas e correlacionais entre construtos do cuidador informal e da

pessoa com deméncia (n = 452)

Variaveis M (DP) 1 2 3 4 5 6 7 8
1. Q-NPI 11,9(69) 1,00

2. FAQ 27,2 (42) 005" 1,00

3. ESV 202 (75) -0,25" -0,16™ 1,00

4.EMSSP 542 (166) -0,24™ -0,15" 053" 1,00

5. ZBI 242(97) 043~ 017" -058" -043" 1,00

6. HADS-A 10,1 (4,8) 0,38” 0,09 -057" -041" 070" 1,00

7.HADS-D  88(45) 031" 013 -0,60" -054™ 056~ 073" 1,00

8. HADS-T  23,0(8,7) -037" -0,12° 0,63 051" -0,68" -0,93" -0,92" 1,00

Fonte: Dados do estudo. Q-NPI: Questionario do Inventario Neuropsiquiatrico; FAQ: Questionario de

Atividades Funcionais; ESV: Escala de Satisfacdo com a Vida; EMSSP: Escala Multidimensional de
Suporte Social Percebido; ZBI: Escala de Sobrecarga de Zarit; HADS: Escala Hospitalar de Ansiedade
e Depressao (A: Ansiedade; D: Depressdo; T: Saude Mental).

“p < 0,05; p < 0,01; "*: relagdo ndo significativa.

Observou-se que todas as varidveis se correlacionaram significativamente entre si, com
excecao dos escores do FAQ que ndo foram associados aos sintomas de ansiedade da pessoa
cuidadora (p = 0,05) e aos niveis de sintomas neuropsiquiatricos (p = 0,26) da pessoa com
deméncia. Conforme esperado, as pontuacdes de estresse percebido foram moderadamente
correlacionadas de forma negativa com os escores de satisfacdo com a vida, suporte social e
salde mental. Os escores de satisfacdo com a vida também se relacionaram moderadamente de
forma positiva com os niveis de suporte social e saide mental. Finalmente, houve um
relacionamento moderado positivo entre suporte social e saide mental.

Os resultados das correlages entre medidas psicoldgicas e varidveis sociodemograficas
da pessoa cuidadora encontram-se na Tabela 4. As anélises evidenciaram associag0es entre sexo
feminino e menores niveis de satisfacdo com a vida (p < 0,01) e satde mental (p <0,01) e maior
percepcao de estresse (p < 0,01). Ndo foi demonstrada relacdo entre as variaveis sexo e suporte
social (p = 0,32). Além disso, a raca/etnia da pessoa cuidadora ndo apresentou associaces
significativas com as medidas psicoldgicas (satisfacdo com a vida p = 0,48; suporte social p =
0,25; estresse percebido p = 0,29; e saude mental p = 0,28). Em contrapartida, a renda pessoal
e o nivel de religiosidade da pessoa cuidadora manifestaram associagdes significativas (p <

0,01) em todas as varidveis psicoldgicas. De forma que maiores renda pessoal e nivel de
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religiosidade estavam associados a maiores indices de satisfacdo com a vida, suporte social e

salde mental e menor indice de estresse percebido.

Tabela 4 — AssociacOes entre medidas psicoldgicas e sociodemograficas do CI (n = 452)

Sexo Raca Renda Religiosidade
Satisfacdo com a vida -0,14™ 0,03"s 0,29 0,19"
Suporte social -0,05" 0,05": 0,22™ 0,14™
Estresse percebido 0,24™ -0,05"s -0,16™ -0,14™
Salde mental -0,23™ 0,05"* 0,28™ 0,16~

Fonte: Dados do estudo
“p < 0,05; p < 0,01; "*: relagdo ndo significativa.

InvestigacGes anteriores sinalizaram a importancia da situacdo socioeconémica e do
engajamento religioso da pessoa cuidadora na dinamica do cuidado informal (ALVAREZ,
2001; ANDREN:; ELMSTAHL, 2007; TOTH-COHEN, 2004). Cuidadores com maiores
recursos financeiros provavelmente tém mais acesso a servicos de apoio (assisténcia de satde
domiciliar, disponibilidade em contratar um cuidador etc.) que podem minimizar o impacto na
sua sobrecarga (COVINSKY et al., 2003). Por outro lado, o nivel de religiosidade dos
cuidadores atua fornecendo estratégias pessoais de enfrentamento e redes de apoio social
(TOTH-COHEN, 2004).

Estes achados também escancaram a problematica do cuidado informal enquanto uma
questdo ndo apenas de assisténcia a pessoa com deméncia como também as cuidadoras
familiares. Segundo Narvaz e Koller (2006), a acumulacdo de papéis sociais, a distribuicdo
desigual de tarefas na esfera doméstica e a dupla jornada laboral tornam as mulheres cuidadoras
suscetiveis a maior sobrecarga de trabalho. O cuidado construido socialmente como uma
atribuicdo feminina tensiona que as mulheres abdiquem da vida pessoal, profissional, social e
emocional para se dedicarem restritivamente aos cuidados da pessoa com deméncia. Esta
abdicacdo de si se reproduz em uma dinamica de exploracdo-opressdo perpetrada pelos outros
familiares, pela sociedade neoliberal e pelo Estado, conduzindo a situaces de dominacgdo
(imposicéo de cuidado) e de abandono, com reflexos na sadde fisica e mental da cuidadora
(NASCIMENTO; FIGUEIREDO, 2019).

Em contraste com estudos prévios, a raca da pessoa cuidadora ndo se correlacionou com
seus construtos psicoldgicos. Entende-se que podem haver fatores individuais, contextuais e

ambientes que influenciaram esse resultado. Uma das hip6teses para a auséncia de correlacao
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foi a maior quantidade de pessoas que se identificaram como brancas (n = 300) em detrimento
das outras racas. Ademais, a pandemia de Covid-19 pode ter produzido escores baixos de
suporte social em toda a amostra. Este fato pode ter impactado sobretudo a populacgao preta,
uma vez que, o0 apoio social é uma variavel reconhecidamente importante capaz de moderar
resultados negativos a salde em pessoas cuidadoras negras (DILWORTH-ANDERSON;
WILLIAMS; GIBSON, 2002; TOTH-COHEN, 2004).

5.1.1 Pandemia de Covid-19 e o Cuidado Informal

A atual pandemia de Covid-19, causada pelo virus SARS-CoV2, foi declarada pela
OMS em 11 de marco de 2020 (BUSS; ALCAZAR; GALVAO, 2020). Desde as primeiras
analises, pessoas com condicdes pré-morbidas ou idade avancada (maior de 60 anos) foram
consideradas mais vulneraveis a doenga (HUANG et al., 2020). Entre as pessoas idosas, as
pessoas com deméncia podem possuir mais morbidade e mortalidade devido as suas
comorbidades fisicas e outras caracteristicas associadas a condi¢cdo (BROWN et al., 2020). No
presente estudo, 76,5% dos/as cuidadores/as informais e 89,4% das pessoas com deméncia nao
haviam se infectado com a doenca. A época da pesquisa, a maioria das pessoas cuidadoras
(63,5%) e das pessoas com deméncia (96,7%) haviam tomado as duas doses da vacina contra a
Covid-19. Entretanto, 51,15% dos participantes conheciam algum familiar ou amigo préximo
que desenvolveu forma grave da Covid-19, e 47,3% relataram conhecer algum familiar ou
amigo proximo que faleceu em decorréncia do virus.

Prestar cuidados a uma pessoa com deméncia ja € uma experiéncia estressante com
impacto negativo na salde mental. Durante a pandemia de Covid-19, a pessoa cuidadora pode
enfrentar novos desafios em decorréncia dos blogueios impostos por governos, distanciamento
social, dificuldades no atendimento as necessidades basicas do individuo com deméncia e
acesso aos sistemas de salde e assisténcia social (ALTIERI; SANTANGELO, 2021). O
isolamento fisico e a quarentena foram recomendac@es fornecidas pela OMS, como alternativa
possivel para barrar a transmissdo do virus (RODRIGUEZ-MORALES et al., 2020). Neste
estudo, a maioria dos participantes (68,6%) relatou estar em isolamento parcial (isto é, saia de
sua casa apenas para comprar alimentos e medicamentos). Por conseguinte, 37,4% das pessoas
cuidadoras familiares relataram se sentir sozinhas ou abandonadas durante a pandemia. Esta
sensacdo de soliddo e abandono apresentou associacao significativa com menor satisfacdo com
a vida (rpp = -0,41; p < 0,001), maior percepcdo de estresse (rpp = 0,40; p < 0,001), menor
suporte social (rpp =-0,32; p < 0,001) e menor satde mental (rpp = -0,46; p < 0,001).
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Nesse cenario, a pessoa cuidadora pode se sentir sem saida, sem suporte de familiares,
da comunidade e do Estado, sem outra possibilidade de escolha com um imperativo de
dedicacéo exclusiva ao outro, submetida ao estresse no cuidado com reflexos na saude fisica e
mental de ambos: cuidador e receptor de cuidados (NASCIMENTO; FIGUEIREDO, 2019). A
pessoa cuidadora isolada e abandonada ndo tem condi¢Ges de cuidar de si e tem sua
possibilidade de cuidar do outro prejudicada. Os efeitos do isolamento podem ser alarmantes e,
gradativamente, a pessoa cuidadora familiar encontra-se na soliddo e perde suas referéncias de
pertencimento social (CASTEL, 2005).

5.1.2 Cannabis Medicinal na Deméncia e o Cuidado Informal

A cannabis € uma planta que contém mais de 120 compostos potencialmente ativos
biologicamente chamados fitocanabindides, dos quais tetrahidrocanabinol (THC) e canabidiol
(CBD) sdo os mais abundantes e estudados (STONE et al., 2020). A cannabis medicinal refere-
se a0 uso de cannabis ou canabinoides para tratar condi¢des patoldgicas ou reduzir os sintomas
associados a elas (WHITING et al., 2015). Recentemente, a cannabis medicinal tem sido
investigada como um dos tratamentos potenciais para reduzir os sintomas neuropsiquiatricos
na DA e deméncias relacionadas (BROERS et al., 2019; LIU et al., 2015). O CBD e 0 THC se
comunicam exclusivamente com o sistema endocanabindide que, por seu turno, interage com
varios neurotransmissores (dopamina, norepinefrina, serotonina, acido gama-aminobutirico e
acetilcolina) implicados nas manifestacGes de sintomas neuropsiquiatricos (MAROON; BOST,
2018).

Estudos demonstraram que medicamentos a base de canabindides melhoram sintomas
como agitacdo, desinibicdo, irritabilidade, distirbios motores e noturnos na deméncia (BAHJI;
MEYYAPPAN; HAWKEN, 2020; MUCKE et al., 2016; SURYADEVARA et al., 2017). Por
exemplo, Broers et al. (2019) monitoraram o uso do 6leo de cannabis em dez mulheres com
deméncia por um periodo de 2 meses e encontraram uma reducdo de 40% nos problemas
comportamentais, além disso, metade das participantes diminuiram ou abandonaram o uso de
medicamentos psicotrépicos apds a intervencao. Tais evidéncias constatam maior seguranca ao
uso da cannabis medicinal em relagdo a outras farmacoterapias porque os efeitos adversos da
primeira costumam ser minimos (AHMED et al., 2015).

O tratamento com cannabis medicinal pela pessoa com deméncia foi relatado por 267
(59,1%) das pessoas cuidadoras na presente pesquisa. Entre as pessoas com deméncia, 79
(17,5%) utilizavam 6leo de cannabis contendo somente CBD (entre 4-40 mg/mL); 42 (9,3%)
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CBD combinado com THC (entre 2- 40 mg/mL); 26 (5,8%) usavam dois 6leos de cannabis —
CBD e THC (CBD entre 5-40 mg/mL e THC entre 4,9-30mg/mL); 14 (3,1%) somente THC
(entre 2-60 mg/mL.); e de 106 (23,5%) ndo foram obtidas informacdes sobre o(s) canabindide(s)
utilizado(s), sendo informada apenas a quantidade do uso (entre 3-60 mg/mL). A mediana da
duracgéo do tratamento foi de 120 dias (4 meses).

O uso do 6leo de cannabis pela pessoa com deméncia associou-se negativamente ao seu
nivel de sintomas neuropsiquiatricos (rpp = -0,17; p < 0,01), embora ndo apresentou
significancia estatistica para a sua dependéncia funcional (rpp, =-0,02; p = 0,67). Este resultado
repercutiu positivamente nas varidveis psicolégicas da pessoa cuidadora. Analises de correlagdo
demonstraram que cuidar de uma pessoa que faz tratamento com cannabis medicinal associou-
se a melhores indices de satude mental (rpp = 0,29; p < 0,01), maior satisfagdo com a vida (rpp =
0,23; p < 0,01), maior suporte social (rp» = 0,17; p < 0,01) e menor nivel de estresse (rpp = -
0,22; p <0,01).

Poucos autores destacaram as consequéncias que o tratamento de cannabis na deméncia
pode gerar para a saude de seus cuidadores familiares. Shelef et al. (2015) evidenciaram
melhora no desgaste emocional da pessoa cuidadora, apds 4 semanas de intervencdo com 2,5
mg de dleo de THC em 11 pessoas com deméncia. Uma série de casos também relatou que a
administracdo oral de nabilona (analogo semissintético do THC) na deméncia reduziu o
sofrimento emocional e a sobrecarga dos cuidadores familiares (AMANULLAH et al., 2013).

5.2 MODELOS DE EQUACOES ESTRUTURAIS

A seguir os resultados das analises de equacdes estruturais para cada um dos trés
modelos considerados neste estudo sdo exibidos. Todos os fatores latentes utilizados nos
modelos (satisfacdo com a vida, estresse percebido, suporte social e salide mental) apresentaram
bons indices de ajuste (CFI, TLI e RMSEA [IC de 90%]) obtidos por meio de AFC, descritos
na se¢ao de “Instrumentos”.

Os modelos sdo representados apenas pelo componente estrutural (itens e variaveis de
controle foram ocultados), a fim de manter o grafico simples e parcimonioso. Ademais, essa
representacdo é frequentemente indicada quando as hipdteses de causalidade sdo o fulcro de
um estudo (MAROCO, 2010). Destaca-se que a distancia de Mahalanobis (D?) n&o evidenciou

a presenca de valores extremos (outliers) que poderiam prejudicar os resultados.
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5.2.1 Ajuste para o Modelo 1

O Modelo 1 avaliou o efeito mediador do suporte social na relacdo entre estresse
percebido e satisfacdo com a vida. Apesar da significancia do resultado da funcdo de
discrepancia [y? = 984,475 (p < 0,01); gl =520], os demais indices de ajuste foram consistentes
com os critérios de corte recomendados. Ressalta-se que o grande tamanho amostral influenciou
o resultado significativo do teste de 2. De modo geral, os indicadores de ajuste apresentam
resultados satisfatorios [y*/gl = 1,893; CFI = 0,951; TLI = 0,943; IFI = 0,952; RNI = 0,951,
RMSEA (90% IC): 0,045 (0,040 — 0,049)].

Figura 7 — Modelo 1: Associacdes entre estresse percebido, suporte social e satisfacdo com a
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Fonte: Dados do estudo

Em termos de variancia explicada, o valor de Rz do suporte social significa que o estresse
percebido contribuiu com 24,5% da variancia desse construto. Enquanto que o estresse
percebido e o suporte social contribuiram no modelo conjuntamente com 51,1% da variancia
da satisfagdo com a vida (ver Figura 7).

Os sinais negativos dos coeficientes 3 do estresse percebido sugeriram que um aumento
do estresse esta associado a diminui¢do do suporte social e da satisfagdo com a vida na pessoa

cuidadora. No entanto, valores maiores de suporte social aumentaram a satisfacdo com a vida
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nessa populacdo. Tais descobertas sdo confirmadas na literatura anterior sobre a temaética.
Tomomitsu, Perracini e Neri (2014) identificaram que pessoas idosas cuidadoras com menor
estresse e maior satisfacdo com vida apresentaram bom nivel de suporte social. A Tabela 5
apresenta os resultados das hipoteses tedricas estabelecidas no Modelo 1. Percebe-se que
nenhuma das hipdteses tedricas propostas no modelo foi rejeitada, com confirmagdo empirica

ao nivel de significancia p < 0,01.

Tabela 5 — Resultado do teste de hipoteses do Modelo 1

Hi Caminhos Estruturais p-valor Decisao
Hi  Estresse — Suporte social p<0,01 Aceita
H,  Estresse — Satisfacdo com a vida p<0,01 Aceita
Hs  Suporte social — Satisfagdo com a vida p<0,01 Aceita

Fonte: Dados do estudo

Com relacdo as variaveis de controle, apenas renda pessoal (p = 0,14; p <0,01) e niveis
de religiosidade (p = 0,12; p < 0,01) impactaram a satisfacdo com a vida. De maneira que maior
renda e elevado nivel de religiosidade da pessoa cuidadora previram melhores indices de
satisfacdo com a vida no Modelo 1. As demais variaveis ndo apresentaram significancia
estatistica: idade ( =-0,01; p = 0,75), sexo (B = -0,01; p =0,82) e raca (p = 0,01; p = 0,96) da
pessoa cuidadora e dependéncia funcional (p = -0,02; p = 0,64) e sintomas neuropsiquiatricos
(B =0,03; p =0,35) da pessoa cuidada.

Muitos estudos sugeriram que um maior envolvimento religioso esta associado a
sentimentos aprimorados de bem-estar subjetivo e satisfacio com a vida (KOENIG;
MCCULOUGH; LARSON, 2001; KRAUSE, 2003; HOVERD; SIBLEY, 2013). Nas pessoas
idosas, a relacéo positiva entre religiosidade e satisfacdo com a vida é intensificada devido aos
seus valores e crengas espirituais. A pesquisa realizada por Yoon e Lee (2007) mostrou que as
pessoas que relataram maior satisfacdo com a vida tinham maior probabilidade de utilizar a
religido, espiritualidade ou fé para 0 manejo do estresse. Ademais, elas recebiam maior apoio
social do grupo religioso ao qual pertenciam. Assim, a frequéncia a igreja também tem sido
comprovada como um indicativo de maior satisfacdo com a vida, independentemente da
denominacdo religiosa (GREENE; YOON, 2004).

De particular interesse sdo os resultados da mediacdo que mostraram que 0 suporte

social medeia 21,87% do efeito entre estresse percebido e satisfacdo com a vida. A variavel
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estresse percebido apresentou um efeito total de -0,64 sobre a satisfacdo com a vida, sendo o
efeito direto de -0,50 e o efeito indireto, mediado pelo suporte social, de -0,14 (ver Tabela 6).

Os efeitos analisados foram altamente significativos (p < 0,01).

Tabela 6 — Modelo 1: Efeitos da mediacdo do suporte social na relagdo entre estresse percebido

e satisfacdo com a vida (n = 452)

Efeitos B 95% IC p-valor
Total (Estresse — Satisfagdo com a vida) -0,64 [-0,71; -0,58] < 0,01
Indireto (via Suporte Social) -0,14 [-0,19; -0,09] <0,01

Fonte: Dados do estudo

O suporte social tem sido asseguradamente identificado como uma importante fonte de
satisfacdo com a vida em varias populacdes. Em um estudo com professores de escolas de
educacdo especial, Hamama et al. (2013) encontraram que o0 apoio social no trabalho moderou
a associacao entre estresse e satisfagdo com a vida. Entre pessoas com transtorno por uso de
substancias, o suporte social foi associado a uma melhor qualidade de vida e atuou como um
indicador significativo de bem-estar subjetivo (LAUDET et al., 2000). No ambito do cuidado
informal, Chappel e Reid (2002) descobriram que o apoio social desempenha o papel de
mediador parcial na relagdo entre estresse e satisfacdo com a vida entre cuidadores de pessoas
com deméncia. Portanto, a rede de apoio familiar e suporte social sdo indispensaveis no cuidado
da pessoa com deméncia na medida em que alivia a percepcdo de estresse e impacta

positivamente a satisfacdo com a vida do cuidador.

5.2.2 Ajuste para o0 Modelo 2

Na sequéncia, 0 Modelo 2 investigou o efeito mediador do suporte social na relacao
entre estresse percebido e saide mental. Paralelamente aos resultados do Modelo 1, o estresse
percebido e o suporte social conseguiram prever a variavel de desfecho. As estatisticas de ajuste
geral resultantes do teste do modelo foram: y? = 1537,637 (p < 0,001); gl = 768. Os demais
indices de ajustes foram: y*/gl = 2,002; CFI = 0,930; TLI = 0,920; IFI = 0,931; RNI = 0,930;
RMSEA (90% IC): 0,047 (0,044 — 0,051). Em resumo, esses diagnosticos sugeriram que 0
Modelo 2 forneceu um bom ajuste do modelo.
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Figura 8 — Modelo 2: AssociacOes entre estresse percebido, suporte social e saide mental (n =

Estresse
Percebido

452)

Suporte 021"

Social ™ Salde Mental

R*=10,246 R*= 0,665

Fonte: Dados do estudo

Ao todo, o0 Modelo 2 explicou 66,5% da variancia na saude mental (R? = 0,665). A
contribuicdo isolada do estresse percebido na variancia do suporte social foi de 24,6% (R2 =
0,246). Niveis mais altos de percepgdes de estresse estavam associados a piores resultados no
suporte social e saide mental. Ao passo que, 0 suporte social impactou positivamente a satde
mental das pessoas cuidadoras. Todas as estimativas de caminhos estruturais foram

significantes (p < 0,01) e na direcéo esperada (ver Tabela 7).

Tabela 7 — Resultado do teste de hip6teses do Modelo 2

Hi Caminhos Estruturais p-valor Decisao
Hi  Estresse — Suporte social p<0,01 Aceita
H>  Estresse — Satide mental p<0,01 Aceita
Hs  Suporte social — Saude mental p<0,01 Aceita

Fonte: Dados do estudo

A variavel estresse percebido apresentou um efeito total de -0,77 sobre a saide mental,
sendo o efeito direto de -0,67 e o efeito indireto, mediado parcialmente pelo suporte social, de
-0,10. Todos os efeitos analisados foram significativos (p < 0,01). Em porcentagem, o suporte
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social mediou 12,99% do efeito entre estresse percebido e saide mental. A Tabela 8 apresenta
as estimativas padronizadas dos coeficientes de regressao, intervalo de confianga e o nivel de

significancia para os efeitos total e indireto.

Tabela 8 — Modelo 2: Efeitos da mediacdo do suporte social na relagdo entre estresse percebido

e salde mental (n = 452)

Efeitos B 95% IC p-valor
Total (Estresse — Saude mental) -0,77 [-0,81; -0,72] < 0,001
Indireto (via Suporte Social) -0,10 [-0,14; -0,06] <0,001

Fonte: Dados do estudo

Estes achados corroboram as hipdteses postuladas no estudo e sdo confirmados na
literatura anterior. Almeida et al. (2011) apontaram um efeito protetor robusto do apoio da
familia e dos amigos sobre a saude mental, especificamente sobre o risco de depressdo, em
pessoas cuidadoras familiares primérias de criangas. Nicolini et al. (2021) também constataram
que a percepcdo de suporte social foi um preditor negativo de sintomas de ansiedade e de
depressdo, em pessoas idosas atendidas em um ambulatério geriatrico. Tais evidéncias
fornecem informacGes sobre o papel protetor do apoio social na relacdo entre estressores
ambientais e saide mental e identificam potenciais alvos para intervencfes psicossociais que
promovam o bem-estar em diferentes contextos.

Estudos tém mostrado que quando pessoas cuidadoras informais recebem mais suporte
social no processo de cuidar, a ajuda substancial e o apoio emocional podem ser obtidos (LI et
al., 2021; MORRISON et al., 2019). Ademais, intervengdes de apoio social para pessoas
cuidadoras podem efetivamente melhorar sua capacidade de cuidar e promover sua saude
mental (KHUSAIFAN; EL KESHKY, 2017).

Com relagdo as varidveis de controle, renda pessoal (p = 0,11; p < 0,01) e niveis de
religiosidade da pessoa cuidadora ( = 0,08; p = 0,01) e sintomas neuropsiquiatricos da pessoa
com deméncia ( =-0,07; p = 0,03) impactaram a satde mental da pessoa cuidadora. As demais
variaveis ndo apresentaram significancia estatistica: idade (g =-0,01; p =0,07), sexo ( =-0,04;
p =0,15) e raca (p = -0,01; p = 0,91) da pessoa cuidadora e dependéncia funcional da pessoa
com deméncia ( = 0,04; p =0,18).
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5.2.3 Ajuste para o Modelo 3

Uma Modelagem de EquacOes Estruturais (MEE) de multimediacdo foi implementada
no Modelo 3. Da mesma forma que os modelos anteriormente testados, 0 Modelo 3 apresentou
um teste de Qui-quadrado expressivo [y> = 1819,945 (p < 0,001); gl = 985], indicando a
existéncia de uma diferenca significativa entre a matriz observada e a matriz estimada. Todos
os indices de ajuste apresentaram valores melhores do que 0s escores minimos exigidos;
sugerindo a sua plausibilidade [¢*/gl = 1,847; CFI = 0,935; TLI = 0,927; IFI = 0,935; RNI =
0,935; RMSEA (90% IC): 0,043 (0,040 — 0,047)].

Figura 9 — Modelo 3: Associacdes entre estresse percebido, suporte social, satisfacdo com a

vida e saude mental (n = 452)

R*=10,510

Satisfacdo
com a vida

Estresse

Percebido Sadde Mental

Suporte
Social

R*=10,246

Fonte: Dados do estudo

Conforme pode ser visto na Figura 9, os coeficientes de regressdo padronizados
indicaram que o estresse percebido tem impacto equivalente na satisfagdo com a vida (p = -
0,50; p < 0,01) e no suporte social (B =-0,50; p < 0,01), mesmo que a satisfacdo com a vida (8
=0,28; p < 0,01) tenha impacto direto sensivelmente mais importante do que o suporte social

(B =0,13; p < 0,01) na satide mental.
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No geral, os resultados sustentaram o modelo tedrico com estimativas consistentes com
as hipoteses (ver Tabela 9). Assim como nos Modelos 1 e 2, as variaveis estresse percebido,
satisfacdo com a vida e suporte social previram efeitos positivos na saide mental da pessoa

cuidadora, explicando 70,6% da variancia desse construto.

Tabela 9 — Resultado do teste de hipoteses do Modelo 3

Hi Caminhos Estruturais p-valor Decisao
Hi  Estresse — Suporte social p<0,01 Aceita
H>  Estresse — Satisfacdo com a vida p<0,01 Aceita
Hsz  Estresse — Saude mental p<0,01 Aceita
Hs  Suporte social — Satisfagdo com a vida p<0,01 Aceita
Hs  Suporte social — Saude mental p <0,01 Aceita
Hs  Satisfacdo com a vida — Satde mental p<0,01 Aceita

Fonte: Dados do estudo

A variavel estresse percebido apresentou um efeito total de -0,73 sobre a satde mental,
sendo o efeito direto de -0,52 e os efeitos indiretos, mediados pela satisfacdo com a vida de -
0,14 e pelo suporte social de -0,07. Em porcentagens, 19,18% do efeito entre estresse e salde
mental foi mediado pela satisfacdo com a vida, e 9,59% foi mediado pelo suporte social. Além
disso, o estresse percebido apresentou um efeito total de -0,66 sobre a satisfacdo com a vida,
sendo o efeito direto de -0,50 e o efeito indireto, mediado pelo suporte social de -0,16. Isso
significa que 24,24% do efeito entre estresse percebido e satisfagdo com a vida foi mediado

pelo suporte social. Todos os efeitos analisados foram significativos (p < 0,01).

Tabela 10 — Modelo 3: Efeitos totais e indiretos (mediacdes) (n = 452)

Efeitos B 95% IC p-valor
Total (Estresse — Saude mental) -0,73 [-0,78; -0,68] < 0,01
Indireto (via Satisfacdo com a vida) -0,14 [-0,19; -0,09] <0,01
Indireto (via Suporte Social) -0,07 [-0,10; -0,02] <0,01
Total (Estresse — Satisfagdo com a vida) -0,66 [-0,72; -0,60] < 0,01
Indireto (via Suporte Social) -0,16 [-0,20; -0,11] <0,01

Fonte: Dados do estudo
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Portanto, ao considerar 0s quatro construtos latentes em um mesmo modelo, podemos
evidenciar o impacto positivo das variaveis mediadoras (satisfacdo com a vida e o suporte
social) na saide mental dos cuidadores informais. Especificamente, reafirmou-se o papel
protetor do suporte social na satisfacdo com a vida da pessoa cuidadora. Por fim, comprovou-
se que tal efeito de mediacdo também repercute positivamente na salde mental dessa populagéo.

H& uma caréncia de estudos que investiguem a satisfacdo com a vida enquanto variavel
mediadora no cenario do cuidado informal. Pesquisas anteriores tém situado este construto
enquanto variavel de desfecho em modelos de regressdo ou path analysis (BORG;
HALLBERG, 2006; CHAPPEL; REID, 2002). Todavia, Pearlin et al. (1990) sugerem que as
tensdes intrapsiquicas secundérias (incluindo a satisfagdo com a vida) sdo consequéncias da
situacdo de cuidado e de seus estressores primarios, assim como, impacta diretamente nos
resultados negativos na salde da pessoa cuidadora. Destarte, o Modelo 3 revelou maior
contribuicdo da satisfagdo com a vida em comparacdo ao suporte social na predicdo de saude
mental.

As variaveis de controle demonstraram que quanto maior era a idade (B = 0,065; p <
0,05) e a renda pessoal (B = 0,074; p < 0,05) da pessoa cuidadora e quanto menor a quantidade
de sintomas neuropsiquiétricos (B = -0,080; p < 0,05) da pessoa com deméncia, maiores foram
0s niveis de salde mental da pessoa cuidadora. As demais variaveis ndo demonstraram impacto
significativo na saide mental: sexo (B = 0,046; p = 0,152), raca (B = 0,005; p = 0,872) e
religiosidade (f = 0,048; p = 0,131) da pessoa cuidadora e dependéncia funcional da pessoa
cuidada (B = 0,049; p = 0,120).

Curiosamente, a renda pessoal da pessoa cuidadora familiar foi a Gnica variavel de
controle que impactou em todas as variaveis de desfechos nos trés modelos testados. A
responsabilidade de cuidar implica em grande dedicacdo de tempo das pessoas cuidadoras, 0
que torna dificil conciliar a carreira profissional com as tarefas do cuidado, especialmente nos
estagios mais avancados da doenca. Esta é a razdo pela qual muitas vezes as mulheres — como
cuidadoras principais — sdo forcadas a reduzir suas horas de trabalho, abandonar temporaria ou
permanentemente seus empregos, ou simplesmente perder a oportunidade de acesso a uma
atividade remunerada (MARESOVA et al., 2020; TORIBIO-DIAZ et al., 2013). Spiess e
Schneider (2003) relataram que cuidadoras na Europa diminuiram suas horas laborais quando
comecaram a prestar cuidados ou quando sua sobrecarga no trabalho aumentou. Da mesma
forma, Trepel (2010) observou que algumas pessoas cuidadoras em idade produtiva decidiram

ndo aceitar empregos remunerados, a fim de se dedicarem exclusivamente ao cuidado.



54

5.2.4 Comparacao Entre os Modelos Estimados

Os resultados das analises de equacgdes estruturais deram suporte empirico as relacfes
teorizadas nos modelos. Na Tabela 11 encontra-se um resumo dos indices de ajuste para cada

um dos trés modelos investigados.

Tabela 11 — indices de qualidade de ajuste dos trés modelos
/9l CFlI TLI IFI RNI RMSEA (90% IC)
Modelol 1,893 0,951 0,943 0,952 0,951 0,045 (0,040 — 0,049)
Modelo2 2,002 0930 0920 0,931 0,930 0,047 (0,044 — 0,051)
Modelo3 1,847 0,935 0,927 0,935 0,935 0,043 (0,040 - 0,047)

Fonte: Dados do estudo

Ainda que os ajustes aceitaveis dos modelos gerais testados tenham sido estabelecidos,
estes foram comparados com a finalidade de verificar qual modelo melhor se ajustou aos dados.
Uma vez que os modelos estimados neste trabalho foram ndo aninhados ou concorrentes (isto
é, possuiam relacdes estruturais hipotéticas verdadeiramente diferentes) os indices de ajuste
baseados na teoria da informacéo estatistica (AIC, BIC e ECVI) foram usados para avaliar e
comparar a eficiéncia deles. Tais indices sdo uteis para comparar modelos ndo aninhados ou

concorrentes (KLINE, 2015). Os resultados das comparacGes encontram-se na Tabela 12.

Tabela 12 — ComparacGes entre 0s modelos estimados

AlC BIC ECVI
Modelo 1 38782,786 39267,414 2,718
Modelo 2 42626,576 43242,630 4,093
Modelo 3 49884,853 50554,297 4,779

Fonte: Dados do estudo

Com base nos critérios AIC, BIC e ECVI, o Modelo 3 foi o pior modelo, pois teve 0s
maiores indices. Enquanto o Modelo 1 foi 0 melhor modelo, pois apresentou 0s menores valores
de AIC, BIC e ECVI em comparagao com 0s demais. Estes resultados mostram que a estrutura
de mediacdo do suporte social na relacdo entre estresse percebido e satisfacdo com a vida da

pessoa cuidadora apresentou os melhores indices de adequacao.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho teve como objetivo geral avaliar as relagdes de interdependéncia entre
estresse percebido, satisfagdo com a vida, suporte social e saude mental em cuidadores
informais de pessoas com deméncia. Para isso, trés modelos tedricos foram adotados com o
proposito de explorar as inter-relagbes entre esses construtos, bem como seus efeitos
combinados ou simultaneos. Os modelos multidimensionais ilustraram vias diretas e indiretas
que vincularam fatores internos (estresse, satisfacdo com a vida ou satde mental) e externos
(suporte social) adjacentes a dindmica do cuidado informal. Em sintese, os modelos testados
apresentaram excelentes indices de ajuste, sendo que o Modelo 1 (Estresse — Suporte Social
— Satisfagdo com a vida) se ajustou melhor aos dados.

Cuidar de um familiar com deméncia é uma tarefa dificil que impde muitas exigéncias
a todos os envolvidos, tanto do ponto de vista fisico quanto psicolégico. Os problemas
cognitivos, a dependéncia funcional e as manifesta¢cbes neuropsiquiatricas representam um
desafio as pessoas cuidadoras que frequentemente ndo compreendem 0 manejo adequado para
lidar com tais questBes. Assistir a deterioracdo progressiva de um ente proximo pode ser
desgastante emocionalmente, além de levar a dificuldades para conciliar as tarefas do cuidado
com as préprias necessidades laborais, sociais, familiares etc.

Em razdo de todo esse contexto, estudar os fatores que promovem o bem-estar em
pessoas cuidadoras informais é imprescindivel para a assisténcia dessa populacdo. No presente
trabalho, o suporte social mostrou-se um preditor excelente de satisfacdo com a vida e saude
mental. De igual modo, o suporte social e a satisfacdo com a vida mediaram conjuntamente o
impacto do estresse percebido na satide mental das pessoas cuidadoras. Assim, esses construtos
se apresentaram como alternativas para melhorar indicadores de bem-estar psicossocial,
comportamentos de saude e resultados na qualidade de vida da pessoa cuidadora.

Este foi o primeiro estudo a explorar as relagdes entre estresse percebido, suporte social,
satisfacdo com a vida e saide mental em pessoas cuidadoras informais de individuos com
deméncia, com base no modelo tedrico de Pearlin et al. (1990). A auséncia de estudos com este
enfoque se coloca como uma das contribuicBes e ineditismo da presente pesquisa. Novas
investigagBes sobre o tema sdo necessarias, sendo fundamental o incentivo a pesquisas
brasileiras que venham a contemplar os aspectos préprios dessa populacao.

De maneira distinta, este estudo empregou técnicas confirmatoérias que verificaram os
ajustes dos modelos conceituais frente aos dados coletados, bem como, confirmaram as

hipoteses de relacionamentos entre as variaveis do estudo. O método ML empregado produziu
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estimativas dos parametros centradas e consistentes. Além disso, foi possivel comparar modelos
entre si e escolher o melhor modelo que se ajustou aos dados amostrais.

Ha que se colocar, no entanto, a possibilidade de limitagdes deste estudo. Primeiro, as
informacdes foram produzidas por meio de instrumentos de autorrelato, que estdo sujeitos ao
viés de desejabilidade social. No entanto, as escalas selecionadas sdo ferramentas
mundialmente utilizadas e exibiram boas propriedades psicométricas com excelentes indices de
ajuste. Em segundo lugar, medidas cognitivas e de estadiamento clinico da deméncia nao foram
incluidas no protocolo de investigacdo, assim, as possiveis influéncias dessas variaveis nos
escores psicoldgicos das pessoas cuidadoras ndo foram exploradas. Finalmente, ha chances de
os/as participantes ndo representarem adequadamente toda a populacdo do estudo, devido ao
procedimento de amostragem empregado, que ndo foi baseado no censo populacional. Contudo,
0 grande tamanho amostral garante seu poder estatistico para estabelecer inferéncias e achados
confiaveis.

Conclui-se que o desenvolvimento da presente investigacdo foi oportuno para que
informacdes acerca dos fatores protetivos de salde mental e satisfacdo com a vida das pessoas
cuidadoras familiares fossem disponibilizadas para subsidiar decisdes de profissionais das areas
da salde e de assisténcia social no sentido de promover esses fatores, proporcionando melhores
condigdes de vida a essa populacdo. Ademais, o gerenciamento de futuras intervencgdes nesses
contextos estara pautado na possibilidade de utilizar modelos reais que facilitem o provimento
de acBes de promocdo e educacdo em salde que estimulem o autocuidado, a adocdo de
comportamentos saudaveis e melhor gerenciamento familiar as pessoas cuidadoras informais.

Cabe salientar que embora este trabalho tenha direcionado a andlise sobre o cuidado a
pessoa com deméncia, o cuidado sobre outros individuos (pessoas em situacdo de deficiéncia,
populacéo idosa, cuidados com a prole etc.) ainda recae sobre as mulheres. Os atuais sistemas
de protecdo social localizam as mulheres numa situacdo discriminatoria e denunciam a
necessidade de a cuidadora informal adquirir posicao no radar de politicas de salide e assisténcia
social. No Brasil, esse tema ainda ndo entrou na agenda das politicas publicas, embora seja
urgente devido ao aumento crescente da populacdo idosa e, consequentemente, dos casos de
deméncia. Portanto, é preciso direcionar a atencado as cuidadoras familiares no portfélio de acédo
social do Estado, com politicas publicas transversais, de carater interseccional e
antidiscriminatorio.

Este estudo apresentou singular importancia, tanto para a academia quanto para as
esferas de gestdo na satde e cuidadores familiares em geral. O impacto do cuidado informal na

vida da pessoa cuidadora é enorme, mas geralmente é esquecido pelas equipes de saude e
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formuladores de politicas que ddo pouco reconhecimento as vastas quantias que economizam
com o tratamento da deméncia fornecido gratuitamente por amigos e familiares. O
conhecimento aqui produzido podera auxiliar os setores na tomada de decisdo e construcdo de
instrumentos e estratégias eficazes para minimizar situagdes vulnerabilizantes e geradoras de
estresse, além do fomento de politicas publicas de salde e assisténcia social direcionadas a essa
populagéo.

Dada a importancia comprovada do suporte social para o bem-estar e a satisfacdo com
a vida das pessoas cuidadoras, 0s gestores e profissionais de salde e de assisténcia social devem
considerar a realizagcdo de avaliagOes rotineiras das redes sociais e familiares das pessoas
cuidadoras com a finalidade de determinar mais precisamente a natureza e a extensao de tais
redes, identificando aqueles/as cuidadores/as mais vulneraveis e que recebem menos tipos de
apoio social, para assim, garantir a proposicao e efetivacdo de politicas publicas que favorecam
a construcéo e fortalecimentos dessas redes de apoio social. Intervengdes focadas no suporte ao
cuidador informal podem ser benéficas tanto para a pessoa cuidadora — através da reducéo das
taxas de depressao, ansiedade e estresse — como também para a pessoa com deméncia — por
meio da reducdo das taxas de internacdo em casas de repouso ou instituicdes de longa

permanéncia.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Prezado(a) Senhor(a)

Esta pesquisa € sobre “Satisfagdo com a Vida, Estresse Percebido e Suporte Social em
Cuidadores Informais de Pessoas com Deméncia” e esta sendo desenvolvida por Alan Ehrich
de Moura, mestrando do Programa de P6s-Graduacdo em Modelos de Decisdo em Saude
(PPGMDS) da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), sob a orientagdo do Prof. Dr. Jozemar
Pereira dos Santos, da Prof.2 Dr2. Juliana Sampaio e do Prof. Dr. Bernardino Fernandez Calvo.

O objetivo do estudo € analisar os efeitos da satisfacdo com a vida, estresse percebido e
suporte social na satude mental de cuidadores familiares de pessoas com deméncia. A finalidade
deste trabalho é contribuir para ampliar o conhecimento sobre os aspectos psicoldgicos e
contextuais envolvidos no processo de cuidar de um membro da familia com deméncia.

Solicitamos a sua colaboracdo para responder um questionario virtual contendo
informacdes sociais e demograficas, além de instrumentos especificos para avaliagdo da
satisfacdo com a vida, suporte social, estresse e salde mental, que terdo duracdo média de 30
minutos. Como também sua autorizagao para apresentar os resultados deste estudo em eventos
da area de salde e publicar em revista cientifica nacional e/ou internacional. Por ocasido da
publicacdo dos resultados, seu nome serd mantido em sigilo absoluto. Informamos que sua
participacdo na pesquisa estara sujeita a riscos como fadiga ao responder os instrumentos,
sensacdo de invasdo de privacidade, constrangimento ao expor informacgdes pessoais ou
desconfortos causados pela ativacdo de memdrias ou gatilhos emocionais. Caso venham a
ocorrer, vocé podera optar pela interrupcdo da sua participacdo, sem nenhuma consequéncia
pessoal.

Esclarecemos que sua participacdo no estudo € voluntaria e, portanto, o(a) senhor(a) nao
é obrigado(a) a fornecer as informagfes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pelo
pesquisador. Caso decida ndo participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir do
mesmo, ndo sofrerd nenhum dano, nem havera modificagdo na assisténcia que vem recebendo
na Instituicdo (se for o caso). O pesquisador estard a sua disposicdo para qualquer
esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da pesquisa.

Considerando, que fui informado(a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto,
de como sera minha participacao, dos procedimentos e riscos decorrentes deste estudo, declaro
0 meu consentimento em participar da pesquisa, como também concordo que 0s dados obtidos
na investigacao sejam utilizados para fins cientificos (divulgacdo em eventos e publicacdes).

Ao clicar no botao abaixo “concordo e desejo participar”, voc€ concorda em participar
da pesquisa. Caso nao concorde em participar, apenas feche essa pagina no seu navegador ou
clique na opgao “ndo concordo e ndo desejo participar”.

(O Concordo e desejo participar da pesquisa.
Né&o concordo e ndo desejo participar.



APENDICE B - Questionario Sociodemografico

I. DADOS SOBRE A PESSOA CUIDADORA
Por favor, responda alguns dados pessoais sobre voce.

1. Qual a sua idade?
2. Qual o seu sexo?
O Feminino
O Masculino

3. Vocé mora em qual cidade?

4. Qual a sua raca/etnia?
O Branco(a)

O Pardo(a)
O Preto(a)
O Outra

5. Qual a sua escolaridade?
Analfabeto(a)

O Ensino Fundamental Incompleto
O Ensino Fundamental Completo
O Ensino Médio Incompleto

O Ensino Médio Completo

(O Ensino Superior Incompleto
O
O

Q
Qu

O

Ensino Superior Completo
Pds-graduacéo (Especializacdo, Mestrado ou Doutorado)

6. Qual a sua renda pessoal?
Sem renda
Até 2 salarios minimos
De 2 a 4 salarios minimos
De 4 a 6 salarios minimos
De 6 a 8 salarios minimos
De 8 a 10 salarios minimos
Acima de 10 salarios minimos
7. Qual o seu estado civil?
Casado(a)/Convivente
(O Separado(a)/Divorciado(a)
O Vilvo(a)

O
O
O
O
O
O
O
O
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O Solteiro(a)

8. Vocé exerce algum trabalho remunerado?
O Nao
O Sim, jornada parcial (4 horas/dia)
O Sim, jornada completa (8 horas/dia)

9. Ate que ponto vocé se considera uma pessoa religiosa?
O Muito religiosa
O Moderadamente religiosa
O Pouco religiosa
O Nadareligiosa

10. Vocé possui alguma das doencas listadas abaixo? (Se sim, marque-as. Caso contrario, deixe-
as em branco)
[ 1 Hipertensao

[ 1 Diabetes
[C] Obesidade
[ ] Tabagismo

] Colesterol alto

Il. DADOS SOBRE A PESSOA COM DEMENCIA E A TAREFA DO CUIDADO
Por favor, responda alguns dados pessoais sobre a pessoa com deméncia e sobre a tarefa de
cuidado.

1. Qual a idade da pessoa com deméncia?

2. Qual o sexo da pessoa com deméncia?
O Feminino
O Masculino

3. Qual a raca/etnia da pessoa com deméncia?
Branco(a)

Pardo(a)

Preto(a)

Outra

O0O0O0

4.

O

ual a escolaridade da pessoa com deméncia?
Analfabeto(a)

Ensino Fundamental Incompleto

Ensino Fundamental Completo

Ensino Médio Incompleto

Ensino Médio Completo

Ensino Superior Incompleto

O000O0O0



O
O

Ensino Superior Completo
Pds-graduacéo (Especializa¢do, Mestrado ou Doutorado)

5. Qual a renda pessoal do individuo com deméncia?

O0O0OO00O0O0

6.

O

O0O0O0

7.

O

O00O0O0

8.

O

O00O0O0

Sem renda

Até 2 salarios minimos

De 2 a 4 salarios minimos

De 4 a 6 salarios minimos

De 6 a 8 salarios minimos

De 8 a 10 salarios minimos
Acima de 10 salarios minimos

ual o estado civil da pessoa com deméncia?

Casado(a)/Convivente
Separado(a)/Divorciado(a)
Viavo(a)

Solteiro(a)

ual o tipo de deméncia?

Doenca de Alzheimer
Deméncia Vascular

Demeéncia por Corpos de Lewy
Demeéncia Frontotemporal

N&o sei o tipo

ual seu parentesco com a pessoa com deméncia?

Filho(a)
Conjuge
Irméo(&)
Nora/Genro
Outro

9. Vocé mora com a pessoa com deméncia?

O
O

Sim
Nao

74

10. Quantas pessoas moram com vocé na mesma residéncia? (Incluindo vocé e a pessoa com
deméncia)

11. Ha quanto tempo vocé cuida da pessoa com deméncia?

O

O
O
O

Menos de 3 meses
De 3 meses a 2 anos
De 2 a 4 anos

De 4 a 6 anos
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O Mais de 6 anos

12. Vocé compartilha a funcdo de cuidado com outra pessoa (familiar, amigo/a ou cuidador
particular)?

O Sim, mas percebo que faco entre 80 a 100% das tarefas de cuidado

(O Sim, mas percebo que fago entre 60 a 80% das tarefas de cuidado

(O Sim, mas percebo que fago entre 40 a 60% das tarefas de cuidado

O Sim, mas percebo que faco menos de 40% das tarefas de cuidado

O Nao

13. Quantas HORAS (por dia) vocé dedica ao cuidado da pessoa com deméncia?
14. A pessoa com deméncia possui alguma das doencas listadas abaixo? (Se sim, marque-as.

Caso contrario, deixe-as em branco).
] Hipertensdo

[ ] Diabetes
[C] Obesidade
[ ] Tabagismo

] Colesterol alto

15. A pessoa com deméncia faz uso de alguma medicacdo? Se sim, quais? Por favor, informe
o NOME do medicamento, a DOSAGEM em mg/dia e 0 HORARIO de administrago.

16. A pessoa com deméncia faz tratamento com 6leo de cannabis? Se sim, por favor, informe a
DOSAGEM em mg/dia, 0 HORARIO de administracio e HA QUANTO TEMPO FAZ
TRATAMENTO.

I11. DADOS SOBRE O IMPACTO DA PANDEMIA DE COVID-19 NAS TAREFAS DO
CUIDADO.
Para finalizar, informe alguns dados sobre o impacto da pandemia de COVID-19 na sua rotina.

1. Vocé estad cumprindo o isolamento social durante a pandemia de Covid-19?

O Sim, estou em isolamento total (ndo saio da minha residéncia)

O Sim, estou em isolamento parcial (saio de casa apenas para comprar alimentos e
medicamentos)

(O Nao estou em isolamento (nem totalmente, nem parcialmente isolado/a)

2. Vocé se sentiu sozinho(a) ou abandonado(a) durante a pandemia de COVID-19?
O Sim
O Naéo

3. Vocé foi diagnosticado(a) com COVID-19?
O Naéo
(O Sim, mas ndo apresentei sintomas (assintomatico)
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O Sim, mas apresentei sintomas leves
O Sim, apresentei sintomas graves (ex.: foi necessaria internacao)

4. A pessoa com deméncia foi diagnosticada com COVID-19?
O Néo
O Sim, mas ndo apresentou sintomas (assintomatico)
(O Sim, mas apresentou sintomas leves
O Sim, apresentou sintomas graves (ex.: foi necessaria internagéo)

5. Algum familiar ou amigo préximo teve caso grave da COVID-19?
O Sim
O Néo

6. Algum familiar ou amigo préximo faleceu em decorréncia da COVID-19?
O Sim
O Nao

7. Vocé ja foi vacinado(a) contra a COVID-19?
O Sim, jatomei as duas doses
O Sim, mas tomei apenas a primeira dose
O Ainda ndo fui vacinado(a)

8. A pessoa com deméncia ja foi vacinada contra a COVID-19?
O Sim, jatomou as duas doses
(O Sim, mas tomou apenas a primeira dose
(O Ainda ndo foi vacinado(a)
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ANEXO A - Escala de Satisfacdo com a Vida (ESV)

INSTRUCOES. Abaixo vocé encontrara cinco afirmativas. Indique com base na escala abaixo
0 quanto ela descreve a sua situacao pessoal para cada afirmativa. N&o ha respostas certas ou
erradas, mas € importante vocé marcar com sinceridade como vocé se sente com relacéo a cada

uma dessas afirmativas.

Discordo plenamente ‘ 1 ‘ 2 ‘ 3 ‘ 4 ‘ 5 ‘ 6 ‘ 7 ‘ Concordo plenamente
1) A minha vida est4 préxima do meu ideal.
2) Minhas condicdes de vida sdo excelentes.
3) Eu estou satisfeito com a minha vida.
4) Até agora eu tenho conseguido as coisas importantes que eu quero da vida.

5) Se eu pudesse viver a minha vida de novo eu ndo mudaria quase nada.
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ANEXO B - Escala de Sobrecarga de Zarit (ZBI)

INSTRUCOES. A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas
algumas vezes sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada afirmativa, indique

com que frequéncia vocé se sente daquela maneira. Ndo existem respostas certas ou erradas.

0 1 2 3 4
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre
1) Vocé sente que por causa do tempo que gasta com a pessoa com deméncia, ndo tem

tempo suficiente para si mesmo(a)?

2) __ Voceé se sente estressado(a) entre cuidar da pessoa com deméncia e suas outras
responsabilidades com a familia e o trabalho?

3) __ Vocé se sente irritado(a) quando a pessoa com deméncia esta por perto?

4) _ Vocé sente que a pessoa com deméncia afeta negativamente seus relacionamentos
com outros membros da familia ou amigos?

5) _ Vocé se sente tenso(a) quando a pessoa com deméncia esta por perto?

6)  Vocé sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com a pessoa

com deméncia?

7) Vocé sente que ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa da pessoa com
deméncia?
8) Vocé sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque vocé esta cuidando da

pessoa com deméncia?

9) __ Vocé sente que perdeu o controle de sua vida desde a doenca da pessoa com deméncia?
10) _ Vocé se sente em duvida sobre o que fazer pela pessoa com deméncia?
11) _ Vocé sente que deveria estar fazendo mais pela pessoa com deméncia?
12)  De uma maneira geral, quanto vocé se sente sobrecarregado(a) por cuidar da pessoa

com deméncia?
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ANEXO C - Escala Multidimensional de Suporte Social Percebido (EMSSP)

INSTRUCOES. Abaixo vocé encontrara doze afirmacdes com as quais pode ou ndo concordar.

Usando a escala de resposta a seguir, que vai de 1 a 7, indique o quanto concorda ou discorda

com cada uma; escreva um nimero no espaco ao lado da afirmacdo, segundo sua opinido. Por

favor, seja 0 mais sincero possivel nas suas respostas.

1 2 3 4 5 6 7
Discordo Discordo Discordo Nem Concordo Concordo Concordo
fortemente parcialmente concordo, parcialmente fortemente
nem
discordo

1) Hauma pessoa que se encontra proximo quando necessito.
2) __ Héauma pessoa especial com quem posso partilhar as minhas alegrias e tristezas.
3) A minha familia tenta ajudar-me verdadeiramente.
4) __ Tenho a ajuda emocional e 0 apoio que necessito da minha familia.
5)  Tenho uma pessoa que é verdadeiramente uma fonte de conforto para mim.
6) _ Os meus amigos realmente procuram ajudar-me.
7) ___ Posso contar com 0s meus amigos quando algo corre mal.
8) _ Posso falar dos meus problemas com a minha familia.
9)  Tenho amigos com quem posso partilhar as minhas alegrias e tristezas.
10) _ Hauma pessoa especial na minha vida que se preocupa com 0s meus sentimentos.
11) A minha familia esta disponivel para me ajudar a tomar decisdes.

12)

Posso falar dos meus problemas com 0s meus amigos.
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ANEXO D - Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao (HADS)

INSTRUCOES. Por favor, leia todas as frases e marque a resposta que melhor corresponder
como vocé tem se sentido na ULTIMA SEMANA. Marque apenas uma resposta para cada

pergunta.

1) Eu me sinto tenso ou contraido:
3 ( ) A maior parte do tempo
2 () Boa parte do tempo
1 () De vez em quando
0 ( ) Nunca

2) Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes:
0 ( ) Sim, do mesmo jeito que antes
1 () Néo tanto quanto antes
2 () S6 um pouco
3 () Ja ndo sinto mais prazer em nada

3) Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim fosse acontecer:
3 () Sim, e de um jeito muito forte
2 () Sim, mas néo téo forte
1 () Um pouco, mas isso ndo me preocupa
0 ( ) Nao sinto nada disso

4) Dou risada e me divirto quando vejo coisas engracadas:
0 ( ) Do mesmo jeito que antes
1 () Atualmente um pouco menos
2 () Atualmente bem menos
3 ( ) Néo consigo mais

5) Estou com a cabeca cheia de preocupacoes:
3 ( ) A maior parte do tempo
2 () Boa parte do tempo
1 ( ) De vez em quando
0 ( ) Raramente

6) Eu me sinto alegre:
0 ( ) A maior parte do tempo
1 () Muitas vezes
2 () Poucas vezes
3 ( ) Nunca

7) Consigo ficar sentado a vontade e me sentir relaxado:
0 ( ) Sim, quase sempre
1 () Muitas vezes
2 () Poucas vezes
3 ( ) Nunca
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8) Eu estou lento para pensar e fazer as coisas:
3 ( ) Quase sempre
2 () Muitas vezes
1 ( ) De vez em quando
0 ( ) Nunca

9) Eu tenho uma sensacédo ruim de medo, como um frio na barriga ou um aperto no estbmago:
0 ( ) Nunca
1 () De vez em quando
2 () Muitas vezes
3 ( ) Quase sempre

10) Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia:
3 ( ) Completamente
2 () Né&o estou mais me cuidando como deveria
1 () Talvez ndo tanto quanto antes
0 ( ) Me cuido do mesmo jeito que antes

11) Eu me sinto inquieto, como se eu ndo pudesse ficar parado em lugar nenhum:
3 () Sim, demais
2 () Bastante
1 () Um pouco
0 ( ) N&o me sinto assim

12) Fico esperando animado as coisas boas que estao por vir:
0 ( ) Do mesmo jeito que antes
1 () Um pouco menos do que antes
2 () Bem menos do que antes
3 ( ) Quase nunca

13) De repente, tenho a sensacao de entrar em panico:
3 () A quase todo momento
2 () Vérias vezes
1 ( ) De vez em quando
0 () Nao sinto isso

14) Consigo sentir prazer quando assisto a um bom programa de televisao, de radio ou quando
leio alguma coisa:

0 ( ) Quase sempre

1 ( ) Vérias vezes

2 () Poucas vezes

3 ( ) Quase nunca
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ANEXO E - Questionario de Atividades Funcionais (FAQ)

INSTRUCOES. Por favor, responda as seguintes perguntas com base no desempenho atual da
pessoa com deméncia em diversas atividades do dia a dia.

1) A pessoa que vocé cuida preenche cheques, paga contas, verifica o saldo no taldo de cheque,
controla as necessidades financeiras?

0 ( ) Normal (ou nunca fez, mas poderia fazer agora)

1 () Faz, com dificuldade (ou nunca fez e agora teria dificuldades)

2 ( ) Necessita de Ajuda

3 ( ) Nao € capaz

2) A pessoa que vocé cuida faz seguro (de vida, de carro, de casa), lida com negdcios ou
documentos, faz imposto de renda?

0 ( ) Normal (ou nunca fez, mas poderia fazer agora)

1 () Faz, com dificuldade (ou nunca fez e agora teria dificuldades)

2 () Necessita de Ajuda

3 () Néo é capaz

(3) A pessoa que vocé cuida compra roupas, utilidades domesticas e artigos de mercearia
sozinho(a)?

0 ( ) Normal (ou nunca fez, mas poderia fazer agora)

1 () Faz, com dificuldade (ou nunca fez e agora teria dificuldades)

2 () Necessita de Ajuda

3 () Néo é capaz

(4) A pessoa que vocé cuida joga baralho, xadrez, faz palavras cruzadas, trabalhos manuais ou
tem algum outro passatempo?

0 ( ) Normal (ou nunca fez, mas poderia fazer agora)

1 () Faz, com dificuldade (ou nunca fez e agora teria dificuldades)

2 () Necessita de Ajuda

3 ( ) Néo € capaz

(5) A pessoa que vocé cuida esquenta agua, faz café ou cha, e desliga o fogao?
0 ( ) Normal (ou nunca fez, mas poderia fazer agora)
1 () Faz, com dificuldade (ou nunca fez e agora teria dificuldades)
2 () Necessita de Ajuda
3 ( ) Néo € capaz

(6) A pessoa que vocé cuida prepara uma refeicdo completa (por ex.: carne, frango ou peixe,
legumes, sobremesa)?

0 ( ) Normal (ou nunca fez, mas poderia fazer agora)

1 () Faz, com dificuldade (ou nunca fez e agora teria dificuldades)
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2 () Necessita de Ajuda
3 ( ) Nao € capaz

(7) A pessoa que vocé cuida presta atengdo, entende e comenta novelas, jornais ou revistas?
0 ( ) Normal (ou nunca fez, mas poderia fazer agora)
1 () Faz, com dificuldade (ou nunca fez e agora teria dificuldades)
2 () Necessita de Ajuda
3 ( ) Néo e capaz

(8) A pessoa que vocé cuida acompanha os eventos atuais no bairro ou nacionalmente?
0 ( ) Normal (ou nunca fez, mas poderia fazer agora)
1 () Faz, com dificuldade (ou nunca fez e agora teria dificuldades)
2 () Necessita de Ajuda
3 ( ) Néo e capaz

(9) A pessoa que vocé cuida lembra de compromissos, tarefas domeésticas, eventos familiares
(como aniversarios) e medicacdes?

0 ( ) Normal (ou nunca fez, mas poderia fazer agora)

1 () Faz, com dificuldade (ou nunca fez e agora teria dificuldades)

2 () Necessita de Ajuda

3 ( ) Néo e capaz

(10) A pessoa gque vocé cuida sai do bairro, dirigi, anda, pega ou troca de énibus, trem ou aviao?
0 ( ) Normal (ou nunca fez, mas poderia fazer agora)
1 () Faz, com dificuldade (ou nunca fez e agora teria dificuldades)
2 () Necessita de Ajuda
3 () Néo é capaz
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ANEXO F - Questionario do Inventario Neuropsiquiatrico (Q-NPI)

INSTRUCOES. Por favor, responda as seguintes perguntas com base nas alteracées da pessoa
com deméncia. Responda “sim” apenas para sintomas presentes no MES PASSADO. Caso
contrario, escolha “ndo”. Para cada item marcado “sim” classifique a gravidade do sintoma
(como afeta a pessoa com deméncia):

1) A pessoa que vocé cuida acredita que outros o(a) estdo roubando ou tramando algo contra
ele(a)?

0 ( ) Néo

1 () Sim, de uma forma LEVE (causa pouco desconforto para a pessoa com deméncia)

2 () Sim, de uma forma MODERADA (mais irritante para a pessoa com deméncia, mas
pode ser controlado pelo cuidador)

3 ( ) Sim, de uma forma GRAVE (muito irritante para a pessoa com deméncia e dificil de
controlar)

2) A pessoa que vocé cuida age como se ouvisse vozes? Age COmMo Se Visse Coisas ou pessoas
que ndo estdo ali?

0( ) Néo

1 () Sim, de uma forma LEVE (causa pouco desconforto para a pessoa com deméncia)

2 () Sim, de uma forma MODERADA (mais irritante para a pessoa com deméncia, mas
pode ser controlado pelo cuidador)

3 ( ) Sim, de uma forma GRAVE (muito irritante para a pessoa com deméncia e dificil de
controlar)

3) A pessoa que voceé cuida é resistente ou intolerante a ajuda dos outros?

0 ( ) Néo

1 () Sim, de uma forma LEVE (causa pouco desconforto para a pessoa com deméncia)

2 () Sim, de uma forma MODERADA (mais irritante para a pessoa com deméncia, mas
pode ser controlado pelo cuidador)

3 ( ) Sim, de uma forma GRAVE (muito irritante para a pessoa com deméncia e dificil de
controlar)

4) A pessoa que vocé cuida age como se estivesse triste ou chora com facilidade?

0 ( ) Néo

1 () Sim, de uma forma LEVE (causa pouco desconforto para a pessoa com deméncia)

2 () Sim, de uma forma MODERADA (mais irritante para a pessoa com deméncia, mas
pode ser controlado pelo cuidador)

3 ( ) Sim, de uma forma GRAVE (muito irritante para a pessoa com deméncia e dificil de
controlar)
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5) A pessoa que voceé cuida se aborrece quando se separa de vocé? Tem sinais de nervosismo?
E tenso(a) ou incapaz de relaxar?

0 ( ) Nao

1 () Sim, de uma forma LEVE (causa pouco desconforto para a pessoa com deméncia)

2 () Sim, de uma forma MODERADA (mais irritante para a pessoa com deméncia, mas
pode ser controlado pelo cuidador)

3 ( ) Sim, de uma forma GRAVE (muito irritante para a pessoa com deméncia e dificil de
controlar)

6) A pessoa que vocé cuida parece bem demais ou excessivamente feliz?

0 ( ) Néo

1 () Sim, de uma forma LEVE (causa pouco desconforto para a pessoa com deméncia)

2 () Sim, de uma forma MODERADA (mais irritante para a pessoa com deméncia, mas
pode ser controlado pelo cuidador)

3 ( ) Sim, de uma forma GRAVE (muito irritante para a pessoa com deméncia e dificil de
controlar)

7) A pessoa que vocé cuida parece menos interessado(a) em suas atividades ou nas atividades
e planos dos outros?

0 ( ) Néo

1 () Sim, de uma forma LEVE (causa pouco desconforto para a pessoa com deméncia)

2 () Sim, de uma forma MODERADA (mais irritante para a pessoa com deméncia, mas
pode ser controlado pelo cuidador)

3 ( ) Sim, de uma forma GRAVE (muito irritante para a pessoa com deméncia e dificil de
controlar)

8) A pessoa que voceé cuida parece agir impulsivamente? Por exemplo: fala com estranhos como
se 0s conhecesse ou diz coisas que podem magoar as pessoas?

0 ( ) Néo

1 () Sim, de uma forma LEVE (causa pouco desconforto para a pessoa com deméncia)

2 () Sim, de uma forma MODERADA (mais irritante para a pessoa com deméncia, mas
pode ser controlado pelo cuidador)

3 ( ) Sim, de uma forma GRAVE (muito irritante para a pessoa com deméncia e dificil de
controlar)

9) A pessoa que vocé cuida é impaciente/irritado? N&o tolera atrasos ou espera em atividades
planejadas?

0( ) Néo

1 () Sim, de uma forma LEVE (causa pouco desconforto para a pessoa com deméncia)

2 () Sim, de uma forma MODERADA (mais irritante para a pessoa com deméncia, mas
pode ser controlado pelo cuidador)

3 () Sim, de uma forma GRAVE (muito irritante para a pessoa com deméncia e dificil de
controlar)
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10) A pessoa que vocé cuida faz atividades repetitivas como andar em circulos, teclando,
enrolando ou outros movimentos repetitivos?

0 ( ) Nao

1 () Sim, de uma forma LEVE (causa pouco desconforto para a pessoa com deméncia)

2 () Sim, de uma forma MODERADA (mais irritante para a pessoa com deméncia, mas
pode ser controlado pelo cuidador)

3 ( ) Sim, de uma forma GRAVE (muito irritante para a pessoa com deméncia e dificil de
controlar)

11) A pessoa que vocé cuida acorda durante a noite, levanta demasiado cedo ou cochila
excessivamente durante o dia?

0 ( ) Nao

1 () Sim, de uma forma LEVE (causa pouco desconforto para a pessoa com deméncia)

2 () Sim, de uma forma MODERADA (mais irritante para a pessoa com deméncia, mas
pode ser controlado pelo cuidador)

3 ( ) Sim, de uma forma GRAVE (muito irritante para a pessoa com deméncia e dificil de
controlar)

12) A pessoa que vocé cuida tem perdido/ganhado peso ou mudado seu gosto pela comida?

0 ( ) Néo

1 () Sim, de uma forma LEVE (causa pouco desconforto para a pessoa com deméncia)

2 () Sim, de uma forma MODERADA (mais irritante para a pessoa com deméncia, mas
pode ser controlado pelo cuidador)

3 ( ) Sim, de uma forma GRAVE (muito irritante para a pessoa com deméncia e dificil de
controlar)
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