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RESUMO

Nierotka, Rosane Paula. A salde dos cuidadores de idosos com diagndstico
indicativo de Alzheimer. 2014. 103 f. Dissertacdo (Mestrado em Envelhecimento
Humano) — Universidade de Passo Fundo, Passo Fundo, 2014.

Objetivo: Analisar a satde dos cuidadores de idosos com diagnostico indicativo de
Alzheimer. Metodologia: Trata-se de um estudo quantitativo, de recorte transversal e
carater descritivo. A populacdo do estudo foi definida de forma intencional por
cuidadores de ambos os géneros cadastrados no banco da pesquisa “Capacidade
funcional em idosos com diagnostico indicativo de Alzheimer de Chapecd” pertencentes
ao grupo de Envelhecimento Humano e Disfungdes do Movimento da Unochapeco,
totalizando 41 cuidadores. Os instrumentos de coleta de dados utilizados foram um
questionario adaptado do Questionario de Perfil da Familia Cuidadora — QPFC, no caso
de existéncia de dor o Inventario Breve da Dor BPI - (Brief Pain Inventory) e a escala
Zarit Burden Interview — ZBI. Os dados foram organizados num banco na planilha
Excel Calc e analisado atraves de uma anélise descritiva, estabelecendo média, desvio
padrdo e frequéncia pelo aplicativo Statistical Package for Social Science for Windows
(SPSS). Resultados: O resultado foi compelido em uma producdo cientifica, anexa ao
presente texto. Esta producdo é intitulada “Percepgdo de saude e intensidade da dor
associado ao tempo de cuidado do idoso com Alzheimer”, objetivou analisar a
percepcao de saude e intensidade da dor associado ao tempo de cuidado do idoso com
Alzheimer. Constatou-se que o maior tempo dedicado ao cuidado parece interferir na
percepcao de saude dos cuidadores em relacéo aos ultimos cinco anos e comparada com
outras pessoas da mesma idade. Porem o avanco no tempo dedicado ao cuidado, nédo
interfere na intensidade da dor sentida pelo cuidador. Observa-se que o grupo de
cuidadores que ndo tem dor ou apenas intensidade leve relata uma percepc¢do de salde
melhor.  Conclusdo: A pesquisa teve limitacdes na amostra dos cuidadores. Os
resultados remetem a necessidade de uma maior atencdo ao cuidador de idosos e de
mais estudos nestes contextos.

Descritores: 1. Saude. 2. Cuidadores. 3. Idoso. 4. Deméncia. 5. Doenca de Alzheimer.



ABSTRACT

Nierotka, Rosane Paula. The health of the elderly caregivers with diagnosis of
alzheimer's indicative. 2014. 103 f. Dissertacdo (Mestrado em Envelhecimento
Humano) — Universidade de Passo Fundo, Passo Fundo, 2014.

Objective: To analyze the health of caregivers of patients with Alzheimer's diagnosis
indicative factors . Methodology: This is a quantitative study of cross- cutting and
descriptive. The study population was intentionally set by caregivers of both genders
enrolled in stock research "functional capacity in elderly indicative diagnosis of
Alzheimer Chapecd" belonging to the group Human Aging and Disorders of Movement
Unochapecd, totaling 41 caregivers. The data collection instruments used were a
questionnaire adapted Profile Questionnaire Family Caregiving - PFD, in case of
existence of Brief Pain Inventory Pain BPI - (Brief Pain Inventory) and the Zarit Burden
Scale Interview - ZBI. Data were organized in a database in Excel Calc spreadsheet and
analyzed through a descriptive analysis, establishing mean, standard deviation and
frequency application by Statistical Package for Social Sciences for Windows (SPSS).
Results: The result was compelled in one text annexed to this scientific output. This
production is titled "Health perception and pain intensity associated with the time to
care for the elderly with Alzheimer's”, aimed to analyze the health perception and pain
intensity associated with the time to care for the elderly with Alzheimer's. It was found
that longer dedicated to the care seems to interfere with the perception of health of
caregivers for the past five years and compared with others of the same age. However
the advancement in time devoted to care, does not interfere in the intensity of pain
experienced by the caregiver. It is observed that the group of caregivers who have no
pain or only mild reports a perception of better health. Conclusion: The study had
limitations in the sample of caregivers. Results highlight the need for greater attention to
the caregiver of the elderly and further studies in these contexts.

Key words: 1. Health. 2. Caregivers. 3. Elderly. 4. Dementia. 5. Alzheimer's Disease.
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1 INTRODUCAO

A longevidade humana esta relacionada a melhoria da atencdo a salde da
populacdo, a baixa taxa de fecundidade e de mortalidade. No entanto, com esse
acelerado aumento do numero de idosos, hd uma maior prevaléncia das doencas
cronicas degenerativas (ARAKAKI et al., 2012).

Dentre as condicdes cronicas e incapacitantes encontram-se as deméncias. A
doenca de Alzheimer (DA), atualmente, se destaca nas questdes epidemioldgicas, pela
alta prevaléncia nas idades mais avangadas (CRUZ; HAMDAN, 2008). Segundo Barzan
(2011), é uma doenca irreversivel, neurodegenerativa e progressiva, que leva o idoso a
altos niveis de dependéncia. As manifestacdes da doenca levam a mdaltiplas demandas
para a pessoa designada como o cuidador, pois com a evolugdo da doenca os cuidados
tornam-se cada vez mais complexos e constantes (GAIOLI; FUREGATO; SANTOS,
2012).

E um grande desafio na vida do cuidador, pois na maioria das vezes é dedicada
uma atencdo integral ao idoso. De acordo com Pinto; Nations, 2012, essa realidade de
cuidar consequentemente muda a rotina do cuidador, pois para prestar um cuidado
qualificado, muitas vezes, necessita deixar de lado suas atividades de lazer, rotinas e
relagbes, causando mudancgas importantes na sua vida que podem gerar quadros de
adoecimento e comprometer suas condicGes de saude.

Essa condicdo de “viver para o cuidado” [grifo meu], acarreta em privacdes na
vida do cuidador, este deixa de lado seu auto cuidado, suas necessidades e interesses. O
cuidador enfrenta a caréncia de informacdes sobre como agir frente a este idoso, uma
pessoa que ha pouco tempo desempenhava de forma autbnoma e independente suas
Atividades de Vida Diaria - AVD’s e suas Atividades Instrumentais de Vida Diaria -
AIVDs e no momento necessita de ajuda por periodo continuo (OLIVEIRA;
CALDANA, 2012).
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De acordo com Freitas et al (2008), a saude do cuidador de um idoso com
Alzheimer merece atencdo tanto/quanto o proprio idoso. Ha necessidade de um
remodelamento nas politicas publicas existentes, prevenindo o surgimento de agravos a
salde do cuidador, com préaticas e capacitacdes as equipes de saude, visando o
esclarecimento e apoio a estas pessoas que dedicam seus dias ao cuidado.

O interesse pelas questdes pertinentes a salde dos cuidadores estd em sintonia
com as vivéncias académicas da autora deste estudo, enquanto participante de uma
pesquisa intitulada “Capacidade funcional de idosos com indicativo Alzheimer no
municipio de Chapecd — SC” do grupo de Envelhecimento Humano e Disfungdes do
Movimento da Unochapec6 no qual esta cadastrada e foi bolsista durante varios anos.
Foi um momento onde ocorreu 0 primeiro contato com este assunto tdo significativo,
durante a realizacdo da pesquisa, em que na maioria das vezes era realizada junto ao
cuidador, analisando o quanto estes cuidadores se sentiam desamparados no ato de
cuidar e que verbalizavam a necessidade de maior atengdo a sua saude e, foi por meio
destes relatos que surgiu o tema deste estudo e proporcionou um maior entusiasmo para
estar sempre pesquisando e estudando sobre essa area do envelhecimento humano.

Com esse pensamento essa pesquisa teve como objetivo analisar a salde dos
cuidadores de idosos com diagndstico indicativo de Alzheimer.

A presente dissertacdo esta organizada na forma de uma producdo cientifica
que atende aos objetivos de descrever a percepcao de saude dos cuidadores de idosos e
caracterizar o perfil socio-demografico dos cuidadores de idosos com Alzheimer,
manuscrito esse que foi elaborado com vistas a submissdo no periédico, Estudos
Interdisciplinares sobre o Envelhecimento. Portanto, a estrutura segue ditada pelas
normas da revista.

J& para atender os outros objetivos previstos nesta pesquisa, de identificar a
sobrecarga dos cuidadores e caracterizar a tipologia de cuidado prestado e as
repercussdes estabelecidas no processo de viver do cuidador de idosos, estdo em
andamento duas producgdes cientificas. A primeira é um artigo, que aborda os fatores
associados a sobrecarga do cuidador do idoso com Alzheimer e segunda outro artigo

que vai atender a tipologia do cuidado.

Rosane Paula Nierotka 15
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2 PRODUCAO CIENTIFICA |

PERCEPCAO DE SAUDE E INTENSIDADE DA DOR DE CUIDADORES DE
IDOSOS COM ALZHEIMER ASSOCIADO AO TEMPO DE CUIDADO

PERCEPTION OF HEALTH AND INTENSITY OF CAREGIVERS OF PAIN
ASSOCIATED WITH THE ELDERLY WITH ALZHEIMER TIME OF
CAUTION

Rosane Paula Nierotka®
Marilene Rodrigues Portella’
Fatima Ferretti®

Resumo

A saude do cuidador de idosos com Alzheimer com o passar do tempo sofre alteracdes,
tanto fisicas, psicologicas e sociais. O estudo objetivou analisar a percep¢éo de saude e

intensidade da dor de cuidadores de idosos com DA associado ao tempo de cuidado.

'Fisioterapeuta, Pés-graduada em Satide Coletiva pela Universidade Federal da Fronteira Sul (UFFS),
Mestranda em Envelhecimento Humano e Bolsista do Programa de Pds-Graduagdo em Envelhecimento
Humano da Universidade de Passo Fundo (UPF). E-mail: rosanenier@hotmail.com. Endere¢o: Rua Bardo
do Rio Branco, 66 D, AP. 1002, Ed. Borsato. CEP: 89801-030, Chapec6 — SC, Brasil.

’Enfermeira. Doutora em Enfermagem pela Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC). Docente
Titular do Curso de Enfermagem do Instituto de Ciéncias Bioldgicas (ICB-UPF).E-mail: portella@upf.br

*Doutora em Satde Coletiva pela Unifesp, Docente do Programa de Pés-Graduagdo Stricto Sensu em
Ciéncias da Satde da Unochapeco, Chapecd, SC, Brasil. E-mail: ferrettifisio@yahoo.com.br
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Metodologia: Foi um estudo quantitativo, transversal e descritivo. Empregou-se a
estatistica descritiva estabelecendo média, desvio padrao e frequéncia. Foram estudados
quarenta e um cuidadores de idosos com Alzheimer. Os critérios de inclusao foram de
cuidadores com idade igual ou superior a 18 anos, que fosse o cuidador principal e que
prestasse cuidados, no minimo, ha mais de dois meses a pessoa idosa. A coleta de dados
foi realizada por meio de um questionario adaptado do Questionario de Perfil da Familia
Cuidadora, para conhecer a percepcdo de salde, ja para a determinacdo da intensidade
da dor, foi aplicado o Inventario Breve da Dor (BPI) - (Brief Pain Inventory).
Resultados: O maior tempo dedicado ao cuidado parece interferir na percepcdo de
salde dos cuidadores em relagdo aos ultimos cinco anos, principalmente se comparada
com outras pessoas da mesma idade. Observa-se que o grupo de cuidadores que ndo tem
dor ou relata intensidade leve tem uma percepcdo de salde melhor. Concluséo:
Analisando a percepcao de saude dos cuidadores de idosos com Doenga de Alzheimer,
pode-se afirmar que esta sofre interferéncia com do maior tempo de cuidado em anos, 0
que sugere a necessidade de se realizar acdes de saude que oferecam suporte e apoio a
esta populagédo para minimizar os impactos dessa funcéo na vida do cuidador.

Descritores: Saude; Dor; Cuidado; Cuidadores; Doenca de Alzheimer.

Abstract

The health of caregivers of seniors with Alzheimer's over time undergoes
changes, both physical , psychological and social. The study aimed to analyze the
perception of pain intensity and health of caregivers of AD patients associated with the

time of care. Methodology: This was a cross-sectional and descriptive study. We

Rosane Paula Nierotka 17
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applied descriptive statistics establishing mean, standard deviation and frequency.
Forty-one caregivers of patients with Alzheimer's were studied. Inclusion criteria were
carers aged over 18 years, which was the primary caregiver and delivered care, at least
for more than two months to Elder. Data collection was conducted through a
questionnaire adapted Profile Questionnaire Family Caregiving, to meet the health
perception, as for the determination of pain intensity, we applied the Brief Pain
Inventory (BPI) - (Brief Pain Inventory). Results: The most time devoted to the care
seems to interfere with the perception of health of caregivers for the past five years,
especially when compared with others of the same age. It is observed that the group of
caregivers who have not reported mild pain or has a perception of better health.
Conclusion: Analyzing the perceived health of caregivers of seniors with Alzheimer's
disease, it can be stated that this interfered with the greatest care time in years,
suggesting the need to take actions that support health and support this population to

minimize the impact of this role on the caregiver's life.

Keywords: Health Pain; Care, Caregivers, Alzheimer's disease.

Introducao

Segundo dados do censo 2010, os idosos totalizam hoje uma populagdo de
20.590.599 milhdes, representando aproximadamente 10,8 % da populagao total (IBGE,
2011). Esse avanco do envelhecimento populacional acompanha a tendéncia mundial.
Veras (2009) alerta sobre as repercussdes que recaem sobre o Brasil, quando as
projecOes indicam que num curto espaco de tempo, o pais alcancard a marca de 30
milhGes de individuos idosos. Essa realidade demografica coloca novos desafios e
demandas para a area da salde no que tange as necessidades de assisténcia e cuidado

para essa parcela da populacao.

Rosane Paula Nierotka 18
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Com a maior longevidade da populacdo, ha também um aumento na prevaléncia
das doencgas cronicas degenerativas, com significativa incidéncia das doencas
neurodegenerativa, entre elas as deméncias. Estas sdo caracterizadas pela presenca de
déficits progressivos, que afetam principalmente a funcdo cognitiva, com destaque a
perda de memdria, o que interfere significativamente nas atividades desempenhadas
pelo individuo. Nos paises desenvolvidos, a prevaléncia de deméncia dobra a cada cinco
anos e normalmente varia de 3% para individuos com 70 anos de idade, e 20-30%
aqueles de 85 anos (FAGUNDES et al, 2011).

A Doenga de Alzheimer (DA) é a mais comum entre as deméncias. A DA
compromete a integridade fisica, mental e social, acarretando manifestacdes cognitivas
e neuropsiquiatricas que resultam na deficiéncia progressiva e incapacidade do
individuo (LUZARDO; GORINI; SILVA, 2006). Estima-se que no mundo cerca de 15
milhdes de pessoas sofrem da doenca, sendo que, a prevaléncia duplica acima dos 65
anos (Sena; Gongalves, 2008). E um o tipo de deméncia irreversivel, tornando o idoso,
totalmente dependente de cuidados (JUDGE et al., 2010).

A atividade do cuidado é delegada a uma pessoa que geralmente é um familiar,
por ter uma relacdo afetiva estabelecida e estar mais proximo do ambiente em que se
encontra o paciente (ARAUJO e LEITAO, 2012). Assume-se neste estudo que cuidador
é aquele a pessoa responsavel por auxiliar o paciente dependente no seu dia-a-dia, entre
outras tarefas, ou seja, quem assume a maioria dos cuidados e, em geral, é proveniente
do proprio ndcleo familiar (ARAUJO et al, 2009).

Segundo Pavarini et al. (2008), a funcdo de cuidar uma idoso com DA,
patologia cronica que leva a uma progressiva incapacidade fisica, social e cognitiva,
parcial ou total do portador, por varios anos, € um processo que traz como consequéncia
um desgaste muito grande para o cuidador principal e para toda a familia. Por vezes,
provoca abalo emocional, esgotamento e desanimo aliado ao cansaco fisico (GAIOLI;
FUREGATO; SANTOS, 2012).

Nesse sentido, ao considerar que o trabalho de cuidar pode impactar na vida e
salde do cuidador procurou-se conhecer como esta a percepcdo de salde desse grupo,

bem como se estes relataram dor e em que intensidade. Ainda se ha relacdo destas

Rosane Paula Nierotka 19



ppgEH/UPF A satide dos cuidadores de idosos com diagndstico indicativo de Alzheimer

varidveis com o maior tempo de exercicio do cuidado em anos. As produgdes
cientificas apresentadas na literatura brasileira, especialmente, no que diz respeito as
repercussdes do cuidado sobre o cotidiano e a saude dos cuidadores de idosos, com
doenca de Alzheimer encontram um campo fértil de producdo a nivel nacional e
internacional. A literatura indica que a atividade de cuidar de pessoas demenciadas gera,
ao longo do tempo, desgaste para o cuidador e comprometimento da sua condicdo de
salde fisica e mental. No entanto, encontramos uma lacuna na producdo cientifica
acerca do tema percepcdo de salde e presenca de dor associada ao tempo de cuidado.
Dentre os profissionais de salde, ressalta-se que o fisioterapeuta, com seu
conhecimento e competéncias especificas, pode oferecer aos cuidadores subsidios para a
instrumentalizacdo do cuidado e orientacdo sobre questfes ergonémicas apropriadas nas
condicdes de sobrecarga fisica e manejo do idoso com Alzheimer. Assim, este estudo
objetivou analisar a percepcdo de saude e intensidade da dor de cuidadores de idosos

com DA associado ao tempo de cuidado.

Metodologia

Este estudo é quantitativo, transversal e descritivo.

A pesquisa quantitativa, segundo Lima (2007), é aquela que reune, registra e
analisa todos os dados numéricos que se referem as atitudes e aos comportamentos do
publico-alvo. E usada quando se pretende medir opinides, reacdes, sensacdes, habitos e
atitudes de um publico-alvo, a partir de uma amostra.

Estudos transversais, segundo Rouquayrol; Almeida Filho (2003) sdo aqueles
que retratam a instantaneidade de uma situacdo de salde, de uma determinada
populagdo ou comunidade, avaliando a individualidade e também determinando

indicadores globais de satde para o grupo investigado.
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Ja pesquisa descritiva descreve as caracteristicas de um grupo social e seus
problemas, bem como pretende descobrir a existéncia de relacBes entre variaveis. Ndo é
uma pesquisa que traz como interesse as fontes de um fenbmeno e sim suas
caracteristicas. Os estudos descritivos exigem do investigador, para que a pesquisa
tenha certo grau de validade cientifica, uma precisa delimitacdo de técnica, métodos,
modelos e teorias que orientardo a coleta e interpretacdo dos dados. A populacdo deve
ser claramente delimitada, assim como o objetivo do estudo e as questfes da pesquisa
(TRIVINOS, 1995; GONCALVES, 2007).

A populagdo do estudo foi definida de forma intencional por cuidadores de
ambos 0s géneros cadastrados no banco da pesquisa pertencentes ao grupo de
Envelhecimento Humano e Disfun¢bes do Movimento da Unochapecod.

Os critérios de inclusdo utilizados para a selecdo dos sujeitos da pesquisa foram
cuidadores com idade igual ou superior a 18 anos, que desempenhasse o papel de
cuidador principal e que prestasse cuidados, no minimo, ha mais de dois meses a pessoa
idosa.

A coleta de dados foi realizada ap6s apreciagdo do projeto pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade de Passo Fundo (CEP-UPF) —
parecer n°® 230.984. Em um primeiro momento foi realizado um estudo piloto, para
validacdo dos instrumentos de coleta de dados, possibilitando uma maior compreensédo
do tipo de abordagem e comunicacdo a ser adotada, estas entrevistas ndo foram
incluidas no estudo.

O primeiro contato com os cuidadores foi realizado por telefone, agendando uma
visita a domicilio para maiores esclarecimento sobre a pesquisa a ser desenvolvida. Ja
no domicilio, a pesquisadora informou sobre 0s objetivos do trabalho, sua importancia,
procedimentos, beneficios previstos e potenciais riscos e incbmodos que poderiam vir a
ocorrer, bem como sobre a forma de coleta e utilizacdo dos dados, além da garantia de
ter a identidade resguardada. ApoOs todas as informacfes, 41 cuidadores aceitaram
participar da pesquisa e assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido de

participagdo na pesquisa de acordo com as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de
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Pesquisas Envolvendo Seres Humanos e Comité de Etica da UPF. Na sequéncia foi
aplicado os instrumentos.

A saude foi autoavaliada por meio de um questionario adaptado do Questionario
do perfil da familia cuidadora (GONCALVES et al, 2005), que apresenta um de seus
objetivos avaliar o estado de salde do cuidador, por meio das seguintes perguntas: 1.
“Em geral o(a) Sr.(a), como cuidador(a), diria que a sua salde estd?”. As opgdes de
resposta foram: “Otima”, “Boa”, “Regular”, “Ruim”, “Péssima”. Agruparam-se as
categorias “Otima” e “Boa” a percepg¢io “positiva” e as demais, a “negativa”. 2. “Em
comparacdo com os 5 Gltimos anos o(a) Sr.(a) diria que a sua saude hoje estd?” e 3.
“Em compara¢do com as outras pessoas de sua idade o(a) Sr.(a) diria que a sua saude
esta?”. As opcdes de respostas destas Ultimas perguntas sdo: “Melhor”, “Igual” e
“Pior”. Sendo que foi dicotomizado, considerado como ‘“Melhor” os sujeitos das
categorias “Melhor”, e como “Pior” as outras opgdes. Ainda neste questiondrio obtive-
se a resposta em relacdo ao tempo de cuidado com a seguinte pergunta: “Ha quanto
tempo vem prestando cuidados?”.

Para determinacdo da intensidade da dor, caso o entrevistado no questionario
acima, citasse a presenca de dor, era aplicado o Inventario Breve da Dor (BPI) - (Brief
Pain Inventory), que tem um de seus objetivos a intensidade da dor, que € avaliada em
uma escala numérica de 0 (auséncia de dor) a 10 (dor tdo forte quanto possa imaginar).
A intensidade da dor foi classificada em 2 niveis: 0-5: sem dor e dor leve e 5-10: dor
moderada e intensa (FERREIRA, 2008).

Empregou-se a estatistica descritiva estabelecendo média, desvio padrdo e
frequéncia e para verificar a relacdo entre salde, dor e tempo de cuidado foi utilizado o
teste Qui-Quadrado e o nivel de significancia adotado foi p<0,05. As anélises foram
realizadas no programa estatistico SPSS, versao 19.0.

Resultados
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A maioria dos cuidadores, 34 (82,92%) era informal. A faixa etaria variou entre
76 a 25 anos, sendo a média de 53 anos. Quase a totalidade dos cuidadores, 38 (92,7%)
era do género feminino, a maioria era casada, 28 (68, 3%); sendo a predominancia de 19
(46,3%) com baixo grau de escolaridade e a renda mensal de 26(63,4%) cuidadores

estava entre a faixa de até trés salarios minimos.

Tabela 1: Distribuicao da amostra em relacao as caracteristicas sociodemograficas
dos cuidadores de idosos com Alzheimer.

Variaveis N° %
Geénero

Masculino 3 7.3%
Feminino 38 92.7%
Faixa etaria

18-40 anos 4 0.75%
40-60 anos 25 60.97%
Acima de 60 anos 12 2026 %
Situacao conjugal

Casado(a) 28 68.29%
Viuvo(a) 2 4.88%
Divorciado(a) 6 14.63%
Solteiro(a) 5 12.20%
Grau de escolaridade

Primaria 19 46.34%
Ginasio incompleto 1 2.44%
Ginasio completo 5 12.20%
2° grau incompleto 4 0.76%
2° grau completo 10 24.39%
Superior completo 2 4 88%
Renda da familia mensal

Igual ou inferior 1 salario minimo 3 7.32%

1 a 3 salarios minimos 26 63.41%
4 a 6 salarios minimos 11 26.83%
Acima de 6 salarios minimos 1 2.44%
Classificacao dos cuidadores

Informal 34 82.02%
Formal 7 17,07 %
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A tabela 02 apresenta informacgdes quanto a percepcao de saude, presenca de dor
e tempo de cuidado. Predominou a percepc¢édo de saude regular (41,5%). J&, quando este
comparou sua salde atual com a dos ultimos cinco anos a maioria das respostas, 18
cuidadores, relataram que sua salde estava igual (43,9%), e 17 (41,5%) que piorou. E
comparando a saude atual com a de outras pessoas de sua idade, 25 (61,0%) cuidadores
percebem como igual ou pior. Quanto a dor a maioria destes cuidadores, 25 (61,0%);
relataram n&o ter dor ou dor leve. Quanto ao tempo de cuidado verifica-se o tempo que

predominou foi de sete a doze anos com 16 (39,0%).

Tabela 2: Distribuicdo da amostra em relacdo as caracteristicas da percepcao de
saude, presenca de dor e tempo de cuidado.
Variaveis Frequéncia de %

cuidadores

Percepcao de saude

Otima 3 7.3%
Boa 2 2903%
Regular 17 41.5%
Ruim 8 19.5%
Péssima 1 2.4%

Saude comparada com os ultimos 5 anos

Melhor 6 14.6%
Igual ou Pior 35 85.4%
Saude comparada com outra pessoa da mesma idade

Melhor 16 39.0%
Igual ou Pior 25 61,0%
Presenca de dor

Sem dor /dor leve 25 61.0%
Dormoderada/intensa 16 39.0%
Tempo de cuidado

1 a6 anos 14 34.1%
7al2anos 16 39.0%
Mais de 13 nos 11 26.8%
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A tabela 03 apresenta dados sobre percepc¢do de salde dos cuidadores e 0 tempo
dedicado ao cuidado de idosos com Doenca de Alzheimer. O maior tempo dedicado ao
cuidado parece interferir na percep¢do de salude dos cuidadores em relagcdo aos ultimos
cinco anos e quando comparada com outras pessoas da mesma idade.

Conforme descrito na tabela 3, percebeu-se que a melhor percepcédo de saude foi
encontrada no periodo de 1-6 e 7-12 anos de cuidado. Ja quando o tempo de cuidado foi
de mais de treze anos predominou a percepcdo igual ou pior (14,63%).

A relacdo entre percepcdo de salde comparada com outra pessoa da mesma
idade e o tempo de cuidado maior de treze anos foi significante (p=0,045). Pode-se
observar que a percepcao de salde igual ou pior aumentou com o maior tempo de
cuidado, no periodo entre 1-6 anos apenas 6 cuidadores (14.63%) tinham a percepcao
igual ou pior, com mais de treze anos de trabalho como cuidador, 10 sujeitos (24,39%)
tinham essa percepcao e apenas 01 (2,41%) com esse tempo avaliou sua saide com

melhor, quando comparada a outra pessoa da mesma idade.

Tabela 3. Percepgao de saude dos cuidadores e tempo de cuidado de idosos com
Alzheimer (Chapeco, 2014).

Percepcio de saude Tempo de cuidado

Percepcio de saude/anos 1-6 anos 7-12 anos(N%) Maisde 13
(N%) anos(N%)

Melhor 9 (21,95%) 10(24.39%) 5(12,19%)
Igual ou Pior 5(12.19%) 6 (14,63%) 6 (14,63%)
Percepcio de saude/outra pessoa
Melhor 8 (19.51%) 7(17,07%) 1(2.41%)
Igual ou Pior 6 (14,63%) 9(21,95%) 10(24,39%)

A tabela 4 apresenta resultados que se referem a intensidade da dor comparada
com o tempo de cuidado em anos. O maior tempo em anos dedicado ao cuidado parece

néo interferir na intensidade da dor sentida pelo cuidador.
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Percebe-se na tabela 4, que no periodo entre 1-6 anos de cuidado, a maioria dos
cuidadores nao relatou dor, ou apenas de intensidade leve, 9 (21,95%); o que se repetiu
para o tempo entre sete a doze anos, com 10 (24,39%) cuidadores relatando 0 mesma
situacdo e 6 (13,93%) com mais de treze anos de cuidado. A dor classificada como

moderada ou intensa teve um percentual menor, em cada estrato de tempo.

Tabela 4. Intensidade da dore tempo de cuidado de idosos com Alzheimer (Chapeco,
2014).

Classificacao da dor Tempo de cuidado
1-6 anos(N%) 7-12anos(N%)  Maisde 13 anos
%)
Sem dor/dor leve 9(21,95%) 10 (24,39%) 6(14,63%)
Dormoderadaintensa 3 (12,19%) 6 (14,63%) 5(12,19%)

Os resultados sobre a relacdo entre a percepcdo de salde e intensidade da dor
dos cuidadores de pacientes idosos com Alzheimer estdo descritos na tabela 05.

Observa-se que o grupo de cuidadores que ndo tem dor ou apenas intensidade
leve relata uma percepcdo de saude melhor. Entre os cuidadores sem dor-dor leve,
39,2% consideraram sua saude melhor ao igual aos ultimos 05 anos e 46,34%
afirmaram perceber sua saide com melhor ao igual a outras pessoas da mesma idade. Ja
a percepcdo em relacdo a outra pessoa, entre aqueles com dor moderada e intensa a

maioria tem uma percepcao pior (21,91%).
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Tabela 5. Percepcdo de saude e intensidade da dor dos cuidadores de idosos com
Alzheimer (Chapeco, 2014).

Percepcao de saude Classificacao da dor
Percepcao desaude/anos  Sem dor- dorleve (N%) Dor moderada e intensa
%)

Melhor ouigual 16 (39.02%) 8 (19.,51%)

Pior 9(21,95%) 8 (19.51%)

Percepcao de saude/outra pessoa

Melhor ouigual 19 (46,34%) 7(17,07%)

Bor 6 (14.63%) 9(21,95%)
Discusséo

Os cuidadores de idosos com Doenga de Alzheimer apresentados neste
estudo sdo na maioria do sexo feminino, corroborando com estudos de Araujo; Oliveira;
Pereira (2012) e Domingues; Santos; Quintans (2009). Esta predominancia se apresenta,
na maioria das vezes, por uma questao cultural em que a mulher esta destinada a prestar
o0 cuidado a familia, ja o papel do homem esta mais ligado a oferecer a renda familiar.
Realidade que vem se modificando nos Gltimos anos, visto que no mundo atual ndo
existe mais a distingdo de género para trabalho fora de casa, onde cada pessoa tem sua
independéncia financeira e dentre outros avangos da atualidade, criando outras
dificuldades para este ato de cuidar (SANTQOS, 2006).

Ainda segundo o perfil dos cuidadores, a maioria sdo casados, com uma média
de 53 anos, escolaridade precéria, com uma renda mensal baixa e na sua maioria
cuidadores informais. O estudo de Lapola, Caxambu e Campos (2008) e Gaioli,
Furegato e Santos (2012), realizados, respectivamente em Curitiba-PR e Ribeirdo Preto-
SP, que teve como objetivo conhecer o perfil dos cuidadores de portares de DA,
também observa que a maioria era cuidadores informais, com média de idade de 50

anos e casados. Porem, alguns resultados deste estudo diferem daqueles encontrados no
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estudo de Araujo, Oliveira e Pereira (2012) realizado em uma regional da Associagdo
Brasileira de Alzheimer (ABRAZ), situada em cidade do médio Vale do Paraibano Vale
do Paraiba, em que os cuidadores apresentavam uma maior escolaridade, renda mensal
média maior e eram na maioria cuidadores formais.

A questdo de cuidar é algo que provoca sentimentos e emocdes de ordem variada
naquele que executa essa tarefa. No contexto familiar, a pessoa que assume o papel de
cuidador, geralmente, ndo esta preparada para assumir as demandas de cuidado e as
responsabilidades que lhe sdo exigidas (NOGUEIRA et al., 2012). Desse modo, a medida
que a doenca progride a atividade cuidativa pode se tornar extremamente cansativa e
estressante, condicdo essa que tende a aumentar & medida que os idosos com DA
tornam-se  progressivamente com dependéncia  psicofuncional (OLIVEIRA;
CALDANA, 2012; BORGHI et al., 2013). Este ato de cuidar muitas vezes faz com que
0 cuidador deixa de lado o autocuidado uma tarefa pouca vista, pois estes dedicam a
maior parte do tempo e muitos anos de sua vida pelo cuidado (ARAUJO; OLIVEIRA;
PEREIRA, 2012).

Este estudo demostra que o maior tempo dedicado ao cuidado parece interferir
na percepcao de salde dos cuidadores em relagdo aos Ultimos cinco anos e comparada
com outras pessoas da mesma idade. Observa-se no estudo que esta interferéncia na
percepcao de salde com o passar do tempo, pode estar condicionado ao fato do cuidado,
ser de modo continuo, bem como, pela condicdo de dependéncia do idoso e
precariedade de um suporte social efetivo.

A interferéncia do tempo de cuidado na percepc¢do de saude dos cuidadores de
idosos com DA, segundo Gaioli; Furegato e Santos (2012), também pode estar
associado ao fato destes serem cuidadores principais, que prestam o cuidados por tempo
prolongado, de modo permanente e continuo, com pouca ou nenhuma ajuda. Desse
modo, o0 contexto da prestacdo de cuidado no ambito familiar repercute negativamente
na percepcdo do estado de saude dos cuidadores (FIGUEIREDO; SOUSA, 2008;
PERDOMO; RODRIGUEZ, 2010), pois o cuidador abdica de sua vida pessoal,

limitando seu tempo de lazer, seu trabalho fora de casa, o cuidado de si, enfim, afetando
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de alguma forma seu estado econémico, psicoldgico, social e fisico (CARTAXO et al,
2012; NOGUEIRA et al., 2012; OLIVEIRA; CALDANA, 2012; BORGHI et al., 2013).

Os problemas de salde dos cuidadores tendem a aumentar com a
longitudinalidade do cuidado. Muitos desconhecem a evolucdo do processo demencial e
a forma como agir frente ao agravamento da dependéncia da pessoa, até mesmo a
observagdo do comprometimento cognitivo do idoso provoca sofrimento no cuidador
quando ele ndo conta com um suporte e apoio (CELICH; BATISTELLA, 2007;
NOVELLI; NITRINI; CARAMELLI, 2010).

Estudos realizados no contexto brasileiro (ARAUJO; OLIVEIRA; PEREIRA,
2012) e também na comunidade internacional (LLIBRE GUERRA; GUERRA
HERNANDEZ; PERERA MINIET, 2008; PERDOMO; RODRIGUEZ, 2010) ressaltam
que apos assumirem o papel de cuidadores principais, com o aumento do grau de
dependéncia da pessoa cuidada e a longitudinalidade do cuidado advém o cansago em
consequéncia da sobrecarga de atividades e da indisponibilidade de tempo para o
cuidado de si. H& um consenso entre 0s autores que esse fato emerge varios problemas
de satde como depressdo, ansiedade, dores musculares, cefaleias constantes, insénia e
frequentes sobrecargas fisicas e mentais do trabalho diario. Além de todas as
dificuldades encontradas, alertam os autores, que os cuidadores se deparam com a
precaria ajuda social.

No entendimento de Aradjo, Oliveira e Pereira (2012) quando o cuidador recebe
apoio de outros familiares contribui, porém, as vezes € insuficiente, pois, quem auxilia
enfrenta os mesmos desafios sem a devida orientacéo e cuidado.

O suporte de outros familiares ou conhecidos € limitado e a falta de
conhecimento sobre a patologia acaba interferindo de modo negativo na saide dos
cuidadores. Os déficits que o idoso vai apresentando com o decorrer da doenca, € visto
muitas vezes, pelas pessoas que ndo convivem e nao tem informacdo de como agir com
esse idoso, como um “mal cuidado”, ou seja, acreditam que o idoso acaba piorando,
pelo fato do cuidador principal ndo estar cuidando de forma correta e néo por causa das

fases da doenca.
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A rede de apoio social é fundamental para aliviar a sobrecarga produzida pelo
ato de cuidar, pois, os cuidadores, carecem de orientacdo e ajuda e de suporte dos
profissionais de saude (MENDES; MIRANDA; BORGES, 2010; BORGHI et al.,
2013).

A dor é um fator presente na vida dos cuidadores, seja na intensidade leve,
moderada ou intensa. Ela pode existir mesmo na auséncia de causas identificadas, sua
percepcao e a expressdo da dor pode variar de pessoa para pessoa, de acordo com as
caracteristicas de cada um, sua historia de vida, como esta a sua salde e 0 contexto onde
se encontra inserida (ORDEM DO ENFERMEIROS, 2008).

Em um estudo realizado por Araujo; Oliveira; Pereira (2012) realizado em uma
regional da Associacédo Brasileira de Alzheimer (ABRAZ), situada em cidade do médio
Vale do Paraibano Vale do Paraiba em seus resultados demostra que dos 58 cuidadores
de idosos com Alzheimer, 35 (60,34%) apresentaram alteragdes fisicas e 23 (39,66%)
responderam que ndo. Entre essas alteracdes a dor estd presente, com pode-se observar

2 13

nos relatos das alteragdes a seguir: “dor nas costas”, “dores na coluna”, “cansaco”,
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“coordenagdao motora prejudicada”, “infarto”, “hérnia”, “dores nos bragos”, “estresses”,
“dor nas pernas”, “engordei”, “emagreci”, “dor na nuca”.

Para Ferreira, Alexandre e Lemos (2011), ser cuidador de idosos, pode acarretar
dor. Esta pode estar associada a sobrecarga de atividades do cuidador, pois além do
cuidado ao idoso ele geralmente apresenta mais atividades sobre sua responsabilidade,
como os afazeres domésticos e familiares. A dor é um sinal que algo ndo esta bem com
a saude, o presente estudo evidencia que quando ha presenca de dor a percepc¢do de
salide € baixa, revelando a necessidade de uma maior atencéo a satde destes cuidadores,
com criagdo de programas e uma maior rede de apoio.

Estudos tém revelado que os programas socioeducativos voltados a orientagdo
destes individuos acerca da prestacdo do cuidado e formacgéo de grupos de apoio ou de
ajuda mutua propiciam repercussdes positivas sobre a percepcao de saide (CARTAXO
etal., 2012; NOVELLI; NITRINI; CARAMELLLI, 2010).

Percebe-se neste estudo, que cabe ao profissional de salde direcionar propostas

de intervencdes para essa populacao, visto que eles séo 0s responsaveis pelo cuidado ao
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idoso com deméncia. A saude do cuidador € uma situacdo que precisa ser encarada em
perspectiva interdisciplinar. As intervengdes direcionadas as especificidades dos
cuidadores poderdo contribuir para promoc¢do do bem-estar e melhoria da qualidade de
vida de cuidadores e idosos.

Além disso, maiores esclarecimentos sobre a doenca, através da midia, folhetos
informativos, em linguagem acessivel aos cuidadores e familiares; o uso de palestras e
cursos intensivos de curta duracdo sdo estratégias promotoras de saude, assim como a
criacdo de centros-dia e de ambulatorios psicogeriatricos sdo recursos necessarios a
gestdo do cuidado da pessoa idosa (ARAUJO; OLIVEIRA; PEREIRA, 2012).

Percebe-se aqui que as condicBes problemaéticas e as circunstancias dificeis
experimentadas pelo cuidador como, por exemplo, as exigéncias em funcéo do grau de
dependéncia do idoso demenciado e o0s obstaculos enfrentados na sobrecarga de
atividades que levam até ao limite a sua capacidade individual pode ser aliviada ou
minimizada no momento em que os cuidadores puderem contar com o auxilio e
solidariedade dos profissionais de satde. Auxilio que se traduz no momento em que se
promove e se instiga 0 conhecimento sobre as praticas de cuidar. Diminuir as
dificuldades enfrentadas pelos cuidadores reflete favoravelmente na sua percepcéo de
salde.

Cuidar é uma tarefa ardua, no entanto, para evitar repercussdes nocivas a salude
dos cuidadores é imprescindivel que os envolvidos recebam uma atencdo qualificada,
mas isso sO € possivel a partir do momento em os familiares cuidadores saem da
invisibilidade do espaco doméstico e se transformam em sujeitos interessantes as

politicas publicas.
Concluséo
Conclui-se que cuidar de idosos com DA, ndo é uma tarefa facil, especialmente

aos cuidadores principais, que sdo responsaveis pela maioria das tarefas do cuidado,

surge muitos desafios e consequéncias para a salde. Percebe-se que a salde acaba
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sofrendo alteracGes, que podem ser tanto no ambito fisico, social, psicologico e
financeiro.

Analisando a percepcdo de salde dos cuidadores de idosos com Doenca de
Alzheimer, pode-se afirmar que esta sofre interferéncia com o passar do tempo de
cuidado. J& a intensidade da dor destes cuidadores ndo pode-se perceber influencia com
o0 tempo de cuidado.

O que demonstra que € necessaria uma maior atencdo a saude destes cuidadores
desde o inicio do cuidado para ndo chegar a fases mais avancadas em situaces de

esgotamento e prejuizos a saude por essa atitude de cuidado.
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3 CONSIDERACOES FINAIS

Considera-se a experiéncia de passar por um programa de mestrado
enriquecedor tanto na vida pessoal, quanto na profissional de um mestrando. Trouxe
ganhos, foi um momento de agregacdo de conhecimentos novos, de enfrentar uma série
de desafios e dificuldades que nos impulsiona a seguir em frente, estar em um continuo
aprendizado e nunca desistir dos nossos sonhos.

A realizacdo das entrevistas, percebendo a realidade dos cuidadores, foi um
momento de muitas descobertas, frustracbes e alegrias. A aproximagdo com 0S
cuidadores, evidenciou-se a real dificuldade que estes enfrentam, observando a falta
informacdes, o0 descaso com a atencdo a salde destes cuidadores e algumas residéncias
sem nenhuma condicdo de oferecer um cuidado de qualidade. Porém, observa-se
realidades diferentes, onde os cuidadores percebem sua saiude de uma forma positiva,
bem como a atencdo oferecida ao idoso. Foi também uma ocasido de satisfacdo, por
poder ajudar estes cuidadores, direcionando estes aos centros de salde, oferecendo
apoio e informacdes pertinentes a cada caso.

No entanto, pondera-se que o estudo, apresentou algumas limitagdes como a
pequena amostra, surgindo dificuldades na localizacdo destes cuidadores e a negacao da
realizacdo da entrevista.

Considera-se que essa dissertacdo de mestrado contribuiu com esse tema téo
interessante e complexo na atualidade, colaborando para o fortalecimento e construgdes
de politicas publicas que possam mudar essa realidade, objetivando uma maior atencédo
na salde dos cuidadores, que consequentemente védo oferecer um cuidado de qualidade.

O estudo atendeu aos objetivos propostos de caracterizar o perfil socio
demografico dos cuidadores de idosos com Alzheimer; identificar a sobrecarga dos
cuidadores; caracterizar a tipologia de cuidado prestado e as repercussdes estabelecidas
no processo de viver do cuidador de idosos e descrever a percepgdo de saude dos

cuidadores de idosos.



Considera-se este estudo como um processo interdisciplinar, abordando varios
contextos, unindo varias areas em um comum objetivo de analisar e juntos pensar em
estratégias que atendam essa populacdo de cuidadores em todos os sentidos. Assim, no
que concernem os resultados encontrados pensa-se que:

- grupos de apoio deveriam ser mais presentes e efetivos, sendo um lugar que
acolha estes cuidadores familiares com informacdes e ajuda na resolucéo dos problemas
e duvidas encontradas;

- debates e palestras a sociedade em geral, poderiam esclarecer sobre a DA, 0s
cuidados com o idoso e com o cuidador, para que todos possam conhecer e contribuir de
alguma forma e prevenir as pessoas para o futuro, caso essa deméncia venha ocorrer na
sua familia.

- qualificacdo de profissionais de saude, ajudaria para que estes figuem atentos
as manifestacbes que a DA apresenta, orientando o cuidador sobre como este deve agir
em cada situagéo.

- discussdo académica nas universidades sobre este tema, ofereceria uma
formacdo mais qualificada aos futuros profissionais de saude.

Sugere-se a realizagdo de mais estudos que contemplem essa discusséo, pois
acreditamos que assim, conseguimos encontrar solucfes para os problemas ressaltados

no presente estudo.
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Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:
A pesquisa sera quantitativa, transversal e descritiva. Prevé a constitiuigdo de uma amostra

Endereco: BR 285- Km 171 Campus | - Centro Administrativo

Bairro: Divisado de Pesquisa / Sao José CEP: 99.010-970

UF: RS Municipio: PASSO FUNDO

Telefone: (543)316.-8370 Fax: (543)316--8283 E-mail: cep@upf.br
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intencional de 90 sujeitos, aos quais serdo aplicados trés instrumentos de coleta (apresentados), com a
duracao de 1h, no domicilio dos sujeitos.Nao havera intervengao.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

Os direitos fundamentais dos participantes foram) garantidos no projeto e no TCLE. O protocolo foi instruido
e apresentado de maneira completa e adequada. Os compromissos da pesquisador e das instituigdes
envolvidas estavam presentes. O projeto foi considerado claro em seus aspectos cientificos, metodolégicos
e éticos.

O projeto apresenta: TCLE, autorizag&o, folha de rosto assinada

Recomendagoes:
Nenhuma

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Diante do exposto, este Comité, de acordo com as atribuicdes definidas na Resolugdo CNS 196/96,
manifesta-se pela aprovagéo do projeto de pesquisa na forma como foi proposto.

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdao da CONEP:
Nao

Consideracgoes Finais a critério do CEP:

PASSO FUNDO, 27 de Margo de 2013

Assinador por:

Nadir Antonio Pichler
(Coordenador)
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Apéndice A. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Universidade de Passo Fundo
Faculdade de Educacéo Fisica e Fisioterapia
Programa de P6s-Graduagdo em Envelhecimento Humano

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa sobre “A salde dos cuidadores
de idosos com diagnéstico indicativo de Alzheimer no municipio de Chapec6-SC”, de
responsabilidade da pesquisadora Rosane Paula Nierotka, profe? Dra. Marilene Rodrigues
Portella e Prof? Dra. Fatima Ferretti.

Com o crescimento acelerado da populacdo com 60 anos ou mais, ha uma maior
prevaléncia das doencas cronicas degenerativas nesta populacdo. A deméncia é uma das
doencas que atualmente vem se destacando muito, sendo a Doenca de Alzheimer o tipo de
deméncia irreversivel, mais comumente encontrado em pessoas acima de 60 anos, tornando o
idoso, totalmente dependente de cuidados. Esta pesquisa justifica-se devido a preocupacdo em
relacdo a satde dos cuidadores de idosos com diagnostico indicativo de Alzheimer.

Os objetivos desta pesquisa sdo: analisar a salde dos cuidadores de idosos com
diagndstico indicativo de Alzheimer; caracterizar o perfil s6cio-demografico dos cuidadores de
idosos com Alzheimer; identificar a sobrecarga dos cuidadores; caracterizar a tipologia de
cuidado prestado e as repercussdes estabelecidas no processo de viver do cuidador de idosos;
descrever o estado de saude dos cuidadores de idosos.

Esta pesquisa ndo Ihe ocasionara despesas. A sua participagdo na pesquisa sera realizada
no domicilio, em um encontro, no periodo diurno, com duragdo aproximada de 1 hora. Ao
participar da pesquisa, vocé tera alguns beneficios como: contribuir para a formacéo de politicas
publicas de atencdo aos cuidadores e apds a devolutiva dos resultados, serdo desenvolvidas
algumas atividades com os participantes da pesquisa. Serd um momento de orientagdes e apoio.

Vocé terd a garantia de receber esclarecimentos sobre qualquer duvida relacionada a
pesquisa e poderd ter acesso aos seus dados em qualquer etapa do estudo, sendo que sua
participacdo nessa pesquisa ndo é obrigatéria e vocé pode desistir a gqualquer momento,
retirando seu consentimento.

A sua participagdo na pesquisa consiste em responder um questionario que sera
realizado pelo proprio pesquisador, sem qualquer prejuizo ou constrangimento para o
pesquisado. Os procedimentos aplicados por esta pesquisa ndo oferecem risco a sua integridade
moral, fisica, mental ou efeitos colaterais. As informacGes obtidas através da coleta de dados
serdo utilizadas e divulgados para alcancar o objetivo acima proposto e para a composi¢do do
relatorio de pesquisa, bem como trabalhos cientificos, mas vocé tera a garantia do sigilo e da
confidencialidade de sua identidade.

Caso vocé tenha duvidas sobre o comportamento dos pesquisadores ou sobre as
mudancas ocorridas na pesquisa que ndo constam no TCLE, e caso se considere prejudicado (a)
na sua dignidade e autonomia, vocé pode entrar em contato com a pesquisadora Rosane Paula
Nierotka pelo telefone: (49) 99185598 ou pode consultar o Comité de Etica em Pesquisa da
UPF, pelo telefone (54) 3316 8370.

Dessa forma, se vocé concorda em participar da pesquisa como consta nas explicacoes e
orientagdes acima, coloque se nome no local indicado abaixo.



Desde j4, agradecemos a sua colaboracéo e solicitamos a sua assinatura de autorizacao neste
termo, que sera também assinado pelo pesquisador responsavel em duas vias, sendo que uma
ficard com vocé e outra com o (a) pesquisador (a).

Chapecd, de de 2013.

Nome do (a) participante:

Assinatura:

Nome do (a) pesquisador (a):

Assinatura:




Apéndice B. Projeto de pesquisa

Universidade de Passo Fundo
Faculdade de Educacéo Fisica e Fisioterapia
Programa de Pds-Graduacgdo em Envelhecimento Humano

A SAUDE DOS CUIDADORES DE IDOSOS COM DIAGNOSTICO INDICATIVO DE
ALZHEIMER

Rosane Paula Nierotka

Passo Fundo, marco de 2013.
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1. DADOS DE IDENTIFICACAO

1.1. TITULO

A SAUDE DOS CUIDADORES DE IDOSOS COM DIAGNOSTICO INDICATIVO DE
ALZHEIMER.

1.2. AUTORA

Rosane Paula Nierotka

Fisioterapeuta graduada pela UNOCHAPECO - Universidade Comunitaria da Regifo de
Chapeco, pos—graduanda em Saude Coletiva pela UFFS — Universidade Federal da Fronteira
Sul, mestranda em Envelhecimento Humano da Faculdade de Educagéo Fisica e Fisioterapia
da UPF - Universidade de Passo Fundo.

1.3. ORIENTADORA

Marilene Rodrigues Portella

Enfermeira pela Universidade de Passo Fundo (1986), mestre em Enfermagem pela
Universidade Federal de Santa Catarina (1998) e doutora em Enfermagem pela Universidade
Federal de Santa Catarina (2002). Atualmente é professor titular da Universidade de Passo
Fundo. Docente do programa da Pds-Graduacdo Mestrado em Envelhecimento Humano da
Universidade de Passo Fundo. Lider do Grupo de Pesquisa Vivencer UPF/CNPg. Membro da
Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia. Tem experiéncia na area de Enfermagem,
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com énfase em Enfermagem Médico-Cirdrgica e Saide do Idoso, atuando principalmente nos
seguintes temas: idosos, institucionalizacdo, envelhecimento humano, cuidado, enfermagem e

arte terapia.

1.4. CO-ORIENTADORA

Fatima Ferretti

Fisioterapeuta pela Universidade de Cruz Alta (1995), Pos graduada em Metodologias de
ensino na area da Saude, pela FEEVALE, em Novo Hamburgo RS, (1996) mestre em
Educacéao nas Ciéncias pela Universidade Regional do Noroeste do Estado do Rio Grande do
Sul (2000) e doutora em Satde Coletiva pela UNIFESP (2011). E professora titular da
Universidade Comunitaria da Regido de Chapeco - (Unochapecd), Santa Catarina. Docente e
coordenador adjunto do programa da Pds-Graduacdo Mestrado em Ciéncias da Saude da
Unochapecd. Lider do grupo de pesquisa de Envelhecimento Humano e Disfuncbes do
Movimento. Compde o Banco Nacional de Avaliadores Institucionais e de Curso (MEC).
Tutora do Programa de Educacdo para o Trabalho, Pet Salde da familia, desde 2009. Tem
experiéncia docente na area de Fisioterapia e Medicina, atuando principalmente na graduacao
e pos-graduacdo, com a pesquisa e a extensdo nos seguintes temas: envelhecimento humano,

promocdo da saude e formacdo profissional.
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1.7. RESUMO

O numero de idosos da populacéo brasileira vém aumentando significativamente nas Gltimas
décadas e, juntamente com essa realidade aparecem mais casos de doencas cronicas
degenerativas. Entre estas uma que gera muitas limitacdes na vida do idoso sdo as deméncias,
sendo a Doenca de Alzheimer (DA), a mais conhecida e com maior incidéncia. A DA leva o
idoso a apresentar varios déficits e com sua evolugdo torna-o dependente de cuidados e,
muitas vezes aquele que presta o cuidado a salde passa a se sobrecarregar com essa tarefa.
Neste sentido analisar a salde destes cuidadores é de extrema importancia para o
planejamento de acdes que beneficiem suas necessidades. Objetivo: Analisar a sadde dos
cuidadores de pessoas idosas com diagndstico de Alzheimer. Metodologia: Trata-se de um
estudo quantitativo de recorte transversal e carater descritivo. A populagédo serd composta por
setenta cuidadores de idosos com diagnostico indicativo de Alzheimer, de ambos 0s géneros
cadastrados no banco do Grupo de pesquisa em Envelhecimento Humano e Disfungdes do
Movimento da Universidade Comunitaria da Regido de Chapecé- Unochapecd, bem como 20
cuidadores cadastrados na Associacdo Municipal de Alzheimer e Deméncia do municipio de
Chapec6é - SC — AMAD, totalizando 90 cuidadores. Os instrumentos de coleta de dados
utilizados serdo um questionario adaptado do Questionario de Perfil da Familia Cuidadora
(GONCALVES et al. 2005), no caso de existéncia de dor o Inventario Breve da Dor (BPI) -
(Brief Pain Inventory) e a escala Zarit Burden Interview — ZBI. Sera empregada a estatistica
descritiva estabelecendo média, desvio padréo e frequéncia. As analises foram realizadas no
programa estatistico SPSS, versdo 15.0. A pesquisa sera encaminhada para aprovacdo no
comité de ética e pesquisa da Universidade de Passo Fundo.

1.8. PALAVRAS-CHAVES

Saude. Cuidadores. Idoso. Deméncia. Doenca de Alzheimer
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2. FINALIDADE

Fortalecimento das diretrizes e acdes previstas para a salde da pessoa idosa nas
politicas publicas, em especial, aquelas vinculadas ao programa nacional de cuidadores

de idosos.

Composicdo de banco de dados sobre a salde dos cuidadores, para subsidiar
acOes que ampliem a assisténcia tanto para cuidadores como para 0s idosos

dependentes.
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3. PROBLEMATICA E QUESTAO DE PESQUISA

A pirdmide etéria da populacdo brasileira estd passando por um processo de inverséo,
a populacéo idosa que antes era em menor proporcao, hoje ja se apresenta como um segmento
populacional que mais aumenta. Este remodelamento na estrutura populacional esta se
apresentando devido as melhorias na qualidade de vida, as baixas taxas de natalidade e
mortalidade, refletindo em uma maior longevidade da populacéo.

O contingente populacional de idosos transformou-se num fendmeno que representa
um desafio para a sociedade, pois associado a longevidade, surgiram as doencas cronicas
degenerativas e com isso uma maior necessidade de cuidados. Dentre as doencas crénicas
degenerativas comuns nesta fase, a DA é a que mais se destaca. E uma doenga que traz um
declinio fisico, mental e social progressivo, que leva o idoso a um quadro de dependéncia
total, tornando-o desprovido de cuidados especificos e continuos.

Os idosos portadores dessa deméncia necessitam de cuidados especiais. O ato de
cuidar desse paciente se apresenta como um grande desafio e sobrecarga para este cuidador,
pois ele terd que se dedicar integralmente ao idoso e, essa realidade pode comprometer suas
condicGes de saude, pois, para prestar um cuidado qualificado, muitas vezes, necessita deixar
de lado suas atividades de lazer, rotinas e relagdes, causando mudancas importantes na sua
vida que podem gerar quadros de adoecimento.

As situagdes enfrentadas por esses cuidadores representam um grande desafio ao
publico, pois se ainda ndo necessitam, futuramente vdo necessitar de um atendimento para
reabilitacdo de sua saude, com elevacdo dos gastos em consultas, medicamentos, entre outros.
Portanto, carece de uma maior atencdo, o remodelamento das politicas publicas existentes,
com praticas e capacitacdes, que visem a prevencao de doencas e promocao da saude.

Considerando o contexto acima e as motivagdes apresentadas, surge a questdo do
estudo: Como esta a salude dos cuidadores de idosos com diagndstico indicativo de

Alzheimer?
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4. JUSTIFICATIVA

Segundo dados do IBGE (2010), atualmente ha um alargamento do topo da piramide
etaria, isso pode ser observado pelo crescimento da participacéo relativa da populagdo com 65
anos ou mais, que era de 4,8% em 1991, passando a 5,9% em 2000 e chegando a 7,4% em
2010. Varios s@o os motivos que contribuiram para esse aumento da longevidade, dentre eles
a melhora da atencdo a saude para essa populagdo, refletindo na sua qualidade de vida, as
baixas taxas de fecundidade e de mortalidade. No entanto, com esse acelerado aumento do
namero de idosos, hd uma maior prevaléncia das doencas cronicas degenerativas. A deméncia
¢ uma das doencas que vem se destacando atualmente, sendo a DA o tipo de deméncia
irreversivel, mais comumente encontrado em pessoas acima de 60 anos, tornando o idoso,
totalmente dependente de cuidados (BARZAN, 2011).

Entende-se que cuidar é um ato benéfico tanto para o idoso totalmente dependente,
quanto para o cuidador, pois acredita-se que este ao prestar o cuidado sente-se (til,
recompensado e feliz. No entanto, a falta de informacgdes sobre como lidar frente a instalacdo
de uma patologia e 0s agravos que esta pode trazer, acaba frustrando o cuidador.

O cuidador sem a devida atencdo a salde passa a ser a segunda vitima, se deparando
com uma situagdo antes ndo vivenciada. A presenca da DA no idoso, atinge de forma indireta
0 cuidador, pois o idoso antes desta patologia desempenhava de forma autbnoma e
independente suas Atividades de Vida Diaria - AVD’s e suas Atividades Instrumentais de
Vida Diaria - AIVDs e no momento necessita de ajuda por periodo continuo, sobrecarregando
a vida de quem esta desempenhando o ato de cuidar.

De acordo com Freitas et al (2008), o cuidador de um idoso com Alzheimer merece
atencdo tanto/quanto o proprio idoso, tendo em vista que seu cotidiano sofre profundas
mudancas, pois cuidar de um familiar com o qual se teve anos de convivéncia, de afeto e

sentimentos, e que no momento estd passando por uma progressiva involucdo (intelectual,
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afetiva e mais tarde fisica), tras ao familiar abatimento, desespero, depressdo, pena,
sobrecarga fisica e emocional, dentre tantos outros agravos a sua salde.

Sendo assim, observa-se que ainda ha muito que fazer para proporcionar ao cuidador
um melhor estado de salude, destacando a necessidade de fortalecer o desenvolvimento de
pesquisas desta natureza e instigar o desenvolvimento de politicas publicas de atencéo a salde
do cuidador. Este estudo, para o campo da construcdo da ciéncia do envelhecimento humano é
de grande valia, considerando que estes cuidadores sdo ou serdo futuros idosos e com bom
estado de saude, consequentemente, oferecerdo 6timas condicGes de cuidado.

A proposicédo deste estudo esta alinhada a trajetdria desta autora enquanto participante
de uma pesquisa intitulada “Capacidade funcional de idosos com indicativo Alzheimer no
municipio de Chapec6 — SC” do grupo de Envelhecimento Humano e Disfungdes do
Movimento da Unochapeco no qual esta cadastrada e foi bolsista durante varios anos. Durante
a realizacdo da pesquisa, em que na maioria das vezes era realizada junto ao cuidador
familiar, analisou-se o quanto estes cuidadores se sentiam desamparados no ato de cuidar e
que verbalizavam a necessidade de maior atencdo a sua saude e, foi por meio destes relatos
que surgiu o tema deste estudo, focado no interesse de investigar o estado de salde destes.

Além de analisar o estado de saude dos cuidadores, este estudo trara grandes
beneficios sociais. Ao finalizar a pesquisa, juntamente com a devolutiva dos resultados, seréo
abordadas algumas atividades com estes cuidadores, sera um momento de orientacBes e apoio
a esta populacao.

Diante destas reflexdes, a realizacdo de estudos que tornem visivel essa problemética
sdo fundamentais. E um assunto que tem grande relevancia e podera trazer contribuicdes
importantissimas para a sociedade de um modo geral, alertando para o grande problema de

saude publica no pais.
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5. OBJETIVOS

5.1. OBJETIVO GERAL

Analisar a saude dos cuidadores de idosos com diagnostico indicativo de Alzheimer.

5.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

Caracterizar o perfil sécio-demografico dos cuidadores de idosos com Alzheimer;

Identificar a sobrecarga dos cuidadores;

Caracterizar a tipologia de cuidado prestado e as repercussdes estabelecidas no processo de
viver do cuidador de idosos;

Descrever a percepcdo de satde dos cuidadores de idosos.
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6. REVISAO DA LITERATURA

6.1. Doenca de Alzheimer (DA)

A DA precisa ser mais estudada visto que tém alta prevaléncia entre idosos e as
incapacidades ocasionam limitacGes a vida nessa faixa etaria. Alem disso ¢ uma patologia
com grandes lacunas estatisticas, sendo importante uma investigacdo profunda dessa
enfermidade, que ja é representada como um grande problema de saude publica (TAYLOR,;
DELLAROZA, 2010).

No Brasil, a incidéncia de deméncia ¢, em média, de 13,8 % por 1.000 individuos com
65 anos ou mais, deste percentual 7,7 corresponde a DA. Observando estes valores, nota-se
dentre as deméncias, a DA é a patologia que mais prevalece em idosos, sendo um dado
preocupante (NITRINI et al, 2004).

Os idosos a partir dos 60 anos de idade comegam a apresentar maiores riscos do
aparecimento da DA, visto que a partir desta idade este risco aumenta a cada 5 anos que
passa. E considerada um doenca neurodegenerativa progressiva, heterogénea nos seus
aspectos etiologico, clinico e neuropatoldgico. Nesta doenca ocorre um declinio funcional
progressivo, com deterioracdo das funcdes cognitivas, levando o idoso a perda gradual da
autonomia, com comprometimento para desempenhar as atividades de vida diéria e ocorréncia
de uma variedade de distarbios de comportamento e de sintomas neuropsiquiatricos,
ocasionando uma dependéncia total de outras pessoas (MACHADO, 2006).

De acordo com Morais e Santos (2008), este déficit cognitivo ocasiona ao idoso
dependéncia. Este pode sofrer vérios acidentes domésticos e de transito, esquecer e perder
alguns objetos e dinheiro, o que pode acarretar impaciéncia, desconfianca e distirbios do
comportamento.

Sua sintomatologia pode se apresentar e progredir de varias maneiras, mas € descrita

em trés fases: inicial, intermediaria e terminal. A fase inicial dura de dois a quatro anos, em
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media, nesta fase ha perda gradual da memdria e dificuldades para realizacdo das AVDs. A
fase intermediaria varia de dois a dez anos, aqui se acentua a perda da memoria, as perdas
motoras, apresenta dificuldade da linguagem e do raciocinio. J& na fase terminal o idoso
geralmente estd acamado em estado vegetativo, com a adocdo da posicdo fetal devido as
contraturas (MACHADO, 2006).

A DA além de causar impacto na vida do portador e familiares, segundo Castro et al
(2010), também gera um elevado custo econémico. Estes custos ocorrem por varios fatores
como a necessidade de consultas com neuropsiquiatras, atendimento com outros profissionais
que séo recorrentes; o estagio da doenca também influencia, pois com a evolugdo da doenca o
idoso vai necessitar de um cuidado maior, e muitas vezes pela sobrecarga familiar, leva a
gastos com cuidadores; outro fator que traz elevados custos € o tratamento farmacologico que
tambem é continuo.

E uma patologia cronica que leva & uma progressiva incapacidade fisica, social e
cognitiva, parcial ou total, do portador. A medida que a doenca progride, aumenta a demanda
de cuidados e supervisdo constante, cuidados estes, quase sempre vinculados a dindmica
familiar e realizados no préprio domicilio (SEIMA; LENARDT, 2011).

A manutencdo do idoso no domicilio, a sua permanéncia junto ao ndcleo familiar séo
de extrema importancia. Porém, cuidar de um idoso com DA, que é geradora de multiplas
demandas, representa um grande desafio para os familiares, acarretando sobrecargas
excessivas e desgastes (LUZARDO; GORINI; SILVA , 2006).

Segundo Seima e Lenardt (2011), a DA tem sido considerada coletiva, pois a mesma
afeta ndo apenas o individuo, mas toda a familia. Na progressdo da mesma, a familia sofre
modificagdes no ambito intra e interfamiliar, financeiro, social, ambiental, emocional e
fisico. Portanto é importante uma avaliacdo mais detalhada de como esta sendo a repercussao
do cuidado da vida da pessoa cuidadora, que sofre o impacto da doenca tanto/quanto o proprio
portador.

Para Almeida; Leite e Hildebrant (2009), a DA acomete tanto a vida do portador como
do familiar cuidador, com enfoques diferentes. O recebimento da noticia de que seu familiar

estd com diagnostico sugestivo de DA, é sempre um grande impacto para toda a familia,
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porém sem nenhum preparo tem que ir se adaptando a nova realidade. E essa falta de preparo
para o cuidado que gera 0s impactos negativos na vida do cuidador. Reportando-se a satde
destes familiares cuidadores, considera-se que 0s mesmos necessitam de uma maior atencéo,

orientagdes e esclarecimentos sobre o cuidado.

6.2. Cuidador do idoso com Alzheimer: perfil e sobrecarga;

Cuidar € uma palavra que tem origem latina, do termo cogitare e cura, que pode ter
referéncia ao cuidado do corpo e do espirito. De acordo com Santos (2006), no periodo da
Idade Média esse termo passou a ser usado mais para o cuidado da alma e salvacéo do pecado

original, sendo um conceito modificado com o passar do tempo.

[...] O cuidado humano é intrinseco ao processo de viver humano e sua
evolugdo acompanhou o processo de viver do proprio homem [..]. O
cuidado é um processo continuo composto por sensibilidade, atitude,
solicitude, troca, energia; [...] o cuidado é sempre uma possibilidade de
autodesenvolvimento; [...] o cuidado é atitude ética do viver em sintonia e
harmonia consigo, com 0s outros e com a natureza; o cuidado permite
decisGes e escolhas; o cuidado possibilita a construcdo de uma ética
universal para guiar as a¢cBes morais da comunidade global, fundamentado
no dialogo, na parceria, na solidariedade e num pacto de convivéncia com a
diversidade social, cultural, religiosa, étnica, além de muitas outras coisas
(MAIA; VAGHETTI, 2008. p. 31).

O ato de cuidar ndo significa fazer pelo outro, mas sim ajudar o outro em uma
necessidade, sempre estimulando a autonomia, mesmo que em pequenas atitudes, isso requer

tempo e paciéncia. No ato de cuidar deve-se levar em conta as particularidades e necessidades
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da pessoa, perceber como esta se apresenta, sua individualidade, quais as limitagdes, gestos,
dores que ela demonstra, sempre valorizando sua histéria de vida, seus costumes, emocdes,
respeitando seu modo de ser (BRASIL, 2008).

O ser humano € um ser diferenciado das outras espécies pelo ato do cuidado. Segundo
Santos (2006), cuidar € entendido como um ato de responsabilidade pelo outro, de dever, de
missdo a ser executada, € a garantia que a outra pessoa Vvai sobreviver pela intensidade de acdo
dos seus atos. Além disso, pode ser entendido como uma forma de demonstracdo de amor,
carinho, principalmente quando do amor familiar.

Cuidar de um idoso e principalmente um idoso demente, no mundo atual no qual ndo
existe mais a distingdo de género para trabalho fora de casa, onde cada pessoa tem sua
independéncia financeira e dentre outros avancos da atualidade, acaba gerando uma
descentralizacdo do ato de cuidado para as Instituicdes de Longa Permanéncia (ILPI’s). Frente
a esses grandes dilemas, atualmente surgem as politicas do atendimento domiciliar, na
tentativa de retornar as a¢fes de cuidado ao domicilio, para uma melhor assisténcia a saide de
pacientes idosos com doencas crbnicas, deficiéncias, em estado terminal e com sequelas
irreversiveis. O ato da permanéncia do idoso no seu domicilio mesmo com total dependéncia
é visto como algo benéfico para sua satde e manutencédo da vida (SANTOS, 2006).

Na literatura gerontoldgica, sempre se destacou a figura do cuidador como aquele que
presta o cuidado ao idoso dependente no domicilio. Estes cuidadores podem ser classificados,
como: formais — os profissionais e instituicbes que realizam o cuidado sob forma de prestacdo
de servigos; e os informais — os familiares, amigos, vizinhos e outros elementos da
comunidade que podem realizar o cuidado. No entanto, o cuidador familiar (informal), sempre
foi a figura mais aceitavel, pelo fato do convivio e relacionamento com este idoso dependente
durante toda a vida (LENARDT et al, 2010).

Para Bidarra (2010), o cuidador é aquela pessoa que passou por diferentes
experiéncias e apresenta uma bagagem de conhecimentos que adquiriu com o ato de cuidar.
Ele ja vivenciou experiéncias de doenca e de dor, sendo suas realidades comuns. Apresenta a

cada dia a necessidade de estar aperfeicoando seus cuidados, pois a pessoa dependente
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também vai passando por uma evolucéo do seu quadro. Torna-se fundamental reconhecer as
suas necessidades e estabelecer estratégias de atuagdo e de suporte.

Cuidador é um ser humano de qualidades especiais; € definido segundo a Classificacéo
Brasileira de Ocupagdes — CBO sob o cddigo 5162, como alguém que cuida, que zela pelo
bem-estar, saude, alimentag&o, higiene pessoal, educagéo, cultura, recreacéo e lazer da pessoa
assistida. E o responsavel por expor o idoso & experiéncias que alteram positiva ou
negativamente a sua saude. E ele também que proporciona ao mesmo, momentos de distracéo,
alimentacdo saudavel, interacdo com outras pessoas e cuidados relativos a administracdo de
medicamentos, entre outros cuidados prestados. Faz parte da familia, da comunidade ou um
profissional, que presta cuidados com ou sem remuneracdo, a uma pessoa com limitacoes e
dependéncia fisicas ou mentais (BRASIL, 2008; BORGHI et al, 2011).

Estudo de Lapola, Caxambu e Campos (2008), que teve como objetivo conhecer o
perfil dos cuidadores de portares de DA observou que a faixa etdria dos cuidadores
predominou entre 41-60 anos, sexo feminino, casados e parentes do idoso (familiar),
possuiam o 1° grau completo, trabalhavam fora do domicilio, conciliando o seu trabalho com
as tarefas domésticas e de cuidado, e apresentando uma renda familiar de trés salarios
minimos ou mais.

No entanto, o cuidador é frequentemente a pessoa mais disponivel e geralmente é um
familiar. Este cuidador é escolhido por questfes de afinidades, de viver na mesma residéncia,
com tempo disponivel e meios financeiros, além de ter uma certa proximidade de parentesco e
com um maior apego emocional. Estes fatores de escolha ndo séo regra, muitas vezes o ato de
cuidar é desenvolvido sem essa opcéo de escolha (CACHIONI et al, 2011).

A atitude de cuidar, as vezes é imposta sem chance de escolha. Sem perceber, o
cuidador acaba exercendo atividades que até entdo ndo faria, como administrar medicamentos,
fazer curativos, higiene corporal, alimentacdo e outros cuidados que o portador venha a
adquirir ao longo da doenca. Assim este se torna a segunda vitima, por adquirir uma
sobrecarga de trabalho muito grande: fisica, emocional, psicoldgica e financeira (BARZAN,
2011).
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Segundo Santos (2006), a familia, primeiro grupo social do individuo, desenvolve
muitas fungdes. Dentre as fungdes de cuidado, oferece desde cuidados medicos, de transporte
ou ajuda para a realizagdo de AVD’s e AVID’s (Atividades Instrumentais de Vida Diaria),
sendo este oferecido em todas as fases de uma incapacidade.

Quando a familia se depara com uma situagdo de doenca e incapacidade de um de seus
familiares, ocorrem muitas mudancas no meio familiar, com alteracdo das funcdes e papel
antes desempenhado, como por exemplo: a filha que passa a cuidar da mée; a esposa que além
de todas as tarefas agora cuida do marido acamado; o marido que além do cuidado da esposa
assume a tarefas domésticas, o irmdo que precisa cuidar de outro irmdo. Sdo exemplos que
levam a uma desestruturacdo da familia, que passa a conviver com a inseguranga,
desentendimentos, representando um grande desafio frente a essa nova atividade do cuidado
(BRASIL, 2008).

Santos (2006), relata que frente a uma doenga, principalmente as progressivas como a
DA, o impacto na familia é grande, levando um maior tempo para seu ajustamento,
principalmente pela falta de conhecimento e preparo no enfrentamento deste ato de cuidar
e/ou por ndo possuir 0 conhecimento sobre a patologia e a progndstico da mesma aumentando
a tensdo com o decorrer da progressao, chegando a um periodo de exaustdo. Além disso, afeta
as relacdes familiares, pois leva a uma limitacdo nas acdes antes desenvolvidas, estresse fisico
e emocional, dentre outros fatores desgastantes. Portanto cabe aos profissionais da salde uma
visdo mais ampliada sobre a satde destes cuidadores, com maior atencdo e capacitacdes em
relacdo a este ato de cuidar.

Cuidar, no entanto, é uma tarefa dificil, porém nota-se que esta tarefa pode se tornar
gratificante se o cuidador estiver preparado para o cuidado. Como visto um dos maiores
problemas que o cuidador enfrenta é a falta de conhecimento sobre a patologia. Tanto o
familiar quanto o paciente tem direito da educacdo e salde, para assim tomar decisdes
inteligentes, minimizando as dificuldades que o idoso possa enfrentar (BARBOSA;
KOOPMANS; SILVEIRA, 2010).

Segundo Santos; Pelzer e Rodrigues (2007), essas dificuldades, duvidas e falta de

conhecimento, dentre outras situacdes encontradas durante o ato de cuidar de um idoso com
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DA, poderia ser amenizado com uma alianga mais forte dos cuidadores aos servicos de salde,
que se revela um espaco para a busca de solugdes aos diversos problemas enfrentados.
Percebe-se que é urgente esta alianca, oferecendo uma assisténcia maior a esses cuidadores e
reduzindo a exposicao a grandes riscos de salde que estes apresentam ou podem apresentar.

O idoso com DA vai necessitar desde cuidados bésicos de vida didria como tomar
banho, higiene e vestimenta, até mesmo para locomocao. A progressdo dos disturbios fisicos,
emocionais e comportamentais do idoso, sdo condicionantes para o0 grau de relacionamento
entre o idoso e o cuidador, e este grau também vai surtir efeito na salde e desgaste que o0
cuidador vai apresentar, visto que por vezes o idoso ndo coopera com as atividades e nao
reconhece mais os cuidados prestados pelo familiar (LENARDT et al, 2010).

Segundo Vargas — Escobar (2012), a saude do cuidador & um conceito
multidimensional. Estdo relacionados quatro dominios: o bem-estar fisico que envolve a
funcionalidade, sintomas como fadiga, apetite, dor, céibras musculares; o bem-estar
psicoldgico relacionado ao controle deste cuidado, da felicidade, satisfagdo, capacidade de
concentracdo, casos de depressdo, ansiedade, medo; bem-estar social que diz respeito a
situacdo de relacionamento com os familiares, amigos, isolamento social, de lazer, financias e
questdes sexuais; e o ultimo dominio € do bem-estar espiritual que considera aspectos de
significado e propdsito de vida, esperanca, incerteza e transcendéncia.

O ato de cuidado ndo é uma tarefa facil e simples, exige muito esforco e dedicacéo,
especialmente quando o idoso é totalmente dependente e necessita de ajuda 24 horas ao dia. O
cuidador em favor do ato de cuidar, na maioria da vezes deixa de realizar muitas de suas
atividades de lazer, emprego e vida social, revelando dentre varios desgastes o estresse fisico
e mental, isolamento social e até mesmo depressao, tornando-se mais evidente quando o
cuidado € exercido por uma Unica pessoa (ALMEIDA; LEITE; HILDEBRANDT, 2009).

Essa atencdo exclusiva do idoso faz com que o cuidador esqueca do cuidado com sua
salde. De acordo com o Brasil (2008), o autocuidado refere-se ao quanto o cuidador consegue
conciliar o ato de cuidar de outra pessoa com o cuidado de si, com a finalidade de preservar a
sua saude e melhorar sua qualidade de vida.
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Portanto, & saude do cuidador é resultado da evolugdo da doenca, da personalidade de
cada cuidador, do suporte social envolvido e da etapa da vida que se encontra este cuidador.
Cuidado envolve compromisso, paciéncia e habilidades com o idoso. Sem nenhum tipo de
apoio o cuidador familiar comeca a ficar debilitado, ndo conseguindo desenvolver seu proprio
estilo de vida, devido a intensa jornada de cuidado, situacdes de stress, aumentando de acordo
com a evolugéo e o grau de dependéncia do idoso (VARGAS-ESCOBAR, 2012).

O cuidado integral atribui alguns aspectos negativos ao ato de cuidar como: sobrecarga
fisica, financeira e emocional, alem de aumento dos gastos, reducdo ou até mesmo desisténcia
da jornada de trabalho profissional, perda da participacdo social e surgimento de problemas
afetivos. O aspecto sentimental é outro fator comum relatado por cuidadores, como por
exemplo, ansiedade, depressdo, inseguranca, estresse e fadiga. Estes fatos demonstram
grandes preocupacdes, pois sdo possiveis geradores de patologia (SANTOS, 2006;
LENARDT et al, 2010).

De acordo com Bidarra (2010), alem de todos os desgastes citados, a convivéncia com
a dor é algo muito presente na maioria dos cuidadores. A dor é uma experiéncia fisica e
psiquica complexa, é descrita como uma situagdo que envolve todas as dimensdes da pessoa e
ndo como um mero acontecimento. Ela deve ter uma abordagem bio-psico-social, holistica.
Esta dor ndo é apenas um estimulo, mas se prolonga num crescendo de emocdes, atitudes e
comportamentos que traduzem a extensdo do sofrimento. Estas dimensdes da dor séo
experimentadas rotineiramente no ato de cuidar.

A experiéncia da dor € enfrentada por diversos motivos, pois o cuidador deixa de lado
sua rotina de vida diaria. Além disso, este trabalha fora de casa, cuida dos filhos, da sua
residéncia, e tem que se dedicar no acompanhamento do idoso para o tratamento médico,
problemas legais e financeiros, sem contar o alto custo da doenca e o enfrentamento do
sofrimento em que seu familiar esta passando. No entanto, é urgente o0 apoio a este cuidador,
para gque ele se mantenha integro e forte no enfrentamento do ato de cuidar, evitando a prépria
doenca (LAPOLA; CAXAMBU; SANTOS, 2008).

Para a manutencdo de sua salde, o cuidador deve manter o controle de seu estresse

pessoal e emocional, deve entender e aceitar seus sentimentos. Esse crescimento psicoldgico
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torna-se necessario para manter uma boa convivéncia na familia, tornar um ambiente mais
agradavel, sem muitos conflitos, sendo muito importante, tanto ao idoso quanto para toda a
familia (BRASIL, 2008).

Outra preocupacédo encontrada no estudo de Lenardt et al (2010), é o evento em que 0
principal cuidador é o conjugue do idoso com DA. Este cuidador muitas vezes pertence a
mesma faixa etaria do idoso com DA e que vem apresentando as doencas cronicas
decorrentes da idade, como hipertensdo, diabetes mellitus, artrose, patologias que, se
agravadas, podem deixar o cuidador tdo debilitado, ou mais, que o proprio paciente.

Diante destes desafios encontrados e observando a importancia do cuidador na vida do
idoso portador da DA é urgente o desenvolvimento de a¢des que beneficie ndo s6 o doente,
mas também o cuidador. Este € um assunto provocante a todos os profissionais de salde,
pensar em estratégia que auxiliam este ato de cuidar, tornando menos desgastante e
prevenindo futuras complicacGes (BORGHI et al, 2011).

Torna-se imprescindivel um olhar atento a estes cuidadores, estimulando o cuidado de
si. Algumas estratégias poderiam ser desenvolvidas, como programas domiciliares de
orientagdes, bem como a investigacdo de agdes governamentais, para criacdo de politicas
publicas voltadas a esta populacdo, com a criagdo de hospitais-dia ou de profissionais que
possam substituir o cuidador esporadicamente. Com estas atitudes emergentes a serem
tomadas, o cuidador podera dispor de mais tempo para usufruir de atividades sociais, culturais
e de lazer e, consequentemente, manter uma vida mais saudavel (SEIMA; LENARDT, 2011;
LENARDT et al, 2010; SANTOS, 2006).

Outras estratégias a serem tomadas de acordo com Cachioni et al (2011), quando o
idoso necessita de cuidados em tempo integral é a tentativa de dividir a tarefa de cuidar entre
os membros da familia e com uma equipes de salde. Redes de apoio se tornam
indispensaveis, para 0 acompanhamento ou em casos de duvidas e dificuldades os cuidadores
tem a quem recorrer.

Vale a pena destacar que no Brasil, uma das organizagdes ndo governamental, voltada
ao idoso com DA, bem como para as pessoas envolvidas com esse idoso, como os familiares,

é a ABRAz — Associacdo Brasileira de Alzheimer e Idosos de Alta dependéncia, criada em
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1993, com regionais em 22 Estados. Trata-se de uma entidade sem fins lucrativos formada por
familiares, cuidadores e profissionais das areas da salde, humanas, sociais e voluntarios. O
trabalho da Associacdo consiste em fornecer informac6es a respeito da doenca, orientar 0s
familiares quanto aos cuidados com o portador de DA, promover grupos de apoio aos
familiares, favorecendo melhor qualidade de vida tanto para o portador quanto para o
cuidador. Seu acesso se da por meio eletrnico, telefébnico e pessoalmente nas reunides
mensais. Entretanto, o que se percebe é hd pouca procura pelo auxilio desta organizacéo
(SEIMA; LENARDT, 2011).

Contudo, ha muito a ser feito, pois cuidar de idosos com DA é um exercicio de
paciéncia, dedicagdo e compreensdo, requer adaptacbes e mudangas no meio familiar. Esta
preocupacdo com as condicdes de saude dos cuidadores deve ser continuo, de modo a
sensibilizar os 6rgdos publicos e profissionais capacitados para assim promover mudangas e
estimular este ato de cuidar com qualidade (VALIM et al, 2010) defendem a necessidade de
que os Orgaos formadores de profissionais principalmente da area da salude, voltem-se para a
importancia do cuidado ao cuidador. Pois com este aumento da populacdo de idosos, o
numero de cuidadores sé tende a crescer mais, e garantir a estes uma saude de qualidade é

urgente e desafiador.

Rosane Paula Nierotka ppgEH



PPGEH 70

7. METODOLOGIA

7.1. DELINEAMENTO GERAL DO ESTUDO

Trata se de um estudo de corte, transversal, dos cuidadores de idosos com diagndstico

indicativo de DA, residentes no municipio de Chapec6 — SC no ano de 2013.

7.2. POPULACAO DE ESTUDO E PROCEDIMENTO AMOSTRAL

A populacdo sera definida de forma intencional por cuidadores de ambos os sexos
cadastrados no banco da pesquisa “Capacidade funcional em idosos com diagndstico
indicativo de Alzheimer de Chapec6é”, ¢ uma pesquisa pertencente ao grupo de
Envelhecimento Humano e Disfun¢Ges do Movimento da Unochapeco, num total de setenta
cuidadores, bem como vinte cuidadores cadastrados na Associagdo Municipal de Alzheimer e
Deméncia do municipio de Chapec6 - SC — AMAD, totalizando 90 cuidadores. O
rastreamento da populacdo se deu mediante participacdo da mestranda na pesquisa
anteriormente citado.

Neste estudo entende-se como cuidador, o cuidador principal, aquele que é indicado
ou autodenominado pela familia em funcdo das atividades de cuidado e pela tomada de

decisdes acerca do cuidado da pessoa idosa.
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Participaram do estudo os cuidadores de ambos 0s sexos que aceitaram
voluntariamente, tendo como critérios de inclusdo para a selecdo dos sujeitos da pesquisa:
cuidadores com 18 anos ou mais, que seja uma pessoa reconhecida como responsavel pela

atividade cuidativa e que esteja atuando na funcao de cuidador ha no minimo dois meses.

7.3. Instrumentos de coleta de dados

Para analisar a saude dos cuidadores de idosos com diagnostico indicativo de
Alzheimer serdo utilizados os seguintes instrumentos de coleta de dados:

Primeiramente serd utilizado um questionario adaptado do Questionario de Perfil
da Familia Cuidadora utilizado por Gongalves et al (2005) (Apéndice B). O Questionario de
Perfil da Familia Cuidadora teve como objetivo buscar os dados para o desenho do perfil da
familia cuidadora de idoso doente/fragilizado em um contexto sociocultural, foi elaborado
pela equipe de pesquisa do Grupo de Estudos de Cuidados de Saude de Pessoas ldosas
(GESPI) e submetido a testes em diferentes contextos de aplicacdo. Este questionario foi
adaptado no presente estudo e tem como objetivos desenhar o perfil do cuidador do idoso
doente ou fragilizado; avaliar o estado de satide do cuidador e analisar o processo de cuidado.

Caso 0 entrevistado cite no questionario acima, a presenca de dor, sera aplicado o
Inventéario Breve da Dor (BPI) - (Brief Pain Inventory) (Anexo A), traduzido em portugués
por clinicos e pesquisadores do Centro Multidisciplinar de Dor do Hospital das Clinicas da
FMUSP. Este instrumento mensura a intensidade da dor e seu impacto em algumas atividades
da vida do individuo nas Ultimas 24 horas (FERREIRA, 2008).

Segundo Martinez; Grassi e Marques (2011), o BPI, em sua forma reduzida, o
instrumento multidimensional permite a avaliacdo da dor em diversos aspectos como
localizagdo, intensidade da dor, comparacdo entre os extremos de intensidade de dor e
impacto no cotidiano do paciente, € um instrumento que contem 15 itens, divididos em duas
partes: a primeira, com 8 itens, esta relacionada com a avaliacéo da intensidade da dor, e, a

segunda, com 7 itens, avalia a interferéncia da dor em alguns aspectos da vida, como no
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humor, no caminhar, sono, trabalho, relacionamentos e atividades em geral. Tanto a
intensidade da dor quanto a interferéncia nos aspectos da vida sdo avaliadas em uma escala
numérica de 0 (auséncia de dor/ndo interferéncia) a 10 (dor tdo forte quanto possa
imaginar/completa interferéncia). A intensidade da dor foi classificada em 3 niveis: 1-4 (dor
leve); 5-6 (dor moderada); 7-10 (dor intensa) (FERREIRA, 2008).

Ainda sera aplicada a escala Zarit Burden Interview — ZBI (Anexo B) criada em 1985,
por Zarit e colaboradores que constitui-se em um instrumento confidvel, com boas
caracteristicas psicométricas para avaliar a sobrecarga associada ao cuidar (SEQUEIRA,
2010). E composta por 22 itens, relacionada ao cuidador-paciente, avaliando a condicéo de
salde, bem - estar psicologico, financeiro e vida social. A escala das respostas varia de 0 a 4,
onde (0: nunca, 1: raramente, 2: algumas vezes, 3: frequentemente e 4. sempre). Quando no
ultimo item da escala a questdo esta relacionada se o cuidador esta se sentindo sobrecarregado
na funcdo onde as respostas sdo 0: nem um pouco, 1: um pouco, 2: moderadamente, 3: muito
e 4: extremamente. Todos os itens devem ser pontuados. O escore total soma todos os itens,
variando de 0 a 88; quanto maior 0 escore maior a sobrecarga. O escore de sobrecarga do
cuidador principal é classificado como 0 a 20 indica auséncia ou pequena sobrecarga, 21-40
sobrecarga moderada, 41-60 sobrecarga moderada a severa, 61-88 sobrecarga severa
(MOREIRA, 2009).

7.4. Procedimentos de coleta de dados

A coleta de dados sera realizada apds apreciacdo do projeto pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade de Passo Fundo (CEP-UPF) e sera
desenvolvida durante o primeiro semestre de 2013. Em um primeiro momento sera realizado
um estudo piloto, para adequagdo dos instrumentos de coleta de dado, possibilitando uma

maior compreensdo do tipo de abordagem e comunicacéo a ser adotada.
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Um primeiro contato com os cuidadores seré realizado por telefone, agendando uma
visita a domicilio para maiores esclarecimento sobre a pesquisa a ser desenvolvida. Ja& no
domicilio, a pesquisadora ira informéa-los sobre os objetivos do trabalho, sua importancia,
procedimentos, beneficios previstos e potenciais riscos e incbmodos que podem vir a ocorrer,
bem como sobre a forma de coleta e utilizagdo dos dados, além da garantia de ter a identidade
resguardada. Apds todas as informagdes, o cuidador que aceitar em participar da pesquisa vai
assinar um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido de acordo com as Diretrizes e
Normas Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos e Comité de Etica da
UPF (APENDICE A). Na sequéncia serdo aplicados os instrumentos, a pesquisa é de um

encontro, no periodo diurno, de aproximadamente uma hora.

7.5. Anélise dos dados

Sera empregada uma estatistica descritiva estabelecendo média, desvio padrdo e
frequéncia. Por meio de frequéncias sera realizada a caracterizacdo da amostra e distribuicao
em relacdo as variaveis. As analises serdo realizadas no programa estatistico SPSS, versao

15.0.

7.6. Considerac0es éticas

Este estudo em observancia as diretrizes da Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional
de Saude do Ministério de Saude (BRASIL, 2006), atendera aos seguintes aspectos éticos:

1. Consentimento:
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a) Da instituicdo: para ter acesso ao banco de dados da pesquisa acima citado, foi solicitado
autorizacdo do coordenador ou lider do grupo de pesquisa. Também foi solicitada a
autorizacdo da coordenacao da AMAD;

b) Dos sujeitos: através de termo de consentimento livre e esclarecido, os sujeitos autorizaram sua
participacdo voluntaria e ndo remunerada na pesquisa, assegurando-se o direito dos mesmos
de retirar o consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem nenhuma penalizacdo ou
prejuizo;

2. Sigilo e anonimato: o0s sujeitos terdo assegurada sua privacidade quanto aos dados
confidenciais da pesquisa.

3. Beneficios: se os resultados da pesquisa puderem contribuir para a melhoria da satde da
populacdo, serdo comunicados aos sujeitos e as autoridades da secretaria de saude,
preservando a imagem e auto-estima dos sujeitos da pesquisa. Encaminhando quando
necessario a um servico de saude.

4. Propriedade intelectual dos dados e divulgagéo dos resultados: o termo de consentimento
livre e esclarecido resguardara aos autores do projeto a propriedade intelectual dos dados e a
divulgacdo publica dos resultados.

Rosane Paula Nierotka ppgEH
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9. ORCAMENTO

9.1. Material de Consumo

Quantidade Especificacao Valor Unitario | Valor Total
2 Resma de folha A4 20,00 40,00
1 Pen Drive 8G 20,00. 20,00.
3 Canetas BIC 1,00 3,00

Sub - Total 63,00

9.2. Outras Despesas
Especificacdo Quantidade Valor Mensal Valor Total

Deslocamento Mestranda 5 meses 150,00 750,00




Ligacdes Telefbnicas 80 200,00 200,00
Sub — Total 950,00
9.3. Total de Despesas
Material de Consumo 63,00
Outras despesas 950,00
Total Geral de Despesas 1013,00

OBS: as dispesas acima citadas s@o de responsabilidade do pesquisador.
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APENDICE

Apéndice A

Universidade de Passo Fundo
Faculdade de Educacéo Fisica e Fisioterapia
Programa de Pos-Graduagdo em Envelhecimento Humano

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa sobre “A salde dos
cuidadores de idosos com diagnostico indicativo de Alzheimer no municipio de
Chapeco-SC”, de responsabilidade da pesquisadora Rosane Paula Nierotka, profe? Dra.
Marilene Rodrigues Portella e Prof? Dra. Fatima Ferretti.

Com o crescimento acelerado da populagdo com 60 anos ou mais, hd uma maior
prevaléncia das doencas cronicas degenerativas nesta populacdo. A deméncia € uma das
doencas que atualmente vem se destacando muito, sendo a Doenga de Alzheimer o tipo
de deméncia irreversivel, mais comumente encontrado em pessoas acima de 60 anos,
tornando o idoso, totalmente dependente de cuidados. Esta pesquisa justifica-se devido
a preocupacao em relacdo a saude dos cuidadores de idosos com diagnostico indicativo
de Alzheimer.

Os objetivos desta pesquisa sdo: analisar a saude dos cuidadores de idosos com
diagndstico indicativo de Alzheimer; caracterizar o perfil socio-demogréafico dos
cuidadores de idosos com Alzheimer; identificar a sobrecarga dos cuidadores;
caracterizar a tipologia de cuidado prestado e as repercussdes estabelecidas no processo
de viver do cuidador de idosos; descrever o estado de satde dos cuidadores de idosos.

Esta pesquisa ndo lhe ocasionara despesas. A sua participagdo na pesquisa sera
realizada no domicilio, em um encontro, no periodo diurno, com duragéo aproximada de
1 hora. Ao participar da pesquisa, vocé terd alguns beneficios como: contribuir para a
formacdo de politicas publicas de atencdo aos cuidadores e apds a devolutiva dos
resultados, serdo desenvolvidas algumas atividades com os participantes da pesquisa.
Serd um momento de orientacGes e apoio.

Vocé terd a garantia de receber esclarecimentos sobre qualquer duvida
relacionada a pesquisa e podera ter acesso aos seus dados em qualquer etapa do estudo,
sendo que sua participacdo nessa pesquisa ndo é obrigatdria e vocé pode desistir a
qualquer momento, retirando seu consentimento.

A sua participacdo na pesquisa consiste em responder um questionario que sera
realizado pelo préprio pesquisador, sem qualquer prejuizo ou constrangimento para o
pesquisado. Os procedimentos aplicados por esta pesquisa ndo oferecem risco a sua
integridade moral, fisica, mental ou efeitos colaterais. As informacdes obtidas através da
coleta de dados seréo utilizadas e divulgados para alcancar o objetivo acima proposto e
para a composicdo do relatério de pesquisa, bem como trabalhos cientificos, mas vocé



tera a garantia do sigilo e da confidencialidade de sua identidade. Caso vocé tenha
duvidas sobre o comportamento dos pesquisadores ou sobre as mudancas ocorridas na
pesquisa que ndo constam no TCLE, e caso se considere prejudicado (a) na sua
dignidade e autonomia, vocé pode entrar em contato com a pesquisadora Rosane Paula
Nierotka pelo telefone: (49) 99185598 ou pode consultar o Comité de Etica em Pesquisa
da UPF, pelo telefone (54) 3316 8370.

Desde j&, agradecemos a sua colaboracdo e solicitamos a sua assinatura de

autorizacdo neste termo, que sera também assinado pelo pesquisador responsavel em
duas vias, sendo que uma ficard com vocé e outra com o (a) pesquisador (a).

Chapecg, de de 2013.

Nome do (a) participante:
Assinatura:

Nome do (a) pesquisador (a):

Assinatura;




Apéndice A — Questionario adaptado do Questionario de Perfil da Familia
Cuidadora utilizado por Gongcalves et al (2005) para cuidadores.

Local : n.

CUIDADOR PRINCIPAL (auto-nominado pela prépria familia: porque cuida, € responsavel e
toma decisdes pelo idoso cuidado)

PARTE | — IDENTIFICACAO (Q1)

Sexo:
1. Masculino
2. Feminino

2. Qual é atualmente seu estado conjugal?
1. Casado/morando junto — H& quanto tempo, em sua unido/ casamento? ____ anos.
2. Vilvo(a) — Ha quanto tempo, em sua ultima viuvez? anos.
3. Divorciado(a)/separado(a) — Ha quanto tempo nesta ultima separagdo? anos.
4. solteiro/a

3. Qual é sua idade? anos.
Data de nascimento: / /

. Tem religido?
Sim
N&o (passe para a questéo 6)

N~ B~

5. Se sim, qual é a sua religido? E praticante?
Sim
2 Néo

[EEN

6. Qual é sua escolaridade maxima?
1. nenhuma
2. primaria ou até 42 série
3. ginasio ou 1° grau incompleto (- de 8 anos)
4. ginasio ou 1° grau completo (8 anos)
5. 2°grau incompleto (cientifico, classico, normal, técnico de contabilidade e
outros)
6. 2°grau completo
7. superior (faculdade) incompleto
8. superior (faculdade) completo
9. outra. Especificar:

. Trabalha fora como ocupacdo remunerada atualmente?
sim
ndo (passe para a questdo 12.)
aposentado/pensionista (passe para a questao 12.)

WN -



8. Qual a sua profissdo/ocupacao?

9. Onde trabalha?

10. Quantas horas semanais trabalha?

11. Qual é o turno de trabalho?

1. diurno

2. noturno

3. outros. Especifique

12. Sobre sua renda:

1. nenhum

2. igual ou inferior a um salario minimo
3. entre um e trés salarios minimos

4. entre trés e seis salarios minimos

5. acima de seis salarios minimos

13. Quantos filhos(as) tem?
1. N°filhos 2. N° filhas Total
3. Nenhum

14. Quantos filhos/netos ou outros dependentes tem além do (da) idoso (a) que vocé
cuida? .

15. A pessoa sendo cuidado(a) mora com o(a) Sr.(a)?
1. sim
2. ndo

16. Qual é o seu parentesco com o(a) idoso(a) que o(a) Sr.(a) cuida?
conjuge/ companheiro(a)

filha

filho

neta

neto

irm&

irméo

sobrinha(o)

outro. Especifique

©CoOoNO~ LN R

17. De quem é a casa onde mora o(a) idoso(a) sendo cuidado(a)?
1. do préprio cuidador

2. do idoso sendo cuidado

3. de outros familiares

4. alugada



5. usufruto do idoso
6. outros. Especifique

PARTE Il - Estado de Saude do cuidador

18. Em geral o(a) Sr.(a), como cuidador(a), diria que a sua salde esta:
6tima

boa

regular

ruim

péssima

agrownE

19. Em comparacao com os 5 Ultimos anos o(a) Sr.(a) diria que a sua salde hoje esta:
1. melhor

2. mesma coisa

3. pior

20. Em comparacdo com as outras pessoas de sua idade o(a) Sr.(a) diria que a sua saude
esta:

1. melhor

2. igual

3. pior

21. Sobre a condicdo de satde/doenca, apresenta alguma morbidade:
1. Sim 2. N&o (se ndo passa para a questao 23)

22. Quais morbidades abaixo o(a) Sr.(a) apresenta?
1. Diabetes

2. Problemas cardiovasculares

3. Sequelas de AVC

4. Cancer

. Afeccdes demenciais

. Osteoporose

. Doenca de Parkinson

. AfeccOes gastrointestinais

. Artrose

10. AfeccOes respiratorias

11. Outra morbidade, especifique:

©O© 00 N O U1

23. Faz uso de medicamentos
1.sim
2. nao

24. Quantos medicamentos usa diariamente
1. apenas um

2. de um a dois

3. de dois a trés medicamentos



4. quatro ou mais medicamentos diario
(88). NS

25. O(a) senhor(a) apresenta alguma dor? (Se apresentar dor ao final deste questionario
aplicar o Inventario Breve de Dor (BPI).

1. Sim

2. Nao

(88) NS

(99)NR

26. Caso o senhor (a), apresenta alguma dor, esta dor é aguda ou cronica (a mais de trés
meses)?

1. Aguda

2. Cronica

(88) NS

PARTE Il - SOBRE O PROCESSO DO CUIDADO

27. Que tipo de ajuda ou cuidado o(a) Sr.(a) presta ao Sr.(@)(nome do
idoso) ?

1. Cuidados pessoais (ajudas no banho, no vestir a roupa, no alimentar-se, no
caminhar, acomodar-se na cama, etc)

2. Ajuda em tarefas domésticas (cozinhar, lavar, passar, fazer faxina, fazer compras,
etc)

3. Ajuda na administracdo financeira (pagar contas, fazer compras, sair com o(a)
idoso(a) para distrair-se, passar o fim de semana juntos, acompanhar para ir ao médico,
etc).

28. Além de cuidar do(a) Sr.(a)(nome) , ainda cuida de outras
pessoas dependentes em sua familia?

1 nédo

2 sim. Quem  sdo e que tipo de ajuda
oferece?

29. Em que periodo o(a) Sr.(a) cuida do(a) Sr.(a)(nome idoso) ?
1. de modo permanente

2. em um turno fixo do dia

3. em dias fixos da semana

4. ajuda ocasionalmente

29. Em média, quanto tempo o(a) Sr.(a) dedica de cuidados ao Sr.(a) ?
1. menos de 1 hora

2. de 1a2horas

3. de3a5 horas

4. mais de 5 horas

30. O(a) Sr.(a) cuida do(a) Sr.(a)(nome do idoso) com a ajuda de
outros cuidadores?




1. sou o(a) unico(a) cuidador(a)
2. tenho familiares que me ajudam (passar para questéo 32)
3. tenho  pessoa contratada para ajudar a  cuidar. Especificar

4. outros

31. No caso de ser o(a) unico(a) cuidador(a) familiar, quais sdo as razGes para que
outros familiares ndao o(a) ajudem?

32. Se recebe ajuda, quais sdo os familiares que realmente ajudam a cuidar do(a)
idoso(a)?

cénjuge do(a) idoso(a) cuidado(a)

conjuge do (a) cuidador(a)

filha do(a) cuidador(a)

filho do(a) cuidador(a)

cunhada do(a) cuidador(a)

irmaos do idoso(a)

outros familiares de mesma geracdo do idoso

outros familiares de geragdes descendentes

outros. Quais?

CoNO~wNE

33. Ha quanto tempo vem prestando cuidados ao Sr(a) (nome idoso) ?
menos de um ano

de um para dois anos

de trés para cinco anos

de seis para dez anos

mais de dez anos

agrwnE

34. O que fez o(a) Sr.(a) se tornar o cuidador principal do(a) Sr.(a)(nome do idoso)
2

1. porque o(a) idoso(a) pediu

2. por minha iniciativa

3. por decisdo familiar

4. porque era a Unica pessoa que poderia cuida-lo(a)
5. outra razdo. Qual?

35. O fato de responsabilizar-se pelo cuidado de pessoa idosa pode produzir certas
consequéncias no desenvolvimento normal das pessoas. Vou ler uma série de possiveis
conseqiiéncias. Diga-me quais delas acontecem com vocé por cuidar do(a) Sr.(a) (nome
do idoso) ?

nédo posso trabalhar fora

tive que deixar meu trabalho

tive que reduzir a jornada de trabalho

tive que reduzir meu tempo de lazer

néo tenho podido sair de férias

nédo tenho podido cuidar de outras pessoas como gostaria, a exemplo de filhos, netos

couarwhE

7. tenho tido conflitos com o cénjuge



8. ndo tenho mais tempo para gastar com amigos(as)

9. ndo tenho tido tempo para cuidar-me

10. encontro-me sempre cansado(a)

11. sinto-me deprimido(a)

12. aumentaram meus problemas econémicos

13. sinto a minha saude piorada

14. outras. Quais?

15 N&o tenho sentido consequiéncias que afetam minha vida.

36. O(a) Sr.(a) fala ou comenta com seus familiares proximos ou amigos, as
preocupacOes anteriormente referidas?

sim, com freqliéncia

as vezes

nunca ou quase nunca

ndo tem familia mas compartilha com amigos, vizinhos

ndo costuma compartilhar os problemas com ninguém

agrwpdE

37. O(a) Sr.(a) como familiar cuidador(a) do Sr.(a) (nome do idoso)
costuma receber ajuda e orientacdo dos profissionais dos centros ou postos onde o(a)
idoso(a) € atendido(a)?

1 ndo

2sim

Quais?

38. Independente de receber ou ndo ajuda e orientacéo profissionais quais sao as tarefas
mais dificeis que tem feito, ao cuidar do(a) Sr.(a) (nome do idoso) ?

39. Que tipo de ajuda e orientacdo o(a) Sr (a) queria ou esperava do posto de satde e da
comunidade para cuidar de seu(a) idoso(a)?

40. Com relacdo a tarefa de cuidador que o(a) Sr.(@) desempenha, diga qual é a
afirmacdo que se sente identificado(a)?

1. considero que é para mim uma obrigacdo moral cuidar do idoso que cuido

2. ndo ha outro remédio se ndo cuidar dessa pessoa

3. é algo que me dignifica como pessoa

4. minha familia apdia e valoriza esse meu papel

5. é uma carga excessiva

6. a pessoa cuidada é muito agradecida e isso me gratifica

7. o circulo de relagdes sociais valoriza muito os cuidados que presto a pessoa

8. ha& muita gente de minha roda que acha que eu nao deveria fazer esse sacrificio
9. apdio-me em minhas convicgdes religiosas

10. outras. Especifique

41. Observagdes do entrevistador (incluir tempo gasto na entrevista):

Datar e assinar:




ANEXO

Anexo A - INVENTARIO BREVE DA DOR

01) Durante a vida, a maioria das pessoas apresenta dor de vez em quando (cefaleia, dor de
dente). Vocé teve hoje dor diferentes dessas?

rque sobre o diagrama, com um X, as areas onde vocé sente dor, e onde a dor é mais intensa.

~\,
2) 23(24
—:1 Esquerda  Esquerda 5 Direita
5 2 277\

Direita

03) Circule o nimero que melhor descreve a pior dor que vocé sentiu nas ultimas 24 horas.

Sem dor |0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10| Pior dor possivel

04) Circule o nimero que melhor descreve a dor mais fraca que vocé sentiu nas ultimas 24
horas.

Sem dor |O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10| Pior dor possivel

05) Circule o nimero que melhor descreve a média de sua dor.

Sem dor |O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10| Pior dor possivel




06) Circule o nimero que mostra quanta dor ocorre agora.

Semdor ;O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pior dor possivel

07) Que tratamentos ou medicagdes voceé esta recebendo para a dor?

08) Nas ultimas 24 horas, qual a intensidade de melhora proporcionada pelos tratamentos ou
medicac@es. Circule a percentagem que melhor demonstra o alivio que vocé obteve.

Semalivio 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%I Alivio
com'pieto |

09) Circule o nimero gue descreve como, nas Ultimas 24 horas, a dor interferiu na sua:

Atividade geral

Na&o interferiu I0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Interferiu
completdamente |

Humor

Nao interferiu I0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |Interferiu
completdamente |




Habilidade de caminhar

N&o interferiu IO 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Interferiu
completamente |

Trabalho

N&o interferiu I0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Interferiu
completdamente |

Relacionamentos com outras pessoas

N&o interferiu 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |Interferiu
completdmente |

Sono

N&o interferiu I0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |Interferiu
completamente |




Anexo B - ESCALA ZARIT BURDEN INTERVIEW
Zarit and Zarit (1990)

Traduzido por Marcia Scazufca, Grupo de Pesquisa USP (10-66)

Instrucdes: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas
algumas vezes sentem-se quando cuidar de outra pessoa. Depois de cada afirmativa,
indiqgue com que frequéncia o Sr/Sra se sente daquela maneira: nunca, raramente,
algumas vezes, frequentemente ou sempre. N&o existem respostas certas ou erradas.

(S —sujeito portador); (ZB- Zarit Burden)

Cadigo para o cuidador enquanto a pesquisa é conduzida:
0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4sempre

1.Sente que o S lhe pede mais ajuda do que ele necessita? ZB1
Onunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

2 - Sente que devido ao tempo que passa com o S ndo dispde de tempo suficiente para si
proprio/a? ZB2

0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

3. Sente-se estressado em cuidar do S e outras responsabilidades com a familia e o
trabalho? ZB3

0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

4. Sente-se envergonhado com o comportamento de S? ZB4



0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes
3 frequentemente
4 sempre

5. Sente-se irritado quando o S esta por perto? ZB 5
0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

6. Sente que oS afeta as suas relacbes com outros membros da familia ou com
amigos, de forma negativa? ZB6

0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

7. Tem receio sobre o que pode acontecer com o S no futuro? ZB7___
0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

8. Sente que o S esta dependente do Sr/Sra? ZB8
0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

9. Sente-se tenso quando o S esta por perto? ZB9
0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

10. Sente que a sua saude foi afetada pelo seu envolvimento com o0 S? ZB10
0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre



11. Sente que ndo dispde de tanta privacidade como gostaria de ter por causa do S?
ZB11

0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

12. Sente que a sua vida social foi afetada pelo fato de estar cuidando do S? ZB12
0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

13. Sente-se pouco a vontade para convidar 0s seus amigos a virem a sua casa por causa
doS?zB13

0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

14. Sente que o S parece esperar que cuide dele/a como se fosse a Unica pessoa de
quem ele pode depender? ZB14

0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

15. Sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar do S enquanto suporta ao mesmo
tempo as suas restantes despesas? ZB 15

0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

16. Sente que ndo pode continuar a cuidar do S por muito mais tempo? ZB16
0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

17. Sente que perdeu o controle da sua vida desde que o S adoeceu? ZB17



0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes
3 frequentemente
4 sempre

18. Gostaria de poder transferir o trabalho que tem com o S para outra pessoa?
ZB18

0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

19. Sente-se inseguro sobre o que fazer quanto ao S? ZB19
0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

20. Sente que poderia fazer mais pelo S? ZB20
0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

21. Pensa que poderia cuidar melhor do seu familiar? ZB21
0 nunca

1 raramente

2 algumas vezes

3 frequentemente

4 sempre

22. Finalmente, sente-se muito sobrecarregado por cuidar do seu familiar? ZB22
0 nem um pouco

1 um pouco

2 moderadamente

3 muito

4 extremamente
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