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A percepcdo de familiares cuidadores frente as mudangas ocorridas
apds um diagnostico de deméncia
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The perception of family caregivers regarding the changes that occur after the diagnosis of
dementia
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Resumo

Odbyjetivos: evidenciar as percepgdes de familiares cuidadores, frente as mudangas ocorridas

na familia, apés um parente idoso receber diagnéstico de deméncia, mensurando as

alteracoes no nivel de sobrecarga e analisando o discurso desse familiar. Mézodo: a

pesquisa foi realizada por meio de entrevista e questionario sociodemografico, além

da aplicagdo de escala que mede sobrecarga de cuidador - Zarit Burden Interview. Esses

procedimentos foram aplicados em dois momentos: no acolhimento multidisciplinar

do ambulatério de geriatria e ap6s trés meses de atendimento. Para analise qualitativa,

foi utilizado o software IRaMuTeQ, onde, no primeiro momento, os resultados foram os

seguintes: na Classificacio Hierarquica Descendente (CHD) apresentou quatro classes,

Tempo (25,00%), Conhecimento (33,00%), Consequéncias (22,00%) e Causas (19,40%);

Na Nuvem de Palavras (NP), prevaleceu a palavra ‘Nao’. No segundo momento, na  Palavras-chave:
CHD, apresentou seis classes, Tempo atual (13,70%), Causas gerais (15,70%), Tempo Acolhimento. Cuidadores.
futuro (13,70%), Acdes (17,60%), Consequéncias (23,50%) e Causas imediatas (15,70%). ~ Demencia. Familia.
A NP permaneceu referindo com maior frequéncia a palavra ‘Nao’. Para as analises

quantitativas, utilizou-se o Statistical Package for the Social Sciences. Resultados: os cuidadores

sdo, em maioria, mulheres (75,00%), esposas (62,00%), cuidadoras principais (87,50%), na

faixa etaria de idosos (60-75 anos). A avalia¢do da sobrecarga pontuou a fase moderada

a grave (75,00%). Conclusio: cuidar de um parente com diagndstico de deméncia traz

implicagoes diretas aos familiares cuidadores, especialmente aos familiares cuidadores

que enfrentam o processo de envelhecimento. As demandas exigidas pela a¢io de cuidar

modificam a rotina familiar e elevam sobremaneira a sobrecarga do cuidador.

Abstract

Odbjectives: to identify the perceptions of family caregivers regarding the changes that

occurred in the family after an elderly relative received a diagnosis of dementia, measuring

. . . . Keywords: User

the changes in the level of burden and analyzing the discourse of such caregivers. Method: .
Embracement. Caregivers.

the research was conducted through an interview and sociodemographic questionnaire, . Family,

in addition to the application of a scale that measures caregiver burden, the Zarit Burden
Interview. These procedures were applied in two stages, in the multidisciplinary reception
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of a geriatric clinic, and after three months of care. For the qualitative analysis, the
IRaMiTeQ software was used, where, in the first stage, the results were as follows: in
the Descending Hierarchical Classification (DHC) four classes were identified: Time
(25.00%), Knowledge (33.00%), Consequences and Causes (19.40%); In the Word Cloud
(WC), the word “No” prevailed. In the second stage, DHC presented six classes, Current
Time (13.70%), General Causes (15.70%), Future Time (13.70%), Actions (17.60%),
Consequences (23.50%) and Immediate Causes (15.70%). The WC continued to refer
most frequently to the word ‘No’. For quantitative analyzes, the SPSS software was used.

Results: in most cases, the profile of caregivers was women (75.00%), wives (62.00%),
primary caregivers (87.50%), and the elderly (60-75 years). The assessment of burden
was moderate to severe (75.00%). Conclusion: caring for a relative with a diagnosis of
dementia has direct implications for family caregivers, especially family caregivers

facing the aging process. The demands of caring modify the family routine and greatly

increase the burden of caregivers.

INTRODUCAO

E inerente a populagio idosa a alta prevaléncia
de doencas cronicas, um exemplo sio as sindromes
demenciais. O nimero de pessoas idosas com quadro
demencial tende a crescer. O envelhecimento da
populacio e o aumento da expectativa de vida
trazem, como consequéncias, o aparecimento de
doencas cronico-degenerativas, entre as quais se
sobressaem as deméncias'™. De acordo com o Manual
Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM-5)*, o transtorno neurocognitivo maior ¢ uma
sindrome clinica, que cursa com deterioracio dos
dominios cognitivos, alteragdes de comportamento e
prejuizo em uma ou mais das seguintes areas: atencao;
funcionamento executivo; aprendizado e memoria;
linguagem; percepcao motora; cognicdao social.
Interfere no funcionamento social e ocupacional.
Essa situacio tem como consequéncia a dependéncia
de cuidados, inexoravelmente. Exige, portanto, a
necessidade de um cuidador.

A deméncia do tipo Alzheimer e outras

doengas que tém um grande impacto psicossocial

1,56
b

sdo consideradas doencas também familiares
destacando-se, especialmente, as sindromes
demenciais, consideradas a epidemia do século XXI,
pois exigem cuidados prolongados e especificos®.

O desenvolvimento de quadros demenciais
traz implica¢bes sobre a vida do paciente e de
sua rede de apoio social’. No Brasil, os cuidados
a pessoas idosas portadoras de algum tipo de
transtorno neurocognitivo maior sao oferecidos,
basicamente, pelas familias, com pouco ou nenhum

apolo institucional ou mesmo politicas especificas

para esse fim®.

Estudos tém apresentado o impacto social
sobre a saude e bem-estar de cuidadores formais e
informais>”!". Quem sofre imediata e diretamente
as consequéncias negativas de ter que lidar com um

parente com Doenca de Alzheimer sio os cuidadores'.

E importante destacar que a construcio do
processo de cuidar perpassa pela experiéncia de
vida do cuidador familiar e vai sendo norteada pela
realidade familiar, assim como por orientacoes
fornecidas pela equipe multiprofissional e pelos
grupos e associagoes de apoio”'.

No Brasil, as pesquisas prevalecem quanto aos
dados epidemiologicos. Ainda sio incipientes, na
literatura de gerontologia, estudos relacionados aos
custos financeiros de idosos com deméncia> .

De acordo com a Portaria n® 2.528, de 2006, do
Ministério da Saude, que aprova a Politica Nacional
de Satde da Pessoa Idosa (PNSPI) e revoga a Portaria
n° 1.395, de 1999, o cuidador é toda pessoa, membro
ou nao da familia, que, com ou sem remuneracio,
formal ou informal, presta cuidados ao idoso que
depende de auxilio em suas atividades diarias, como:
alimentacio, higiene pessoal, medica¢io, companhia
aos servicos de sadde, servicos de banco ou farmacias,
entre outros'®.

Outra maneira para interpretar o cuidador
foi dada pelo Ministério da Satde no Caderno

de Atencdo Basica, a qual cuidador é a pessoa da
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familia ou néo que presta cuidados a pessoa idosa
que apresenta dependéncia. Suas tarefas envolvem
o acompanhamento nas atividades diarias, como
auxilio na alimentacio, higiene pessoal, medicagio
de rotina, entre outros; auxiliando na recuperagiao
e na qualidade de vida dessa pessoa’.

Portanto, idosos portadores de sindrome
demencial necessitam de cuidados permanentes
e, geralmente, recebem esses cuidados de seus
familiares. A construcdo do processo de cuidar é
dirigida pela realidade familiar, com recursos internos
e externos para prover os cuidados. Conhecer o
cabedal de recursos dos cuidadores pode auxiliar a
tracar intervencgdes psicoeducativas e mudangas nas
politicas de satde. Diante deste contexto, o estudo ora
relatado tem por objetivo evidenciar as percepgdes
de familiares cuidadores apds um parente idoso
receber diagnostico de deméncia, mensurando as
alteracGes no nivel de sobrecarga e analisando o
discurso desse familiar.

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo, constituido por
amostra de conveniéncia, niao intencional, de acordo
com a demanda atendida, entre setembro e dezembro
de 2017, considerando a dificuldade de selecido
aleatéria. A amostra foi composta inicialmente por
19 cuidadores participantes do servigo de geriatria do
Centro Multidisciplinar do Idoso (CMI) do Hospital
Universitario de Brasilia (HUB).

Destaca-se aqui que o CMI possui uma média
de entrada no servico de acolhimento de cerca de
20 idosos/més, assim, havendo a expectativa de pelo
menos 50 idosos para a amostra a ser estudada. Porém,
os meses avaliados foram atipicos devido aos feriados
e atividades internas, consequentemente, com o
fechamento dos ambulatdrios para o acolhimento.

Destaca-se também que por ser um estudo
qualitativo, ndo havia uma expectativa minima
da amostra, pois a validade da pesquisa nio se
da pelo tamanho da amostra, como na pesquisa
quantitativa, mas, sim, pela profundidade com
que o estudo ¢ realizado. Trivinds'® afirma que na
pesquisa qualitativa recursos aleatérios podem ser
usados para fixar a amostra. Nesse caso, pode-se
decidir intencionalmente o tamanho da amostra,

considerando uma série de condi¢des, como sujeitos
que sejam essenciais para o esclarecimento do assunto
em foco, segundo o ponto de vista do investigador,
facilidade para se encontrar com as pessoas, tempo
dos individuos para a entrevista e assim por diante.

Para os critérios de inclusio foram selecionados
familiares cuidadores com idade minima de dezoito
anos, sendo homem ou mulher, alfabetizados, tendo
os niveis de parentesco: esposo(a), filho(a), irmao(a),
neto(a), sobrinho(a), genro, nora. Foram excluidos
os cuidadores formais, contratados pela familia
e que cuidassem de parentes sem diagnoéstico de
sindrome demencial.

Ap6s aplicados os critérios de inclusio e exclusio,
e mesmo depois do infcio da pesquisa, quatro idosos
nio deram continuidade ao estudo pelos seguintes
fatos: uma paciente, que se apresentou como familiar
(pela proximidade com o idoso), na verdade referia-
se a uma cuidadora formal (critério de exclusio);
em uma paciente, ap6s retorno de consulta médica,
constatou-se declinio cognitivo, e ndo sindrome
demencial; uma paciente foi institucionalizada, ndo
podendo dar sequéncia ao atendimento e ndo sendo
mais objetivo desse estudo; e uma familiar desistiu

e parecia ndo motivada para os demais encontros.

Assim, ao final, foram avaliados oito cuidadores
familiares, com mediana de idade igual a 67,00
anos (33-75 anos), de idosos com mediana de idade
igual a 73,00 anos (67-84 anos), selecionados no
acolhimento, atendimento multidisciplinar composto
por: médicos e residentes de medicina, fisioterapeuta,
odontdloga, farmacéutica e residentes de farmacia
e assistente social, sendo esta ultima a responsavel
pelo recebimento dos idosos dentro do servico sendo
a unica responsavel pelos procedimentos que serdo
apresentados no procedimento metodologico.

No que se refere ao atendimento inicial de
acolhimento, este é realizado uma vez por semana,
pela manha, onde cada profissional faz a abordagem
inicial especifica da area por cerca de 30 a 50 minutos.
Ap06s os atendimentos, realiza-se a reunido de equipe
multidisciplinar para discussao dos casos e elaboracdo
do plano terapéutico de cuidados.

Quanto aos materiais utilizados, esses foram
divididos em trés, conforme descritos a seguir:
a) Avaliacdo sociodemografica, a qual pretendia
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avaliar a realidade socioeconémica e demografica
em que estdo inseridos o familiar e o idoso, sendo
composta por 21 itens objetivos nas dimensdes
familia, situacdo financeira e rede de apoio; b)
Entrevista sobre a percep¢ao do cuidador, sendo
composta por cinco perguntas abertas que permitiam
a livre expressdo dos entrevistados nas dimensdes
diagnostico, dificuldades e perspectivas; c) Escala
Zarit Burden Interview.

A Escala Zarit foi utilizada para avaliar a
sobrecarga do cuidador, em sua versdo brasileira,
sendo um instrumento padronizado e valido utilizado
no estudo do impacto de doencas mentais e fisicas
nos cuidadores informais. E um instrumento que
permite avaliar a sobrecarga do cuidador informal e
que inclui informacdes sobre saide, vida social, vida
pessoal, situagdo financeira, situagdo emocional e
tipo de relacionamento. A Zarité multidimensional,
avalia fatores de impacto da prestaciao de cuidados,
relacdo interpessoal, expectativas com o cuidar e
percepeao de autoeficicia. Nessa escala, a pontuacio
varia de zero a 88, quanto maior a pontuag¢do, maior

a sobrecarga do cuidador familiat'.

No que se refere a procedimentos, esses foram
divididos em dois tipos: procedimento metodologico

e procedimento de analise de dados.

Quanto ao procedimento metodolégico, foram

adotadas trés etapas para a realizacdo da pesquisa:

1 - Selecio, realizada durante o atendimento
do setrvico social, no acolhimento do ambulatério
de geriatria. Apos, houve a leitura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, o qual
foi assinado por todos os cuidadores, depois
de receberem informacdes sobre os objetivos, o
conteudo, a duracao da entrevista, as condi¢cdes da
participagdo em dois momentos de coleta e os direitos
dos participantes.

2 - Avaliacdo no acolhimento, onde foram
aplicados os seguintes instrumentos: avalia¢iao
sociodemografica, a fim de elaborar o perfil do
familiar cuidador; a Escala Zarit, para mensurar o
nivel de sobrecarga do cuidador informal; e uma
entrevista gravada em aparelho digital e transcrita na
integra pela pesquisadora, para conhecer a percepcao
do cuidador familiar frente a realidade de cuidar do

parente idoso com deméncia. Esse momento teve
duracio média de 40 minutos pata cada participante
e foi realizada individualmente. A pré-intervencao foi
efetuada no periodo de setembro a dezembro de 2017.
Os instrumentos foram aplicados pela pesquisadora,
assistente social do servico de geriatria/CMI/HUB.

3 - Avalia¢do ap6s acolhimento, em que foram
aplicados, novamente, aos oito participantes que
permaneceram na pesquisa, os seguintes instrumentos:
a Escala Zarit e a entrevista gravada em aparelho
digital e transcrita na integra pela pesquisadora, para
percepgio do cuidador. A pesquisadora realizou essa
segunda avalia¢io no servico de geriatria/CMI/HUB
em dias e horarios previamente agendados com os
participantes. O momento ap6s o acolhimento, foi
realizado no petiodo de fevereiro a marco de 2018.
Nessa ocasido, os participantes ja haviam retornado a,
pelo menos, uma consulta médica apds o acolhimento
e 20 menos uma orientacdo prestada pelo servico
social. A intervencio do servico social tem como
finalidade conhecer outros familiares que estdo
inseridos ou nao no contexto de cuidados do idoso,
para acolhé-los e informa-los sobre como lidar com
o familiar que recebeu o diagnéstico de deméncia,
quais as situagoes de risco que devem ser evitadas,
quais as providéncias do ponto de vista juridico
devem ser tomadas, por exemplo, a interdi¢ao do
idoso e a cessagido para conduzir veiculo, e também
sobre as atividades disponiveis no servigo de geriatria.

Quanto aos procedimentos de analise de dados,
esses foram realizados para os dados quantitativos e
qualitativos. Para os dados quantitativos, foi utilizado
o software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS),
na sua versao mais recente, levando em consideracio
0s pressupostos estatisticos fundamentais para o uso
correto das diversas técnicas estatisticas, sendo a
normalidade de distribuicio das variaveis (o/mogoroy
smirnov) e a homocedasticidade (Teste de Levene).
Todas as analises foram realizadas com um nivel de
significancia adotado de p<0,05.

Algumas medidas descritivas foram geradas
para a caracterizagdo da amostra e, por referir-se a
uma distribuicdo ndo paramétrica com o objetivo
de comparar se as medidas de posi¢ao de dois
momentos seriam iguais no caso em que as amostras
sdo dependentes, foi utilizado o Teste de Wilcoxon.
Essa analise foi utilizada para a avaliacdo da Escala
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Zarit, comparando as duas fases em que foram
aplicados esses testes aos cuidadores.

Para os dados qualitativos, as entrevistas sobre a
percepciao do cuidador foram analisadas utilizando-
se o software IRaMi1eQ (Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de lexctes et de Questionnaires), o
qual permite fazer analises estatisticas sobre corpus
textuais O software utilizado ¢é licenciado e gratuito,
o qual viabiliza diferentes tipos de analise de dados
textuais. Com essa analise, foi possivel explorar
as entrevistas, uma vez que foram gravadas e
literalmente transcritas. Cada entrevista gerou um
texto e o conjunto desses textos constituiu o corpus de
analise. O software requer que, previamente, os dados
textuais brutos sejam formatados nos moldes que o
programa ler (txt) e, apds isso, se processa a analise.
No Brasil, seu uso iniciou a partir de 2013 e a area
da saide tem se apropriado dessa ferramenta® que
utiliza Bardin®’ para a andlise de contetdo.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Fitica
em Pesquisa da Universidade Catdlica de Brasilia
(Parecer n® 2.233.802/2017) e da Faculdade de
Medicina da Universidade de Brasilia (Parecer n°
2.306.606/2017), os quais aprovaram, também, o
Termo de Consentimento Livre Esclarecido. Todos
os procedimentos metodolégicos previamente
apresentados s6 foram realizados ap6s a submissao

e aceite pelos referentes Comites.

RESULTADOS

Os dados serdo apresentados sempre em relacio
aos cuidadores, visto que esses foram objetos deste
estudo. Os dados quantitativos serdo apresentados
para a caracterizacdo da amostra (Tabela 1) e para
a comparacdo entre as medidas da Escala Zarit de

sobrecarga do cuidados.

Tabela 1. Descri¢io sociodemografica do familiar cuidador do Centro Multidisciplinar do Idoso do Hospital

Universitario de Brasilia. Brasilia, DF, 2017.

Variaveis n Y
Parentesco

Conjuge 5 62,50
Filho 3 37,50
Renda

Sem renda 1 12,50
De um a quatro salarios minimo 6 75,00
Acima de cinco salarios minimo 1 12,50
Colabora financeiramente

Sim 6 75,00
Nao 2 25,00
Estado civil

Casado 8 100,00
Filhos

Sim 8 100,00
Idade

Entre 30 e 59 2 25,00
Entre 60 e 75 6 75,00
Sexo

Masculino 2 25,00
Feminino 6 75,00
Sobrecarga

Sim 6 75,00
Nio 2 25,00
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O perfil, realizado com base na avaliacio social,
apresenta o cuidado majoritariamente realizado por
conjuges (62,50%), com filhos (100,00%), idosos
(65,00%), do sexo feminino (75,00%) e que afirmam
ter sobrecarga nessa atividade (75,00%). F importante
ressaltar que desses oito cuidadores, quatro deles,
idosos, passaram a ser pacientes do CMI, um esposo
e trés esposas, com quadros de ansiedade e depressio.
Quanto a posi¢io na constelacdo familiar e estado
civil, sdo filhas e esposas responsaveis pela assisténcia
de cuidador principal.

A informagcio sobre sentimento de sobrecarga
da Tabela 1 pode ser corroborada pela anilise do
nivel de sobrecarga no momento do acolhimento e
no pos-acolhimento. Depois de realizado o Teste de
Wilcoxon, nio foi verificada diferenca significativa
entre as medidas no acolhimento e dois meses ap6s
esse primeiro encontro com p=0,40. Porém, pode ser
verificada uma tendéncia de aumento da mediana
da sobrecarga do cuidador com aumento de 26,00

(19-48) para 28,00 (14-58).

Quanto as altera¢des no nivel de sobrecarga do
cuidador, considerando a pontuag¢do da Escala Zarit:
leve de 0 a 20, moderada de 21 a 40, moderada/
grave de 41 a 60 e grave de 61 a 88, os cuidadores
pontuaram entre 19 a 48 e 14 a 58, no primeiro e
segundo momento da pesquisa, respectivamente. Na
primeira aplica¢io da escala, dois filhos pontuaram
no nivel leve, quatro esposas e um esposo pontuaram
no nivel moderado, sendo o esposo no menor nivel,
¢ uma filha teve a medida entre moderada e grave.

Na medida pés-acolhimento da aplicagao da
Escala Zarit, os dois filhos que pontuaram no nivel
leve permaneceram no mesmo nivel, no entanto,
a filha aumentou a pontuacio (23 pontos) e o
filho diminuiu (14 pontos). As quatro esposas e
0 esposo, que pontuaram moderado na primeira
fase, modificaram o nivel da seguinte forma: uma

permaneceu moderado, embora em um nivel maior
(33 pontos), duas passaram para moderado a grave
(41 e 43 pontos), uma esposa modificou para fase leve
(15 pontos), e 0 esposo permaneceu na leve em um
nivel menor (19 pontos). A outra filha permaneceu
no nivel de moderado a grave em um nivel maior
(58 pontos).

Quanto as avaliacGes qualitativas referentes a
percepcio do familiar cuidador, em face da realidade
de cuidar, o corpus textual foi analisado pelo IRaMuTeQ
nos dois momentos (acolhimento e pés-acolhimento)
em trés medidas: a) Método da Classificagcao
Hierarquica Descendente (CHD), a partir de um
dendograma em classes de palavras; b) Nuvem
de palavras, que ¢ uma analise lexical em funcao
da frequéncia; c) corpus textuais (exemplificando
a fala de filhas, esposas e um esposo), para uma
maior compreensio para a discussao em termos das
alteracoes apos as intervengdes multiprofissionais.

Momento do Acolhimento

A CHD apresenta os vocabulos semelhantes entre
si. A Figura 1 divide-se em quatro classes, onde a
classe quatro, categorizada como “conhecer”, é a
base para formacao das outras classes, abrangendo
33,30% do total do conteudo analisado.

A anidlise por CHD apresenta quatro classes
que aqui sdo categorizadas como Tempo (25,00%),
Conhecimento (33,30%), Consequéncias (22,20%)
e Causas (19,40%).

A nuvem de palavras (Figura 2) possibilitou
a identificacdo da palavra-chave. A palavra mais

~ 9

frequente: “Nao” compatibilizou-se com a analise
de similitude. Esse tipo de analise permite empregar
calculos estatisticos sobre dados qualitativos, os

textos?'.




Rev. Bras. Geriatr. Gerontol., Rio de Janeiro, 2018; 21(6): 768-780

Classe 1 Classe 4 Classe 3 Classe 2
25,00% 33,30% 22,20% 19,40%
sair conhecer entao contar
casa entender assim até
deixar amor coisa melhor
vez muito casa mudanca
futuro achar familia tudo
dificil saber chegar tomar
mudar cuidar dar preocupado
doenca mais gente dar
normal sentir ficar porque
ano quando dia agora
mais falar agora assim
nao sofrer como
ficar carinho mudanca
porque coisa

Figura 1. Dendograma das classes das palavras dos familiares cuidadores do Centro Multidisciplinar do Idoso

do Hospital Universitario de Brasilia. Brasilia, DF, 2018.
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Figura 2. Frequéncia de palavras analisadas no conteudo dos familiares cuidadores do Centro Multidisciplinar
do Idoso do Hospital Universitario de Brasilia. Brasilia, DF, 2018.
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Os corpus textuais que podem exemplificar “Eu acho até prazeroso sabe, digo assim que

o momento pré-interven¢ao siao apresentados a a gente fica triste por um lado, mas Deus me

seguir: der satde e que eu tenho muita for¢a pra ter um
pouco de conhecimento suficiente para cuidar com

“Eu acho que eu nio sou uma boa cuidadora, eu qualidade, o cuidado, oferecendo qualidade de

aprendi com minha mae a nao ser delicada. O vida. Até o pI‘CSCI’ltC momento, nao tem mudan(;as,

mais dificil ¢, todo dia ter aquela obriga¢io, nio porque s6 me sobrecarrega. Porque a gente nio

tenho nenhum dia liberado. Por exemplo, eu me abriu mao de deixar ele resolvendo grande parte

aposentei tem um ano, minha vida ficou pior do com acompanhamento da gente, mas botando ele

< . na frente, entao nao tem ainda essa mudanca niao
que quando eu trabalhava porque eu nio saio mais > ¢ >

de casa” (Filha, 61 anos) me sobrecarrega, s6” (Esposa, 69 anos).

“Eu sinto que é uma coisa que eu tenho que . . .
_ . Percebem-se, nesses familiares cuidadores idosos,
fazer em relagio a ele, mesmo porque nio fosse e .
. N as dificuldades de enfrentamento as mudancas
meu marido. Mesmo porque, e se fosse eu, nio

& O mais dificil, ¢ porque cu trabalho, no dia a existentes. Ainda que tais mudancas sejam negadas.
dia, mas ainda nao esta sendo dificil para mim.
A rotina da familia, na verdade eu acho que a
gente contava com ele por muitas coisas e a gente Momento Pds-Acolhimento
parou de contar. A mudanga foi essa ¢ a familia
que ficou surpresa de ver o tanto que ele estava A CHD teve o corpus dividido em dois grupos
esquecendo das coisas e perdeu a autonomia” e quatro subgrupos. Nesta segunda etapa do corpus,

(Esposa, 65 anos). destacou-se a palavra deméncia (23,50%0), como pode

ser observado na Figura 3.
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Figura 3. Dendograma das classes e frequéncia das palavras dos familiares cuidadores do Centro Multidisciplinar
do Idoso do Hospital Universitario de Brasilia. Brasilia, DF, 2018.
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A analise por CHD apresenta seis classes que
aqui sdo categorizadas como: Tempo atual (13,70%),
Causas gerais (15,70%), Tempo futuro (13,70%),
Agoes (17,60%), Consequéncias (23,50%) e Causas
imediatas (15,70%).

Na nuvem de palavras, a palavra “Nio”
permanece constante na frequéncia, seguido por
muito, dificuldade, cuidar, deméncia e familia,
conforme a Figura 4.
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Figura 4. Prequéncia de palavras analisadas no contetdo dos cuidadores do Centro Multidisciplinar do Idoso

do Hospital Universitario de Brasilia. Brasilia, DF, 2018.

Para caracterizar a mudanca na percepgio do
familiar cuidador, em face da realidade de cuidar,

seguem alguns trechos destacados no momento Pés.

“Como cuidadora tento fazer o melhor, nio tem
muita mudanc¢a ndo. A unica mudanga é que
quando vamos para Unai, tem que levar ele.”
(Filha, 37anos)

“Eu gostaria de ele estar bem para sair, a gente
tinha muita liberdade de sair, ele dirigia, eu nao
dirijo, a gente nio parava em casa, era muito
independente e hoje ndo somos mais. As mudancas
nao sao nenhuma, a rotina que mudou na familia,
¢ s0 trazer ele no médico, pegar o medicamento
dele quando precisa, mas nio mudou muita coisa”
(Esposa, 69 anos)

“O que é mais dificil, ndo eu nido acho, nio
encontro dificuldade no que eu fago para ela,
eu fago com prazer para ela ficar bem, eu nao
acho nada dificil para mim. Dou a comida, fago o
que for preciso. A mudanca que teve foi eu parar
de trabalhar, apesar de eu estar recuperando da
cirurgia e preocupacio normal dos filhos e esposo
com a mie. Entdo nio teve mudanca, a mudanca
que teve que eu penso ¢ porque toda familia sofre
muito com isso.” (Esposo,71 anos)

Assim, nas perspectivas desses familiares, o
contexto em que estdo inseridos ¢é caracterizado
por mudangas, podendo ser observado que eles
se contradizem a todo tempo, sendo esses dados
discutidos a seguir.
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DISCUSSAO

No presente estudo, embora nao tenha encontrado
diferencas significativas nas medidas da Escala Zarit
entre o acolhimento e o pés-acolhimento, esse dado
revelou presenca de sobrecarga em 75,00% dos
familiares.

Os resultados observados neste estudo muito
se identificam com estudos anteriores ja relatados
na literatura, como o estudo de Enrique Ramon?,
no qual se verificou que o cuidado cotidiano de um
familiar com deméncia gera mudancgas na familia,
além de sobrecarregar o cuidador principal, o qual,

geralmente sio filhas e esposas.

O perfildo cuidador de idoso encontrado no estudo
ora relatado, da amostra de oito, seis sao mulheres
(duas filhas e quatro esposas), assemelhando-se aos
resultados de outros estudos, incorre a questdo de
género na funcio do cuidar, onde historicamente, até
os dias atuais, tem sido atribuido a mulher, filhas e
esposas que tomam para si a condi¢io de cuidadoras
principais, o que parece intriseco a questao de género
no desempenho de seu papel de cuidar®?. Os
cuidadores familiares desempenham seu papel em
um contexto caracterizado pela mudanca pessoal,
tanto na pessoa que recebe o cuidado (pessoas com
demeéncia sofrem altera¢Ges cognitivas, alteragdes de
comportamento, ¢ provocam alteragdes nos papéis

sociais), quanto no contexto social e cultural®.

No presente estudo ficou evidente a sobrecarga
moderada a moderada grave em cinco familiares
aplicando-se a Escala Zarit. Esse achado aponta para
o nivel consideravel de esforco exigido dos cuidadores
que disponibilizam ajuda para o autocuidado e
atividades domésticas rotineiras para idosos com
deméncia®®?.

Verificou-se que os cuidadores idosos, na ocasiao
deste estudo (um esposo e trés esposas), foram
diagnosticados com depressao e ansiedade, fato
que revela fragilidade nesse perfil de cuidador®®.
Essa realidade de cuidador idoso tem se tornado
cada vez mais comum e influencia na qualidade de
vida, sobrecarga adquirida, além de vivenciarem as
mudancas decorrentes do envelhecimento®'. Com

o0s estressores proprios dessa faixa etaria, constatou-

se que a sobrecarga da tarefa de cuidar envolve
problemas fisicos, psicolégicos, sociais e financeiros.

Procurando compreender como os familiares se
percebem enquanto cuidadores e as dificuldades que
enfrentam nesse papel, verifica-se que existe uma
realidade caracterizada pela mudanca no contexto
em que estdo inseridos®.

Por meio dos relatos, foi possivel constatar o grau
de dificuldade diante das situagoes inesperadas do
comportamento dos idosos com deméncia, as quais
precisam ser enfrentadas pelos familiares cuidadores.
O desafio de cuidar precisa ser percebido pelos
cuidadores™.

No presente estudo foi possivel compreender
que, apesar das dificuldades existentes em lidar com
um idoso com deméncia, os familiares se percebem
enquanto cuidadores com sentimentos diversos, com
apreensdo, sobrecarga fisica, emocional e financeira.
No entanto, enfrentam tal condicio com afetividade,
espiritualidade e em alguns casos, com apoio dos
membros da familia.

Além disso, pessoas idosas vivenciando o
processo de envelhecimento e sendo cuidadores de
seus familiares sio tomadas por uma preocupagio
de reconhecer o préprio envelhecimento e de
necessitarem de cuidados®?’. Parte-se aqui do
pressuposto de que o cuidador e a familia precisam de
apoio psicossocial, a fim de receberem sugestdes para
enfrentamento da situacio. Percebe-se, neste estudo,
a importancia de um ambulatério de gerontologia
que a0 acolher o paciente e familia pense em um
programa com plano terapéutico de longa duragio.

A importancia deste trabalho reflete-se no
momento em que se dd continuidade a um assunto
tao importante e urgente na atualidade, especialmente
a sobrecarga e o fato de idosos estarem cuidando de
idosos. Algumas limitagGes, possivelmente, podem
estar atreladas ao numero reduzido de familiares
cuidadores de idosos, ao tempo curto das medidas
ap6s acolhimento e na falta de comparagdo com
o grupo de familiares cuidadores que estao em
acompanhamento no CMI ha mais tempo (seis
meses, um ano), verificando se o fator tempo
seria importante dentro da variavel intervengio
multidisciplinar.
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CONCLUSAO

Os dados deste estudo mostram que cuidar
de um parente com diagnéstico de deméncia traz
implicacoes diretas aos familiares cuidadores. Entao,
diante dessa realidade acerca do envelhecimento,
que demanda cuidados aos idosos, é importante
repensar e expandir o avango do Sistema Unico de
Saide quanto a criagdo de Centros de Referéncia em
Assisténcia a2 Saude do Idoso. Servicos referentes
ao diagnostico, tratamento, acompanhamento aos
pacientes, orientacao a familiares e cuidadores, com
equipe multidisciplinar de atendimento, devem dar
suporte sistematizado as demandas dos pacientes com
deméncia e familiares, ndo s6 no ambito ambulatorial

e hospitalar, mas também no domicilio.

Pois o familiar, embora apresentando sobrecarga,
¢ percebido como o cuidador principal e, muitas

vezes, assumindo essa condicio sozinho, encontra-se
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