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AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA, SONO E SEXUALIDADE DE
CUIDADORES DE IDOSOS COM DEMENCIA

ASSESSMENT OF QUALITY OF LIFE, SLEEP AND SEXUALITY OF
CAREGIVERS OF ELDERLY WITH DEMENTIA

Helena Thayanne Valdevino Marques”
Mirelly dos Santos Abilio™

RESUMO

A deméncia é uma sindrome adquirida em que ha declinio dos niveis de cognicéo,
com consequente reducdo funcional, e no desempenho socioprofissional do
individuo. A evolucdo do quadro torna comum a necessidade de cuidadores, que
exercem atividades relacionadas ao bem-estar fisico e psicossocial do idoso e que,
portanto, dentre outras coisas, lidam com o declinio cognitivo e funcional e com o
surgimento de sintomas neuropsicoldgicos. A atividade de cuidar afeta diversos
dominios da vida dos cuidadores, 0 que pode ocasionar reducdo da qualidade de
vida, sono e sexualidade, associado ao aumento da sobrecarga do cuidado. Diante
disto, objetivou-se caracterizar a qualidade de vida, sono e sexualidade de
cuidadores principais formais ou informais de pacientes idosos em processo
demencial e, secundariamente, mensurar 0s niveis de sobrecarga do cuidador e
observar o perfil sociodemogréafico desta populacdo. Neste estudo transversal, apos
aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa, os participantes selecionados foram
avaliados a partir da aplicacdo de Questionario Sociodemografico e escalas
especificas por meio da plataforma virtual Google Forms. A amostra foi constituida
por 7 participantes do sexo feminino, com idade variando de 45 a 62 anos. No
guestionario Short Form-36, as participantes obtiveram melhor pontuacdo no
dominio “saude mental” (24 - 84), contrastando com o dominio “limitagdes por
aspectos fisicos” (0 - 50), pior pontuado. No que diz respeito a qualidade do sono,
avaliada através do Pittsburgh Sleep Quality Index, 100% das participantes
apresentaram uma qualidade de sono ruim. Em relacdo a funcdo sexual, avaliada
com a Scale for Quality Sexual Function, as participantes obtiveram pontuacao
variando de 26 a 109 pontos e 57,13% apresentaram problemas moderados. Para a
sobrecarga do cuidador, as participantes obtiveram pontuacdo, na Escala de
Sobrecarga do Cuidador de Zarit, variando de 43 a 81 e 57,14% da amostra
apresentaram sobrecarga intensa. Desta forma, os resultados obtidos neste estudo
indicam, corroborando os achados cientificos preliminares, que cuidadores tendem a
apresentar piores indices na qualidade de vida, sono e sexualidade, além de niveis
de sobrecarga pelo cuidado de moderado a severo. Portanto, os achados
proporcionam contribuicbes para a elaboracdo de acbes direcionadas ao
estabelecimento de suporte biopsicossocial para cuidadores, objetivando
minimizagdo do impacto da atividade do cuidar na qualidade de vida, sono e
sexualidade destes individuos.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Saude mental. Doenca mental. Idosos.

“ Graduanda em fisioterapia pela Universidade Estadual da Paraiba — helenathayannemv@gmail.com.
“Professora graduada em fisioterapia pela Universidade Estadual da Paraiba —
mirellyabilio@servidor.uepb.edu.br.
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ABSTRACT

Dementia is an acquired syndrome in which there is a decline in the levels of
cognition with a consequent reduction in the individual's functional and socio-
professional performance. The evolution of the condition makes the need for
caregivers common, who perform activities related to the physical and psychosocial
well-being of the elderly and who, therefore, among other things, deal with cognitive
and functional decline and the emergence of neuropsychological symptoms. The
care activity affects several domains of caregivers' lives, which can lead to a
reduction in quality of life, sleep and sexuality, associated with an increase in the
burden of care. In view of this, the aim was to characterize the quality of life, sleep
and sexuality of the main formal or informal caregivers of elderly patients in the
process of dementia and, secondarily, to measure the levels of caregiver burden and
observe the sociodemographic profile of this population. In this cross-sectional study,
after approval by the Research Ethics Committee, the selected participants were
evaluated through the application of a Sociodemographic Questionnaire and specific
scales through the virtual platform Google Forms. The sample consisted of 7 female
participants, aged between 45 and 62 years. In the Short Form-36 questionnaire, the
participants obtained better scores in the domain “mental health” (24 - 84), in contrast
to the domain “limitations due to physical aspects” (0 - 50), which scored worse. With
regard to sleep quality, assessed using the Pittsburgh Sleep Quality Index, 100% of
the participants had poor sleep quality. Regarding sexual function, evaluated with the
Scale for Quality Sexual Function, the participants obtained scores ranging from 26
to 109 points and 57.13% had moderate problems. For caregiver burden, participants
obtained scores, on the Zarit Caregiver Burden Scale, ranging from 43 to 81 and
57.14% of the sample showed severe burden. Thus, the results obtained in this study
indicate, corroborating the preliminary scientific findings, that caregivers tend to have
worse rates of quality of life, sleep and sexuality, in addition to moderate to severe
levels of care burden. Therefore, the findings bring contributions to the elaboration of
actions aimed at establishing biopsychosocial support for caregivers, aiming to
minimize the impact of the care activity on the quality of life, sleep and sexuality of
these individuals.

Keywords: Quality of life. Mental health. Mental disease. Elderly.
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1 INTRODUCAO

O processo de envelhecimento € marcado por declinios cognitivos e
funcionais, que sédo resultados da interacdo de fatores de ordem biolégica, social e
individual (FECHINE; TROMPIERI, 2015). Contudo, quando o processo ocorre de
forma patolégica, a deméncia pode ser uma caracteristica marcante, sendo
conceituada como uma sindrome adquirida que cursa com o agravamento do
comprometimento cognitivo, social e funcional, em comparacdo aos niveis prévios
do individuo (PARMERA; NITRINI, 2015).

De acordo com a Organizacdo Pan-Americana de Saude (2017), estima-se
que, até 2050, cerca de 152 milhdes de pessoas vivam com diagnéstico de
deméncia no mundo, sendo esperado que no Brasil 7,59% dos idosos desenvolvam
algum quadro demencial (BURLA et al., 2013). As deméncias podem ser primarias,
decorrentes de atrofia cortical; vasculares, em virtude de atrofia subcortical e
isquemias; ou secundarias, como consequéncia de outras doencas (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE MEDICINA DE FAMILIA E COMUNIDADE, 2009).

Os principais tipos de deméncia encontradas em idosos sdo a doenca de
Alzheimer, deméncia com corpos de Lewy, deméncia vascular e deméncia
frontotemporal (GALE; ACAR; DAFFNER, 2018). Os dois primeiros sdo os quadros
demenciais progressivos mais prevalentes, caracterizados pelo acumulo de placas
de proteinas (GALE; ACAR; DAFFNER, 2018; LJUBENKOV; GESCHWIND, 2016;
RAZ; KNOEFEL; BHASKAR, 2015). J4& a deméncia vascular ocorre em
consequéncia a hipoxia cerebral (RAZ; KNOEFEL; BHASKAR, 2015). Por dltimo, a
deméncia frontotemporal apresenta-se, clinicamente, com atrofia dos lobos frontal e
temporal (VOLICER; MCKEE; HEWITT, 2002; LJUBENKOV; GESCHWIND, 2016).

Levando em consideracdo as multiplas afeccbes originadas pelas sindromes
demenciais, durante o curso fisiopatolégico da doenca, a independéncia do individuo
pode ser afetada, sendo necessario, para suprir as necessidades do idoso, a
presenca de cuidadores (PRINCE; GUECHET; PRINA, 2015; SAUDE, 2006), que
podem ser formais ou informais, a depender da existéncia de vinculo empregaticio
ou néo.

Assim, os cuidadores formais sdo aqueles que recebem salario para prestar
esse servico, enquanto que os informais sdo membros da familia ou pessoas da
convivéncia do individuo que exercem atividade ndo remunerada e, geralmente, sem
capacitacdo prévia para tal. Em ambas as configuracbes, o papel do cuidador é
central para o bom funcionamento dos sistemas de salude — evitando superlotacéo —
e para manutencao do bem-estar e seguranca dos idosos (FARINA et al., 2017).

Devido a necessidade de prestar cuidado, a autopercepcdo de estresse
gerado pela atividade pode influenciar, diretamente, na reducdo da qualidade de
vida do cuidador (FARINA et al., 2017). Em adicdo, a sexualidade, principalmente
guando ha vinculo marital; e a qualidade do sono, especialmente quando o cuidado
€ desenvolvido em ambiente domiciliar, sdo dominios da vida do cuidador que
podem ser afetados pela atividade de cuidar (LIMA et al., 2015; LIU et al., 2016).

Além disso, as multiplas demandas envolvidas no processo de cuidar podem
resultar na chamada “carga do cuidador’. O termo refere-se a um quadro
multidimensional desenvolvido em resposta a estressores fisicos, psicoldgicos,
sociais e financeiros, relacionados com o ato de cuidar (ISIK et al., 2018). Sendo
assim, a sobrecarga pode ser subdividida em carga objetiva e carga subjetiva. A
primeira classificacdo refere-se aos gastos financeiros e tempo demandado pelo
cuidado, enquanto a carga subjetiva caracteriza-se pela percepcdo do papel



13

desenvolvido e o quanto isto impacta na vida do cuidador (KU et al., 2018; ZHANG
et al., 2018).

Sendo assim, o objetivo principal do trabalho é caracterizar a qualidade de
vida, sono e sexualidade de cuidadores principais formais ou informais de pacientes
idosos em processo demencial residentes na cidade de Campina Grande - Paraiba e
regido circunvizinha e, secundariamente, mensurar os niveis de sobrecarga do
cuidador e observar o perfil sociodemografico desta populacao.

2 REFERENCIAL TEORICO

A doenca de Alzheimer é o quadro demencial progressivo mais prevalente,
caracterizando-se pelo acumulo extracelular de placas senis compostas de peptideo
A e acumulo intraneuronal de emaranhados neurofibrilares (GALE; ACAR;
DAFFNER, 2018; RAZ;, KNOEFEL; BHASKAR, 2015). O segundo tipo
neurodegenerativo mais prevalente € a deméncia com corpos de Lewy, que ocorre
devido a agregacao de proteina sinaptica - sinucleina - como corpos de Lewy, no
cortex e substancia negra (LJUBENKOV; GESCHWIND, 2016; RAZ; KNOEFEL,;
BHASKAR, 2015).

Outro quadro, a deméncia vascular, ocorre em consequéncia a diminuicdo do
fluxo sanguineo cerebral que cursa com hipdxia, neurodegeneracdo e acumulo de
amildide (RAZ; KNOEFEL; BHASKAR, 2015). Por ultimo, a deméncia frontotemporal
apresenta-se, clinicamente, com atrofia e gliose dos lobos frontal e temporal, sendo
a sindrome mais comum em pessoas com menos de 65 anos de idade (VOLICER,;
MCKEE; HEWITT, 2002; LJUBENKOV; GESCHWIND, 2016).

Independente das caracteristicas especificas de cada tipo de deméncia, em
termos gerais € consoante o declinio cognitivo-funcional progressivo. Considerando
0 papel do cuidador em acompanhar estas alteracées no curso da vida dos idosos,
estes podem desenvolver niveis de sobrecarga, influenciada tanto por variaveis
intrinsecas ao cuidador — como sexo e idade - quanto contextuais, tais como,
condicBes de renda, relacao interpessoal com o idoso cuidado, dentre outros.

Neste sentido, sabe-se, que, cuidadores do sexo feminino, idosos e/ou
pessoas em vulnerabilidade socioeconémica sdo mais expostos a altos indices de
sobrecarga; assim como, ser cuidador informal - pela falta de treinamento préprio
para execucdo da atividade -, dedicar mais tempo ao cuidado e, consequentemente,
ter menos tempo livre, vulnerabiliza cuidadores a maior carga (CHIAO et al., 2015;
PUDELEWICZ; TALARSKA E BACZYK, 2018).

Ainda, fatores caracteristicos da doenc¢a, como sintomas comportamentais e
dependéncia funcional, sdo responsaveis por agravar a percepcdo de sobrecarga
(KU et al., 2018). Para Cheng (2017), o surgimento de sintomas neuropsiquiatricos
afeta mais os cuidadores que os comprometimentos das atividades de vida diaria,
pois tal sintomatologia atinge a conexao emocional entre paciente-cuidador. Além
disso, a carga do cuidado é influenciada pela autopercepc¢édo do estresse e, assim,
diversos dominios da vida dos cuidadores podem ser afetados, podendo ocasionar
reducédo da qualidade de vida, sono e sexualidade.

O Grupo de Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial da Saude
(WHOQOL) definiu, em 1995, qualidade de vida como a perspectiva do individuo
sobre diversos aspectos da vida, envolvendo desde o contexto cultural até a sua
saude fisica. Sendo assim, esse conceito multidimensional é influenciado
diretamente pelo estado emocional, psicolégico, funcional, nivel de independéncia,
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vivéncia social e cultura do individuo (FARINA et al., 2017; GARZON-MALDONADO
et al., 2017).

De acordo com Farina et al. (2017) e Montgomery et al. (2018) cuidadores de
pessoas com deméncia apresentam maior nivel de estresse, depressao e ansiedade
guando comparado a ndo cuidadores. Por isso, entendendo que a qualidade de vida
€ subjetiva e pode ser afetada pela autopercepcado de estresse, os cuidadores de
idosos em processo demencial podem apresentar reducdo desse dominio. Em
adicdo, alguns fatores, de natureza diversa, podem contribuir para uma pior
percepcdo da qualidade de vida, como vinculo com o paciente, sexo, horas diarias
destinadas ao cuidado e o tipo de deméncia (SITTIRONNARIT; EMPRASERTSUK;
WANNASEWOK, 2020).

Ademais, fator envolvido para a manutencao de uma adequada qualidade de
vida, a sexualidade € definida como uma parte essencial da esséncia humana
(MAHIEU; ANCKAERT; GASTMANS, 2014). Ainda, considerando que muitos dos
cuidadores estdo em processo de envelhecimento, entende-se que a manutencao
da atividade sexual na velhice também esta associada a uma melhor satde mental e
fisica (DOW; MALTA, 2017), e, geralmente, esta relacionada a vivéncias anteriores e
a forma com que o idoso lida com o envelhecimento (LIMA et al., 2015), embora a
sexualidade entre idosos ainda seja tratada com um maior tabu social e estes séo
encarados como sexualmente inativos (MAHIEU; ANCKAERT; GASTMANS, 2014).

Contudo, quando existe uma relacdo conjugal entre cuidador e pessoa em
processo demencial, a estigmatizacdo da sexualidade passa a ser maior e a
manutencdo deste dominio entre o casal pode ser afetada e muitas vezes, devido a
incapacidade de o paciente consentir, o cuidador passa a distanciar-se da intimidade
com o seu cbnjuge (NOGUEIRA et al., 2016). Diante disto, o conjuge deve adaptar-
se as alteracBes decorrentes da perda cognitiva e funcional da deméncia, e isto
colabora por afetar a sexualidade e intimidade entre cOnjuge-cuidador e paciente
(LIMA et al., 2015; NOGUEIRA et al., 2016).

E importante destacar, também, que problemas relacionados a sexualidade
sdo encontrados em cuidadores que nao possuem parentesco conjugal com o
paciente. No estudo de Hirata (2016) é demonstrado que h4 uma dimensao sexual
relacionada ao cuidado, pois o afeto e emocdes estdo além das fronteiras familiares
e abordar essa dimensdo no cuidado € importante para compreender a
profissionalidade no cuidar e sua interferéncia na vida pessoal do cuidador.

Além disso, outro aspecto que pode ser afetado € o sono. Gomes, Quinhones
e Engelhardt (2010) definiram o sono como uma resposta fisiologica ciclica do
organismo, caracterizado por alteracdo da consciéncia, reducdo das respostas a
estimulos e componentes autonémico e motor préprios, com reversdo espontanea
do estado de sono para a vigilia (FERNANDES, 2006).

O comprometimento do sono em cuidadores esta ligado com a constante
necessidade de atender todas demandas do idoso com deméncia, além das proprias
necessidades individuais, o0 que aumenta o tempo para inicio do sono, somado a
interrupcdo do sono devido a despertares noturnos do idoso (GAO; CHAPAGAIN;
SCULLIN, 2019). Tais prejuizos podem impactar na qualidade do cuidado prestado,
além de associar-se com indice de depressdo e ansiedade, bem como diminuir a
percepcao de qualidade de vida (LIU et al., 2016).

No estudo de Liu et al. (2016) realizado na China, os autores descobriram que
0 sono inadequado estava intimamente relacionado com a prestacédo de cuidados
durante a noite e como uma forma de ciclo vicioso, o estresse levava a alteracdo do
sono e este aumentava ainda mais o0 estresse mental. A revisdo sistematica
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realizada por Gao, Chapagain e Scullin (2019), corrobora com esses achados,
sendo possivel observar que os cuidadores tinham pior qualidade e menor duracao
do sono, devido ao aumento do estresse, da carga do trabalho e diminuicdo da
capacidade de oferecer o cuidado.

Por isso, entendendo que a deméncia acarreta um 6nus para os cuidadores e
gue o agravamento da doenca pode aumentar ou despertar problemas na saude
mental e fisica do prestador de cuidados, torna-se fundamental compreender e
identificar possiveis déficits na qualidade de vida, sono e sexualidade, além da
presenca de sobrecarga em cuidadores de pacientes com deméncia.

3 METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa transversal, de natureza descritiva. Apos
aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
Estadual da Paraiba (UEPB) por meio do parecer n° 4.475.451 e CAAE:
41089420.7.0000.5187 (anexo F), a pesquisa foi divulgada em redes sociais
(Instagram e WhatsApp), meios de comunicacao de radio e matéria publicada no site
oficial da UEPB.

Os cuidadores interessados e posteriormente selecionados a partir dos
critérios de elegibilidade, foram avaliados por meio da aplicacdo de questionario
sociodemogréfico e escalas especificas através da plataforma virtual Google Forms.
A coleta de dados aconteceu entre os meses de fevereiro e marco de 2021. Os links
para acesso aos formularios foram enviados por meio da rede social Whatsapp aos
cuidadores que forneceram consentimento para participar da pesquisa.

ApoOs essa fase, foi realizada a analise estatistica descritiva e inferencial dos
dados coletados. Os procedimentos estdo resumidos na Figura 1.

Figura 1 — Resumo do procedimento metodologico

Selecgao dos participantes

Avaliagao do cuidador

Analise estatistica dos dados
coletados

Fonte: Elaborado pelo autor (2021)
3.1 Participantes e calculo amostral

Este estudo incluiu a populacdo de cuidadores principais, formais ou
informais, de idosos com relato de diagnostico de um quadro demencial, residentes
no municipio de Campina Grande e cidades circunvizinhas, situados no estado da
Paraiba. Os cuidadores foram questionados sobre a presenca de diagndstico clinico
de sindrome demencial, porém néo foi necesséaria a comprovacao por meio de laudo
médico.
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O tamanho amostral foi calculado utilizando a ferramenta online gratuita
OpenEpi. Considerando que nao existe consenso sobre os dados referentes ao
namero de cuidadores de idosos em processo demencial atuantes e julgando que
todo idoso com quadro demencial possui pelo menos 1 cuidador (ROQUE et al.,
2020), foi utilizado uma porcentagem de 7,59% do namero de idosos residentes em
Campina Grande disponivel no Censo do IBGE de 2010. A porcentagem esta
descrita no estudo de Burla et al. (2013) e refere-se a estimativa da prevaléncia de
idosos com deméncia no Brasil. Para o calculo foi considerado um intervalo de
confianca de 90% e efeito de desenho de 1, sendo necesséario, assim, o
recrutamento de 67 cuidadores.

A formula utilizada para o célculo amostral foi:

n = [EDFF*Np(1-p)]/ [(de/Zz.*(N-1)+p*(1-p)]

Onde:

n= tamanho da amostra

EDFF= tamanho do desenho

N= tamanho da populagéo

p= proporcédo estimada

d= precisdo absoluta desejada ou nivel absoluto de precisdo

a= erro tipo |

No caso de pacientes idosos em processo demencial que possuiam mais de
um cuidador, no que se refere aos critérios de incluséo, foi recrutado o cuidador
principal, ou seja, aquele que estivesse em maior contato com o0 idoso
cotidianamente (definido pelo nimero de horas de convivio e responsabilidade no
auxilio de atividades de vida diaria com o paciente idoso em processo demencial);
caso permanecesse existindo equiparacdo, um sorteio, por avaliador cego, seria
realizado, de modo que se mantivesse a relacao 1:1 entre cuidadores principais e
pacientes idosos em processo demencial.

3.2 Critérios de elegibilidade

Foram incluidos participantes de todas as identidades de género, com idade
igual ou superior a 18 anos, declarados como cuidador principal - seja formal ou
informal - de idosos com relato de quadro demencial. Foram excluidos individuos
que ndo possuiam conhecimentos basicos acerca da utilizacdo dos recursos
tecnoldgicos utilizados na pesquisa, dificultando o correto preenchimento dos
formularios eletrénicos e coleta dos dados. Foram considerados perda amostral os
dados de participantes que ndo respondessem a um dos dois formularios utilizados
para a coleta de dados.

3.3 Instrumentos de coleta de dados

Para a coleta de dados dos participantes, foram utilizadas adaptactes para
versao online dos seguintes instrumentos: Questionario Sociodemogréfico; Short
Form-36 (SF-36); Scale for Quality Sexual Function (QSF); Pittsburgh Sleep Quality
Index (PSQI); e Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit (ESC).

Esses instrumentos ficaram dispostos em dois formularios distintos,
permitindo que a coleta de dados ocorresse em dois dias da mesma semana, de
acordo com a disponibilidade do participante. O primeiro formulario continha o
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guestionario sociodemografico e ESC, enquanto que o segundo possuia os demais
instrumentos utilizados.

3.3.1 Questionario Sociodemografico

O Questionario Sociodemogréafico, instrumento elaborado pelos proprios
autores, objetivou fazer um levantamento das principais caracteristicas dos
participantes, permitindo a caracterizagdo da amostra do estudo. Os cuidadores
foram inquiridos sobre idade, sexo, cidade de residéncia, estado civil, nivel de
escolaridade, profissdo e ocupacéo, tipo de cuidador, tempo cuidando e existéncia
de parentesco com o idoso cuidado (apéndice A).

3.3.2 Short Form-36 (SF-36)

O questionario Short Form-36 avalia a qualidade de vida, podendo ser
aplicado & populacdo saudavel ou acometida por alguma doenca. E um questionario
composto por 36 itens, sendo um item que avalia a saude retrospectivamente no
altimo 1 ano e os 37 restantes subdivididos em 8 dominios - capacidade funcional,
aspectos fisicos, dor, estado geral de saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos
emocionais e saude mental. A pontuacdo em cada dominio varia de 0 a 100 e
guanto maior a pontuacédo, melhor avaliada a qualidade de vida (LAGUARDIA et al.,
2013). O score de cada dominio da SF-36, apds ponderacao dos dados, foi definido
a partir da utilizac&o do calculo do Raw Scale (anexo A).

3.3.3 Scale for Quality Sexual Function (QSF)

A Scale for Quality Sexual Function (QSF) avalia a funcado sexual de homens
e mulheres a partir de uma escala autoaplicavel composta por 32 itens divididos em
4 dominios - qualidade de vida psicossomatica, atividade sexual, (dis)funcao sexual:
autorreflexdo e visdo do parceiro. Pontuacdes menores que 54 indicam que ndo ha
problemas sexuais, ja pontuacdes maiores que 80 indicam disfuncdo sexual
(HEINEMANN et al., 2005; PEREIRA et al., 2011) (anexo B).

3.3.4 Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI)

O PSQI ou indice de Qualidade de Sono de Pittsburgh avalia a qualidade
subjetiva do sono, sendo composto por 19 itens agrupados em 7 componentes -
qualidade subjetiva do sono; laténcia do sono; duracdo do sono; eficiéncia habitual
do sono; alteracdes do sono; uso de medicacdes para o sono; disfuncéo diurna -
com um total que varia de 0 a 21, em que um escore maior que 5 demonstra
distarbios no sono (FONSECA et al., 2010) (anexo C).

3.3.5 Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit (ESC)

A ESC ou Burden Interview € utilizada para medir a carga dos cuidadores de
pacientes idosos com deméncia, mas por ser bastante abrangente, também é
utilizada em cuidadores de pessoas com outros processos patolégicos, como o
acidente vascular cerebral. A escala pode ser auto aplicada ou ser administrada a
partir de um entrevistador. Esta entrevista € composta por 22 itens e avalia a carga
do cuidador associado a funcionalidade e comportamento do paciente. Os itens
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abrangem saude, vida social e pessoal, situacao financeira, bem-estar emocional e
relacionamento interpessoal, sendo o ultimo item relacionado a percep¢édo pessoal
da carga gerada pelo cuidado.

Na versdo com a quantificacdo de 1 a 5, a pontuacao total varia de 22 a 110,
em que pontuacfes menores que 46 indicam que ndo ha sobrecarga, entre 46 e 56
pontos h& sobrecarga leve e sobrecarga intensa para pontuacfes acima de 56
(SCAZUFCA, 2002; SIQUEIRA, 2010) (anexo D).

3.4 Procedimentos de coleta de dados

Os participantes selecionados a partir dos critérios de elegibilidade e que
consentiram sua participacdo na pesquisa através da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (anexo E), receberam - por meio do
whatsapp — os links de acesso aos formularios eletrdnicos utilizados no estudo,
sendo permitido que as respostas aos instrumentos fossem enviadas em, no
maximo, 2 dias diferentes da mesma semana.

3.5 Processamento e analise dos dados

Foi realizada analise descritiva expressa através de variacdo minimo e
maximo, para variaveis numéricas, e frequéncia, para variaveis categoricas,
executadas por meio do Pacote Excel da Microsoft Office 2019 para Windows. Para
interpretacdo dos dados, a SF-36 foi considerada uma variavel quantitativa discreta,
a QSF como variavel qualitativa ordinal, assim como a ESC, e a PSQI sendo
qualitativa nominal.

3.6 Aspectos éticos

Este projeto foi cadastrado na Plataforma Brasil e encaminhado através do
Sistema CEP/Conep, ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Estadual da Paraiba - UEPB, para aprecia¢éo colegiada, e apresentou
parecer aprovado sob n° 4.475.451 e CAEE n° 41089420.7.0000.5187. Somente
apos aprovacao iniciou-se a coleta de dados, apés consentimento de participacao -
por parte do cuidador - a partir da assinatura do TCLE -, como preconiza a
Resolugdo n° 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude,
Ministério da Saude e a Resolugcédo n° 510, de 07 de abril de 2016.

Todos os dados obtidos foram armazenados em dispositivos eletronicos
especificos por 05 anos, garantindo o acesso restrito as informacdes e serdo
excluidos elementos que possam identificar os participantes da pesquisa.

4 RESULTADOS E DISCUSSOES

A amostra foi constituida por sete (7) participantes do sexo feminino, com
idade variando entre 45 e 62 anos. Das participantes, seis residiam na cidade de
Campina Grande, enquanto que uma era moradora do municipio Riachdo do
Bacamarte, cidade circunvizinha. Observou-se que 5 (71,43%) eram casadas e 2
(28,57%) solteiras. Em relacdo a escolaridade, 3 (42,86%) possuiam ensino medio
completo ou ensino superior completo e 1 (14,28%) possuia ensino médio
incompleto.



19

Quanto a profissdo, as participantes eram psicologas (25%), agente
comunitéaria de saude (12,5%), jornalista (12,5%), professora (12,5%), técnica de
enfermagem (12,5%), autbnoma (12,5%) e aposentada (12,5%), e, destas, 2 (25%)
exerciam a ocupacgao exclusiva de cuidadora.

No que se refere ao tipo de cuidador, 100% eram informais e estas exerciam
essa funcdo ha um tempo que variou de 1 a 15 anos. Ainda, 100% apresentavam
parentesco com o idoso em processo demencial, sendo 71,42% filha (n=5) e 14,29%
nora ou sobrinha (n=1 cada). Segue resumo das caracteristicas sociodemogréficas
na tabela 1.

Tabela 1 — Dados sociodemograficos
Caracteristicas

Idade (minimo — maximo) 45 - 62
Tempo cuidando (minimo — maximo) 1-15
Estado civil — n (%)

Solteiro 2 (28,57%
Casado 5 (71,43%)
Profissdo* — n (%)

Agente comunitaria de saude 1 (12,5%)
Jornalista 1 (12,5%)
Autdbnoma 1 (12,5%)
Aposentada 1(12,5%)
Professora 1 (12,5%)
Técnica de enfermagem 1 (12,5%)
Psiclloga 2 (25%)
Parentesco — n (%)

Sobrinha 1 (14,29%)
Nora 1 (14,29%)
Filha 5 (71,42%)

Fonte: Elaborada pelo autor, 2021
Nota: * Um participante possuia mais de uma profissao

Os achados sociodemograficos apontam para o processo de feminiza¢do do
cuidado, que refere-se ao entendimento social do papel da mulher, que conduz a
visdo de que estas sao sujeitos com maior propensdo ao cuidado. Isto indica que,
dentro do nucleo familiar, mulheres sejam preferencialmente elegidas para
desempenhar papel de cuidadoras (PUDELEWICZ, TALARSKA, BACZYK, 2018).

Com base nesta compreensdo, torna-se, portanto, imprescindivel que o
recorte de género seja considerado na interpretacdo de analises. Segundo Silva et
al., (2020), o papel social da mulher reflete nos niveis de sobrecarga e demais
aspectos da vida feminina.

4.1 Qualidade de vida

Na avaliacdo da qualidade de vida, a partir do questionario SF-36, o dominio
melhor pontuado foi “saude mental”, com pontuacao variando entre 24 e 84 pontos,
seguido do dominio “aspectos sociais” com variacdo de 37,5 a 100 pontos. Em
contrapartida, os dominios piores pontuados foram, respectivamente, “limitagdes por
aspectos fisicos”, variacdo de 0 a 50 pontos, e “estado geral de saude”, variacao de
15 a 72 pontos. Estes dois ultimos dominios revelam que os participantes deixaram
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de exercer, como de costume, suas atividades laborais ou de vida diaria e passaram
a perceber que houveram mudancas negativas relacionadas a sua saulde,
respectivamente. Detalhes das pontuacfes de todos os dominios estdo presentes na
tabela 2.

Tabela 2 — Avaliacao da qualidade de vida

Dominios da Short Form-36 Minimo Maximo
Capacidade funcional 10 80
Limitacdes por aspectos fisicos 0 50
Dor 22 62
Estado geral de saude 15 67
Vitalidade 20 80
Aspectos sociais 37,50 100
Aspectos emocionais 0 100
Saude mental 24 84

Fonte: Elaborada pelo autor, 2021

Uma boa pontuagcédo obtida no dominio “aspectos sociais” e baixa pontuagao
no dominio “vitalidade” foi corroborado por Garzon-Maldonado et al. (2017). Além
disso, foi identificado no estudo de Tulek et al. (2020) que cuidadores apresentam,
consideravelmente, pior qualidade de vida quando comparado a populagédo geral.
Estes autores ainda relatam que outros fatores podem relacionar-se com um menor
escore de qualidade de vida como a presenca de doenca cronica no cuidador, pouco
espaco fisico, residir com o paciente e a gravidade de deméncia (MONTGOMERY et
al., 2018). O que, considerando a amostra da atual pesquisa, pode ter relacdo com
0os graus de parentesco com o0 idoso, assim como, com a idade média das
participantes.

4.2 Sexualidade

Em relacdo a funcdo sexual, as participantes obtiveram, no total, pontuagéo
variando de 26 a 109 pontos, com 57,13% das participantes apresentando
problemas moderados (n=4). A melhor pontuagao foi obtida no dominio “(dis)fungao
sexual - autorreflexao” com variacdo de 0 a 19 pontos, em contraste com o dominio
“qualidade de vida psicossomatica" com pontuagao variando de 22 a 46 pontos.

Na classificacdo por dominios, no dominio “qualidade de vida
psicossomatica”, 71,43% (n=5) das participantes apresentaram problemas
moderados, enquanto que 14,29% (n=1) apresentaram problemas leves ou
problemas graves em cada um desses dominios. No dominio atividade sexual,
14,29% (n=1) das participantes apresentaram problemas graves e 28,57% (n=2) néo
apresentaram problemas ou manifestaram problemas leves e moderados, em cada
uma dessas classificagdes. No que se refere ao dominio “(dis)fungdo sexual -
autorreflexdo”, 71,42% (n=5) dos participantes ndao demonstraram problemas
relacionados, enquanto que problemas leves e moderados foram vistos em 14,29%
(n=1) cada. O ultimo dominio - “(dis)fungdo sexual - visdo do parceiro”, apontou que
57,13% (n=4) apresentaram problemas moderados, enquanto que problemas leves,
graves ou ainda sem problemas foi identificado em 14,29% (n=1) em cada uma
dessas classificagdes.
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Destaca-se, ainda, que apenas 14,28% (n=1) das participantes classificaram
que a sexualidade tem um papel “mais do que importante” em suas vidas, enquanto
que um papel “importante” ou “pouco importante” foi relatado por 42,86% (n=3) cada.
Um resumo dos dados obtidos a partir da avaliagao estéo presentes na tabela 3.

Tabela 3 — Avaliacdo da funcéao sexual
Dominios da Quality Sexual Function Minimo Maximo

Qualidade de vida psicossomética 22 46
Atividade sexual 0 34
(Dis)funcéo sexual - autorreflexédo 0 19
(Dis)funcéo sexual — visao do parceiro 0 21
Pontuacéo total 26 109

Fonte: Elaborada pelo autor, 2021

A melhor pontuacédo obtida no dominio “(dis)funcéo sexual - autorreflexao”
pode ser justificada pela percepcao reduzida de disfungéo, ou seja, as participantes
podem apresentar algum nivel de disfuncdo, contudo subjetivamente ndo identificam
0 problema como tal. Isto pode ocorrer porque as altera¢gées hormonais inerentes ao
envelhecimento feminino, ocorrido no processo de menopausa, fazem com que as
mulheres apresentem reducédo da lubrificagdo e atrofia vaginal com consequente
interesse sexual e libido reduzidos, assim, possiveis problemas relacionados a
sexualidade podem ser mascarados (SRINIVASAN et al., 2019).

E importante ressaltar que na literatura existem poucos estudos que abordem
a sexualidade além do limite cdnjuge-cuidador e paciente, e que a maioria dos
artigos publicados tratam a sexualidade dentro desse ambito ou, ainda, tratam o
tema relacionando-o com as mudancgas ocorridas durante o processo demencial
vivenciado pelo idoso. Assim, o presente estudo é um dos primeiros a abranger a
sexualidade como um dominio que ultrapassa a relagdo conjugal entre paciente e
cuidador, buscando entender como essa casuistica é vivenciada entre cuidadores
qgue ndo possuem vinculo amoroso com o paciente.

Assim, no que se refere a relagdo conjugal entre cuidador e idoso com
deméncia, percebe-se que, apds o diagndstico, estes permanecem sexualmente
ativos, embora a relacdo sexual, propriamente dita, se torne infrequente. Isto ocorre
porque o idoso torna-se vulneravel e consequentemente o cuidador-cénjuge sente-
se desconfortdvel com a situacdo e desencadeia uma resposta protetora. Contudo,
neste ciclo, o cuidador também torna-se suscetivel e suas necessidades, muitas
vezes, sdo subestimadas e esquecidas (MAHIEU; ANCKAERT; GASTMANS, 2014).

Dessa forma, foi identificado no estudo conduzido por Nogueira et al. (2016)
gue a percepcado de cuidadores em relacdo as mudancas na atividade sexual ou a
inatividade sexual correlacionou-se com insatisfacdo moderada a grave. Além da
vulnerabilidade do idoso, a evolucdo clinica da deméncia pode cursar com
desinibicdo sexual e esta sintomatologia € encarada negativamente por cuidadores,
gerando aumento da sobrecarga do cuidado e desejo de institucionalizacao
(CHAPMAN et al., 2019).

Além disso, verificou-se que a satisfacdo com a vida global também relaciona-
se significativamente com a funcdo sexual e quanto mais diversa € esta, maior a
satisfacdo com a vida (SKAIACKA; GERYMSKI, 2018). Cambé&o et al. (2019) em seu
estudo encontraram, em uma populacdo de idosos, que aqueles que permanecem
sexualmente ativos apresentam uma maior qualidade de vida para os dominios
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” 13

“funcéo fisica”, “desempenho fisico”, “saude em geral” em ambos o0s sexos, €, ainda,
“funcionamento social” para o sexo feminino e “vitalidade” e “desempenho
emocional” para o sexo masculino.

4.3 Sono

A qualidade do sono, avaliada pelo PSQI, obteve como total pontuacdo
variando de 6 — 13 pontos, com melhor pontuagdo obtida no dominio “eficiéncia
habitual do sono” (0 -1 ponto) e piores pontuag¢des nos dominios “laténcia do sono”
(1 — 3 pontos) e “disturbios do sono” (1 — 3 pontos). Em relagcédo a classificacao,
100% das participantes apresentaram uma qualidade de sono ruim, demonstrado
pela pontuagdo total maior que 5 pontos. Detalhes de todos os dominios estédo
presentes na tabela 4. E importante destacar que para a PSQI considerou-se uma
amostra de 6 participantes, devido a perda de dados de 1 participante por néo
preenchimento completo das questdes do instrumento.

Tabela 4 — Avaliacdo da qualidade do sono

Dominios da PSQI Minimo Méaximo
Qualidade do sono 1 3
Laténcia do sono* 1 3
Duracéo do sono 0 2
Eficiéncia habitual do sono* 0 1
Disturbios do sono 1 3
Uso de medicacéao para dormir 0 3
Disfuncao durante o dia 0 2
Pontuacao total* 6 13

Fonte: Elaborada pelo autor, 2021
Nota: PSQI = Pittsburgh Sleep Quality Index. *N=6

Esses achados corroboram com o estudo de Liu et al. (2016) e Smyth et al.
(2020) em que 84,5% e 94% dos participantes exibiram uma qualidade de sono
ruim, respectivamente.

Em revisao sistematica e metanalise realizada por Gao, Chapagain e Scullin
(2019), identificou-se que cuidadores de idosos com deméncia apresentam pior
qualidade de sono e duracdo do sono mais curta quando comparados a populacéo
geral e isso pode acarretar em uma pior prestacdo de cuidado. Segundo estes
autores, varios fatores podem contribuir para isto, como lista dupla de tarefas -
atividades pessoais e relacionadas ao idoso -, despertares noturnos do idoso e
aumento do estresse. Este ultimo fator é destacado como um preditor de uma baixa
gualidade de sono em cuidadores (SMYTH et al., 2020) e como via de méo dupla, a
baixa qualidade do sono também correlaciona-se com depressédo (p < .001) e
ansiedade (p <0,001) (JIMENEZ-GONZALO et al., 2020).

Além disso, Peng, Lorenz e Chang (2018) identificaram que a depressao e
pior higiene do sono correlacionaram-se também com os achados relativos a baixa
qualidade do sono. Assim, o estudo realizado por Montgomery et al. (2018) destacou
gue a segunda comorbidade mais desenvolvida por cuidadores, ap6s comecarem a
exercer essa funcdo, foi a insdnia (11,0%), ficando atras da hipertenséo arterial
(12,7%).
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4.4 Sobrecarga do cuidador

Os participantes obtiveram pontuacéo total na ESC variando entre 43 e 81
pontos. Assim, 14,29% (n=1) das participantes foram classificados como “sem
sobrecarga” por obterem pontuacdo menor que 46 pontos, enquanto que 28,57%
(n=2) obtiveram pontuacdo entre 46 e 56 pontos, classificando-os com “sobrecarga
moderada” e a maioria, 57,14% (n=4), apresentaram “sobrecarga intensa”,
demonstrado pela pontuagdo maior que 56 pontos. Sendo assim, 85,71% (n=6) da
amostra apresentou niveis de sobrecarga moderada a intensa.

E importante destacar que, no presente estudo, a parcela da amostra que
apresentou sobrecarga leve exercia a funcdo de cuidador ha apenas 1 ano,
enquanto que as participantes classificadas com sobrecarga intensa exerciam essa
funcdo ha 7,7 anos (x 2,6). O tempo como um dos fatores determinantes no
aumento da sobrecarga foi observado no estudo longitudinal realizado por Connors
et al. (2019) que acompanhou uma populacdo de cuidadores e idosos com deméncia
durante 3 anos, e identificou-se que a sobrecarga aumentou de 24,0 (x15,8), no
inicio do estudo, para 30,7 (x21,3) ap0s 0s 3 anos.

Aspectos sociodemograficos da amostra também podem justificar estes
achados. E demonstrado na literatura que os fatores relacionados ao proprio
cuidador que aumentam a percepcao de sobrecarga sao, além do sexo feminino, o
parentesco conjugal, ter menos apoio familiar, despreparo técnico-cientifico, nivel
educacional e fatores psicolégicos (CHIAO; WU; HSIAQO, 2015; ISIK et al., 2018).

Ainda, é relatado que os fatores relacionados ao idoso com deméncia que
contribuem para o aumento da percepcdo de sobrecarga sdo a presenca de
sintomas neuropsiquiatricos, dependéncia funcional, gravidade da deméncia e
limitagBes fisicas (CHIAO; WU; HSIAO, 2015; CONNORS et al., 2019; ISIK et al.,
2018; KU et al., 2018).

Além disso, a sobrecarga € um fator que pode afetar diretamente em diversos
dominios da vida dos cuidadores. Em revisdo sistematica de Farina et al. (2017),
observou-se que a qualidade de vida € associada negativamente com a sobrecarga.
Ademais, o estudo que avaliou a sobrecarga subjetiva e qualidade de vida de
cuidadores tailandeses identificou que a sobrecarga relaciona-se com a qualidade
de vida (p<0,05), exceto para o dominio relacionado com o status econdmico
(SITTIRONNARIT; EMPRASERTSUK; WANNASEWOK, 2020). E, segundo Dawood
(2016), a sobrecarga relaciona-se significativamente com a qualidade de vida nos
dominios ambiental, fisico e psicoldgico.

Ademais, Lima et al. (2015) em sua revisdo, destacaram que a sobrecarga
interfere na atividade sexual e intimidade entre conjuge-cuidador e paciente. Assim,
a sobrecarga gera uma consequéncia importante na relacdo e intimidade sexual de
casais.

4.5 Limitacdes do estudo

Diante dos resultados apresentados, é necessario levar em consideragédo as
limitacbes do estudo para interpretacdo dos dados apresentados. Primeiramente, a
principal limitacdo refere-se a pequena amostra de participantes. De acordo com o
calculo amostral realizado, seriam necessarios 67 participantes para se obter um
intervalo de confianca de 90%, contudo apenas 7 foram recrutados e isso explica-se
pelo momento excepcional de pandemia por COVID-19 vivenciado na época em que
a coleta de dados foi realizada. Assim, em decorréncia do contexto social, o estudo
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teve que ser realizado de maneira remota, por meio de plataformas online,
dificultando o acesso de cuidadores socialmente vulneraveis.

Segundo, a literatura sobre o tema abordado ainda é muito escassa e quando
leva-se em consideragdo a condicdo da sexualidade de cuidadores, iSso torna-se
ainda mais evidente, dificultando a comparacdo e desenvolvimento dos resultados
expostos. Além disso, devido aos objetivos tragados, ndo foram considerados
aspectos que podem, direta ou indiretamente, interferir nos dominios aqui
estudados, como, por exemplo, depressdao e ansiedade, bem como aspectos
relacionados ao paciente cuidado, como nivel funcional, estagio da deméncia e
presenca de sintomas neuropsiquiatricos, o que pode ser um fator de subestimacéo
ou superestimacao dos resultados encontrados.

5 CONCLUSAO

De acordo com os resultados obtidos na presente pesquisa, identifica-se que
cuidadores apresentam problemas relacionados ao sono, baixa qualidade de vida e
disfuncbes na funcdo sexual em dominios especificos, bem como grau moderado-
intenso de sobrecarga do cuidador. Além disso, prevaleceu o perfil de mulheres,
pertencentes ao nucleo familiar e com vinculo informal, desempenhando a atividade
de cuidar.

Portanto, diante dos dados obtidos manifesta-se a necessidade de elaboracao
e organizacao de acdes direcionadas ao estabelecimento de suporte biopsicossocial
associando os indices da qualidade de vida, sono e sexualidade dos cuidadores
principais formais ou informais com a sobrecarga do cuidador, com o objetivo de
instituir-se uma rede de apoio para atender as demandas e necessidade dessa
populacao que exerce um papel fundamental para com o idoso em estado demencial
e sociedade em geral, minimizando os déficits na sua saude.
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APENDICE A — QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Z
&
UEPB

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO
AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA, SONO E SEXUALIDADE DE
CUIDADORES DE IDOSOS COM DEMENCIA

CODINOME:

RESIDE EM QUAL CIDADE?:

IDADE:

ESTADO CIVIL:

SOLTEIRO () VIUVO ()
CASADO () DIVORCIADO ( )

SEXO: FEMININO( ) MASCULINO( ) OUTRO( )

PROFISSAO:

OCUPACAO:

NIVEL DE ESCOLARIDADE ESCOLARIDADE:
ANALFABETO ( ) ENSINO FUNDAMENTAL INCOMPLETO ( )
ENSINO MEDIO COMPLETO ( ) ENSINO FUNDAMENTAL COMPLETO

ENSINO MEDIO INCOMPLETO ()  ENSINO SUPERIOR INCOMPLETO
ENSINO SUPERIOR COMPLETO ( )

TIPO DE CUIDADOR:

( ) FORMAL (REMUNERADO) () INFORMAL (NAO REMUNERADO)

TEMPO COMO CUIDADOR PRINCIPAL DO PACIENTE COM DEMENCIA:



HA PARENTESCO COM O PACIENTE?

SIM( ) NAO ( )

SE SIM, QUAL

30

RELACAO?



ANEXO A — SHORT FORM-36 (SF-36)

Versio Brasileira do Questiondrio de Qualidade de Vida -SF-36

l- Em geral vocé diria que sua sande é:

Excelente Muito Boa

Boa
N

Ruim Muito Buim

| ¥

.

3

.q

2- Comparada ha um ano atras, como voceé se classificania sua idade em geral, agora?

Muito Melhor | Um Pouco Melhor

Juase a Mezsma

Um Pouco Pior

Muito Pior

I >

-—

]

. ]

4

5
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3- Os seguintes itens sio sobre atividades que vocé poderia fazer amalmente durante um dia
comum. Devido a sua sande, vocé teria dificuldade para fazer estas atividades? Neste caso,

quando?

Atividades

Sim, dificulta
muito

Sim, dificulta
um pouco

Nio, ndo
dificulta de
modo algum

a) Atividades Rigorosas, que exigem
muite esforco, tais como  Correr,
levantar objetos pesados, participar em
esportes darduos.

b} Atividades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspirador de
po, jogar bola, varrer a casa.

¢) Levantar ou carregar mantimentos

d) Subir varios lances de escada

&) Subir um lance de escada

f) Curvar-se, ajoclhar-se ou dobrar-
s

Podt | Bodt | bt | o

Laid | L | | L

g) Andar mais de 1 qulémetro

h) Andar varios guarteirbes

1) Andar um guarteirio

1) Tomar banho ou vestir-se

Fodi | Bt | B | b2

Lad | ad | Lk | 1l
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4- Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu trabalho
ou com alguma atividade regular, como consegiiéncia de sua saide fisica?

Sim Nio
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria”? 1 2
¢) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras atividades. 1 2
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. | 2
ex. necessitou de um esforgo extra).

5- Durante as dltimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu trabalho

ou outra atividade regular diaria, como conseqiiéncia de algum problema emocional (como
se sentir deprimido ou ansioso)?

Sim Nio
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria”? 1 2
¢) Nao realizou ou fez qualquer das atividades com tanto cuidado 1 2
como geralmente faz.
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G- Durante as Gltimas 4 semanas, de que maneira sua saide fisica ou problemas emocionais
interferiram nas suas atividades sociais normais, em relagdo a familia, amigos ou em grupo?

Die forma nenhuma

Ligeiramente

Moderadamente

Bastante

Extremamente

3

-

3

4

5

7= Quanta dor no corpo vocé teve durante as altimas 4 semanas?

Menhuma

MMuito leve

Leve

Moderada

Cirave

Muito grave

1 2

3

4

.q

6

8- Durante as Gltimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal (incluindo
o trabalho dentro de casa)?

De maneira alguma

Um pouco

Moderadamente

Bastante

Extremamente

|

-

-_—

]

|

5

9. Estas questdes sio sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com voceé
durante as Gltimas 4 semanas. Para cada questio, por favor dé uma resposta que mais se
aproxime de maneira como vocé se sente, em relagio as dltimas 4 semanas.

Todo Amalor | Umaboa | Alguma pclifeana
parte do parte do | parte do Nunca
Tempo i parte do
tempo tempo tempo .
tempo
a) Quanto tempo vocé
tem se sentindo cheio de | - 3 4 5 6
vigor, de vontade, de B
forca?
b) Quanto tempo vocé
tem se sentido wuma l 2 3 ! 5 6
pessoa muito nervosa?
¢) Quanto tempo voceé
tem se sentido tio | - 3 4 5 6
deprimido  que nada -
pode anima-lo?




d) Quanto tempo vocé
tem se sentido calmo ou
trangiiilo?

L

e) Quanto tempo vocé
tem se sentido com
muita energia?

laa

f) Quanto tempo vocé
tem € sentido
desanimado ou abatido?

L

g) Quanto tempo vocé
tem s€ sentido
esgotado?

laa

h) Quanto tempo vocé
tem se sentido wuma
pessoa feliz?

L

1) Quanto tempo vocé
tem se sentido cansado?

l 2

-'\
]

4

5 6

10- Durante as dltimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saide fisica ou problemas

emocionals interferiram com as suas atividades sociais (como visitar amigos, parentes, etc)?

34

Todo A maior parte do Alguma parte do Uma pequena Nenhuma parte
Tempo tempo tempo parte do tempo do tempo
1 2 3 + 5
I 1- O guanto verdadeiro ou falso & cada uma das afirmagdes para vocé?
Definitivamente A malona Mio A maiona Definitiva-
: das vezes - das vezes
verdadeiro : sel mente falso
verdadeiro falso
a) Eu costumo obedecer
um pouco mais
; . 1 2 3 5

facilmente que as outras
pessoas
b} Eu sou tio sauddvel
quanto qualquer pessoa 1 2 3 5
gue eu conheco
¢) Eu acho que a minha I 2 3 5
salde vai piorar
d)y Minha s=sadde é 1 2 3 5
excelente




35

ANEXO B — SCALE FOR QUALITY SEXUAL FUNCTION (QSF)

Com o aumento da idade, problemas maiores ou menores, ou mesmo queixas, ocorrem com frequéncia. Este questiondrio lida
com 0 envelhecimento tanto de homens quanto de mulheres.

(ual das seguintes afirmacbes descreve sua situagio pessoal considerando o altimo més?

Por favor, assinale, para cada afirmativa, se ela se aplica a vocé ou nfio, e, se sim, com qual gravidade. Para sintomas que nio
se aplicam, por favor, marque “Nenhuma”.

A, Abaixo voed encontrard uma lista de sintomas gerais. Por favor, marque, para cada uma das afirmativas, se ela se aplica ou
nio a voeck, e, se sim, com qual gravidade vocé é afetado.

Grau de intensidade/gravidade

Descrigio de sintomas Mio, nenhum Leve Moderado Garave Muito grave
Codigo 1 2 3 4 5

1. Minha sensagdo de bem-estar geral tem diminuido

(fisica ou mentalmente).

2. Tenho sentido dores no peito.

3. Tive desconforto cardisaco em repouso (sensibilida-
de incomum ao batimento, aceleragio, sobressalto e

apertn no peito ).

4. As vezes tenho dores musculares ¢ nas articulagfes
{dor lombar, dor nas articulagies, dor em um membro,
dores nas costas em geral).

3. Episodios mesperados de transpiragiio ecorrem, por
vezes, também a noite {sem qualguer sobrecarga ante-
rior fisica ou mental).

6. Sofro de tonturas.

7. As vezes, tenho problemas para dormir (dificuldade
em adormecer e'ou dormir completamente, sono leve,
msonial.

8. Imitabalidade & nervosismo tém aumentado (tensio
intemna, ingquietagio interna, facilmente chateado com
pegquenas coisas, agressividade).

9 As veres estou com o humor deprimido (me sentin-
do pra baixo, tnste, prestes a chorar, falta de vontade,
mudanga de humor).

10. As vezes, cu me sinto cxausto fisicamente, sem
vitalidade.

11. Minha memdria e concentragio estdo prejudicadas.

12. Minha forga muscular tem claramente diminuido.

13. As vezes tenho problemas ao urinar.
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B. Muitas pessoas nio estio felizes com sua vida sexuval em geral, e com suas relaghes sexuais em particular. Por este motivo,
gostariamos de lhe fazer algumas perguntas ainda mais pessoais e também pedir-lhe para nos contar sobre sua situacio atual,
seus desejos, seus problemas, marcando as respectivas colunas. Estas questdes referem-se ao dltimo més.

Se vocé responder s perguntas, por favor, faga-o de forma totalmente aberta e honestamente; este questiondrnio serd tratado
com absoluta confidencialidade. No entanto, se vocé nfio estd disposto a responder a estas perguntas, por favor, deixe o espago

seguinte em branco.

Gran de intensidade/gravidade

Descrigio dos prejuizos/sintomas Sem Muodera- Muito
parceire Nio Levemente | damente | Fortemente| fortemente
Codign 1 2 3 4 5 b

14. Vooe esta infeliz com sua vida sexual rotineira?

15. Sen parceiro esta infeliz com sua vida sexual
rotmeira®

16. Voce experimenta dor ou outro problema durante
a relado sexual?

17. Seu parceiro experimenta dor ou outro problema
durante & relagio sexoal ?

18, Voce gostarnia de ter contatos sexuals com mais
frequéncia?

19. (b seu parceiro deseja ter relapbes sexuais com
maior frequéncia do que vocE?

20. Seu parceiro deseja ter relagies sexuais com
menos frequéncia do gue vocé?

21. Seu desejo por atividade sexual (relagdes sexuais
ou masturbaciio) diminum?

22, Seu desejo por atividade sexual (relagio sexual ou
masturbagio) aumentou?
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Cirau de intensidade/gravidade

Descricio das imitaghes/sintomas

Sem

parceirn

Mo

pouco damente

Raramente/| Modera- | Freguente-
mente

Muito fre-
uentemente|

23 Vocg, frequentemente, tem sonhos erdticos,
fantasias ou desejos sexuais?

24, O seu parceiro tem sonhos eroticos, fantasias ou
desejos sexuais com viocd?

25, Vocé frequentemente se autossatisfaz sexualmente
{masturbagdio)?

26. Vocé ocasionalmente se recusa a ter relagdo sexual
Com seu parceirn, embora deseje?

27. Seus orgios sexums respondem a desejos sexoais
ou sonhos eroticos, como de costume?

28, Viocg toma a iniciativa para ter relagies sexuais
com o seu parceiro?

29 Vocé expenmenta grande excitagio sexual antes e
durante a relagio sexual ?

30. Vocé esta feliz com o seu graw de excitagdo antes ¢
durante a relagio sexual?

31. A lubnficacio alcancada ¢ suficiente durante toda
a relagio sexual?

32 Voce atinge plena satisfagdo durante as atividades
sexuals (orgasmo)?

C. Apora, mais algumas perguntas gerais para melhor compreensio das respostas acima:

importante

33, Qual o sen sexo® Masculino | Fermining

34, Qual a sua idade? BMOS

35, Quanto voce pesa (kg)? kg

36, Qual a sua altura? m

37. Vocé teve um parceiro para relagdes sexunis no Sim Mao

Gltimo més?

38, Se sim: Vocé teve relagdes sexuas no altimo més? Sim Méio

39. Por quanto tempo vooé tem tido intimidade como | Sem - (Menosde |  6-12 I-3 anos | 4-6 anos | 7-10 anos | Mais de

seu parceiro atual? mudadere- | 6 meses | meses 10 anos
lagio sexual

40. A sexualidade tem um papel importante em sua | Pouco  (Imporante]  Mais

vida? importante do que
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ANEXO C — PITTSBURGH SLEEP QUALITY INDEX (PSQI)

MNome: Idade:__ Data:
Instrupdes:
As sepuintes perguntas sdo relativas aos seus hdbitos de sono durante o daltimo mies somente. Suas respostas devem indicar a
lembranca mais exata da maioria dos dias e noites do altimo mes. Por favor, responda a todas as perguntas.
1. Durante o dltimo més, quando vocé geralmente foi para a cama i noite?
Hora usual de deitar
2. Durante o altimo més, quanto tempo (em minutos) vocé geralmente levou para dormir & noite?
Muamero de minutos
3. Durante o altimo més, quando vocé geralmente levantou de manha?
Hora usual de levantar
4. Durante o Gltimo més, quantas horas de sono vocé teve por noite? (Este pode ser diferente do niomero de horas que vocg ficou na
camal.
Horas de sono por noite
Para cada uma das questdes restantes, marque a melhor (uma) resposta. Por favor, responda a todas as questbes.
5. Durante o altimo mis, com que freqiiéncia voce teve dificuldade de dormir porque voce...

{a) Mio conseguiu adormecer em até 30 minutos

Nenhuma no dltimo més ___ Menos de 1 vez| semana

1 ou 2 vezes/ semana 3 ou mais vezes| semana
[b) Acordou no meio da noite ou de manhi cedo

Menhuma no dltimo més __ Menos de 1 vez| semana

1 ou 2 vezes| semana 3 ou mais vezes] semana ____

(€) Precisou levantar para ir ao banheiro
Nenhuma no dltimo més Menos de 1 vez/ semana
1 ou 2 vezes/ semana 3 ou mais vezes| semana __
(d)} Nio conseguiu respirar confortavelmente
Menhuma no dltimo més Menos de 1 vez/ semana

1 ou 2 vezes| semana 3 ou mais vezes) semana

(e) Tossiu ou roncou forte

Nenhuma no dltimo més Menos de 1 vez] semana

1 ou 2 vezes| semana 3 ou mais vezes| semana
() Sentiu muito fric

Nenhuma no dltimo més Menos de 1 vez] semana

1 ou 2 vezes/ semana 3 pu mais vezes| semana
(g) Sentiu muito calor

Nenhuma no dltimo més Menos de 1 vez] semana

1 ou 2 vezes| semana 3 ou mais vezes| semana
(h} Tewe sonhos ruins
Nenhuma no dltimo més Menos de 1 vez] semana
1 ou 2 vezes| semana 3 ou mais vezes/ semana
(i} Teve dor
Nenhuma no dltimo més Menos de 1 vez] semana
1 ou 2 vezes| semana 3 ou mais vezes| semana
(j} Outra(s) razdo{des), por favor descreva
Com que freqiiéncia, durante o altimo més, vocé teve dificuldade para dormir devido a essa razdo?

Menhuma no altimo més Menos de 1 vez/ semana

1 ou 2 vezes| semana 3 ou mais vezes) semana
6. Durante o Gltimo més, como vooé classificaria a qualidade do seu sono de uma maneira geral?
Muito boa
Boa
Ruim ____
Muito ruim

7. Durante o Gltimo més, com que freqiiéncia vocd tomou medicamento (prescrito ou “por conta propria™) para lhe ajudar a dormir?
Menhuma no dltimo més Menos de 1 vez] semana
1 ou 2 vezes| semana 3 pu mais vezes! semana
8. No dltimo més, com que freqgiiéncia voce teve dificuldade de ficar acordado enquanto dirigia, comia ou participava de uma atividade
social (festa, reunido de amigos, trabalho, estudo)?
Menhuma no dltimo més Menos de 1 vez] semana
1 ou 2 vezes/ semana 3 ou mais vezes| semana
9. Durante o altimo més, quic problematico foi para vocg manter o entusiasmo (inimo) para fazer as coisas (suas atividades habituais)?
Menhuma dificuldade
Um problema leve
Um problema razodvel _____
Um grande problema
10. Voce tem um{a) parceiro [esposofa)] ou colega de quarto?
Mao
Parceiro ou colega, mas em outro quarto ____
Parceiro no mesmo quarto, mas nao na mesma cama ____
Parceiro na mesma cama
Se vocE tem um parceire ou colega de quarto, pergunte a elefela com que freqiiéncia, no Gltimo més, vocE teve ...




(a) Ronco forte

Menhuma no dltimo més __ Menos de 1 vez| semana

1 ou 2 vezes| semana _____ 3 ou mais vezes/ semana
(b) Longas paradas na respiracio enquanto dormia
Menhuma no altimo mes Menos de 1 vez/ semana

1 ou 2 vezes/ semana 3 ou mais vezes| semana
(c) Contragies ou puxdes nas pernas enquanto voce dormia

Menhuma no altimoe mes Menos de 1 vez/ semana

1 ou 2 vezes/ semana 3 ou mais vezes| semana

{d} Episddios de desorientacdo ou confusio durante o sono
Menhuma no altimo mes Menos de 1 vez/ semana

1 ou 2 vezes/ semana 3 ou mais vezes| semana

(e} Outras alterages (inquietagbes) enquanto wvocd dorme; por  favor, descreva

Menhuma no altimo mes Menos de 1 vez/ semana
1 ou 2 vezes/ semana 3 ou mais vezes| semana

39
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ANEXO D — ESCALA DE SOBRECARGA DO CUIDADOR DE ZARIT (ESC)

INSTRUGOES: A sequir 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 o Sr/Sra se sente daguela maneira(nunca=0, raramente=1, algumas vezes=2, frequentemente=3, ou sempre=4). Nao
existem respostas certas ou erradas.

O SriSra sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?

O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S, o Sr/Sra ndo tem tempo suficiente para si mesmo (a)?
O SrfSra se sente estressado (&) entre cuidar de 5 e suas outras responsabilidades com a familia e o trabalho?
0O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de 52

O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S esta por perto?

O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da familia ou amigos?
O Sr/Sra sente receio pelo futuro de 87

O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra?

O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto?

10. O Sr/Sra sente que a sua sadde foi afetada por causa do seu envolvimento com S7

11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa de 57

12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porgue o Sr/Sra esta cuidando de 57

13. O Sr/Sra n3o se sente & vontade de ter visitas em casa, por causa de S7

14. O SriSra sente que S espera que o SriSra cuide dele/dela, como se o Sr/Sra fosse a Unica pessoa de quem ele/ela pode depender?
15. O SriSra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas outras despesas?

16. O Sr/Sra sente que sera incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?

17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenga de S?

18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de 57

18. O Sr/Sra se sente em divida sobre o que fazer por 57

20. O SriSra sente que deveria estar fazendo mais por S?

21. O SriSra sente que poderia cuidar melhor de 57

22, Deuma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar de S**7

“No texto S refere-se 2 quem & cuidads peio entrevistade. Durante 2 enfrevista, o enfravistador usa o nome desta pessoa.
“Neste iterm as respostas sSo: nem um pouce=0, um pouce=1, moderadamente=2, muite=3, axtremarmante=4.

N N




41

ANEXO E — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado,

O senhor (a) esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa intitulada:
“‘Avaliacdo da qualidade de vida, sono e sexualidade de cuidadores de idosos
com deméncia”, sob a responsabilidade da aluna Helena Thayanne Valdevino
Marques e da orientadora Prof?2 Dr? Valéria Ribeiro Nogueira Barbosa, de forma
totalmente voluntaria.

Antes de decidir sobre sua permissdo para a participacdo na pesquisa, €
importante que entenda a finalidade da mesma e como ela se realizara. Portanto,
leia atentamente as informacgdes que seguem.

O objetivo principal desta pesquisa € caracterizar a qualidade de vida, sono
e sexualidade de cuidadores principais formais ou informais de pacientes
idosos em processo demencial residentes na cidade de Campina Grande —
Paraiba e regido circunvizinha. Em adicdo, objetiva-se, secundariamente,
mensurar 0s niveis de sobrecarga do cuidador e observar o perfil sociodemogréfico
desta populacao.

Para realizacdo desta pesquisa, sua participacdo se dard a partir do
preenchimento de um questionario sociodemografico e escalas especificas para
mensurar qualidade de vida, sono e sexualidade. Apenas com sua autorizacao
realizaremos a coleta dos dados.

Para o preenchimento do questionario sociodemografico e escalas, vocé
recebera dois links por Whatsapp. Esses links serdo enviados pela aluna orientanda
do projeto, que lhe dara instrucbes sobre a forma correta de responder cada
instrumento que contém perguntas e/ou afirmacdes que devem ser marcadas ou
enumeradas por vocé. O questionario sociodemografico visa fazer um levantamento
sobre suas caracteristicas pessoais e sociais, ja 0s instrumentos utilizados serao:
Short Form — 36 (SF-36); Scale for Quality Sexual Function (QSF); Pittsburgh Sleep
Quality Index (PSQI); e Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit (ESC). Estes
instrumentos visam a coleta de informacfes sobre sua impressédo da qualidade de
vida, qualidade do sono, sexualidade e sobrecarga do cuidador.

Esta pesquisa apresenta risco de ordem psicolégica, com a possibilidade de
cansaco, constrangimento e desconforto ao responder os questionarios. Para
minimizar tais sintomas, a aplicacdo das escalas sera dividida em dois dias da
mesma semana, escolhidos de acordo com sua disponibilidade, reduzindo os riscos
apresentados. Em compensacdo, esta pesquisa pode proporcionar 0s seguintes
beneficios: respaldo para os cuidadores acerca das caracteristicas de sua saude,
sono e sexualidade; contribuir cientificamente com dados a respeito da qualidade de
vida, sono e sexualidade da populacdo de cuidadores de pacientes em processo
demencial; além de fomentar futuras pesquisas do tipo ensaio clinico para intervir na
populacao de cuidadores com o objetivo de melhorar aspectos da saude, estando de
acordo com a Resolucéo CNS 466/12/ e 510/16 do CNS/MS.

Apenas 0s pesquisadores envolvidos nesta pesquisa terdo acesso aos dados
fornecidos por vocé, estando comprometidos com a confidencialidade e né&o
utilizacdo dessas informacdes para outra finalidade, cumprindo as exigéncias da
Resolucdo N°. 466/12 do Conselho Nacional de Saude/Ministério da Saude. Além
disso, todos os dados obtidos serdo armazenados em programas eletrénicos



https://docs.google.com/document/d/1xIM0e950OSgIcyQzYTn_bqgc8Vcw8E3ZvcYuv18Mo0U/edit?ts=5edc439f#heading=h.hg5xs0jhg7cj
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especificos por 05 anos e serdo excluidos elementos que possam identificar os
participantes da pesquisa.

O voluntario podera recusar-se a participar, ou retirar seu consentimento a
qualquer fase da realizacdo da pesquisa ora proposta, ndo havendo qualquer
penalizacdo ou prejuizo.

O participante terA assisténcia e acompanhamento durante o
desenvolvimento da pesquisa de acordo com Resolucdo N°. 466/12 do Conselho
Nacional de Saude/Ministério da Saude. Sera garantido que o participante da
pesquisa recebera uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

N&o haveréa qualquer despesa ou 6nus financeiro pela sua participacdo nesta
pesquisa e ndo havera qualquer procedimento que possa lhe causar danos fisicos
ou financeiros. Caso algum dano nao previsivel Ihe ocorrer devido sua participacao
nesta pesquisa lhe € assegurado indenizacdo, assim como, a pesquisadora
responsavel se compromete em lhe ressarcir em casos de prejuizo financeiro e arcar
com encargos financeiros.

Os resultados da pesquisa poderdo ser apresentados em congressos e
publicacdes cientificas, sem qualquer meio de identificacdo dos participantes, no
sentido de contribuir para ampliar o nivel de conhecimento a respeito das condi¢cfes
estudadas aqui (Res. 466/2012, IV. 3. g.e. h.).

Em caso de duvidas, vocé podera obter maiores informacdes entrando em
contato com Prof2 Dr2 Valéria Ribeiro Nogueira Barbosa, pesquisadora responsavel,
ou Helena Thayanne Valdevino Marques, aluna orientanda, através dos telefones
(83) 998388131 / (83) 99377-0070, ou através dos e-mails: valeriarnb@gmail.com /
helenathayannemv@gmail.com. Caso suas dulvidas ndo sejam resolvidas pelos
pesquisadores ou seus direitos sejam negados, favor recorrer ao Comité de Etica
em Pesquisa, localizado no 2° andar, Prédio Administrativo da Reitoria da
Universidade Estadual da Paraiba, Campina Grande — PB, Telefone 3315 3373, e-
mail: cep@uepb.edu.br.

CONSENTIMENTO
Apos ter sido informado sobre a finalidade da pesquisa “AVALIACAO DA
QUALIDADAE DE VIDA, SONO E SEXUALIDADE DE CUIDADORES DE IDOSOS
COM DEMENCIA” e ter lido os esclarecimentos prestados no presente Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido,
D Eu autorizo a minha participagéo no estudo.

D Eu NAO autorizo a minha participacéo no estudo.
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