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RESUMO: Com o envelhecimento populacional, as doencas cronico-degenerativas
aumentaram. As deméncias destacam-se devido a perda cognitiva progressiva que
compromete o desempenho nas atividades cotidianas, reduzindo a autonomia e a
independéncia. A responsabilidade pelo cuidado modifica o cotidiano dos cuidadores,
causando desgaste fisico e emocional. Objetiva-se avaliar o nivel de sobrecarga dos
cuidadores dos pacientes com deméncia e seus fatores, caracterizar a amostra de pacientes e
cuidadores e identificar as atividades cotidianas comprometidas pela deméncia. Como
método, o estudo descritivo, exploratorio, aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa/FAMERP parecer n.° 358.178, realizado de setembro a dezembro de 2013, com 31
cuidadores de pacientes com deméncia, atendidos no ambulatério de um hospital de
referéncia. Os cuidadores assinaram o Termo de Consentimento Livre e Pos-Esclarecimento,
sendo submetidos a aplicacdo dos questionarios: Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit e
entrevistas semi-estruturadas. Os resultados mostraram que, conforme o quadro de deméncia
progride, ha reducdo da autonomia e independéncia do idoso. O Teste de Qui-Quadrado de
Fisher mostrou significancia estatistica na reducéo da realizacdo de atividades de lazer, pelos
idosos, antes e ap0s o quadro de deméncia (p=0,0181). Dentre os cuidadores avaliados,
prevaleceu o género feminino, com média de idade de 53+12,4 e reducdo da realizagdo de
atividades de lazer, pelos cuidadores, antes e ap6s de assumirem o papel de cuidador informal
(p=0,0402)...
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A andlise estatistica, utilizando a analise de correlacdo de Spearman, mostrou correlacao entre
0 aumento de sobrecarga e reducdo da pratica de atividade de lazer (p=0,0078). Como
conclusbes: a reducdo ou anulacdo da atividade de lazer na vida cotidiana implica na
qualidade de vida desses cuidadores, 0 que pode ser evidenciado pela sobrecarga apresentada.
Os dados indicam necessidade de atengdo da equipe multiprofissional de salde para esses
cuidadores, dentre eles o terapeuta ocupacional, e possibilita uma reflexdo sobre um tema
relevante: o cuidado ao cuidador.

Palavras-chave: Cuidador; Deméncia; Sobrecarga.

ABSTRACT: Due to the population ageing, the chronic- degenerative diseases have grown.
The dementias have been highlighted because of the cognitive progressive loss that
compromises the performance on the daily activities, reducing the autonomy and the
independence matter. The responsibility for the care provided changes the caregivers’
routine, causing physical and emotional distress. Objectives: evaluate the level of burden
taken by the caregivers of patients with dementia and its factors, characterize the patients and
caregivers’ samples and identify the daily activities compromised by the dementia. Method:
descriptive report, exploratory, approved by the Ethic Committee in Research/ FAMERP
statement #358.178, held from September to December in 2013, with 31 caregivers of patients
with dementia, assisted in a reference hospital ambulatory. The caregivers signed the Open
Consent and Post Clarification Form, being submitted to questionnaires appliances:
Caregiver from Zarit Overburden Scale and semi-structured interviews. Results: As the
framework of dementia increases, there is an elderly autonomy and independence reduction.
Fisher Exact Test showed a significant statistic in the reduction of leisure activities
performance, by the elderly, before and after the state of dementia (p=0,0181). Among the
evaluated caregivers, the feminine genre prevailed, with an average of 53+12,4 and the
reduction of leisure activities performance, by the caregivers, before and after they undertook
the position of informal caregiver (p=0,0078). Conclusion: the reduction or cancellation of
the leisure activity on the daily life implies in these caregivers quality of life, which can be
emphasized by the presented burden. The data points to a necessity of attention from the
health multidisciplinary team to these caregivers, including the occupational therapist, and
enables a reflection about a relevant subject: the care for the caregiver.

Keywords: Caregivers; Dementia; Burden.
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RESUMEN: Con el envejecimiento poblacional, las enfermedades cronico-degenerativas
aumentaron. Las demencias se destacan debido a la pérdida cognitiva progresiva que
compromete el desempefio en las actividades cotidianas, reduciendo la autonomia y la
independencia. La responsabilidad por el cuidado modifica el cotidiano de los cuidadores,
causando desgaste fisico y emocional. Se pretende evaluar el nivel de sobrecarga de los
cuidadores de los pacientes con demencia y sus factores, caracterizar la muestra de pacientes
y cuidadores e identificar las actividades cotidianas comprometidas por la demencia. Como
método, el estudio descriptivo, exploratorio, aprobado por el Comité de Etica en
Investigacion / FAMERP, se considerd 358.178, realizado de septiembre a diciembre de
2013, con 31 cuidadores de pacientes con demencia, atendidos en el ambulatorio de un
hospital de referencia. Los cuidadores firmaron el Término de Consentimiento Libre y Post-
Aclaracion, siendo sometidos a la aplicacion de los cuestionarios: Escala de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit y entrevistas semiestructuradas. Los resultados mostraron que, conforme
el cuadro de demencia progresa, hay reduccién de la autonomia e independencia del
anciano. La prueba de Qui-cuadrado de Fisher mostrd significancia estadistica en la
reduccion de la realizacion de actividades de ocio, por los ancianos, antes y después del
cuadro de demencia (p = 0,0181). Entre los cuidadores evaluados, prevalecio el género
femenino, con una media de edad de 53 + 12,4 y reduccién de la realizacion de actividades de
ocio, por los cuidadores, antes y después de asumir el papel de cuidador informal (p =
0,0402). El andlisis estadistico, utilizando el analisis de correlacion de Spearman, mostrd
correlacion entre el aumento de sobrecarga y reduccion de la préactica de actividad de ocio (p
= 0,0078). Como conclusiones: la reduccién o anulacion de la actividad de ocio en la vida
cotidiana implica la calidad de vida de esos cuidadores, lo que puede ser evidenciado por la
sobrecarga presentada. Los datos indican necesidad de atencion del equipo multiprofesional
de salud para esos cuidadores, entre ellos el terapeuta ocupacional, y posibilita una reflexion
sobre un tema relevante: el cuidado al cuidador.

Palabras clave: Cuidador; Demencia; Carga.
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Introducéo

Falar sobre pessoas com mais de 65 anos, hoje, ndo tem mais 0 mesmo significado de
alguns anos atras. Atualmente o segmento populacional idoso tem um impacto numérico e
econémico na sociedade brasileira (Freitas, 2004; Pedreira, Rocha, Santos, Vasconcelos, &
Gomes, 2016). A pirdmide etaria no Brasil sofreu mudangas notaveis nas ultimas décadas. A
populacdo acima dos 60 anos cresce a cada ano; projeta-se que esse numero alcance 1 bilhdo
em menos de anos e que em 2050, chegue a 2 bilhdes de pessoas ou 22% da populagédo global
(IBGE, 2017). O processo de envelhecimento, e sua consequéncia natural, a senescéncia,
implicam em uma série de modifica¢es graduais nos aspectos fisicos, psiquicos e sociais do
ser humano, levando, muitas vezes, a necessidade de ser cuidado (Mesquita, Cavalcante, &
Freitas, 2016). Juntamente com o envelhecimento populacional, aumenta a prevaléncia de
doencas associadas a senilidade como as coronariopatias, as neoplasias, a osteoporose e as
deméncias, gerando um quadro de senilidade (Pedreira, et al., 2016).

Entre as doencas neurodegenerativas, uma das mais impactantes é a deméncia, ndo
somente pela grande ocorréncia (5% a 10% das pessoas acima de 65 anos, podendo chegar a
47% dos idosos com mais de 85 anos) como também pelos indices de morbidade
preocupantes nos cuidadores e/ou familiares dos portadores de deméncia (Arevalo-Rodriguez
etal., 2014). O termo “deméncia” caracteriza sindromes de etiologias diversas, cujo aspecto
fundamental é o prejuizo da memoria, acompanhado de, pelo menos, comprometimento de
uma outra fungdo cognitiva (linguagem, praxia, gnosia ou fungdes executivas), a ponto de
comprometer o funcionamento ocupacional ou social e representar declinio em relagdo ao
nivel anteriormente superior de funcionamento (DSM-IV, 2002; Studart, & Nitrini, 2016).

Entre as causas de deméncia, a doenca de Alzheimer é a principal delas, sendo
responsavel por cerca de 55% das deméncias em idosos com idade superior a 65 anos no
Brasil, seguida pelas deméncias vasculares (DV), comumente associadas a deméncia de
Alzheimer, constituindo a deméncia mista (Gallucci, Tamellini, & Forlenza, 2005).

Os estadios da deméncia podem ser obtidos através da CDR, Clinical Dementia
Rating, a qual é uma escala de avaliacdo do estadiamento da deméncia que varia entre 0 (CDR
0 - sem deméncia), 1 (CDR 1 — deméncia leve), 2 (CDR 2 — deméncia moderada) e 3 (CDR 3
- deméncia grave), de acordo com memodria, orientacdo, julgamento e solucdo de problemas,

assuntos na comunidade, lar e passatempos e cuidados pessoais (Santos, & Borges, 2015).
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Idosos com quadro de deméncia apresentam declinio progressivo nas atividades que
realizam no cotidiano; o prejuizo de memoria é o evento clinico de maior magnitude.

Nos estagios iniciais, geralmente se encontram a perda de memodria episodica e
dificuldades na aquisicdo de novas habilidades, evoluindo gradualmente com prejuizos em
outras funcBes cognitivas, tais como julgamento, célculo, raciocinio abstrato e habilidades
visuoespaciais. Nos estagios intermediarios, pode ocorrer afasia fluente, apresentando-se
como dificuldade para nomear objetos ou para escolher a palavra adequada para expressar
uma ideia, e também apraxia. Nos estagios mais avancados, encontram-se marcantes
alteracGes sono-vigilia; alteragdes comportamentais, como irritabilidade e agressividade;
sintomas psicoticos; incapacidades de deambular, falar e realizar cuidados pessoais —
Atividades de Vida Diéaria (alimentacdo, higiene pessoal, banho, vestuario, uso do banheiro,
mobilidade e controle de esfincteres) (Gallucci, et al., 2005; Studard, & Nitrini, 2016).

De acordo com Lima-Silva, et al. (2013), a deméncia, considerada uma sindrome,
caracteriza-se pelo comprometimento cognitivo e que traz como consequéncia a perda da
capacidade funcional, aumentando a demanda por cuidados, que geralmente sdo cada vez
mais complexos. Causa um 6nus crescente sobre o idoso, a familia, e um enorme custo
financeiro para o sistema de satide. E apontada, pelo relatério sobre a satide mental no mundo,
como um dos transtornos mentais de grande impacto negativo para a qualidade de vida dos
individuos e familias, assim como de forte impacto econémico direto e indireto nas
sociedades, incluindo o custo dos servi¢os (OMS, 2001).

Atualmente, observa-se, no mundo, uma forte tendéncia de estimulo ao envolvimento
da comunidade nas questdes relacionadas aos cuidados de longa duragdo. No &mbito familiar,
ha um rearranjo, visando ao atendimento das necessidades dos dependentes, seja de
companbhia, de ajuda no desenvolvimento das atividades de vida diaria ou de cuidados com a
saude (Mesquita, et al., 2016). A Politica Nacional do ldoso, em conjunto com a Sociedade e
o0 Estado, considera a familia responsavel pelos cuidados e atendimento as necessidades dos
idosos no domicilio (Brasil, 1988a).

O cuidador formal é o profissional preparado em uma instituicdo de ensino para
prestar cuidados no domicilio, segundo as necessidades especificas do usuario e o cuidador
informal ¢ um membro da familia, ou da comunidade, que presta qualquer tipo de cuidado as

pessoas dependentes, de acordo com as necessidades (Bianchin, et al., 2015).

Dias, L. B., Castiglioni, L., Tognola, W. A., & Bianchin, M. A. (2018). Sobrecarga no cuidado de paciente idoso com
deméncia. Revista Kairos — Gerontologia, 21(1), 169-190. ISSNe 2176-901X.
Séao Paulo (SP), Brasil: FACHS/NEPE/PEPGG/PUC-SP



174 Larissa Bombarda Dias, Lilian Castiglioni, Waldir Antonio Tognola, & Maysa Alahmar Bianchin

No Brasil, devido & auséncia de uma rede de suporte formal adequada, predomina o
suporte informal, no qual a responsabilidade pelo cuidado desse idoso passa a ser da familia
(Ferreti, 2007).

A experiéncia de assumir a responsabilidade por idosos dependentes tem sido
colocada pelos cuidadores familiares como uma tarefa exaustiva e estressante, pelo
envolvimento afetivo, e por ocorrer transformagéo de uma relagdo anterior de reciprocidade
para uma relacdo de dependéncia em que o cuidador, ao desempenhar atividades relacionadas
ao bem-estar fisico e psicossocial do idoso, passa a ter restricbes em relacdo a sua prépria vida
(Silva, Teixeira, Teixeira, & Freitas, 2013).

As tarefas desenvolvidas pelo cuidador, ao longo do tempo e associadas a diversos
fatores, acabam constituindo-se em eventos estressores significativos (Gratdo, et al., 2013).

Como constatado na literatura, avaliar os efeitos da tarefa de cuidar de pacientes com
deméncia tem sido uma preocupacdo constante dos pesquisadores (Camara, et al., 2009;
Dalpai, Reis, & Padua, 2016). Delinear essa busca pode contribuir em demasia a atengéo dada
tanto ao paciente como ao cuidador. Nesse contexto, buscou-se identificar as atividades
cotidianas comprometidas pelo quadro de deméncia, avaliar os aspectos e o nivel de

sobrecarga dos seus cuidadores informais.

Meétodo

Estudo realizado no ambulatério de um hospital de referéncia, entre os meses de
setembro de 2013 a fevereiro de 2014. Trata-se de uma pesquisa transversal, qualitativa e
quantitativa, aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa/FAMERP parecer n.° 358.178,

estando de acordo com a Resolucdo 196/196 do Conselho Nacional de Salde.
Procedimentos de coleta de dados

Participaram da pesquisa 31 cuidadores informais e o0s respectivos pacientes, de ambos
0S Sexos, que passaram em consulta no ambulatorio de neurologia geriatrica. Os critérios para
inclusdo dos participantes no estudo foram: pacientes de ambos os sexos, com idade acima de
60 anos, diagnosticados pela equipe médica como quadro de deméncia (dado coletado em

prontuario) e seus cuidadores informais que estavam como acompanhante no ambulatério.

Dias, L. B., Castiglioni, L., Tognola, W. A., & Bianchin, M. A. (2018). Sobrecarga no cuidado de paciente idoso com
deméncia. Revista Kairos — Gerontologia, 21(1), 169-190. ISSNe 2176-901X.
Séao Paulo (SP), Brasil: FACHS/NEPE/PEPGG/PUC-SP



175 Sobrecarga no cuidado de paciente idoso com deméncia

Quanto aos critérios de exclusdo, pacientes com o diagndstico de outras doencas
neuroldgicas e acompanhantes que nao fossem cuidadores informais dos pacientes.

Os cuidadores e pacientes que se enguadraram nos critérios de inclusdo, foram
acompanhados antes, durante, ou depois da consulta médica no ambulatério pela terapeuta
ocupacional, sendo realizado o convite para participar da pesquisa. Nos casos afirmativos,
cuidadores e terapeuta dirigiram-se até uma sala, no mesmo setor, onde foram informados
sobre a pesquisa e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Pds-esclarecimento em duas
vias, ficando uma via com o cuidador e a outra com a pesquisadora.

Em seguida, foram administrados os seguintes instrumentos utilizados na pesquisa
com os cuidadores informais dos pacientes que foram atendidos no ambulatério de neurologia

geriatrica.

Instrumentos

- Ficha de Identificacdo do paciente e do cuidador que contém dados pessoais: identificacdo
do paciente (nome, nimero do registro, procedéncia, data de nascimento, idade, sexo, estado
civil, com quem reside, escolaridade, tipo de deméncia, nivel da deméncia, inicio do quadro
clinico, comorbidades) e identificacdo do cuidador (nome, idade, sexo, estado civil, local de
residéncia, escolaridade, atividade laboral, grau de parentesco com o paciente, ha quanto

tempo cuida do familiar e se é o Unico cuidador).

- Questionario quadro de memoria no cotidiano: Lista composta por atividade basica de vida
diaria (AVDs), atividades instrumentais de vida diaria (AIVDs) e alguns recursos adaptativos
que podem compor o cotidiano do paciente elaborado pelas pesquisadoras embasados na
literatura. O cuidador respondeu as perguntas com sim ou nao (Dos Santos, & Borges, 2015;
Fagundes, Pereira, Bueno, & Assis, 2017; Faria, et al., 2017).

- Zarit Burden Interview (ZBI): escala composta por 22 itens com cinco pontos cada um (0 =
nunca a 4 = sempre), variando de 0 a 88, pontuacdo que reflete o nivel de sobrecarga do
cuidador; quanto maior o escore, maior € a sobrecarga percebida. A ZBI foi validada no Brasil
com amostra de cuidadores de idosos com quadros psiquiatricos e serd alvo, no presente
estudo (Scazufca, 2002).
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Inclui informacGes sobre quatro fatores: Impacto da prestacdo de cuidados (agrupa os
itens que se referem a sobrecarga relacionada com a prestacédo de cuidados diretos, em que se
destacam a alteracdo do estado de salde, o elevado nimero de cuidados, a alteracdo das
relacBes sociais e familiares, a falta de tempo, o desgaste fisico e mental); Relacdo
interpessoal (agrupa os itens que relacionam a sobrecarga entre o cuidador e a pessoa
dependente alvo de cuidados, avalia o impacto interpessoal resultante da relacdo da prestacéo
de cuidados); Expectativas face ao cuidar (relacionam-se com a prestacdo de cuidados
relativos ao cuidador, no que diz respeito aos medos, receios e disponibilidades); Percepgéo
de autoeficacia (relaciona-se com a opinido do cuidador face ao seu desempenho) (Scazufca,
2002; Ricarte, 2009; Sequeira 2010).

Caracterizacdo da amostra

Verificou-se que a amostra foi composta de 31 pacientes com diagndstico de deméncia
e média de idade de 76,38+8,08 anos.
Os dados sociodemograficos estéo listados na tabela abaixo (Tabela 1):
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Tabela 1

Perfil sociodemografico dos pacientes idosos que recebem os cuidados. S&o José do Rio Preto, SP
2014

Variaveis N (n=31) % (100)
Sexo
Feminino 20 64,52
Masculino 11 35,48
Procedéncia
Sa0 José do Rio Preto 15 48,39
Regido 62 51,62
Estado Civil
Amasiado 1 3,23
Casado(a) 11 35,49
Divorciado(a) 3 9,68
Solteiro(a) 2 6,46
Vidvo(a) 14 45,17
Escolaridade
Analfabeto 12 38,71
Fundamental 19 61,30

Tipo de Deméncia

Alzheimer 23 74,20
com Corpos de Lewy 3 9,68
Mista 3 9,68
Subcortical 1 3,23
Vascular 1 3,23
Nivel de Deméncia (CDR)

Leve 14 45,17
Moderada 13 41,94
Grave 4 12,91
Mora com

Esposo (a) 11 35,49
Filho(a) 16 48,39
Outras

. . . 4 12,91
(sozinho, irméo, amiga)
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Além dos pacientes, avaliaram-se também os cuidadores. A amostra foi composta de 31
cuidadores informais de pacientes com diagndstico de deméncia, média de idade de 53 + 12,4 anos e
tempo de cuidador do paciente com média de 3,83 £2,57 anos. Os dados sociodemograficos estdo

listados abaixo (tabela 2).

Tabela 2

Dados sociodemograficos dos cuidadores. S&o José do Rio Preto/ SP 2014.
Variaveis N (n=31) % (100)

Sexo

Feminino 23 74,20

Masculino 8 25,81

Procedéncia

S40 José do Rio Preto 17 54,84

Regido 14 45,17

Estado Civil

Amasiado 3 9,68

Casado 21 67,75

Solteiro 4 12,91

Viavo 3 9,68

Escolaridade

Analfabeto 1 3,23

Fundamental 16 51,62

Médio 8 25,81

Superior 6 19,36

Parentesco com o paciente

Filho(a) 22 70,97

Esposo (a) 5 16,13

Outras 4 12,91

(cunhado,sobrinho, amigo)

Tempo de cuidado

3 meses alano 8 25,81
2 anos a 4 anos 9 29,04
5 anos a 9 anos 14 45,17
Unico cuidador

Sim 16 51,62
Nao 15 48,39
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Analise de dados

Em relagdo & andlise estatistica, um dos objetivos centrais desse recurso é fazer
inferéncias validas para a populacédo a partir de dados amostrais.

E nesse sentido que a significancia estatistica, assim como o intervalo de confianca, ¢
uma medida de incerteza a respeito de uma determinada estimacdo (Moore, 2007).

A probabilidade estimada assumindo que Ho é verdadeira, que a estatistica assumiria
um valor extremo ou maior do que foi de fato observado é chamado de P valor.

O P valor apresenta a probabilidade dos valores encontrados a partir de dados
amostrais serem representativos dos parametros populacionais, dado que a hipotese nula é
verdadeira. Quanto menor o seu valor, maior é a confianca do pesquisador em rejeitar a
hipdtese nula. No outro oposto, valores altos do p indicam que a hip6tese nula ndo pode ser
rejeitada.

Em ciéncia, € comum adotar trés diferentes patamares para analisar o p valor: 0,1
(significativo no nivel de 10%); 0,05 (significativo no nivel de 5%) e 0,01 (significativo no
nivel de 1%) (Moore, 2007). A analise estatistica dos dados sera realizada com a utilizagéo

de testes ndo parametricos e nivel de significancia p < 0,05.

Resultados

Em relacdo ao desempenho nas atividades cotidianas, elas foram categorizadas em
(Atividades de vida diaria, Atividades instrumentais de vida diaria, Memoria, Lazer
domeéstico, Participacdo social), e os pacientes separados conforme o nivel de deméncia de

acordo com o CDR (deméncias leve, moderada ou grave), de acordo com a Tabela 3.
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Tabela 3

Atividades cotidianas desempenhadas pelos idosos com deméncia. Sdo José do Rio Preto, SP, 2014

Atividades desempenhadas no Cotidiano Deméncia Deméncia Deméncia
leve Moderada Grave
%(n=14) %(n=13) %(n=4)
Atividades de vida diaria- AVD
Escova 0s dentes sozinho 78,58(n=11) 84,62(n=11) 25(n=1)
Toma banho sozinho 57,17(n=8) 61,54(n=8) 25(n=1)
Vai ao banheiro sozinho 71,43(n=10) 69,24(n=9) 50(n=2)
Consegue vestir-se sozinho 78,58(n=11) 69,24(n=9) 0
Consegue pegar a comida sozinho 78,58(n=11) 30,77(n=4) 0
Consegue se comunicar 92,86(n=13) 92,31(n=12) 75(n=3)
Apresenta mobilidade funcional 78,58(n=11) 100(n=13) 50(n=2)
Atividades instrumentais de vida didria- AIVD
Consegue tomar medicamentos 0 0 0
Gerenciamento do lar 57,15(n=8) 15,39(n=2) 0
Consegue ligar/desligar ferro, fogéo 14,29(n=2) 0 0
Conhece dinheiro 78,58(n=11) 84,62(n=11) 50(n=2)
Sabe dar troco 28,58(n=4) 7,70(n=1) 0
Pode ficar algum momento sem cuidador 42,86(n=6) 38,47(n=5) 25(n=1)
Realiza atividade fisica 21,43(n=3) 84,62(n=11) 25(n=1)
Sabe dirigir 14,29(n=2) 23,08(n=3) 25(n=1)
Consegue dirigir 0 0 0
Memadria
Lembra 0 nome de pessoas préximas 78,58(n=11) 69,24(n=9) 0
Lembra onde ficam os comodos da casa 85,72(n=12) 84,62(n=11) 0
Lembra de dar recados 7,15(n=1) 0 0
Lembra de ocasifes especiais 7,15(n=1) 0 0
Lembra de acontecimentos recentes 14,29(n=2) 0 0
Lembra onde guardou seus pertences pessoais 21,43(n=3) 7,70(n=1) 0
Consegue sair sozinho e voltar para casa 21,43(n=3) 0 0
Lembra de conversa que teve com pessoas 14,29(n=2) 0 0
Lazer doméstico
Gosta de ouvir misica 64,29(n=9) 61,54(n=8) 50(n=2)
Gosta de assistir televisdo 78,58(n=11) 92,31(n=12) 25(n=1)
Participacao social
Tem contato com outras pessoas fora da familia 100(n=14) 69,24(n=9) 50(n=2)
Dispositivos
Faz uso de fraldas 28,58(n=4) 23,08(n=3) 50(n=2)
E acamado 0 0 25(n=1)
Necessita de cadeira de rodas 14,29(n=2) 0 25(n=1)
Faz uso de sonda nasogéstrica 0 0 0
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Os fatores de risco relacionados a queda podem ser multifatoriais, em condicoes
intrinsecas e extrinsecas. Entende-se por fatores intrinsecos os relacionados ao individuo
como idade, doencas e fatores psicoldgicos, enquanto o0s extrinsecos se referem aos
comportamentos e atividades das pessoas idosas e ao ambiente fisico. Pensando nisso, 0s
cuidadores foram questionados em relacdo as barreiras arquitetdnicas presentes na casa do
idoso que recebe o cuidado: 74,20% deles relataram que a casa estd de acordo com as
necessidades de cuidado, porém 22,59% referiram ter degraus no interior da casa e 16,13%
fazem uso de tapetes no domicilio.

Em relacdo ao desempenho nas atividades de lazer, podemos observar as modifica¢des

de acordo com a figura abaixo:
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40,00%
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0,00% B LAZER ANTERIOR

Figura 1. Desempenho dos pacientes nas atividades de lazer atualmente e anterior ao quadro
de deméncia. S&o Jose do Rio Preto, SP, 2014

O Teste de Qui-Quadrado de Fisher mostrou significancia estatistica na reducdo da
realizacdo de atividades de lazer, pelos idosos, antes e apds o quadro de deméncia (p=0,0181).
Quanto a participacdo em grupos sobre estimula¢do da memdria, maneira de correta de
estimulacdo da memoria do paciente em casa, e conhecimento a respeito da deméncia, 0s
cuidadores revelaram: Nenhum cuidador participou de grupo sobre memoria, 87,10%
relataram ndo saber como estimular a memoria do paciente em casa e 64,52% referiram a

esperanca de que a meméria do paciente melhore com o tempo.
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Em relacdo ao nivel de sobrecarga, os cuidadores distribuiram-se da seguinte forma:
45,17% (sem sobrecarga), 25,81% (sobrecarga moderada) e 29,04% (sobrecarga severa).
Os cuidadores foram questionados quanto ao desempenho de atividades de lazer antes

e apds de assumirem esse papel de cuidadores, podendo-se observar isso na figura abaixo:
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a
2
o
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Figura 2. Atividades de lazer antes e depois de assumir o papel de cuidador. Séo José do Rio Preto,
SP, 2014

O Teste de Qui-Quadrado de Fisher mostrou significancia estatistica na reducao da
realizacdo de atividades de lazer, pelos cuidadores, antes e apds de assumirem o papel

ocupacional de cuidador informal (p=0,0402). Isso pode ser visualizado na figura abaixo.
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Figura 3. Reducdo das Atividades de lazer antes e depois de assumir o papel de cuidador. S&o Jose do
Rio Preto, SP, 2014

Os resultados obtidos nas entrevistas (nivel de deméncia, tempo que cuida do idoso,
ser Unico cuidador e pratica de atividade de lazer) foram correlacionados através da Analise
de correlacdo de Spearman, de acordo com a tabela 4.
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Tabela 4

Andlise da correlacdo da sobrecarga de cuidadores de pacientes com deméncia (Escala de Zarit), em
relacdo aos critérios analisados. Sdo José do Rio Preto/ SP 2014

Critérios analisados P valor
Nivel de deméncia 0,7027
Tempo de cuidado 0,7814
Ser Unico cuidador 0,1285
Pratica de lazer 0,0078*

*p< 0,05 - diferenca estatisticamente significante

A analise estatistica utilizando o teste de Spearman mostrou correlacdo entre aumento

de sobrecarga dos cuidadores e reducao da pratica de atividade de lazer (p=0,0078).

Discussao

Os idosos que participaram da pesquisa apresentaram perda significativa de autonomia
e independéncia nas suas atividades cotidianas, inclusive nas atividades de lazer, apds
apresentarem o quadro de deméncia.

O cuidado de pessoas idosas € desempenhado por cuidadores informais em funcdo da
caréncia de recursos de suporte formal (instituic6es e profissionais) no Brasil (Freitas, 2004;
Ferreti, 2007; Dalpai, et al., 2016). Sdo chamados de cuidadores informais os familiares,
amigos, vizinhos e voluntarios que se propdem a cuidar de um idoso fragilizado (Dalpai, et
al., 2016).

No servico onde foi realizada a pesquisa, foi possivel identificar a rede de suporte
informal que se forma em funcdo da caréncia de recursos na comunidade para suportar a
problemdtica levantada. Muitos cuidadores relataram espontaneamente que ndo possuem 0
desejo de institucionalizar o idoso que cuidam, mas que o cuidado poderia ser facilitado se na
cidade houvesse a chamada Creche para idoso, local onde o idoso passa o dia, realiza

atividades voltadas para sua faixa etaria e no periodo da noite retornam para casa.
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De um modo geral, é possivel encontrar estudos que demonstram o impacto do cuidar para os
cuidadores em diversos ambitos: fisico, psicologico, social e ocupacional (Gratdo, et al.,
2013; Mesquita, et al., 2016).

Quanto a divisdo dos cuidados com os demais membros da familia, foi encontrado
neste estudo que 51,62% dos cuidadores entrevistados sdo 0s Unicos responséveis pelos
cuidados e apresentavam média de trés anos e oito meses de cuidados com o idoso.
Declararam ndo receber ajuda nos cuidados com o paciente, o que coincidiu com dados
demonstrados na literatura (Bianchin, Silva, Fuzetto, & Salvagno 2015, Hui, et al., 2016).

Ao mesmo tempo, identificou-se que, dentre os cuidadores que dividem o cuidado
com outro membro da familia, 48,39% deles tém a maior responsabilidade sobre o paciente
guando comparados aos demais. Desse modo, a maioria sdo cuidadores primarios (Batista,
Miccas, Forattore, Almeida, & Couto, 2012). O cuidado, na grande maioria dos casos,
apontou ser oferecido por mulheres (74,20%) e por parentes de primeiro grau, como conjuges
(16,13%) e filhos (70,97%). Culturalmente, o cuidar é uma atividade essencialmente feminina
e, diante de uma situacdo de fragilidade na estrutura familiar ou de doenca, o cuidado ainda é
absorvido pelas mulheres (Fagundes, et al., 2017; Faria, et al., 2017).

Pode-se deduzir que a inser¢do da mulher no mercado de trabalho e as modificagdes
nos arranjos familiares, atualmente, podem comprometer, num futuro préximo, os arranjos de
cuidado a familiares, e outras redes de suporte vao necessitar ser propostas em relagdo a essa
nova realidade.

A pergunta “Vocé acha que a memoria dele(a) pode melhorar”, ao ser respondida com
“SIM” (35,49%) pode demonstrar uma falta de conhecimento em relacdo ao quadro
deméncia, a qual é progressiva, ou uma possivel esperanca ou fé, diante dessa situacdo
adversa. A literatura mostra que a grande maioria dos cuidadores/familiares ndo dispdem de
informacgdes e suporte necessarios para o cuidado. Ha pouco conhecimento sobre as
caracteristicas do processo demencial, o seu curso e sobre como lidar com problemas
vivenciados com os idosos acometidos pela doenca no dia a dia. 1sso pode ocasionar desgaste
fisico e emocional nos cuidadores (Novelli, Nitrini, & Caramelli, 2010).

Nos questionamentos “Ja participou de algum grupo sobre memoria?”’, 100% dos
cuidadores nunca participaram e “Sabe como estimular a memoria do paciente em casa?”

(87,10%) responderam que ndo sabiam.
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Tal fato vai ao encontro do que € descrito na literatura; foi identificado que a falta de
informacdo e a insuficiéncia de redes de suporte aos cuidadores sdo as maiores dificuldades
encontradas no papel de cuidador, além do despreparo para o enfrentamento de tal situacdo (Pavarini,
et al., 2003).

Em relacdo aos cuidados quanto & prevencdo de quedas, 0s cuidadores demonstraram estar
mais cientes, o que foi evidenciado pela retirada dos tapetes e organizagdo da casa de com objetivo de
deixa-la mais segura.

Foi evidenciado, neste estudo, que uma das atividades cotidianas que sofreu reducdo
significativa no cotidiano dos cuidadores foram as atividades de lazer, quando comparadas as
atividades de lazer realizadas antes e apds assumirem o papel ocupacional de cuidadores informais;
houve uma reducdo de 25% nessa pratica. Pode-se inferir que o fato observado esté relacionado ao que
é encontrado na literatura; as maiores dificuldades dizem respeito a conciliagdo entre os cuidados
prestados aos idosos e a rotina de atividades diarias do proprio cuidador. Essa problemaética envolve
varios fatores como, por exemplo, a organizacdo da rotina do idoso e do cuidador, o estabelecimento
de prioridades diérias em ambas as rotinas e, em casos em que é dificil a conciliagdo das rotinas, a
opcao pela realizacdo de algumas atividades e a exclusdo de outras (Pavarini, et al, 2003; Novelli, et
al., 2010; Batista, et al., 2012).

A partir dos resultados deste estudo, é possivel inferir que os cuidadores sdo uma parcela da
populagdo que sofre prejuizo na vivéncia das atividades de lazer. Dados estes semelhantes a um estudo
realizado com cuidadores de idosos dependentes (Requixa, 1980).

E relevante destacar que, apesar de nenhuma das questdes do roteiro de entrevista terem
abordado outras atividades do cotidiano dos cuidadores além de atividades de lazer, os cuidadores
espontaneamente referiram outros aspectos da rotina que foram alterados pelo fato de assumirem o
papel ocupacional de cuidador informal do idoso, tais como: afastamento do trabalho, diminui¢do do
autocuidado, do convivio social e mudancas relacionadas ao seu local de residéncia (passaram a morar
com 0 idoso).

N&o foi encontrada correlacdo estatistica entre o nivel de sobrecarga do cuidador - tempo de
cuidado do idoso com deméncia ou nivel de sobrecarga - nivel de deméncia do idoso. Isso poderia ser
explicado considerando-se os impactos positivos do cuidar (demonstracédo de carinho e afeto, protecéo
ao familiar e desempenho de um papel ocupacional significativo) e a capacidade de adaptacdo as
diversas situagdes. Esta também pode ser uma justificativa para a diminuicdo dos sentimentos
negativos nas fases mais avangadas. De acordo com referéncia, os cuidadores relatam que tiveram que
aprender a lidar com a doenga, facilitando o enfrentamento da situacdo (Mioshi, Bristow, Cook, &
Hodges, 2009).

Dias, L. B., Castiglioni, L., Tognola, W. A., & Bianchin, M. A. (2018). Sobrecarga no cuidado de paciente idoso com
deméncia. Revista Kairos — Gerontologia, 21(1), 169-190. ISSNe 2176-901X.
Séao Paulo (SP), Brasil: FACHS/NEPE/PEPGG/PUC-SP



186 Larissa Bombarda Dias, Lilian Castiglioni, Waldir Antonio Tognola, & Maysa Alahmar Bianchin

Consideracoes finais

O conhecimento do impacto provocado pelo quadro de deméncia da populagéo idosa é
de grande importancia para o estabelecimento de medidas mais adequadas de suporte e apoio
a populacdo de cuidadores informais. Essas medidas podem incluir a criacdo de politicas
publicas, investimento em instituicdes como o centro-dia para a populacao idosa, a criacao de
estratégias de intervencdo voltadas aos cuidadores como, por exemplo, atendimentos
individuais ou grupais, elaboracdo de grupos educativos para o cuidado de idosos com quadro
de deméncia, visto que a falta de informacdes e de redes de suporte aos cuidadores sdo as
maiores dificuldades encontradas a quem assume o papel de cuidador.

Os cuidadores demonstraram ter a necessidade de informacGes adicionais aos aspectos
integrados ao diagnostico e tratamento farmacoldgico, que envolvem orientagOes referentes ao
manejo e cuidado diario ao idoso, como por exemplo, como lidar com as alteracdes cognitivas
que comprometem as atividades cotidianas e relacdes interpessoais.

A atencdo ao cuidador tem um impacto direto na qualidade do cuidado oferecido ao
idoso, na adesdo ao tratamento, nas relacbes que se estabelecem entre cuidador e idoso e,
consequentemente, na qualidade de vida de ambos.

As atividades de lazer foram negligenciadas ou diminuidas pela grande maioria dos
cuidadores. Sugere-se que, na atencdo aos cuidadores, seja oferecido suporte para prevencao
do risco a sua salde, este advindo do grande encargo do cuidado, assim como para a
promocao da préatica de atividades de lazer. Esta constitui uma das &reas de ocupacdo que
permite o desenvolvimento pessoal e social e recuperacdo psicossomatica causado pelo
desgaste das obrigacGes cotidianas.

A redugéo ou anulacéo da atividade de lazer na vida cotidiana implica negativamente
na qualidade de vida desses cuidadores, o que pode ser evidenciado pela sobrecarga
apresentada. Os dados indicam a necessidade de atencdo da equipe multiprofissional de satde
para esses cuidadores, além de possibilitar uma reflexdo sobre este tema de tdo grande

relevancia: o cuidado ao cuidador.
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