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RESUMO

RESILIENCIA DO CUIDADOR DE PESSOA COM DEMENCIA: relacdo com aspectos

clinicos e sociodemograficos de cuidadores e pacientes

Rachel Dias Lopes da Rosa

Orientadora: Marcia Cristina Nascimento Dourado

Resumo da Dissertacdo de Mestrado submetida ao Programa de Pds-Graduagdo em
Psiquiatria e Saude Mental, do Instituto de Psiquiatria, da Universidade Federal do Rio de
Janeiro — UFRJ, como parte dos requisitos necessarios a obtencéo do titulo de Mestre em Saude
Mental.

Esta dissertacdo tem como objetivo (1) discutir os conceitos, defini¢cbes, abordagens
metodoldgicas e modelos determinantes relacionados a resiliéncia de cuidadores de pessoas
com deméncia; (2) avaliar a relagdo entre a resiliéncia dos cuidadores e fatores
sociodemogréficos e clinicos de pessoas com deméncia; (3) avaliar a relacdo entre resiliéncia e
0 estadiamento clinico da deméncia e os principais preditores relacionados a cada grupo. O
artigo Resilience of caregivers of people with dementia: a systematic review of biological
and psychosocial determinants avaliou sistematicamente a conceituacdo, abordagens
metodoldgicas e modelos determinantes relacionados a resiliéncia dos cuidadores de pessoas
com deméncia. Foi realizada uma busca por artigos publicados entre 2003 e 2014 nas bases de
dados ISI, PubMed/MEDLINE, SciELO e Lilacs, usando os descritores resilience (resiliéncia),
caregivers (cuidadores) e dementia (deméncia). Resiliéncia foi definida como adaptacdo
positiva para enfrentar adversidades, flexibilidade, bem-estar psicologico, forga, vida saudavel,
menor sobrecarga, rede social e satisfacdo com o apoio social recebido. N&do houve consenso
sobre o conceito de resiliéncia em relacdo & deméncia. As variaveis determinantes foram
classificadas em modelos bioldgicos, psicoldgicos e sociais. Niveis mais altos de resiliéncia
foram relacionados a escores mais baixos de depressdo e melhor saude fisica. Os outros
aspectos bioldgicos relacionados a niveis mais altos de resiliéncia foram idade avancgada, etnia
de origem africana e sexo feminino. Menor sobrecarga, estresse, neuroticismo e percepcao de
controle foram os principais aspectos psicologicos relacionados a resiliéncia. O apoio social foi

um fator moderador da resiliéncia, pois uma variedade de tipos de apoio parece aliviar a



sobrecarga fisica e mental causada pelo estresse. O artigo Caregivers’ resilience is
independent from the clinical symptoms of dementia realizou uma avaliagdo de corte
transversal em 58 diades cuidador-paciente, a fim de investigar a relacdo entre a resiliéncia dos
cuidadores e fatores sociodemograficos e clinicos de pessoas com deméncia. Os cuidadores
relataram niveis moderados a altos de resiliéncia, niveis mais baixos de ansiedade e sintomas
depressivos e niveis moderados de sobrecarga. Resiliéncia ndo estava relacionada ao género e
problemas clinicos e emocionais dos cuidadores. A regressdo mostrou que a resiliéncia foi
relacionada a qualidade de vida (p < 0,01) dos cuidadores e inversamente associada aos
sintomas depressivos (p < 0,01). N&o houve relagdo significativa entre a resiliéncia dos
cuidadores e as caracteristicas sociodemogréficas e clinicas das pessoas com deméncia. O artigo
Caregivers’ Resilience in Mild and Moderate Alzheimer’s Disease objetivou avaliar a
resiliéncia de 106 cuidadores de familiares com doenca de Alzheimer leve e moderada e 0s
aspectos relacionados. Os pacientes foram avaliados quanto a gravidade da deméncia, cognicéo,
sintomas neuropsiquiatricos, funcionalidade, qualidade de vida e consciéncia da doenca. Os
cuidadores foram avaliados quanto a resiliéncia, depressao, ansiedade, desesperanca, qualidade
de vida, sobrecarga e cogni¢cdo. Os sintomas neuropsiquiatricos dos pacientes (p <0,05) e 0s
sintomas depressivos do cuidador (p <0,05) estavam relacionados a resiliéncia dos cuidadores
de pessoas com doenca de Alzheimer leve. No grupo de pacientes com doenca de Alzheimer
moderada, a qualidade de vida dos cuidadores (p <0,05) e o fato dos cuidadores viverem com
o0 paciente (p <0,05) estavam relacionados a resiliéncia. Ndo houve diferenca significativa entre
a resiliéncia dos cuidadores de pessoas com doenca de Alzheimer leve e moderada (U = 1239;
p = .781). Os achados sugerem que a resiliéncia permite que os cuidadores gerenciem e
respondam positivamente as demandas estressantes de cuidados. No entanto, a resiliéncia dos
cuidadores € impulsionada por diferentes fatores de acordo com a gravidade da doenca de

Alzheimer.

Palavras — chave: resiliéncia — cuidadores — deméncia



ABSTRACT

RESILIENCE OF CAREGIVERS OF PEOPLE WITH DEMENTIA: relationship with

clinical and sociodemographic aspects of caregivers and patients

Rachel Dias Lopes da Rosa

Orientadora: Marcia Cristina Nascimento Dourado

Abstract da Dissertagdo de Mestrado submetida ao Programa de Pés-Graduacdo em
Psiquiatria e Saude Mental, do Instituto de Psiquiatria, da Universidade Federal do Rio de
Janeiro — UFRJ, como parte dos requisitos necessarios a obtencéo do titulo de Mestre em Saude
Mental.

This study aims at (1) discussing the concepts, definitions, methodological approaches
and determinant models related to the resilience of caregivers of people with dementia; (2)
evaluating the relation between caregivers’ resilience and sociodemographic and clinical
factors of people with dementia; (3) evaluating the relationship between resilience and severity
of dementia and the main predictors related to each group. The manuscript Resilience of
caregivers of people with dementia: a systematic review of biological and psychosocial
determinants systematically reviewed the definitions, methodological approaches and
determinant models associated with resilience among caregivers of people with dementia. We
searched for articles published between 2003 and 2014 in ISI, PubMed/MEDLINE, SciELO
and Lilacs databases, using the keywords resilience, caregivers and dementia. Resilience has
been defined as positive adaptation to face adversity, flexibility, psychological well-being,
strength, healthy life, lower burden, social network and satisfaction with social support. There
was no consensus about the definition of resilience in dementia. We classified the determinant
variables into biological, psychological and social models. Higher levels of resilience were
associated with lower depression rates and greater physical health. Other biological factors
associated with higher levels of resilience were older age, African-American ethnicity and
female sex. Lower burden, stress, neuroticism and perceived control were the main
psychological factors associated with resilience. Social support was a moderating factor of
resilience, and different types of support seemed to relieve the physical and mental overload

caused by stress. The manuscript Caregivers’ resilience is independent from the clinical
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symptoms of dementia developed a cross-sectional assessment of 568 caregiver-PWD dyads,
aiming the investigation of the relationship between caregivers’ resilience and the
sociodemographic and clinical factors of people with dementia. The caregivers reported
moderate to higher levels of resilience, lower levels of anxiety and depressive symptoms and
moderate levels of burden. Resilience was not related to the caregiver’s gender, nor clinical or
emotional problems. The regression showed that resilience was related to the caregiver’s quality
of life (p <0.01) and inversely associated with their depressive symptoms (p < 0.01). There was
no relationship between caregivers’ resilience and the sociodemographic and clinical
characteristics of people with dementia. The manuscript Caregivers’ Resilience in Mild and
Moderate Alzheimer Disease aim to evaluate the resilience of 106 caregivers of family
members with mild and moderate Alzheimer's disease and aspects related to resilience. Patients
were assessed for severity of dementia, cognition, neuropsychiatric symptoms, functionality,
quality of life and disease awareness. Caregivers were assessed for resilience, depression,
anxiety, hopelessness, quality of life, burden, and cognition. Neuropsychiatric symptoms (p
<0.05) and depressive symptoms of the caregiver (p <0.05) were related to the resilience of
caregivers of people with mild Alzheimer's disease. In the moderate group, the caregivers'
quality of life (p <0.05) and the fact that lived with the patient (p <0.05) were related to
resilience. There was no significant difference between the resilience of caregivers of people
with mild and moderate Alzheimer's disease (U = 1239; p = .781). The findings suggest that
resilience allows caregivers to manage and respond positively to stressful demands for care.
However, the resilience of caregivers is driven by different factors according to the severity of

Alzheimer's disease.

Key words: resilience — caregivers - dementia
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1 INTRODUCAO

Aproximadamente 14,5 milhdes de brasileiros tém 60 anos ou mais segundo 0s
indicadores sociais (IBGE, 2010). Eles representam 8,6% da populagédo total e a projecéo
mostra que o Brasil terd 216 milhdes de habitantes em 2025, dos quais 32 milhdes (14,8%)
serdo idosos. Esse aumento da expectativa de vida e consequente envelhecimento populacional
aumentam a frequéncia de doencas relacionadas a faixa etaria idosa, entre elas os quadros
demenciais (NOVELLI; NITRINI; CARAMELLLI, 2010).

A Doenca de Alzheimer é o caso mais comum das deméncias (FARGO; BLEILER,
2014). O sintoma inicial a perda gradual da capacidade de se lembrar de novas informacdes.
Seguidos de outros sintomas como: dificuldade de mudar, de planejamento e na solucdo de
problemas (funcdo executiva); dificuldade em realizar tarefas familiares em casa, no trabalho
ou em lazer (perda da funcionalidade); confusdo com o tempo ou o lugar (desorientacéo espacial
e temporal); problemas na compreensao de imagens visuais e relacdes espaciais (habilidade
visuoconstrutiva); novos problemas com palavras em falar ou escrever (afasia); guardando
coisas em lugares errados e perdendo a capacidade de retroceder os passos; comprometimento
do julgamento; déficits nas atividades de trabalho e sociais; alteragdes no humor e
personalidade, incluindo apatia e depressdo (FARGO; BLEILER, 2014).

A medida que passam por diferentes estadios da doenca, as capacidades cognitivas e
funcionais dos individuos diminuem. No estagio mais avancado, as pessoas precisam de ajuda
com atividades bésicas da vida diaria (AVDs), como tomar banho, vestir, comer e usar 0
banheiro, perdem a capacidade de comunicacdo, ndo reconhece mais 0s entes queridos e assim
torna-se totalmente dependentes de cuidados (FARGO; BLEILER, 2014).

Diante desse cenario surge o papel do cuidador, na medida em que aparecem as
dificuldades cotidianas relacionadas a uma nova realidade, que exigem a tomada de decisdes e
a incorporacdo de atividades que passam a ser de sua inteira responsabilidade (GAIOLI,
FUREGATO; SANTQS, 2012; SCOTT, 2013).

O cuidador principal geralmente € um familiar e sua sobrecarga € considerada um
problema importante de saude. Sobrecarga € uma resposta multidimensional, do cuidador, aos
estressores fisicos, psicoldgicos, emocionais, sociais e financeiros relacionados a experiéncia
de cuidar (CONTADOR et al., 2012; SOUSA MFB et al., 2016). A maior parte dos cuidadores
de pessoas com deméncia relatam que sofrem de algum tipo de sobrecarga, frequentemente
associada a depresséo, ansiedade, maior morbidade fisica e mortalidade (TRUZZI et al., 2012).

Embora os cuidadores de um familiar com deméncia enfrentem muitas dificuldades, também
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podem experimentar respostas emocionais positivas, o que pode estar associado a resiliéncia e,
consequentemente, a sentimentos positivos sobre cuidar (WILKS et al., 2011).

Entende-se resiliéncia como a capacidade do individuo de se adaptar de forma positiva
a uma situacao de estresse ou adversa (FERNANDEZ-LANSAC et al., 2012; O’ROURKE et
al., 2010). O constructo pode ser considerado um processo dindmico que envolve a interacdo
entre riscos internos e externos e fatores de protecdo que agem para modificar os efeitos de um
evento adverso na vida do individuo (YUNES, 2003). Assim sendo, a resiliéncia pode ajudar
aos cuidadores a manter sua estabilidade mental e fisica, promovendo o cuidado e
proporcionando melhor saude e qualidade de vida para o cuidador e o paciente (GAIOLI;
FUREGATO; SANTOS, 2012). Clinicamente, o conhecimento sobre a resiliéncia é de
fundamental importancia para a promoc¢do dos recursos necessarios na superacdo das

dificuldades vivenciadas enquanto cuidador.

1.1 ASPECTOS HISTORICOS DA RESILIENCIA

O termo resiliéncia tem sua origem na Fisica e Engenharia. E utilizado para descrever a
capacidade que um material possui de absorver energia ao sofrer pressdo e de se flexionar
elasticamente sem quebrar ou se deformar (BRANDAO; MAHFOUD; GIANORDOLI-
NASCIMENTO, 2011; YUNES, 2003). Etimologicamente, a origem inglesa da palavra
(resilient) também remete a ideia de elasticidade e capacidade rapida de recuperacédo
(BRANDAO; MAHFOUD; GIANORDOLI-NASCIMENTO, 2011). Na Psicologia, 0 estudo
do fendmeno da resiliéncia é relativamente recente, sua definicdo ainda nédo é clara e precisa
como na Fisica ou Engenharia. E nem poderia sé-lo, haja vista a complexidade e multiplicidade
de fatores e variaveis que devem ser levados em conta nos estudos dos fenbmenos humanos
(FORTES; PORTUGUEZ; ARGIMON, 2009; YUNES, 2003).

Tradicionalmente na Psicologia os estudos empiricos deram énfase aos fatores de risco,
isto €, experiéncias ruins que levavam a desfechos negativos para a saide mental. Os estudos
retrospectivos feitos até entdo tinham o foco no mau desenvolvimento e criavam a impressao
de que determinados resultados negativos eram inevitaveis (BRANDAO; MAHFOUD:;
GIANORDOLI-NASCIMENTO, 2011).

A introducédo do conceito de resiliéncia no campo das ciéncias da saude teve inicio na
década de 1970. Estudos realizados com criancas na area de Psicopatologia do
Desenvolvimento comecgaram a evidenciar que, apesar da exposi¢ao a graves estressores, parte

dos participantes ndo sucumbia e demonstrava competéncia (SORDI; MANFRO; HAUCK,
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2011; YUNES, 2003). Estudos epidemioldgicos prospectivos e longitudinais que
acompanhavam populacdes desde o nascimento também contribuiram para que a Psicologia
pudesse olhar o desenvolvimento normal ou positivo das criangas, apés anos de preocupacao
com patologias (BRANDAO; MAHFOUD; GIANORDOLI-NASCIMENTO, 2011). Esses
novos estudos tinham uma amostra de sujeitos em situacdes de risco, que frequentemente
“surpreendiam”, mostrando boa adaptag@o e bons resultados (SORDI; MANFRO; HAUCK,
2011). Assim, esses trabalhos provocaram um aumento da consciéncia sobre a capacidade de
adaptacdo das criancas e suas habilidades de enfrentamento. A resiliéncia comecava a aparecer
em estudos que traziam essa “nova” varidvel para avaliagio (BRANDAO; MAHFOUD;
GIANORDOLI-NASCIMENTO, 2011).

A mudanca de paradigma na Psicologia se deu pela passagem do enfoque de risco para
0 que depois foi chamado de enfoque na resiliéncia. A diferenca basica das duas abordagens é
a natureza negativa ou positiva dos dois fatores que cada um focaliza. Na abordagem dos riscos,
os resultados negativos do desenvolvimento e os fatores também negativos que nele interferem
é que sdo focalizados, como a presenca de distUrbios psicolégicos e a doenca mental de um dos
pais. Ja na abordagem da resiliéncia, dimens@es tanto positivas quanto negativas sao enfatizadas
nos fatores que atuam e nos resultados do desenvolvimento (BRANDAO; MAHFOUD;
GIANORDOLI-NASCIMENTO, 2011).

Os primeiros termos utilizados na tentativa de descrever a resiliéncia foram
“invencibilidade” e/ou “invulnerabilidade”. O conceito de invulnerabilidade foi introduzido
para descrever as criancas que, apesar de prolongados periodos de adversidades e estresse
psicologico, apresentavam boa salde emocional e alta competéncia (YUNES, 2003).
Vulnerabilidade refere-se a predisposicdo individual para o desenvolvimento de
psicopatologias ou de comportamentos ineficazes em situagbes de crise (BRANDAO;
MAHFOUD; GIANORDOLI-NASCIMENTO, 2011). Alguns anos depois, ja se discutia a
aplicacdo desses termos, que pareciam sugerir que as criangas seriam totalmente imunes a
qualquer tipo de desordem, transmitindo a ideia de resisténcia absoluta independentemente das
circunstancias, e de que o individuo tinha uma caracteristica intrinseca e imutavel (YUNES,
2003).

Outra forma de entender o termo vulnerabilidade diz respeito ao menor risco diante de
maior protecdo (menor vulnerabilidade) e maior risco quando ha menos protecdo (maior
vulnerabilidade) (BRANDAO; MAHFOUD; GIANORDOLI-NASCIMENTO, 2011). Define-
se como fatores de protecdo tudo o que altera, modifica ou aperfeicoa a resposta de um

individuo a possiveis ameacas ao seu desenvolvimento (RUTTER, 1987). Trata-se de uma
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balanca equilibrada: de um lado, os eventos estressantes, as ameagas, 0s perigos, o sofrimento
e as condicOes adversas que levam a vulnerabilidade, e, do outro, as for¢as, as competéncias, 0
sucesso e a capacidade de reacao e enfrentamento, que fazem parte do individuo que pode ser

chamado de resiliente.

1.2 O CONCEITO DE RESILIENCIA

Apesar de ainda ndo existir um consenso na literatura sobre o conceito de resiliéncia, a
maioria das definigdes enfatiza a capacidade de adaptacdo bem-sucedida diante de um estresse
ou adversidade (NORRIS et al., 2008). Resiliéncia ndo significa um retorno a um estado
anterior, mas a superacéo, diante de uma dificuldade considerada um risco e a possibilidade de
construcdo de novos caminhos de vida. Desta forma, seria uma capacidade (singular e também
adquirida) de sair-se bem frente a fatores potencialmente estressores (FORTES; PORTUGUEZ;
ARGIMON, 2009).

Rutter (1987), um dos pioneiros na pesquisa sobre resiliéncia, define o conceito como
uma variac¢do individual em resposta ao risco, de forma que 0s mesmos estressores podem ser
experienciados de maneira diversa por pessoas diferentes. Assim, a resiliéncia ndo pode ser
vista como um atributo fixo do individuo, pois se as circunstancias mudam, a resiliéncia se
altera. Mais recentemente, Rutter (1999) define a resiliéncia de uma forma mais ampla: o termo
refere-se ao fendmeno de superacdo de estresse e adversidades, além de categoricamente
afirmar que resiliéncia ndo constitui uma caracteristica ou traco individual.

As “habilidades individuais” em geral sdo referidas através de historias de pessoas
dentre as quais algumas conseguem superar 0s momentos de crise e outras sucumbem, apesar
de todas terem trajetorias semelhantes. Desta forma, o foco no individuo, busca identificar
resiliéncia a partir de caracteristicas pessoais, como género, idade, personalidade e background
genético. No entanto, todos os autores em algum momento acentuam o aspecto relevante da
interacdo entre bases constitucionais e ambientais (YUNES, 2003).

Resiliéncia também pode ser entendida como reconfiguragdo interna do individuo, a
partir de sua propria percepcéo e de sua atitude diante da vivéncia adversa, constituindo essa
um fator de crescimento ou desenvolvimento pessoal (PESCE et al., 2004) E uma condic&o
interna constatada em uma demanda de adaptacgéo do individuo, caracterizada por alto potencial
destrutivo ou desintegrador das estruturas e recursos pessoais. A resiliéncia é o resultado do
fortalecimento dessas estruturas, o crescimento pessoal, a confirmacdo da sua identidade, o

desenvolvimento de novos recursos pessoais, constituindo-se em uma adaptacao saudavel para
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o individuo e para suas relagdes com o meio em que vive (SORDI; MANFRO; HAUCK, 2011).
Dessa forma, a maneira como o ser humano se percebe pode dar significado as suas
experiéncias, e cada situacdo podera ter significados totalmente diferente para cada pessoa
(REPPOLD et al., 2012). Isso depende de fatores peculiares como o desenvolvimento da
personalidade, aprendizagem, hereditariedade, adequacéo das primeiras trocas com o mundo,
suas experiéncias e circunstancias da vida, levando em consideragdo suas limitacdes bioldgicas,
afetivas e sociais (GAIOLI, 2010).

A resiliéncia ndo estda no fato de se evitar experiéncias de risco e apresentar
caracteristicas saudaveis ou ter boas experiéncias, refere-se a processos que operam na presenga
de risco para produzir consequéncias boas ou melhores do que obtidas na auséncia do mesmo.
E o processo final de sequéncias de protecdo que ndo eliminam o risco, mas encorajam o
individuo a se engajar na situacdo de risco, de forma efetiva (RUTTER, 1987).

Assim sendo, a resiliéncia € melhor compreendida como uma habilidade ou processo,
do que como um desfecho, adaptabilidade ou estabilidade (NORRIS et al., 2008). Trata-se de
um processo ligando um conjunto de capacidades adaptativas a uma trajetéria positiva de
funcionamento e adaptacdo ap6s o distarbio. Isto é, € um processo que liga recursos
(capacidades adaptativas) a desfechos (adaptacdo) (NORRIS et al., 2008). Atualmente, a
pesquisa na area considera resiliéncia como um constructo complexo, multifacetado que
expressa um processo dindmico e envolve a interacdo entre 0s processos sociais e intrapsiquicos
de risco e de protecdo (REPPOLD et al., 2012).

Para identificar se o individuo foi resiliente ou ndo, sdo necessarias duas avaliacOes.
Primeiro, que tenha havido uma ameaca significativa ao individuo, caracterizada por: um estado
de alto-risco, ou uma exposi¢do a uma adversidade severa; ou um trauma. Segundo, que a
qualidade da adaptacdo ou do desenvolvimento seja boa. Individuos ndo séo considerados
resilientes se nunca tiverem sofrido uma ameaga significativa (REPPOLD et al., 2012).

Diversos tipos de situacdes e circunstancias que enfrentamos na vida podem ser
entendidas como possiveis fatores de risco para se desenvolver algum tipo de doenga. Um
evento serd percebido como estressante se a pessoa acreditar que o estresse excede sua
capacidade de enfrentamento. E a percepcdo de que demandas exageradas de um estressor
podem levar a autoatribuicdes de competéncia inadequada, que, por sua vez, ird afetar os
desfechos positivos (AGAIBI; WILSON, 2005). No entanto, a resposta a qualquer estressor vai
ser influenciada pela avaliacdo do individuo da situacdo e por sua capacidade de processar a
experiéncia, associando sentido a ela e incorporando-a em seu sistema de crengas (RUTTER,
1987).
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A avaliagéo da resiliéncia deve incluir um exame dos efeitos bidirecionais do estresse.
Embora experiéncias estressantes tendem a tornar os individuos mais susceptiveis a estressores
posteriores, existem evidéncias de que, algumas vezes, a experiéncia de estresse pode fortalecer
o individuo perante novos problemas (RUTTER, 2006). Assim, dependendo do momento de
sua ocorréncia, de sua duracao e da sua intensidade, a exposicao pode ser positiva. Rutter (2006)
sugere que esse processo deve envolver adaptacdo fisioldgica, habituacdo psicoldgica,
sentimento de autoeficcia, aquisicdo de estratégias efetivas de coping e/ou redefinicdo
cognitiva da experiéncia.

Fatores de protecdo referem-se a influéncias que modificam, melhoram ou alteram
respostas pessoais a determinados riscos de desadaptacdo (SORDI; MANFRO; HAUCK,
2011). Em relacdo aos fatores de protecdo, as pesquisas na area ndo visam identificar quais
aspectos propiciam bem-estar as pessoas, mas quais processos as protegem dos fatores de risco
(BEKHET, 2013; RUTTER, 1987). Diferentes estudos foram conduzidos para avaliar quais
seriam os fatores de protecdo que proporcionariam ao individuo uma maior predisposicdo a
capacidade de resiliéncia. Dentre as caracteristicas psicolégicas mais evidentes de pessoas
resilientes estdo incluidas: inteligéncia, estabilidade emocional, autonomia, ser flexivel, o
otimismo e a esperan¢a (BEKHET, 2013; SORDI; MANFRO; HAUCK, 2011).

Wagnild e Young (1993) destacam cinco aspectos psicologicos relacionados a
resiliéncia: a)serenidade - ter uma perspectiva balanceada sobre as experiéncias da vida,
considerar uma visdo mais ampla, aguardar e enfrentar o que vier, equilibrando as respostas
extremas; b)perseveranca - acdo de perseverar apesar da adversidade, ter disposicdo para
continuar e se esforcar para reconstruir a vida permanecendo envolvido na pratica da
autodisciplina; c)autoconfianca - habilidade de depender de si mesmo acreditando nas proprias
habilidades, reconhecendo as forcas e limites da sua personalidade; d)significado/sentido de
vida - percepgdo de que a vida tem um propdsito, ter um sentido para viver; e)autossuficiéncia
- percepgdo de que o caminho de cada pessoa € Unico; enquanto algumas experiéncias sao
divididas com outras pessoas, outras devem ser enfrentadas individualmente, € um sentimento
de liberdade e exclusividade (WAGNILD; YOUNG, 1993).

Um conceito importante que pode favorecer a capacidade de resiliéncia, mas que néo
pode ser confundido com ela, € o coping ou estratégias de enfrentamento. Este se refere ao
posicionamento, esfor¢os cognitivos e comportamentais individuais utilizados para lidar com
situacOes estressoras (PESCE et al., 2004; SORDI; MANFRO; HAUCK, 2011). Podem estar
direcionados para a emocao (esforco para regular o estado emocional associado ao estresse) ou

ser focalizado no problema (esforco para agir na origem do estresse, tentado modifica-lo)
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(PESCE et al., 2004). Estas estratégias podem ocorrer de uma forma adaptada, tornando-se um
fator protetor para o processo de resiliéncia, ou desadaptada, como em individuos com perfil
excessivamente evitativo ou obsessivo (WILKS et al., 2011). Estratégias de coping focado no
problema ou a elaboracdo das dificuldades sdo mais encontradas em individuos resilientes,
podendo moderar o efeito das adversidades (WILKS et al., 2011). Os individuos resilientes
utilizam menos as estratégias de coping direcionado para a emogdo, como a evitacdo dos
problemas (PESCE et al., 2004).

1.3 DINAMICA E RESILIENCIA DO CUIDADOR DE PESSOA COM DEMENCIA

Quando um idoso € diagnosticado com uma doenca degenerativa como a deméncia,
inicialmente a familia pode passar por conflitos até que se reorganize frente essa nova situacao
(OLIVEIRA; CALDANA, 2012). Surge, entdo, a necessidade de um cuidador primario, que ira
assumir a responsabilidade integral pelos cuidados da pessoa com deméncia (GARRIDO;
MENEZES, 2004). Esse cuidador, segundo as pesquisas, em sua maioria sao mulheres,
geralmente esposas e filhas (CONTADOR et al., 2012; TRAPP et al., 2015).

Dependendo da gravidade do quadro do familiar com deméncia, o cuidador tera que
dispensar atencdo integral e se adaptar as mudancas que ocorrem no contexto familiar, desde
aspectos emocionais e troca de papéis até alteracBes na rotina e problemas financeiros
(OLIVEIRA; CALDANA, 2012). Essas adaptacGes necessarias, podem agir como fatores de
risco/causadores de desequilibrio fisico e mental continuos para eles, criando situacGes de
estresse cronico (GARRIDO; MENEZES, 2004).

Esse contexto de muitas mudangas e novas exigéncias, alem do estresse cronico,
também pode ocasionar a sobrecarga e sintomas depressivos no cuidador. Produzindo efeitos
sobre a satde mental e fisica dos cuidadores, incluindo desde niveis menores de bem-estar
subjetivo e indices de qualidade de vida diminuidos, até o desencadeamento de doencas fisicas
(GAIOLI; FUREGATO; SANTOS, 2012; WILKS; CROOM, 2008).

Os sintomas neuropsiquiatricos das deméncias sdo relevantes porque, além de
frequentes, sdo o0s mais associados a um maior nivel de sobrecarga do cuidador, menor
qualidade de vida, maior morbidade, declinio cognitivo mais rapido e aumento de risco de
institucionalizacdo precoce (BEKHET, 2013; GAUGLER, 2007; SANTOS et al.,, 2014;
SOUSA et al, 2016).

A sobrecarga do cuidador esta frequentemente associada a depressdo, ansiedade e maior

morbidade fisica e mortalidade (SOUSA et al, 2016). Na maioria das vezes, o cuidador assume
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outras fun¢des dentro e fora do lar como cuidar da casa e/ou trabalhar fora, além de cuidador
do idoso, 0 que pode acarretar na institucionalizagdo precoce do paciente (GAUGLER, 2007).
Santos et al (2014) sugerem que as experiéncias subjetivas dos cuidadores como depresséo e
sobrecarga sdo mais preditivas da qualidade de vida do cuidador do que as variaveis objetivas
relacionadas aos pacientes, tais como o comprometimento cognitivo ou habilidade funcional.

A sobrecarga emocional é uma das dimensGes mais alteradas nos cuidadores, no entanto,
h& um consenso que as mulheres relatam mais sobrecarga do que os homens (Manzini, 2016,
Sousa et al 2016). As mulheres acumulam mais funcdes de cuidado, tém uma percepcao maior
da sobrecarga, veem a sua saude mais afetada e referem mais restricGes sociais do que 0s
homens (MANZINI et al., 2016).

Em relacdo ao grau de parentesco, Manzini et al. (2016) observaram que os conjuges
tinham menos sentimentos negativos associados a prestacdo de cuidados comparados aos filhos
e outros graus de parentesco. Ja outro estudo (FITZPATRICK; VACHA-HAASE, 2010)
indicou que quando os cOnjuges percebem maior sobrecarga, ha menor satisfacdo conjugal.

Portanto, cuidar pode ter aspectos positivos e negativos e uma grande possibilidade de
resultados. A motivacdo e o sentido que o cuidador vai dar para sua funcdo depende de aspectos
culturais e individuais como a capacidade de identificar e focar nos aspectos negativos e/ou
positivos relacionados com as atividades de cuidado (SANTOS et al, 2013). Estudos relatam
que cuidadores que apresentaram fatores positivos (provavelmente relacionados as estratégias
de enfrentamento) tinham um nivel educacional mais elevado, vinculo afetivo com o idoso e
possibilidade da opc&o por tornarem-se cuidadores (LOPEZ et al., 2000).

O ser humano tem capacidade de se adaptar a diversas situa¢fes, no entanto, cuidar de
um familiar com doenca cronica, sobretudo degenerativa como a deméncia, pode repercutir no
nivel de resiliéncia (GAUGLER, 2007). Por isso, entende-se que o conhecimento sobre
resiliéncia é de fundamental importancia para a promog&o de recursos necessarios na superagdo
das dificuldades vivenciadas pelo cuidador.

Um estudo (FERNANDEZ-LANSAC et al., 2012) avaliou a resiliéncia e algumas
variaveis associadas como fatores de estresse (nivel de comprometimento cognitivo do
paciente), sobrecarga do cuidador, caracteristicas de personalidade, recursos e as consequéncias
de cuidados refletidas no estado fisico e emocional do cuidador. Os resultados mostraram que
os cuidadores tiveram niveis moderados de resiliéncia, sendo que os maiores niveis de
resiliéncia foram associados a menor ansiedade, depressdao, menor consumo de psicofarmacos,
auséncia de intervencdo psicoldgica, menor sobrecarga, baixo nivel de neuroticismo e altos

niveis de extroversdo, autoeficacia, autoestima, autocuidado e menor alteracdo nos habitos
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saudaveis. Dessa forma, a resiliéncia esta associada ao melhor estado fisico e emocional e a
capacidade de lidar com situacdes adversas.

Os mecanismos de coping psicoldgico se apresentaram como possibilidade de amenizar
os efeitos negativos relacionados ao cuidar e podem melhorar a resiliéncia. Os cuidadores que
apresentaram o coping focado na tarefa/problema tiveram maior pontuacdo com a resiliéncia.
Enquanto que os cuidadores apresentaram coping focado na emocdo ou evitagdo tiveram uma
relacdo negativa com a resiliéncia (MANZINI et al., 2016; WILKS et al., 2011).

O agravamento da sobrecarga do cuidador pode interferir na qualidade do cuidado
prestado ao paciente e, consequentemente, ocasionar, entre outros fatores, a institucionalizagéo
precoce do familiar com deméncia, mesmo quando ele ainda esta em estagio leve da doenca e
com capacidade funcional relativamente preservada (GAUGLER, J. E., 2007, O’ROURKE et
al., 2010). A decisdo de institucionalizar um familiar com deméncia é complexa e envolve
caracteristicas individuais tanto do paciente quanto do cuidador, associadas a aspectos do
contexto sociocultural no qual a diade se insere (ARGIMON; STEIN, 2005). Verifica-se menor
frequéncia de institucionalizacao e de abandono do tratamento, além de menor mortalidade do
paciente com deméncia, quando os cuidadores possuem niveis altos de resiliéncia (GAUGLER,
2007). Pode-se inferir, portanto, que maiores niveis de resiliéncia do cuidador estéo
relacionados a melhor adaptacdo deste diante das adversidades, a melhor capacidade de
enfrentamento e a melhora no seu desempenho relacionado ao cuidado, trazendo beneficios a
ambos, cuidador e a pessoa com deméncia.

Entre os fatores relacionados a niveis maiores de resiliéncia, algumas caracteristicas de
personalidade se destacam, como otimismo, lécus de controle interno/contingéncia, senso de
coeréncia e autoeficacia, que ocasionam melhor bem-estar psicoldgico e mais satisfagdo com a
vida (CONTADOR et al., 2012; O’ROURKE et al., 2010; SUTTER et al., 2015; TRAPP et al.,
2015). Considera-se como otimismo a estimativa subjetiva positiva sobre a probabilidade de
alcancar os objetivos ou resultados desejados. Autoeficacia é a crenga na propria capacidade de
iniciar agOes para lidar com situagGes da vida. Locus de controle interno ou contingéncia é a
percepcao de que os eventos da vida seriam resultados de suas proprias acdes (CONTADOR et
al., 2012). Senso de coeréncia é a capacidade de perceber que a situacdo adversa é
compreensivel ou previsivel, e que possui capacidade de lidar com a situacdo encontrando
sentido nos acontecimentos cotidianos ou nos problemas enfrentados (SUTTER et al., 2015).

Esses mecanismos psicoldgicos por vezes sdo pesquisados como parte do conceito da
resiliéncia, e as vezes como mecanismos completamente diferentes. Nao ha consenso a respeito

de quais desses itens seriam constructos da resiliéncia ou ndo. O ponto em comum na literatura
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é que eles sdo associados a uma melhor sadde fisica, maior qualidade de vida, menos sintomas
depressivos, menos sobrecarga e menos estresse (CONTADOR et al., 2012; O’'ROURKE et al.,
2010; SUTTER et al., 2015; TRAPP et al., 2015). Individuos que séo capazes de reformular
eventos estressores e desafios, tais como a prestacdo de cuidados para um familiar com
deméncia, e que apresentam capacidade de encontrar significado no ato de cuidar podem ter
mais recursos psicossociais disponiveis e se sentir mais capazes de cumprir o seu papel de
cuidador.

Por fim, cuidadores com apoio social ttm maior probabilidade de ter uma resiliéncia
elevada (CLAY et al., 2008; WILKS; CROOM, 2008). Um estudo (CLAY et al., 2008) teve
como objetivo avaliar as mudancas no apoio social e resultados psicossociais em cuidadores de
familiares com deméncia no periodo de cinco anos, encontraram como resultado cuidadores
afro-americanos com mais resiliéncia (menos sintomas depressivos e mais satisfacdo com a
vida) do que cuidadores brancos. Isto foi parcialmente explicado por maior nivel de satisfacdo
com apoio social, concluindo-se que cuidadores com baixos niveis de apoio social podem
apresentar mais sintomas depressivos.

Embora a relacdo entre resiliéncia e saide mental do cuidador possa ser inferida atraves
das variaveis psicossociais citadas anteriormente, poucas pesquisas tém sido conduzidas
explicitamente sobre o efeito da resiliéncia na saude mental do cuidador de pessoa com

deméncia.

1.4 RELEVANCIA

A compreensdo da resiliéncia de cuidadores de pessoas com deméncia e seus preditores é
fundamental para que se desenvolvam estratégias de intervencdo voltadas para solucGes que
possam contribuir para a melhora dos seus transtornos emocionais, como ansiedade, estresse e
depressdo. A literatura aponta que o estado geral do cuidador pode interferir na qualidade do
cuidado prestado ao paciente com deméncia, podendo, inclusive, ocasionar situacdes de
negligéncia ou maus tratos ao idoso, além de institucionalizacdo precoce do paciente
(GAUGLER, J. E., 2007).

Os pacientes apresentam diferencas em seus sintomas cognitivos, comportamentais e
funcionais, de acordo com o estagio da deméncia, e por isso € importante que as intervencgoes
direcionadas aos cuidadores possam atender as demandas especificas destes diferentes grupos,

visto que o cuidador que tem baixo nivel de resiliéncia precisa de uma intervencgdo especifica
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ou de mais assisténcia para lidar com o agravamento das demandas do cuidado quando
comparado ao cuidador que tem alto nivel de resiliéncia.

Neste estudo, partimos da hipdtese primaria de que nao existe diferenca entre a resiliéncia
de cuidadores de pacientes com deméncia leve e moderada, mas pode haver diferenca nos
fatores relacionados a resiliéncia em cada fase da deméncia. Isso porque acreditamos que a
resiliéncia ndo € um constructo fixo, ela pode se alterar de acordo com o ambiente. Acreditamos
que ela pode estar mais relacionada as caracteristicas dos cuidadores do que a aspectos clinicos
e sociodemograficos dos pacientes. Assim podemos estabelecer algumas questdes como:

(1) Ha diferenca na resiliéncia dos cuidadores de pacientes com DA leve e moderada?

(2) Quais séo os preditores para a resiliéncia dos cuidadores de pacientes com DA leve

e moderada?

Visando responder a essas questdes, essa dissertacdo é dividida em trés artigos: o
primeiro revisa sistematicamente o conceito, abordagens metodoldgicas e modelos
determinantes relacionados a resiliéncia de cuidadores de pessoas com deméncia; o segundo
realiza uma avaliacdo transversal da resiliéncia de 58 diades cuidador-paciente; e o terceiro
realiza uma avaliacdo transversal da resiliéncia de 106 diades cuidador-paciente, comparando
dois grupos de 61 cuidadores de pacientes com deméncia leve e 45 cuidadores de pacientes com

deméncia moderada.

1.5 HIPOTESE DO ESTUDO

- N&o héa diferenca na resiliéncia total dos cuidadores de pessoas com DA leve e moderada, mas

ha diferenca nos fatores relacionados, conforme o estadiamento clinico da doenga.

1.6 OBJETIVOS

1.6.1 Objetivo geral

- Avaliar a resiliéncia de cuidadores de pessoas com DA leve e moderada.

1.6.2 Objetivos especificos

- Discutir os conceitos, definicdes, abordagens metodoldgicas e modelos determinantes
relacionados a resiliéncia de cuidadores de pessoas com deméncia.

- Investigar a relagdo entre a resiliéncia dos cuidadores e fatores sociodemogréficos e clinicos

de pessoas com DA.
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- Avaliar a relacdo da resiliéncia de cuidadores e fatores sociodemograficos e clinicos do
cuidador e do paciente, comparando os grupos com DA leve e moderada.
- Avaliar os principais preditores da resiliéncia do cuidador de paciente com DA leve e

moderada.
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2 ARTIGO 1 -Associagdo entre Resiliéncia do Cuidador de Pessoa com Deméncia e

Aspectos Bioldgicos e Psicossociais

Este capitulo tem como objetivo discutir os principais aspectos sobre o conceito, abordagem
metodologicas e modelos determinantes relacionados a resiliéncia dos cuidadores de pessoas
com deméncia, a fim de investigar quais preditores estariam relacionados e quais 0s

instrumentos utilizados para avaliar a resiliéncia do cuidador.

Publicado na Trends in Psychiatry and Psychotherapy em 2014.
Dias R, Santos RL, de Souza MFB, Nogueira MM, Torres B, Belfort T, Dourado MCN.

Resilience of caregivers of people with dementia: a systematic review of biological and

psychosocial determinants

Resiliéncia de cuidadores de pessoas com deméncia: revisdo sistematica de determinantes

bioldgicos e psicossociais

Abstract

Introduction: Although caregivers of people with dementia may face difficulties, some
positive feelings of caregiving may be associated with resilience.

Objective: This study systematically reviewed the definitions, methodological approaches and
determinant models associated with resilience among caregivers of people with dementia.
Methods: Search for articles published between 2003 and 2014 in 1SI, PubMed/MEDLINE,
SciELO and Lilacs using the search terms resilience, caregivers and dementia.

Results and conclusions: Resilience has been defined as positive adaptation to face adversity,
flexibility, psychological well-being, strength, healthy life, burden, social network and
satisfaction with social support. No consensus was found about the definition of resilience
associated with dementia. We classified the determinant variables into biological,
psychological and social models. Higher levels of resilience were associated with lower
depression rates and greater physical health. Other biological factors associated with higher
levels of resilience were older age, African-American ethnicity and female sex. Lower burden,
stress, neuroticism and perceived control were the main psychological factors associated with
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resilience. Social support was a moderating factor of resilience, and different types of support
seemed to relieve the physical and mental overload caused by stress.

Keywords: Psychological resilience, caregiver, dementia, depression.
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Introduction

Dementia leads to progressive and irreversible cognitive and functional impairment, and
people with dementia become dependent on caregivers, generally family members.t* The
negative health consequences of looking after an older family member with dementia,
particularly the effects on mental and physical health, are well documented.®>*? People with
dementia often have an array of neuropsychiatric symptoms, such as mood disorders, delusions,
hallucinations, vegetative symptoms and psychomotor abnormalities. Neuropsychiatric
symptoms are the most important factors in caregiver burden.”

Although caregivers of people with dementia face many difficulties, they may also
experience positive emotional responses,*?* which may be associated with resilience® and,
consequently, with positive feelings about caring.*?

Resilience may be defined as a dynamic process involving the interaction between both risk
and protective factors, internal and external to the individual, that act to modify the effects of
an adverse life event.!>® It is a process related to adaptive capacities or to a positive trajectory
of functioning and adaptation after a traumatic situation,!2451314.17.18

Resilience is not invulnerability to stress, but, rather, the ability to recover from negative
events.!® It corresponds to a transactional process mediated by the interaction between the
individual and the environment. Therefore, risk and protective factors, typically associated with
patterns of negative and positive adaptation in the face of risk, are important aspects of
resilience. Both risk and protective factors have relevant elements in various domains of human
functioning, such as personal attributes, family structure and dynamics, social context, cultural
aspects and specific events.?’ Trombeta & Guzzo?! suggested that resilience is a balanced scale
between a stressful event, threats, suffering and adverse conditions. These reveal vulnerability
and strengths, skills, capacity of reaction and coping, some of the characteristics of resilient
individuals.

Resilience, satisfaction with caregiving, coping, social support and a strong sense of
spirituality have been posited as protective factors that mediate negative health outcomes.*82%
24 Other mediating mechanisms are coping strategies and a sense of coherence.®12%° Coping
strategies are a dynamic set of cognitive and behavioral efforts to cope with internal and
external demands perceived as burdens when compared with personal resources.?° In contrast,
the sense of coherence depends on the ability to realize that the situation is understandable or
predictable and to perceive one’s ability to cope in a difficult situation and to find meaning in

everyday events or problems faced.?
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Resilience helps caregivers maintain their mental and physical stability, fostering caregiving
and providing better health and quality of life for the care recipient.® Therefore, resilience is a
complex construct, as it involves the interaction between adverse life events and internal and
external individual factors.2? However, differences in the definition of resilience result in the
use of diverse methodological approaches.

This systematic review compared the definitions, methodological approaches and
determinant models of resilience among caregivers of people with dementia. It also investigated
how resilience is defined in the field of dementia and which factors significantly determine low

and high levels of resilience among caregivers of people with dementia.

Method

A literature search was conducted using the Web of Knowledge Cross Search (Thomson
Scientific/ISI Web Services), MEDLINE (PubMed) and SciELO databases to select studies
about resilience of caregivers of people with dementia published in Portuguese, English or
Spanish from January 2003 to June 2014. The search terms were resilience, caregivers and
dementia, in the following combination: resilience AND caregivers AND dementia.

Inclusion criteria were: studies about resilience of caregivers of people with the
dementia; cross-sectional or longitudinal; randomized or nonrandomized, controlled or not
controlled.

We excluded studies about: resilience of caregivers of elderly people not diagnosed with
dementia; resilience of people with dementia or mourning; caregivers of people with other
pathologies; assessment and validation of instruments for caregivers or patients; euthanasia;
efficacy of non-pharmacological interventions not designed to investigate resilience; effect of
caregiver attachment on patient care; healthy aging and systematic reviews; and articles with
no patient samples.

Two independent reviewers read the abstracts and included studies according to their
contents. In case of disagreement, a third reviewer made the decision after reading the title and
abstract. After that, full manuscripts were read to check inclusion and exclusion criteria. We

used a standardized form, according to the recommendations of the Cochrane Collaboration.?’

Sample
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We found 56 articles: 25 in the Web of Knowledge Cross Search, 30 in
PubMed/MEDLINE and one in SciELO. After the exclusion of redundant cross-references (n
= 11), 45 studies were selected. Thirty-one studies were excluded for different reasons, as
shown in Table 1. We added one study manually, and our sample comprised the complete texts
of 15 studies.

Results

In the studies reviewed, resilience was defined as positive adjustment in case of
adversity, 245131418 beliefs about one’s own abilities and internal locus of control®,
psychological well-being and strength,'? coping development of healthy life,® perceived
burden?® and network size or satisfaction with social support.?® Only two studies did not define
resilience.”?*

Studies were classified into three areas according to determinant factors, as described below.

Resilience and psychological factors (n = 15)

Higher levels of resilience were associated with psychological factors, such as coping
strategies,''2 positive cognitions,! resources,! optimism,® self-efficacy,® internal locus of
control,® full engagement in daily activities* and search for challenges.* Higher levels of
resilience were also associated with decreased burden,*??8 stress,® neuroticism,? perceived
contro' and distress.>>* A study found that caregivers that provided care for a longer duration
of time had higher levels of resilience.?® Another study showed that resilience did not

significantly explain caregiver’s sense of marital satisfaction.!3
Resilience and biological factors (n = 9)

Higher levels of resilience were associated with less depression*”2?° and better physical
health.>® Other biological factors associated with higher levels of resilience were: older age,**

African-American ethnicity?® and female sex.?®

Resilience and social factors (n = 5)
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Studies found a positive association between higher levels of resilience and social factors,
such as good social support,2>2 satisfaction with social support?® and individual, family, and

community resources.®

Methods

Most  studies were cross-sectional 3561012141824 byt Jongitudinal*?®?°  and
descriptivel3>10.14.24 designs were also used.

Most samples included caregivers of people with Alzheimer’s disease (AD).134712141829
Caregivers of people with AD and vascular dementia (VD) were included in one study,® and
caregivers of people with AD, VD and mixed dementia (MD) were compared in 13% of the
studies.?® Two studies compared AD and similar disorders,'*?8 and two did not specify the type
of dementia under study.>?*

The most frequent assessment instrument was the complete and brief versions of the
Resilience Scale developed by Wagnild & Young.®5121318 Other instruments were the Connor-
Davidson Resilience Scale (CD-RISC)>’ and the Dispositional Resilience Scale.* Two studies
did not have any specific instrument to assess resilience, but used scales that assess associated
constructs, such as the Resourcefulness Scale! and the Battery of Generalized Expectancies of
Control Scales (BEEGC-20)° One study?® administered the Zarit Burden Interview to assess
resilience and analyzed results according to reports of burden and frequency of demands of the
person with dementia. In one study?® the Center for Epidemiological Studies Depression Scale
(CES-D), Life Satisfaction Index (LSI-Z) and the brief and revised version of the Social Support
Questionnaire (SSQSR) were used. Finally, two studies used qualitative interviews that were
fully transcribed and analyzed.%24

The determinant factors and the methods of studies about resilience are shown in Table 2.
Discussion
Resilience definition
We conducted a search to retrieve studies that discussed the definitions and determinants
of resilience among caregivers of people with dementia. We did not find a consensus about how

to define resilience, as several terms are used as synonyms for it: adaptation when faced with

adversity; 1245131418 flexibility'?; belief in oneself and internal locus of contro'®; efficacious
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coping®!®; psychological well-being and strength'?; development of a healthy life?; perceived
burden?®; and amount of and satisfaction with social support.?® Therefore, we concluded that
each study defined resilience according to its objectives and assessment methods, rather than
based on any clearly established theoretical framework of resilience in dementia. These various
definitions may explain the differences found in the results of the studies under assessment here.

The lack of a theoretical framework may give rise to several methodological problems,
such as the absence of standardized assessment instruments®*&71428 and the heterogeneity of
samples.®21328 However, most studies converged on the definition of resilience as the capacity
to adapt successfully when faced with the stress of adversity.}246131418 Therefore, resilience
seems to have some degree of conceptual overlap with similar constructs used in dementia
caregiving, such as mastery or degree to which individuals attribute outcomes to their own
efforts or abilities, self-efficacy, internal locus of control, and learned helplessness. Other
constructs, possibly shared by resilience, are personality traits, such as neuroticism, which may
predispose some caregivers of people with dementia to reporting greater feelings of burden,
behavior problems or subjective ratings of health. Therefore, it remains unclear whether
resilience is a learning ability or a personality trait.

Resilience should be understood not only as a personal attribute that may lead to success,
but also as the dynamic interaction between biological and psychosocial processes. Resilience
of caregivers of people with dementia should be defined in association with caregiving tasks,
because it implies resistance to stress due to the perception of caregiving demands and burden.
This definition suggests that resilience should be assessed in association with reports of burden
and frequency of demands from care recipients, which may be associated with neuropsychiatric

symptoms and functional dependence.?®

Psychological factors

In general, higher control over life helps adaptation and improves understanding of the
situation, acceptance of changes and confidence of caregivers on their own strength and on the
affective bonds shared with care recipients. Therefore, resilience may be understood as a force,
a strategy and a set of skills used in a specific context by a particular individual to deal with a
particular adverse event. The coping strategy adopted by caregivers with greater resilience is
task focused.'®!2 This strong association between task-focused coping and resilience suggests
that task-focused skills training programs may improve and protect caregiver mental health and

prolong the time a loved one may remain at home.*?
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According to Contador et al.,® optimistic people make a subjective estimate of the
probability of achieving goals or desired results based on other factors, such as self-efficacy
(belief in their own capacity of starting actions, achieving goals and dealing with life) and
internal locus of control or contingency (how individuals expect life events or results to be
motivated by their actions). Self-efficacy and internal locus of control are psychological factors
that support the construct of resilience and are associated with less suffering from the negative
effects of stress and burden. Therefore, people with grounded optimism, high level of self-
efficacy and internal locus of control may be more resilient to stressful situations, which may
reduce vulnerability to burden.®

O’Rourke et al.* assessed three constructs that compose resilience. The first was commitment
to life, as resilient people tend to engage fully in daily activities. Second, resilient people enjoy
challenges and prefer changes rather than stability, and life travails provide opportunities to
develop skills and self-knowledge.* Finally, psychological resilience entails perceived control,
which results in a sense of personal autonomy and a belief in being able to directly affect the
course of life events.*

These characteristics, associated with burden, stress and distress, may be protective factors
or risk factors for people with dementia. Some authors suggest that higher levels of resilience
are inversely associated with low burden,'?2® stress® and distress levels.>

Bekhet! concluded that positive cognitions are protective factors for caregivers of people
with dementia. Positive cognitions, or positive thinking patterns, enhance mental health and

improve the capacity to manage daily activities.!

Biological factors

Higher resilience scores were associated with improved physical health.? Caregivers with
lower resilience scores tended to visit the doctor less frequently and take less medicine. This
might be related to a lower degree of self-care. Comparatively, higher degrees of resilience
were associated to fewer alterations of health habits? and better physical health.® Moreover,
higher degrees of resilience were associated to low somatization and depression.®

The role of mood in resilience was demonstrated by Lavretsky et al.,” who concluded that
antidepressant use in depressed family dementia caregivers with either major or minor
depression might improve depression symptoms, boost resistance to stress and improve coping
strategies. Moreover, there is a significant association between resilience and aging, which

indicates that resilience is acquired as the person gets older.* This finding is important because
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caregivers are the same age as elderly people with dementia. Further studies should investigate
the neurophysiologic mechanisms of resilience and their association with psychological

functioning and social factors.

Social factors

Social support has been positively associated with resilience,?82° but studies have defined
support in different ways: network size and frequency of contact; support received; frequency
of help from other people; and general satisfaction with social network.? Social support
associated with perceived help and satisfaction with support seem to be more consistent than
actual support or size of support network.?® A study?® that assessed ethnic differences in
resilience found that resilience of Afro-American caregivers was partially explained by higher
levels of satisfaction with social support.

Wilks & Croom?8 found an inverse association of social support and stress resulting from
the combination of: a) negative influence of stress on caregivers’ perception about available
social resources; b) negative influence of stress on caregivers’ capacity of using these resources;
and c) higher perception of available social resources associated with lower probability of
perceived stress. Therefore, social support is a moderating factor of resilience, as several types
of support may relatively relieve the physical and mental burden caused by stress.8

Therefore, resilience is a dynamic process believed to arise from interactions between
biological and psychosocial factors. This process involves physiological adaptation to stress,
psychological adjustment, self-efficacy, effective coping strategies and cognitive redefinition
of experience. However, studies in the area often focus on only one factor, such as
coping.t36712-1418  Clinjcally, partial assessments of resilience may compromise the
development of interventions focused on the improvement of this capacity among caregivers of

people with dementia.

Methods and instruments: difficulties in the assessment of resilience

Although the assessment of dynamic constructs, such as resilience, may be
methodologically limited, most studies in this review were cross-sectional.l:25610.12.131824
Longitudinal studies would be more appropriate because they would follow the development
of resilience among caregivers and the cognitive decline of people with dementia, as well as

the increase of care demands.
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Most samples included caregivers of people with AD,*34712141829 [yt some assessed,
without comparing, caregivers of people with AD, VD, MD, mild cognitive impairment (MCI)
or unspecified dementia.>®1%1328 There are important clinical differences between types of
dementia and, therefore, between different forms of caring. Heterogeneous samples, found in
some studies, precluded the assessment of some factors, such as resilience.

In all studies, most participants were informal female caregivers!7-10:12-14.18.24.2829 gnq
spouses or children of elderly people with dementia, 1012141824 \yhose mean age was 60
years?> 101314242829 and whose mean schooling was eight years.123571314 This caregiver
profile indicates that elderly people have been taking care of elderly people, and the most
important challenge is to prevent and treat the diseases that may affect caregivers. The study of
resilience may bring results that define a protective factor for caregivers.

The use of assessment instruments that provide only partial data might have limited the
understanding of resilience. The instrument most often used to assess resilience was the
complete or brief version of the Resilience Scale of Wagnild & Young.3>1%1418 Thjs scale
measures factors associated with resilience, such as self-esteem, locus of control, coping styles
and sense of humor. However, the lack of a consensus about the definition of constructs resulted
on the use of different instruments, including those designed to assess depression and burden,
which makes it difficult to replicate these studies and raises questions about the reliability of
their results.

Conclusion

Resilience is a process associated with adaptive capacities and a positive history of
functioning and adaptation after adversities. This dynamic process involves the interaction
between biological and psychosocial factors, which makes its investigation more complex. As
studies define resilience differently, consistent results are difficult to obtain, which affects the
understanding and the investigation of associated factors.

Clinically, knowledge about factors associated with resilience may lead to the development
of psychological and educational support for caregivers of people with dementia. Support
groups should be focused not only on information and feelings about the diagnosis and
caregiving routines, but also on the factors that may increase resilience among caregivers, such
as task-focused coping strategies and self-efficacy. However, future, well-designed studies
should use a clear definition of resilience and adequate instruments to measure it, have coherent

objectives and include randomized samples.
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Longitudinal studies should be conducted to follow disease progression, examine
associations with other variables and understand the dynamics of resilience, which may

positively affect the quality of life of caregivers of people with dementia.
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Table 1 - Studies excluded according to criterion
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Domains Exclusion criteria Excluded

Participants n=31
l
Other pathologies 03
Healthy aging 01
Children that live with people with dementia 01
Caregivers of elderly with or without dementia that live in 03
an institution
Resilience of people with dementia 01
Euthanasia of people with severe dementia 01
Older veteran caregivers 01
Caregivers of healthy elderly 02
l
n=18

Study design Review 03
Conference 01
l
n=14

Interventions Non-pharmacological 03
}
n=11

Assessment Validation of instruments 02
Salivary cortisol 02
}
n=7

Other factors that affect Mourning 01

caregivers and people with Implication on caregiving 02

dementia Effects of bonds 01
Job satisfaction and career commitment 01
1
n=2

Only abstract Resilience and suicide 02
1

n=0




Table 2 - Selected articles
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Author Objectives Sample Design Instrument Results

Gaugler et al.?8 Ascertained whether resilience influences n=1,979 Longitudinal, 3 Demographic High baseline resilience (low burden, high care
transitions from dementia caregiving, AD or similar years, questionnaire, demands) was associated with less frequent
such as institutionalization, care recipient disorder. randomized. ZBI, ADL e IADL. institutionalization and loss to follow-up, as well as
death, or loss to follow-up. with more frequent care recipient mortality.

Wilks & Croom'® Examined  whether social  support n =229 Cross-sectional. Demographic Stress negatively influenced and accounted for
functioned as a protective factor and AD questionnaire, most variations in resilience. Social support
improved  resilience among  AD PSS, PSSSand RS. positively influenced resilience, and caregivers
caregivers. with high family support had the highest

probability of greater resilience.

Clay et al.?® Compared resilience between African n =166 Longitudinal 5- Demographic The resilience of African American caregivers, as
Americans and whites. AD years. guestionnaire, demonstrated by their fewer depressive symptoms

CES-D, SSQSR and higher levels of life satisfaction, was partially
and SES. explained by their higher levels of satisfaction with
social support.

O’Rourke et al.*  Assessed whether psychological n =105 Longitudinal, 1 Demographic Baseline resilience (control and challenge) and
resilience predicts the relative absence of AD year. questionnaire, change in challenge over time contributed
depressive symptoms one year later. DRS, CES-D and significantly to prediction of depressive symptoms

FRS. one year later.

Fitzpatrick et al.'® Explored the association between n=30 Cross-sectional  Demographic Spouses perceived greater caregiver burden and
resilience and marital satisfaction in 90% AD questionnaire, reported less marital satisfaction. An inverse
caregivers of spouses with dementia. 10% other GDS, MSQFOP, association was found with age: older caregivers

types of RS, SE and SCB.  reported more marital satisfaction. Resiliency, sex,
dementia. and stage of cognitive impairment were not

associated with marital satisfaction.



Lavretsky et al.”

Wilks et al.1?

Garces et al.*

Gaiole et al .2

Contador et al.®

Fernandez-Lansac
etal.?

Examined the potential of an
antidepressant drug, escitalopram.

Assessed impact of aggression of patient
with Alzheimer on caregiver coping
strategies and caregiver resilience.

Factors associated with resilience of
caregivers of elderly people with AD.

Described demographic and health
variables of caregivers of elderly people
with AD and associated care provided
with resilience.

Investigated the predictors of burden for
caregivers of people with dementia.
Assessed the moderating role of
generalized expectancies of control (GEC)
between caregiver stress and burden.
Analyzed factors associated  with
resilience among caregivers of patients
with dementia.

n=40
AD

n=419
AD

=6
AD

n=101
AD

n=130

53 - AD
37-VD
40 - MD
n=>53

40 - AD
9-VD
4 -MD

Randomized
placebo-
controlled
double-blinded.

Cross-sectional

Observational
descriptive case
study
Exploratory and
descriptive
study.

Cross-sectional.

Cross-sectional.

HRSD, CD-RISC,

RMBPC, SERS,
HARS, MMSE,
CRFPC,

Cumulative Illness
Rating Scale and
ZBl.
Demographic
questionnaire,
RMBPC;  CITS
and RS
Demographic
questionnaire,
SRQ, ZBIl and RS.
Demographic
questionnaire, BDI
and RS.

Demographic
guestionnaire,

BEEGC, ZBl,
GADS.
Demographic
questionnaire,
GDS, IADL,
RMBPC, ZBl,
CSS, SSQSR,
NEO-FFI  (NyE

scales), SE, RSES,
Questionnaire
COPE, BDI,
HAD-A and CD-
RISCK.
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Depression was less severe and remission rate was
greater with drug than with placebo. Measures of
anxiety, resilience, burden and distress improved
when escitalopram was used.

Task-focused coping was positively associated
with resilience, and aggression negatively
predicted caregiver resilience.

Although some reported fatigue and overload, most
had a high tendency to resilience. There was a
significant association between resilience and age.
Degree of kinship, medical treatment, use of
medication, tiredness, prostration, discouragement
and caregivers’ mental health had significant
associations with resilience.

Family caregivers with high expectancies of self-
efficacy and contingency were less vulnerable to
stress.

Resilience was associated with poor emotional and
physical status. High resilience scores were
significantly correlated to burden, neuroticism and
extraversion, self-efficacy, self-esteem and less use
of emotion-focused coping strategies.



Bekhet?

Sun

Bull®

Shuter et al.?*

Examined mediating and moderating
effects of positive cognitions on
association between caregiver burden and
resourcefulness.
Investigated caregiving stressors and
coping strategies.

Described strategies that family caregivers
use to help them continue to provide care,
and described these family caregivers’
resilience and psychological distress.
Explored key positive and negative factors
that have an impact on grief resolution and
health outcomes of caregivers.

n=80
AD

n=18
15— AD
3-VD

n=18

Does not
specify type of
dementia.
n=13

Does not
specify type of
dementia.

Descriptive,
correlational,
and Cross-
sectional.

Descriptive and
cross-sectional.

Descriptive and

cross-sectional.

Descriptive and
cross-sectional.

Demographic
questionnaire, ZBI
DCS and
Resourcefulness
Scale.
Demographic
questionnaire and
qualitative
interview.

Demographic
questionnaire, RS,
SDQ.

Demographic
questionnaire and
qualitative
interview.
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Positive cognitions mediated but did not moderate
effects on association between caregiver burden
and resourcefulness.

Stressors were role strains, family conflicts and
pressure from social environment. Yet, caregivers
demonstrated resilience by drawing on their coping
resources from several sources, such as personal
experience, family, technology and information,
religion and governmental support.

Caregivers used four strategies to sustain self:
drawing on past life experiences, nourishing self,
relying on spirituality and seeking information
about dementia

Psychological resilience and satisfaction with
caregiving were protective against negative
outcomes, whereas unresolved grief was a risk
factor.

AD = Alzheimer’s disease; ADL = activities of daily living; BDI = Beck Depression Inventory; BEEGC = Battery of Generalized Expectancies of Control Scale; CD-RISC = Connor-
Davidson Resilience Scale; CES-D = Center for Epidemiological Studies Depression Scale; CIRS = Cumulative Illness Rating Scale; CITS = Coping in Task Situations; CRFPC =
Cerebrovascular Risk Factor Prediction Chart; CSS = Caregiving Satisfaction Scale; DCS = Depressive Cognition Scale; DRS = Dispositional Resilience Scale; FRS = Functional Rating
Scale; GADS = Golberg Anxiety and Depression Scale; GDS = Global Deterioration Scale; HAD-A = Hospital Anxiety and Depression Scale; HARS = Hamilton Anxiety Rating Scale;
HRSD = Hamilton Rating Scale for Depression; IADL = Instrumental Activities of Daily Living; MD = Mixed Dementia; MMSE = Mini-Mental State Examination; MSQFOP = Marital
Satisfaction Questionnaire for Older Persons; PSS = Perceived Stress Scale; PSSS = Perceived Social Support Scale; RMBPC = Revised Memory and Behavior Problems Checklist; RMBPC
= Revised Memory and Behavior Problems Checklist; RS = Resilience Scale; RSES = Rosenberg Self-Esteem Scale; SCB = Screen for Caregiver Burden; SDQ = Symptom Distress
Questionnaire; SE = Self-Efficacy Scale; SERS = Side Effect Rating Scale; SRQ = Self Report Questionnaire; SSQSR = Social Support Questionnaire; VD = Vascular Dementia; ZBI = Zarit
Burden Interview.
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3 ARTIGO 2 - Relacdo da Resiliéncia do Cuidador com os Aspectos Clinicos e
Sociodemograficos da Pessoa com Deméncia

Este capitulo apresenta o estudo transversal sobre a relacdo entre a resiliéncia de cuidadores

e fatores sociodemograficos e clinicos de pessoas com deméncia.

Publicado na Arquivos de Neuropsiquiatria em 2016.
Dias R, Simdes-Neto JP, Santos RL, de Souza MFB, Baptista MAT, Lacerda 1B, Kimura NRS,

Dourado MCN. Caregivers’ resilience is independent from the clinical symptoms of dementia.

Caregivers’ resilience is independent from the clinical symptoms of dementia

A resiliéncia dos cuidadores independe dos sintomas clinicos da deméncia

ABSTRACT

Resilience is the capacity for successful adaptation when faced with the stress of adversity. We
aimed to investigate the relationship between caregivers’ resilience and the sociodemographic
and clinical factors of people with dementia. Cross-sectional assessment of 58 people with
dementia and their caregiver dyads showed that most caregivers were female adult children.
The caregivers reported moderate to higher levels of resilience, lower levels of anxiety and
depressive symptoms and moderate levels of burden. Resilience was not related to the
caregiver’s gender (p = 0.883), nor clinical (p = 0.807) or emotional problems (p = 0.420). The
regression showed that resilience was related to the caregiver’s quality of life (p < 0.01) and
inversely associated with their depressive symptoms (p < 0.01). There was no relationship
between caregivers’ resilience and the sociodemographic and clinical characteristics of people
with dementia. We can assume that resilience is an individual characteristic. Support groups

should also focus on the factors that may increase resilience among caregivers.

Keywords: resilience, psychological; caregivers; dementia; depression; quality of life.
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INTRODUCTION

Dementia leads to a progressive and irreversible cognitive and functional impairment?.
People with dementia require continuous care, which, in most cases, is carried out by their own
family members®. Caregivers can be particularly burdened by the constant symptoms of the
disease?. Some studies have shown that cognitive impairment, dependence in activities of daily
living and behavioral disorders of people with dementia are probably the most important
predictors of burden and depression in caregivers®*>%7, Consequently, high levels of anxiety,
depression, emotional burden and low levels of subjective well-being, self-efficacy and quality
of life have been observed in caregivers?*#,

Caregivers face many difficulties; however they may also experience positive emotional
responses®. Resilience, satisfaction with caregiving, coping, social support and a strong sense
of spirituality have been posited as protective factors that mediate negative health outcomes®.
Other mediating mechanisms are coping strategies and a sense of coherence®. Coping strategies
are a dynamic set of cognitive and behavioral efforts to cope with internal and external demands
perceived as burdens when compared with personal resources'®. In contrast, the sense of
coherence depends on the ability to realize that the situation is understandable or predictable
and to perceive one’s ability to cope in a difficult situation and to find meaning in everyday
events or problems faced™!.

Resilience has been defined as one’s capacity for successful adaptation when faced with
the stress of adversity?. One of the mechanisms by which resilience facilitates adaptation has
been described as the ability to identify what is stressful, realistically appraise one's capacity
for action, and solve problems effectively!®. The construct can be considered as a dynamic
process involving the interaction between internal or external risks and protective factors that
act to modify the effects of an adverse life event on the individual*. Resilience is not
invulnerability to stress, but, rather, the ability to recover from negative events!*. This concept
corresponds to a transactional process, mediated by the interaction between the individual and
the environment.

Resilience is also considered as a personality characteristic'®. Some personality factors,
such as a sense of competence, may moderate the relationship between caring and burden and,
consequently, are associated with positive feelings in caregiving®*®. In general, greater control
over life helps adaptation and improves understanding of the situation, acceptance of changes
and the confidence of caregivers in their own strength and inn the affective bonds shared with

care recipients?. Also, optimistic people make a subjective estimate of the probability of



44

achieving goals or desired results based on other factors, such as self-efficacy (belief in their
own capacity for starting actions and dealing with life) and internal locus of control or
contingency (how individuals expect life events or results to be motivated by their actions)®.
However, in dementia research, it is not clear whether caregivers’ resilience is an
individual characteristic or related to the clinical variables of people with dementia. In this
context, we aim to investigate the relationship between resilience and sociodemographic and
clinical factors of people with dementia. Our hypothesis is that caregivers’ resilience is a

personality trait, independent from the clinical symptoms of the person with dementia.

METHODS

Participants

In a cross-sectional design, we included 58 people with dementia and caregiver dyads
consecutively selected, according to their physicians’ referral. Participants attended a dementia
outpatient clinic in Rio de Janeiro for routine follow-up appointments

The people with dementia were diagnosed with possible or probable Alzheimer’s
disease, vascular dementia and mixed dementia according to the Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders, Fourth Edition (DSM-IV-TR)®. People with mild to moderate
dementia according to the Clinical Dementia Rating'’ and scores ranging from 13 to 26 in the
Mini-Mental State Examination (MMSE)* were included in the study. We excluded patients
with more severe dementia due to difficulties in assessment. To ensure the findings were
applicable to dementia rather than to other clinical problems, people with dementia with
uncontrolled clinical problems, psychiatric disorders, aphasia, head trauma, alcohol abuse and
epilepsy, as defined by the DSM-IV-TR? criteria, were excluded from the study. The primary
caregiver was defined as the main person responsible for the care of the person with dementia.
We included only informal caregivers. We excluded caregivers with a reported history of
psychiatric or cognitive disorders. The caregivers provided detailed information about their care
recipients. All caregivers had been previously informed of the diagnosis. The person with
dementia completed assessments for quality of life (QoL), cognition and awareness of their
disease. Caregivers had QoL, resilience, depression, hopelessness, anxiety and burden of care
assessed. They also provided information about the person with dementia, including
demographics, mood, neuropsychiatric symptoms, dementia severity and the ability to perform

activities of daily living.
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This study was approved by the Ethics Committee of the Institute of Psychiatry of the
Federal University of Rio de Janeiro (IPUB/ UFRJ) and all people with dementia and caregivers

signed informed consent forms prior to the first interview.

Measurements

Sociodemographic data for patients and caregivers were gathered using a structured

questionnaire. We used the Brazilian adaptation of all clinical instruments.

Caregivers’ Measurements

Resilience

The Resilience Scale by Wagnild and Young, is the most-used in dementia research'?.
It has 25 items that measure levels of positive adaption in the face of adverse life events. The
scale considers resilience construct, serenity, perseverance, self-confidence, sense of life and
self-sufficiency®®. The scale scores range from 25 to 175, with higher values indicating greater

resilience.

Hopelessness
The Beck Hopelessness Scale?® is a self-report instrument and has 20 items that
investigate negative expectations of the future. The scale scores range from zero to 20, with

higher values indicating greater hopelessness.

Quiality of Life

The Quality of Life in Alzheimer’s Disease Scale (QoL-AD) — caregivers’ version
(CQoL)?! comprises 13 items. The total score ranges from 13 to 52. Higher scores indicate a
higher level of QoL.

Burden
The Zarit Burden Interview??, comprises 22 items that measure the impact of the person
with dementia’s illness on the caregiver’s life. Scores range from zero to 88, with higher scores

indicating greater level of burden.

Depression
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The Beck Depression Inventory?, is a self-report scale. The scale scores range from
zero to 63, with higher scores indicating an increased level of depression.

Anxiety
The Beck Anxiety Inventory?®, has 21 items. The scale scores range from zero to 68,
with higher scores indicating a higher level of anxiety.

Cognition
The MMSE?8, is an instrument that comprises tests of orientation, registration, short-
term memory, language use, comprehension and basic motor skills. The total score ranges from

zero to 30.

People with Dementia Measurements

Severity of Dementia

The full protocol of the Clinical Dementia Rating’, in which the possible stages of
severity include 0 (no dementia), 0.5 (questionable dementia), 1 (mild dementia), 2 (moderate
dementia) and 3 (severe dementia).

Quality of Life

The QoL-AD? is the same scale used to assess the caregivers’ QoL, but we used both
the self-report of the person with dementia’s (PQoL) and the caregiver’s perspective about the
patient (C-PQoL)?*. We analyzed the total scores separately. The total score ranges from 13 to
52.

Cognition

The MMSE?®® was also used to assess the caregivers’ cognition.

Functionality
The Pfeffer Functional Activities Questionnaire?® has ratings for each item ranging from
normal (0) to dependent (3), with a total of 30 points. Higher scores indicate worse functional

status.

Depression
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The Cornell Scale for Depression in Dementia?* assesses mood symptoms, physical
signs, circadian functions and behavioral symptoms related to depression among people with

dementia. Scores above 13 indicate the presence of depression.

Neuropsychiatric Symptoms
The 12-item Neuropsychiatric Inventory? was applied. The total score ranges from zero

to 144. Higher scores indicate greater levels of neuropsychiatric symptoms.

Awareness of the Disease

We applied the Assessment Scale of Psychosocial Impact of the Diagnosis of
Dementia®, a 30-question scale with scores based on the discrepancies between the reports of
the person with dementia and the caregivers about awareness of cognitive deficits, social
relationships, family relationships, instrumental and basic activities of daily living and affective
relationships. The ratings range from preserved (0—4), mildly impaired (5-11), moderately

impaired (12-17) to absent (over 18) awareness of disease.

Statistical analysis

All variables were inspected for normality before analysis. The parametric variables
were described by their mean and standard deviations. The sociodemographic and clinical
characteristics of the caregiver-person with dementia dyads were analyzed with descriptive
statistics. We used the independent t-test, the chi-square test and the ANOVA test to assess the
relationship between resilience and sociodemographic and clinical variables.

Matrices of Pearson’s correlations were created to investigate correlations between
resilience and age, gender, educational level, duration of the disease, awareness of disease,
cognitive function, functional activities, depressive symptoms, anxiety, hopelessness and
caregiver burden. To control for family-wise error rates, only results with p < 0.01 were
considered significant.

Based on the significant correlations, multivariate linear regressions were performed to
determine the factors related to the caregivers’ resilience. The best models were selected on the
basis of a trade-off between the highest explained variance (R?) and highest cross-validity
(adjusted R?).

All statistical analyses were performed with SPSS software for Windows version 22.0.

For all analyses, with the exception of the correlations, the a-level was set at p < 0.05.
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Results

Sociodemographic Characteristics

Caregivers

Most caregivers were female (79.3%) and married (77.6%), with a mean age of 62.5 +
13.4 years. Mostly, caregivers were adult children of the person with dementia (51.7%). A large
number of caregivers (43.1%) reported full time daily care of the person with dementia, 69%
received assistance with the care, 51.7% presented with clinical problems (spinal problems,
osteoporosis and hypertension), and 55.2% reported emotional problems.

People with Dementia

The majority of the people with dementia were female (56.9%) with a mean age of 78.2
* 6.66 years. The mean age of onset of dementia was 73.1 = 7.59 years. The people with
dementia had an average of 5.2 + 3.45 years since disclosure of their diagnosis.
The sociodemographic characteristics of the caregivers and people with dementia are presented
in Table 1.

Clinical Characteristics of Caregiver-Person with Dementia Dyads

Our sample showed moderate to high levels of resilience, with a mean score of 137.66
+ 15.54. The caregivers were not cognitively impaired (28.9 £ 1.39), showed moderate levels
of burden (29.1 £ 15.68) and lower levels of anxiety (8.6 = 7.89) and depressive symptoms (7.8
* 7). The majority of the people with dementia presented as having mild dementia with a score
on the Clinical Dementia Rating of 1 (74.1%) and a mean MMSE score of 19.7 = 4.39. The

clinical characteristics of the caregiver-person with dementia dyads are summarized in Table 2.

Factors Related to Resilience of Caregivers

We did not find a relationship between resilience and caregivers’ gender (p = 0.883),
nor clinical (p = 0.807) and emotional problems (p = 0.420). There was no significant
relationship between caregivers’ resilience and the sociodemographic and clinical

characteristics of the person with dementia.
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Univariate analysis

We found a correlation between resilience and caregivers’ depressive symptoms (r = -
0.539; p < 0.01), anxiety (r = -0.334; p < 0.01) and CQoL (r = 0.514; p < 0.01). Caregivers’
resilience is inversely related to their own depressive symptoms and anxiety. In addition,
caregivers with higher scores on resilience also showed higher scores in CQoL. The significant

and non-significant correlations are shown in Table 3.

Multivariate analysis

The linear regression model examined the relationship of the resilience and the variables
that were significantly correlated (depressive symptoms, anxiety and CQoL). The linear
regression indicated that resilience was significantly related to the depressive symptoms (p <
0.01) and the QoL (p < 0.01) experienced by the caregivers. The final model with factors
associated with resilience explained 37.8% of the observed variance (p < 0.05). The adjusted

R? values and the standardized regression weights are presented in Table 4.

DISCUSSION

The current study investigated the relationship between caregivers’ resilience and the
sociodemographic and clinical factors of people with dementia. We found moderate to high
levels of resilience, and a lack of significant relationships, between resilience and the
sociodemographic and clinical factors of people with dementia. We can assume that resilience
is an individual characteristic. Individuals with lower levels of resilience may be the most
concerned and tend to be more susceptible to stress-eliciting situations'®. Consequently, they
may react more strongly to stressful life events and tend to choose dysfunctional coping
strategies or attributional patterns®®. Conversely, individuals who are more resilient may have
a positive self-image, self-efficacy and attitude on life?. They tend to be realistic, secure, patient
and adaptable®. Moreover, resilience may allow caregivers to manage and adapt to stressful care
demands®. It would be helpful for further research to examine the relationship between cultural
background and resilience to better characterize whether it is a personal trait or a learned
characteristic.

In comparison to caregivers of people with other pathologies, caregivers of people with

dementia tend to develop higher levels of depressive symptoms or burden*. Our findings are in
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line with other studies, as we showed that moderate to higher levels of resilience were related
to lower levels of depressive symptoms %', Resilience is a protective factor for depression
associated with decreased stress'®. Previous research has shown that resilience can be
understood as the personality trait that underlies the experience of stressful life events and
stronger stress reactivity>!®. Resilient people have the ability to consider a broader range of
experience and to 'hang loose' and take what comes, thus moderating extreme responses to
adversity'3. A sense of self-efficacy'® and internal locus of control® facilitate a more resilient
behavior when confronting stressful situations, reducing the stress vulnerability and risk of
depression, anxiety and burden®8,

Our study showed a significant relationship between resilience and caregivers’ QoL.
Resilience is considered to act as a protective factor by increasing the QoL, coping and overall
adaptation to difficulties related to caregivers'!. The QoL involves the individuals’ subjective
perceptions about their role in life, based on their culture and system of values®. It is a
multidimensional and complex concept that encompasses several dimensions?. It seems that
resilience helps caregivers maintain their mental and physical stability, fostering caregiving and
providing better health, and QoL for the care recipient?. Despite the negative consequences of
caregiving, how the caregiver interprets the situation, the strategies adopted to deal with it, and
their features and personality traits, are crucial variables for the development of different levels
of resilience?. For these reasons, we can consider that the relationship between resilience and
different variable groups is bidirectional, including depressive symptoms and QoL.

In contrast to some studies™?®, our findings showed that resilience was not related to
burden. The presence of burden depends on a series of subjective factors?®. We can suppose
that the clinical symptoms of dementia are possibly not perceived as uncontrollable by the
caregivers assessed in this study. Gallagher et al.?® have shown that high self-efficacy in
dementia caregivers could mitigate the symptoms of burden and depression. In addition,
caregivers with an internal locus of control, regarding the person with dementia’s behavior,
would be less susceptible to the negative consequences caused by stressC. In fact, beliefs about
one’s own abilities and internal locus of control are two factors that support the construct of
resilience®. Hence, optimistic people with a high degree of self-efficacy will probably show
more resilient behavior when confronting stressful situations, which may reduce the stress
vulnerability and risk of burden.

Another important result of our study is the lack of relationship between resilience and
caregivers’ sociodemographic variables. The majority of our caregivers were female with

moderate levels of schooling. Education is an important factor in Latin American countries
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because of the high levels of illiteracy. Educational background might play a key role in
facilitating caregivers’ difficulties, but resilience was not related to years of schooling.

In addition, our findings showed that resilience was not related to caregivers’ gender.
Overall, female caregivers seem to be more vulnerable. Researchers have shown that women
tend to be more burdened by caregiving tasks, report more difficulties, and perceive the
experience as less rewarding than their male counterparts®®. Besides, increased stress and
burden in females may be due to their involvement in multiple roles such as wife, daughter,
mother, and caregiver®. As well as for men, the transition into the caregiving role is marked by
the undertaking of household chores and changes in the care of kin. By contrast, this part of the
transition may be less salient for female caregivers who are often already in charge of such
(household) activities. Thus, different definitions of care may result in sex-role-specific
experiences of burden and their related effects on personality development. Although the
burden tends to be more associated with the female population, one study showed that
constructs like resilience could modulate this association®®. Hence, the lack of relationship
between resilience and caregivers’ gender and schooling led us to assume that resilience might

be related to individual characteristics rather than sociodemographic characteristics.

LIMITATIONS

We studied a small convenience sample. Further studies should randomize the
participants according to disease severity and dementia etiology. In addition, our study had a
cross-sectional design and, since resilience is a subjective construct, it may increase over time.
A longitudinal study would have allowed us to observe changes in the caregivers’ resilience
over time. Despite these limitations, the results of the present study are notable due to the lack
of research on the resilience of dementia caregivers in Brazil.

In conclusion, the majority of dementia caregiving research has focused on the negative
aspects of care. Overall, our findings offer several clinical contributions to the positive aspects
of care. Our data may allow some comparisons across cultural and national boundaries, which
may be valuable in assessing how different cultural and psychosocial environments may
influence caregivers’ resilience. We found that the presence of resilience is related to a decrease
in caregivers’ depressive symptoms and increase in their QoL. We can assume that resilience
is associated with the individual’s characteristics and abilities and is not related to the clinical
state of the person with dementia. Understanding the factors related to resilience may lead to

the development of psychological and educational support for caregivers of people with
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dementia. Support groups should be focused not only on information and feelings about the
diagnosis and caregiving routines, but also on the factors that may increase resilience among

caregivers, such as task-focused coping strategies and self-efficacy.
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Table 1. Sociodemographic characteristics of caregivers and people with dementia

Caregivers

Total (n =58)

Age, mean (SD)
Schooling, mean (SD)
Females (%)
Marital status (%)
Singles
Married
Widowers
Divorced
Kinship (%)
Children
Spouses
Others
Time of care (daily) (%)
Full
Less than 6 hours (%)
6 hours
8 hours
12 hours
Occasionally

Duration of caregiver function (months),

mean (SD)

62.5 (13.44)
11.9 (3.02)
46 (79.3)

6 (10.3)
45 (77.6)
3(5.2)
4 (6.9)

30 (51.7)
26 (44.8)
2 (3.4)

25 (43.1)
11 (19)
4 (6.9)
7 (12.1)
5 (8.6)
6 (10.3)

53.9 (49.32)

People with dementia

Total (n= 58)

Age, mean (SD)
Schooling, mean (SD)
Females (%)
Marital status (%)

Singles

Married

Widowers

Divorced
Age of onset, mean (SD)
Years of disease, mean (SD)

78.2(6.66)
7.5 (3.82)
33 (56.9)

3(5.2)
32 (55.2)
22 (37.9)

1(1.7)

73.1 (7.59)
5.2 (3.45)

SD: standard deviation.
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Table 2. Clinical characteristics of caregivers and people with dementia

Caregivers Total (n = 58)
Mean (SD)
RS 137.6 (15.54)
CQoL 36.8 (5.49)
MMSE 28.9 (1.39)
ZBI 29.1 (15.68)
BDI 7.8 (7)
BAI 8.6(7.89)
BHS 3.8 (1.39)
. : Total (n = 58)
People with dementia Mean (SD)
ASPIDD 9.2 (4.24)
PQoL 34.6 (5.21)
C-PQoL 29.8 (5.34)
MMSE 19.7 (4.39)
CSDD 8.7 (6.07)
FAQ 15.7 (7.98)
NPI 15.9 (16.35)
CDR 1% 43 (74.1)

57

SD: standard deviation; RS: resilience scale; CQoL.: quality of life in Alzheimer’s disease scale (caregivers’ reports
on their own quality of life); MMSE: mini-mental state examination; ZBI: Zarit Burden interview; BDI: beck
depression inventory; BAI: beck anxiety inventory; BHS: beck hopelessness scale; ASPIDD: scale of psychosocial
impact of the diagnosis of dementia; PQoL.: quality of life in Alzheimer’s disease scale (patients’ reports on their
own quality of life); C-PQoL.: quality of life in Alzheimer’s disease scale (caregivers’ reports on patients’ quality
of life; CSDD: Cornell scale for depression in dementia; FAQ: Pfeffer functional activities questionnaire; NPI:
neuropsychiatric inventory; CDR: clinical dementia rating.
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Table 3. Correlation between resilience and study variables

Variable R P

Caregivers
Schooling -0.119 0.374
Time of care 0.122 0.360
CQoL 0.514 0.000**
MMSE -0.017 0.902
ZBI -0.276 0.036*
BDI -0.539 0.000**
BAI -0.334 0.008**
BHS -0.195 0.142

People with dementia
Age 0.112 0.402
Schooling -0.041 0.76
Age of onset 0.104 0.438
Duration of disease -0.027 0.838
ASPIDD 0.088 0.512
PQoL 0.213 0.109
C-PQoL 0.315 0.016*
MMSE -0.078 0.559
CSDD -0.088 0.512
FAQ 0.188 0.157
NPI -0.226 0.088
CDR 0.377 0.118

R: correlation coefficient; P: significance; CQoL: quality of life in Alzheimer’s Disease scale (caregivers’ reports
on their own quality of life); MMSE: mini-mental state examination; ZBI: Zarit Burden interview; BDI: beck
depression inventory; BAI: beck anxiety inventory; BHS: beck hopelessness scale; ASPIDD: scale of psychosocial
impact of the diagnosis of dementia; PQoL.: quality of life in Alzheimer’s disease scale (patients’ reports on their
own quality of life); C-PQoL.: quality of life in Alzheimer’s disease scale (caregivers’ reports on patients’ quality
of life; CSDD: Cornell scale for depression in dementia; FAQ: Pfeffer functional activities questionnaire; NPI:
neuropsychiatric inventory; CDR: clinical dementia rating. *p < 0.05; **p < 0.01.
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Table 4. Regression model of factors related to caregivers’ resilience

Variable B B R? Adj. R? t Significance
CQoL -1290,8 -0.389 0.378 0.343 -2.750 0.008*
BDI -0.734 -0.331 -2.097 0.048*
BAI 0.128 0.065 0.452 0.653

B: linear coefficient; B: standardized beta coefficient; R2: coefficient of determination; Adj. R%: adjusted R squared
values; CQoL: quality of life in Alzheimer’s disease scale (caregivers’ reports on their own quality of life); BDI:
Beck depression inventory; BAI: Beck anxiety inventory. *p < 0.05.
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4 ARTIGO 3 - Aspectos Relacionados a Resiliéncia do Cuidador da Pessoa com
Deméncia Leve e Moderada

Este capitulo apresenta o estudo transversal sobre os fatores relacionados a resiliéncia de

cuidadores de pessoas com deméncia leve e moderada.
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Abstract

Objectives: To investigate resilience of caregivers of mild and moderate dementia patients and
the related sociodemographic and clinical aspects.

Methods: Cross-sectional, assessment of dyads of people with Alzheimer disease (PwAD) and
family caregivers (N = 106). Caregivers were assessed for resilience, depression, anxiety,
hopelessness, quality of life, burden and cognition. PwWAD were assessed for severity of
dementia, cognition, neuropsychiatric symptoms, functionality, quality of life and awareness of
disease.

Results: There as not as significant difference between mild and moderate PWAD caregivers’
resilience (U = 1239; p =.781). Neuropsychiatric symptoms of PWAD (p < 0.05) and caregiver’s
depressive symptoms (p < 0.05) were related to resilience of caregivers of mild PWAD. In
moderate group, caregivers’ quality of life (p < 0.05) and the fact that they live with the patient
(p<0.05) were related to resilience.

Conclusion: The resilience of caregivers is driven by different factors according to Alzheimer
disease severity. The findings suggest that resilience allows caregivers to manage and respond

positively to stressful demands for care.

Keywords: Resilience, caregivers, Alzheimer disease, depression, quality of life
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Resumo

Objetivos: Investigar a resiliéncia dos cuidadores de pessoas com deméncia leve e moderada e
0s aspectos sociodemograficos e clinicos relacionados.

Métodos: Avaliacdo transversal de pessoas com doenca de Alzheimer e cuidadores familiares
(N = 106). Os cuidadores foram avaliados quanto a resiliéncia, depressdo, ansiedade,
desesperanca, qualidade de vida, carga e cogni¢do. Os pacientes foram avaliados quanto a
gravidade da deméncia, cognic¢do, sintomas neuropsiquiatricos, funcionalidade, qualidade de
vida e consciéncia da doenca.

Resultados: Os sintomas neuropsiquiatricos dos pacientes (p < 0,05) e os sintomas depressivos
do cuidador (p < 0,05) estiveram relacionados a resiliéncia dos cuidadores de pessoas com
doenca de Alzheimer leve. No grupo moderado, a qualidade de vida dos cuidadores (p < 0,05)
e o fato de que eles vivem com o paciente (p < 0,05) estavam relacionados a resiliéncia. Nao
houve diferenga significativa entre a resiliéncia dos cuidadores de pessoas com doenga de
Alzheimer leve e moderada (U = 1239; p =.781).

Concluséo: A resiliéncia dos cuidadores é impulsionada por diferentes fatores de acordo com
a gravidade da doenca de Alzheimer. Os achados sugerem que a resiliéncia permite que os
cuidadores gerenciem e respondam positivamente as demandas estressantes de cuidados.

Palavras-chave: resiliéncia, cuidadores, doenca de Alzheimer, depressao, qualidade de vida
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INTRODUCTION

Resilience is considered as positive or successful adaptation, competence, and
functioning in the face of stressful experiences (Gaugler, J. E., 2007). This dynamic process
involves the interaction between biological and psychosocial factors (Dias et al., 2015). Studies
define resilience differently, which affects the understanding and the investigation of the
associated factors (Dias et al., 2015).

One of the ways to understand resilience is a dynamic process involving the interaction
between both risk and protective factors, internal and external to the individual, that act to
modify the effects of an adverse life event (Branddo, Mahfoud, & Gianordoli-Nascimento,
2011; Yunes, 2003). Events considered as risk are individual or environmental obstacles that
would increase an individual's vulnerability to negative outcomes, such as the development of
physical and mental illness or non-effective coping (Pesce, Assis, Santos, & Oliveira, 2004).
Protection factors are characteristics that reduce or prevent the occurrence of problems and
result in positive and adaptive results (Pesce et al., 2004).

The stress and burden associated with caring for people with Alzheimer’s disease
(PwAD) can be considered a risk factor. Because not only affect the physiological health of
caregivers, increasing their mortality risk, but also reduce the quality of caregiving and hasten
the institutionalization of the PWAD (Contador, Fernandez-Calvo, Palenzuela, Miguéis, &
Ramos, 2012). Caregivers of PWAD report more stress, burden and depression compared to
caregivers of people with other pathologies (Scott E Wilks & Croom, 2008). The determinants
of caregiver burden have been mostly related with PwAD factors such as neuropsychiatric
symptoms (Santos et al., 2014). Other aspects experienced by caregivers of PWAD related to
burden and stress, are increased demands of care on them, lack of social interactions, financial
difficulties, frustration, anxiety, reduce of leisure activities, and concerns about the future
(Bekhet, 2013).

Despite the reduced mental and physical health, many caregivers of PwAD also report
a variety of positive experiences related to caregiving and report less distress, which may be
related to resilience (Bekhet, 2013; Trapp et al., 2015). Resilience can help caregiver not only
to carry on with the burdens of caring for PwAD, but also to grow into a stronger and healthier
person (Bekhet, 2013). Several constructs have been associated with resilience in caregivers of
PwWAD. Including coping effectiveness, sense of competence, optimism, sense of coherence,
self-efficacy and health-related quality of life (Bekhet, 2013; Contador et al., 2012; S E Wilks,

Little, Gough, & Spurlock, 2011). Individual, family, and community resources, such as
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secondary support from other family members or the use of long-term community care, can
help reinforce resistance to stress or resilience by caregivers of dementia (Gaugler, J. E., 2007).

In this context, this study aims to investigate whether there are differences in the
resilience of caregivers of mild and moderate PwAD and to further investigate the aspects which
might be associated to them. We hypothesized that there is no difference in the resilience of
caregivers of different groups, but the aspects related to resilience may differ according to the

severity of disease.

METHODS

Study Design

The design was an observational and cross-sectional study.

Participants

The data came from consecutive and convenience samples of 106 home-dwelling
outpatients with AD and their primary caregivers.

The participants were diagnosed with possible or probable AD according to Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders, Fourth Edition (DSM-IV-TR) (APA, 2014). We
included in the study people with mild and moderate dementia according to the Clinical
Dementia Rating (CDR) (Maia et al., 2006) and with scores ranging from 13 to 26 in the Mini-
Mental State Examination (MMSE) (Bertolucci, Brucki, Campacci, & Juliano, 1994). People
with vascular or traumatic events, alcohol or substance dependency or abuse, and severe
communication problems were excluded from the study.

The main caregiver was defined as the person who was responsible for helping the
person with daily living activities, both basic and instrumental, as well as for supervising him
or her at home. We included only informal caregivers and excluded caregivers with a reported
history of psychiatric or cognitive disorders.

The interviews and instruments were applied to PWAD and caregivers separately. The
PWAD had their quality of life (QoL), cognition and awareness of disease assessed. The
caregivers provided information about the care recipients (including sociodemographic data,
ability to perform activities of daily living, neuropsychiatric symptoms and dementia severity)

and had resilience, QoL, depression, hopelessness, anxiety and burden of care assessed.
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A full description of the study was given to the PwAD and their caregivers. The study
was approved by the Ethics Committee of the Institute of Psychiatry of the Federal University
of Rio de Janeiro (IPUB/ UFRJ). All dyads gave their written consent to participate in the study.

Measures

The sociodemographic characteristics of PwWAD and caregiver dyads (age, gender,
marital status, schooling, place of residence, family relationship, whether they lived together
and formal labor activities) were gathered using a structured questionnaire. We used the

Brazilian adaptation of all clinical instruments below.

PwWAD Measurements
Severity of Dementia

The full protocol of CDR (Maia et al., 2006), in which the possible stages of severity
include 0 (no dementia), 0.5 (questionable dementia), 1 (mild dementia), 2 (moderate dementia)

and 3 (severe dementia).

Quality of Life

We applied the Quality of Life in Alzheimer’s disease scale (QoL-AD) (Novelli, Nitrini,
& Caramelli, 2010), which comprise 13 items (“physical health”, “energy”, “mood”, “living
situation”, “memory”, “family”, “marriage”, “friends”, “you as a whole”, “ability to do chores”,
“ability to do things for fun”, “money” and “life as a whole”). We used both the self-report of
the PwAD (PQoL) and the caregiver’s perspective about the patient (C-PQoL) (Novelli et al.,
2010). The total score ranges from 13 to 52. Higher scores indicate greater levels of QoL. We

analyzed the total scores separately.

Cognition
The MMSE (Bertolucci et al., 1994), is an instrument that comprises tests of orientation,
registration, short-term memory, language use, comprehension and basic motor skills. The total

score ranges from zero to 30 and higher scores indicate better cognition.

Functionality
The Pfeffer Functional Activities Questionnaire (FAQ) (Dutra et al., 2015) has ratings
for each item ranging from normal (0) to dependent (3), with a total of 30 points. Higher scores

indicate worse functional status.
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Depression

The Cornell Scale for Depression in Dementia (CSDD) (Portugal et al., 2012) assesses
mood symptoms, physical signs, circadian functions and behavioral symptoms related to
depression among people with dementia. Higher scores indicate greater levels of depression

symptoms.

Neuropsychiatric Symptoms

The 12-item Neuropsychiatric Inventory (NPI) (Camozzato et al., 2008) was applied in
order to assess the presence of delusions, hallucinations, dysphoria, anxiety,
agitation/aggression, euphoria, disinhibition, irritability/lability, apathy, aberrant motor
activity, nighttime behavior disturbances, and appetite and eating abnormalities. The total score

ranges from zero to 144. Higher scores indicate greater levels of neuropsychiatric symptoms.

Awareness of the Disease

We applied the Assessment Scale of Psychosocial Impact of the Diagnosis of Dementia
(ASPIDD) (Dourado et al., 2014), a 30-question scale with scores based on the discrepancies
between the reports of the person with dementia and the caregivers about awareness of cognitive
deficits, social relationships, family relationships, instrumental and basic activities of daily
living and affective relationships. The ratings range from preserved (0-4), mildly impaired (5-

11), moderately impaired (12-17) to absent (over 18) awareness of disease.

Caregiver measurements
Resilience

The Resilience Scale by Wagnild and Young (Pesce, R. P., Assis, S. G., Avanci, J .Q.,
Santos N. C., Malaquias, J. V., and Carvalhaes, 2005) has 25 items that measure levels of
positive adaption in the face of adverse life events. The scale considers resilience construct,
serenity, perseverance, self-confidence, sense of life and self-sufficiency (Pesce, R. P., Assis,
S. G,, Avanci, J .Q., Santos N. C., Malaquias, J. V., and Carvalhaes, 2005). The scale scores

range from 25 to 175, with higher scores indicating greater resilience.

Hopelessness
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The Beck Hopelessness Scale (Cunha, 2001) is a self-report instrument and has 20 items
that investigate negative expectations of the future. The scale scores range from zero to 20, with

higher values indicating greater hopelessness.

Quality of Life
The Quality of Life in Alzheimer’s Disease Scale (QoL-AD) — caregivers’ version
(CQoL) (Novelli et al., 2010) comprises 13 items. This is the same scale used to assess the

PWAD QoL. The total score ranges from 13 to 52. Higher scores indicate a higher level of QoL.

Burden
The Zarit Burden Interview (ZBI) (Scazufca, 2002), comprises 22 items that measure
the impact of the person with dementia’s illness on the caregiver’s life. Scores range from zero

to 88, with higher scores indicating greater level of burden.

Depression
The Beck Depression Inventory (BDI) (Cunha, 2001), is a self-report scale. The scale

scores range from zero to 63, with higher scores indicating an increased level of depression.

Anxiety
The Beck Anxiety Inventory (BAI) (Cunha, 2001) has 21 items. The scale scores range

from zero to 68, with higher scores indicating a higher level of anxiety.

Cognition
The MMSE (Bertolucci et al., 1994) was also used to assess the PWAD.

Statistical analysis
All statistical analyses were performed with SPSS software for Windows version 22.0.
Initially, the descriptive analyses of all the variables were carried out by observing the
means, standard deviation and frequency (percentage), according to the type of variable studied.
In addition, the Kolmogorov-Smirnov (K-S) test was performed on all the interval variables to
verify their normality. All analyses were performed by thematic blocks, namely: demographic
data of the patients; clinical data of patients; sociodemographic data of caregivers; caregiver's

clinical data.
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Then, the association between all variables and CDR (mild and moderate) was verified
using the T-test for independent samples (with homoscedasticity verification), the Mann-
Whitney test (in the non-parametric cases) and the Chi-Square and Fisher's exact test for the
nominal and dichotomous variables, respectively.

The next step was to separate the sample into two subgroups, according to the CDR
variable - mild and moderate. Spearman correlations were performed to observe the relationship
of all variables with the Resilience. Significant results comprised linear regression models.
From several alternative compositions, we reached the final results that demonstrated the best

fit of the variables. For all analyses, the a-level was set at p < 0.05.

RESULTS

Sociodemographic characteristics
Mild AD group

Most of PWAD were women (67.2%, N=41) and married (49.2%, N=30). Most of them
had at least one type of comorbidity (78.7%, N=48). The clinical comorbidities were usually
hypertension, diabetes, hearing and vision problems, heart disease, and endocrine problems.
Only 14.8% (N=9) of PWAD received non-pharmacological interventions.

The majority of caregivers were women (72.1%, N=44), mostly daughters (55.7%,
N=34). Most of caregivers were married (75.4%, N=46), with mean age of 57.9 + 13.7 years.
Most of them (68.9%, N=42) reported living with the PWAD and 45.9% (N=28) reported that
provided care 24 hours a day. Caregivers who worked formally were 52.5% (N=32) and 68.9%
(N=42) reported that received some kind of help in PWAD care, such as of other family
members or contracted caregivers. Only 36.1% (N=22) of the caregivers showed some type of
physical problem (spinal problems, osteoporosis and hypertension) and 44.3% (N=27) reported

having emotional problems (symptoms of anxiety, stress and depression).

Moderate Alzheimer’ disease group

The majority of PWAD were women (53.3%, N=24) and married (55.6%, N=25). Most
PWAD had at least one type of comorbidity (71.1%, N=32) but only 42.2% (N=19) had more
than one type of comorbidity (hypertension, diabetes and visual and hearing problems). Only
20% (N=9) PwWAD received non-pharmacological interventions.

A large majority of caregivers in this group were women (88.9%, N=40), mostly are
married (71,1%, N=32) and daughters (48.9%, N=22) of PWAD. The caregivers presented a
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mean age of £ 59 (11.83%). The majority of caregivers (77.7%, N= 35) reported living with
PWAD 66.7% (N=30) and providing care 24 hours a day. Caregivers who worked formally were
55.6% (N=25). Caregivers who informed that received some kind of help in PwAD care 73.3%
(N=33), such as of other family members or contracted caregivers. The caregivers with some
type of physical problem (spinal problems, osteoporosis and hypertension) were 46.7% (N=21)
and 51.1% (N=23) reported emotional problems (symptoms of anxiety, stress and depression).
The only sociodemographic factor of caregivers which differed between mild and moderate
PWAD groups was the duration in the role of the primary caregiver (p<0.05).

The sociodemographic characteristics of caregivers and PwAD, comparing the
characteristics of caregivers of people with mild and moderate Alzheimer’ disease are shown
in table O1.

Clinical characteristics of PWAD-caregivers’ dyads in mild and moderate groups
Moderate PWAD were more severely cognitive impaired according to the MMSE
(p<0.001) and also scored higher on the FAQ (p<0.001). They had lower QoL as measured by
the C-PQoL (p<0.05). Moreover, we found a significant difference in the awareness of the
disease (p<0.001) in groups. The neuropsychiatric symptoms also showed a significant
difference between the groups (p<0.05). The moderate PwAD were fewer aware of the disease
and further neuropsychiatric symptoms than mild PwAD. Caregivers of people with moderate
AD had higher score on burden (p <0.001). The clinical characteristics of PwAD and

caregivers’ dyads are shown in the table 01.

Factors related to resilience of caregivers of mild and moderate PwAD
Univariate analysis

We did not observe significant difference between mild and moderate PwWAD
caregivers’ resilience (U=1239; p=.781).

Upon analyzing the factors related to resilience, we found some important differences
between the groups of caregivers of PwAD with mild and moderate dementia. The resilience
of caregivers of mild PwAD was correlated with the PwAD neuropsychiatric symptoms
(r=0.258; p<0.05), appetite abnormalties(r=0.267; p<0.05) and quality of life (r=-0.34; p<0.05).
Resilience was inversely correlated to the caregivers’ depressive (r=-0.336; p<0.05) and anxiety
symptoms (r=-0.259; p<0.05).

In the group of caregivers of moderate PWAD, resilience was correlated to PWAD
depressive symptoms (r=0.293; p<0.05), delusion (r=0.417; p<0.05) and inversely associated
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with disease awareness (r=-0.374; p<0.05). Caregivers with higher scores on resilience also
showed higher scores on CQoL (r=0.519; p<0.001) and low scores on depressive symptoms
(r=-0.36; p<0.05). We also found a correlation between resilience and caregivers living with
PWAD (r=0.299; p<0.05).

In addition, both in the mild (r=-0.289; p<0.05) and moderate (r=-0.317; p<0.05) groups,
resilience was inversely related to self-report of emotional problems. We did not find
relationship between resilience and caregivers’ gender, age, Kinship, marital status or help
received. We also did not find significant relation between caregivers’ resilience and age,
gender, marital status (of caregivers and PwAD), PWAD participation in non-pharmacological
interventions and PwWAD comorbidities, in both groups.

The significant and non-significant correlations are shown in Table 3.

Multivariate analysis

The linear regression model examined the relationship between resilience and the
variables that were significantly correlated per group.

The linear regression indicated that resilience of caregivers of mild PwAD was
significantly related to the neuropsychiatric symptoms of PWAD (p<0.05) and inversely related
to caregiver’s depressive symptoms (p<0.05). The analysis of the moderate group showed that
resilience was associated only with aspects of caregivers themselves such as QoL (p<0.05) and
living with the patient (p<0.05).

The adjusted R? values and the standardized regression are present in Table 4 and 5.

DISCUSSION

This study aimed to investigate the difference in the resilience of caregivers of mild and
moderate PwAD groups and investigated in more details the factors that may be associated with
them. As expected, we did not find a significant difference between both groups. The caregivers
showed moderate to high levels of resilience, so we can assume that the lack of difference may
be related to a positive adjustment of the caregiver of moderate PWAD in relation to the
demands of care. This result is in line with other studies that concluded that resilience allows
caregivers to manage and respond positively to stressful demands for care (Gaugler, J. E., 2007;
O’Rourke et al., 2010). However, one factor that may have positively influenced the caregiver's
resilience is the social support resource. Most caregivers reported receiving some kind of help

in caring for the PwWAD, such as another family member or a contracted caregiver. Some studies
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(Clay, Roth, Wadley, & Haley, 2008; Scott E Wilks & Croom, 2008) found that social support
positively influenced resilience and that caregivers with high family support had the greatest
likelihood of high resilience. Thus, we can argue that social support should mediate the effects
of caregivers’ stressors and explain individual differences in caregiver well-being (Clay et al.,
2008).

Our group of caregivers of moderate PWAD showed moderate to high levels of
resilience, although PwAD presented increased levels of neuropsychiatric symptoms.
Resilience is a process of positive adjustment when faced with adversity, threats or significant
stress, such as the diagnosis of a member of a family with AD (Bekhet, 2013; Fernandez-
Lansac, Crespo Lopez, Céceres, & Rodriguez-Poyo, 2012; O’Rourke et al., 2010). To be
resilient does not mean that one does not experience difficultly when faced with adversity, but
that you face them effectively (O’Rourke et al., 2010). O'Rourke et al. (2010) suggests that
resilience is not a personality trait, but involves behaviors, beliefs and actions, that can be
cultivated throughout life. Caregivers with higher levels of resilience perceive a high degree of
control over their lives (Fernandez-Lansac et al., 2012). They tend to adapt and give a positive
meaning to the situation, trusting their own strengths, and establishing adequate emotional
connection (Fernandez-Lansac et al., 2012). The resilient caregiver overcomes difficulties,
which represents not an elimination, but a re-signification of the problem (Pesce et al., 2004).

The subjective assessment of the individual can determine the situation, that is, the
perception, interpretation and the sense attributed to the stressor event may be or not classified
as a stressful condition (Pesce et al., 2004). Protective factors are characteristics that buffer or
prevent the problems from occurring and result in positive and adaptive outcomes. A protective
factor for family caregivers of PWAD may be the positive cognition, or the ability to think
positively when confronted with challenging situations. People who are capable of reframe their
situation in a positive way, may effectively adjust to the difficulties (Bekhet, 2013). In this
context, we can assume that the caregiver of the moderate PWAD may perceive success in
managing and adapting to frequent and intensive problems, which may reinforce their
confidence and mastery in the home care provision, resulting in a greater commitment to the
care recipient (Gaugler, J. E., 2007).

Therefore, resilience can also be obtained from the successful caregiving experiences
(Gaugler, J. E., 2007). One of the factors that must have helped the caregiver of moderate PwAD
to be resilient is the use of coping strategies, which act as potential mediators between caregiver
stressors and caregiver health outcomes (Snyder et al., 2015). Coping strategies are cognitive

and behavioral efforts used by the individual to deal with stress-inducing situations (Pesce et
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al., 2004). Traditionally, coping strategies have been conceptualized in two main categories:
problem-focused coping and emotion-focused coping (Snyder et al., 2015). Caregivers who
presented higher levels of resilience tended to adopt more problem-focused coping strategies
(Feast, Moniz-Cook, Stoner, Charlesworth, Orrell, et al., 2016; S E Wilks et al., 2011). Sun
(2013) found that caregivers of mild PwAD were still actively seeking a "magic" solution to
treat their family members, but the caregivers of moderate PwAD did not express such a need,
demonstrating greater acceptance of disease. However, we did not evaluate the coping
strategies. So, it would be important that other studies evaluate which of these strategies
(intrinsic and extrinsic) promote the caregiver's resilience as the disease progresses and the
caregiving demands increase.

The evaluation of the factors associated with resilience according to the severity of
dementia showed important differences between caregivers of mild and moderate PWAD. The
resilience of caregivers of mild PwAD was associated with PwAD neuropsychiatric symptoms
and inversely associated with the caregivers’ depressive symptoms. In contrast, resilience of
caregivers of moderate PWAD was associated with QoL and to coresidence. These different
results may be associated with the caregivers' attitudes or way of dealing with the disease stage
(Santos et al., 2014). Once the disease is diagnosed, caregivers may have initial difficulties in
managing and adapting to changes (Santos et al., 2014). A sense of distress is common at the
beginning of a new situation (O’Rourke et al., 2010). This early stage of illness and the feelings
of distress may explain the relationship between resilience and depressive symptoms of
caregivers of mild PwWAD. Caregivers who reported feelings of loss of control in their lives have
increased depressive symptoms (Scott, 2013). With the disease progression, the caregiver may
develop a greater acceptance and more effective strategies as well other factors that influence
the caregiver's resilience.

Our results show that the neuropsychiatric symptoms of PwAD were related to
caregivers’ resilience in the mild group. The neuropsychiatric symptoms are a widespread series
of non-cognitive symptoms, including apathy, aggression, delusions, psychosis, hallucinations
anxiety, irritability, depression and sleep disorders (van der Linde, Dening, Matthews, &
Brayne, 2014). The presence of these symptoms has negative consequences on PwWAD and their
caregivers. For instance, the neuropsychiatric symptoms result in premature institutionalization,
increased cost of care and diminished quality of life for both patients and caregivers (Feast,
Moniz-Cook, Stoner, Charlesworth, & Orrell, 2016). However, the impact of neuropsychiatric
symptoms on the caregiver depends on the type of manifestation, since more predictable

disorders are associated with lower levels of burden (Contador et al., 2012). One study (Scott,
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2013) found the relationship among of caregivers' feelings about PwAD behavior and their
burden. When the caregiver felt uncomfortable by the frequency of PwAD behavior problems,
they presented more burden. In reverse, caregivers who perceived their own ability to cope with
adversity presented less burden (Scott, 2013). Further studies should investigate the impact of
neuropsychiatric symptoms on the patterns of change of resilience of caregivers of other types
of dementia.

Our study confirmed the significant relationship between resilience and caregivers’
QoL, previously found (Dias et al., 2016). QoL is a multidimensional and complex construct
that encompasses several dimensions (Santos et al., 2014). It integrates physical health,
psychological functioning, social relationships, personal beliefs and perceptions of health-
related events, in a cumulative construction covering the general well-being of a person (Trapp
etal., 2015). Thus, we can affirm that resilience helps caregivers of moderate PwAD to maintain
their mental and physical stability, promoting care and providing better health and QoL for
PwAD (Dias et al., 2016).

Another important result of our study was that the resilience of caregivers of moderate
PwWAD was influenced by the coresidence. The maintenance of the responsibilities of caring
generally involves a long-lasting commitment and inevitably provide new challenges for the
individual (Rohr, Wagner, & Lang, 2013). The literature documented that caregiver burden and
depressive symptoms may lead to early PWAD institutionalization (Contador et al., 2012;
Gaugler, J. E., 2007). Thus, we can hypothesize that those primary caregivers who remain in
the role for a longer time, not opting for institutionalization, are the caregivers who manage to
be resilient and thus better manage the stressors. It is of utmost importance that other studies
evaluate resilience longitudinally and thus monitor which factors influence the caregiver's
permanence in care.

The present study has some limitations to acknowledge. We had a convenience and
small sample. A randomized study may be the most appropriate design to investigate the
differences among caregivers’ groups. In addition, we did not evaluate the caregivers’
personality traits, which we believe is the explanation for the small variance of the regression
model. Finally, the findings were specific for caregivers of mild and moderate PwAD and may
not be generalizable for caregivers of severe PWAD. We did not include caregivers of severe
PWAD in our research because they would not be able to respond the instruments applied in our
study. It is important that future studies compare our results with an analysis of more advanced

stages of AD.
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The resilience of the caregiver of PwAD is dynamic and can be related to many factors.
Our results are important because they demonstrate that the experience of caring for PwAD
does not necessarily cause damage to the caregiver's life. Our study is useful in understanding
the predictors of the resilience among caregivers of mild and moderate PwAD. This
understanding is fundamental for the development of intervention strategies that are more

adequate and that can assist the specific demands of each group.
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Table 1. Sociodemographic characteristics PWAD and caregivers according to dementia
severity

Mild (N=61) Moderate Total p
(N=45) (N=106)
People with
Alzheimer’ disease
Age, mean (SD) 76.4(8.36) 77.9(8.39) 77.1(8.36) 0.347
Schooling, mean (SD) 7.8(3.99) 8.0(3.65) 7.9(3.83) 0.721
Age of onset, mean 71.6(8.74) 72.0(8.39) 71.7(8.56) 0.8
(SD)
Years of disease, 4.9(3.22) 5.9(3.65) 5.3(3.43) 0.193
mean (SD)
Females (%) 41(67,2) 24(53,3) 65(61,3)
Marital status (%)
Singles 0(0) 2(4,4) 2(1,9)
Married 30(49,2) 25(55,6) 55(51,9)
Widowers 27(44,3) 14(31,1) 41(38,7)
Divorced 4(6,6) 4(8,9) 8(7,5)
Caregivers
Age, mean (SD) 57.0(15.04) 59.0(11.83) 57.9(13.75) 0.452
Schooling, mean (SD) 12.3(2.74) 12.2(3.30) 12.2(2.98) 0.903
Duration of caregiver 42.7(30.01) 60.7(43.70) 50.3(37.34) 0.027*
function  (months),
mean (SD)
Females (%) 44(72,1) 40(88,9) 84(79,2)
Marital status (%)
Singles 9(14,8) 8(17,8) 17(16)
Married 46(75,4) 32(71,1) 78(73,6)
Widowers 1(1,6) 1(2,2) 2(1,9)
Divorced 5(8,2) 4(8,8) 9(8,5)
Kinship (%)
Children 34(55,7) 22(48,9) 56(52,8)
Spouses 22(36,1) 18(40) 40(37,7)
Others 5(8,2) 5(11,1) 10(9,4)
Time of care (daily)
(%)
Full 28(45,9) 30(66,7) 58(54,7)
Less than 6 hours (%) 11(18) 7(1,6) 18(17)
6 hours 4(6,6) 2(4,4) 6(5,6)
8 hours 6(9,8) 2(4,4) 8(7,5)
12 hours 4(6,6) 1(2,2) 5(4,7)
Occasionally 8(13,1) 3(6,7) 11(10,4)

*p<0.05; PwAD: People with Alzheimer’ disease; SD: Standard deviation.



80

Table 2. Clinical characteristics of PwAD-caregiver dyads according to dementia severity.

Mild (N=61) Moderate (N=54) Total p
Mean (SD) Mean (SD) (N=106)
Mean (SD)

People with Alzheimer Disease
ASPIDD 7.6(5,00) 12.4(4.94) 9.6(5.49) 0.001***
PQoL 33.6(4.32) 34.5(5.18) 34.0(4.70) 0.432
C-PQoL 31.1(5.83) 28.5(5.49) 30.0(5.80) 0.021*
MMSE 21.1(3.76) 16.1(3.19) 18.9(4.30) 0.001***
CSDD 7.3(5.28) 8.9(5.48) 7.9(5.43) 0.095
FAQ 12.8(7.86) 23.3(5.60) 17.2(8.72) 0.001***
NPI (Total) 12.4(11.12) 19.2(14.28) 15.3(12.94)  0.003**
Delusions 0.5(1.57) 1.2(2.54) 0.8(2.07) 0.114
Hallucinations 0.3(1.08) 1.1(2.42) 0.6(1.81) 0.067
Agitation/aggression 0.8(1.74) 1.4(2.14) 1.1(1.94) 0.09
Dysphoria/depression 2.0(3.09) 1.7(3.06) 1.9(3.08) 0.29
Anxiety 1.9(2.90) 1.6(2.80) 1.7(2.86) 0.404
Euphoria 0.1(0.77) 0.4(1.21) 0.2(0.99) 0.11
Apathy 1.9(3.23) 3.2(3.88) 2.5(3.58) 0.09
Disinhibition 0.4(1.19) 1.1(2.48) 0.7(1.88) 0.054*
Irritability/lability 1.3(1.95) 1.2(2.53) 1.3(2.21) 0.273
Aberrant motor activity ~ 0.8(1.90) 3.0(4.24) 1.5(3.28) 0.001***
Night-time behavior 0.8(1.74) 1.8(3.14) 1.3(2.48) 0.172
disturbances
Appetite  and  eating 1.5(3.21) 1.6(3.23) 1.6(3.22) 0.882
abnormalities
Caregivers
RS 140.1(17.93) 141.2(16.29) 140.6(17.18)  0.781
CQoL 36.8(6.83) 37.7(5.53) 37.2(6.30) 0.469
MMSE 29.0(1.41) 28.8(1.82) 28.9(1.59) 0.761
ZBI 25.8(13.62) 35.2(15.23) 29.3(15.16) 0.001***
BDI 7.3(6.38) 8.1(6.14) 7.6(6.26) 0.336
BAI 6.7(6.59) 7.6(7.35) 7.1(6.90) 0.586
BHS 3.9(3.74) 3.7(2.01) 3.8(3.11) 0.292

*p<0.05; **p<0.01 ***p<0.001. PWAD: People with Alzheimer’ disease. SD: Standard deviation; RS: resilience
scale; CQoL.: quality of life in Alzheimer’s disease scale (caregivers’ reports on their own quality of life); MMSE:
mini-mental state examination; ZBI: Zarit Burden interview; BDI: beck depression inventory; BAI: beck anxiety
inventory; BHS: beck hopelessness scale; ASPIDD: scale of psychosocial impact of the diagnosis of dementia;
PQoL.: quality of life in Alzheimer’s disease scale (patients’ reports on their own quality of life); C-PQoL.: quality
of life in Alzheimer’s disease scale (caregivers’ reports on patients’ quality of life; CSDD: Cornell scale for
depression in dementia; FAQ: Pfeffer functional activities questionnaire; NPI: neuropsychiatric inventory; CDR:
clinical dementia rating.
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Table 3. Correlation between resilience and study variables according to dementia severity

Resilience

Mild (N=61) Moderate (N=54)

R P R P
People with Alzheimer’
disease
Age -0.01 0.937 -0.282 0.061
Age of onset -0.003 0.983 -0.11 0.472
Duration of disease 0.055 0.657 -0.259 0.086
ASPIDD -0.098 0.451 -0.373 0.012*
PQoL -0.017 0.41 -0.34 0.022*
C-PQoL -0.025 0.848 0.277 0.066
MMSE 0.026 0.843 0.043 0.799
CSDD 0.197 0.127 0.293 0.051*
FAQ 0.105 0.422 -0.277 0.066
NPI 0.258 0.045* 0.01 0.945
Delusions 0.176 0.175 0.417 0.004**
Hallucinations 0.051 0.698 0.109 0.474
Agitation/aggression 0.089 0.496 0.033 0.831
Dysphoria/depression 0.14 0.281 0.226 0.136
Anxiety 0.083 0.525 0.205 0.177
Euphoria 0.249 0.052 -0.075 0.626
Apathy 0.199 0.124 -0.077 0.614
Disinhibition 0.17 0.191 -0.177 0.243
Irritability/lability -0.086 0.511 0.178 0.243
Aberrant motor activity  -0.001 0.991 -0.043 0.778
Night-time behavior 0.065 0.617 0.002 0.987
disturbances
Appetite  and eating 0.267 0.037* 0.022 0.884
abnormalities
Caregivers
Age -0.031 0.813 -0.168 0.27
Schooling -0.107 0.411 -0.204 0.18
Time of care (daily) 0.144 0.267 0.239 0.114
Duration of caregiver 0.063 0.631 0.11 0.473
function (months)
CQoL 0.244 0.058 0.519 0.001***
MMSE 0.056 0.671 0.039 0.8
ZBI -0.104 0.424 -0.261 0.083
BDI -0.336 0.008** -0.36 0.015*
BAI -0.259 0.043* -0.129 0.399
BHS -0.236 0.067 -0.258 0.087

*p<0.05; **p<0.01; ***p<0.001 R: correlation coefficient; P: significance; CQoL.: quality of life in Alzheimer’s
Disease scale (caregivers’ reports on their own quality of life); MMSE: mini-mental state examination; ZBI: Zarit
Burden interview; BDI: beck depression inventory; BAL: beck anxiety inventory; BHS: beck hopelessness scale;
ASPIDD: scale of psychosocial impact of the diagnosis of dementia; PQoL.: quality of life in Alzheimer’s disease
scale (patients’ reports on their own quality of life); C-PQoL: quality of life in Alzheimer’s disease scale
(caregivers’ reports on patients’ quality of life; CSDD: Cornell scale for depression in dementia; FAQ: Pfeffer
functional activities questionnaire; NPI: neuropsychiatric inventory; CDR: clinical dementia rating.
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Table 4. Regression model of factors related to resilience among caregivers of mild Alzheimer’
disease

Variable B B R? Adj.R> t Significance
BDI -1.037 -0.369 0.169 0.14 -3 0.004***
NPI Total 0.458 0.284 2.309 0.025**

**p<0.05; ***p<0.01. B: Linear coefficient; b: Standardized beta coefficient; R2: Coefficient of determination;
Adj. R2: Adjusted R-squared values;
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Table 5. Regression model of factors related to resilience among caregivers of moderate
Alzheimer’ Disease

Variable B B R? Adj.R*> t Significance
CQoL 1.217 0.414 0.297 0.263 3.193 0.003***
Coresidence 12,992 0.335 2.589 0.013**

**p<0.05; ***p<0.01. B: Linear coefficient; b: Standardized beta coefficient; R2: Coefficient of determination;
Adj. R2: Adjusted R-squared values;
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5 CONCLUSAO

Ainda sdo escassas as pesquisas que buscam investigar os aspectos relacionados a
resiliéncia do cuidador de uma pessoa com deméncia. A maioria das pesquisas sobre 0s
cuidadores de pessoas com deméncia se concentrou nos aspectos negativos da proviséo de
cuidados (GAUGLER, J. E., 2007). A mudanca paradigmatica em dire¢cdo a uma énfase em
fatores de forca e bem-estar provocou mais pesquisa sobre 0s aspectos positivos da experiéncia
de cuidar (BRANDAO; MAHFOUD; GIANORDOLI-NASCIMENTO, 2011). Embora seja
importante ter uma compreensdo dos efeitos negativos, é igualmente importante conhecer 0s
fatores associados com a capacidade de adaptacédo positiva de um cuidador (SCOTT, 2013).

O conceito de resiliéncia ainda esta em construcdo, mas os estudos convergem em um ponto,
resiliéncia € a capacidade de um individuo se adaptar de forma positiva frente a uma situacéo
adversa. No entanto, a analise de estudos anteriores demonstrou que ha uma variedade de tipos
de defini¢des e de constructos relacionados a resiliéncia de cuidadores. Cada estudo utiliza a
definicdo e constructos de acordo com seus objetivos, avaliacdes e métodos. Essas varias
definicbes podem explicar os diferentes resultados que encontramos na literatura, como
também os diversos problemas metodoldgicos. Além disso, verifica-se diferentes variaveis
relativas a resiliéncia, como o contexto do cuidador, o estado da pessoa com deméncia, 0S
recursos (formais e informais) utilizados pelo cuidador e transi¢des (ou evolucao) do cuidado.
Desta forma, destaca-se a importancia de mais estudos sobre a resiliéncia do cuidador e a
necessidade de se ter uma Unica direcdo metodoldgica.

Apesar de ndo haver uma tnica metodologia nos estudos sobre a resiliéncia de cuidador de
pessoa com deméncia, elas demonstram que a resiliéncia pode ser considerada um fator de
protecdo frente aos aspectos negativos dos cuidados (SHUTER; BEATTIE; EDWARDS, 2013;
TRAPP et al., 2015; YUNES, 2003). Cuidadores que tiveram pontuagdes mais altas em
resiliéncia, apresentaram uma avaliagdo mais positiva sobre seu estado de saude fisica
(FERNANDEZ-LANSAC etal., 2012), menos alteragdes de habitos saudaveis (FERNANDEZ-
LANSAC et al., 2012), baixa somatizagcdo, menos sintomas depressivos (CLAY et al., 2008;
GAIOLI; FUREGATO; SANTOS, 2012; O’ ROURKE et al., 2010). Maior resiliéncia também
foi associada ha maior sensacao de bem-estar e habilidade para lidar com problema (GAIOLI;
FUREGATO; SANTOS, 2012).

Desta forma, este estudo procurou oferecer informacdes relevantes sobre os aspectos
relacionados a resiliéncia do cuidador de pessoa com deméncia. Em nosso primeiro estudo

clinico, verificamos que a resiliéncia do cuidador de pessoa com deméncia nao teve relacao
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com os aspectos clinicos dos pacientes, foi associada apenas a qualidade de vida e sintomas
depressivos dos cuidadores. Nossos achados estdo de acordo com outros estudos, que também
encontraram niveis moderados a altos de resiliéncia relacionados a niveis mais baixos de
sintomas depressivos (LAVRETSKY; SIDDARTH; IRWIN, 2010; O’ROURKE et al., 2010).
Podemos entender que a resiliéncia atua como um fator de protecdo contra 0s sintomas
depressivos e 0 estresse, e por isso aumenta a qualidade de vida e melhora a adaptacéo geral
relacionada as dificuldades da tarefa de cuidar (PESCE, R. P., ASSIS, S. G., AVANCI, J .Q.,
SANTOS N. C., MALAQUIAS, J. V., AND CARVALHAES, 2005; TRAPP et al., 2015).
Individuos com niveis mais baixos de resiliéncia podem vivenciar e reagir negativamente aos
eventos estressantes (ROHR; WAGNER; LANG, 2013) e tendem a escolher estratégias de
enfrentamento disfuncionais (ROHR; WAGNER; LANG, 2013). Por outro lado, individuos
que sdo mais resilientes podem ter uma autoimagem positiva, autoeficacia e atitude otimista na
vida (CONTADOR et al., 2012). Além disso, a resiliéncia pode permitir que os cuidadores
gerenciem e se adaptem positivamente as demandas de cuidados estressantes (GAUGLER, J.
E., 2007).

Em nossa andlise da resiliéncia do cuidador de pessoa com deméncia e 0s aspectos
relacionados a ela de acordo com o estdgio da deméncia, vimos que ndo houve diferenca
significativa na resiliéncia dos cuidadores. Esse resultado confirma a ideia de que a resiliéncia
permite que os cuidadores de pessoas com deméncia moderada se adaptem de forma bem-
sucedida as demandas de cuidado. No entanto quando avaliamos quais fatores estdo associados
a resiliéncia de acordo com a severidade da deméncia, vimos que ha diferencas importantes
entre os cuidadores de pacientes leves e moderados. A resiliéncia dos cuidadores de pessoas
com deméncia leve, foi associada aos sintomas neuropsiquiatricos dos pacientes e inversamente
associada aos sintomas depressivos dos proprios cuidadores. Enquanto que a resiliéncia dos
cuidadores de pessoas com deméncia moderada foi associada a qualidade de vida e o fato do
cuidador morar com o paciente.

Esses diferentes aspectos podem estar relacionados com as atitudes ou forma de enfrentar
dos cuidadores em relacdo ao estdgio da doenca (SANTOS et al., 2014). A forma como 0
individuo atribui o sentido a determinada situacdo pode classifica-la como uma condi¢do
estressante ou ndo. Por essa razdo, um evento pode ser enfrentado como perigo por um
individuo e para outro, ser apenas um desafio (PESCE et al., 2004). Dentre as dimensdes que
compde a resiliéncia podemos destacar: cogni¢des positivas, o nivel de controle percebido,
aceitacdo da mudanca, autoeficacia e senso de competéncia. Pessoas que sdo capazes de

reformular sua situacdo de forma positiva tém melhor ajuste para se realocar/reorganizar, do
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que aqueles que tém menos cogni¢des positivas (BEKHET, 2013). Um alto grau de controle
sobre suas vidas facilita a adaptacdo, da sentido a situacdo enfrentada e confianca em suas
proprias forcas e nos lagos afetivos que estabelecem (FERNANDEZ-LANSAC et al., 2012).

Entende-se que o conhecimento sobre a resiliéncia seja de fundamental importancia para a
promogdo dos recursos necessarios na superacdo das dificuldades vivenciadas enquanto
cuidador. O conhecimento clinico sobre quais fatores que estdo relacionados a resiliéncia do
cuidador de acordo com a severidade da deméncia, pode levar ao desenvolvimento de um apoio
educacional mais adequado. Por exemplo, cuidadores de pessoas com deméncia leve podem
precisar de mais assisténcia na gestdo relacionados aos cuidados, como 0s sintomas
neuropsiquiatricos do paciente. Os cuidadores de pessoa com deméncia moderada podem
precisar de assisténcia que complementem os cuidados e menos ajuda com questdes emocionais
(GAUGLER, J. E., 2007).

A resiliéncia do cuidador de pessoa com deméncia é dinamica e pode estar relacionada a
muitos fatores. Nossos resultados séo importantes porque demonstram que a experiéncia de
cuidar de uma pessoa com deméncia ndo causa necessariamente danos a vida do cuidador. Por
fim, é importante que esses achados sejam expandidos para a pratica clinica e que os cuidadores
recebam assisténcia sustentada e especializada na gestdo dos desafios associados a prestacao de

cuidados e na promocéo da resiliéncia.
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Consentimento Livre e Esclarecido

O (A) Sr.(a). esta sendo convidado a participar da pesquisa sobre a capacidade de
adaptacdo as dificuldades (resiliéncia) de cuidador de pessoa com Doenca de Alzheimer. Os
pacientes e cuidadores serdo entrevistados e responderdo a questionarios sobre o seu bem-estar.
N&o existem no questionario perguntas que causem qualquer tipo de constrangimento,
entretanto pacientes e cuidadores podem sentir algum grau de ansiedade no decorrer da
entrevista. Caso seja detectado qualquer sinal de mal-estar decorrente do questionario, a
entrevista serd interrompida. Todas as informagdes recolhidas na entrevista e constantes do
questionario serdo consideradas sigilosas e fardo parte de um banco de dados. Esperamos que
esta pesquisa auxilie no entendimento sobre as dificuldades de cuidadores de pessoas com
deméncia.

A pesquisa ndo acarretard em gastos aos pacientes e seus familiares que dela aceitarem
participar. A participacdo é voluntaria e por isso ndo acarreta em qualquer tipo de recompensa
financeira da instituicdo para os pacientes e seus familiares. Pacientes e familiares tem a
liberdade de cancelar a participacdo no decorrer da pesquisa. Caso decidam nao participar, isto
ndo acarretard em qualquer tipo de problema ao tratamento subsequente.

Declaro que fui informado e esclarecido sobre o0s objetivos da pesquisa, li e concordei
em participar.

Rio de Janeiro,

Nome do Paciente:

Assinatura:

Nome do familiar/cuidador:

Assinatura:

Nome do Pesquisador:

Assinatura:

Pesquisador Responsavel: Marcia Cristina Nascimento Dourado

Centro de Doengas de Alzheimer e outras Desordens Mentais na Velhice
Av. Venceslau Bras, 71 Fundos CEP: 22290-140 Rio de Janeiro - RJ — Brasil
Telefone: (21) 3938-5546 / (21) 3938-5547



Questionario Socio Demogréfico
Cuidador

Nome: Idade:

Sexo: () Fem. () Masc. Naturalidade: Religido:
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Estado Civil: () Solteiro (@) ( ) Casado (a) ( ) Viuvo (a) ( ) Separado
(a)/Divorciado (a)
Escolaridade: ( ) sem instrucao

( ) ensino basico incompleto () completo

( ) ensino médio incompleto (' ) completo

( ) ensino superior incompleto () completo

Profisséo: Ocupacéo atual:

Renda Familiar do paciente: ( ) nenhuma
() igual ou superior a um salario minimo
() igual ou superior a trés salarios minimos
( ) entre trés a seis salarios minimos
( ) acima de seis salarios minimos
Vinculo com o paciente: ( ) pai/mde ( )cénjuge () filho (a)
( ) Contratado. Profissional ( )  N&o especializado ( )
( ) Outros. Qual?

Horas de cuidado diario com o paciente: ( ) Integral ( ) 06 horas ( ) 08 horas

( )12 horas ( ) —de 6 horas ( ) ajuda ocasionalmente

Hé& quanto tempo exerce a funcéo de cuidador referente a este paciente?

Ha outras pessoas que ajudam no cuidado: ( ) sim () ndo

Se positivo, quantas e quem sdo?

Presenca de problemas fisicos no cuidador: ( ) sim ( ) néo

Se positivo, quais?

Teve problemas: () atualmente ( ) no ultimo més () Gltimo ano

( ) dltimos cinco anos ( ) mesmo antes de cuidar
Faz tratamento regular? ( ) sim ( ) néo
Presenca de problemas emocionais no cuidador? ( ) sim ( ) Nao

Se positivo, quais?

Faz tratamento? ( ) sim ( ) ndo

Se positivo, quais?




ESCALA DE RESILIENCIA (Wagnild & Young)

Nome: Data: 97

Instrucdes: Por favor, marque com um X o quanto vocé concorda ou discorda com as seguintes afirmacdes:

DISCORDO NEM CONCORDO
Total- | Muito | Pouco | CONCORDO ™pqico [ Muito | Total-
mente NEM mente

W | @ | D'Sif)RDO G | ® | O

1. Quando fago planos, eu os levo até o fim.

2. Eu costumo lidar com os problemas de uma forma
ou de outra.

3. Eu sou capaz de depender de mim mais do que
qualquer outra pessoa.

4. Manter interesse nas coisas € importante para mim.

5. Eu posso estar por minha conta se eu precisar.

6. Eu sinto orgulho de ter realizado coisas em minha
vida.

7. Eu costumo aceitar as coisas sem muita
preocupacéo.

8. Eu sou amigo de mim mesmo.

9. Eu sinto que posso lidar com vérias coisas ao
mesmo tempo.

10. Eu sou determinado.

11. Eu raramente penso sobre o objetivo das coisas.

12. Eu faco as coisas um dia de cada vez.

13. Eu posso enfrentar tempos dificeis porque ja
experimentei dificuldades antes.

14. Eu sou disciplinado.

15. Eu mantenho interesse nas coisas.

16. Eu normalmente posso achar motivo para rir.

17. Minha crengca em mim mesmo me leva a
atravessar tempos dificeis.

18. Em uma emergéncia, eu sou uma pessoa em quem
as pessoas podem contar.

19. Eu posso geralmente olhar uma situacdo de
diversas maneiras.

20. As vezes eu me obrigo a fazer coisas querendo ou
n&o.

21. Minha vida tem sentido.

22. Eu ndo insisto em coisas as quais eu ndo posso
fazer nada sobre elas.

23. Quando eu estou numa situacdo dificil, eu
normalmente acho uma saida.

24. Eu tenho energia suficiente para fazer o que eu
tenho que fazer.

25. Tudo bem se ha pessoas que ndo gostam de mim.
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QDV-DA FAMILIAR 1 -> CUIDADOR SOBRE PACIENTE

Envelhecimento e Deméncia: Qualidade de Vida na DA
Qualidade de vida: DA
(Versédo do familiar)

Cuidador: Data:

Paciente: Idade:

Instrucdes: As questBes a seguir sdo sobre a qualidade de vida de seu parente. Quando vocé pensa sobre a vida de seu
parente, existem diferentes aspectos, alguns dos quais séo listados abaixo. Por favor, pense sobre cada item e avalie a qualidade
de vida atual de seu parente em cada area usando uma das opc¢des abaixo. Por favor, avalie estes itens baseado na vida de
seu parente, no presente momento (Ex.: durante as Gltimas semanas). Caso tenha davidas sobre qualquer item, por favor,
peca ajuda a pessoa que lhe deu este formuldrio. Indique suas escolhas colocando um X no quadrado apropriado.

SITUACAO ATUAL

RUIM REGULAR BOM EXCELENTE
PONTOS (1) (2) 3) (4)

1. Saude Fisica

2. Disposicdo

3. Humor

4. Moradia

5. Memo6ria

6. Familia

7. Casamento

8. Amigos

9. Ele(a) em geral

10. Capacidade para fazer tarefas

11. Capacidade para fazer atividades de lazer

12. Dinheiro

13. A vida em geral

SUBTOTAL

TOTAL:
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QDV-DA FAMILIAR 2 -> CUIDADOR SOBRE SlI

Envelhecimento e Deméncia: Qualidade de Vida na DA

Qualidade de vida: DA
(Versdo do cuidador)

Cuidador:

Data:

Instrucdes: Por favor, avalie o quanto cada item é importante para sua qualidade de vida em geral e em seguida avalie sua
atual situacdo, como vocé a vé. Indique suas escolhas colocando um X no quadrado apropriado. No ultimo item, por favor,

avalie sua qualidade de vida em geral, como voceé a Vé.

SITUACAO ATUAL

PONTOS

RUIM
1)

REGULAR
@)

BOM
(©)]

EXCELENTE
(4)

1. Saude Fisica

2. Disposicdo

3. Humor

4. Moradia

5. Memoria

6. Familia

7. Casamento

8. Amigos

9. Vocé em geral

10. Capacidade para fazer tarefas

11. Capacidade para fazer atividades de lazer

12. Dinheiro

13. A vida em geral

SUBTOTAL

TOTAL:
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QdV-DA PACIENTE

Envelhecimento e Deméncia: Qualidade de Vida na DA

Qualidade de vida: DA
(Versdo do PACIENTE)

Paciente: Data:

Instrucdes: Por favor, avalie o quanto cada item é importante para sua qualidade de vida em geral e em seguida avalie sua
atual situacdo, como vocé a vé. Indique suas escolhas colocando um X no quadrado apropriado. No ultimo item, por favor,

avalie sua qualidade de vida em geral, como voceé a Vé.
O entrevistador aplica de acordo com as instrucdes padronizadas.

SITUACAO ATUAL

RUIM
PONTOS 1)

REGULAR
@)

BOM
(©)]

EXCELENTE
(4)

1. Saude Fisica

2. Disposicdo

3. Humor

4. Moradia

5. Memoria

6. Familia

7. Casamento

8. Amigos

9. Vocé em geral

10. Capacidade para fazer tarefas

11. Capacidade para fazer atividades de lazer

12. Dinheiro

13. A vida em geral

SUBTOTAL

TOTAL:
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ZARIT BURDEN INTERVIEW

CUIDADOR SOBRE SI MESMO

Cuidador: Data:

Instrucgdes: Por favor, responda com um X as questdes abaixo, pensando com que frequéncia o senhor(a) se sentiu dessa
forma nos dltimos 30 dias em relacdo ao paciente.

(0) NUNCA (1) RARAMENTE  (2) ALGUMAS VEZES  (3) FREQUENTEMENTE

(4) SEMPRE

)

@)

)

3)

(4)

. Sente que o paciente pede mais ajuda do que realmente necessita?

. Sente que vocé ndo tem tempo suficiente para si mesmo?

. Sente-se estressado entre cuidar do paciente e suas outras responsabilidades?

. Vocé se sente envergonhado com o comportamento do paciente?

. Vocé se sente irritado quando o paciente esta por perto?

. Sente que o paciente afeta negativamente seus relacionamentos com amigos e parentes?

. Sente receio do futuro do paciente?

. Sente que o0 paciente é dependente de vocé?

. Vocé se sente tenso quando 0 paciente esta por perto?

10.

Sente que sua salde foi afetada por cuidar do paciente?

11.

Sente que vocé ndo tem tanta privacidade quanto gostaria?

12.

Sente que sua vida social tem sido prejudicada?

13.

Vocé nao se sente com vontade de receber visitas em casa?

14,

Vocé pensa que 0 paciente pensa gue Voceé é a Unica pessoa de quem ele pode depender?

15.

Sente que vocé ndo tem dinheiro suficiente para cuidar do paciente?

16.

Sente-se incapaz de cuidar do paciente por muito mais tempo?

17.

Sente que perdeu o controle de sua vida?

18.

Gostaria que outra pessoa cuidasse do paciente?

19.

Sente-se em duvida em relagdo ao que fazer com o paciente?

20.

Sente que deveria fazer mais pelo paciente?

21.

Sente que poderia cuidar melhor do paciente?

22

. De maneira geral, com que frequéncia vocé se sente sobrecarregado por cuidar do

paciente?

SUBTOTAL




BAI
Nome: Estado Civil: Idade: Sexo:
Ocupagio: Escolaridade:

Abaixo esta uma lista de sintomas comuns de ansiedade. Por favor, leia cuidadosamente cada item da lista.
Identifique o quanto vocé tem sido incomodado por cada sintoma durante a dltima semana, incluindo hoje,

colocando um “X™ no espago correspondente, na mesma linha de cada sintoma.

Abzolotament
Nio

Levemente
Hao ma
mcomadon
argIE in

Moderadamente
Foi muito desagra:
dopel mas puds
anpooar

Gravemente
Dificilments pode
suportar

. Doméncia cu formigamento.

. Benzacio de calor.

. Tramores nas peImas.

. Inczpaz de ralaxar.

LN

. Medo que acontepa o pior.

. Atordoade ou tonto

|

. Palpitagio ou aceleragio do coragdo.

B.

Sem aquilibrio.

9.

Aterrorizado

10. Nervozo

11. Senzagio da sufocagio.

12.

Tremores nas maos.

13.

Tremule.

14. Mado de perdar o controle.

15.

Dificuldade de respirar.

16. Medo de morrer.

17

A zmustado.

18

Indizestio ou dezconforto no abdomen.

1%, Senzacio da desmaio.

-

20. Fosto afogusado.

21. Suer (nio devido ao calor).
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BDI
Nome: Estado Civil: Tdade: Sexo:
Ocupagio: Escolaridade:

Este questionirio consiste em 21 grupos de afirmagdes. Depots de ler cuidadosamente cada grupo, faga um circulo em
torno do mimero (0, 1, 2 ou 3) proximo i afirmagio, em cada grupo, que descreve melhor a maneira que vocé tem se
sentido na ultima semana, incluindo hoje. Se varias afirmagdes num grupo parecerem se aplicar igualmente bem, faga
um circulo em cada uma. Tome o cuidado de ler todas as afirmacdes, em cada grupo, antes de fazer a sua escolha.

1 0 3o me sinto trista.
1 Eume snto friste.
2 Estou sempra frists e ndo consigo sair disto.
3 Estou tio friste ou infaliz que nio consizo suportar.
2 0 MHo estou especizlmente desanimado quante o futuro.
1 Eume smto dezanimado quanto ao firturo.
2 Ache que nada tenho a esperar.
3 Ache o futuro sem esperanga & tenho a mpressdo
de que as colsas nio podem melhorar.
3 0 Mo me simto um fracasso.
1 Ache que fracassel mais do que 1wma peszca comum.
2 Quando olho para tras, na minha vida, tude o que
posso ver & um monte da fracassos.
3 Ache que, como pessoa, zou wm completo fracazzo.
4 0 Teoho tanto prazer em fudo como antes.
1 MZo smto mais prazer nas colsas como antes,
2 Mo encontro um prazer real em maiz nada.
3 Estou insztizfaito ou aborrecido com tude.
5 0 Mio me sinto especialments culpado.
1 Eume smte culpado grande parte do tempo.
2 Eume smte culpado na maior parte do tampo.
3 Eume amfo sempre culpado.
6 0 3o acho que esteja sendo punido.
1 Ache que poszo sar punido.
2 Creio qua vou ser pumdo.
3 Acho que estou sendo punido.
7 0 Mo me sinto decepcionado comizo mesmo.
1 Estou decepeionado comizo mesmo.
2 Estou enojado de mim.
3 Eume odeio.

8§ 0 IMEo me sinfo de qualquer modo pior que o= outros.
1 Sou erifico em relagio a mim por minhas fraquezas ou

2IToE,

2 Eume culpo semypre por mumhas falhas,
3 Eume culpo por tudo de mal que acontace.
0 0 1Mo tenho quaisquer idéias de me matar.
1 Tenho idéias da me matar, mas nio as executaria.
2 Gostaria de ma matar.
3 Eume mataniz z2 trvesse oportunidada.
10 0 Mio choro mais que o habitual.
1 Choro mais agora do que coshumava
2 Apgora, choro o tampo todo
3 Costumava ser capaz de chorar, mas agora ndo consigo,
mesmo que o qUuelra.
11 0 N30 sou mais iritade azora do que ja fiul
1 Fico zborracido ou irritade mais facilmente do que
coshomaa.
2 Apgora, sume smio imitado o tempe todo.
3 MEo me lrrito mals com as colsas que costImavaEm me

12 0 M3o perdi o interesse palas outras pessoas.
1 Estou menos inferaszado pelas outras peszoas do qua
costumava estar.
2 Perd: a mator parte do men mteresze palas outras pessoas.
3 Perd: todo o interessze pelas outras pesscas.
13 0 Tome decizdes t50 bem quanto antes.
1 Adic as tomadaz de decisdes mais do que costumava.
2 Tenho maiz dificuldades da tomar decizdes do que antss.
3 Abszolutamente ndo consigo mais tomar dacisdes.
14 0 M3o ache que de qualquer modo parepo pior do que antes.
1 Estou preccupado em estar parecando velho ou sem atrativo.
2 Acheo que ha mudangas permzanentes na minha aparéncia,
que me fazem parecer sem atrativo.
3 Acredito que parego fealo.
150 Pozzo trabalhar tio bam quanto antes.
1 E precizo algum esforgo extra para fazer almumma coisa.
2 Tenho que ma esforgar muito para fazer alzima colsa.
3 Mio consigo mais fazer qualguer trabalho.
16 0 Consizo dormir tio bem come o habitual.
1 MNio dume t30 bem quanto costumava.
2 Acordo 1 a 2 horas maiz cedo do que habituzalmente 2 acho
difiel voltar 2 dormur.
3 Acordo varias horas mais cedo do que costumava 2 nde
conszige voltar a domair.
17 0 Mio fico mais cansado do que o habituzl.
1 Fico cansado mais facilmente do que costomava,
2 Fico canzado em fazer gqualquer coiza.
3 Estou cansado demais para fazer qualquer colza.
18 0 © meu apatite nio estd pior do que o habitual.
1 Meu apetite n3o & tio bom como costumava sar.
2 Meu apetite & muito pror agora
3 Abszclutamente nio tenho mais apetite.
10 0 Mo tenho perdide muito peso == & que perdi algum

recenterneante.
1 Perdi maiz do que 2 guilos & maio.
2 Perdi maiz do que 5 qulos.
3 Perdi maiz do que 7 qulos.
Estou tentando pevder peso de propazito, comendo menos.
Sim__ Nio__
20 0 3o estou mais preccupade com 2 minha saide do que o
habitual
1 Estou preocupado com problemas fisicos, tais como doras,
mdizposigde do eztémage ou constipagio.
2 Estou munto preccupado com problemas fisicos e & dificil
pensar em oufras colsa
3 Estou tio preccupado com meus problemas fisicos que nio
conzlge pensar am qualquer oufra colza.
21 0 30 notel qualquer mudanga recente no men interasss por sexo.
1 Estou menos intereszado por zaxo do que costumava.
2 Eston murto menes interessade por sexo agora.
3 Perdi completamente o interesze por zexo.




--l_ Data:
Nome: Estado Civil: ___________ ldade: Sexo:
Ocupagdo: Escolaridade:

Este questiondrio consiste em 20 afirmagdes. Por favor, leia as afirmagdes cuidadosamente, uma por uma. Se a
afirmagdo descreve a sua atitude na tltima semana, incluindo hoje, escurega o circulo com "C", indicando CERTO,
na mesma linha da afirmagdo. Se a afirmacdo ndo descreve a sua atitude, escureca o circulo com "E", indicando
ERRADO, namesma linha da afirmagao. Por favor, procure ler cuidadosamente cada afirmagio.

Penso no futuro com esperanga e entusiasmo.

2. Seria melhor desistir, porque nada ha que eu possa fazer para tornar as
coisas melhores para mim.

3. Quando as coisas vao mal, me ajuda saber que elas ndo podem continuar
assim para sempre.

Nio consigo imaginar que espécie de vida serd a minha em dez anos.
Tenho tempo suficiente para realizar as coisas que quero fazer.
No futuro, eu espero ter sucesso no que mais me interessa.

Meu futuro me parece negro.

90 NN N R

Acontece que tenho uma sorte especial € espero conseguir mais coisas boas
da vida do que uma pessoa comum.

9. Simplesmente ndo consigo aproveitar as oportunidades e ndo hd razdo para
que consiga, no futuro,

10. Minhas experiéncias passadas me prepararam bem para o futuro.

11. Tudo o que posso ver @ minha frente é mais desprazer do que prazer.
12. Nio espero conseguir o que realmente quero.

13. Quando penso no futuro, espero ser mais feliz do que sou agora.

14, As coisas simplesmente nio se resolvem da maneira que eu quero.
15. Tenho uma grande fé no futuro.

16. Nunca consigo o que quero. Assim, € tolice querer qualquer coisa.
17. E pouco provével que eu vé obter qualquer satisfagéo real, no futuro.
18. O futuro me parece vago ¢ incerto.

19. Posso esperar mais tempos bons do que maus.

©@O0ePPRPERPOL ©® RO ® ©©
@EEEEEAFEEEE @ EPEEEE @ ®®

20. Nio adianta tentar realmente obter algo que quero, porque provavelmente
nio vou conseguir.
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MINI-EXAME DO ESTADO MENTAL

Nome:

Idade Data:

Pontos de Corte

Anos de estudo: analfabeto 13
1a7anos 18
8 + anos 26

TRERTOLUCCL P, o al. 1994,

i

[ antﬁacéo [kpr""t::g.é"
| Maxima | paciente_ I ;
| Orientagio temporal: i
5 | Dia , més , ano ,diadasemana __, horas
'(0ab). )
|
- Orientacéo espacial: !
5 Local (especifico) ,Pais,  bairro , cidade
, , estado (0ab).
5 3 ~ Registro: repetir: cadeira . sapato . bicicleta .
~ | Calculo: 100-7=93  :93-7=86 __,86-7=79 ___:79-7=72
. . 72-7=65 (0ab5)
ou
? Memoria recente: Quais foram as trés palavras que te pedi para
| 3 ; repetir? (0a3)
Linguagem:
= Nomear dois objetos: caneta e relogio (0a2)
* Repetir a expressao “nem aqui, nem ali, nem 13’ (0a1) |
* Comando de trés estagios: apanhar esta folha de papel com |
9 a mao direita, dobrar ao meio e coloca-la no chao (0a3).
s Ler e executar (feche 0s olhos) Qa1 |
* Escrever uma frase completa (0a1)
* Copiarodiagrama: __ (0a1)
30 Obs:
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Nome:
Data:
Entrevistador:

Saudavel Questionavel Leve Moderada Grave
B 0 0,5 1 2 3
Meméria Sem perda, Esquecimento leve | Perda de meméria | Perda de Perda de
esquecimento e consistente; moderada, mais memdria memoria grave;
inconstante e leve recordagdo parcial | acentuada para grave, apenas | apenas
de eventos eventos recentes, material recordagdes
interfere nas firmemente fragmentadas
atividades diarias aprendido € estdo presentes
mantido;
material novo
¢ rapidamente
perdido
Orientagéo Completa Completa Pode ocorrer Usualmente Apenas
desorientagdo no desorientado orientado para
tempo e geogrifica, | no tempo, com | pessoas
em geral orientado | freqiiéncia
para local e pessoa | para o local
a0 exame
Juizo + Soluciona tarefas Dificuldade Dificuldade Incapaz de Incapaz de fazer
resolugdo de didrias, julgamento | questionavel para moderada para lidar com julgamentos ou
problemas adequado em solucionar lidar com problemas, solucionar
relagdo a problemas, problemas semelhangas; problemas
desempenho no semelhangas, complexos, juizo juizo social %
passado . diferengas social preservado usualmente
comprometido
Assuntos Funcionamento Comprometimento | Incapaz de Sem pretensdo | Sem pretensio
comunitérios independente no questionével ou funcionamento de de
trabalho, compras, | leve, se houver, independente funcionamento | funcionamento
negécios, assuntos | nessas atividades nessas atividades; independente independente

financeiros,

pode parecer

fora de casa

fora de casa

trabalho voluntério normal em
€ grupos sociais avaliagdo
. superficial
Casa + hobbies | Vida em casa Vida em casa Comprometimento | Tarefas Sem atividade
hobbies, interesses | hobbies, interesses | leve e definido em simples significativa em
intelectuais bem intelectuais bem atividades de casa; | preservadas; casa, fora de seu
preservados preservados ou tarefas mais interesses préprio quarto
levemente dificeis, hobbies e bastante
comprometidos interesses mais reduzidos,
complexos sdo parcamente
abandonados mantidos
Cuidado Totalmente capaz | Totalmente capaz Precisa de Precisa de Precisa de muita
pessoal de se autocuidar de se autocuidar assisténcia ajuda para se ajuda com
' ocasional vestir, higiene, | cuidado pessoal;
manter freqiientemente

aparéncia

incontinente
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Questionario de Atividade Funcionais (Pfeffer)

Paciente:

Data de Avaliacdo:_ | | Avaliador:

1) Elefa) manuseia seu prdprio dinheiro?

0 = Normal, ou nunca o fez mas poderia fazé-lo agora

1 = Faz com dificuldades, ou nunca o fez e agora teria dificuldades
2 = Necessita de ajuda

3 = N3o é capaz

2) Elela) é capaz de comprar roupas, comida, coisas para casa sozinho(a)?
0 = Naormal, ou nunca o fez mas poderia fazé-lo agora '

Faz com dificuldades, ou nunca o fez e agora teria dificuidades

Necessita de ajuda

N3o é capaz

1
R i
3

3) Ele{a) e capaz de esquentar dgua para o café e’apagar o fogo?

= Normal, ou nunca o fez mas poderia fazé-lo agora -

Faz com dificuldades, ou nunca o fez e agora teria dificuldades
Necessita de ajuda

N&o é capaz

wr = O
nu

) Elela) é capaz de preparar uma comida?
0 = Normal, ou nunca ¢ fez mas poderia fazé-lo agora
1 Faz com dificuldades. ou nunca o fez e agora teria dificuldades
2 = Necessita de ajuda
3. = N&o é capaz

il

i) Ele(a) é capaz de manter-se em dia com as atualidades, com os acontecrmentns da comunida
wu da vizinhanca?
0 = Normal, ou nunca o fez mas poderia fazé-lo agora
Faz com dificuldades, ou nunca o fez e agora teria dificuldades
Necessita de ajuda
N3o é capaz

Il

1
2
3

i) Ele(al é capaz de prestar atencéo, entender e discutir um programa de radio ou televisdo, um
arnal ou uma revista?

0 = Normal, ou nunca o fez mas poderia fazé-lo agora

1 = Faz com dificuldades, ou nunca o fez e agora teria dificuldades
2 = Necessita de ajuda

3 = Néo € capaz

) Ele(a) é capaz de lembrar-se de compromissos, acontecimentos familiares, feriados?
= Normal, ou nunca o fez mas poderia fazé-lo agora

Faz com dificuldades, ou nunca o fez e agora teria dnflcuidades

Necessita de ajuda

Nao é capaz

WK =0
e
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Questionario de Atividade Funcionais (Pfeffer)

8) Ele(a) ¢ capaz de manusear seus préprios remédios?

0 = Normal, ou nunca o fez mas paoderia fazé-lo agora

1 = Faz com dificuldades, ou nunca o fez e agora teria dificuldades
2 = Necessita de ajuda

.3 = Nao é capaz

9) Elela) é capaz de passear pela vizinhanca e encontrar o caminho de voita para casa?

G = Normal, ou nunca o fez mas poderia fazé-lo agora

"1 = Faz com dificuldades, ou nunca o fez e agora teria dificuldades
2 = Necessita de ajuda

3 = Nio é capaz

10} Ele(a) pode ser deixado(a) em casa sozinho(a) de forma segura?
0: = Normal ou nunca ficou, mas paoderia ficar agora
“ = Sim, mas com precaucdes ou nunca ficou e agora teria dificuldade
"2 = Sim, por periodes curtos
3 = N&o poderia

1]

hn

Pontuacdo Total : /30
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Escala Cornell para Depressio

A Esczla Cemell € um instrumento ce 18 itens para classificar os sintomas de depress@o em pacientes com deméncia.
Como a classificagio baseia-se em duas enlrevistas (com ¢ responsave!, e depois rapidamente com o paciente) € devem
ser rezlizadas avaliagdes clinicas ccmplexas, os itens foram desenhados para ndo serem ambiguos e devem sor
classificados fundamentalmente com base nz cbservacdo do comportamento relatado pelo respensavel pelo pacienta.

As avaliagdes devem ser baseadas nos sinlomas e sinais que ccorreram durante a semana aatericr & entrevistz, Nao
deve-se marcar ponto se o sintoiaa for resultado de uma incapacidade fisica ou de uma doenga.

Impossibilitado de Ausente Leve ou Intenso
avaliacdo Intermitente
(U) (0) (U] (2

A-  Sinais relacionados ao humor

1- Ansiedade (expressio de ansiedade, a a O O
ruminativo, preccupagdes)

2- Tristeza (express3o triste, voz triste, O a ) O
choroso)

3- Falta de reagdo a eventos prazeroscs ] £ O 0

4-  Irritabilidade (facilmente aborrecido, O a (m} O
temperamento explosivo)

B- Disturbios de comportamento

5- Agitagdo (Inquietagdo, contragio do a a a O
musculos da mao, puxa o cabelo)

8- Retardo (movimentos lentos, fala lenta, O a a a
reagdo lenta)

7- Queixas fisicas mulliplas (escore Q se forem a a a a
apenas sintomas gastrointestinais)

8- Perda de interesse (menor envolvimento em a a a ]
atividades usuais, pontue apenas se a
alteragdo ocorrer agudamente, l.e, em
menos de um més)

C- Sinais fisicos

9-  Perda do apetite (comer menos que o usual) O (| 3 1

10- Perda de peso [marque 2 pontos se for a a | a

malor que 2,2kg em um més]

11- Falta de energia (facilmente fatigado,
Incapaz de sustentar atividades; marque
pontos apenas se a alteragao ocorrer
repetidamente, l.e, em menos de um més)

D- Funcoes ciclicas

12- Variagdo diurna de humor (os sintomas sdo
piores pela manha)

13- Dificuldade para dormir (esta indo dormir
mais tarde que o usual para este individuo)

14- Desperta muitas vezes durante o scno

15- Desperta facilmente logo no inicio da manha
(mais cedo que o usual para este individuo)

E- Distarbio da ideagiao

16- Suicidio (sente que vida ndo vale a pena,
tem desejos suicidas ou faz tentativas de
suicidio) .

17- Baixa auto-estima (culpa-se, deprecia-ce,
sentimentos de fracasso)

18- Pessimismo (antecipa o pior)

19- Delirios congruentes ao humcr (delirios de
pobreza, doenga ou perda)

Acrescente o Escore Total na Pagina de

AvaliagZo para Escora na Ficha Clinica.
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Nome do examinador:

Iniciais do examinador: Hora em que o teste foi aplicado:




IPUB/UFRJ - CDA

NPI

1- Delirios

O paciente acredita em coisas que n3o existem ou que ndo estio acontecendo? Por exemplo, insiste em que
alguém esta tentando lhe fazer mal ou roubar? Afirma que seus familiares nio s&o quem eles dizem ser ou que a casa
onde mora ndo ¢ a deles? Nao me refiro s6 a desconfianga; 0 que pretendo saber é se o paciente estd convencido de
que estas coisas estdo acontecendo.

() NAO - passe & pergunta de “screening” seguinte

+ SIM - responda &s subperguntas

() NAO SE APLICA — passe para a proxima pgrgunta

SIM | NAO

ele (a)?

1. O (a) paciente acreditz que corre perigo — que 0s outros estio plancjando wima agressdo conira

2. O paciente acredita que esta sendo roubado?

3. O pecient= acredita que estd sendo traide pelo conjuge?

4.0p=

ntc acredita que existem pcssoas indesejéveis vivendo em suz ¢asa?

O paciente scredita que 0 seu c3njige Ou Outros R0 530 quem eles alegam sci?

=

O paciente acredita que a sua casanao ¢ ¢ seu lar?

7. O pacienie 2credita que os seus parentes planejam sbandond-lo?

8. O paciente acredita que personagens da televisio ou des revistas estdo presentss ¢ sna casa?

o

9. G paciente acredila em OULTas Coisas ineomuns que nao tenham sido mencicnadas?

delirios.

o S

Se Gver respondido af

0

Irmativamente a perzunta de “screening” determine a fiegdéncia e gravidade dos

Freqiiéncia

1. Oceasionalmente — menos do que uma vez por semiana

2. Muitas vezes — cerca d< tana Vez por semana

3. Frequentemente — varias vezeS por semana; mas menos do que todos
os dias

4 Muito freqientemente —uma du_ mais vezes por dia

Gravidade

1. Leve — delirios presentes, mas aparentements incfensivos, perturbando
DOuCe O paciente

2. Mederada- delirics perturbadores ¢ Gescoupenssisss

3 Acentuada — delirios fortemente descompensadores e fonte de grande
alteragZo do semportamento (a preserigic dz medicamentos neurolépticos

signiffeaque os delirios assumem gravidade ecentuada)

Desgaste do cuidador

). 'Nenhum

1. Minimo

2.Leve

3. Moderado

4. Intenso -

5. Muito intenso ou extremo
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NP
2- Alucinagoes

O paciente tem alucinacdes, tais como falsas visdes ou vozes? Parece ver, ouvir ou sentir coisas que nio

estdo presentes? A pergunta ndo se refere a falsas crengas, como a de afirmar que alguém falecido esta vivo, refere-se

ao fato de avaliar a presenga de percepcdes anormais de sons ou viséc§.
()NAO - passe i pergunta de “screenin g” seguinte
*+ SIM - responda &s subperguntas
( )'NAO SE APLICA — passe para a préxima pergunta

SIM

NAO

1. O (a) pacicnte diz que ouve vozes ou reage como se ocuvisse vozes)

2. G paciente conversa com pessoas que nio se encontram a'i?

3. O paciente descreve coisas que afirma ver e que no a0 vistas pelos outros ou comporta-se

como se Visse coisas que 0s outros niio véem (pessoas, animas, luzes.etc)?

4. O paciente refere sentir cheires niio sentidos pelos oulros?

5. O paciente refere sentir coisas na sua pele ou aparenta sentir coisew/bichinhos cammhando

sobre 2 pele ou 4 tocd-lo?

6. O paciente descreve scbores sem justificativa para tal?

7. O paciente descreve oufras experiéncias sensoriais incomuns?

Se tiver respondido afirmutivanictic 2 pergunta de “screening” determine a frequéncia e gravidade das

alucinacies.
Freqaéneia 1. Ocasionalmente —menos do que uma vez por semana
2. Muitas vezes = cerca de wma vez por semana
3. Frequentemente - virias vezes por semana, mas menos do que todos
o3 dias
4 Muito fr=qenterente — uma ou mais vezes por dia
Gravidade 1. Leve — alucina¢des presentes, mas aparentemente mofensivas, perurbando

DOUCo 0 pacients

2. Moderada- alucinagdes perfurbadoras e causadoras de descompensagac no

paciente

3 Aceniuada - slucinggies fortemente descompensadoras ¢ fonts de grande

alieragdo do comportamento (a presericdo de medicamentas nevrolépticos

significa que as alucinacGes assumem gravidade acentiada)

Desgaste do cuidado; 0. Nennum
1. Minimo
2. Leve
= 3. Moderado
4. Intenso

5. Muito intenso ou extremo
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3- Agitagio / Agressio
O pacicnte tem periodos em que se recusa a colaborar ou nfio deixa que os outros o ajudem? E dificil lidar
com ele?
_ ()NAO - passe & pergunta de “screening” seguinte
)} SIM - responda as subperguntas
() NAO SE APLICA — passe para a proxima pergunta

. : SIM | NAO

1. O (a) paciente fica zangado (a) com quem tenta tratar dele (a) ou opde resisténcia por ex. a

tomar barho ou mudar 4G roupa?

2. O paciente € teimeso e s6 faz as coisas como ele quer?

3. O paciente ndo colabora e rejeita a ajuda de terceiros?

I3

4. O paciente apresenta algum outro cemportamcnto que faga com que seja dificil lidar com =le?

S. C paciente grita ou pragueja zangado?

6. O paciente bate =s portas, atira/joga méveis ou cutres oojetos?

7. O pacients faz mengZc de baicr ou bate em outras pessoas?

8. O pacienie aprexenta quaiquer vutro comportamento agressivo ou parturbado?

Se tiver resporxirdo afirmativamente a pergunta de “screening” determine a frequénda ¢ gravidade da

agitagdo / agressic

Fregisacia 1. Ceasionaimants — mencs do que nma vez por semanz
2. Muitas vezes — cerca de uma vez por semanz
3. Freqientemcnte — varias vezes por semana, mas mezos do que todos
os dias

4 Muito freqiientemente — urna ou mais vezes por dia

Gravidade 1. Leve — comportamento descontrolado mas suscepitivel de intervencao

‘2 Moderada- comportamento descompensado e dificil de controlar

-

3. Acentuada — agitag3o fortemente descompensadora e fonte de imporiante
dificuldade; risco de danos pessoais. O recursc a medicamentos é muitas vezes

necessaro

Desgaste do cuidador, 0. Nenhum
1. Minirzo
2 Yzve
3. Mcderado
4. Intenso

S. Muito intenso ou exiremo
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4- Depressio / Disforia

O paciente parece triste ou deprimido? Diz que se sente triste ou deprimido?
- () NAO - passe 4 pergunta de “screening” seguinte

_\ SIM - responda as subperguntas

()NAO SE APLICA — passe para a»pr()xima pergunta

SIM

NAO

I 1. O (a) paciente tem periodos de choro ou de lamentagdes indicadores de tristeza?

—

[\8}

. O paciente fala ou comporta-se como se estivesse triste ou desanimado?

~ O pacientc desvaloriza-se ou diz que se sente um fracasso?

3
4. O paciente diz que € uma pessoa ma ou que merece ser castigado?
5

. O paciente parece muito desanimado ou refere ndo ter futuro?

6. O paciente considera-se um fardo para a familia ou acha que a familia passaria methor livrendo-

se dele?

7. O pacients menifesta desejo de morrer ou fala en: se matar?

8.0 pacimté'{cv:la algum ouiro sinal dc depressgo cu iristeza?

depressdo / disforia

Se tiver respondido afirmativamenic a pergunta de “screcnung” determine a freqiéncia ¢ gravidade da

Frequéncia 1. casionaimente — menns do que uma vez por ssmana
2. Muitas vezes — cerca de uma vez por senana
3. Freqiienternente — varias vezes por semanz, mas mencs do que tedes
os dias

4. Muito fregientemente — uma ou mais vezes por dia

Gravidade "1 Teve — depressio causa desconforto, mas & susceptivel de intervengio
2. Moderada- a depressdo causz periurbagdo; os sintomas depressivos so
espontaneamente verbalizados pelo paciente e dificeis ae atenuar
3. Acentuada — z depressdo € muito perturbadora e fonte de importante

scfrimentc para o paciente

Desgaste do cuidador 0. Neshum
1. Minimo
“ 2. Leve
3. Moderado
4. Intenso

S. Muito intenso ou extre.nc
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5- Ansiedade 7

O paciente anda muito nervoso, preocupado ou assustado sem razdo aparente? Parece muito tenso ou
inquieto? Receia ser separado do (a) st (@)?

1 NAO - passe & pergunta de “screening” seguinte <
() SIM - responda &s subperguntas
() NAO SE APLICA — passe para a proxima pergunta

: SIM | NAO

1. O (a) paciente diz que anda preocup ado acercs dos acontecimentos planejados?

2. O paciente tem pericdos em que se sente trémulo, incapaz de relaxar ou excessivamenie enso?

3. O puciente tem periodos ou queixas de Taita de ar, em que S€ engasga ou tem solugos sem outra

razo aparente a A0 Ser O Nervosismo?

4. O paciente queixa-se de sensagdo de “desconforto na barriga” ou de palpitagdes ou aceleracio

0 coracio, associados 20 nervosismo? {(n3o sendo os sintomas explicaveis por salds precani)

5. O paciente evita certos locais cu siluagdes que o poem mais nervose lais como andar de ¢,

enCORtTar-se COm amizos ou estar no meio de multides?

%. O paciente fica nervoso ¢ zangado guando etd ionge do srou das pesscas que cuidam Gels?

(agerra-se para ndo set separadn?)

7. O paciente dencta guaisquer outros Sinais de ausiedade?

Se fiver respendido afirmativanicite a pergunta de “screening deicimine a frequéncia e gravid ade 4z

ansicdade

Fregiéncia 1. Ocasionalmente — menos do que uma vez por semana
2. Muitas vezes — cerca de uma vez por semana
3. Freqentemente — Vérias vezes por sSemana, mas menos do quetodos
os dias

4. Muito freqientemente — uma ou mais vezes por dia

Cravidade 1 T.ove —ansicdade causa Gesconforto, mas & susceptivel de intervengdo
2. Moderada- ansiedade cansa perturbagdo; os sintomas 23510508 s70
cspontansamente verbalizados pelo pacients dificeis de controlar
3. Acentuada —ansiedade & muito perturbadora e fonte de importante sofrinento

para o paciente

Desgaste do cuidador 0. Nenhum
1 Minimo
2.Leve
3. Moderado

4. Intenso

a2t 3. Muito intenso ou extremo
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6- Elacdo / Euforia

O paciente parece muito animado ou feliz sem razo aparente? A pergunta ndo se refere a alegria normal,

por encontrar amigos, receber presentes ou estar com a fanilia. A pergunta € se o paciente denota um bom-humor

persistente & anormal ou se acha graca em coisas que ndo 530 piada para 0s outros?
() NAO - passe & pergunta de “screening” seguinte
SIM - responda as subperguntas
() NAO SE APLICA — passe para a proxXima pergunta

SIM

NAO

1. O (a) paciente aparenta sentir-se bem demais ou estar demasiado feliz, diferente do que lhe &

habitual?

2. O paciente acha graca ¢ 1i de coisas que 0s outros nZo acham graga?

3. O pacicate parecs ter um senso de humor infantil, com tendéncia para trogar ou nr

despropositadamente, como quando algo desagradavel acontece a0s outros?

4. 0 pacient= conta piadas ou faz comentérios Gue os cutros acham peuca graga mas que tém muita

graga para ele?

5. O paciente faz infantilidades iais como beliscar 0s outros ou jogar as escondidas s6 para s2

divertir?

&. O paciente costuma “gabar-s¢” ou acreditar-se com iais talento ou bens do Gu2 tem na
realidade?

7. C pacienic denota auaisquer cutros sinais de sensagdo de bem ester cu de se sentir demasiado

feliz?

Se tiver respondide afirmativamente 2 pergunta de “screening” determine a freqiéncia e gravidade du

perturbagdo

2. Moderada- a clacio € niidamente anormal

~m quase tudo

clego / euforia.
Freqiiéncia "1 Ocasionalmente — menos do que UMa Vez por semana
2. Muitas vezes — cerca de uma vez por scmana
3. Freqilentemenie — vérias vezes por semana, mas menos do que todos
os dias
4. Muito freqDentemente —uma ou mais vezes por dia
Gravidade _1 !_eve —a clagdio é notada pelos amigos £ pela familia, mas n3o £ causadorade

3. Acentuada — a elaciio € mnito marcade; o paciente anda euforico, achando graga

Desgaste do cuidadc 0. Nenhum
1. Minimo
2. Leve
3. Moderado

4. Intenso

l\ 5. Muito intenso ou extremo
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7- Apatia / Indiferenca

O paciente perdeu o interesse no mundo que o rodeia? Perdeu o interesse em fazer coisas ou falta-The

motivagio para comegar novas atividades? Conversa menos e tem sido mais dificil interessi-lo a fazer coisas? Anda

apético ou indiferente?
: () NAO - passe 4 pergunta de “screening” seguinte
; '~ST.M - responda &s subperguntas
() NAO SE APLICA — passe para a proxima pergunta

SIM | NAO

1. C (@) paciente parece menos espentiies (a) e menos ativo () do que habitualmente?

2. O paciente tem tido menos interesse em comegar uma conversa?

3. O paciente estd menos carinhoso e emotivo do que o habitual?

4. O paciente ajuda menos nas tarefas domésticas?

5. O paciente parecc menos interessade nas tarefas £ nos planos 4os outros?
J P

6. O paciente perdeu o interesse pelos 2migos e pela familia?

7. O paciente anda menos entusiasmado rclativaments a0s seus interesses habituais?

8. O pacientc revela algum outro sinal de que nav sc interessa por fazer coisas novas?

Se tiver respondido afirmativamente a pergunta de “sereening” determme 2 freqiiénaia ¢ gravidade da
apalia / indiferenga
- Freqiiéncia 1. Ocasionalmente — menos do qQue 1ma vez por semana
2. Muitas vezes — cerca de uma vez por semana
* 3. Freqientemente — varias vezes por semana, mas menos de que todes

osdias
4. Juito frequentemente — uma ou mais vezes por dia

Gravidade 1. Leve —u apatia € notdria mas causa pouca perturbagdo nas tarefas didrias; 56

levemente diferente do comportamento habitual do paciente. O paciente reage as
< yestSes para participar -d_a;satividades

. 2 oderada- a apatia & muito evideate, pede ser ulirapassada com a ajnda da
pésoa que o trala; responde espontaneamente 84 a acontecimentos mais
significativos, como visitas de familiares e entes queridos

; 3 Acentiada — a apatia é muito cvidents e deixa geralmentc e responder a
‘quulquer incentivo cu episédio externo

Desgaste do cuidador 0. Nenhum
1. Minimo
2.Leve
3. Moderado
4. Intenso
5. Muito intenso ou extremo
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8- Desinibigdo

O paciente parece agir por impulsos, sem refletir? Tem feito ou dito coisas que habitualmente ndo s3o feitas

ou ditas em publico? Faz coisas embaragosas para si ou para outros?
VNAO - passe 4 pergunta de “screening” seguinte
() SIM -responda as subperguntas
() NAO SE APLICA —passe para a proxima pergunta

SIM | NAO

1. O (2) paciente age de forma impulsiva, sem medir 2= conseqiéncias?

2. O paciente fala com estranhos como se os conhecesse?

3. O pacienie diz coisas as pessoas que sio desagradaveis ou ferem a sua sensibilidade?

4. O paciente diz frases grosseiras ou faz comentéarios sexuais que normalmente n3o faria?

5O paciente fala abertoments sobre assuntos muito pessoais ou particulares, que normalments nZo
P F

abordaria em publico?

6. O paciente toma liberdades ou toca cu abraca outros de nma lorma que 2o € hatitual para o seu

feitio?

7. O pacients exibe quaisquer outres sinais de perda de coatrole de ssus impulses?

Sz tiver respondido afirmativamente a pergunta de “screening” determine a froqiiéncia ¢ gravidade da

desinibigdo
Fregixépeia 1. Ocasionalmsnie — menos do que Uma Vez por sEiaana
2. Muitas vezes — cerca de una vez por semana
3. Freqentemente — Vérias vezes por semana, mas menos do que todos
os dias
4. Muito freqientemente — uma ou mais vezes por dia
sravidade 1. Leve —a desinibicdo & notériz, mas ccde geralmente 2 orientagZo

2. Modzrsda- a desinibigio é muito evidente c dificil de centrolar pelo cuidador

3. Acentuada — a desinibigZo ¢ muiie svidente e n3c responde, em regra, a quaiquet

intervengio peio cuidador. E fonte de embarago ou de perturbac3o social.

Desgaste do cundzdor 0. Neohum
1. Minimo
2. Leve
3. Mcderado
4. Intenso

5. Muito intensc ou extremao
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9- Irritabilidade / Labilidade

O paciente fica irritado ¢ perturba-se com facilidade? O seu bumor varia muito? Anda snormalmente
impaciente? A pergunta nio se refere a frustragio pela perda da meménia, nam a incapacidade em exceutar tarefas
habituais, A pergunta € se o paciente estd anonmalmente irritado, impaciente ou com oscilagdes do humor diferentes
do que the & habitual.

() NAO - passe & pergunta de “screening™ seguinte

* SIM - responda &s subperguntas .
() NAO SE APLICA - passe para a proxima pergunta

SIM | NAO

1. O (a) paciente anda mal kumorudo, ” MlmMe" faciimente com pequenas coisas?

2. O paciente tem mudengas brusces d= bumor: tio depressa estd bem como, como fica zangado no
minuto seguinte?

3. O paciente tem stbitos acessos de firia?

4. O paciente anda sem owims, com dificuldade em aceitar atrasos ou esperas de atividades
plansjadas?

5. O paciente anda mal disposio ¢ uritével?

6. O peciente discute e dificil dzr com ele? !
TR Y| |

7. O paciente exibe outros sinms de irritabilidade? .

Se tiver respondido afirmativament? a pergunta de “séreening” detennme a freqdencia ¢ gravaladeda |
ritabilidade / labilidade

FreqOéncia L. Ocasicnalmente ~ menos do que uma vez por semana
Z. Muitaz vezes — cerca de uma vz por semana
3. FreqRentemente — vérias vezes por scmana, mas menos do que todos
os dias :
A Muito freqRentemente — uma ou mais vezes por dia
Gravidade 1. Leve —a imitsbilidade/labilidade s30 notdnias, mas cedem geraimente 4
trenqdilizacio
? Moderada- a imitabitidade/labilidade sEo muito evidentes e dificeis da controle
pelo cuididor
3. Acentuada - a irritabilidsde/labilidade s3io muito evidentes; geralmente nlio ha
resposia amimmwhbdomﬁdpdorc s30 fontc de grande pernrbagZo
Desgaste do cuidado. 0. Nenhum
1. Minimo
2. Leve
-3. Moderado
4. Intenso

S =R 5. Muito intenso ou extremo
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10- Comportamento motor aberrante

O paciente perambula e volta a fazer muitas vezes as mesmas coisas, tais como abrir armdrios ou gavetas,

meNxer € remexer em coisas & sua volta, enrolar fios e cordas?
@) NA‘O - passe i pergunta de “screening” seguinte
SIM - responda as subperguntas
() NAO SE APLICA - passe para a proxima pergunta

SIM

NAO

-t

. O (a) paciente perambula pela casa sem qualquer finalidade?

. O paciente vasculha gavetas e aimaénios?

')

. O paciente coloca e retira as roupas repedidamente? ¥

S W

. O paciente repete as mesmas coisas ou 0s mesmos habitos?

n

. O paciente entregu-se a atividades repetidas, tals como mener em boidies, apanhar coisas, earolar

]

0s, cic?

6. O paciente mexe-se excessivamente, parece incapaz de permaseccr sentedo em $035eg0, bate

com os pés e tamberita com os dedos des mios?

7. O peciente tem quaisquer ouiras atividades que execute repetidamenta?

comportamento motor aberrante

Se tiver respondido afirmativamente @ pergunta de “screening” determmine a {reqiéacia e gravidade do

Freqiiducia 1 Jcasionaimente — menox do gue uma vez por sciiana

2. Muiltas vezes — cerca de uma vez por semana

os dias

4. Muito freqitentemente = uma cu mats vezes por dia

3. Freqienternente = vérias vezes por semana, mas menos do que todos

didrios

pelo cuidador

—

Gravidadc 1 Leve —aatividade motora anormal € notdna, mas interfere pouco nas atividades
2. Moderads-  atividade motora anormal € muito evidente, podendo ser controladg

3. Acenmuada — a srividade moicTa anormal é mudito evidente; geralmente 1o hé

resposia 8 qualquer intervengdo pelo cuidader @ ¢ fonis de grande perturbagio

Desgaste do enidads 0. ~enhum
. Minimo
2. leve

3. Maderado

4, Intenso

R 5. Muito intenso ou extremo
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11~ Semo

O paciente tem dificuldade em dormir (ndio considerar como presente se o paciente
acorda uma ou duas vezes a noite apenas para ir a0 banheiro e voita rapidamente a
adormecer)? O paciente fica acordado i noite? Perambula pela casa, pde roupas on

atrapalha o seu sono?

{ )NAO —passe a pergunta de “screening” seguinte

-

v ) SIM - responda as subperguntas

(_)NAO SE APLICA — passe para a préxima pergunta

SIM

NAO |

1. O paciente tem dificuldades em adormecer?

2. O paciente acorda & noite (nio considerar se o paciente acorda uma ou
duas vezes apenas para ir ao banheiro e consegue voltar a dormir
rapidamente)?

3. O paciente perambula, anda ou se envolve em atividades inapropriadas a
noite? %

4. O paciente acorda vocé a noite?

5. O paciente acorda a noite, veste-se e planeja sair de casa acreditando que
Ja édia e portanto hora de comegar as atividades?

6. O paciente acorda muito cedo da manha (mais do que era seu costume
antes da doenga)?

7. O paciente dorme em excesso durante o dia?

-8. O paciente tem algum outro compoitamento madequado no horario do
Sono noturno que incomoda vosé?

gravidade das alteracSes de sono:

Se tiver respondido afirmativamente a pergunta de “screening”, determine a freqiiéneia ¢

-\

——

Freqiiéncia-
1. Ocasionalmente — menos que uma vez por semana
2. Muitas vezes — gorca de uma vez por semana ,
. E Freqiientemente — varias vezes por semana, mas menos do que todes 05 dias.
4 Muito Freqiiente —~uma ou mais de uma vez por dia
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Gravidade:
1. Leve - Alteragdes Je comportamento noturno ocorrerem mas perturbam pouco o
paciente ‘ .
2. Moderada — Os comportamentos noturnos ocorrem e causam prejuizos ao
paciente e ao sono dos cuidadores; mais que um tipo de alteragio de
comportamento noturno pode estar presente :

3. Acentuada — As alterages de comportamento noturno ocorrem, com vArios tipos
podendo estar presentes; o paciente pode ficar extremamente perturbado durante a
noite e o sono do cuidador ¢ acentuadamente prejudicado

Desgaste do cuidador

0 Inexistente

1. Minimo

2. Leve

3. Moderado

4, Intenso

R Muito intenso ou extremo
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12-Alteracdes alimentares

O paciente teve alguma mudanga de apetite, peso ou habitos alimentares (considerar
.como NA se o pacienie ¢ incapacitado ou precisa ser alimentado)? Teve alguma mudanga
no tipo de comida que ele/ela prefere? “

( )NAO —passe a pergunta de “screening” seguinte

) SIML — responda as subperguntas
() NAQO SE APLICA — passe para a proxima pergunta

SIM | NAO

1. O paciente teve perda de apetite?

2. O paciente teve aumento de apetite? ) O paciente teve perda de
peso? . '

B . O paciente teve ganho de peso?

14 . O paciente teve alzuma mudang¢a no comportamento alimentar, por
exemplo, como colocar muita comida na boca de uma s6 vez?

4 : - =%
~+ O paciente teve alguma mudanga no tipo de comida que gosta de comer,

por exemplo, passou a comer muito doce ou algum outro tipo especifico
| de comida?

- O paciente desenvolveu algum comportamento. alimentar como, por
exemplo, comer exatamente o mesmo tipo de comida todo dia ou comer a
comida exatamente na mesma ordem?

. Teve alguma mudanga de apetite ou no hébito alimentar que néo tenha
sido perguntado? -

Se tiver respondido afirmativamente a pergunta de “screening”, determine a freqiiéncia e
gravidade em que as mudangas de habitos alimantares e apétiteoetrreram:

Frequéncia: &

1. Ocasionalmente — menos que uma vez por semana
2. Muitas vezes — cerca de uma vez por semana

3. Freqiientemente — varias vezes por semana, mas menos do que todos os dias. |
4 Muito Freqilente — uma ou mais de uma vez por dia ou continuamente
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Gravidade: | _
1. Leve — Mudanga discreta no apetite ou habito alimentar, mas nio interfere no
pcso nem € causa de grande perturbagio
2. Moderada — Mudanga moderada no apetite ou habito alimeniar causando potca
alteragdo de peso.

3. Acentuada — Mudanga ébvia no apetite ou habito alimentar causando alteragio de
peso e perturbando o paciente

Desgaste do cuidador

(» lnexistente

1. Minimo

2 Leve

3.Moderado i

4 Intenso

5.Muito intenso ou extremo




124

AVALIACAO DO IMPACTO PSICOSSOCIAL DO DIAGNOSTICO DE DEMENCIA AIPDD Folha 01
Paciente: Data:
Nasc: Idade: Sexo: Estado Civil: Filhos: Escolar.:
Profissdo: HD: Idade Inicio: Idade 1°. Atend.:
Como o paciente acha que irad responder o AIPDD: ( ) Mal ( ) Bem () Intermediario ( ) Ndo Sabe

Paciente Cuidador
A. Consciéncia do Déficit Cognitivo
Sim | Algumas N&o | Concorda Discorda
Vezes

1.Vocé tem tido problemas de memoria?

2. Vocé acha que pode ser uma doenca?

3. Alguém ja conversou com vocé sobre 0 que vocé tem?

4. Voceé tem se perdido em lugares conhecidos?

5. Vocé tem tido dificuldades em reconhecer pessoas ou
objetos?

6. Alguém da familia ja teve problemas de memoria?

7. Vocé acha que tem algum problema de saide?

Subtotal (A) ..o

Paciente Cuidador
B. Reconhecimento do Estado Emocional i i
Sim | Algumas N&o | Concorda Discorda
Vezes

8.Vocé se acha mais triste do que antes por problemas de
saude?

9.Vocé se acha mais ansioso(a) do que antes por problemas de
saude?

10.VVocé se acha mais irritado(a) do que antes por problemas
de saude?

11.Vocé se acha mais alegre do que antes?

12. Vocé se acha mais satisfeito(a) do que antes?

Subtotal (B) ......cc......

Paciente Cuidador
C. Relacionamentos _ _
Sim | Algumas N&do | Concorda Discorda
Vezes

13. Vocé gostava de receber visitas?

14. Vocé convivia muito com seus amigos?

15. Atualmente, a sua vontade de estar com as pessoas mudou
por algum problema de saide?

16. Vocé tinha problemas de relacionamento com sua familia?
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AVALIACAO DO IMPACTO PSICOSSOCIAL DO DIAGNOSTICO DE DEMENCIA AIPDD Folha 02

Paciente:

Data:

C. Relacionamentos

Paciente

Cuidador

Sim

Algumas
Vezes

Concorda Discorda

17. Vocé acha que atualmente a sua familia passou a trata-
lo(a) de forma diferente por algum problema de saide?

18. Vocé acha que a sua familia Ihe d4 a ateng8o necesséria?

19. Vocé se sente bem com este tipo de atencdo da familia?

Subtotal (C) .....ceneee.

D. Atividades de Vida Diaria

Paciente

Cuidador

Sim

Algumas
Vezes

Concorda Discorda

20. A sua rotina mudou atualmente?

21. Vocé acha que a mudanca da rotina se deve a problemas
de salde?

22. Vocé precisa de ajuda para realizar tarefas?

23. Vocé manuseia dinheiro?

24. Vocé faz compras sozinho(a)?

25. Vocé cuida da casa sozinho(a) (arrumagdo, alimentacdo)?

26. Vocé cuida da sua higiene pessoal sozinho(a)?

27. Vocé consegue prestar atengdo e entender programas de
TV, réadio, jornais e revistas?

28. VVocé consegue lembrar-se de compromissos e
acontecimentos familiares?

29. Vocé costuma sair sozinho(a) na rua?

30. Vocé dirige veiculos?

Subtotal (D) ................

TOTAL GERAL (A+B+C+D) ...

Como o paciente acha que respondeu o AIPDD: ( ) Mal ( ) Bem () Intermediario ( ) Nao Sabe

Como o avaliador considera a consciéncia da doenca do paciente: ( ) Preservada ( ) Comprometida ( ) Ausente

AIPDD 0 — Preservada

AIPDD 1 — Levemente Comprometida
AIPDD 2 — Moderadamente Comprometida
AIPDD 3 - Ausente

Pontuacdo: Deve ser atribuido 1 ponto para cada discordancia entre paciente e cuidador.




