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RESUMO: Os cuidadores/familiares de idosos com doenga de Alzheimer (DA) sdo responsaveis
pela assisténcia e efetiva realizagdo das atividades cotidianas dos individuos com DA a medida que
a doenca progride. O desgaste fisico, emocional e financeiro que este tipo de cuidado acarreta, para
os cuidadores/familiares, tem um impacto direto na qualidade do cuidado oferecido, no desgaste do
cuidador/familiar e em sua rotina didria. O objetivo do presente artigo ¢ apresentar o perfil sociode-
mografico de um grupo de cuidadores/familiares e o impacto deste cuidado em sua rotina. Foram
avaliados, através de um questiondrio semiestruturado, 50 cuidadores/familiares de idosos com
DA, segundo os critérios da American Psychiatric Association (APA, 1994), atendidos no Servigo
de Atendimento em Deméncia (SADe) do Nucleo Interprofissional de Pesquisa e Atendimento no
Envelhecimento da Universidade Federal de Sao Paulo — Campus Baixada Santista e no Ambulatorio
de Neurologia Cognitiva e do Comportamento da Divisao de Clinica Neuroldgica do Hospital das
Clinicas da FMUSP. Os resultados apontam que os cuidadores/familiares sdo, na maioria, familiares
de primeiro grau e do sexo feminino, dedicam significativo nimero de horas a esta atividade, o
que gera impacto socioecondmico e psiquico negativo. O conhecimento destas caracteristicas nos
permite refletir sobre a proposicao e o estabelecimento de politicas publicas visando o oferecimento
de servicos de apoio, suporte, intervengao e orientag@o a esses cuidadores/familiares.
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INTRODUCAO

convivio com pessoas idosas tem se tornado

cada vez mais comum em todo o mundo e

decorre do aumento na expectativa de vida
das populacdes.

O envelhecimento da populagdo brasileira é um
fendmeno crescente e de ritmo bastante acelerado.

No Brasil, dados da contagem populacional de 2007
demonstram que a populacdo de pessoas de 60 anos ou mais
cresceu 47,8% e 65% no grupo de idosos de 80 anos ou
mais, no periodo de 1997 a 2007. Um crescimento superior
aos 21,6% da populacdo brasileira no mesmo periodo
(Indicadores sociais, IBGE, 2008).

Essa nova estrutura demografica faz com que as
politicas de satide passem a considerar o envelhecimento
populacional e se organizem para dar continéncia as
necessidades trazidas por esse aspecto que envolve a
necessidade de provisdo de servigos de satide na comunidade,
em oposi¢do ao modelo hospitalar ou asilar para idosos. Esta
politica de atengdo a saude, baseada na comunidade, coloca
em evidéncia o papel das pessoas que cuidam informalmente
de idosos em casa (SCAZUFCA, 2000).

O envelhecimento populacional ndo afeta somente as
politicas sociais e de satide, mas tem um impacto direto na
reestruturacdo da dinamica familiar das pessoas que estdo
envelhecendo e das pessoas que convivem com individuos
em processo de envelhecimento.

Com o aumento da expectativa de vida tornam-
se cada vez mais frequentes as doengas associadas ao
envelhecimento, como as doengas cronico-degenerativas,
dentre elas os quadros demenciais.

Deméncia ¢ uma sindrome caracterizada pelo
declinio progressivo da memoria e de mais outra fungdo
cognitiva, de intensidade suficiente para interferir com o
desempenho nas atividades sociais e/ou profissionais do
individuo (APA, 1994). Por estar associada a processos
em que ocorrem perdas cognitivas, emocionais € sociais, a
deméncia tem um impacto direto nas atividades cotidianas
do individuo acometido e das pessoas proximas que
convivem com ele (familiares e cuidadores).

Um estudo brasileiro, realizado por Herrera et
al. (2002), identificou que a doenca de Alzheimer (DA)
compreende 55,1% dos casos de deméncia em individuos
com idade igual ou superior a 65 anos. Esse mesmo estudo
nos relata que a prevaléncia de deméncia em nosso meio é
de 1,6% para a faixa etaria de 65 aos 69 anos, aumentando
para 38,9% nas idades superiores a 84 anos. Além da
idade, a escolaridade é outro fator associado a deméncia:
a prevaléncia de deméncia é maior em idosos analfabetos
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(12,2%) contra 3,5% nos idosos com escolaridade igual ou
superior a 0ito anos.

A DA ¢ uma doenga de caracteristica evolutiva e a
medida que a doenga progride o individuo acometido vai
perdendo suas capacidades para gerenciar e executar suas
atividades cotidianas. O individuo torna-se gradativamente
dependente de outro para a execugdo destas atividades que
compreendem o desempenho em atividades: produtivas,
lazer, instrumentais e basicas da vida diaria. A dependéncia
para a vida cotidiana compromete sua inser¢do no mundo
como individuo.

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

Os familiares sdo as pessoas que geralmente
assumem o papel de cuidar de idosos com doengas cronico-
degenerativas e esse cuidado pode se estender por longos
periodos (SCAZUFCA, 2000).

O conceito de cuidador vem sendo discutido na
literatura e apesar de ainda ndo haver consenso sobre sua
defini¢do, o termo pode ser definido como o principal
responsavel por prover ou coordenar os recursos requeridos
pelo idoso. Pode ainda ser definido como quem da suporte
fisico e psicologico e fornece ajuda pratica, ou ainda como
a pessoa diretamente responsavel pelos cuidados do idoso
(GARRIDO; MENEZES, 2004; CRUZ; HAMDAN,
2008).

A grande maioria dos cuidadores/familiares ndo
dispde de informagdes e suporte necessarios para cuidado.
Ha pouco conhecimento sobre as caracteristicas do processo
demencial, o seu curso e sobre como lidar com problemas
vivenciados com os idosos acometidos pela doenga no dia
a dia. Isso pode ocasionar desgaste fisico e emocional nos
cuidadores (INOUYE et al., 2009).

Pavarini et al. (2003) puderam identificar que a falta
de informacdo e a insuficiéncia de redes de suporte aos
cuidadores sdo as maiores dificuldades encontradas no papel
de cuidador, além do despreparo para o enfrentamento de tal
situag@o. Outras dificuldades dizem respeito a conciliagdo
entre os cuidados prestados aos idosos com a rotina de
atividades diarias do proprio cuidador. Essa problematica
envolve varios fatores como, por exemplo, a organizagado
da rotina do idoso ¢ do cuidador, o estabelecimento de
prioridades diarias em ambas as rotinas e, em casos onde ¢
dificil a conciliagdo das rotinas, a op¢ao pela realizagao de
algumas atividades e a exclusdo de outras.

Outro aspecto importante levantado por essa
pesquisa (PAVARINI et al., 2003) envolve a questdo do
cuidar de forma adequada dos idosos, diante das limitagdes
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fisicas e de doengas cronicas dos mesmos. Este item envolve
desde aspectos técnicos do cuidar até a disponibilidade
pessoal para tal tarefa.

O cuidar de pessoas idosas com deméncia pode
agravar essa situagdo de cuidado devido as conseqiiéncias
psicologicas sobre o cuidador/familiar, que pode ter
sentimentos contraditorios e muitas vezes dificeis em
relagdo ao idoso doente. Estes sentimentos podem mudar,
dependendo da fase da doenga em que se encontra o idoso. As
mudangas se iniciam antes da familia saber por que o idoso
passou a apresentar comportamentos diferentes, continuam
no momento do diagndstico, passam pelo cuidado em casa,
seguidas pela opcdo ou ndo pelo cuidado institucional,
e vao até o falecimento do doente (SCAZUFCA, 2000).
Como exemplos de sentimentos podemos citar dor e
tristeza pela mudanca no relacionamento e na convivéncia,
sentimentos de culpa, compaixdo e impaciéncia frente aos
comportamentos repetitivos, aos sintomas comportamentais
e psicologicos na deméncia (SCPD) e ao aumento na
dependéncia para a realizagdo das atividades rotineiras,
associados a sentimentos comuns como amor ¢ afeto, que
geralmente estdo relacionados aos anos de convivéncia
anteriores a doenga.

Pelo exposto, evidencia-se o impacto desse cuidado
sobre o cuidador/familiar ¢ a0 mesmo tempo a sua a
importancia diante dos cuidados oferecidos ao idoso.

Este estudo teve por objetivo conhecer o perfil
sociodemografico dos cuidadores/familiares de idosos com
deméncia, atendidos em duas unidades de atendimento
ambulatorial e buscou identificar quais sdo as maiores
dificuldades identificadas e relatadas nessa tarefa didria.

POPULACAO E METODOS

O presente estudo foi aprovado no comité de ética
de ambas as Universidades e todos os cuidadores/familiares
foram informados sobre os objetivos do estudo e consentiram
na participagao assinando o termo de consentimento livre
e esclarecido.

Foram selecionados 50 cuidadores/familiares de
idosos com diagndstico de deméncia, segundo os critérios
da American Psychiatric Association (APA, 1994), que
caracteriza deméncia pelo declinio progressivo da memoria
¢ de outras fungdes cognitivas, de intensidade suficiente
para interferir no desempenho das atividades sociais e/ou
profissionais do individuo (APA, 1994).

A gravidade da deméncia foi estabelecida pelos
critérios do DSM-III-R (APA, 1987) que considera
individuos com deméncia leve aqueles que embora estejam
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significativamente alterados, mantém capacidade para vida
independente, com deméncia moderada aqueles para os
quais a vida independente oferece riscos e com deméncia
grave aqueles em que as atividades de vida didria estdo tao
comprometidas que o idoso requer supervisdo continua.

Os cuidadores/familiares foram atendidos no Servigo
de Atendimento em Deméncia (SADe) da Universidade
Federal de Sao Paulo — Campus Baixada Santista (n=15),
no periodo de maio de 2008 a dezembro de 2009 e no
Ambulatorio de Neurologia Cognitiva e do Comportamento
da Divisao de Clinica Neuroldgica do Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo
(HCFMUSP) (n=35), no periodo de dezembro de 2001 a
dezembro de 2005.

Os diagnosticos etioldgicos dos idosos com deméncia,
baseados na avaliagao clinica, de imagem e neuropsicologica
foram: doencga de Alzheimer (80%), doenga Alzheimer com
doenga cerebrovascular associada (7%), deméncia vascular
(9%), degeneragao lobar frontotemporal (4%).

O estudo foi organizado em trés etapas principais:

* Elaboracdo do instrumento de avaliacdo

(questionario semiestruturado) para coleta de
dados;

* Coleta de dados junto aos 50 cuidadores/

familiares;

* Analise dos resultados obtidos.

A elaboragao do questionario baseou-se na criagao
e selegdo de questdes que fossem relevantes para o
levantamento dos dados de interesse do estudo e de facil
compreensdo para os cuidadores/familiares.

O questionario apresenta questdes abertas e fechadas
levantando dados de identificagdo do idoso e do cuidador/
familiar, como nome, enderego, data de nascimento e
variaveis sociodemograficas (sexo, idade, escolaridade, nivel
socioecondmico). O grau de conhecimento que o cuidador
tem em relacdo a doencga também foi identificado.

A avaliagdo do nivel socioecondmico foi baseada
no instrumento de avaliagdo socioecondmica proposto
por Graciano et al. (1996), no qual os cuidadores sdo
classificados em niveis socioecondmicos baseado em
diversas informagdes como, renda salarial da familia,
escolaridade do responsavel, numeros de pessoas que
compde a familia e condigdes da habitagcdo. Essa
classificagdo varia do nivel A ao F, conforme atribui¢ao de
pontos as informagdes mapeadas. A letra A ¢ atribuida a
classe alta e a F a baixa inferior.

O instrumento visa ainda identificar como se
distribui a tarefa de cuidado: ntimero de horas gastas por dia
no cuidado ao idoso e com atividades de interesse proprio;
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ha quanto tempo cuida do idoso; sentimentos comuns
frente a esse cuidado (tanto positivos como negativos);
dificuldades no dia a dia e, dentre essas, qual a de maior
impacto para o cuidador.

O instrumento produzido identifica também, na visdo
do cuidador, o seu grau de cansago em uma escala de zero
a dez pontos (sendo O=descansado ¢ 10=exausto) ¢ a rede
de suporte do cuidador, isto ¢, com quem sdo divididos os
cuidados diarios.

Foi conduzido pré-teste com o instrumento, junto
a 5 (cinco) cuidadores, com a finalidade de verificar
a compreensdo dos itens, garantindo assim maior
compreensibilidade e consisténcia no uso.

O instrumento produzido foi administrado, junto aos
cuidadores, através de uma entrevista semiestruturada e o
tempo médio de aplicacdo foi de 45 minutos.

Foi feita andalise descrita das variaveis
sociodemograficas e das questdes fechadas do instrumento
e analise categorica das questdes abertas.

RESULTADOS

Os cuidadores foram divididos em subgrupos
conforme a gravidade da doenga do idoso, quanto ao perfil
sociodemografico e o impacto do cuidado sobre a rotina
desses cuidadores, conforme descrito nas tabelas e grafico
que seguem.

Tabela 1 - Perfil sociodemografico dos cuidadores/familiares segundo niveis de gravidade da deméncia

PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DEMENCIA LEVE (N=13)

Deméncia moderada (n=21)

Deméncia grave (n=11)

Género Fem — 69,2%
Mas - 30,7%

Idade 58 +16,5

Escolaridade 48+2

Baixo Inferior — 30,8%
Baixo Superior — 30,8%
Meédio Inferior — 23%
Médio — 7,7 %

Nivel socio-econdmico

Fem — 80,9% Fem —72,7%
Mas — 19,0% Mas —27,3%
59,8 +14,5 60,8+ 15,7
6,3+2,2 6,6+1,9

Baixo Inferior — 23,8%

Baixo Superior — 28,6%

Médio Inferior — 28,6%
Médio — 19 %

Baixo Superior —45,4%
Médio Inferior — 36,4%
Médio — 18,2 %

Alta—7,7%

Esposa —27,0% Esposa —38,1% Esposa — 18,2%

Filha — 30,8% Filha — 28,6% Filha — 27,3%
Grau de parentesco Marido — 27,0% Marido - 9,5% Marido — 27,3%

p Trmi — 7,7% Irmi — 14,3 Irmi — 18,2%

Filho — 7,7% Filho - 9,5% Nora —9,0%

Sobrinha — 7,7%
Cuidadores/familiares de idosos com deméncia dia a dia.

leve

Pelo que podemos observar na Tabela 1, 69,2% dos
cuidadores/familiares de idosos com deméncia leve sdo do
género feminino e geralmente parentes de primeiro grau.

A média de idade ¢ de 58 anos e a média de
escolaridade de 4,8 anos. O nivel socioeconomico de 84,6%
dos cuidadores foi de médio inferior para baixo.

Segundo a Tabela 2, 76,9% dos cuidadores possuem
apenas informagdes médicas passadas em consulta sendo que
arede de suporte existente hoje, como internet (para consulta
de materiais) e associa¢des especificas para orientagdes de
cuidadores de idosos com deméncia sdo pouco utilizadas.

Nossos resultados mostram que estes cuidadores
gastam poucas horas por dia cuidando do idoso (maximo
de trés horas) sendo que 53,8% dos cuidadores apenas
supervisionam o desempenho dos idosos nas atividades do
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Com relagdo ao tempo gasto com atividades de lazer
e/ou hobbies, como assistir televisao, ler jornais e revistas,
conversar com amigos, passear, entre outras, 76,9% dos
cuidadores t€ém um gasto inferior a duas horas diarias com
tais atividades.

O tempo de cuidado variou de 1 a 6 anos. Houve
perda de rendimentos para 53,8% dos cuidadores/familiares,
considerando-se neste item desde gastos com medicamentos,
contratagdo de auxiliares de servicos gerais e até o afastamento
de algum trabalho remunerado para a execug@o do cuidado.
O cuidado, como nos mostra a Tabela 2, acarreta, em 84,6%
dos cuidadores, sentimentos negativos como raiva, angustia,
tristeza e 6dio. Alguns cuidadores (15,4%) relataram sentir
sentimentos positivos e negativos frente ao cuidado, como
amor, carinho, gratidao e ternura além dos outros sentimentos
citados anteriormente.

O cansago avaliado pelos cuidadores, em uma escala
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de 0 a 10, ¢ significativo. Trinta e oito por cento deles
relatam um cansago superior a 7, sendo que 38,5% relatam
um cansago variando entre 5 ¢ 6.

Na tentativa de verificar, além do cansacgo, as

oportunidades de divisdo de tarefas entre os cuidadores,
observamos que 53,8% dos cuidadores/familiares dividem
o cuidado do idoso com familiares ¢ 30,8%, com
empregados.

Tabela 2 - Impacto diario do cuidado sobre a rotina dos cuidadores de idosos com deméncia leve, moderado e grave

. D ia leve D ia mode- Deméncia grave
VARIAVEIS CATEGORIAS g
n=13 rada (n=21 n=11
(
Informagdes Médicas 76,9% 47,6% 36,4%
Informacdes sobre a doenca Consulta de Materiais 7,7% 23.8% 45,4%
¢ ¢ Participagdo em Associagdes 7,7% 9,5% 9,0%
Nenhuma Informagéo 7,7% 9,5% 9,0%
S6 supervisiona 53,8% e e
1 a 3 horas 46,1% 61,9% 18,2%
Horas gastas com o 4 a 8 horas - 9,5% 9,0%
cuidado (por dia) 9 a 12 horas -—-- 4,8% 36,4%
13 a 16 horas — 9,5% 18,2%
20 a 24 horas - 14,3% 18,2%
Nio tem tempo para lazer - 14,3% 9,0%
.. . 1 a2 horas 76,9% 33,3% 63,6%
?i(;)ras gastas com atividades de lazer e ou hobbies (por 3 a4 horas 7.7% 333% 27.3%
5 a 6 horas ———- 9,5% -
7 a 8 horas — 4,8% -—
> 8 horas 15,4% 4.8% -
1 a3 anos 53.8% 52,4% 45,4%
Tempo de cuidado 4 a 6 anos 46,1% 42,9% 36,4%
7 a9 anos - - 9,0%
10 a 12 anos - 4.8% 9,0%
Perda de rendimentos Sim 53,8% 66,7% 63,7%
Nao 46,1% 33,3% 36,4%
Sentimentos frente Negativos 84,6% 81,0% 54,5%
a0 cuidado Ambos (Positivo-Negativos) 15,4% 19,0% 36,4%
Nenhum -—-- - 9,0%
0a2 7,7% 14,3% 18,2%
3a4d 15.4% 48% -
Grau de cansago 5a6 38,5% 9,5% 27,3%
7a8 15,4% 47,6% 36,4%
9al0 23,0% 23,9% 18,2%
Familiares 53,8% 38,0% 36,4%
Divisio de cuidados Empregados 30,8% 9,5% 27,3%
Ambos (familiares/empregados) 7,7% 19,0% 9,0%
Ninguém 7,7% 33,3% 27.3%
60,0%
50,0%
40,0%
30,0%
20,0% m Leve
10,0% - ® Moderado
Grave
0,0% - T T T
@abo é“é’\% ﬁa°°° ‘?:!Q oé?o & \b""b‘b o”{\o
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Grifico 1 - Distribui¢ao das dificuldades relatadas
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pelos cuidadores nas atividades do dia a dia
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O Gréfico 1 apresenta as dificuldades relatadas pelos
cuidadores. Para os cuidadores/familiares de idosos com
deméncia leve essas dificuldades estdo associadas com o
desempenho de atividades instrumentais, como compras,
gerenciar financas e administracdo de medicamentos
para 31,6% dos casos e com sintomas comportamentais
e psicologicos na deméncia para 31,6%, como apatia,
depressao e comportamentos repetitivos. Aproximadamente
dezesseis por cento dos cuidadores (16%) relataram ter
dificuldades com o desempenho dos idosos nas atividades
basicas da vida didria, como alimentagdo e higiene.

Cuidadores/familiares de idosos com deméncia
moderada

Nos cuidadores de idosos com deméncia moderada,
80,9% dos cuidadores/familiares também sdo do género
feminino e geralmente parentes de primeiro grau. A média
de idade foi de 60 anos e a média de escolaridade de 6,3
anos. O nivel socioecondmico de 81% dos cuidadores foi
de médio inferior para baixo.

Pelo que podemos identificar na Tabela 2, 47,6% dos
cuidadores possuem apenas informagdes médicas e 23,8%
consultam materiais especificos como artigos cientificos e/
ou materiais na internet.

Em relagdo as horas gastas com o cuidado, 61,9%
dos cuidadores gastam de 1 a 4 horas e 23,8% gastam mais
que 12 horas cuidando do idoso, 14,3% relataram ndo ter
tempo para atividades de lazer e hobbies e 66,6% gastam
de 2 a 4 horas por dia com essas atividades.

Houve perda de rendimentos devido ao cuidado para
66,6% dos cuidadores e 81% relatam sentimentos negativos
diante do cuidado, como impaciéncia, agressividade e raiva
da situagao.

O grau de cansago relatado estd acima de 7 para
71,5% dos cuidadores/familiares. A rede de suporte continua
sendo a familia em 38,1% dos casos, 19% relatam poder
contar com a familia e com empregados ¢ 33,3% ndo tem
ninguém com quem dividir os cuidados.

Os cuidadores de idosos com deméncia moderada
apresentam maior dificuldade para lidar com os sintomas
comportamentais e psicologicos na deméncia (50%), como
agressividade, desinibi¢do e perambulacido. As outras
dificuldades estdo associadas ao desempenho nas atividades
do dia a dia, como alimentag@o (5,6%), higiene (16,7%) e
vestuario (6,3%).

Cuidadores/familiares de idosos com deméncia de
intensidade grave

Os cuidadores/familiares de idosos com deméncia
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grave sdo, na maioria, do género feminino e parentes de
primeiro grau do idoso.

A média de idade foi de 61 anos e de escolaridade 6,6
anos. O nivel socioecondmico, em 81,8%, ficou de médio
inferior para baixo.

Observando a Tabela 2, identificamos que 36,4% dos
cuidadores possuem apenas informagdes médicas sobre a
doenga e que 45,4% consultam materiais especificos para
conhecimento e entendimento do processo de doenga.

O gasto de horas no cuidado para 72,7% dos
cuidadores ¢ superior a oito horas didrias e o tempo gasto
com atividades de lazer e/ou hobbies para 63,6% ¢ de no
maximo duas horas por dia. Houve perda de rendimentos
para 63,6% dos cuidadores e 54,5% relatam sentimentos
negativos frente ao cuidado, como angustia impaciéncia
e tristeza.

O grau de cansago para 54,5% dos cuidadores esta
acima de sete e 27,3% relataram ter um cansago variando de
5a6. Arede de suporte continua a ser a familia em 36,4%
dos casos, 27,3% dos cuidadores dividem o cuidado com
empregados e familiares e 27,3% relataram nao ter com
quem dividir esses cuidados.

O Grafico 1 nos mostra a distribui¢do de dificuldades
relatadas pelos cuidadores de idosos com deméncia
grave, no dia a dia. Essas estdo associadas aos sintomas
comportamentais e psicologicos na deméncia (23,5%)
como agita¢do e perambulagdo e ao grau de dependéncia
para as atividades basicas da vida diaria, como alimentagao,
higiene, vestuario ¢ locomogao (64,6%). As alteragdes de
sono do paciente foram relatadas como dificuldades em
11,8% de nossa amostra.

DISCUSSAO

O cuidado a pessoas idosas tem sido oferecido por
cuidadores informais em fungdo da caréncia de recursos
de suporte formal (institui¢des e profissionais) no Brasil
(NERI, 1993, 2001; PAVARINI et al., 2003; FERRETI,
2007). Sdo chamados de cuidadores informais os familiares,
amigos, vizinhos e voluntarios que se dispde a cuidar de
um idoso fragilizado (PAVARINI et al., 2003).

Em ambos os servigos onde foi realizada a pesquisa
foi possivel identificar a rede de suporte informal que se
forma, em fungdo da caréncia de recursos na comunidade
para suportar a problematica levantada.

O que nos chama a ateng@o ¢ a média de idade dos
cuidadores, que aumenta, com o aumento na gravidade
da doenca, mostrando que os cuidadores/familiares
sdo individuos em processo de envelhecimento, com
necessidades especificas ao seu processo, com suas proprias
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peculiaridades e dificuldades, executando uma atividade
que pode gerar desgaste e sobrecarga, tanto fisica como
emocional.

Em todas as fases do processo demencial, o cuidado,
na grande maioria dos casos, ¢ oferecido por mulheres
e por parentes de primeiro grau, como esposas ¢ filhas.
Culturalmente o cuidar ¢ uma atividade essencialmente
feminina e diante de uma situagdo de fragilidade na estrutura
familiar ou de doenga, o cuidado ainda ¢ absorvido pelas
mulheres (RODRIGUES; RAUTH, 2002). A sua inser¢ao
no mercado de trabalho e as modificagdes nos arranjos
familiares vdo comprometer num futuro proximo, os
arranjos de cuidado a familiares e outras redes de suporte
vao ter que ser propostas mediante a nova realidade

Uma das dificuldades relatadas pelos cuidadores, em
um estudo realizado por Pavarini et al. (2003), foi a falta de
informagao e de redes de suporte para o enfrentamento da
situagdo, que ¢ corroborado por nossos resultados.

Conforme apontam os resultados, a maioria dos
cuidadores/familiares baseia seu cuidado em informagdes
adquiridas nas consultas médicas. No momento da consulta
sdo discutidos aspectos clinicos da doenga como a freqiiéncia
e intensidade dos sintomas comuns a deméncia e estratégias
farmacoldgicas para o manejo da condicdo clinica. O
cuidado engloba um conceito muito mais amplo e envolve
diversos aspectos que vao desde o conhecimento da doenga
até o desenvolvimento de estratégias, farmacoldgicas e ndo
farmacolégicas de enfrentamento das situagdes advindas
dos sintomas e condi¢des associados a doenca.

E possivel observar que nos estagios iniciais
da doenca os cuidadores baseiam o seu cuidado nas
informagdes médicas obtidas e com o tempo utilizam outras
fontes de informagao como internet, manuais de cuidadores
e associacdes especificas, na busca de informagdes que
facilitem o cuidado cotidiano. A consulta de materiais ¢
o recurso mais utilizado e neste item sdo considerados os
materiais disponiveis pela via impressa e eletronica.

Os cuidadores/familiares demonstram ter a
necessidade de informagdes adicionais aos aspectos
associados ao diagnostico e tratamento farmacologico, que
envolvem orientagdes relativas ao manejo e cuidado diario
ao idoso, como por exemplo, como lidar com as alteragdes
cognitivas e os sintomas comportamentais e psicologicos
da deméncia no dia a dia.

O acesso a essas informagdes e estratégias pode
representar uma diminui¢do da sobrecarga de cuidado
devido ao entendimento da condicdo ¢ a instrumentalizag@o
dos cuidadores/familiares sobre as possibilidades de manejo
e consequentemente a melhoria sobre a qualidade do
cuidado oferecido.
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O ntimero de horas gastas na atividade de cuidar
¢ significativo e aumenta com a progressdo da doenga, o
que gera pressdo socioecondmica e psiquica negativas sem
um contraponto que poderia ser expresso pela execugdo de
atividades de interesse proprio, como atividades de lazer.

Nossos resultados apontam para um gasto de oito ou
mais horas diarias com o cuidado, a medida que a doenga
progride, o que equivaleria a uma de jornada de trabalho
remunerado e um gasto de menos de duas horas com
atividades de interesse proprio.

O cuidado de pessoas com deméncia pode gerar
conseqiiéncias psicologicas no cuidador/familiar, que pode
ter sentimentos contraditorios e muitas vezes dificeis em
relacdo a pessoa doente (GARRIDO; MENEZES, 2004).

Nosso estudo demonstra que 75,6% dos individuos
tém sentimentos negativos frente a esse cuidado, o que pode
ser agravado pelo grau de cansago relatado e pela falta de
rede de suporte ou de pessoas com quem dividir os cuidados
do idoso. Um aspecto interessante ¢ que os sentimentos
negativos relatados pelos cuidadores/familiares apresentam
uma porcentagem maior nas fases iniciais da doenca,
quando talvez a descoberta do problema e a desorganizagao
da familia tenham um impacto para essas sensagdes. O
ser humano tem uma capacidade de adaptagao as diversas
situagdes e essa também pode ser uma justificativa para
a diminui¢@o dos sentimentos negativos nas fases mais
avangadas. Os cuidadores relatam que tiveram que aprender
a lidar com a doenga.

O grau de cansago também aumenta com a
progressao da doenga e esse aspecto pode ser influenciado
por diversos fatores que vao desde a sobrecarga de cuidado
ao ter que auxiliar e/ou fazer as atividades do cotidiano pelo
idoso acometido, como também a falta de informagdo em
relagdo ao manejo dos idosos nestas atividades e a auséncia
de rede de suporte para o cuidado, onde é possivel identificar
cuidadores/familiares sem a possibilidade de dividir o
cuidado com outra pessoa.

Os cuidadores/familiares relatam que lidar com os
sintomas comportamentais e psicologicos na deméncia,
como apatia, depressao, repeticao, agitacdo e perambulagdo
¢ uma dificuldade apontada nas varias fases da deméncia.
Esse conjunto de sintomas e sinais ocorre ao longo da
evolucao da doenca em cerca de 60% dos idosos com
deméncia (VEGA et al., 2007).

O desempenho nas atividades de vida diaria,
incluindo as atividades instrumentais e basicas, também
foi apontado como uma dificuldade pelos cuidadores/
familiares. A dificuldade estd associada ao fato de que com
aevolugdo da doenca o individuo vai perdendo a capacidade
de executar, de forma independente, as atividades que
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compde o dia a dia e passa a depender do auxilio de outra
pessoa para essa realizagdo e desempenho (MIOSHI et
al., 2009).

Os resultados deste estudo apontam a importancia
do preparo destes cuidadores informais, através da criagao
de grupos educativos para o cuidado de idosos fragilizados,
visto que a falta de informagdes e de redes de suporte aos
cuidadores sdo as maiores dificuldades encontradas no
papel de cuidador.

Os resultados apresentados demonstram que em
ambos os servicos os cuidadores/familiares sdo, na maioria,
familiares de primeiro grau e do sexo feminino, dedicam
significativo nimero de horas a esta atividade, o que pode
gerar impacto socioecondmico e psiquico negativos.

CONCLUSAO
O conhecimento destas caracteristicas ¢ de grande

importancia para o estabelecimento de medidas mais
adequadas de suporte e apoio a essa populagdo. Essas

medidas podem incluir a criagdo de politicas publicas,
proposicdo de estratégias de intervencdo dirigidas aos
cuidadores como, por exemplo, atendimentos individuais
ou grupais, enfocando o cuidador principal ou os varios
membros da familia.

As intervenc¢des devem basear-se nas necessidades
especificas trazidas pelos cuidadores, e ndo em ideias pré-
concebidas sobre quais seriam os principais problemas e
preocupagoes diante da doenga.

Atualmente, no Brasil, existe pouca informagao
sobre as necessidades e dificuldades de cuidadores de idosos
com deméncia. Nao hé rede de suporte aos cuidadores
disponivel nos servigos de saude publica. Cabe ao
profissional de satide direcionar propostas de intervengdes
para essa populagdo, visto que eles sdo os responsaveis pelo
cuidado ao idoso com deméncia. A atengo ao cuidador tem
um impacto direto na qualidade do cuidado oferecido ao
idoso, na adesdo do idoso ao tratamento, nas relagdes que
se estabelecem entre cuidador e idoso e, conseqiientemente,
na qualidade de vida de ambos.
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ABSTRACT: The caregivers/family members of elderly with Alzheimer’s disease (AD) are
responsible for assisting these individuals in their performance of instrumental and basic daily
activities during the course of the disease. The financial, emotional and physical stress that caregivers
undergo results in a huge impact in the offered quality of care, the distress of the caregiver / family
and in their daily routine. The objective of the present study is to outline the social and demographic
profile of the caregiver of elderly with AD and the impact of the care on their daily routine. Fifty
caregivers of elderly with AD, according to American Psychiatric Association (APA, 1994), were
evaluated through semi structured questionnaire at the Behavioral and Cognitive Neurology Unit,
Department of Neurology, University of Sao Paulo School of Medicine and Unit Care of Dementia
of Inter Professional Nucleus of Aging Research and Care, Federal University of Sdo Paulo —
Campus Baixada Santista. In our research, the majority of caregivers are female close relatives that
spend quite a lot of time doing this activity, which has a negative psychic and financial impact. The
acknowledgement of these characteristics let us reflect on the proposition and establishment of public
polices aiming the services to support, intervene and guide these caregivers/family members.

KEY WORDS: Dementia; Caregivers/psychology; Family relations; Socioeconomics factors.
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