Cuidadores familiares de idosos com doenca de Alzheimer em uma

infervenc@o psicoeducacional

Family caregivers of elderly with Alzheimer's disease in a psychoeducational intervention

Resumo

Odbyjetivo: Investigar o impacto de uma intervengao psicoeducacional dirigida a cuidadores
familiares de idosos com doenca de Alzheimer (DA) em relacdo as avaliacoes desses
cuidadores sobre 6nus e beneficios das tarefas de cuidar. Méfodos: Cuidadores familiares
de idosos (n=21) que participavam de um grupo psicoeducacional foram entrevistados
antes ¢ apés a intervengdo, composta por 15 sessoes, realizadas durante duas horas
semanais. Foi aplicado um questiondrio sociodemografico, um roteiro sobtre o contexto
do cuidado e o inventario de 6nus e beneficios associados ao cuidado, que abarcam
dominios psicologico, social e fisico. Resultados: Os cuidadores apresentaram aumento
de respostas nos dominios psicolégico positivo e social positivo sobre a percep¢ao
da situacdo de cuidar apds a participagdo no grupo. Ao comparar os valores que
correspondem as diferencas entre pré e pos-teste dos dominios psicologico, social e
fisico entre sexo, idade, renda, tempo de convivio e relagdo de parentesco, observou-
se que nao houve diferenca estatisticamente significativa. Os cuidadores do sexo
masculino, com idade superior a 60 anos e os que cuidavam ha mais de 12 meses foram
os que apresentaram beneficios em mais dominios; 90% dos cuidadores conjuges nao
dividiam a tarefa de cuidado e 80% dos cuidadores irmaos, netos e sobrinhos dividiam
essa tarefa com alguém. Esses foram os que apresentaram aumento da percepcio de
beneficios em todos os dominios avaliados. Conclusio: Os resultados apresentados
sugerem que a interven¢io psicoeducacional pode contribuir para avaliagdo positiva
dos cuidadores sobre a situagao de cuidar no ambito psicoldgico e social. Parece, porém,

nio colaborar com a diminui¢ao do 6nus fisico percebido pelo cuidador.

Abstract

Objective: 'To investigate the impact of a psychoeducational program aimed at family
caregivers of elders with Alzheimer's disease (AD) in relation to assessments of these

caregivers about the benefits and burdens of care. Method: Family caregivers of elderly
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patients (n=21) participating in a psychoeducational group were interviewed before and
after the intervention, consisting of 15 sessions, for two hours weekly. The following
instruments were used: plug sociodemographic characteristics of the participant;
script to evaluate the context of care; Inventory of Burden and Benefits of the Care,
encompassing the psychological, social and physical domains. Resu/ts: Caregivers
reported an increase of positive responses in the psychological and social domains
on the perception of the situation to take care after participation in the group. By
comparing the values that correspond to the differences between pre-and post-test
of the psychological, social and physical domains between sex, age, income, length
of conviviality and kinship, it was observed that there was no statistically significant
difference. However, male caregivers, over the age of 60 and those who cared for more
than 12 months showed benefits in more areas; 90% of spousal caregivers did not share
the task of care and 80% of siblings, grandchildren and nephews caregivers shared this
task with someone. These were presented to the increased perception of benefits in all
areas evaluated. Conclusion: The results suggest that a psychoeducational intervention
can contribute to positive evaluation of caregivers on the situation of caring within

psychological and social. However, it seems not to work with reduced physical burden
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perceived by caregivers.

INTRODUCAO

O envelhecimento demografico das populagbes
¢ um fenoémeno irreversivel das sociedades
modernas. Os idosos cada vez mais serdo um
contingente significativo no total da populagao
brasileira, o que acarreta novas demandas sociais,
economicas e de saide. Nesse contexto, aumenta
a incidéncia de doengas cronico-degenerativas.
A doenga de Alzheimer (DA), considerada em
alguns paises como uma epidemia, causa grande
impacto na estrutura familiar, trazendo sobrecarga
emocional a todo o nucleo, sendo, portanto,
considerada uma doenca familiar, que impde a
necessidade de programas ¢ medidas de apoio,
tanto para o doente quanto para os cuidadores.'

A literatura gerontologica e a experiéncia
clinica vém mostrando que diversas siao as
dificuldades enfrentadas pelos cuidadores de
idosos demenciados, como por exemplo, a
aceitagao do diagnostico, lidar com o estresse
cada vez maior, administrar os conflitos
dentro da familia e ainda planejar o futuro.? A
necessidade de cuidados ininterruptos, o dificil
manejo das manifestagbes comportamentais,
somados as vivéncias dos lacos emocionais,
tanto positivos como negativos, vivenciados
no convivio anterior a instalacio da doenca,
provocam desgaste fisico, mental e emocional.’

A sobrecarga dos cuidadores ¢ um dos mais
importantes problemas causados pela deméncia.”
Atualmente, sabe-se que os cuidadores de
pacientes com DA possuem pior saude emocional
quando comparados aos nio cuidadores.” De
acordo com Robison e colaboradores,® sio
indmeros os fatores que afetam o bem-estar dos
cuidadores de idosos, como fatores demograficos,
caracteristicas particulares sobre a situacao do
cuidador, status socioeconomico, necessidades
nao atendidas pelos servicos de cuidado de longa
duracio, tempo de cuidado, entre outros.

De acordo com Fernandes & Garcia,
cuidadores possuem altos niveis de sintomas
depressivos, ansiedade, baixa  autoestima,
culpa, ressentimento e irritabilidade emocional.
Resultados  semelhantes  também  foram
encontrados em uma meta-anilise realizada
por Pinquart & Sorensen,® mostrando que os
cuidadores de idosos sao mais estressados,
deprimidos, e possuem menores niveis de bem-
estar subjetivo, de satde fisica e de senso de

autoeficacia em comparagao aos nao cuidadores.

Em decorréncia da sobrecarga da tarefa
de cuidar, os cuidadores também podem
desenvolver sintomas fisicos, como hipertensao
desordem

arterial, doencas

9,10

digestivas,
respiratérias e maior propensiao a infecgoes.



Outra consequéncia da maior sobrecarga
emocional vivenciada pelo cuidador é a maior
hospitalizagao dos pacientes, aumento de
institucionalizacdes e maior mortalidade entre

os cuidadores de idosos.!!

Embora haja maior relevancia nos estudos
sobre o impacto negativo do cuidado, algumas
pesquisas revelam que prestar cuidado a alguém
também pode gerar beneficio para o cuidador,
pois essa tarefa pode representar um significado
para aquilo que se faz, ou seja, o cuidador
percebe que ha beneficios como resultados dessa
experiéncia.”” Estudos mostram que cuidadores
relataram percep¢ao de reconhecimento social,
sentimento  de

retribuicao,  reciprocidade,

crescimento  pessoal, prazer em  servir,
maior aproximagdo ao familiar e senso de
reciprocidade.”' De acordo com Poulin,” entre
os cuidadores de idosos, prover ajuda ou cuidado a
alguém promove bem-estar, maior afeto positivo
e satisfacdo com a vida. Oferecer cuidado traz
maior bem-estar do que receber cuidado, como
verificado no estudo conduzido por Schwartz &

Sendor' sobre trabalhos voluntarios.

Assim, compreende-se que cuidar nao pode
ser considerada uma experiéncia homogénea.
Pearlin e colaboradores” consideram que os
agravos na saude fisica e mental do cuidador e sua
percepgao sobre seu papel e sobre as tarefas de
cuidar dependem das interagdes entre condi¢oes
de contexto (por exemplo, a composicao da
familia e a disponibilidade de recursos formais)
e as condi¢oes objetivas de saude, dependéncia
fisica e cognitiva daquele idoso que necessita de
cuidado. A percepgao de sobrecarga e de privagao
social depende nao sé das condic¢Oes objetivas,
mas também da avaliagdo cognitiva que o
cuidador realiza sobre elas, com base em critérios
pessoais e de normas sociais. Para a melhor
adaptacio a situacao do cuidado, os cuidadores
utilizam mecanismos de enfrentamento baseados
nos recursos de personalidade e de regulacio
emocional, bem como recursos sociais, por meio
de redes de apoio e suporte social.

Nesse sentido, para contribuir na adaptagio
a condi¢dao do cuidado e promover aumento de
bem-estar em cuidadores de idosos, intervencoes

Cuidadores familiares de idosos

psicoeducacionais tém se mostrado eficazes na
reducido da sobrecarga e depressio, melhora do
bem-estar subjetivo, aumento de habilidades e
conhecimentos dos cuidadores sobre como lidar
com as demandas do cuidado."®

Essa modalidade de apoio tem como objetivo
transmitir conhecimento e informacoes acerca do
processo de doenca, visando ao desenvolvimento
de habilidades e estratégias de enfrentamento
pata a situacdo vivenciada."” Para Figueiredo e

colaboradores,*

¢ uma abordagem baseada em
métodos experimentais e cientificos, partindo
do pressuposto de que as cognicdes gerenciam
as emogdes e 0s comportamentos, ou seja, O
componente cognitivo precede o componente
afetivo, uma vez que ocorre transferéncia de
informacio e de descarga emocional.”’ Dessa
forma, educar os pacientes e familiares torna-
se fundamental, pois as informagbes sobre a
patologia contribuem para que esses identifiquem
os pensamentos ¢ comportamentos distorcidos
que geram aflicdo e sofrimento.

Em uma meta-analise conduzida por Chien
et al.,”* os resultados mostraram que os grupos
psicoeducacionais tém efeito significativamente
maior no bem-estar psicologico e depressio,
comparado aos grupos educacionais e de
suporte. Intervencbes psicoeducacionais nao
apenas fornecem informacgoes praticas para o
atendimento ao paciente, tais como habilidades
de cuidados, formas de autoajustamento,
conhecimento para lidar com questSes legais,
facilitando a busca de recursos disponiveis que
podem reduzir a sobrecarga dos cuidadores mais
rapidamente, mas também focam no estado
psicolégico e emocional dos cuidadores, bem
como contribuem para o estabelecimento de

uma rede social de apoio.

De acordo com Dunkin & Anderson-
Hanley,” os cuidadores de pacientes com doenga
de Alzheimer deveriam ter total conhecimento
sobre o processo dessa doenga. Alguns conflitos
entre pacientes e cuidadores se devem ao pouco
conhecimento sobre os sintomas da deméncia e
a evolucido da doenga, e devido a percepcao dos
cuidadores em achar que os pacientes podem
controlar os sintomas da DA.
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Nesse sentido, considera-se a psicoeducagio
uma abordagem relevante, a medida que tem
como funcio ensinar os membros familiares e
os cuidadores formais sobre a doenca em si, os
tratamentos, as necessidades do paciente quanto
as capacidades de desenvolvimento e habilidades,
além de promover a convivéncia harmonica.* Tal
intervengao se torna cada vez mais importante a
medida que ha caréncia de informagdes basicas
ou treinamento formal adequado aos familiares
e a comunidade para o manejo diario adequado
dos individuos, tornando-os uma sobrecarga
para a familia, o que pode acarretar em prejuizos
tanto para o paciente quanto para a sociedade.”

Considerando os objetivos da modalidade
psicoeducacionaleocomplexocontextodo cuidado,
este estudo visou investigar o impacto deste tipo
de intervengao dirigido a cuidadores familiares de
idosos com DA em relacio as avaliacOes desses
cuidadores sobre 6nus e beneficios inerentes as
tarefas de cuidar, comparando os resultados antes
e apos a intervengao.

METODOS

A presente investigacdo foi do tipo quase-
experimental, realizada em um grupo com 21
cuidadores de idosos com diagnoéstico de doenca
de Alzheimer, que acompanhavam semanalmente
secus familiares em atividades de estimulacio
cognitiva e reabilitacio fisica no Centro de
Reabilitacio e Hospital-Dia para Idosos do
Instituto de Psiquiatria do Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina da Universidade de
Sdo Paulo. Esses cuidadores foram convidados a
participar de um grupo psicoeducacional realizado
no mesmo periodo em que seus familiares estavam
em atendimento. A intervencao foi composta por
15 sessoes, com duracio de duas horas semanais.
Os cuidadores foram avaliados no primeiro e
ultimo dia de intervencao.

A coleta foi realizada nos cuidadores
participantes do grupo psicoeducacional para
cuidadores de idosos com DA que ocorreu

em 2011. Participaram deste estudo apenas os
cuidadores que tiveram presenca assidua no
grupo, com presenca minima em 13 encontros.

Grupo de intervencdo psicoeducacional para cuidadores
familiares de idosos com doenca de Alzheimer

O grupo de interven¢ao psicoeducacional
reuniu-se semanalmente, durante 15 sessOes,
com o intuito de conhecer o processo da
doenca e compreender as diversas realidades
do cuidado. Caracterizava-se como um espago
de aprendizagem mutua; de promogio de rede
de apoio para o enfrentamento do processo da
doenca; e da busca de melhorias para o bem-estar
emocional do cuidador. Foi desenvolvido com
base na perspectiva tedrica definida por Brown,?!
aqual considera que no trabalho psicoeducacional
o componente cognitivo precede o componente
afetivo, uma vez que ocorrem transferéncia de
informagao e descarga emocional.

Os encontros iniciavam-se com uma abertura
sobre como havia sido a2 semana anterior; em
seguida era abordado um tema alusivo ao
processo da doenga; posteriormente, era aberto o
dialogo livre para perguntas, reflexdes, relatos e
trocas de experiéncias sobre condutas para lidar
com os problemas diarios do ato de cuidar. Os
cuidadores expunham suas angustias e medos,
falando sobre a sobrecarga emocional que os
acometia. No primeiro e ultimo encontro, foram
aplicados os instrumentos de pesquisa.

Os temas abordados no grupo de intervencao
psicoeducacional sio apresentados No quadro 1
e se relacionam a cinco eixos de conhecimentos:

o Cérebro e o processo demencial: no segundo
encontro, foram explanados conceitos
basicos de envelhecimento, como a
diferenca entre senescéncia e senilidade,

funcionais

alteracdes  organicas e

decorrentes do envelhecimento;

informacdes sobre a estrutura do



o Alteragoes  fisioldgicas e

cérebro e suas principais func¢des. No
terceiro encontro, foram apresentados os
principais processos de deméncias e suas
manifestacGes na estrutura cerebral.

Deméncia tipo Alzheimer: no quarto encontro,

foram explicadas detalhadamente as
alteragoes cerebrais que ocorrem no
processo demencial tipo Alzheimer e
o detalhamento de todas as fases que
compreendem a DA. No quinto encontro,
foi apresentada a histéria da descoberta
da DA e a evolugdo das descobertas
cientificas relativas ao processo da doenga.
No sexto encontro, foram apresentados
videos de divulgacdo internacional sobre
apoio e rede de servigos existentes para
cuidadores de idosos com DA. O objetivo
foi discutir a importancia da construgao de
uma rede nacional de informacdes acerca

do processo, tratamentos e redes de apoio.

Tratamento farmacoldgico e nao farmacoligico:
no sétimo encontro, foram exibidas
informag¢oées  sobre  os  principais
medicamentos  disponifveis para o
tratamento farmacolégico e sua eficacia
em cada fase do processo. No oitavo
e nono encontros, foram fornecidas
informagoes sobre a estimula¢io cognitiva
realizada no programa e a especificidade
da intervencao de cada area de atuacio,
ressaltando a importancia da equipe
multiprofissional para o tratamento

adequado do paciente com DA.

comportanentais
refletidas no cotidiano: no décimo encontro,
foram apresentadas formas para o manejo
adequado para cada demanda do cuidado,
no contexto familiat e domiciliatio,
como por exemplo, formas de manter os
vinculos familiares, diminuir os conflitos
entre os membros, cuidados no dia a dia
em relacdo ao ambiente fisico da casa —

disposi¢ao de méveis e situagoes de risco

Cuidadores familiares de idosos

— vestuario adequado, cozinha, banho,
cuidados pessoais; resolucdo de problemas
para cada demanda; a importancia
da regularidade do estilo de vida nas
fases da doen¢a. No décimo primeiro
encontro, foram discutidas questoes sobre
atividades de lazer, cuidados na direcao
de automoveis, administracio financeira
e situacbes de risco fora do ambiente
domiciliar. Resolucao de problemas para
cada demanda e discussdo sobre ocupagio
do tempo livre em casa e no ambiente
externo. Ainda neste eixo, no décimo
segundo encontro foram apresentados
aspectos nutricionais fundamentais na
evolucao do quadro demencial e sugestoes
de cardapios saudaveis. No décimo terceiro
encontro, foi discutido o declinio da
capacidade fisica no decorrer do processo
da DA e a importancia da manutenc¢do da
atividade fisica.

*  Cuidado: no décimo quarto encontro, foi
apresentado um video que propiciava uma
reflexdo sobre as emocbes e sentimentos
que abarcam o cuidado. Em seguida,
foram discutidas as peculiaridades do
cuidado formal e do informal.

Em todos os encontros, os conteiados
desenvolvidos foram abordados por meio
de apresentacido expositiva, relato de casos e
exibicao de filmes que embasavam as discussoes
entre os participantes. Apos a apresentacao do
conteudo, abria-se ao grupo a oportunidade
para o relato de suas experiéncias e a partilha
de seus sentimentos e emocoes referentes a0 ato
de cuidar, momento que ensejava oportunidades
para contribuir no bem-estar subjetivo e na
regulagao emocional. No término do programa,
todos os cuidadores receberam uma apostila em
formato digital, com todo o conteido de cada
tema. O material utilizado nos 13 encontros
foi elaborado pelas graduandas do curso de
Gerontologia da Escola de Artes, Ciéncias e
Humanidades da Universidade de Sao Paulo.
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Quadro 1 - Eixos e conteudos ministrados no grupo de intervencao psicoeducacional para cuidadores
familiares de idosos com doenca de Alzheimer. Sao Paulo-SP, 2011.

EIXOS CONTEUDO

1. Cérebro e o * O que é o cérebro?
processo demencial | * Senescéncia x Senilidade
* Relato de experiéncias

* O que é deméncia?
* Tipos mais frequentes de deméncias
* Relato de experiéncias

2. Demeéncia tipo * Doenca de Alzheimer: fatores causais e a importancia da detecgdo precoce
Alzheimer * Historia da descoberta e principais avangos das pesquisas atuais
* Relato de experiéncias

* Doenca de Alzheimer

* Alteracoes cetebrais e fases da doenca (énfase em inicial e moderada conforme a
composi¢ao do grupo)

* Relato de experiéncias

* Doenga de Alzheimer e a realidade mundial — apresentacao de videos
* A importancia da informagio acerca da doenga
* Relato de experiéncias

3. Tratamento * Tratamento: intervencdo farmacolégica e reabilitacio cognitiva / Quais resultados
farmacolégico e esperados nas fases inicial e moderada?

ndo farmacolégico | ¢ A importancia do trabalho da equipe multiprofissional

* Relato de experiéncias

4. Alteracoes * O dia a dia do portador da doenga de Alzheimer (I) / O que podemos esperar nas fases
fisiolbgicas e inicial e moderada? (AVDs e AVDIs — ambito privado / Ergonomia — disposicio da
comportamentais mobilidade e situagdes de risco (banheiro, vestuario, cuidados pessoais, cozinha).
refletidas no * Resolugio de problemas para cada demanda

cotidiano * Regularidade do estilo de vida nas fases

* Relato de experiéncias

* O dia a dia do portador da doenca de Alzheimer (IT) / O que podemos esperar nas
fases inicial e moderada? (atividades/lazer, direcio, administracio financeira, situacoes
de risco externo)

* Resolugio de problemas para cada demanda

* Regularidade do estilo de vida nas fases.

* Relato de experiéncias

* Aspectos nutricionais ¢ a importancia da atividade fisica
* Relato de experiéncias

5. O cuidado * Cinedebate: trechos do longa-metragem Iris
* Relato de experiéncias

¢ Cinedebate: curta-metragem Clarita
* Relato de experiéncias

e Cuidado familiar e cuidado formal
* Cuidado formal — quais as demandas profissionais?
* Relato de experiéncias

e Reflexao sobre o cuidado
e Técnicas de gerenciamento do estresse
* Relato de experiéncias




Processo de avaliacdo da intervencdo psicoeducacional

No primeiro dia de intervengao, todos os

cuidadores familiares que estavam presentes

responderam a um protocolo de instrumentos.

Ao término das 15 sessoes, foram entrevistados

apenas os cuidadores que tiveram presenca

assidua no grupo, com presenca minima em 13

encontros, para evitar possivel viés nos resultados

da pesquisa. Os instrumentos aplicados foram:

Ficha de  caracterizacao  sociodemografica  do
participante: objetivava levantar o perfil dos
sujeitos envolvidos na pesquisa, no que se
refere aos dados pessoais, tais como idade,

género, escolaridade, ocupagio e renda.

Roteiro sobre o contexto do cuidado: por meio de
cinco questoes qualitativas e quantitativas,

Cuidadores familiares de idosos

este instrumento pretendeu verificar a
relacdo entre cuidador/idoso.

Inventdrio de dnus e beneficios associados ao
cuidado:® esse inventirio é composto por
48 itens, que tem como objetivo identificar
os beneficios e 6nus percebidos na situagao

de cuidado,

psicolégico (positivo e negativo), social

abarcando os dominios
(positivo e negativo) e fisico (positivo e
negativo), que visam levantar as avaliagoes
subjetivas dos participantes sobre suas
experiéncias ao prestar cuidados. As
opgoes de respostas sao “sim” ou “nao”.
No quadro 2, siao apresentados os
dominios conceituais do inventario, com
os respectivos itens e palavras-chave. Os
nimeros a esquerda dos itens designam a
ordem de apresentagao.

Quadro 2 - Dominios conceituais, itens e palavras-chave do inventario de 6nus e beneficios percebidos
por familiares que prestam cuidados basicos a idosos de alta dependéncia no contexto familiar. Sao

Paulo-SP, 2011.

Itens Dominio psicolégico positivo Palavras-chave

3 Cuidar serviu para eu encarar a velhice e a dependéncia com naturalidade. Naturahdadfi qu.anto :
dependéncia

4 Eu me sinto préxima ao idoso. Proximidade
5 Eu cuido por amor. Amor
6 Hoje eu me sinto bem comigo mesma. Bem consigo
7 A doenga me fez ver um novo sentido para a vida. Significado da vida
14 Sinto-me orgulhosa, importante por cuidar de alguém. Orgulho
18 Estou feliz por cumprir meu dever de crista. Dever
20 | Eume sinto dtil cuidando Util
24 Sinto-me mais forte, mais capaz de encarar as dificuldades. Forte
25 Cuido porque também ja recebi ajuda quando precisei. Retribuicao
29 Percebo que o idoso me ¢ grato por eu estar cuidando dele. Gratidio idoso
33 Cuido para nio terem o que dizer de mim. Autoimagem
34 Eu me sinto responsavel pelo idoso. Responsavel
38 Cuidando sinto-me poderosa. Poderosa
44 Cuido com prazer e satisfacio. Satisfacio
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Itens | Dominio psicolégico negativo Palavras-chave
1 Sinto pena do idoso. Compaixio pelo idoso
. . - . . . . Familia rejeita a
2 Minha familia tem dificuldades pata aceitar a incapacidade do idoso. . . .
incapacidade do idoso
8 Sinto pena de mim mesma. Autocompaixao
10 Sinto-me confusa, esquecida. Cognicao prejudicada
13 Eu sinto tristeza porque sei que o idoso nao vai voltar a ser o que era antes. Irreversibilidade
15 Sinto-me sem animo. Desanimo
21 Penso que a vida ndo tem sentido. Vida sem sentido
22 Sinto-me sobrecarregada. Sobrecarga
23 Nio tenho privacidade. Falta privacidade
27 As vezes ja ndo sei o que ¢ certo, o que é errado, me sinto confusa. Duvida
31 Sinto-me impotente. Impoténcia
3 No p.assado sofri muito com o idoso, agora estou tendo oportunidade para Vinganca
me vingat.
40 Sinto-me ressentida. Ressentimento
41 Cuido para nao sentir culpa. Culpa
28 Ando irritada ultimamente. Irritagao
30 Sinto-me agitada ultimamente. Agitacao
43 Sinto-me ansiosa. Ansiedade
45 Cuido para ndo sentir remorso. Remorso
48 Sinto-me triste. Tristeza
Itens | Dominio social positivo Palavras-chave
Depois que comecei a cuidat, percebi que os relacionamentos em casa Melhora nas relagdes
36 melhoraram. familiares
39 Percebo que, porque cuido, sou mais valorizada pelas pessoas. Valorizacio social
46 Cuido porque dou exemplo de solidariedade aos mais jovens. Modelo de solidariedade
47 Depois da doenca sinto que a familia estd mais unida. Coesio familiar
Itens | Dominio social negativo Palavras-chave
9 Eu nio tenho mais tempo para ficar com minha familia e meus amigos. Falta tempo
1 Fico preocupada em relagdo ao que os outros vao dizer sobre o cuidado que Imagem social
presto.
16 Nio tenho mais tempo para as atividades de lazer. Lazer
17 Esta muito dificil conciliar a atividade de cuidado com o meu trabalho fora. | Conflito com a catreira
19 Apos a doenga aumentaram as discussdes familiares. Conflito familiar
35 Cuido porque percebo que outra pessoa nao cuidaria tio bem quanto eu. Nio delega
Itens | Dominio fisico negativo Palavras-chave
11 Eu me sinto cansada fisicamente. Cansaco fisico
26 Eu ndo tenho tempo para descansar. Nio descansa
32 Depois que comecei a cuidar minha satde piorou. Saude piorou
42 Depois que comecei a cuidat tenho tido insonia. Insonia

Itens avaliados como sim ou nio.




Andlise dos dados

As informacgoes obtidas mediante a aplicacao
dos instrumentos foram submetidas a analise
estatfstica descritiva e a testes ndo paramétricos.
Para compara¢io das variaveis numéricas entre
dois grupos, utilizou-se o teste de Mann-Whitney,
e para comparacao das variaveis numéricas entre
trés ou mais grupos, o teste de Kruskal-Wallis.
O nivel de significancia adotado para os testes
estatisticos foi de 5%, ou seja, p<0,05.

Aspectos éticos da pesquisa

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Ftica
da Escola de Artes, Ciéncias e Humanidades da
Universidade de Sio Paulo (042/2011) e respeita
as exigéncias cabiveis da Resolu¢io n° 196/96,
do Conselho Nacional de Saude. Todos os
cuidadores participantes do estudo assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Cuidadores familiares de idosos

RESULTADOS

O perfil sociodemografico da amostra esta
apresentado na tabela 1. Os cuidadores do sexo
feminino representavam 66,7% e tinham idade
média de 59,6 anos. A situacao trabalhista dos
cuidadores foi dividida em ativos e nao ativos:
os primeiros correspondiam aos cuidadores
empregados; aos que sio aposentados, mas
trabalham e as donas de casa; os nao-ativos sao
os desempregados, aposentados e pensionistas.
A média do tempo de cuidado oferecido ao
familiar foi de 27,3 meses. Em relagdo ao grau de
parentesco, 57% eram os conjuges que forneciam
o cuidado, seguidos de filhos e outros familiares,
como irmaos, netos e sobrinhos. Todos os idosos
cuidados tinham o diagnostico clinico da doenga
de Alzheimer, e estavam na fase leve ou moderada
da doenca (52,4% e 47,6%, respectivamente).
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Tabela 1 - pescricao sociodemografica e caracteristicas da situagao de cuidado da amostra composta
por 21 cuidadores familiares de idosos com doenga de Alzheimer participantes de uma intervengao
psicoeducacional. Sio Paulo-SP, 2011.

Variaveis n %

Sexo

Masculino 7 333

Feminino 14 66,7
Faixa etaria

Menor que 60 anos 8 38,1

Maior ou igual a 60 anos 13 61,9
Escolaridade

E. Fundamental 4 19,1

E. Médio 7 33,3

E. Superior 10 47,6
Renda familiar

Menor ou igual a cinco salarios minimos 14 70,0

Maior ou igual a seis salarios minimos 6 30,0
Situacio trabalhista

Ativo 8 38,0

Naio ativo 13 61,9
Relacio de parentesco

Conjuge 12 571

Filho 4 19,1

Outros (irmao, neto, sobrinho) 5 23,8

Divisao da tarefa de cuidar
Sim 7 33,3
Nao 14 66,7
Divisio da moradia com o paciente
Sim 17 80,9
Nao 4 19,0




Segundo a tabela 2, os resultados mostraram
que houve aumento da frequéncia de respostas
nos dominios psicologico positivo, social positivo
e fisico negativo apos participagao na intervengao.
diminuicao da

Em contrapartida, houve

frequéncia de respostas no dominio psicolégico

Cuidadores familiares de idosos

negativo e se manteve a frequéncia de respostas no
dominio social negativo. Os deltas correspondem
aos valores que representam cada dominio, ou
seja, o delta ¢ a diferenca entre a frequéncia de
respostas no segmento positivo e no segmento
negativo de cada dominio.

Tabela 2 - Analise descritiva da comparagao entre os resultados do pré e pos-teste avaliados na

intervengao psicoeducacional em relagdo aos dominios psicolégico, social e fisico investigados entre os
cuidadores familiares de idosos com doenca de Alzheimer. Sio Paulo-SP, 2011.

Dominios Média Desvio-padrio Mediana
Pré-teste  Pos-teste  Pré-teste  Pos-teste  Pré-teste  Pos-teste

Psicolégico positivo 62,22 64,76 15,96 19,45 66,6 66,6
Psicolégico negativo 30,83 29,82 2373 2425 26,32 21,05
Social positivo 28,57 3571 28,82 34,07 25 25
Social negativo 254 254 26,15 20,83 16,67 16,67
Fisico negativo 32,14 34,52 29,73 33,98 25 25
Delta psicolégico 31,4 34,94 30,15 37,77 36,14 50,88
Delta social 3,17 10,32 39,22 38,72 8,33 0
Delta fisico 2321 -34,5 29,73 33,98 -25 -25

As comparagoes das diferencas entre o
pré e pos-teste dos dominios psicolégico,
social e fisico entre grupos divididos em sexo,
idade, renda, relagdo de parentesco e tempo de
cuidado mostraram que nao houve diferenca
estatisticamente significativa para as variaveis
investigadas (tabela 3). Observou-se, contudo,
que as mulheres foram as mais oneradas em
todos os dominios, ndo apresentando aumento
dos beneficios apds a participagdo no grupo.
Os cuidadores com idade abaixo de 60 anos
apresentaram aumento do 6nus nos dominios
social e fisico; ja os idosos cuidadores tiveram
aumento apenas do 6nus fisico.

Cuidadores com renda menor ou igual a cinco
salarios minimos apresentaram maior beneficio
em relagio aos dominios psicologico e social,
enquanto que os cuidadores com renda acima desse
valor tiveram aumento dos beneficios referentes ao
dominio social ap6s a participagdao no grupo.

Em relagaio ao tempo de cuidado, aqueles
que cuidam ha mais de 12 meses se beneficiaram
mais que os cuidadores que cuidam ha menos
tempo. Os primeiros tiveram aumento dos
beneficios psicolégicos e sociais, enquanto os
outros apresentaram maior beneficio somente no
dominio psicolégico.
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Tabela 3 - Comparacao dos valores das diferencas entre o pré e pos-teste dos deltas psicolégico, social
e fisico entre sexo, idade, renda e tempo de cuidado. Valor p referente ao teste de Mann-Whitney para

comparagao de valores entre as variaveis categoricas (dois grupos). Sao Paulo-SP, 2011.

Diferencas entre pré e Desvio- Desvio-
pos-teste para cada dominio Média padrao Média padrao p
Sexo feminino Sexo masculino
Delta psicolégico -3,03 28,08 16,69 23,72 0,156
Delta social -2,38 42,96 -2,38 42,96 0,408
Delta fisico -5,36 38,2 3,57 30,37 0,647
Idade igual ou acima de 60

Idade abaixo de 60 anos anos
Delta psicolégico 0,75 25,89 1,57 29,74 0,344
Delta social -15,63 37,65 21,15 28,18 0,063
Delta fisico 3,13 38,82 -1,92 34,55 0,941

Renda menor ou igual a Renda maior ou igual a seis

cinco salarios minimos salarios minimos
Delta psicolégico 7,67 31 -10,53 12,73 0,138
Delta social 4,17 43,82 15,28 11,08 0,384
Delta fisico -5,36 40,64 0 22,36 0,736

Tempo de cuidado menor ou  Tempo de cuidado maior
igual a 12 meses que 12 meses

Delta psicologico 7,05 25,21 0,35 30,8 0,481
Delta social -3,33 44,65 16,67 24,72 0,356
Delta fisico -2,5 38,1 -2,27 34,38 0,857

Ao comparar conjuges, filhos e outros parentes
dos idosos com DA, os tresultados mostraram
que ndo houve diferenca significativamente
estatfstica entre os grupos nos dominios
psicolégico, social e fisico (tabela 4). Observou-

se aumento de 6nus nos dominios psicolégico
e fisico entre os cuidadores conjuges e de 6nus
no dominio social entre os filhos. Os outros
parentes se beneficiaram em todos os dominios
ap0s a participagao no grupo.



Cuidadores familiares de idosos

Tabela 4 - comparacao dos valores dos deltas psicologico, social e fisico entre grau de parentesco dos
cuidadores de familiares com doenga de Alzheimer. Valor p referente ao teste de Kruskal-Wallis para

comparagao das variaveis entre os trés grupos (conjuge, filho[a] e outros parentes). Sao Paulo-SP, 2011.

Valores das diferencas Desvio- Desvio- Desvio-
entre pré e pos-teste Média padrio Média padrio Média padrio p
Conjuge Filho(a) Outros
Delta psicolégico -6,81 26,39 18,68 21,69 16,28 28,95 0,155
Delta social 10,42 34,66 -14,58 36,24 16,67 40,4 0,311
Delta fisico 12,5 37,69 18,75 31,46 5 27,39 0,275

DISCUSSAQ

O perfil sociodemografico dos participantes
deste estudo se assemelha aos resultados
encontrados  nas literaturas  nacional e
internacional, segundo as quais a maioria dos
cuidadores é composta por mulheres, conjuges
ou filhos, idosos ou na meia-idade.?’

A intervencao psicoeducacional mostrou
aumentar a percepc¢ao dos cuidadores em relagao
aos beneficios no dominio psicolégico e no
dominio social, mas nao se mostrou eficaz para
reduzir o 6nus fisico causado pela sobrecarga das

tarefas de cuidar.

Em relacio ao dominio psicologico positivo,
observou-se aumento de frequéncia de respostas
nos seguintes itens: considerar com mais
naturalidade a velhice e dependéncia do idoso;
sentir-se proximo ao idoso; cuidar por amor;
encontrou um novo sentido para a vida depois
da doenca; sentir-se satisfeito por cumprir o
dever de cristao; sentir-se mais forte e capaz para
encarar as dificuldades; sentir-se responsavel
pelo idoso; sentir-se poderoso cuidando. No
dominio psicolégico negativo, houve diminui¢ao
de respostas nos itens: compaixdo pelo idoso,
dificuldade da familia em aceitar as dificuldades,

e sentimento de impoténcia e de ressentimento.

Esses resultados dasavaliacbes do cuidador sao
condizentes com o propésito da psicoeducacao.
A medida que se compreende o processo da
doenga, espera-se que o cuidador considere essa
condi¢do como uma realidade que independe
da vontade do idoso demenciado, de forma
que niao o culpabilize pelos comportamentos
inadequados, diminuindo os afetos negativos
pelo idoso cuidado. Espera-se, também, que
o cuidador se apodere de tal conhecimento
recebido para lidar melhor com a situagio, tanto
no aspecto pratico das demandas diarias, como
no controle emocional. >

Além  do

psicoeducacional, destaca-se a frequéncia de

impacto da  interven¢ao

respostas positivas no dominio psicologico
(62,2% antes e 064,76%

Embora a literatura gerontolégica enfoque

pos-intervencgao).

mais os aspectos negativos do cuidado do que
os positivos, alguns estudos revelam que a
familia e amigos envolvidos na prestagio de
cuidados informais tém orgulho de exercer esse
papel, e percebem muitos aspectos positivos
na relacdo entre cuidador e idoso. No estudo
de Sommerhalder,” os beneficios psicologicos
foram os mais citados, com predominancia para
sentimentos de responsabilidade, utilidade e
fortaleza; novo significado para a vida; satisfacao
em cuidar; cuidar por amor; mudanga na crenga
da relagdo velhice/dependéncia; proximidade e
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sentir-se bem consigo; cumprimento do dever
cristao; e reconhecimento do idoso.

Dados do National Survey of Informal Caregiver,
realizado nos Estados Unidos com 1.149
cuidadores informais, mostraram que cerca
de 70% dos cuidadores de idosos que estavam
no final da vida concordaram ou concordaram
fortemente com a afirmacido de que cuidar "faz-
me sentir bem comigo mesmo" e "permite-me
apreciar mais a vida", e 76% dos cuidadores
informais relataram "sentir-se util e necessario”.”

Em relacio a frequéncia de respostas no
dominio social positivo apds a participagio
no grupo psicoeducacional, houve melhora
nos relacionamentos familiares ¢ aumento
da percepcio de que cuidar é um exemplo de
solidariedade para os mais jovens. No dominio
social negativo, houve diminuicio de respostas
no item que retrata a falta de tempo para
ficar com a familia e amigos, mas aumentou
a frequéncia de respostas referentes ao item
“conflito familiar”. HEsses resultados mostram
que cuidar é uma experiéncia complexa, pois as
avaliacoes dos cuidadores sobre a situagao pode
set positiva e negativa, concomitantemente."”

No dominio fisico, a frequéncia de respostas
dos itens “cansaco fisico” e “falta de tempo
para descansar” aumentou apds a participagao
no grupo. Tais resultados sao condizentes com
a literatura, ja que se trata de cuidadores de
idosos com diagnostico de doenga de Alzheimer,
patologia neurodegenerativa progressiva, que
demanda cuidados de maneira crescente, gerando
maior desgaste fisico e maior tempo dedicado
do cuidador ao idoso demenciado. De acordo
com Luzardo et al.,,’ 2 medida que a doenga vai
progredindo, o paciente necessita cada vez mais
de auxilios na realizacao das atividades de vida
diaria. Nos estagios mais avangados, é necessario
que o cuidador ajude a realizar as atividades basicas
de vida diaria, como tarefas de cuidado pessoal.
Dentre as tarefas realizadas pelos cuidadores de
idosos com DA, as atividades instrumentais de

vida diaria, como administrar medicamentos,
auxiliar no vestuario e preparar a alimentacao,
20 as que mais requerem ajuda do cuidador.

Os resultados mostraram que as mulheres

tiveram menos avaliagbes positivas  nos

dominios  psicolégico e fisico quando
comparados aos homens. Cuidadoras mulheres
tendem a sofrer mais, possivelmente pelas
diferencas de tarefas entre o cuidador do
sexo masculino e o do feminino. As mulheres
assumem frequentemente tarefas desgastantes,
como a higiene do paciente, além de terem que
gerenciar outros tipos de tarefas, como cuidar
dos filhos e da casa.” No estudo realizado por
Ho et al,'” em que foi avaliada uma amostra
de 492 cuidadores, as cuidadoras mulheres
reportaram pior sadde fisica e emocional quando
comparadas aos cuidadores do sexo masculino.
Em uma meta-analise de 229 estudos, conduzida
por Pinquart & Sorensen,’ sobre diferencas
entre géneros de cuidadores, demonstrou-se
que os cuidadores do sexo feminino sao os que
referem mais horas dedicadas ao cuidado, altos
niveis de sobrecarga e depressio, e menores
niveis de saude fisica e de bem-estar subjetivo

do que os cuidadores homens.

Em relagio a idade, 80% dos cuidadores
com idade acima de 60 anos eram conjuges dos
pacientes com deméncia, e 75% dos cuidadores
com idade abaixo de 60 anos eram os filhos e
outros parentes, como irmaos, sobrinhos e netos.
Isso explica, em parte, por que houve aumento
de 6nus social entre os cuidadores mais jovens.
Filhos cuidadores geralmente exercem outros
papéis, trabalham fora de casa e ainda tém filhos
que precisam ser cuidados, causando maior
sobrecarga.

A divisio de tarefas pelos cuidadores
mais jovens é denominada na literatura como
“cuidadores sanduiches™ sio os que cuidam
simultaneamente de seus pais ou sogros e filhos
com idade abaixo de 18 anos.” Estudo realizado
por Rubin & White-Means® mostrou que



“cuidadores sanduiches” experimentam maior
estresse € tensio; Menos tempo para si mesmoy;
para participar da vida social e para o lazer;
vivem no limite do que podem suportar; sentem-
se onerados, tanto fisica como emocionalmente.
Em contrapartida, cuidadores mais velhos
provavelmente nio reportaram aumento do
onus social, porque sio aposentados, tém tempo
disponivel para realizar atividades junto aos seus
parceiros e nao tém outros papéis sociais como
os filhos cuidadores.”

Cuidadores com renda acima de cinco
salarios  minimos  reportaram  diminui¢do
do delta psicolégico, sugerindo maior Onus
psicolégico; ja os cuidadores com renda abaixo
desse valor tiveram aumento do Onus fisico
ap6s a participagdo da intervencdo. Esses
resultados sugerem que cuidadores com mais
recursos financeiros sao mais insatisfeitos com
a situagdo em que vivem, talvez porque tivessem
altas expectativas para esse momento da vida,
que nio inclufam exercer o papel de cuidador.
Pode ser também que, perante um quadro
neurodegenerativo sem prognostico de cura,
cuidadores de alta renda se sentem impotentes
diante dessa situacio. Por outro lado, cuidadores
de baixa renda tém maior 6nus fisico, porque
carecem de estruturas adaptadas para realizar as
atividades que demandam o cuidado, usufruem
de servigos de rede publica de saude e transportes
publicos, que geralmente ndo sdo rapidos e
adequados para a locomogio de pacientes idosos
com déficits cognitivos, que gera maior desgaste
fisico para o cuidador.

A percepcao de onus e beneficios entre
os cuidadores também diferiu em relacio
ao tempo de cuidado. Os que cuidavam ha
menos de 12 meses apresentaram aumento do
onus social apds a participagdo no grupo. Por
conta do pouco tempo de cuidado, conflitos
familiares e dificuldade de adaptacio a nova
situagdo podem ser comuns. De acordo com o
modelo proposto por Lawton et al.,”® o impacto

Cuidadores familiares de idosos

do cuidado muda ao longo do tempo. Ha um
processo de adaptacdo a situagdo do cuidado,
ou seja, o senso de onus e estresse € alto no
inicio, mas posteriormente diminui, 2 medida
que o cuidador se torna mais competente para
realizar as tarefas de cuidar e estabelece novos
patamares de equilibrio para si proprio.

Quanto ao grau de parentesco, filhos e
conjuges avaliam de forma diferente a situagao
de cuidar, como ja comentado. Observou-se
que outros parentes cuidadores (irméos, netos e
sobrinhos) foram aqueles que tiveram aumento
de beneficios em todos os dominios estudados.
Ao realizar o teste qui-quadrado, verificou-se que
80% dos cuidadores “outros” dividem a tarefa
de cuidar com alguém e 90% dos cuidadores
conjuges nao dividem essa tarefa (p=0,01). Esse
resultado explica o aumento dos beneficios
nos dominios psicoldgico, social e fisico entre
os “outros”, a medida que receber o apoio de
outrem facilita a realizacdo das atividades de
cuidado e diminui o comprometimento total do
papel de cuidador, trazendo menor sobrecarga
fisica, emocional e mais tempo para dedicagao

a outras tarefas.

Em relagio a percepgiao dos conjuges sobre
a situacdo de cuidar, os resultados revelaram
que houve aumento do 6nus psicologico e fisico
ao comparar as avaliaghes pré e pos-teste da
intervencao. Como ja citado, cuidadores conjuges
foram aqueles que se dedicaram ao cuidado
praticamente sem ajuda (90%), acarretando,
portanto, maior desgaste fisico. Alguns estudos
mostram que cuidadores conjuges reportam
piores condi¢oes de saude e menores niveis de

373940 De acordo com Ostwald,” um

bem-estar.
forte senso de obrigacao de cuidar de um conjuge
pode ser uma grande barreira para realizar
o autocuidado, a menos que os cuidadores
sejam ajudados a realizar comportamentos que
promovam a saide, necessarios para cumprir
as obrigacOes e responsabilidades para os que

recebem cuidados.
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Em suma, os tesultados deste estudo
mostraram que o grupo psicoeducacional
pode colaborar para aumentar o senso positivo
sobre a situacao de cuidar. Embora nao tenha
contribuido para reduzir o 6nus fisico, gerado
pela crescente demanda de cuidado, ji que
intervencbes destinadas aos cuidadores de
idosos com deméncia nao impedem o curso de
progressio da doenca.*

Os resultados de percepcio de oOnus e
beneficios se diferenciaram entre grupos de
cuidadores. Pressupde-se que a dedicagdo e o
impacto do cuidado diferenciam-se entre os
diversos graus de parentesco, idade, sexo, renda e
tempo de cuidado. As diferengas estatisticas nao
significativas entre grupos de cuidadores podem
estar relacionadas com as limitacbes do estudo:
amostra pequena e impossibilidade pratica de
fazer um acompanhamento apos a intervengao.
Outra limitacao do estudo foi a nao avaliacao do
grau de dependéncia do idoso cuidado, variavel
que pode contribuir para a compreensao dos
resultados, principalmente no que se refere a
percepcao de 6nus fisico.

E importante destacar a importancia de

grupos  psicoeducacionais  destinados  aos
familiares cuidadores, ja que esses sio um recurso
importante no manejo do paciente e representam
uma porta de entrada para a eficacia do

tratamento e diminui¢ao de gastos. Proporcionar
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