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DISTURBIOS DE COMPORTAMENTO EM
PACIENTES COM DEMENCIA

IMPACTO SOBRE A VIDA DO CUIDADOR

REGIANE GARRIDO*, OSVALDO P ALMEIDA**

RESUMO - Diversos estudos indicam que o cuidado de pacientes com deméncia esté associado a sobrecarga
importante sobre avidado cuidador. Ha evidéncias crescentes de que esse desgaste estd mais intimamente ligado
apresencade sintomas ndo cognitivos (ou psiquidtricos). Este estudo tem como objetivo realizar revisdo sistemética
da literatura sobre esse assunto de todos os trabalhos listados no banco de dados MedLine, que incluissem os
seguintes unitermos: ‘burden or impact or cost’ e ‘dementia or Alzheimer’s disease’ e ‘carer or caregiver or
caregiving or family’. Foram incluidos artigos impressos entre janeiro de 1990 e janeiro de 1998. Quatorze
estudos preencheram os critérios de inclusdo da revisdo, dentre aqueles disponiveis nas bibliotecas das
universidades de S8o Paulo. Estes revelaram que transtornos de comportamento em pacientes dementados séo
importantes causas de sobrecarga na vida do cuidador, porém um consenso sobre 0 conceito desses transtornos
aindando estatotalmente estabel ecido. Além disto, ndo estaclaro quais sintomas ndo cognitivos sio os principais
responsaveis por aumento do impacto. Futuras pesquisas devem abordar esses aspectos no sentido de elucidar
quais os melhores métodos de intervencdo para esses casos.

PALAVRAS-CHAVE: deméncia, doengade Alzheimer, transtornos do comportamento, depressao, delirios,
alucinagdes, psicose, burden, impacto, cuidador.

Behavioural problemsin patients with dementia and their burden on carers

ABSTRACT - Many studies have suggested that caring for patients with dementia may be associated with
increased burden, particularly when subjects present with prominent behavioura problems. The present work
aimed to review studies appearing on MedLine between 1990 and January 1998 that included the following
keywords: ‘ burden or impact or cost’ and ‘ dementiaor Alzheimer’sdisease’ and ‘ carer or caregiver or caregiving
or family’. Only fourteen of the studies retrieved fulfilled the entry criteria for this review: crossectional or
longitudinal studies looking at the association between behavioural problems in patients with dementia and
burden of carers. All studiesindicated that behavioural disturbances are an important cause of burden, although
there was little consistency on the definition of ‘behavioural disturbances' . As a consequence, it is still unclear
which behavioural symptoms are more closely associated with increased burden of care. Future research in the
area should aim to clarify these issues and develop management strategies to decrease burden on carers of
patients with dementia.

KEY-WORDS: dementia, Alzheimer’s disease, behavioural disorders, depression, delusions,
hallucinations, psychosis, burden, carer.

Deméncia é um termo genérico que caracteriza sindromes de etiol ogias diversas cujo aspecto
fundamental € o prejuizo dameméria. Somado aeste, 0 comprometimento de pelo menos umaoutra
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fung&o cognitiva (linguagem, praxia, gnosiaou fungdes executivas) deve estar presente. Os pacientes
portadores de sindrome demencia vivem, em sua grande maioria, na comunidade!. Habitualmente
elesnecessitam de auxilio paraarealizagéio de varias atividades davidadiariae, como consequéncia,
de um “cuidador”. O cuidador responsavel € na maioria das vezes, um familiar préximo (conjuges
ou filhos) e, mais raramente, outros parentes ou amigos®. A deméncia, sabidamente, evolui em
estégios e, desde um quadro incipiente até uma deméncia grave, o cuidador é obrigado a enfrentar
diversas dificuldades. O desenvolvimento de distdrbios de comportamento € um dos problemas que
emergem com freqiiéncia durante a evolugdo da doenca®. Assim, a vida do cuidador passa a ser
influenciada tanto pel os aspectos cognitivos como comportamentais da deménciat®.

O termo ‘burden’, da lingua inglesa, € o mais freqlientemente utilizado para descrever os
aspectos negativos associados a0 cuidado de individuos doentes. Termos varias vezes utilizados
como equivalentesincluem ‘fardo’, ‘impacto’, ‘ sobrecarga’ e ‘interferéncia’. O conceito preciso da
palavra ainda é muito discutido, principalmente por se referir apenas aos aspectos negativos do ato
de cuidar. O conceito que nos parece bastante claro é o de Platt®, para quem o termo ‘burden’ se
refere & presenca de problemas, dificuldades ou eventos adversos que afetam significativamente a
vida das pessoas que sdo responsaveis pelo paciente. Os pesquisadores dividem, ainda, o estudo
desta interferéncia em aspectos objetivos e subjetivos. O primeiro refere-se as dificuldades sociais
advindas do ato de cuidar do paciente (rotina do lar, relacOes familiares, relacles sociais, lazer,
finangas); e 0 segundo refere-se ao estresse fisico e mental sofrido pelo cuidador e seus familiares’.

Outro conceito que vem sendo muito discutido € o de ‘cuidador’. Malonebeach & Zarit®
entendem que enquanto ndo houver consenso, € importante considerar o estado funciona do
paciente, nimero e duracdo das tarefas que necessitam de supervisdo e envolvimento emocional
minimo do cuidador com o paciente. Em geral cada estudo propde, a seu modo, quais os critérios
necessarios para que alguém seja incluido numa pesquisa como cuidador. Em alguns casos, esses
critérios sequer sdo explicitados®'°. Draper e col.* sel ecionaram cuidadores que fossem co-residentes
e que atuassem no cuidado hamais de 6 meses. Hinrichsen e Niederehe'? consideraram ‘ 0 membro
da familia que provia cuidados ao paciente’ como defini¢do de cuidador. Coen e col . definiram
cuidador como ‘o principal responsavel por prover ou coordenar os recursos requeridos pelo
paciente’. Como n&o dispomos de consenso para o conceito de cuidador, vale ainda o alerta de
Dillehay e Sandys' de que a‘ falta de uma defini ¢éo precisa sobre o assunto interfere até hoje com
as pesquisas sobre 0 ato de cuidar’.

Oterceiro e Ultimo conceito que vamosrever é o que sereferea’ distdrbios do comportamento’
ou ‘ ateragBes ndo cognitivas dademéncia . Estesincluem um grupo de sintomas que, em suamaioria,
relacionam-se a transtornos mentais e do comportamento como alucinacdes, delirios, tristeza, falta
de interesse, agressdo e perambulagdo. Consequentemente, as amostras de pacientes selecionadas
para os estudos s&o bastante heterogéneas, com alguns enfatizando sintomas como agitagéo, agressao
verbal, violénciainesperada, distdrbiosdo sono, delirios e a ucinagdes', e outros enfatizando sintomas
como ansiedade, preocupagdo, choro e tristeza, agressdo verbal e/ou fisica'®. Apesar disso, ha um
consenso emergente de que esses sintomas tém impacto sobre a vida do cuidador. Alguns autores
acreditam que os sintomas deficitarios (apatia, depressdo, isolamento) seriam os de maior impacto
sobre avidado cuidador’, enquanto outros sugerem gue agitagdo e comportamentos agressivos sdo
mais freqlientemente associados com o fardo do cuidar®®. Poucos estudos questionam o conceito de
‘distirbio de comportamento’ nas sindromes demenciais, embora varios autores tenham tentado
defini-lo. Rabins'” afirma que ‘ndo ha um caminho melhor para se conceituar os transtornos de
comportamento nademéncia . Zaudig* concluiu que ‘ apesar de os transtornos do comportamento e
sintomas ndo cognitivos serem um componente integral da psicopatologia da deméncia, nenhuma
descricdo ou defini¢do consensual pdde ser alcancada até o momento’.

Este estudo tem como objetivo revisar de forma sistemética os artigos abordando o impacto
dos transtornos do comportamento sobre a vida do cuidador de pacientes com deméncia.
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METODO

A revisdo foi realizada pelo sistema MedLine, utilizando-se as palavras chaves: ‘burden or impact or
cost’ e ‘dementiaor Alzheimer’s disease’ e ‘carer or caregiver or caregiving or family’, de janeiro de 1990 até
janeiro de 1998, e suplementada por pesquisa manual. Dos 142 artigos listados pelo MedLine e pela pesquisa
manual, apenas 76 (53,5%) foram encontrados nas bibliotecas da cidade de S&o Paulo. Destes, 35 avaliavam o
impacto do cuidado do paciente demenciado sem abordar o aspecto ‘comportamento’. Doze eram revisdes
discutindo vérios aspectos da sobrecarga, citando apenas os transtornos de comportamento como exemplo. Quinze
outros artigos discutiam questdes rel aci onadas ao impacto apenas de maneiradescritiva. Somente quatorze artigos
(18,4%) eram sobre estudos que rel acionavam o impacto do cuidador com os transtornos de comportamento do
paciente. Um estudo avaliou arelagéo entre distdrbio de comportamento do paciente/depressio e salide fisicado
cuidador ao longo do tempo. Nenhumarevisao especifica sobre arelagdo comportamento/impacto foi encontrada.

RESULTADOS

Em nenhum dos 76 artigos encontrados, ou mesmo nos resumos dos artigos trazidos pelo
sistemaMedLine, encontrou-se relato de rel agdo inversa entre comportamento e impacto. Em outras
palavras, amaioriados estudos ndo avalia o impacto que as al teragdes de comportamento do paciente
tém sobre a vida do cuidador, embora agueles que investigaram esse tipo de associagdo tenham
observado umainterferénciaimportante. O que descreveremos aseguir € umarevisdo dos 14 estudos
encontrados.

Os estudos incluidos diferem grandemente em sua metodologia. Apenas trés deles (n=14)
apresentavam grupos-controle. Observou-se variagdo importante no tamanho da amostra (25 a 474
pacientes) e no nimero de individuos com diagnostico de deméncia (23 a219). A procedéncia dos
pacientes também foi diversificada: alguns estudos recrutaram pacientes de clinicas e ambulatérios
de geriatria, enquanto outros abordavam individuos vivendo na comunidade.

Os instrumentos para avaliagdo cognitiva, comportamental, atividades de vida didria, salde
fisica e impacto, entre outros, variaram grandemente entre os estudos escol hidos; 68 instrumentos
diferentes foram utilizados, variando de 2 a 17 por estudo.

As excalas utilizadas para avaliagdo dos transtornos de comportamento foram extremamente
variadas, sendo amaioria delas escal as de sntomas e distirbios psiquiétricos gplicados a populacio gerd.

As descri¢Oes das caracteristicas dos pacientes variaram grandemente entre os estudos. Em
geral, 5 caracteristicas principais so avaliadas namaioriadosrel atos: idade, sexo, grau de deterioragéo
cognitiva, gravidade do quadro demencial, e se o paciente e o cuidador moravam juntos. A idade
meédia dos pacientes foi 76,07 anos. A média de idade dos controles avaliados foi 73,70 anos. Ndo
foi possivel avaliar se a diferenca de idade destes em relacdo aos dementados € significante, pois
apenas dois artigos apresentaram idade de seus controles'°. Sessenta por cento dos pacientes eram
do sexo feminino. Cinguienta por cento dos controles eram mulheres.

O grau de deterioragdo cognitiva foi, em média, moderado. Os estudos utilizaram pacientes
com escore < 23 no Mini Exame do Estado Mental como critério de inclusdo e o escore médio entre
osestudosfoi 15,45. Também agravidade do quadro demencial apresentou-se moderada, com Clinical
Dementia Rating (CDR)® médio de 1,60.

Quasetodos os estudos (85, 7%) escol heram paci entes que co-resi dissem com seus cuidadores,
talvez numaprovavel tentativade avaliar fidedignamente o impacto do cuidado navidado cuidador.
Deméncia de tipos diferentes foram avaliadas, possivelmente porque a apresentagéo de provaveis
distrbios de comportamento ndo é exclusiva de nenhum tipo de deméncia em particular.

Grau de escolaridade e tempo de doencga dos pacientes foram relatados em quatro estudos
(28,5%); salide fisica e estado civil em apenas dois (14,3%). Houve pouca padronizagdo na coleta
de dados demogréficos, impedindo que estudo comparativo mais detalhado fosse realizado.
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Escolaridade, por exemplo, varia grandemente entre paises desenvolvidos e em desenvolvimento e
interfere com o ponto de corte utilizado no Mini Exame do Estado Mental?. Rendamensal ou anual,
citadaem apenas um estudo, poderia oferecer melhor viso comparetiva de popul agoes de baixa, média
adtarendae suacorrelagdo com sobrecargado cuidador. Grupo racia do paciente, emboratemamuito
estudado como caracteristica da familia cuidadora®, foi também descrito em apenas um artigo.

Em relagéo aos cuidadores, sexo, idade e parentesco com o paciente foram as Unicas variaveis
em comum encontradas nesses estudos. Caracteristicas como tempo de cuidado, grupo racial,
rendimento anual, salide fisica, condicdes de trabal ho, grau de escol aridade e presenca ou ndo de um
segundo cuidador foram todas analisadas em um ou dois estudos no méaximo, a critério do autor.
Alguns dados acima citados s80 de relevancia e interesse na literatura, atuando muitas vezes como
variaveis no impacto do cuidador®?. Os cuidadores eram em sua maioria mulheres (63,3%), com
idade média de 63,16 anos para os de deméncia e 67,70 anos para cuidadores dos controles. Mais de
50% eram cOnjuges, seguidos por 38,3% de filhos(as).

Os pacientes eram significativamente mais velhos que seus cuidadores (t= -5,50, p<0,0001),
ndo ocorrendo 0 Mesmo com 0s grupos controles (t= -7,67, p=0,083). A sobrecarga dos conjuges
(53,3% da amostra) esta provavelmente ligada a relacdo pré-morbida do casal e personalidade do
paciente antes da doenga?.

Todos os estudos concordam que o impacto ou sobrecarga sofridos na vida do cuidador,
assm como o desenvolvimento de sintomas depressivos, tém relagdo direta com a presenca de
transtornos psiquiatricos apresentados pelos pacientes. Nos trés estudos realizados com grupos
controles, os cuidadores de pacientes com deméncia apresentaram maiores indices de impacto que
cuidadores de pacientes com depress3o, i ndividuos que sofreram acidente vascul ar cerebral ouidosos
higidos da comunidade (controles).

Sete artigos (50,0%) registraram relagdo positiva entre transtornos de comportamento do
paciente e desenvolvimento de sintomas depressivos no cuidador. Sete estudos (50,0%) sugeriram
gue a sobrecarga estava associada ao comprometimento das atividades da vida diéria do paciente,
enquanto um estudo™ relatou ndo haver relacdo entre essas duas varidveis. Quatro artigos (28,5%)
ndo detectaram piora do impacto em relagdo a gravidade do quadro demencial, mas outros trés
(21,4%) encontram exatamente o contrério. Provaveis diferencas metodol dgicas e/ou de andlise de
dados, além dos diferentes instrumentos utilizados nos estudos devem ser responsaveis pelos
resultados acima referidos. Tempo de doenca influenciando impacto foi avaliado em apenas trés
estudos, ndo havendo também consenso darel agdo entre el es. O uso de psi cotropi cos pel os cuidadores
de demenciados € maior que em grupos controles (cuidadores de seqilielados de acidente vascular
cerebral e idosos higidos)™.

Em contrapartida, outros itens avaliados apresentam relacdo negativa com o fardo do cuidar.
Por exemplo, os niveis de depressio desenvol vidos pel o cuidador num primeiro momento se mantém
estaveis, ocorrendo decréscimo nos niveis de sobrecarga com o passar do tempo®®®. Apesar da
sobrecarga, muitos cuidadores se sentem gratifi cados com os aspectos do cuidar?6. O estado cognitivo
do paciente ndo influenciao impacto®. | ntervengdes psi coeducacionais com cuidadores quefacilitem
0 manejo do paciente, bem como mais de uma pessoa responsavel pelo cuidado, resultam em
diminuig&o do impacto. Além disso, alimitacio socia e afetivado cuidador diminui com o passar
do tempo, assim como a gravidade do impacto®®.

DISCUSSAQ

Apenas 3 dos 14 trabal hos incluidos nesta revisdo foram prospectivos. A Tabela 1 apresenta
as caracteristicas metodol 6gicas desses estudos.

O que se pdde notar em relacdo aosinstrumentos é que apenas trés sdo amplamente utilizados:
Mini Examedo Estado Menta® (MEEM) paraavaliaco cognitiva(64,2%), ' Zarit Burden Interview’ ®
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Tabela 1. Caracteristicas dos estudos sobre a associacao entre transtornos do compor tamento e ‘ burden’ encon-
trados apds revisdo sistematica (1990-1998).

Estudo Total da  Pacientecom  Grupo Desenho Procedéncia
amostra deméncia controle dos sujeitos
Schultz & 172 172 Néo Longitudinal Centros para
Williamson, 1991% doenca de Alzheimer
(Pittsburg e Cleveland)
Teunisse et a, 1991° 30 30 Néo Transversal Clinicade meméria

do centro académico
-médico de Amsterdam

Draper et a, 19921 99 51 48 pacientes Transversal Servigo geriétrico
pos-acidente paraidosos com
vascular comprometimento fisico
cerebral e mental (Sidney)
Rankin et al, 1992% 121 121 Néo Transversal Programa de
transtornos
cognitivos da
West Virginia
University
Mangone et al, 1993% 25 25 Néo Transversal Servigo de
neurologia de
Pilar (Argenting)
Hadjistavrtopoul os, 136 105 Néo Transversal Ambulatério clinico
19941 (Vancouver)
Hinrichsen & Niederehe, 152 152 Nao Transversal Servigos clinicos
199410 diversos (Nova lorque)
Weiger, 1994% 61 pacientes 61 Néo Transversal Subamostra de
estudo de comunidade
40 cuidadores Universidade
de Liverpool
Hinchliffe et a, 40 40 N&o Longitudinal Subamostra de
1995% estudo na
comunidade — Londres
Gransfstrom & Winblad, 474 219 219 ¢/ deménciaL ongitudinal Subamostra de
1995%° 255 ¢/ deméncia. estudo de comunidade
(Estocolmo)
Magjerovitz, 1995% 54 54 Néo Transversal Programas variados
(grupos de ajudaa

cuidadores, programas
para demenciados,
etc.) Novalorque

Wijeratne & Lovestone, 40 23 23 deméncia. Transversal Unidade
1996% 17 depressdo psicogeriétrica
em Londres
Coen et a, 1997+ 50 50 Nao Transversa Clinica de memoria
de Dublin
Victoroff et al, 1998'¢ 35 35 Néo Transversal Clinicas para
deméncia (California)
Média Média 3 controles 3 longitudin. 3 subamostras
de estudos

da comunidade
Total 106,35 88,53 11 gcontroles 11 transvers.
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Tabela 2. Correlagéo entre sintomas depressivos, ‘ burden’, saude fisica e mental dos cuidadores com distdrbios
de comportamento do paciente demenciado.

Estudo Depressao ‘Burden’ Salide Mental/Fisica
X X X
Comportamento Comportamento Comportamento
Schultz & Williamson, 1991% Tempo 1-Sim
Tempo 3 - Sim - -
Tempo4-Sim
Teunisse et al, 1991° - Sim -
Draper et a, 1992 - Sim -
Rankin et al, 19927 - Sim -
Mangone et al, 1993% - Sim -
Hadjistavrtopoul os 1994 Sim - -
Hinrichsen & Niederehe, 199412 - Sim Sim
Weiger, 1994 - Sim -
Hinchliffe et al, 1995 - - Sim
Gransfstrom & Winblad, 1995 - Sm -
Majerovitz, 1995% Sim Sim -
Wijeratne & Lovestone, 1996 - - Sim
Coen et a, 1997+ - Sm -
Victoroff et al, 19988 CMAI* - Sim CMAI* - Sim

BEHAVE** - Néo BEHAVE**- Sim -

*Cohen-Mansfield Agitation Inventory
**Behavioural Pathology in Alzheimer’s Disease Rating Scale.

para avaliagio do impacto na vida do cuidador (42,8%), e indice de Atividades de Vida Diéria®
sobre o estado funciona do paciente (35,7%). A falta de padronizacdo desses instrumentos dificulta
a comparacdo entre os estudos e a generalizago dos achados.

Em relacdo as escalas, somente trés utilizadas foram desenvolvidas especificamente com o
objetivo de avaliar disturbios de comportamento em pacientes demenciados: ‘ Revised Memory and
Behaviour Problems Checklist’ ¢ (RMBPC) — trés estudos, ‘ Behavioural Pathology in Alzheimer’s
Disease’*! (Behave-AD) e ‘ Dementia Behaviour Disturbance Scale % (DBDS) — um estudo cada.
Isto significa que 9 dos 14 estudos em questdo ndo avaliaram a gravidade dos transtornos de
comportamento de forma sistemética.

A média de idade dos pacientes acima dos 70 anos basicamente exclui deméncias de
aparecimento precoce (antes dos 65 anos). Vale lembrar que a deméncia pré-senil tende a evoluir
mai s rapidamente e esta, com frequéncia, associ ada a presencade del irios persecutorios, al ucinagdes
e agitagdo grave'®. Apesar disso, pouco se sabe sobre distirbios de comportamento e sobrecarga dos
cuidadores nesses casos.

Era de se esperar que por volta de 70% dos dementados fossem do sexo feminino, uma vez
gue doenga de Alzheimer é responsavel por aproximadamente 50% do total de casos de deménciae
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apresenta prevalénciamaior entre as mulheres®. Ja os controles ndo demenciados (deprimidos, com
sequela de acidente vascular cerebral e idosos higidos da comunidade) perfizeram exatamente 50%
para cada sexo. Este equilibrio reside provavelmente no fato que: (1) depressdo de inicio tardio ndo
apresenta predominio entre sexos™®; (2) pacientes que sofreram acidente vascular cerebral sfo em
maior nimero do sexo masculino (4,5 homens/3,8 mulheres®); e (3) idosos dacomuni dade apresentam
predominio feminino namaioriados paises®. A amostrade cuidadores apresenta 63,3% de mul heres,
sendo possivel que a parcelade filhas sgja maior que a de esposas, uma vez que também 60,0% dos
demenciados sdo do sexo feminino. Em geral, cuidadores do sexo feminino apresentam maiores
indices de sobrecarga?” e depressao®.

Como citado anteriormente, ndo ha uma padronizagéo de instrumentos de avaliagdo entre 0s
estudos. Além disto, muitos deles ndo registram seus resultados de maneira estatistica, objetiva,
apenasrelatando de formadescritivaseus resultados. Mesmo assim, a Tabela 2 apresenta os resultados
darelagdo comportamento/ ‘burden’ dos 14 estudos avaliados por este artigo.

O fardo do cuidar ndo esta associado apenas as alterages de comportamento do paciente,
mas também com a pouca disponibilidade de suporte social 2%, disfungao ou dificul dade do paciente
narealizacdo detarefasrotineiras®®, insatisfagéo do cuidador com a assi sténciarecebidade parentes
ou amigos**’, incontinéncia?®, muitas horas de cuidado didrio quando o nivel de adaptabilidade do
cuidador é baixo®, relagéio pré-morbida da dupla paciente/cuidador insatisfatoria®.

Mangone®, Hadjistavropoulos®® e seus respectivos colaboradores afirmam que os déficits
objetivos dos pacientes ndo sdo diretamente preditivos de sobrecarga, enquanto a percepcdo que o
cuidador tem da gravidade destes déficits o sd0. Wenger? relata que hd um preocupante baixo grau
de envolvimento entre equipes psicogeriatricas com dementados e seus cuidadores. Questiona se
isto reflete umafaltade referénciade outras especiali dades que eventual mente atendam esses pacientes
ou se ndo hé disponibilidade dessas equipes nos servicos de salide.

CONCLUSAO

Sindromes demenciais afetam grande ndimero de idosos em todo o mundo. Com o aumento
na expectativa de vida, o niUmero de pessoas que apresentam deméncia vem aumentando
progressivamente. DistUrbios de comportamento em pacientes com deméncia tém impacto negativo
na vida do cuidador, tornando-os mais vulneraveis ao desenvolvimento de quadros depressivos e
ansiosos, além de contribuirem para deterioracéo das condicOes fisicas. Além disso, as dificuldades
crescentes com o cuidado do paciente aumentam a chance de que este venha a ser institucionalizado,
onerando ainda mais os ja deficitarios servigos de salde disponiveis para o atendimento dessa
populacdo. Assim, é importante determinar quais sdo os distlrbios de comportamento que causam
maior dificuldade ao cuidador e desenvolver estratégias eficazes para o controle desses sintomas. A
psicogeriatria tem, portanto, papel fundamental no manejo desses pacientes e seus cuidadores, ja
que essa é aviafina comum para a grande maioria dessa popul ag&o.
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