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OLIVEIRA, Camila Helen. Sobrecarga, estresse e apoio social percebidos por
cuidadores familiares de idosos com doenga de Alzheimer. 2023. 133 f. Tese
(Doutorado em Enfermagem) — Universidade Estadual de Londrina, Londrina, 2023.

RESUMO

INTRODUGAO: O cenario da deméncia no Brasil é alarmante, apresentando a
segunda maior taxa de prevaléncia mundial. A maioria das pessoas com deméncia &
cuidada por familiares que sofrem impacto negativo na sua saude fisica e emocional.
OBJETIVO: A presente tese teve como objetivo analisar a sobrecarga, o estresse e
0 apoio social percebidos em cuidadores familiares de idosos com Doenga de
Alzheimer. METODO: O estudo transversal, sendo parte integrante do projeto de
pesquisa “Impacto na qualidade de vida e enfrentamento do isolamento social em
cuidadores de idosos com Alzheimer”. Foram incluidos neste estudo 140 cuidadores
de idosos com doenga de Alzheimer, atendidos no Ambulatério de Alzheimer de um
Municipio de grande porte do Parana. Elaborou-se questionario para avaliagao
sociodemografica e de saude, a sobrecarga foi mensurada pela Escala Zarit Burden
Interview (ZBl), € um instrumento desenvolvido para avaliar o nivel de sobrecarga
percebido pelos cuidadores que permite avaliar a carga emocional, social e
financeira sofrida durante a realizacdo de suas tarefas diarias de cuidado. O apoio
social foi avaliado por meio da Escala de Apoio Social do Medical Outcomes Study
(MOS-SS) que fornece um meio para avaliar o nivel de apoio percebido pelo
cuidador. Contém quatro dimensdes que avaliam a qualidade e quantidade do apoio
social recebido por cuidadores familiares, como o apoio emocional/ informacional,
material, afetivo e interagcdo social positiva. As variaveis foram categorizadas por
meio da media e desvio padrao. A coleta de dados ocorreu entre os meses de junho
a novembro de 2021. As analises estatisticas compreenderam em analise descritiva
e analise bivariada da associagédo entre as dimensdes da escala de apoio social, a
escala de sobrecarga e o autorrelato de estresse. Foram consideradas significativas
associagdes com p<0,05. RESULTADOS: dentre os cuidadores 34,3% tinha 50 —
59 anos, 86,4% mulheres, 59,3% brancos, 62,1% com companheiros. A sobrecarga
do cuidador foi associada as demandas nas Atividades de Vida Diaria do idoso,
autoavaliacdo de saude, cuidar de outra pessoa e se sentir extremamente
sobrecarregado. O estresse do cuidador esteve associado ao sexo feminino,
comorbidades, autorrelato de saude ruim, responsabilidade pela assisténcia do
idoso em tempo integral e dificuldade de comunicagdo. O apoio social percebido
influenciou na sobrecarga de cuidadores familiares de idosos com doenga de
Alzheimer. As dimensbes do apoio mais significativas foram o apoio
emocional/informacional, material e afetivo, respectivamente. CONCLUSAO: Os
resultados evidenciam a necessidade de intervengdes que efetivamente contribuam
para fortalecer e aproximar o cuidador familiar da sua rede de apoio formal e
informal, proporcionando maior bem-estar para a diade cuidador-idoso.

Descritores: |doso. Cuidador Familiar. Sobrecarga. Apoio Social. Alzheimer.



OLIVEIRA, Camila Helen. Burden, stress and social support perceived in family
caregivers of elderly people with alzheimer's disease. 2023. 133 f. Tese
(Doutorado em Enfermagem) — Universidade Estadual de Londrina, Londrina, 2023.

ABSTRACT

INTRODUCTION: The scenario of dementia in Brazil is alarming, presenting the
second highest prevalence rate worldwide. Most people with dementia are cared for
by family members, which has a negative impact on their physical and emotional
health. OBJECTIVE: This thesis aimed to analyze the burden ,stress, and social
support perceived by family caregivers of elderly people with Alzheimer's Disease.
METHOD: This cross-sectional study was an integral part of the research project
“Impact on Quality of Life and Coping with Social Isolation in Caregivers of Elderly
People with Alzheimer's”. It included 140 caregivers of elderly people with
Alzheimer's disease, treated at the Alzheimer's Outpatient Clinic in a large city in
Parana. A questionnaire was prepared for sociodemographic and health assessment,
and the burden was measured by the Zarit Burden Interview Scale (ZBIl). This
instrument was developed to assess the level of burden perceived by caregivers,
allowing for the assessment of the emotional, social, and financial burden suffered
during the carrying out of their daily care tasks. Social support was assessed using
the Medical Outcomes Study Social Support Scale (MOS-SS), which provides a
means to assess the level of support perceived by the caregiver. It contains four
dimensions that assess the quality and quantity of social support received by family
caregivers, such as emotional/informational, material, affective support, and positive
social interaction. Variables were categorized using the mean and standard
deviation. Data collection took place between June and November 2021. Statistical
analyses comprised descriptive analysis and bivariate analysis of the association
between the dimensions of the social support scale, the burden scale, and self-
reported stress. Significant associations were considered at p<0.05.RESULTS:
Results: Among the caregivers, 34.3% were aged 50-59, 86.4% were women, 59.3%
were white, and 62.1% had partners. Caregiver burden was associated with
demands in the elderly's activities of daily living, self-assessment of health, caring for
another person, and feeling extremely overwhelmed. Caregiver stress was
associated with female sex, comorbidities, self-reported poor health, full-time
responsibility for elderly care, and communication difficulties. Perceived social
support influenced the burden of family caregivers of elderly people with Alzheimer's
disease, with the most significant dimensions of support being
emotional/informational, material, and affective support, respectively. Conclusion:
The results show the need for interventions that effectively contribute to
strengthening and bringing the family caregiver closer to their formal and informal
support networks, providing greater well-being for the caregiver-elderly dyad.

Descriptors: Elderly. Family Caregiver. Burden. Social Support. Alzheimer's
disease.
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1 INTRODUGAO

A Doencga de Alzheimer esta cada vez mais presente no cotidiano
familiar, ndo apenas pelo aumento da expectativa de vida, mas devido ao
envelhecimento populacional e investimentos em saude do idoso que permitem mais
diagndsticos.

Como consequéncia do aumento da incidéncia de deméncias, os
arranjos familiares estdo se moldando visando acolher este familiar que ja ndo tem
mais condicbes de se autocuidar. Neste cenario, muitas sdo as adaptacdes
realizadas na tentativa de suprir as necessidades deste idoso com um diagndstico,
muitas vezes assustador e desconhecido, como a Doenca de Alzheimer (LEE et al.,
2019).

E comum as familias, independentemente de suas condicdes
socioeconOmicas, se encontrarem confusas e perdidas sobre quais os recursos e
caminhos a percorrer. Existem diversos profissionais de saude capazes de auxiliar o
idoso e seus familiares neste processo. Os diversos profissionais de saude e
assisténcia social sao capazes de auxiliar a familia, destaca-se na equipe das
diversas areas que tem se especializado no cuidado ao idoso. Na area médica o
geriatra é o responsavel pelo cuidado a pessoa idoso assim como os profissionais
gerontdlogos.

A enfermagem deve ser considerada uma potente fonte de ajuda ao
cuidador de idosos com Alzheimer por atuar de diversas formas. Primeiro, ela pode
fornecer informagdes sobre o diagndstico, a evolugdo da doencga e as opgdes de
tratamento. Além disso, auxiliando o cuidador a compreender melhor as mudancas
comportamentais que ocorrem com a doenca e a lidar com elas de maneira mais
eficaz.

Os profissionais de enfermagem podem ajudar os cuidadores a
compreenderem melhor a doenca, fornecendo informagdes sobre as mudangas de
comportamento que podem ocorrer, discutir estratégias para ajudar o idoso a manter
sua independéncia, orientar sobre como prevenir o agravamento da doenca e ajudar
o cuidador a lidar com o estresse que o cuidado pode provocar.

As principais motivagdes para que os familiares assumam o cuidado
sdo: desejo que o idoso permanega em casa, ter proximidade afetiva com esta

pessoa e ter um senso de responsabilidade e obrigagdo para com ele (ALMEIDA et
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al., 2018).

Cuidar de uma pessoa significa atender as suas demandas de saude
e bem-estar, sendo assim sao consideradas acées de cuidados ao idoso com DA ou
portador de outro tipo de deméncia desde o apoio emocional, financeiro como
também, ag¢des de estimulagdo cognitiva e fisica, e a assisténcia nas atividades
basicas de vida diaria (AVDs) instrumentais e basicas como banhar-se, vestir-se e
alimentar-se.

Tal fato € importante, pois pessoas com Alzheimer e outras
deméncias necessitam de mais horas de cuidados e por tempo mais prolongado do
que idosos sem qualquer tipo de deméncia. Portanto, os familiares irdo necessitar de
uma rede de apoio familiar e social mais robusta.

O presente estudo se prop0s a refletir sobre as principais situacoes
e fatores que podem explicar o autorrelato de estresse dos cuidadores familiares de
pessoas com deméncia, desconsiderando os fatores intrinsecos de enfrentamento e
resiliéncia. Conforme o relatério da Associagcao de Alzheimer (2022), mais da
metade dos cuidadores familiares de pessoas com deméncia apresentam niveis
elevados ou muito elevados de estresse emocional. Assim, a compreensao das
condigbes que antecedem o estresse torna-se fundamental para o desenvolvimento
de estratégias eficazes de prevencado e controle desta condicdo multifatorial e
complexa (ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2022; PEARLIN et al., 1990).

Sendo assim, este estudo foi motivado pela trajetoria académica da
autora na tematica de saude do idoso, como membro integrante do grupo de
pesquisa do GESEN - Grupo de Estudo sobre Envelhecimento desde 2014,
coordenado pela orientadora Professora Dra. Mara Solange Gomes Dellaroza,
dando sequéncia ao mestrado em enfermagem na mesma com grupo etario,
concluido em 2015 com o estudo dos fatores preditores de dor em idosos, pelo
Programa de Po6s-Graduagdao em Enfermagem da Universidade Estadual de
Londrina — UEL.

Entretanto, a atual pesquisa faz parte de um projeto maior, intitulado
“Impacto na qualidade de vida e enfrentamento do isolamento social em cuidadores
de idosos com Alzheimer”, vinculada ao mesmo programa de pds-graduacao da UEL
e sendo assim, esta tese segue as normas estabelecida pelo mesmo, disponivel em:
https://pos.uel.br/ppenf/.

Para melhor nortear o leitor, esta tese esta organizada em partes,

descritas a seguir: a Introdugdo, que apresenta uma breve contextualizagdo do


https://pos.uel.br/ppenf/
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tema; a Revisao da Literatura, que descreve os temas abordados na tese; os

Objetivos, que descrevem os objetivos gerais e especificos; a Metodologia, que
delineia o percurso metodologico, os locais onde se realizaram as coletas, os
instrumentos utilizados, os aspectos éticos e a organizagdo dos resultados; e os
Resultados, apresentados em trés artigos, nos quais sdo discutidos os dados
obtidos com aqueles encontrados na literatura. A presente tese aspira ampliar o
interesse dos leitores sobre o tema, bem como conhecer os fatores associados a
sobrecarga e estresse do cuidador e quais dimensdes da rede de apoio social
informal podem contribuir para amenizar os aspectos negativos da prestagcédo de

cuidados.
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2 REVISAO DA LITERATURA
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 ENVELHECIMENTO POPULACIONAL E A DEMENCIA

As melhorias nos cuidados de saude ao longo do século passado
contribuiram para a existéncia de vidas mais longas e saudaveis, resultando na
caracterizagcao do envelhecimento populacional. Estima-se que, em 2019, 55,2
milhdes de pessoas em todo o mundo vivia com algum tipo de comprometimento
cognitivo segundo a Organizacdo Mundial da Saude — OMS. A Alzheimer’s Disease
International — ADI afirma que, em muitos paises de baixa e média renda, o
diagnostico destas patologias ndo é realizado em 90% dos casos. Ainda assim, as
restricdes de movimento impostas durante 2020-2021 para controlar a propagag¢ao
da COVID-19, atrasaram o0 acesso a servigos de saude para pessoas com
deméncia. O impacto total desta interrupgcdo diagndstica ainda € uma incognita
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2021; GAUTHIER et al., 2021).

No ano de 2019, ocorreu em todo mundo 1,6 milhdes de mortes
causadas pela deméncia, incluindo a Doenca de Alzheimer, as mulheres
representaram 65% do total destas mortes. A elevagdo assustadora no quantitativo
de mortes relacionada a deméncia nos ultimos 20 anos, esta muito provavelmente
associada ao aumento da expectativa de vida da populacéo e aos fatores de risco a
saude ligados ao processo de envelhecimento. Neste cenario, as deméncias
alcancaram o sétimo lugar no ranking da causa de mortalidade no ano de 2019,
representando 3% do total de mortes e um aumento de 181% no comparativo entre
os anos de 2000 e 2019 (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2021).

O numero total de individuos que vivem com algum tipo de deméncia
dobrou entre os anos de 1990 e 2016, um aumento de 148%, passando para um
total de 43,8 milhdes de pessoas no mundo, 20,2 milhdées a mais do que no ano de
1990. Sendo considerada a quinta causa mais frequente de obito, apdés a doenca
cardiaca isquémica, doencga pulmonar obstrutiva crénica, hemorragia intracraniana e
acidente vascular cerebral (NICHOLS et al., 2019).

Dentro deste contexto, o cenario da deméncia no Brasil também é
alarmante, apresentando a segunda maior taxa de prevaléncia mundial de
deméncias padronizada por idades, com 1,7 milhdes de individuos acometidos no
ano de 2016, ficando atras somente da Turquia. Apresentando, também, uma taxa
de incidéncia de 7,7 casos por 100.000 habitantes (LIMA et al., 2020; NICHOLS et
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al., 2019).

As consequéncias sociais da deméncia podem abranger
diversas areas, a saude, a economia, a qualidade vida dos proprios idosos e suas
familias e de forma mais abrangente, a propria comunidade. Trata-se, efetivamente,
de uma verdadeira calamidade social, na qual estdo incluidas as instituicdes sociais,
publicas ou privadas (VILLAREJO GALENDE et al., 2021).

2.2. A DOENGA DE ALZHEIMER

A Doenca de Alzheimer (DA) é considerada o tipo mais comum de
deméncia, responsavel 60 a 80% casos de declinio cognitivo, seu principal fator de
risco é a idade e sua incidéncia dobra a cada 5 anos apds os 65 anos. E uma
doencga progressiva, o que significa que piora com o tempo. Acredita-se que a DA
comece 20 anos ou mais antes dos sintomas aparecerem. (ALZHEIMER'S
ASSOCIATION, 2022).

As alteragbes cerebrais no inicio da doenga sao imperceptiveis para
o individuo afetado, que s6 comecam a perceber sintomas como perda de memoria
e dificuldades de linguagem apds anos de alteragdes cerebrais. Os sintomas surgem
como resultado de lesdo ou destruicdo de células nervosas em areas do cérebro
envolvidas no pensamento, aprendizado e memodria (ALZHEIMER'S DISEASE
FACTS AND FIGURES, 2021).

A doencga de Alzheimer se distingue das demais deméncias pela
presenca de proteinas beta amiloides e tau no cérebro, que se acumulam a ponto de
impedir o funcionamento cognitivo normal. Isso geralmente se manifesta por
mudang¢as na memoria, pensamento abstrato, julgamento, comportamento, humor e
emocgdes e, na fase avangada , interfere no controle fisico do corpo (WEBSTER,
2021).

A beta amiloide é responsavel por formar placas que se acumulam
no tecido cerebral, no espago entre os neurbnios, comprometendo a fungao
neuronal, ou seja, as sinapses. Ja a proteina tau em niveis elevados forma
complexos neurofibrilares nas células nervosas que impedem o transporte
intraneuronal, restringindo a disponibilidade de nutrientes e substancias essenciais
para o bom funcionamento celular. Mas o que ainda nao esta claro é como estas
duas proteinas se relacionam e quais os fatores que determinam sua elevagao no
organismo (PATTERSON, 2018).
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O cérebro do paciente com Alzheimer sofre também um

processo inflamatério e degenerativo, possivelmente causado pelo sistema
imunoldgico, levando a atrofia cerebral, evidenciado pela diminuicdo do tecido
nervoso, da atividade cerebral e comprometimento do metabolismo de glicose
(ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2022).

No estagio inicial da DA o individuo ainda consegue manter suas
atividades cotidianas sem grandes alteragdes, porém com a evolugao para suas
fases mais avangadas. Ha um comprometimento progressivo das fung¢des cognitivas
e comportamentais, com elevado grau de dependéncia para todas as atividades de
vida diaria, até se tornar incompativel com a vida. Didaticamente & dividida em
estagios e fases da doenga, porém, na pratica, geralmente o curso da doenga nao
ocorre de forma tao linear, podendo sofrer diversas influéncias que tanto contribuirao
para a sua progressao ou estabilizagao.

Existem trés estagios principais neste continuum: doenca de
Alzheimer pré-clinica, comprometimento cognitivo leve (CCL) devido a doenca de
Alzheimer e deméncia devido a doenca de Alzheimer. O estagio de deméncia de
Alzheimer é ainda dividido em leve, moderada e grave, que representam o grau em
que os sintomas interferem na capacidade de realizar tarefas diarias (Figura 1)
(ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2022).

Figura1 - Curso da Doenca de Alzheimer e seus estagios.

Doenca de Alzheimer (DA) Continua*

Deméncia por DA Deméncia por DA

AD préciinico Strabifien Fate
Prejuizo devido a DA

Meoderado Forte

[ [ I I I
Sem sintomas, mas Sintomas muito leves que Os sintomas interferem Os sintomas interferem Os sintomas interferem

possiveis alteragbes podem nao interferir nas em algumas atividades em muitas atividades na maioria das atividades

biclégicas no cérebro atividades didrias cotidianas cotidianas diarias

*Embora essas setas sejam do mesmo tamanho, os componentes do continuum AD néo sdc iguais em duragdo

Fonte:(ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2022).

Embora seja evidente que o curso da doenga de Alzheimer comecga
com a fase pré-clinica (sem sintomas) e termina com a deméncia de Alzheimer
grave ou DA forte (sintomas graves), o tempo que as pessoas passam em cada
estagio varia, conforme: idade do inicio, genética, género e outros fatores que

podem determinam a duragdo de cada etapa do continuum da doenga (VERMUNT
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etal., 2019).

Na fase pré-clinica da DA os individuos podem apresentar as
primeiras manifestacées da patologia, diagnosticada por meio de biomarcadores
como niveis alterados de beta amiloide, alteracbes da proteina Tau no liquor e
plasma, diminuicdo do metabolismo de glicose nos resultados de tomografias por
emissao de prétons (PET) scans. Nesta fase, embora haja indicios de alteragdes
cerebrais, devido aos mecanismos compensatérios, pode nao haver manifestacoes
clinicas da doencga, assim como também é incerto que ela ira evoluir para outras
fases da patologia (OLSSON et al., 2016; SPERLING et al., 2020).

No Comprometimento Cognitivo Leve — CCL pode haver evidéncias
de biomarcadores de alteragcbes cerebrais, bem como sintomas novos, mas sutis,
como deficiéncias de memoaria, linguagem e raciocinio. Esses problemas cognitivos
podem ser evidentes para o individuo, familiares e amigos, mas ndo para os outros,
e podem nao interferir na sua capacidade de realizar tarefas diarias. Quando o
cérebro ja nao consegue mais se adaptar a perda e morte de neurbnios causada
pela doenca de Alzheimer, surgem os problemas com a memoria, linguagem e
habilidades cognitivas (ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2022).

Observa-se ainda que algumas pessoas com CCL podem recuperar
a cognicao normal ou nao progridem com a deterioragdo cognitiva. Fator em
destaque nas pesquisas atuais, que buscam favorecer assertivamente o diagndstico
de CCL e triar quais destes individuos tém maior probabilidade de desenvolver DA
(ALZHEIMER'’S DISEASE FACTS AND FIGURES, 2021).

A maioria das pessoas no estagio leve da deméncia de Alzheimer
pode funcionar de forma independente em muitas areas, embora provavelmente
precise de apoio em outras tarefas para maximizar a independéncia e segurancga.
Lidar com dinheiro e pagar contas pode ser particularmente dificil e podem
necessitar de mais tempo para realizar tarefas rotineiras do dia a dia, mas ainda
podem dirigir, trabalhar e fazer suas coisas favoritas (ALZHEIMER’S ASSOCIATION,
2022).

No estagio moderado da deméncia de Alzheimer, o qual é
frequentemente o estagio mais longo, o idoso pode apresentar dificuldades de
comunicacgao, dificuldade nas atividades da vida diaria (como tomar banho e vestir-
se), ocasionalmente tornar-se incontinente e comecgar a exibir mudangas de
personalidade e comportamento, como suspeitas e agitacdo (ALZHEIMER'S
DISEASE FACTS AND FIGURES, 2021).
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No estagio severo da deméncia de Alzheimer a capacidade de

falar é substancialmente prejudicada, provavelmente necessitardo de cuidados 24
horas por dia. A imobilidade ocorre devido a lesdes cerebrais envolvidas no
movimento. Ficar acamado expde os pacientes a problemas fisicos, como trombose,
infeccbes de pele e sepse, que causam inflamag&o generalizada e podem levar a
faléncia de 6rgaos. Danos cerebrais em regides responsaveis pela degluticao, levam
a disfagia, aumentando o risco de broncoaspiracdo e pneumonia por aspiragao
como consequéncia, sendo considerada a principal causa de 6bito em individuos
com DA (ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2022).

Os fatores de risco para a DA podem ser estratificados de acordo
com fases da vida, na infancia os fatores considerados baixo nivel de educacao, e
estado socioecondmico, e historico familiar de doenga de Alzheimer. Na fase adulta:
incluem diabete, hipertensao, hipercolesterolemia, doenga cardiaca e obesidade,
traumatismo cranioencefalico — TCE e abuso de alcool, ja na velhice evidenciam os
fatores relacionados ao género feminino, ter parentes préximos com doenga de
Alzheimer, viver sozinho, baixo nivel de educagédo, tabagismo, depresséo,
sedentarismo, isolamento social, diabete e poluicdo do ar (SABIA et al., 2017;
SINGH-MANOUX et al., 2017).

Em relacdo ao tratamento, a Food and Drug Administration — FDA
americana autorizou seis medicamentos para o tratamento da doenga de Alzheimer.
Cinco desses medicamentos - donepezil, rivastigmina, galantamina, memantina e
memantina com donepezil - aliviam temporariamente os sintomas da doenca, mas
nao interferem na sua progressao. Esses medicamentos aumentam a quantidade de
neurotransmissores, com exceg¢ao da memantina, que protege o cérebro contra o
glutamato, um neurotransmissor que super estimula os neurénios e pode prejudica-
los (ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2022).

O objetivo do tratamento do Alzheimer é retardar ou estabilizar a
progressao da doencga, e atenuar os sintomas, para que o paciente possa manter o
maximo de sua independéncia possivel e melhorar a qualidade de vida. Além de
medicamentos que modulam os sintomas, é possivel incluir terapia comportamental
para lidar com as alteracdes de humor e comportamento, e programas de atividades
para estimular a cognicdo e a memoria. A insercdo de cuidados pessoais, como
orientagdo e apoio para a familia, para auxiliar na gestado do cuidado do paciente e

ajuda-lo a se adaptar neste novo contexto (LIVINGSTON et al., 2020).
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2.3 IMPACTO DA DOENGA DE ALZHEIMER NO CUIDADOR FAMILIAR DE IDOSOS

2.3.1 O Cuidado e o Cuidador

O cuidado é um termo multidimensional que pode ser usado para
descrever uma variedade de praticas, abordagens e atitudes. No ambito da saude, o
cuidado refere-se ao fornecimento de servicos de saude, acompanhamento e
atencdo as necessidades dos pacientes. Estas necessidades incluem cuidados
meédicos e comportamentais, prevencdo, tratamento, educacdo, bem-estar e
assisténcia aos pacientes. A estas agdes caracterizam o cuidado formal.

O cuidado informal consiste em acdes e experiéncias envolvidas na
oferta de apoio e ajuda a familiares ou amigos que ndo conseguem se autocuidar.
Cuidar € a componente afetivo da responsabilidade de alguém com o bem-estar do
outro. Proporcionar cuidado ao outro € expressar o valor que esta pessoa possui.
(PEARLIN et al., 1990).

O cuidado informal € geralmente ofertado por familiares ou outros
cuidadores ndo remunerados, sem nenhuma ajuda adicional, principalmente nos
paises de baixa e média renda, onde vive a maioria das pessoas com deméncia.
Estes frequentemente encontram uma infinidade de desafios financeiros, sociais e
psicolégicos, que podem ter sido exacerbados pela epidemia de COVID-19 e
impactado substancialmente em sua saude fisica e emocional (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2021).

O estresse relacionado ao cuidado pode estar associado a
comportamentos abusivos e deterioragdo dos sintomas comportamentais e
institucionalizagdo na pessoa idosa cuidada. Entretanto, o apoio familiar para ajudar
pessoas com deméncia, como a organizacdo das demandas de saude e
necessidades sociais, podem contribuir para que o cuidador se sinta apoiado
(MAMOM; DAOVISAN, 2022; LIVINGSTON et al., 2020).

O perfil do cuidador familiar, consoante o relatério mundial de
Alzheimer (2022), traz as seguintes caracteristicas da realidade americana: as
mulheres representam dois tercos do total de cuidadores, maioria casadas que
vivem com seus companheiros, dispendem cuidados ao pai ou sogro com deméncia,
possuem elevado nivel de escolaridade e consideradas da “geragédo sanduiche” por
serem responsaveis por seus filhos e seus pais simultaneamente (ALZHEIMER’S
ASSOCIATION, 2022).
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No Brasil, segundo dados do Estudo Longitudinal da Saude do

Idoso - ELSI 72% dos cuidadores familiares sdo mulheres, com idade média de 48
anos, casadas, sem formacao especifica para o cuidado que ndo recebem nenhum
auxilio financeiro para exercer esta funcao (GIACOMIN et al., 2018).

Embora as mulheres sejam historicamente as principais cuidadoras
da familia, os homens também estdo entrando nesta area. Com o envelhecimento
da populacédo, os homens estdo assumindo o papel de cuidadores familiares, tendo
um impacto significativo na sociedade (GONCALVES et al., 2006).

Uma revisdo sistematica canadense, traz evidéncias de que homens
e mulheres reagem de formas diferentes a sobrecarga e ao estresse de cuidar. Os
homens tendem a ter atitudes mais independentes, voltadas para tarefas e solugdes
de problemas, enquanto as mulheres usam taticas mais focadas na emocéo,
prestam mais cuidados intensivos e complexos, com dificuldade de conciliar a
prestacdo de cuidados com outras responsabilidades; além disso, as mulheres
relataram uma pior saude fisica e niveis mais altos de sofrimento emocional e
sobrecarga do que os homens (ROBINSON et al., 2014).

Entretanto, o papel do cuidador torna-se fundamental no cotidiano
do idoso com doenca de Alzheimer, envolvendo-se em quase todos os aspectos do
cuidado e assumindo gradativamente mais tarefas. A medida que a deméncia se
desenvolve, o cuidador, além de realizar as atividades instrumentais da vida diaria —
AIVDs, como administrar dinheiro, compras e remédios, assume maior
responsabilidade pelas AVDs basicas, como higiene, banho e alimentacao (LEE et
al., 2022).

O processo de escolha do cuidador familiar geralmente nao ocorre
de forma simples, pois multiplos fatores podem culminar na selecdo de um membro
da familia que se apresenta mais disponivel no momento, na maioria das vezes
mulheres e cdnjuges, mesmo a familia sendo composta por varios outros individuos.
No entanto, o processo de sele¢cao do cuidador principal de um idoso com Alzheimer
deve ser conduzido com cautela, considerando todos os elementos relevantes. E
importante conversar com o cuidador para compreender os desafios e oportunidades
dessa funcédo e verificar se ele possui familiaridade com os cuidados basicos,
medicamentos e dieta. Além disso, é essencial avaliar a afinidade entre o cuidador e
0 idoso.

Frequentemente o papel de cuidador é proposto de forma subita, e

comumente o cuidador é eleito no seio familiar, o que muitas vezes resulta em
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sobrecarga e estresse emocional (TAUB; ANDREOLI; BERTOLUCCI, 2004).

2.3.2 A Sobrecarga do Cuidador

Este estudo adota o conceito de ZARIT (1986) no qual “a
Sobrecarga foi definida como a medida em que os cuidadores percebem sua satde
emocional ou fisica, vida social e situagdo financeira como um sofrimento resultado
do cuidado com seu familiar”.

O cuidado informal tem um impacto negativo na saude mental e
satisfagdo com a vida dos cuidadores, especialmente dos jovens e de melhor
posicao socioeconémica, por levar a perda de relagbes sociais, lazer e convivio
social. A sobrecarga do cuidador € um conceito complexo e multidimensional, pois
se trata de uma avaliacdo subjetiva do individuo em relagdo a situacao atual de
cuidado e da mensuragédo do grau de dificuldades. As respostas negativas incluem
resultados subjetivos e objetivos (LE; IBUKA, 2023; LEE et al., 2022).

De forma geral, os cuidadores sentem-se sobrecarregados quando o
receptor de cuidados manifesta comportamentos problematicos que os cuidadores
tém dificuldade de tolerar. Esse fato ressalta o ponto no qual os cuidadores reagem
de forma diferente aos comportamentos problematicos e variam em suas habilidades
para gerenciar essa situagao (ZARIT; TODD; ZARIT, 1986).

Os comportamentos problematicos do idoso com alzheimer sao
caracterizados por: vigilia noturna, discurso repetitivo, uso de vestimenta
inadequada ou bizarra, incontinéncia urinaria e/ ou fecal, habito de esconder
pertences e esquecé-los, choro facil e inapropriado, humor deprimido ou
desanimado, agarrar-se ao cuidador ou segui-lo, inquietacdo ou agitacéo,
irritabilidade, uso de palavras ou linguagem chula, sentimentos de perseguigcéo e
medo, ameagar pessoas e apresentar comportamentos e interesse sexual
desajustados (PEARLIN et al., 1990).

Portanto, cuidadores de individuos com DA quando comparados a
pessoas da mesma idade que ndao exercem a funcao, tém maior probabilidade de
apresentar sintomas mentais, comprometimento de saude, conflitos familiares mais
frequentes e dificuldade no trabalho (BOM et al., 2019).
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2.3.3 O Processo de Estresse do Cuidador

O processo de cuidar esta intrinseco nos relacionamentos afetivos,
principalmente onde as pessoas tentam proteger ou melhorar o bem-estar umas das
outras, sobretudo em contextos especificos de relagdes primarias como esposa —
marido, filho — pai. No aparecimento de uma deficiéncia grave e prolongada, como a
Doenca de Alzheimer, o cuidado pode ser transformado de uma troca de apoio
mutuo, em um fardo extraordinario e desigualmente distribuido, levando ao estresse
severo em algumas circunstancias. O estresse € considerado uma condic&o
multifatorial e complexa, ndo pode ser compreendido simplesmente analisando as
condi¢cbes que o antecedem (PEARLIN et al., 1990).

O estresse do cuidador familiar de idoso com alzheimer tem sido
amplamente estudado e discutido. Estudos mostram que cuidadores de idosos com
alzheimer sdo mais propensos a ter problemas de saude mental e fisica, incluindo
depressao, ansiedade, estresse, fadiga, dores crbnicas, preocupag¢ao com o futuro e
sentimentos de isolamento. Estes problemas podem ser causados por um aumento
da responsabilidade e das demandas do cuidador, bem como do envolvimento
prolongado com a doencga e suas limitagbes (OLIVEIRA; LUCENA; ALCHIERI,
2014).

Os cuidadores de idosos com deméncia tendem a avaliar pior a
propria saude, sdo mais ansiosos, com uma vida emocional e social mais limitada do
que os cuidadores de idosos ndao demenciados. Assim, estes familiares, quando sao
considerados o principal cuidador, podem sofrem ainda mais com pressao
emocional, financeira e fisica, acarretando o desenvolvimento de sintomas
psicoldgicos e fisicos de sobrecarga e estresse, como tristeza, ansiedade, solidao,
hipertensdo e problemas respiratorios. E os conflitos relacionados a este cuidado
frequentemente estdo associados a comportamentos abusivos, deterioragcdo dos
sintomas e institucionalizagdo do idoso (ALZHEIMER’S DISEASE FACTS AND
FIGURES, 2022; MESSINA et al., 2022; MAMOM; DAOVISAN, 2022).

A literatura demonstra que as caracteristicas inerentes as relagdes
entre cuidadores e cuidados podem contribuir para o estresse do cuidador. Por
exemplo, os cuidadores podem enfrentar altos niveis de responsabilidade e pressao
para cumprir as necessidades do cuidado fisico, emocional e social, além de lidar
com mudangas na rotina do cuidado devido a progresséo da doencga. Por estas

razdes, o cuidador familiar de um idoso com Alzheimer pode se sentir estressado e



sobrecarregado (RAYSSA et al., 2022).

Nesta pesquisa utilizou-se o referencial tedérico de estresse de
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Pearlin (1990), onde descreve o processo de estresse social, categorizando-o em

trés pilares principais: as fontes, os mediadores e as manifestagées do estresse que

se conectam entre si formando o mapa conceitual do estresse, conforme

demonstrado na Figura 2.

Figura 2 — Modelo Conceitual do Estresse
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O Mapa Conceitual de Pearlin (1990) € um modelo de estruturagao

tedrica que foi desenvolvido para explicar como as fontes de estresse estao inter-

relacionadas e como elas afetam a saude mental e o bem-estar de um individuo. O

modelo se baseia na teoria de stress social de Pearlin e colaboradores. O mapa

conceitual de Pearlin mostra que as fontes de estresse externo sdo aquelas que

estao fora do controle do individuo e que incluem fatores como caracteristicas da

comunidade, condi¢des econémicas e culturais (PEARLIN et al., 1990).

O modelo mostra também como essas fontes de estresse externo

podem afetar o individuo, levando ao estresse psicoldgico. O estresse psicoldgico,

por sua vez, pode levar a problemas de saude mental e reducdo do bem-estar. O
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mapa conceitual de Pearlin também enfatiza que o individuo pode usar recursos

internos e externos para lidar com essas fontes de estresse, a fim de melhorar sua

saude mental e bem-estar.

2.3.4 O Apoio Social

Apoio social é o conjunto de praticas, servicos e estratégias que
visam promover a integracao e a inclusdo social, ajudando a prevenir situagdes de
excluséo e discriminacdo. Estas praticas e servicos tém por objetivo geral promover
0 bem-estar e o desenvolvimento integral dos individuos, particularmente aqueles
em situagédo de vulnerabilidade. De forma geral sdo fornecedores de ac¢des sociais,
6rgaos governamentais, ONGs, entidades publicas e outros. O foco destas praticas
inclui programas educacionais, formacao profissional, atencdo a saude,
aconselhamento, servigos de protecédo a infancia, agdes de resolucao de conflitos,
entre outros (JULIANO; YUNES, 2014).

Em relagdo as agdes governamentais , a Constituicdo Federal de
1988 € um marco significativo na protecdo social brasileira, garantindo direitos
relacionados a Seguridade Social. Apds a sua aprovacao, varias legislagdes foram
implementadas no decorrer dos anos, incluindo o Estatuto do ldoso, de 2003, que
destina aos idosos direitos fundamentais a pessoa humana. A familia tem um papel
central na protegdo dos idosos, mas quando ndo consegue cumprir esta fungao, a
sociedade e 0 governo devem assegurar as condi¢cdes de envelhecimento saudaveis
e dignas. Para isso, existe a Politica Nacional de Assisténcia Social, que visa
fortalecer os vinculos entre individuos e familias e prevenir situagbes de risco
pessoal e social (TORRES et al., 2021).

Sendo assim, o apoio social pode ser classificado como ajuda
profissional ou formal, incluindo a busca de assisténcia ou aconselhamento de
profissionais de saude e servigo social, médicos de familia, médicos generalistas ou
especialistas, psicologos, advogados e outros profissionais de saude. E apoio
informal ou nao profissional que faz referéncia ao processo de busca de apoio ao
nivel comunitario, incluindo familiares, conhecidos proximos e, especialmente, de
outros cuidadores de pessoas com deméncia. E considerado um importante
mediador do estresse, possui efeito tamponante direto quando efetivo, e atua
prevenindo e até inibindo o aparecimento dos estressores secundarios (MESSINA et
al., 2022; PEARLIN et al., 1990).
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Este apoio também pode ser caracterizado como a integragao

das interagdes emocionais, financeiras, instrumentais e sociais que as pessoas ou
instituicbes podem oferecer, neste caso para familiares, cuidadores de idosos com
DA. Espera-se que o suporte social auxilie na resolucdo de problemas ao
potencializar o cuidador e reduzir os efeitos desfavoraveis na tarefa de cuidar do
outro, melhorando assim a saude, o bem-estar e a qualidade de vida da diade
cuidador-idoso (MELCHIORRE et al., 2013; NERI; VIEIRA, 2013; PEREIRA et al.,
2013; CRUZ et al., 2018).

Esta pesquisa se propdés a mensurar o apoio percebido pelos
cuidadores de idosos com DA, mais voltado para a parte informal do apoio social
inseridas nos relacionamentos interpessoais, no contexto do cuidado familiar,
pautado na crenca de que o aspecto essencial € realmente a percepc¢ao deste apoio
na esfera individual. A percepcao de apoio social é fundamental para cuidadores de
idosos com Alzheimer por ajudar a aliviar o estresse, oferece suporte emocional e

informagdes necessarias para programacgao de tarefas e cuidados para o idoso.

2.4 INTERVENGOES DE APOIO AO CUIDADOR FAMILIAR

Embora as familias sempre desempenhem um papel fundamental
nos cuidados de longo prazo, as alteragdes das realidades sociais e demograficas
revelaram que estas ndo conseguem suprir sozinhas as demandas de idosos
dependentes. Estas necessidades devem ser compartilhadas por familiares, governo
e outros setores para garantir o acesso a cuidados de saude adequados e reduzir as
dificuldades financeiras tanto para os idosos quanto para seus cuidadores (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2015).

Segundo o relatério de Status global sobre a resposta de saude
publica a deméncia (2021), 47 dos 62 paises membros do Observatério Global de
Deméncia — GDO, fornecem servigos, assisténcia ou programas para cuidadores de
pacientes com deméncia. Em comparacdo, os paises com alta renda per capita,
fornecem mais servigcos e suporte para os cuidadores do que os de baixa renda
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2021).

Entretanto, as intervengdes terapéuticas com cuidador familiar de
pessoas com deméncias, quando adequadas, diminuem a sobrecarga, depresséo,
ansiedade, percepcao de bem-estar, melhoram o conhecimento sobre os sintomas

da doencga. Além disso, as terapias multicomponentes podem diminuir ou postergar
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a institucionalizacao do receptor de cuidados (WALTER; PINQUART, 2020).

Sendo assim, os servigos de apoio aos cuidadores de idosos com
deméncia devem ser vistos como um investimento e ndo como uma despesa. O
retorno desses gastos se traduz em maior saude e bem-estar para pessoas com
deméncia e seus cuidadores, bem como esta associado a economia devido a
reducao do consumo de cuidados de saude a longo do tempo (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2021).

As intervengdes para cuidador sdo frequentemente multifacetadas,
envolvendo uma combinacido de educacdo, apoio, resolucdo de problemas e
treinamento de habilidades. Existem basicamente duas modalidades de programas
de intervengdes, uma é o trabalho com a diade cuidador — idoso e a outra apenas
com o cuidador (LAVER et al., 2017).

O relatério da Associagao de Alzheimer (2022), traz um panorama
das principais intervengdes realizadas aos cuidadores e a finalidade de cada uma
delas, elaborado com base em diversos estudos de revisdo sobre este tema, os

resultados estdo apresentados a seguir (Quadro 1).

Quadro1 - Principais servigos e suportes de apoio ao cuidador familiar de idoso
com Alzheimer.

Tipo de Intervencao Finalidade

Fornecer avaliagao, informacao, planejamento, encaminhamento,
Gestao de caso organizagdo dos cuidados e/ou assessoria juridica para

cuidadores familiares.

Oferecer programas organizados que fornecam informagobes

sobre a doenga, recursos e servigcos e sobre como ampliar as

Abordagens habilidades para lidar efetivamente aos sintomas da doencga (por

exemplo, comprometimento cognitivo, comportamentos
problematicos e necessidades relacionadas ao cuidado). Sao
utilizadas palestras, conversas e materiais escritos, conduzidos
por especialistas com expertise especifica.
Visa abordar questbes pessoais pré-existentes que dificultam o
Aconselhamento  cuidado, a fim de diminuir os conflitos entre cuidadores e

receptores de cuidados e/ou melhorar o funcionamento familiar.

psicoeducacionais
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(continua)

Tipo de Intervengao Finalidade

Criar uma conexéao terapéutica entre o cuidador e um terapeuta
competente (por exemplo, terapia cognitivo-comportamental para
Abordagens cuidadores para se concentrar na identificagdo e modificagéo de
crencgas relacionadas ao sofrimento emocional, desenvolvimento
de novos comportamentos para lidar com as demandas de
cuidado e promocéao de atividades que possam promover o bem-
estar do cuidador).
Fornecer alivio planejado e temporario para o cuidador por meio
da prestacdo de cuidados substitutos; os exemplos incluem
Descanso servigos diurnos para idosos (casa dia) e cuidados temporarios
domiciliares ou institucionais por um determinado numero de
horas semanais.

psicoterapéuticas

Essas terapias sdo menos organizadas do que as intervencdes
psicoeducacionais ou psicoterapéuticas. Os grupos de apoio
permitem que os cuidadores troquem experiéncias pessoais e
preocupacoes, a fim de superar sentimentos de solidao.

Grupos de Apoio

Sao técnicas de suporte intensivo que integram diversos tipos de

Abordagens intervencdes como educacgéo, suporte e descanso, em um Unico
multicomponentes  Programa de longo prazo (geralmente fornecido por 12 meses ou
mais).

Fonte: (ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2022; WALTER; PINQUART, 2020).

As intervencdes de apoio para cuidadores familiares de pacientes
com deméncia mostraram beneficios imediatos favoraveis na sobrecarga,
depressdo, ansiedade, bem-estar subjetivo, habilidade/conhecimento sobre os
sintomas dos idosos com DA, todos os quais permanecem estaveis no
acompanhamento. No pos-teste, apenas as terapias multicomponentes diminuiram a
probabilidade de institucionalizagdao (WALTER; PINQUART, 2020).

Uma metanalise descobriu que as terapias multicomponentes podem
diminuir os sintomas de depresséao, sobrecarga, conflitos do cuidador com sintomas
de deméncia e aumentar a qualidade de vida do cuidador. Estas terapias também
podem diminuir os sintomas comportamentais e psicoldgicos da deméncia,
observou-se também que algumas intervengdes foram mais bem-sucedidas do que

outras em adiar o declinio funcional (LAVER et al., 2017).
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3 OBJETIVOS
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3 OBJETIVOS

Analisar a sobrecarga, o estresse e 0 apoio social, percebidos por

cuidadores familiares de idosos com Doencga de Alzheimer.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

. Descrever as variaveis sociodemograficas e de saude e estado funcional do

idoso com Doenca de Alzheimer;

. Analisar a variaveis sociodemograficas e de saude do cuidador familiar do

idoso com Doenca de Alzheimer;

. Analisar a sobrecarga, as caracteristicas do cuidado, e os fatores associados
em cuidadores familiares de idosos com Doenca de Alzheimer durante o periodo de

isolamento social por COVID-19;

. Avaliar os fatores estressores e sua relagdo com a sobrecarga do cuidador

familiar do idoso com Doenca de Alzheimer;

. Avaliar a associagdo entre sobrecarga e o apoio social percebido por

cuidadores familiares de idosos com Doencga de Alzheimer
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4 METODOS
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4 METODOS

4.1 TipO DE ESTUDO

Estudo quantitativo analitico transversal

4.2 LocAL DE EsTuDO

O presente estudo foi desenvolvido no Municipio de Grande Porte do
Norte do Estado do Parana. Conforme censo de 2010, do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica — IBGE, a populagéo de individuos residentes com 60 anos
ou mais, era constituida por 64.476 idosos, o que correspondia a 12,7% do total da
populagédo municipal, sendo aproximadamente 56% sao do sexo feminino e 44% do
sexo masculino (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA,
2021).

Este municipio tem uma Secretaria Municipal do Idoso (SMI) que foi
criada em 2000, considerada a primeira secretaria do idoso a iniciar suas atividades
em todo o territério nacional, visando desenvolver acdes voltadas para as pessoas
idosas (com 60 anos ou mais) para garantir seus direitos e incentivar a sua
autonomia, integracao e participagao (LONDRINA, 2022).

O estudo foi realizado no ambulatério municipal, um servigo publico
que presta assisténcia nas especialidades médicas para atendimento de pacientes
vinculados ao Sistema Unico de Saude (SUS). O acesso dos pacientes se da por
meio do encaminhamento do médico da atencao basica, neste caso, os idosos com
queixa de sintomas relacionados a deméncia apds avaliagao inicial na Unidade
Basica de Saude (UBS), sdo encaminhados para confirmagdo e orientagao
diagnostica neste servico. Além de contar com diversas especialidades médicas,
incluindo neurologista e geriatra, a equipe também é composta por enfermeiros e

fisioterapeutas.
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4.3 POPULAGAO E CRITERIOS DE INCLUSAO

A populagdo do estudo foi composta por cuidadores familiares de
idosos com doenca de Alzheimer. Os critérios de inclusdo para participacdo do
estudo foram: ter idade igual ou superior a 18 anos, ser alfabetizado, prestar
cuidados ao um idoso familiar com diagnéstico confirmado de DA ha mais de seis
meses, residir na zona urbana e ter acesso telefébnico e ou por aplicativo de

mensagens.

4.4 CoLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada logo apds a consulta do idoso no
ambulatorio municipal de Alzheimer. Aos cuidadores foram oferecidas informacgdes
sobre a pesquisa e apds aceitarem e assinarem o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — TCLE (APENDICE A) foi realizada a coleta de dados.

O instrumento de coleta de dados foi entregue ao cuidador e este
poderia optar, se o preenchimento seria realizado no ambulatério ou no domicilio.
Em ambos os lugares o pesquisador oferecia ajuda, pessoalmente, por telefone ou
por comunicacdao online. Se o instrumento fosse preenchido no domicilio, era
agendado por contato telefénico, data e horario para busca-lo. Caso algum dado n&o
fosse preenchido, buscava-se ainda fazer a coleta dessa informagao por meio de
contato telefénico. Apds trés tentativas de contato sem sucesso, ele foi considerado

perda. A coleta ocorreu no periodo de junho a novembro de 2021.

4.4 .1 Instrumentos

O instrumento de pesquisa deste estudo foi constituido por um
questionario semiestruturado, com questdes para caracterizacdo da populagao
como dados sociodemograficas e de saude tanto do cuidador como do idoso,
questdes sobre o cuidado prestado ao idoso, questdes relacionadas ao periodo de
pandemia da COVID-19, autorrelato do nivel de estresse, necessidade de cuidar de
outra pessoa, autopercepcao de saude e a aplicacdo de duas escalas adaptadas e
validadas para a populagédo brasileira: a Escala Zarit Burden Interview (ZBIl) e a
Escala de Apoio Social (MOS-SS) (Quadro 2).



Quadro 2
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— Composicdo do instrumento de coleta de dados conforme a

referéncia utilizada das escalas e a alocagao dos resultados.

Populagao
Alvo

Variavel

Caracterizacao
sociodemografica, de
saude
Caracterizacado do
cuidado prestado
Autorrelato de estresse
Escala Zarit Burden

Interview (ZBI)

Cuidador

Escala de Apoio Social
(MOS-SSS)

Caracterizacao
sociodemografica
Caracterizacao de saude
Idoso Funcionalidade do Idoso
Caracterizacao de saude
Questdes relacionadas a
COVID-19

Fonte: autora

4.4 1.1 Variaveis e categorizacdes

Referéncias

LENARDT et al., 2011;
RODRIGUES QUELUZ et al., 2019;
BEDARD et al., 2001; SENG et al.,

2010
SHERBOURNE; STEWART, 1991,
GRIEP et al. 2005; ZANINI,
PEIXOTO; NAKANO, 2018;
ZUCOLOTO et al., 2019

O instrumento de coleta de dados com variaveis para caracterizacao

da populagdo, do cuidado prestado e estresse foram elaborados com base na

literatura e suas categorizacdes estao descrita a seguir no Quadro 3.

Quadro 3

— Distribuicdo das variaveis em blocos e suas categorizagdes utilizadas



no estudo.
Blocos Variavel

Sexo

Idade

Escolaridade

Raca

Estado civil

Cuidador
Grau de parentesco
Comorbidade
Autoavaliacido do estado de
saude
Pratica atividade fisica
Atividade de lazer

Renda
Situagao profissional
Mora com o idoso

Autopercepcao de saude
Autorrelato de estresse

Nivel de estresse

Estressores primarios

Estresse

Estressores secundarios

38

Categorizagao

Feminino, masculino.

< 29 anos, categorizada em até 29 anos,
30 a 39 anos, 40 a 49 anos, 50 a 59 anos,
60 a 69 anos, 70 a 79 anos e 80 a 89
anos.

Sem instrucao, fundamental incompleto,
fundamental completo, ensino médio
incompleto, ensino médio completo,
superior incompleto, superior completo e
pos graduacao.

Branca, parda, preta, amarela.

Com companheiro: casados e amasiados
e sem companheiros: viuvos, divorciados,
separados e solteiros.

Esposa, marido, filha, filho, nora, genro.
Sim, n&o.

Excelente ou boa, regular e ruim.

Sim, n3o.

Sim, n3o.

1 salario, 2 a 3 salarios, 4 salarios, ou 5 ou
mais salarios-minimos nacional.

Trabalho ativo, incapacitado para trabalho
como licencgas, atestado médico e outros,
aposentado, desempregado.

Sim, n3o.

Excelente, boa, regular e ruim.

Sim, n3o.

1 — 3 estresse ausente a leve; 4 — 7
moderado e de 8 — 10 severo ou intenso.
a) objetivos: estado cognitivo de receptor
de cuidados; comportamentos
problematicos; dependéncia funcional
ligada as Atividades de Vida Diaria
(AVDs).

b) subjetivos: percepcao de sobrecarga;
sentimentos de isolamento e/ ou soliddo.
a) conflitos fora da responsabilidade do
cuidar: conflitos familiares; conflitos
trabalho — cuidado; problemas
econdmicos; restricdo social.

b) conflitos intrapsiquicos relacionados a
diminui¢ao do autoconceito: autoestima e
controle.



Blocos

Caracteristicas
do cuidado

Relacionadas
a CoVvID-19

Idoso

Fonte: a autora

Variavel
Responsabilidade de cuidar

Tempo em que presta
cuidado

Tipo de cuidado prestado

Cuida de outra pessoa
Possui outro cuidador
Recebe auxilio financeiro
para cuidar

Avaliacao da rede apoio
Dificuldade em cuidar do
idoso antes do isolamento
social.

Alteracdo do comportamento

do idoso durante o periodo
de isolamento social.

Piora da funcionalidade
referida as AVDs (sim para
nao) e (sim para as vezes),
no antes e depois do
isolamento social, em uma
ou mais AVDs utilizadas no
estudo segundo o relato do
cuidador.

Sexo
Idade

Escolaridade

Estado civil

Raca
Renda

Numero de pessoas que
convivem com o idoso
Funcionalidade antes e
apos o periodo de

isolamento social por COVID

-19. Capacidade do idoso
em executar as seguintes
AVDs: deambular, comer,
higiene pessoal, tomar
remédio e manter
comunicacgao eficaz

39
(continua)
Categorizagao

Tempo integral (24hs), meio periodo,
ocasional
Menos de 12 meses, 12 a 23 meses, 24 a
47 meses, + de 48 meses
Alimentacao, medicacao, higiene e/ou
companhia
Sim, n&o.
Sim, néo.

Sim, néo.

Excelente, bom, apoio minimo ou pobre

Sim, ndo.

Sim, no.

Sim, ndo.

Feminino, masculino.

60 a 69 anos, 70 a 79 anos e 80 ou mais.
Sem instrugao, fundamental incompleto,
fundamental completo, ensino médio
incompleto, ensino médio completo,
superior incompleto, superior completo e
pos graduacao.

com companheiro: casados e amasiados e
sem companheiros: viuvos, divorciados,
separados e solteiros.

Branca, parda, preta, amarela.

1 salario, 2 a 3 salarios, 4 salarios, ou 5 ou
mais salarios-minimos nacional.

1a2;3a4;5oumais.

Sim, nao, as vezes
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4.4 .1.2 Escala Zarit Burden Interview (ZBI)

A escala de sobrecarga de Zarit foi criada nos Estados Unidos em
1980 por Zarit, Reever e Bach-Peterson, contendo 29 itens na sua versao original,
sendo posteriormente atualizada para 22 em 1985. E uma escala amplamente
utilizada para avaliar a sobrecarga do cuidador, principalmente em individuos
portadores de deméncia, cujos resultados podem ser facilmente sintetizados e
comparados cientificamente. Este instrumento tem como foco primordial a avaliagéao
da sobrecarga do cuidador familiar de idosos, avaliando a sua percepg¢éo do impacto
do cuidar. As questbes se concentram em areas importantes como saude do
cuidador, bem-estar psicoldgico, finangas, vida social e a relagao entre o cuidador e
o paciente (BEDARD et al., 2001; SENG et al., 2010).

A Zarit Burden Interview (ZBIl) foi adaptada pela primeira vez para
utilizacao na populacgao brasileira por Taub; Andreoli; Bertolucci, (2004). Possui 22
itens avaliados em uma escala Likert de 5 pontos. As opg¢des de resposta para cada
item s&o: nunca (0 pontos), raramente (1 ponto), algumas vezes (2 pontos), muito
frequentemente (3 pontos) ou sempre (4 pontos). A soma da pontuagao total varia
de 0 a 88, sendo que valores mais altos indicando maior sobrecarga (Quadro 4)
(RODRIGUES QUELUZ et al., 2019).

Quadro 4 - Categorizagdo do nivel de sobrecarga percebida de acordo com o
escore da escala Zarit Burden Interview (ZBI).
Nivel de Sobrecarga Pontuagao
Sobrecarga pequena 0-20 pontos
Sobrecarga moderada 21-40 pontos
Sobrecarga moderada a Severa 41-60 pontos
Sobrecarga severa 61-88 pontos

Fonte: LENARDT et al., 2011.
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4.4.1.3 Escala de Apoio Social (MOS-SS)

A escala de apoio social foi originalmente criada para Medical
Outcomes Study (MOS-SS), um estudo com 2.987 adultos, usuarios de servigos de
saude em Boston, Chicago e Los Angeles, nos Estados Unidos, que apresentavam
uma ou mais doengas cronicas: hipertensdo arterial, diabete mellitus, doenca
coronariana ou depressao. Na sua forma original, esse instrumento foi concebido
para abranger cinco dimensdes de apoio social (SHERBOURNE; STEWART, 1991).

A Escala de Apoio Social MOS-SSS (Social Support Scale), assim
denominada em portugués, tem como foco principal quantificar o apoio que um
individuo recebe de outro para enfrentar as diversas situagées no seu cotidiano. Foi
traduzida e adaptada para uso no Brasil por Griep et al. (2005), originalmente com
cinco dimensdes, denominadas como apoio social do tipo emocional, informacional,
material, afetivo e de interagao social positiva (ZANINI; PEIXOTO; NAKANO, 2018).

Ao longo do tempo, os pesquisadores tém procurado quantificar os
componentes funcionais do suporte social, acreditando que a disponibilidade
percebida de apoio funcional € a caracteristica-chave do suporte social. O grau em
que as interagdes interpessoais fornecem certos propdsitos € referido como suporte
funcional. As fungdes citadas com mais frequéncia sdo (1) apoio emocional
(cuidado, amor e empatia), (2) apoio instrumental (muitos se referem a apoio
tangivel), (3) informacao, orientagcdo ou feedback que pode fornecer uma solugéo
para um problema, (4) suporte de avaliacdo (informacbes relevantes para
autoavaliacdo) e (5) companhia social (passar tempo com outras pessoas em
atividades de lazer e recreativas) (SHERBOURNE; STEWART, 1991).

Algumas adaptacgbes foram realizadas no construto do instrumento
validado para aplicagdo nacional, a versdo do estudo de Zanini e Peixoto (2018),
com populagdo brasileira em diversos conjuntos amostrais, evidenciou alta
confiabilidade no modelo proposto com quatro dimensdes (apoio
emocional/informacional, interagédo social, apoio material e apoio social afetivo).

Este instrumento possui 19 questdes que o individuo deve responder
ap6s uma orientacao inicial: “Se vocé precisar, com que frequéncia conta com
alguém?”, o respondente deve assinalar com qual frequéncia julga ter a sua
disposicao determinado tipo de apoio. As respostas estido classificadas numa escala

tipo likert de cinco pontos.
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Para todas as perguntas, cinco opg¢des de resposta foram

apresentadas: (1) “nunca”; (2) “raramente”; (3) “as vezes”; (4) “quase sempre” e (5)
“sempre”. No final estes resultados sdo pontuados por dimensdo e se obtém um
escore total que vai de 0 a 100 pontos (ZUCOLOTO et al., 2019).

A escala de apoio social de MOS — SSS quatro dimensdes de apoio,
cada uma possui escores independentemente classificados em trés niveis de
intensidade da percepc¢ao do apoio recebido, baixa, média e alta percepg¢ao. Para as
analises foram dicotomizados os niveis de percepcdo do cuidador em baixa
percepcao (baixa / média) e alta percepgdo em todos os dominios da escala
(Quadro 5) (ZANINI; PEIXOTO; NAKANO, 2018).

Quadro 5 - Classificagdo das Escala de Apoio Social de MOS-SSS de acordo
com as suas dimensdes e escores adaptados para este estudo.

Apoio Interagao
Escore de Apoio
Apoio Material Emocional / Social
percepgao Afetivo
Informacional Positiva
Baixa <6 <4 <12 <6
Média / Alta 27 =05 =13 >7

Fonte: ZANINI; PEIXOTO; NAKANO, (2018).

4.5 ANALISE DOS DADOS

As analises estatisticas compreenderam: a) analise descritiva para
caracterizagao das dimensodes da escala de apoio social, mediante a distribuicdo das
frequéncias de variaveis categoricas e média (desvio padrao) de variaveis continuas;
e b) analise bivariada da associagao entre as dimensdes da escala de apoio social,
a escala de sobrecarga e o autorrelato de estresse.

Os dados foram digitados em banco criado no programa Excel,
versao 2019, e analisados utilizando-se o programa SPSS, versado 19.0. Para todas
as analises sera considerado o nivel de significancia estatistica de p<0,05 em todos

os testes.
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4.6 PROCEDIMENTOS ETICOS

O estudo faz parte de um projeto maior que foi desenvolvido de
forma a garantir o cumprimento dos preceitos da Resolug¢do 466/2012 sobre
pesquisa envolvendo seres humanos (CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2012).
O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos e, somente apds aprovagao, teve inicio a coleta de dados. CAAE: N°
36620820.4.0000.5231. Numero do Parecer: 4.300.760 (ANEXO C). O Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE se apresentava no inicio do questionario

para leitura e assinatura do cuidador (APENDICE B).



44
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5 RESULTADOS

Os resultados desta pesquisa foram organizados em trés estudos,

conforme apresentados abaixo:

e Estudo 1: Fatores associados a sobrecarga do cuidador de

idosos com Alzheimer durante a pandemia da COVID-19.

eEstudo 2: O processo de cuidar: estresse e sobrecarga do

cuidador familiar de idosos com Alzheimer.

e Estudo 3: Associagdo entre sobrecarga e o apoio social percebido

por cuidadores familiares de idosos com Doenga de Alzheimer.
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5.1 ESTUDO 1
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5.1 ESTUDO 1

Titulo

Fatores associados a sobrecarga do cuidador familiar de idosos com Alzheimer
durante a pandemia da COVID-19

Resumo

Introducgao: As melhorias nos cuidados em saude colaboram para as pessoas terem
vidas mais longas e ativas. No entanto, isso também levou a um aumento no numero
de pessoas com doengas cronicas, incluindo doenca de Alzheimer que necessitam
de cuidados. Durante a pandemia da COVID-19, a questdo do cuidado a pessoa
idosa no ambiente domiciliar se tornou ainda mais complexa. Objetivo: Analisar os
fatores associados a sobrecarga do cuidador familiar de idosos com Doencga de
Alzheimer durante a pandemia da COVID-19. Material e Método: estudo transversal
com 140 cuidadores familiares de idosos com doenca de Alzheimer, atendidos no
ambulatério de Alzheimer de um municipio de grande porte paranaense, no ano de
2021. A coleta de dados teve como foco a avaliagdo da sobrecarga do cuidador
familiar por meio da Escala Zarit Burden Interview e as varaveis independentes
distribuidas da seguinte forma: caracteristicas do idoso com Doenga de Alzheimer,
caracteristicas do cuidador, do cuidado e variaveis relacionadas ao COVID-19 como
dificuldade no cuidado e piora na funcionalidade do idoso durante o periodo de
isolamento social. Os dados foram analisados por meio do programa SPSS, versao
19.0., sendo considerado o nivel de significancia estatistica de p<0,05. Resultados:
houve associacao significativa da sobrecarga com demandas relacionadas a
higiene, comunicagéao efetiva, autoavaliagdo do estado de saude e rede de apoio do
cuidador, cuidar de outra pessoa e declarar-se extremamente sobrecarregado. Além
de evidenciar que as alteragcbes comportamentais do idoso durante o periodo de
isolamento social imposto durante a pandemia da COVID-19, e piora na
funcionalidade do idoso, também contribuiram para o aumento da sobrecarga neste
periodo. Conclusao: a prevencao e o alivio da sobrecarga do cuidador familiar do
idoso com doenga de Alzheimer sdo essenciais para garantir que ele possa oferecer
cuidados de qualidade ao idoso.

Descritores: Idoso. Cuidador Familiar. Doenga de Alzheimer. COVID-19.
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Title

Factors Associated with Family Caregiver Burden of Older Adults with Alzheimer's
During the COVID-19 Pandemic

Abstract

INTRODUCTION: Improvements in healthcare have helped people live longer, more
active lives. However, this has also led to an increase in the number of people with
chronic diseases, including Alzheimer's disease, who need care. During the COVID-
19 pandemic, the issue of caring for the elderly in the home environment has become
even more complex. OBJECTIVE: To analyze the factors associated with the
overload of family caregivers of elderly people with Alzheimer's Disease during the
COVID-19 pandemic. MATERIALS AND METHOD: A cross-sectional study was
conducted with 140 family caregivers of elderly people with Alzheimer's disease,
treated at the Alzheimer's outpatient clinic of a large city in the state of Parana in
2021. Data collection focused on the assessment of family caregiver burden through
the Zarit Burden Interview Scale and the independent variables distributed as follows:
characteristics of the elderly with Alzheimer's disease, characteristics of the
caregiver, care, and variables related to COVID-19 such as difficulty in care and
worsening in the functionality of the elderly during the period of social isolation. Data
were analyzed using the SPSS software, version 19.0, and the level of statistical
significance was p<0.05. RESULTS: There was a significant association between
overload and demands related to hygiene, effective communication, self-assessment
of health status, and the support network of the caregiver, taking care of another
person, and declaring oneself to be extremely overloaded. In addition, behavioral
changes of the elderly during the period of social isolation imposed during the
COVID-19 pandemic, as well as a worsening of the elderly's functionality, also
contributed to the increase in overload during this period. CONCLUSION: The
prevention and relief of the burden of the family caregiver of the elderly with
Alzheimer's disease are essential to ensure that they can provide quality care to the
elderly.

Descriptors: Elderly. Family Caregiver. Burden. Alzheimer's disease. COVID-19.
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INTRODUGAO

As melhorias nos cuidados de saude colaboraram para as pessoas
terem vidas mais longas e ativas. No entanto, isso também levou a um aumento no
numero de pessoas com doencgas cronicas, incluindo a Doenca de Alzheimer (DA).
As taxas de deméncia continuam a aumentar e variam com a idade, tanto para
homens como para mulheres. Estima-se que em 2019, o numero de pessoas em
todo o mundo vivendo com a algum tipo de comprometimento cognitivo possa ter
atingido a cifra de 55,2 milhées (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2021).

As consequéncias sociais da deméncia podem abranger diversas
areas, desde saude, economia, qualidade vida dos préprios idosos e suas familias,
e, de forma mais abrangente, a prépria comunidade. Trata-se, efetivamente, de uma
verdadeira calamidade social, no qual estdo incluidas as instituicbes sociais,
publicas ou privadas, implicadas no processo de cuidado a pessoa idosa
(VILLAREJO GALENDE et al., 2021).

A Doenca de Alzheimer é o tipo de deméncia mais incidente.
Causada por lesbes neuronais que podem ser comparadas ao comprometimento
acarretado ao coracdo pela doenca coronariana. E insidiosa, progressiva e
incapacitante, seu diagndstico precoce se mantém desafiador na maior parte dos
servicos de saude, ndo possui cura ou remissao dos sintomas, seu tratamento
consiste em postergar a progressdo do comprometimento das fung¢des cognitivas
(ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2022).

Em comparacdo com outras doencas crbnicas, a deméncia é a que
mais frequentemente leva a dependéncia. Como o diagndstico resulta
inevitavelmente na perda da capacidade funcional do idoso, ele rapidamente conta
com os cuidados de outra pessoa. Aproximadamente 80% dos pacientes com
deméncia sao cuidados por suas familias, que arcam, em média, com 87% do custo
financeiro total, gerando importante sobrecarga econémica e de saude para os
cuidadores, impactando na sua qualidade de vida (VILLAREJO GALENDE et al.,
2021).

No Brasil, consoante a Constituicdo Federal de 1988 (CF/1988), as
instituicbes especializadas s6 devem ser consideradas alternativa ao cuidado
familiar quando a familia estiver impossibilitada de cuidar do idoso. A Politica

Nacional do Idoso de 1994 e o Estatuto do Idoso de 2003 fazem esta proposta, que
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se traduz na generalidade das normas nas areas da saude e apoio social.

Sendo assim, se consolida a figura do cuidador familiar, aquele individuo, na maior
parte das vezes esposas ou filhas, que assumem a responsabilidade de prover
assisténcia ao idoso comprometido cognitivamente (CAMARANO; BARBOSA, 2010).

Durante a pandemia de COVID-19, devido a necessidade de
isolamento social, a questdo do cuidado a pessoa idosa no ambiente domiciliar se
tornou ainda mais complexa, pois, os idosos foram considerados com grupo de
risco, ou seja, mais vulneraveis e suscetiveis ao virus. Houve a decretacdo de
restricdo relacionada aos visitantes e cuidadores, e a responsabilidade do cuidar
deveria estar concentrada em um unico individuo, preferencialmente familiar,
potencializando o risco de sobrecarga e exaustdo do mesmo (CAMARANO, 2020).

Além disso, o distanciamento social imposto pelos planos de
contingéncia, bem como o aumento do desemprego, perda de familiares,
disseminagao de noticias falsas e excesso de oferta de informagdes, impactaram
diretamente a saude mental de todos que vivenciaram a pandemia (CAPARROL et
al., 2022; PERON; NAKAYA, 2020).

Portanto, este estudo tem como objetivo analisar os fatores
associados a sobrecarga do cuidador familiar de idosos com Doenca de Alzheimer

durante o periodo de isolamento social devido a pandemia da COVID-19.

MATERIAL E METODO

Estudo quantitativo transversal analitico desenvolvido em um
municipio de grande porte do Sul do Brasil, conforme censo de 2010, do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE, a populacédo de individuos residentes
com 60 anos ou mais, era constituida por 64.476 idosos, 0o que correspondia a
12,7% do total da populacdo municipal, sendo aproximadamente 56% do sexo
feminino e 44% do sexo masculino (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E
ESTATISTICA, 2021).

O estudo foi realizado com cuidadores familiares de idosos com DA,
atendidos no ambulatério municipal de Alzheimer do SUS, no periodo de junho a
novembro de 2021. Foram incluidos 140 cuidadores familiares de idosos com o
diagnostico confirmado de Doenca de Alzheimer que tinham idade superior a 18
anos, prestavam assisténcia ao idoso no domicilio por mais de seis meses,

alfabetizados, que residiam na zona urbana.
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A coleta de dados foi realizada logo apds a consulta do idoso no

ambulatério. Aos cuidadores foram oferecidas informagdes sobre a pesquisa e apos
aceitarem e assinarem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE foi
realizada a coleta de dados.

O instrumento de coleta de dados foi entregue ao cuidador e este
poderia optar pelo preenchimento realizado no ambulatério ou no domicilio. Em
ambos os lugares o pesquisador oferecia ajuda, pessoalmente, por telefone ou por
comunicagao online. Se o instrumento fosse preenchido no domicilio, era agendado
por contato telefénico, data e horario para busca-lo. Caso algum dado ainda nao
fosse preenchido, buscava-se fazer a coleta dessa informacéo por meio de contato
telefénico, apods trés tentativas de contato sem sucesso ele era considerado perda.

Aplicou-se questionario estruturado com as seguintes informacgdes:
dados sociodemograficos e de saude do cuidador e dos idosos, capacidade
funcional do idoso, questdes sobre tempo dedicado ao cuidado direto ao idoso,
necessidade de cuidar de outra pessoa, autopercepg¢ao de saude, e a aplicagao da
Escala Zarit Burden Interview — ZBI.

A escala de sobrecarga de Zarit foi criada nos Estados Unidos em
1980 por Zarit, Reever e Bach-Peterson, contendo 29 itens na sua versao original,
sendo posteriormente atualizada para 22 em 1985. E uma escala amplamente
utilizada para avaliar a sobrecarga de cuidado, principalmente em individuos
portadores de deméncia, cujos resultados podem ser facilmente sintetizados e
comparados cientificamente (BEDARD et al., 2001).

Este instrumento tem como foco primordial a avaliacdo da
sobrecarga do cuidador familiar de idosos, avaliando a sua percepg¢ao do impacto do
cuidar. As questdes se concentram em areas importantes como saude do cuidador,
bem-estar psicoldgico, finangas, vida social e a relagdo entre o cuidador e o idoso
(SENG et al., 2010).

A Zarit Burden Interview (ZBIl) foi adaptada pela primeira vez para
utilizacdo na populagao brasileira por (TAUB; ANDREOLI; BERTOLUCCI, 2004).
Possui 22 itens avaliados em uma escala Likert de 5 pontos. As opgdes de resposta
para cada item sao: nunca (0 pontos), raramente (1 ponto), algumas vezes (2
pontos), muito frequentemente (3 pontos) ou sempre (4 pontos). A soma da
pontuagdo total varia de 0 a 88, sendo que valores mais altos indicam maior
sobrecarga (RODRIGUES QUELUZ et al., 2019).
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As variaveis utilizadas neste estudo foram organizadas e

categorizadas de acordo com o Quadro 1.

Quadro1 -

Blocos

Distribuigdo das variaveis em blocos e suas categorizagdes utilizadas

no estudo.
Variavel

Sexo

ldade

Escolaridade

Raca

Estado civil

Caracteristicas do

cuidador

Caracteristicas do

cuidado

Grau de parentesco

Comorbidade
Autoavaliacido do estado de
saude

Pratica atividade fisica
Atividade de lazer

Renda

Situagao profissional

Coabitagcao

Responsabilidade de cuidar

Tempo em que presta cuidado

Tipo de cuidado prestado

Cuida de outra pessoa

Possui outro cuidador

Recebe auxilio financeiro para
cuidar

Avaliacado da rede de apoio
que recebe

Categorizagao

Feminino, masculino.

< 29 anos, categorizada em até 29
anos, 30 a 39 anos, 40 a 49 anos,
50 a 59 anos, 60 a 69 anos, 70 a 79
anos e 80 a 89 anos.

Sem instrugao, fundamental
incompleto, fundamental completo,
ensino médio incompleto, ensino
medio completo, superior
incompleto, superior completo e pés
graduacao.

Branca, parda, preta, amarela.

Com companheiro: casados e
amasiados e sem companheiros:
viuvos, divorciados, separados e
solteiros.

Esposa, marido, filha, filho, nora,
genro.

Sim, nao.

Excelente ou boa, regular ou ruim.

Sim, nao.

Sim, nao.

1 salario, 2 a 3 salarios, 4 salarios,
ou 5 ou mais salarios-minimos
nacional.

Trabalho ativo, incapacitado para
trabalho como licengas, atestado
meédico e outros, aposentado,
desempregado.

Sim, nao.

Tempo integral (24hs), meio
periodo, ocasional

Menos de 12 meses, 12 a 23
meses, 24 a 47 meses, + de 48
meses

Alimentacdo, medicacéo, higiene
e/ou companhia

Sim, nao.

Sim, néo.

Sim, nao.

Boa, ruim.



Blocos

Caracteristicas do
cuidado

Variaveis
relacionadas com
a CoOVvID-19

Caracteristicas do
idoso com Doencga
de Alzheimer

Variavel
Autoavaliacdo da sobrecarga,
questao 22 da ZBlI, “De uma
maneira geral, quanto o Sr.(a)
se sente sobrecarregado (a)
por cuidar do idoso (a)?”
Dificuldade em cuidar do idoso
antes do isolamento social.
Alteracdo do comportamento
do idoso durante o periodo de
isolamento social.

Piora da funcionalidade referida
as AVDs (sim para nao) e (sim
para as vezes), no antes e
depois do isolamento social,
em uma ou mais AVDs
utilizadas no estudo segundo o
relato do cuidador.

Sexo

Idade

Escolaridade

Estado civil

Raca
Renda

Numero de pessoas que
convivem com o idoso
Funcionalidade antes e apds o
periodo de isolamento social
por COVID -19. Capacidade do
idoso em executar as seguintes
AVDs: deambular, comer,
higiene pessoal, tomar remédio
e manter comunicacéo eficaz.
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(continua)
Categorizagao

nenhum um pouco, um pouco ou
moderadamente, muito ou
extremamente.

Sim, nao.

Sim, nao.

Sim, ndo.

Feminino, masculino.

60 a 69 anos, 70 a 79 anos e 80 ou
mais.

Sem instrucéo, fundamental
incompleto, fundamental completo,
ensino médio incompleto, ensino
médio completo, superior
incompleto, superior completo e pés
graduacao.

com companheiro: casados e
amasiados e sem companheiros:
viuvos, divorciados, separados e
solteiros.

Branca, parda, preta, amarela.

1 salario, 2 a 3 salarios, 4 salarios,
ou 5 ou mais salarios-minimos
nacional.

1a2;3a4;5o0umais.

Sim, nao, as vezes

Fonte: A autora. ZBI: Escala de Sobrecarga de Zarit; AVDs: Atividades de Vida Diaria.

Os dados foram digitados em banco criado no programa Excel,

analisados por meio do programa SPSS, versao 19.0. Para todas as analises foram

considerados o nivel de significancia estatistica de p<0,05.

As variaveis foram caracterizadas por meio da média e desvio

padrao. A pontuacao do escore ZBI foi testada em relagao a normalidade dos dados
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por meio do teste de Shapiro-Wilk. A comparagdo entre as variaveis

independentes e o escore ZBl (comportamento normal) foi realizada por meio dos
testes t de student e ANOVA, para, respectivamente, variaveis com duas e com trés
ou mais categorias. Analises que apresentaram significancia estatistica ao teste de
ANOVA foram submetidos ao pds-teste de Bonferroni para identificacdo de diferenca
entre as categorias.

O estudo foi realizado cumprindo os preceitos da Resolugdao n.°
466/2012 sobre pesquisa envolvendo seres humanos (CONSELHO NACIONAL DE
SAUDE, 2012). O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos, com CAAE: n.° 36620820.4.0000.5231. Parecer: n.° 4.300.760.

RESULTADO

Participaram da pesquisa 140 cuidadores, todos prestavam algum
tipo de cuidado ao seu familiar idoso com Doencga de Alzheimer. A média global de
sobrecarga na amostra estudada foi de 34,8 classificada como sobrecarga
moderada conforme escore da ZBI.

Dos idosos com DA, 103 (73,6%) eram do sexo feminino, 40 (28,6%)
com idade entre 80 a 84 anos. A maioria foi declarada como branca 94 (67,1%), néo
possuia companheiro 73 (52,2%) e tinha ensino fundamental incompleto 61 (43,6%).
Além disso, 35 (25,0%) n&o possuiam nenhuma instrugdo escolar e 95 (67,9%)
tinham renda mensal de um salario minimo nacional.

Segundo o estado de saude do idoso, 60 (42,9%) apresentavam-se
eutréficos de acordo o indice de Massa Corporal - IMC, 126 (90,0%) apresentavam
outra comorbidade além da DA, 76 (54,3%) apresentaram alguma alteragdo do
comportamento durante o periodo de isolamento social, segundo o relato do
cuidador.

Dos cuidadores, 53 (40,0%) tinham nivel de sobrecarga moderado,
41 (29,3%) com sobrecarga moderada a severa. Destes 48 (34,3%) eram da faixa
etaria entre 50 a 59 anos, 121 (86,4%) eram mulheres, 83 (59,3%) eram brancos, 87
(62,1%) possuiam companheiros, 50 (35,7%) tinham ensino médio completo e 27
(19,3%) possuiam ensino superior completo (Tabela 1).
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Tabela1 - Descritivo das variaveis sociodemograficas, econémicas e de
saude dos cuidadores familiares de idosos com Doenca de
Alzheimer. Londrina, PR, 2021. (N=140)
N

Variaveis %
Idade
Até 29 anos 6 43
30 -39 12 8,6
40-49 23 16,4
50 — 59 48 34,3
60 — 69 30 21,4
70-79 15 10,7
80 -89 5 3,6
Sexo
Feminino 121 86,4
Masculino 19 13,6
Raca
Branca 83 59,3
Parda 33 23,6
Preta 18 12,9
Amarela 6 43
Estado Civil
Com companheiro 87 62,1
Sem companheiro 53 37,9
Escolaridade
Ensino médio completo 50 35,7
Ensino superior completo 27 19,3
Fundamental incompleto 24 17,1
Fundamental completo 12 8,6
Pds-graduacao 11 7.9
Ensino médio incompleto 9 6,4
Ensino superior incompleto 5 3,6
Sem instrucao 2 1,4
Pratica Atividade Fisica
Sim 42 30,0
Nao 98 70,0
Auxilio Financeiro
Sim 10 7,1
Nao 130 92,9
Renda Familiar
1 Salario Minimo 23 16,4
2 — 3 Salarios Minimos 75 53,6
4 Salarios Minimos 21 15,0
5 ou (+) Salarios Minimos 21 15,0
Percepcao de Saude
Excelente 12 8,6
Boa 73 52,1
Regular 46 32,9
Ruim 9 6,4
Comorbidade
Sim 80 57,1
Nao 60 42,9

Fonte: A autora.
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Conforme a Tabela 2, observa-se o comparativo de algumas

AVDs do idoso, antes e apds o periodo de isolamento social. Segundo o relato do
cuidador, a maioria dos idosos permaneceu independente para atividades
relacionadas ao desempenho fisico como deambular, realizar sua higiene e comer,

mas pioraram nas questdes cognitivas como comunicagao e leitura.

Tabela2 - Comparativo da funcionalidade do idoso com Doenga de Alzheimer
antes e apos isolamento social pela COVID-19. Londrina, PR, 2021.
(N = 140).
Condigoes de funcionalidade do Antes do isolamento o .
. . Apés isolamento social
idoso social
Deambula sozinho? N % N %
Sim 109 77,9 92 65,7
N&o ou as vezes 31 221 46 34,3

Realiza sua higiene sozinho?

Sim 97 69,3 85 60,7

N&o ou as vezes 54 30,7 55 39,3
Come sozinho?

Sim 129 92,1 120 85,7

N&o ou as vezes 11 7,9 20 14,3
Comunica-se com clareza?

Sim 77 55,0 65 46,4

N&o ou as vezes 63 45,0 75 53,6
Lé sozinho?

Sim 63 45,0 61 43,6

N&o ou as vezes 77 65,0 79 56,4
Fonte: A autora.

Em relagdo as caracteristicas do idoso, a sobrecarga do cuidador
familiar foi maior quando o idoso ndao consegue realizar sua higiene sozinho e

apresenta dificuldade de se comunicar com clareza (Tabela 3).
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Tabela3 - Associacdo das caracteristicas do idoso com Alzheimer e a
sobrecarga do cuidador familiar. Londrina, PR, 2021. (N = 140)
Variaveis Média Desvjo p-valor*
ZBI padrao
Total 34,80 16,96
Sexo 0,925
Feminino 34,72 16,59
Masculino 35,03 18,19
Escolaridade 0,493
Analfabeto 31,89 16,69
Fundamental incompleto 36,08 17,26
Fundamental completo 35,34 17,60
Coabitacao 0,877
Mora sozinho 35,01 16,46
Mora acompanhado 34,57 17,61
Deambula sozinho apés isolamento social 0,333
Sim 34,18 16,63
N&o ou as vezes 37,13 17,16
Realiza higiene pessoal sozinho apés 0,044
isolamento social
Sim 32,48 17,21
N&o ou as vezes 38,38 16,07
Consegue comer sozinho apos 0,989
isolamento social
Sim 34,79 16,98
Nao ou as vezes 34,85 17,26
Se comunicar com clareza apés 0,023
isolamento social
Sim 31,32 18,27
Nao ou as vezes 37,81 15,22
Consegue tomar seus remédios sozinho 0,729
apos isolamento social
Sim 33,78 18,89
Nao ou as vezes 35,04 16,55

Fonte: A autora. ZBIl: Escala de Sobrecarga de Zarit. * Realizado teste de t de student para variaveis
com duas categorias e teste de ANOVA para variaveis com trés categorias.

Entretanto, nas variaveis ligadas ao cuidado prestado, a sobrecarga

dos cuidadores esteve relacionada a cuidar de outra pessoa, autoavaliar sua rede de

apoio informal ou familiar como ruim e se autodeclarar muito ou extremamente

sobrecarregado (Tabela 4).
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Tabelad4 - Caracteristicas do cuidado exercido por familiares de idosos com
Doenga de Alzheimer e associagdo com o seu nivel de sobrecarga.
Londrina, PR, 2021. (N = 140)

Variaveis Média Desvjo p-valor*
ZBI padrao
Total 34,80 16,96
Responsabilidade do cuidador 0,321
Tempo integral (24hs) 36,18 16,71
Parcial ou meio periodo 34,73 17,87
Ocasional 25,07 14,80
Tempo de cuidado (em meses) 0,447
<12 31,50 20,76
12-23 32,47 14,53
24-47 31,35 17,36
248 36,57 17,21
Tipo de cuidado: Alimentagao 0,054
Sim 37,41 16,07
Nao 31,88 17,57
Tipo de cuidado: Higiene 0,070
Sim 37,63 16,30
Nao 32,42 17,24
Tipo de cuidado: Medicagao 0,884
Sim 34,67 16,16
Nao 35,12 18,83
Tipo de cuidado: Companhia 0,549
Sim 35,09 17,72
Nao 33,23 12,31
Situacao profissional 0,540
Trabalho ativo 36,68 16,72
Incapacitado para trabalho externo 36,50 20,45
Aposentado 32,67 15,60
Desempregado 31,84 17,90
Cuidar de outra pessoa 0,001
Sim 41,28 15,79
Nao 31,20 16,59
Possui outro cuidador 0,292
Sim 33,41 15,83
Nao 36,45 18,19
Reside com o idoso 0,437
Sim 35,43 16,76
Nao 32,82 17,68
Como avalia a rede de apoio <0,001
Boa 28,36 15,77

Ruim 40,22 16,09
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(continua)
Variaveis Média Desvjo p-valor*
ZBI padrao
Total 34,80 16,96
Numero de pessoas na residéncia com 0,898
o idoso
1-2 35,86 17,23
3-4 34,70 16,31
25 36,92 18,17
Sobrecarga autodeclarada <0,001**
Nenhum pouco 13,85 7,66
Um pouco ou moderadamente 34,57 12,99
Muito ou extremamente 48,17 13,61

Fonte: A autora. * Realizado teste de t de student para variaveis com duas categorias e teste de
ANOVA para variaveis com trés categorias. **Todos os grupos avaliados tiveram diferenca estatistica
(p<0,001) entre si de acordo com o pés-teste de Bonferroni. ZBl: Escala de Sobrecarga de Zarit.

As variaveis relacionadas ao periodo de isolamento social devido a

pandemia da COVID — 19 associadas a sobrecarga do cuidador foram, dificuldades

em cuidar do idoso com DA antes do isolamento social, alteragdo do comportamento

do idoso durante o isolamento social e a piora no padrao das AVDs relacionadas a

higiene, e os individuos que pioraram em duas ou mais AVDs no comparativo antes

e apos o isolamento social (Tabela 5).

Tabela5 - Associacdo da sobrecarga do cuidador familiar do idoso com
Doenca de Alzheimer com as variaveis relacionadas a COVID-19.
Londrina, PR, 2021. (N = 140)

Variaveis Média ZBI Desv~|o p-valor*
padrao
Total 34,80 16,96
Dificuldade de cuidar do idoso antes do <0,001
isolamento social
Sim 43,66 16,96
Nao 31,13 15,62
Alteragdo no comportamento durante o <0,001
periodo de isolamento social
Sim 39,70 15,78
Nao 28,98 16,58
Piora no deambular 0,188
Sim 34,39 16,85
Nao 39,75 16,18
Piora no autocuidado de higiene 0,008
Sim 33,39 16,42
Nao 45,00 17,80
Piora para se alimentar 0,059
Sim 34,09 16,80
Nao 45,11 16,79
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Piora para se comunicar 0,074
Sim 33,79 16,91
Nao 41,26 16,27

Numero de AVDs que pioraram 0,010**
0 33,09 16,62
1 35,20 14,74
22 46,06 17,09

Fonte: A autora. * Realizado teste de t de student para variaveis com duas categorias e teste de
ANOVA para variaveis com trés categorias. **Diferenca estatistica apenas entre o grupo com 0 e 22
pioras (p=0,007) de acordo com o pos-teste de Bonferroni. ZBI: Escala de Sobrecarga de Zarit. AVDs:
Atividades de Vida Diaria.

DiscussAo

A pandemia da COVID-19 teve grande impacto no cotidiano de
cuidadores familiares de pessoas com Alzheimer. Os isolamentos restringiram a
variedade de servicos disponiveis para pacientes com deméncia, resultando em
atraso no acesso ao tratamento diagnostico e pds-diagndstico, comprometendo
severamente sua saude cognitiva. Os cuidadores enfrentaram um aumento da
sobrecarga, inquietacédo e ansiedade (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2021).

O nivel de sobrecarga global do cuidador familiar encontrado neste
estudo foi de 34,8 na escala ZBI, caracterizando sobrecarga moderada, superior ao
encontrado em um estudo cubano, com cuidadores de idosos durante a pandemia,
onde a média da pontuacdo na ZBlI foi de 29 (LLIBRE-RODRIGUEZ et al., 2021).

Um estudo anterior realizado em 1986 por Zarit, Todd e Zarit, com
cbnjuges cujos parceiros tinham Alzheimer, obteve resultados semelhantes aos de
Ferreira e colaboradores (2017). Estes ultimos realizaram um estudo com mulheres
cuidadoras de idosos com DA e encontraram um nivel médio de sobrecarga de 33,8
na Escala de Sobrecarga de Zarit (ZARIT; TODD; ZARIT, 1986; FERREIRA et al.,
2017).

Estes achados reforcam que a sobrecarga do cuidador familiar de
um idoso com doenca de Alzheimer pode ser significativa, independente da época
ou do contexto social, pois DA implica numa dependéncia progressiva do cuidador
para atender as necessidades basicas do idoso.

Nao foi constatada diferenga substancial na sobrecarga dos
cuidadores de pessoas com DA, vinculada a fatores sociodemograficos como sexo,
escolaridade e coabitacdo. No entanto, percebeu-se que mulheres tenderam a ter

niveis de sobrecarga mais elevados, especialmente as esposas e filhas. Essa
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constatacdo corrobora os dados de diversas pesquisas que examinam o0s

desafios relacionados a diferengas de género na execucdo de cuidados para
individuos com Alzheimer (BOM et al., 2019).

Segundo Robinson et. al (2014), os homens tendem a adotar
atitudes mais independentes, voltadas para tarefas e resolucdo de problemas,
enquanto as mulheres empregam estratégias mais emocionais, prestam cuidados
mais intensivos e complexos e lutam para equilibrar o cuidado com outras
responsabilidades. Além disso, as mulheres referem pior saude fisica e niveis mais
elevados de angustia e sobrecarga do que os homens (ROBINSON et al., 2014).

Assim, os resultados sugerem que fatores relacionados a
funcionalidade do idoso, como capacidade de realizar sua higiene e conseguir se
comunicar claramente, estdo diretamente associados a sobrecarga dos cuidadores
familiares, e podem refletir um maior comprometimento cognitivo.

Um estudo realizado nos Estados Unidos, com 784 pares familiares
de cuidadores e idosos com Deméncia de Alzheimer (DA), revelou que a intensidade
de sobrecarga do cuidador esteve diretamente relacionada com o nivel de
funcionalidade do idoso com DA e com a presenca de psicoses associadas a
doenca. O estudo foi realizado com base nos dados obtidos por meio de
questionarios respondidos por ambos os membros da diade, sendo que os
resultados foram comparados as caracteristicas demograficas e de saude (YEAGER
et al., 2010).

Aproximadamente 80% dos cuidados aos pacientes com deméncia,
particularmente aqueles com DA, sao prestados por seus familiares. Contudo, essa
pratica pode gerar grande sobrecarga, pois os membros da familia precisam
equilibrar a realizacdo de atividades cotidianas com a prestacdao de cuidados ao
idoso (CRUZ; HAMDAN, 2008).

Corroborando com os achados deste estudo, uma revisdo
sistematica realizada por Chiao, Wu e Hsiao (2015) também identificou a limitagao
fisica, disturbios comportamentais e sintomas psicolégicos como o0s principais
fatores de sobrecarga nos cuidadores informais de idosos portadores de DA
(CHIAO; WU; HSIAO, 2015).

Um estudo nacional realizado por Seima e Lenardt (2011) descobriu
que fatores que contribuiram para o aumento da sobrecarga fisica, emocional, social
e financeira dos cuidadores familiares estavam relacionados ao sexo feminino,

coabitacdo, tempo de cuidado superior a trés anos e executar tarefas além do
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cuidado direto (SEIMA; LENARDT, 2011).

Em outra pesquisa realizada com amostra de 26.521 idosos e seus
cuidadores, oriundos de Hong Kong e Nova Zelandia, teve como objetivo avaliar a
sobrecarga do cuidador familiar e as diferengas culturais. Os principais achados
deste estudo evidenciaram a associagdo da sobrecarga com alteracdes
comportamentais do idoso com DA, dependéncia para as AVDs e ser cbnjuge do
cuidador, além de necessitar de mais de 21 horas semanais de cuidados (CHAN et
al., 2021).

Entretanto, independentemente da cultura ou nacionalidade,
diversos estudos apontam que o perfil do cuidador familiar se mantém semelhante.
Sendo majoritariamente do sexo feminino, como esposas ou filhas, e estas tem a
tendéncia a apresentar nivel de sobrecarga maior que os cuidadores do sexo
masculino, como maridos, filhos ou demais familiares (LLIBRE-RODRiGUEZ et al.,
2021; SAARI et al., 2020; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2021).

Neste estudo, foi identificado que o fator de significancia estatistica
para a sobrecarga elevada do cuidador esteve relacionado a sua autoavaliagdo de
ma saude. A maioria dos cuidadores avaliou-se como tendo estado de saude
excelente ou bom, porém aqueles que se avaliaram negativamente apresentaram
nivel de sobrecarga superior a média geral do estudo. Possivelmente, isso se deve
as caracteristicas da prestacado de cuidados ao idoso, como a responsabilidade de
cuidar em tempo integral, morar com o idoso, ndo receber nenhum tipo de apoio
financeiro e avaliar sua rede de apoio informal como ruim, associados a necessidade
de garantir o equilibrio de sua saude pessoal percebida como ruim.

Um estudo australiano encontrou resultados semelhantes, na qual a
percepcdo de saude ruim esteve associada a sobrecarga. Esta sobrecarga foi
atribuida a falta de tempo do cuidador para gerenciar sua propria condi¢do de
saude, ao alto nivel de demanda do receptor de cuidados, a falta de apoio e a
necessidade de cuidar de individuos com deméncia. Além disso, estudos em outras
realidades demonstram que a sobrecarga e as condigdes de saude do cuidador
estao inter-relacionadas e podem ser consideradas preditoras do declinio fisico e
emocional do cuidador (LEE et al., 2022; CHAN et al., 2021; QUELUZ; BARHAM,;
PRETTE, 2019).

Contudo, em relagdo as caracteristicas do cuidado prestado pelo
cuidador, a sobrecarga foi associada ao cuidado conjunto de outros individuos, bem

como a avaliacao de sua rede de apoio informal como inadequada. Esta percepgao
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reflete um quadro preocupante na rotina do cuidador, relacionado a multiplas

demandas, rede familiar fragilizada ou ausente e sobrecarga autopercebida.

O Relatério Especial da Associagao de Alzheimer em 2022 forneceu
um panorama do contexto dos cuidadores que corroborou os resultados deste
estudo, no qual as mulheres filhas e esposas sdo predominantes, realizam mais
horas de cuidado, apresentam maior nivel de sobrecarga e abordam a geracao
conhecida como "geragcdo sanduiche", que acumula a fungdo de cuidar de duas
geragdes pais e filhos ao mesmo tempo (ALZHEIMER'S ASSOCIATION, 2022;
WANG et al., 2018).

Consoante as investigacbes de Wang et al. (2018) e Ximenes,
Quelluz e Barham (2022), a existéncia de uma rede de apoio adequada pode
modular a sobrecarga enfrentada pelos cuidadores familiares. Estudos demonstram
que o alto nivel de apoio social percebido esta associado a menores indices de
depressao e sobrecarga, além de maior qualidade de vida. A rede de apoio oficial
engloba aquelas prestadas pelas instituicbes e 6rgaos governamentais, sociais,
filantropicos ou privados, ja a rede de apoio informal é aquela originada do apoio ou
assisténcia dos parentes e amigos.

Diante da pandemia da COVID-19, a situacdo dos cuidadores
familiares de idosos com Alzheimer foi fortemente influenciada pelas limitagdes
impostas ao contato social e ao numero de pessoas que poderiam ajudar
diretamente no cuidado da pessoa idosa. O isolamento social e as restricbes dos
servicos de saude acarretaram ainda mais responsabilidades aos cuidadores e,
consequentemente, um aumento da sobrecarga, estresse e ansiedade.

Este estudo apontou uma associagdo significativa entre a
sobrecarga dos cuidadores e algumas variaveis relacionadas a pandemia. Tais
variaveis compreenderam as dificuldades que os cuidadores tiveram no cuidado do
idoso antes e durante o periodo de isolamento social. Adicionalmente, os cuidadores
relataram inferéncias quanto a presenca de comportamentos caracteristicos do
Alzheimer, como agitacao, agressividade, perambulagio, atividade repetitiva, humor
depressivo, disturbios noturnos e ansiedade, tais quais teriam aumentado o nivel de
sobrecarga durante o periodo de restricéo.

Durante o periodo de isolamento social, o declinio nas Atividades da
Vida Diaria (AVDs) esteve positivamente associado a sobrecarga do cuidador. A
piora no autocuidado de higiene, alimentagcdo e dificuldades em duas ou mais

funcionalidades foram as atividades que pioraram a sobrecarga. E possivel inferir
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que a progressao natural da doencga de Alzheimer, assim como as altera¢des no

cotidiano familiar provocada devido ao sentimento de incerteza e angustia gerada
pela situagao pandémica, agravaram a funcionalidade dos idosos neste periodo.

Um estudo visando avaliar a eficacia da videoconferéncia durante o
periodo de isolamento social, observou, no grupo controle de idosos e cuidadores,
declinio fisico e cognitivo do idoso e nivel de sobrecarga elevado no cuidador,
durante o periodo de quatro semanas de isolamento (LAl et al., 2020).

Um estudo espanhol encontrou como achado cientifico que os
idosos com deméncia apresentaram dificuldades de aceitacdo das medidas de
isolamento social ditadas pela pandemia, resultando na diminuigdo substancial no
uso dos servigos de apoio social e na maior dificuldade de acesso aos servigos de
saude. Além disso, os niveis de depressdo e ansiedade dos cuidadores foram
maiores neste periodo (GARCIA SANTELESFORO et al., 2022).

Desta forma, uma fragilidade desta investigagcao deveu-se ao fato de
que a coleta de dados foi realizada durante a flexibilizagao do isolamento social,
momento em que o0s servicos ainda estavam retomando parcialmente suas
operacoes. Isto pode ter afetado a percepcdo do cuidador sobre os desafios
enfrentados durante o periodo de isolamento completo em relagao aos cuidados, por
ja haver sido vivido. Outro fator limitante foi a utilizacdo de um estudo transversal,
nao permitindo a obtengdo de dados de sobrecarga dos cuidadores anteriores ao
periodo de isolamento social. No entanto, os achados desta pesquisa fornecem
informacgdes valorosas e necessarias para expor os fatores relacionados com a
sobrecarga dos cuidadores familiares de idosos, focada em uma amostra
homogénea de pacientes diagnosticados com Alzheimer, num contexto de
pandemia.

Os profissionais de saude desempenham um importante papel na
reducao da sobrecarga do cuidador familiar do idoso com Alzheimer, por meio do
exercicio da educacao, informacdo e apoio, médicos, enfermeiros, assistentes
sociais, clinicos e terapeutas podem contribuir significativamente para a diminuigéo
da sobrecarga do cuidador familiar ajudando-o a compreender melhor o
funcionamento dos cuidados com o paciente, a reconhecer e lidar melhor com as
suas limitagcbes e a buscar outros recursos especiais que possam auxiliar na
assisténcia a pessoa com Alzheimer. Portanto, a contribuicdo dos profissionais de
saude para reduzir a sobrecarga do cuidador familiar € de suma importancia, pois os

tratamentos, a educacédo e o suporte proporcionado por eles podem proporcionar
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estimulo a autonomia e vida saudavel ao idoso com Alzheimer, além de trazer

alivio ao cuidador.

Sendo assim, a prevengao e o alivio da sobrecarga do cuidador
familiar do idoso com doenga de Alzheimer s&o essenciais para garantir que ele
possa oferecer cuidados de qualidade ao idoso. Uma das melhores maneiras de
lidar com a sobrecarga é buscar ajuda profissional, como servigos de apoio e
programas de cuidados paliativos. A fim de que o cuidador possa ter condigbes de

exercer seu autocuidado de forma eficaz se mantendo saudavel por mais tempo.

CONCLUSAO

Este estudo analisou os fatores relacionados a sobrecarga do
cuidador familiar de idosos com Doenca de Alzheimer. Os resultados mostraram
associagao significativa da sobrecarga com demandas nas AVDs do idoso,
principalmente relacionado a higiene, comunicagao efetiva, autoavaliagcdo do estado
de saude e rede de apoio do cuidador, cuidar de outra pessoa e se declarar
extremamente sobrecarregado.

Além de evidenciar que as alteragdes comportamentais do idoso
ocorridas durante o periodo de isolamento social imposto pela pandemia da COVID-
19 e a piora na funcionalidade do idoso, também contribuiram para o aumento da
sobrecarga do cuidador familiar.

E evidente que os cuidadores familiares sdo pecas fundamentais
para a saude e bem-estar das pessoas com Alzheimer, e ficou clara a sobrecarga
por eles percebida no periodo de isolamento social, sendo mais dificil para eles
cuidarem de seus entes queridos, devido as orientacbes das autoridades sanitarias
em manter o idoso isolado com visitas suspensas e o cuidado centrado em um unico
individuo, sendo este preferencialmente familiar. A vivéncia do isolamento social
durante a pandemia evidenciou a necessidade de responsabilizacdo das autoridades
para o fornecimento de recursos, suporte e servicos de saude essenciais para

auxiliar no enfrentamento deste desafio que é o cuidar de um familiar idoso com DA.
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5.2 ESTUDO 2

Titulo

O processo de cuidar: estresse e sobrecarga do cuidador familiar do idoso com

Doenca de Alzheimer

Resumo

INTRODUCAO: A cuidado informal consiste em acdes e experiéncias envolvidas na
oferta de apoio e ajuda a familiares ou amigos que nao conseguem se autocuidar.
Apesar das vantagens do cuidado no domicilio, cuidar € uma experiéncia
estressante que impde uma pressao substancial sobre os cuidadores familiares.
OBJETIVO: Avaliar os fatores estressores e sua associagdo com a sobrecarga do
cuidador familiar do idoso com Doenca de Alzheimer. MATERIAL E METODOS:
Estudo transversal com 140 cuidadores familiares de idosos com doenga de
Alzheimer, atendidos no ambulatério de Alzheimer de um municipio de grande porte
paranaense, de junho a novembro de 2021. A coleta de dados avaliou o autorrelato
de estresse, seus fatores estressores e a associagao com a sobrecarga do cuidador.
A Escala Zarit Burden Interview foi aplicada para avaliar a sobrecarga e as varaveis
independentes distribuidas da seguinte forma: caracteristicas do idoso e do cuidado,
dados sociodemograficos e de saude do cuidador - idoso. Esta escala contém 22
questbes autoaplicaveis que avaliam a magnitude da sobrecarga vivida pelo
cuidador. As questdes abordam cinco principais dominios: responsabilidades, estilo
de vida, preocupagdes, autoestima e disposicao emocional. Um valor mais alto na
escala indica um maior estresse para o cuidador. Os dados foram analisados por
meio do programa SPSS, versdo 19.0., sendo considerado o nivel de significancia
estatistica de p<0,05. RESULTADOS: O estresse do cuidador esteve associado as
mulheres, presenca de comorbidade e autorrelato de saude ruim, cuidar de outra
pessoa simultaneamente, ser responsavel pela assisténcia do idoso em tempo
integral e a dificuldade do idoso receptor dos cuidados em se comunicar claramente.
Dentre os fatores estressores relatados, obtiveram significancia estatistica o fato de
vivenciar simultaneamente dois tipos de estressores, seguido por conflitos familiares
e conflitos trabalho — cuidado. CONCLUSAO: As evidéncias mostraram ser
necessario desenvolver e reforgar as redes de apoio ao cuidador. Tanto as formais
como aquelas cujo foco esta no apoio familiar, como meio de minimizar o estresse
do cuidador, melhorando o seu bem-estar, impactando positivamente em seu estado
de saude fisico e mental, resultando em um maior protagonismo do cuidador na
sociedade.

Descritores: Idoso. Cuidador Familiar. Sobrecarga. Estresse. Alzheimer.
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Titulo

The process of caring for the elderly with Alzheimer's disease can be a source of

stress and burden for family caregivers

Abstract

INTRODUCTION: Informal care consists of actions and experiences involved in
providing support and assistance to family members or friends who are unable to
take care of themselves. Despite the benefits of home care, caring can be a stressful
experience that puts a significant amount of pressure on family caregivers.
OBJECTIVE: To evaluate stressors and their association with the burden of family
caregivers of elderly people with Alzheimer's disease. MATERIALS AND
METHODS: A cross-sectional study was conducted with 140 family caregivers of
elderly people with Alzheimer's disease, who attended the Alzheimer's outpatient
clinic of a large municipality in Parana from June to November 2021. Data collection
evaluated the self-report of stress, its stressors, and the association with caregiver
overload. The Zarit Burden Interview Scale was applied to assess the burden and the
independent variables distributed as follows: characteristics of the elderly and
caregiver, sociodemographic and health data of the caregiver-elderly. This scale
contains 22 self-administered questions that assess the magnitude of the burden
experienced by the caregiver. The questions address five main domains:
responsibilities, lifestyle, concerns, self-esteem, and emotional disposition. A higher
value on the scale indicates greater stress for the caregiver. Data were analyzed
using the SPSS software, version 19.0, and the level of statistical significance was
p<0.05. RESULTS: Caregiver stress was associated with women, the presence of
comorbidity, and a self-reported poor health. Caring for another person
simultaneously, being responsible for the care of the elderly full-time, and the
difficulty of the elderly recipient of care in communicating clearly were also
associated with caregiver stress. Among the stressors reported, the most statistically
significant was simultaneously experiencing two types of stressors, followed by family
conflicts and work-care conflicts. CONCLUSION: The evidence showed that it is
necessary to develop and strengthen caregiver support networks, both formal and
those whose focus is on family support, as a means of minimizing the caregiver's
stress, improving their well-being, and positively impacting their state of physical and
mental health, resulting in a greater role for the caregiver in society.

Descriptors: Elderly. Family Caregiver. Burden. Stress. Alzheimer's disease.
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INTRODUGAO

A Doenca de Alzheimer — DA é uma condig¢ao cronica e debilitante,
que causa dificuldades tanto para aqueles que a padecem quanto para seus
familiares e cuidadores. Esta doenca tem um curso prolongado antes da morte,
aumentando a carga de saude publica associada significativamente. Embora o
cuidado domiciliar possa proporcionar beneficios, tais como contato com os
familiares e um possivel retardamento na deterioragdo da saude do idoso, isso
também apresenta um grande estresse para os cuidadores, resultando em
sobrecarga excessiva. Além disso, os conflitos relacionados ao cuidado por
cuidadores informais estdo associados a comportamentos abusivos, declinio dos
sintomas comportamentais e a institucionalizagcdo dos idosos com DA.
(ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2022; XIONG et al., 2020; MAMOM; DAOVISAN,
2022).

O cuidado pode ser definido como o ato de prestar atencdo a
alguém ou algo, ou o esforco para atender as necessidades de outros. Esta
definicdo é corroborada por Lindt, Van Berkel e Mulder (2020), que descrevem o
cuidado como “o esforgo consciente para prover atencédo e esclarecimento, suporte
e protegcdo, compreensdo e apoio a alguém”. O cuidado, portanto, pode ser
entendido como um processo de cuidar de outras pessoas, incluindo uma variedade
de servigos e recursos, que sao oferecidos com o propésito de melhorar a qualidade
de vida de alguém (LINDT; VAN BERKEL; MULDER, 2020).

O cuidado com a pessoa idosa €& uma responsabilidade
compartilhada, que envolve profissionais da saude, familiares, servigos de
assisténcia social e outros parceiros sociais. O cuidado envolve apoio emocional,
fisico, social e financeiro, bem como o acesso a servigos e programas especificos
para a saude, o bem-estar e o envelhecimento saudavel.

A maioria das pessoas com deméncia sao cuidadas por familiares
ou outros cuidadores nao remunerados, geralmente sem nenhum tipo de ajuda
adicional. Isso é ainda mais relevante em paises de baixa e média renda, onde a
grande maioria dessas pessoas costumam viver. Estes cuidadores, frequentemente,
encontram inumeros desafios financeiros, sociais e psicoldgicos, que tém sido
agravados pelos efeitos da epidemia de COVID-19 e que acabam impactando na
saude tanto fisica quanto emocional dos cuidadores. O cuidado informal é a oferta
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de suporte e assisténcia a familiares ou amigos que ndo conseguem se cuidar

sozinhos e consiste nas agdes e experiéncias para esse fim. Cuidar € um elemento
afetivo da responsabilidade do individuo sobre o bem-estar do outro, demonstrando
assim o valor que esta pessoa possui (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2021
2021; PEARLIN et al., 1990).

Este tipo de auxilio € especialmente comum e essencial em paises
onde os servigos de apoio profissional para individuos com deméncia sao escassos
ou inexistentes. Os cuidadores familiares de pessoas com deméncia também sao
definidos como “cuidadores informais”, uma vez que prestam cuidados néao
profissionais e ndo remunerados para ajudar uma pessoa em necessidade de longo
prazo. Assim, estes familiares, podem sofrem ainda mais com pressao emocional,
financeira e fisica, acarretando o desenvolvimento de sintomas psicolégicos e fisicos
de sobrecarga e estresse, como tristeza, ansiedade, solidao, hipertenséo arterial e
problemas respiratorios (ADI, 2018; MESSINA et al., 2022).

Neste estudo, o conceito de estresse utilizado foi modelo descrito
por Pearlin et. al. (1981), onde descreve que de forma consensual o estresse se
refere a resposta de um organismo a condi¢des sentidas como prejudiciais,
consciente ou inconscientemente, aos eventos do cotidiano ou situagdes
vivenciadas de forma negativa, impactando na autoestima e na visao de si mesmo,
podendo ser mediado por estratégias de enfrentamento e apoio social (PEARLIN et
al., 1981).

Neste estudo, o conceito de estresse utilizado foi modelo descrito
por Pearlin et. al. (1981). Demonstrando que o estresse se refere a reagdo de um
organismo a condicbes percebidas como sendo prejudiciais, tanto de forma
consciente quanto inconsciente, as experiéncias cotidianas ou a situacdes
vivenciadas de forma negativa. Esses estressores podem ter um impacto
significativo sobre a autoestima e o autoconceito, se nao forem adequadamente
enfrentados ou receberem o devido apoio social. Sendo assim, & importante
reconhecer que cuidar de familiares ou amigos com doengas crbnicas graves pode
ser uma das experiéncias mais estressantes (PEARLIN et al., 1981).

Sendo assim, avaliar os fatores estressores relacionados ao
cuidado, pode subsidiar os profissionais de saude, na elaboracao de estratégias que
auxiliem o cuidador e sua familia no manejo do cuidado em ambiente domiciliar de
forma harmoniosa e mutuamente benéfica. Portanto, este estudo teve como objetivo

avaliar os fatores estressores e sua associacdo com a sobrecarga do cuidador
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familiar do idoso com Doencga de Alzheimer.

MATERIAL E METODO

Trata-se de um estudo transversal e correlacional, realizado em um
municipio de grande porte do Parana, no periodo compreendido entre junho e
novembro de 2021. A coleta de dados foi executada pela autora e colaboradores
treinados, utilizando instrumentos desenvolvidos e adaptados para a pesquisa.

O presente estudo foi realizado com uma amostra nao probabilistica
por conveniéncia, constituida por cuidadores familiares de idosos com Doenca de
Alzheimer. Os critérios de inclusdo foram: cuidadores de idosos com diagnostico de
Alzheimer confirmado que passaram por atendimento no ambulatério municipal de
deméncia no periodo e que prestaram cuidados ha mais de seis meses. Os critérios
de exclusao foram: cuidadores de idosos portadores de outras deméncias, menores
de 18 anos, com dificuldade de leitura e residiam em zona rural.

Aos cuidadores elegiveis do estudo aplicou-se um questionario
estruturado para as variaveis sociodemograficas e de saude da diade cuidador-
idoso, com questdes relacionadas ao processo de cuidar, autorrelato e mensuracao
do estresse percebido e aplicacdo da escala sobrecarga de Zarit — ZBI, visando
avaliar a sobrecarga do cuidador familiar.

Para avaliar o nivel de estresse do cuidador, foi aplicada uma
questao binaria para obter a autodeclaragdo de estresse, seguida de uma pergunta
aberta para identificar o que exatamente sobre suas responsabilidades de cuidar é
estressante. A das respostas obtidas na questdo aberta, foi possivel identificar os
principais motivos de estresse do cuidador, que foram categorizados consoante o
referencial tedrico descrito por Pearlin et al. (1990). Nesta teoria, os estressores
relacionados a prestacido de cuidados foram classificados em quatro dominios:
contexto do estresse; estressores; mediadores do estresse; e manifestacbes de
estresse.

Neste estudo optou-se por utilizar a categorizagdo dos motivos de
estresse relatados pelo cuidador, conforme descrito no dominio dos estressores,
onde os fatores sao classificados como:

e Estressores primarios, sao dificuldades e desafios diretamente
relacionados ao cuidado, subdivididos em: a) objetivos: estado
cognitivo de receptor de cuidados; comportamentos
problematicos; dependéncia funcional ligada as Atividades de
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Vida Diaria (AVDs); b) subjetivos: percepgao de sobrecarga;

sentimentos de isolamento e/ ou solid&o.

e Estressores secundarios, também classificados em dois grupos:
a) conflitos fora da responsabilidade do cuidar: conflitos
familiares; conflitos trabalho — cuidado; problemas econémicos;
restricdo social; b) conflitos intrapsiquicos relacionados a

diminuicdo do autoconceito: autoestima e controle.

A escala de sobrecarga de Zarit - ZBI foi adaptada pela primeira vez
para utilizacdo na populacao brasileira por Taub; Andreoli; Bertolucci (2004). Possui
22 itens avaliados em uma escala Likert de 5 pontos. As opgdes de resposta para
cada item sdo: nunca (0 pontos), raramente (1 ponto), algumas vezes (2 pontos),
muito frequentemente (3 pontos) ou sempre (4 pontos). A soma da pontuacgao total
varia de 0 a 88, sendo que valores mais altos indicam maior sobrecarga
(RODRIGUES QUELUZ et al., 2019).

Os dados foram inseridos em um banco de dados criado no
programa Microsoft Excel, versao 2019. A analise dos dados foi realizada por meio
do programa SPSS, versédo 19.0. O teste de Kruskal-Wallis foi aplicado para verificar
as variaveis ndo parameétricas. Além disso, foram realizadas analises de regresséo
linear bruta e ajustada. Todas as analises foram realizadas com um nivel de
significancia estatistica de p<0,05.

Esta pesquisa faz parte de um estudo maior que segue os preceitos
da Resolugdo n.° 466/2012. Foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, e somente apds a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi autorizada a coleta de dados. O
Cédigo de Aprovagdo do Comité de Etica (CAAE) é 36620820.4.0000.5231 e o
Numero do Parecer € 4.300.760.

RESULTADO

Neste estudo, foram analisadas 140 diades cuidadores-idosos. A
maioria dos cuidadores familiares era do sexo feminino (86,4%), com idade entre 50
e 69 anos (66,2%), tinham companheiros (62,1%), se declararam brancos (59,3%),

possuiam ensino médio completo (35,7%), eram filhos (as) e (66,4%) e residiam com



77
0 idoso (75,7%). Por sua vez, a amostra de idosos com Doenga de Alzheimer

(DA) era majoritariamente feminina (73,6%), com idade entre 70 e 89 anos (75,5%),
sem companheiros (52,2%), foram declarados brancos (67,1%) e possuiam ensino

fundamental incompleto (43,6%) (Tabela 1).

Tabela1 - Dados sociodemograficos da diade cuidador familiar — idoso com
Doenga de Alzheimer. Londrina, PR, 2021 (N = 140).
Variaveis Cuidador N (%) Idoso com DA N (%)
Sexo
Feminino 121 (86,4) 103 (73,6)
Masculino 19 (13,6) 37 (26,4)
Idade
Até 29 anos 6 (4,3) -
30-39 12 (8,6) -
40 - 49 23 (16,5) -
50 - 59 48 (34,6) -
60 — 69 30 (21,6) 14 (10,0)
70-79 15 (10,8) 46 (32,8)
80 -89 5(3,6) 64 (45,7)
90 + - 16 (11,5)
Raca
Branca 83 (59,3) 94 (67,1)
Parda 33 (23,6) 26 (18,6)
Preta 18 (12,9) 15 (10,7)
Amarela 6 (4,3) 5 (3,6)
Estado civil
Sem companheiro 53 (37,9) 73 (52,2)
Com companheiro 87 (62,1) 67 (47,8)
Escolaridade
Sem instrugao 2(1,4) 35 (25,0)
Fundamental incompleto 24 (17,1) 61 (43,6)
Fundamental completo 12 (8,6) 18 (12,9)
Ensino médio incompleto 9(6,4) 6 (4,3)
Ensino médio completo 50 (35,7) 14 (10,0)
Superior incompleto 5(3,6) 1(0,7)
Superior completo 27 (19,3) 3(2,1)
Pés graduagéao 11 (7,9) 2(1,4)
Renda familiar
1 SM* 23 (16,4) 95 (67,9)
2-3 SM 75 (53,6) 35 (25,0)
4 SM 21 (15,0) 6 (4,3)
5 ou mais SM 21 (15,0) 4 (2,9)

Fonte: a autora.

Os resultados desta pesquisa indicam que (53,6%) dos cuidadores
familiares se autodeclararam estressados devido as responsabilidades da funcao de

cuidar, com um escore global de sobrecarga de 34,8 na escala ZBI. A maioria dos
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entrevistados que apresentaram estresse eram mulheres (92,0%), com idade

entre 50 e 59 anos (32,0%), se declaravam brancas (64,0%), sem companheiros
(58,7%), possuiam ensino médio completo (32,0%) e renda de 2 — 3 salérios
minimos nacionais (56,0%).

O estresse do cuidador familiar foi significativamente associado as
mulheres, com comorbidade, que apresentavam autopercepgao de saude ruim,
responsabilidade de cuidar em tempo integral (24 horas por dia) e avaliagao
negativa da rede de apoio informal. Dos participantes do estudo, (57,0%) mulheres
relataram estresse, enquanto apenas (31,6%) homens o fizeram. Quanto a idade, os
cuidadores mais jovens e aqueles com renda de 5 salarios-minimos (66,7%)

manifestaram maior tendéncia a se perceberem estressados (Tabela 2).

Tabela 2 - Variaveis de associagdo do estresse autorrelatado com dados
sociodemograficos e clinicos dos cuidadores familiares, e do cuidado
prestado aos idosos com Doencga de Alzheimer. Londrina, PR, Brasil,
2021. (N = 140).

Variaveis Com estresse  Sem estresse _p-valor
N (%) N (%) Chi-quadrado
RELACIONADAS AO CUIDADOR
Sexo 0,039*
Feminino 69 (57,0) 52 (43,0)
Masculino 6 (31,6) 13 (68,4)
Idade 0,974
Até 29 anos 3 (50,0) 3 (50,0)
30-39 7 (58,3) 5(41,7)
40 - 49 14 (60,9) 9(39,1)
50 - 59 24 (50,0) 24 (50,0)
60 - 69 16 (53,3) 14 (46,7)
70-79 7 (46,7) 8 (53,3)
80 -89 3 (60,0) 2 (40,0)
90 + 0 0
Raca 0,476
Branca 48 (57,8) 35 (42,2)
Parda 8 (44,4) 10 (55,6)
Preta 15 (45,5) 18 (54,5)
Amarela 4 (66,7) 2 (33,3)
Estado civil 0,362
Sem companheiro 44 (50,6) 43 (49,4)

Com companheiro 31 (58,5) 22 (41,5)




79
(continua)

Variaveis

Com estresse

Sem estresse

p-valor

N (%) N (%) Chi-quadrado

RELACIONADAS AO CUIDADOR
Escolaridade 0,227
Sem instrugao 2 (100,0) 0
Fundamental incompleto 14 (58,3) 10 (41,7)
Fundamental completo 3 (25,0) 9 (75,0)
Ensino médio incompleto 6 (66,7) 3 (33,3)
Ensino médio completo 24 (48,0) 26 (52,0)
Superior incompleto 2 (40,0) 3 (60,0)
Superior completo 18 (66,7) 9 (33,3)
Pés graduagao 6 (54,5) 5 (45,5)
Renda familiar 0,164
1 SM* 12 (52,2) 11 (47,8)
2-3 SM 42 (56,0) 33 (44,0)
4 SM 7 (33,3) 14 (66,7)
5 ou mais SM 14 (66,7) 7 (33,3)
Pratica de atividade fisica 0,853
Sim 22 (52,4) 20 (47,6)
Nao 53 (54,1) 45 (45,9)
Pratica de atividade de lazer 0,256
Sim 45 (50,0) 45 (50,0)
Nao 30 (60,0) 20 (40,0)
Comorbidades 0,035*
Sim 49 (61,3) 31 (38,8)
Nao 26 (43,3) 34 (56,7)
Relagcdo de parentesco com o 0,289
idoso
Filho/filha 53 (56,4) 41 (43,6)
Esposa/Esposo 15 (55,6) 12 (44,4)
Outros* 7 (36,8) 12 (63,2)
Recebe auxilio financeiro para 0,672
cuidar
Sim 6 (60,0) 4 (40,0)
Nao 69 (53,1) 61 (46,9)
Reside com o idoso 0,382
Sim 59 (55,7) 47 (44,3)
Nao 16 (47,1) 18 (52,9)
Percepc¢ao de Saude 0,001*

Excelente 2 (16,7) 10 (83,3)

Boa 34 (46,6) 39 (53,4)

Regular 31(67,4) 15 (32,6)

Ruim 8 (88,9) 1(11,1)
Situagao profissional 0,864
Trabalho ativo 32 (50,8) 31 (49,2)
Incapacitado para trabalho 10 (62,5) 6 (37,5)
externo
Aposentado 23 (54,8) 19 (45,2)
Desempregado 10 (52,6) 9 (47,4)
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Variaveis

Com estresse

Sem estresse

p-valor

N (%) N (%) Chi-quadrado
RELACIONADAS AO CUIDADOR
Formacgao na area da saude 0,641
Sim 15 (57,7) 11 (42,3)
Nao 60 (52,6) 54 (47,4)
RELACIONADOS AO CUIDADO
PRESTADO
Possui outro cuidador para 0,808
ajudar
Sim 40 (52,6) 36 (47,4)
Nao 35 (54,7) 29 (45,3)
Cuida de outra pessoa 0,028*
Sim 33 (66,0) 17 (34,0)
Nao 42 (46,7) 48 (53,3)
Como avalia a rede de apoio 0,002*
Boa 25 (39,1) 39 (60,9)
Ruim 50 (65,8) 26 (34,2)
Numero de pessoas na 0,207
residéncia com o idoso
1-2 26 (48,1) 28 (51,9)
3-4 44 (60,3) 29 (39,7)
25 5(38,5) 8 (61,5)
Tempo de cuidado diario 0,028*
Tempo total (24hs) 59 (59,0) 41(41,0)
Parcial ou meio periodo 16 (50,0) 13 (50,0)
Ocasional 3(21,4) 11 (78,6)
Tempo de cuidado (em meses) 0,985
<12 2 (50,0) 2 (50,0)
12-23 9(52,9) 8 (47,1)
24-47 16 (51,6) 15 (48,4)
248 48 (55,2) 39 (44,8)
Tipo de cuidado: Alimentagao 0,069
Sim 45 (60,8) 29 (39,2)
Nao 30 (45,5) 36 (54,5)
Tipo de cuidado: Higiene 0,052
Sim 40 (62,5) 24 (37,5)
Nao 35 (46,1) 41 (53,9)
Tipo de cuidado: Medicagao 0,265
Sim 55 (56,7) 42 (43,3)
Nao 20 (46,5) 23 (53,5)
Tipo de cuidado: Companhia 0,714
Sim 64 (54,2) 54 (45,8)
Nao 11 (50,0) 11 (50,0)
Conhece os recursos da 0,135
comunidade
Sim 5(83,3) 1(16,7)
Nao 70 (52,2) 64 (47,8)

Fonte: A autora. * Variavel com valor de p < 0,050.
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O presente estudo evidenciou que o estresse do cuidador esta

relacionado a dificuldade do idoso com deméncia de estabelecer comunicagao de

forma clara. A tabela 3 apresentou que, entre todas as variaveis testadas, o estresse

do cuidador foi a unica que apresentou associacdo com a dificuldade de

comunicagao.

Tabela 3 — Variaveis de associacdo do estresse dos cuidadores com dados
sociodemograficos, clinicos e do cuidado prestado a idosos com
Doenca de Alzheimer. Londrina, PR, Brasil, 2021 (N = 140).

Variavei Com estresse  Sem estresse P -va!or
ariaveis N (%) N (%) Chi-
quadrado
Sexo 0,402
Feminino 53 (51,5) 50 (48,5)
Masculino 22 (59,5) 15 (40,5)
Idade 0,822
60 — 69 8 (57,1) 6 (42,9)
70-79 24 (52,2) 22 (47,8)
80 -89 36 (56,3) 28 (43,7)
90 + 7 (43,8) 9 (56,3)
Racga 0,993
Branca 50 (53,2) 44 (46,8)
Parda 8 (53,3) 7 (46,7)
Preta 14 (53,8) 12 (46,2)
Amarela 3 (60,0) 2 (40,0)
Estado civil 0,707
Sem companheiro 38 (52,1) 35 (47,9)
Com companheiro 37 (55,2) 30 (44,8)
Escolaridade 0,679
Sem instrugao 19 (54,3) 16 (45,7)
Fundamental incompleto 37 (60,7) 24 (39,3)
Fundamental completo 8 (44,4) 10 (55,6)
Ensino médio incompleto 2 (33,3) 4 (66,7)
Ensino médio completo 6 (42,9) 8 (57,1)
Superior incompleto 1(100,0) 0
Superior completo 1(33,3) 2 (66,7)
Pés graduagéo 1 (50,0) 1 (50,0)
Renda familiar 0,606
1 SM* 52 (54,7) 43 (45,3)
2-3 SM 18 (51,4) 17 (48,6)
4 SM 2 (33,3) 4 (66,7)
5 ou mais SM 3 (75,0) 1(25,0)
Comorbidade (além DA) 0,158
Sim 70 (55,6) 56 (44.,4)
Nao 5(35,7) 9 (64,3)
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(continua)
Variavei Com estresse Sem estresse p -va!or
ariaveis N (%) N (%) Chi-
quadrado
Deambula sozinho 0,468
Sim 48 (52,2) 44 (47,8)
Nao ou as vezes 27 (58,7) 19 (41,3)
Realiza higiene pessoal sozinho 0,220
Sim 42 (49,4) 43 (50,6)
Nao ou as vezes 33 (60,0) 22 (40,0)
Come sozinho 0,890
Sim 64 (53,3) 56 (46,7)
Nao ou as vezes 11 (55,0) 9 (45,0)
Se comunicar com clareza 0,048*
Sim 29 (44,6) 36 (55,4)
Nao ou as vezes 46 (61,3) 29 (38,7)
Consegue tomar seus remédios 0,137
sozinho
Sim 11 (40,7) 16 (59,3)
Nao ou as vezes 64 (56,6) 49 (43,4)

Fonte: A autora. * Variavel com valor de p < 0,050.

Neste estudo, ndo foi observada uma associagéo significativa entre
os fatores estressores e a sobrecarga dos cuidadores familiares. Entretanto, os
estressores primarios mais frequentes foram o comportamento problematico, a
sobrecarga e a dependéncia das Atividades de Vida Diaria (AVDs). Além disso, os
fatores estressores secundarios mais citados foram a restricdo social, os conflitos
familiares e os conflitos trabalho-cuidado. Embora ndo tenha sido encontrada
significancia estatistica, ainda assim, os resultados sugerem que a presenga desses
fatores pode ter influenciado de forma mais severa no escore de sobrecarga dos

cuidadores familiares, medido pela Escala de sobrecarga de Zarit (Grafico 1).
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Grafico1 - Dispersdo da amostra segundo fatores estressores e escore
global da escala ZBl em cuidadores de idosos com Alzheimer.
Londrina, PR, Brasil, 2021 (N = 140).
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Fonte: A autora.

Ao realizar uma regressao linear com as variaveis significativas
identificadas nas analises anteriores, foi observado que os cuidadores que relataram
apresentar dois fatores estressores simultaneos, como comportamento problematico,
dependéncia e sobrecarga, apresentaram menores valores na escala de sobrecarga

de Zarit (ZBl), independentemente de fatores de confusao (Tabela 4).

Tabela4 — Analise de regressao linear bruta e ajustada dos fatores estressores
como escore global da escala de sobrecarga de Zarit - ZBl em
cuidadores familiares de idosos com Alzheimer. Londrina, PR, Brasil,
2021 (N = 140).

Fatores estressores Beta 1C95% Betaaj* 1IC95%
Comportamento problematico -12,5 -22,3; -2,8 -11,5 -21,4; -1,7
Dependéncia para as AVDs -17,3 -30,1; -4,5 -15,1 -27,3; -2,3
Sobrecarga -12,8 -22,6; -3,0 -12,4 -22,3; -2,6
Conflitos Familiares 8,2 -10,2; 22,6 6,7 -12,2; 25,7
Conflitos trabalho — cuidado 4,7 -19,9; 29,3 4.1 -19,8; 28,1
Restrigao social -4.9 -20,8; 10,9 -3,6 -19,2; 11,9
Dois fatores conjuntos 1,00 1,00

Fonte: A autora. *Betaaj: Modelo ajustado por sexo do cuidador, presenca de comorbidades no
cuidador, se cuida de outra pessoa, rede de apoio, tempo de cuidado diario e comunicagéo. Valores
em negrito indicam p<0,050. AVDs: Atividades de Vida Diaria.
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DiscussAo

O presente estudo se propds a refletir sobre as principais situagoes
e fatores que podem explicar o autorrelato de estresse dos cuidadores familiares de
pessoas com deméncia. A compreensido das condi¢cdes que antecedem o estresse
torna-se fundamental para o desenvolvimento de estratégias eficazes de prevencéao
e controle desta condicio.

As formas de enfrentamento dos fatores estressores no contexto do
cuidar podem sofrer influéncia direta das caracteristicas do cuidador como género,
idade e etnia que atrelados as experiéncias educacionais, ocupacionais e
econdmicas, definem o individuo e como este utiliza seus recursos pessoais e
sociais (PEARLIN et al., 1990).

O presente estudo mostrou que o perfil feminino dos cuidadores se
associou ao estresse, corroborando os resultados de estudos anteriores. Esta
associagao pode ser explicada pelos efeitos negativos do cuidado, que estao
relacionados as consequéncias econOmicas, as dificuldades na administracdo dos
diversos papéis sociais femininos, profissionais, materno e conjugal, bem como as
demandas do cuidado prestado. Um estudo de base populacional canadense
evidenciou uma diferenca no cuidado relacionado ao género, onde os homens eram
cuidados principalmente por suas esposas, enquanto a maioria das mulheres era
cuidada por seus filhos ou filhas. O mesmo foi observado neste estudo, onde a
amostra feminina é predominante e os cuidadores sao, na maioria das vezes, filhos
ou filhas (LI et al., 2022; XIONG et al., 2020).

Ha evidéncias de que o estresse de fornecer cuidados a pessoas
com deméncia torna os cuidadores mais suscetiveis a doencas e problemas de
saude, ou seja, cuidar pode causar prejuizos na saude de alguns cuidadores. Uma
pesquisa censitaria com a populacdo indiana comparativa entre cuidadores e nao
cuidadores, demostrou que o “fator cuidador’, independentemente de outras
variaveis socioeconOmicas, aumenta significativamente a chance de apresentar
sintomas depressivos e autoavaliagdo ruim do estado de saude do cuidador em
praticamente todos os estratos socioeconbémicos (FONAREVA; OKEN, 2014;
CHAKRABORTY; JANA; VIBHUTE, 2023).

Os cuidadores familiares de pessoas com deméncia sao
frequentemente confrontados com dificuldades para cuidar de sua propria saude.

Estas dificuldades incluem falta de tempo, demandas conflitantes, problemas de
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saude do proprio cuidador, estresse e cansaco, deficiéncia ou condicdo médica

do idoso e compromissos com o trabalho. Estes cuidadores também enfrentam mais
frequentemente restricdes de mobilidade, dificuldades no autocuidado, atividade
habitual, dor, desconforto e ansiedade ou depressdao, em comparagdo com aqueles
que nao cuidam de outras pessoas. Devido a essas dificuldades, os cuidadores
familiares tendem a relatar uma qualidade de vida relacionada a saude mais baixa
(LEE et al., 2022; SHIN; KIM, 2022).

A condigdo de estresse do cuidador familiar foi relacionada ao fato
de ter que cuidar de mais de uma pessoa. Esta responsabilidade pode se dar
quando ha arranjos familiares envolvendo pais, filhos ou netos. Nestes casos, os
cuidadores pertencem a “geragao sanduiche” por precisarem prover cuidados tanto
para um idoso quanto para uma crianga. A quantidade de tempo dedicado as
atividades de cuidado pode ser considerada um indicador da cronicidade dos
estressores na vida do cuidador (ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2022; PEARLIN et
al., 1990).

Ainda, a falta de comunicacéo efetiva entre o cuidador e o idoso foi
um dos fatores significantes neste estudo. Esta caracteristica pode estar relacionada
a estagios mais avancados da deméncia, o que dificulta satisfazer as necessidades
de cuidados do idoso. Segundo Route et al. (2022), cuidar de pacientes com
Alzheimer tem um maior risco de desencadear sintomas depressivos, especialmente
entre as mulheres, devido ao excesso de estresse, incapacidade de comunicacao e
dificuldades em lidar com questdes comportamentais do destinatario dos cuidados
(ALZHEIMER'’S ASSOCIATION, 2022; ROTE et al., 2022).

Neste estudo, os fatores estressores foram classificados como
primarios e secundarios. Os estressores primarios sao considerados principais
agentes do processo de estresse do cuidador, geralmente provenientes das
exigéncias, do tipo e da magnitude dos cuidados necessarios ao receptor de
cuidados. Dependéncias nas AVDs, comportamentos problematicos e o estado
cognitivo sdo considerados fatores estressores primarios objetivos, dado que sao
baseados na saude, comportamento e capacidades funcionais do idoso com
Deméncia (PEARLIN et al., 1990).

Embora os comportamentos problematicos tenham  sido
significativos na relagdo com a sobrecarga, ndo foram os principais motivos de
estresse relatados neste estudo. Eles foram identificados como um importante fator

estressor nos cuidadores de individuos com deméncia. Outros estudos demonstram
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que a agitagdo, a resisténcia ao cuidado, a agressividade fisica, a conduta

inadequada, o comportamento repetitivo e os disturbios do sono sao sinais comuns
em cerca de 60% dos pacientes com deméncia. Esses comportamentos
representam uma alta demanda de cuidado, vigilancia e controle que podem ser
estressantes para os cuidadores (ROTE; ANGEL; HINTON, 2019; PEARLIN et al.,
1990).

Neste estudo a dependéncia do idoso relatada pelo cuidador com
motivo de estresse ndo se apresentou significativa na associagdo com a sobrecarga
mesmo depois dos ajustes dos fatores de confuséo, inferindo que outros estressores
como os conflitos familiares foram bem mais potentes nesta relagdo. Entretanto, a
dependéncia do idoso pode ser considerada um importante preditor de sobrecarga
para o cuidador. Estudos demonstram que quanto maior o numero e complexidade
das atividades realizadas pelo idoso, maior € a dependéncia deste e,
consequentemente, maior o estresse do cuidador. No entanto, a dimensao da carga
de trabalho ndo é necessariamente um estressor absoluto, por variar conforme a
disponibilidade dos fatores mediadores de estresse, as estratégias de coping e as
medidas de enfrentamento do cuidador. E importante destacar que o cuidar, quando
associado as atividades de vida diaria do idoso, impde uma sobrecarga ao cuidador
(PEARLIN et al., 1990; GRATAO et al., 2013).

Neste estudo, foi constatado que o estresse devido ao conflito
familiar se mostrou fortemente relacionado a sobrecarga do cuidador familia,
indicando a importancia da familia como suporte de rede de apoio. Os estressores
secundarios, que surgem como resultado da duracéo e intensidade dos estressores
primarios, tendem a seguir um curso de maior gravidade, incluindo os conflitos
familiares e os conflitos trabalho-cuidado (PEARLIN et al., 1990).

A familia é considerada o principal local para a manifestacao dos
estressores secundarios. Ter um membro da familia dependente de cuidados pode
gerar novos conflitos, bem como exacerbar os antigos, afetando significativamente o
cuidador e seu valor na familia. As principais divergéncias entre os membros da
familia geralmente giram em torno de questdes relacionadas a doenga, a quantidade
e qualidade dos cuidados prestados por outros familiares e ao reconhecimento da
assisténcia realizada pelo cuidador. Quando a familia se une para oferecer suporte
instrumental e emocional, os cuidadores se sentem mais fortalecidos para lidar com
0 estresse associado aos sintomas neuropsiquiatricos da deméncia. Por outro lado,

a falta de apoio familiar € uma importante fonte de estresse para os cuidadores de
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deméncia que contribui para o sofrimento e esgotamento destes. (ROTE;

ANGEL; HINTON, 2019; PEARLIN et al., 1990).

O trabalho pode ser uma fonte de conflitos que geram estresse para
os cuidadores familiares. Os horarios de trabalho podem limitar a quantidade de
cuidado que os cuidadores empregados podem fornecer, resultando em conflitos
entre cuidado e trabalho, além de redugcdo da produtividade no trabalho. Estes
fatores podem ter consequéncias significativas para o bem-estar emocional e
financeiro dos cuidadores familiares (PEARLIN et al.,, 1990; KEITA FAKEYE;
SAMUEL; WOLFF, 2022).

O presente estudo demonstrou que, independentemente do fator
estressor, cuidadores que relataram vivenciar dois fatores simultaneamente de
estresse tiveram associagdo com a maior sobrecarga em relagdo aos que relataram
um unico fator. O apoio social foi considerado uma importante estratégia de
enfrentamento das dificuldades ao poder potencializar o cuidador e amenizar os
resultados negativos do processo de cuidar, impactando positivamente o bem-estar,
a qualidade de vida e a saude do cuidador familiar. Neste estudo, o conceito de
apoio social esteve relacionado ao apoio informal recebido por pessoas de
convivéncia intima, sejam elas familiares ou ndo. Assim, a avaliacdo deste apoio
como ruim foi associada ao estresse do cuidador nesta pesquisa(CRUZ et al., 2018).

O apoio social é considerado um importante mediador do estresse e
tem sido amplamente reconhecido como tendo um efeito tamponante direto. Estudos
demonstram que 0 apoio social pode prevenir e até mesmo inibir o aparecimento de
estressores secundarios em pessoas com deméncia (MESSINA et al., 2022;
PEARLIN et al., 1990). Assim, o apoio social pode ser classificado em dois tipos:
ajuda profissional ou formal, que inclui a busca de assisténcia ou aconselhamento
de profissionais de saude e servigo social, médicos de familia, médicos generalistas
ou especialistas, enfermeiros, psicologos, advogados e outros profissionais de
saude; e apoio informal ou nao profissional, que se refere ao processo de busca de
apoio ao nivel comunitario, incluindo familiares, conhecidos proximos e,
especialmente, outros cuidadores de pessoas com deméncia.

Este estudo revelou algumas limitagdes relacionadas ao tamanho da
amostra de cuidadores que se declararam estressados, o que pode ter restringido a
identificacdo dos fatores estressores dos entrevistados e a utilizacdo de autorrelato
para mensurar 0 estresse. Esta pesquisa é relevante devido a magnitude do

problema, pois estudos sobre esta tematica contribuem para a conscientizacéo
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sobre a viabilidade de estratégias que beneficiem o bem-estar, afetando

positivamente a saude fisica e mental do cuidador familiar, simultaneamente, em

que fortalece o seu papel na sociedade.

CONCLUSAO

O presente estudo evidenciou que o estresse relatado pelo cuidador
familiar esta significativamente associado ao sexo, presenga de comorbidades no
cuidador, cuidar de outra pessoa, rede de apoio social, tempo de cuidado diario e
dificuldade de comunicagao do receptor de cuidados. Dentre os fatores estressores,
os mais frequentes foram o comportamento problematico, sobrecarga por acumulo
de tarefas e dependéncia para as AVDs. Contudo, a presenca simultdnea de
conflitos familiares e trabalho — cuidado estiveram mais fortemente associados a
sobrecarga, mesmo apoés a eliminacao dos fatores de confusao.

E evidente a necessidade de construcdo e fortalecimento de redes
de apoio aos cuidadores, tanto informais quanto formais. Estas redes de apoio
devem incluir estratégias que visem o suporte familiar, o gerenciamento de casos e
a resolugao de conflitos familiares, bem como o acesso dos cuidadores a grupos de
apoio. Estas estratégias podem ajudar a melhorar a qualidade de vida dos
cuidadores e a oferecer suporte adequado para poderem desempenhar suas

funcdes eficazmente.
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5.3 ESTUDO 3

Titulo

Associagao entre sobrecarga e o apoio social percebido por cuidadores familiares

de idosos com Doenga de Alzheimer

Resumo

INTRODUGAO: Cuidar de um familiar com Alzheimer é uma responsabilidade
associada a questdes fisicas e emocionais para o cuidador. Os elementos negativos
da prestagcdo de cuidados incluem componentes emocionais e sociais, como
sobrecarga, ansiedade, preocupacéao, estresse, luto, isolamento social e dificuldades
em aceitar o diagndstico de sua familia. Apoio social se refere as diversas formas de
ajuda que as pessoas recebem de familiares e servigos. OBJETIVO: avaliar a
associagao entre sobrecarga e o apoio social percebido por cuidadores familiares
de idosos com Doenca de Alzheimer. MATERIAL E METODO: Pesquisa
quantitativa, transversal e analitica, com 140 cuidadores de idosos com Alzheimer
atendidos em um ambulatorio municipal, entre junho e novembro de 2021. Como
instrumentos, foram usados o relatério sociodemografico e de saude da diade
cuidador-idoso, a Escala Zarit Burden Interview e a Escala de Suporte Social do
Medical Outcomes Study. RESULTADOS: Entre os cuidadores estudados, (34,3%)
apresentavam a faixa etaria entre 50 e 59 anos, sendo a maioria (86,4%) do sexo
feminino. Quanto a cor da pele, (59,3%) se declararam como brancos. Segundo o
estado civil, (62,1%) possuiam companheiros. Em relagdo a escolaridade, a maioria
(35,7%) possuia ensino médio, seguido de (19,3%) com ensino superior. Na
avaliacdo da sobrecarga, os cuidadores apresentaram nivel moderado e moderado a
severo. Os resultados indicaram que o apoio social influenciou a percepgao da
sobrecarga do cuidador, principalmente no dominio emocional e informacional.
CONCLUSAO: A percepcao de apoio é reconhecida como uma estratégia essencial
para o enfrentamento das dificuldades enfrentadas pelo cuidador familiar. A
presenca de apoio pode potencializar o cuidador, reduzir os efeitos negativos da
tarefa de cuidado e melhorar o bem-estar, a qualidade de vida e a saude do
cuidador familiar do idoso com Alzheimer.

Descritores: |doso. Sobrecarga. Apoio Social. Cuidador familiar. Doenca de
Alzheimer.
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Titulo

The association between overload and social support perceived by family caregivers

of elderly people with Alzheimer's Disease

Abstract

INTRODUCTION: Caring for a family member with Alzheimer's is a responsibility that
comes with physical and emotional issues for the caregiver. Negative aspects of care
delivery include emotional and social components such as overload, anxiety, worry,
stress, grief, social isolation, and difficulty accepting the family's diagnosis. Social
support refers to the various forms of assistance that people receive from family
members and services.OBJECTIVE: To evaluate the association between overload
and perceived social support among family caregivers of elderly people with
Alzheimer's disease. MATERIAL AND METHOD: A quantitative, cross-sectional, and
analytical study was conducted with 140 caregivers of elderly people with Alzheimer's
who attended a municipal outpatient clinic between June and November 2021. The
sociodemographic and health report of the caregiver-elderly dyad, the Zarit Burden
Interview Scale, and the Social Support Scale of the Medical Outcomes Study were
used as instruments. RESULTS: Among the caregivers studied, 34.3% were aged
between 50 and 59 years, and the majority (86.4%) were female. Regarding skin
color, 59.3% declared themselves as white. According to marital status, 62.1% had
partners. Regarding education, the majority (35.7%) had high school, followed by
19.3% with higher education. In the evaluation of overload, the caregivers presented
moderate and moderate to severe levels. The results indicated that social support
influenced the perception of caregiver overload, especially in the emotional and
informational domains. CONCLUSION: The perception of support is recognized as
an essential strategy for coping with the difficulties faced by family caregivers. The
presence of support can enhance the caregiver, reduce the negative effects of care
tasks, and improve the well-being, quality of life, and health of family caregivers of
the elderly with Alzheimer's.

Descriptors: Elderly. Burden. Family Caregiver. Social Support. Alzheimer's

disease.



94
INTRODUGAO

A proporcdo de individuos com 60 anos ou mais aumentou
significativamente em praticamente todas as nacdes. Consoante a Organizagao
Mundial da Saude (2021), estima-se que dois bilhdes de pessoas terdo 60 anos ou
mais até 2050. A deméncia é uma das principais causas de incapacidade e
dependéncia entre os idosos e a sétima maior causa de morte entre todas as
doencgas. O diagnostico de Alzheimer, em particular, pode ser assustador para
cuidadores, familias e a sociedade na totalidade, bem como para o idoso. A Doencga
de Alzheimer (DA) é considerada o tipo mais comum de deméncia, responsavel por
60% a 80% dos casos de declinio cognitivo. O principal fator de risco para a DA é a
idade e sua incidéncia dobra a cada 5 anos apds os 65 anos (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2021; ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2022).

A Evolugado da Doenca de Alzheimer - DA é caracterizada por uma
progressao lenta, resultando na perda gradativa da memoria recente e da
autonomia, aumentando assim as demandas para cuidados e monitoramento de
terceiros ao idoso dependente. O cuidado de um familiar com Alzheimer € uma
responsabilidade associada a questdes fisicas e emocionais para o cuidador. Esta
condicdo € agravada pela deterioracdo do paciente e demandas especializadas,
resultando em componentes emocionais e sociais negativos para o cuidador, tais
como sobrecarga, ansiedade, preocupagao, estresse, luto, isolamento social e
dificuldades em aceitar o diagndstico. Além disso, os cuidadores também expressam
preocupagao com o futuro, pois, muitas vezes, ndo sabem o que esperar ou por
quanto tempo poderao fornecer suporte emocional e financeiro para si e para o bem-
estar de suas familias (MANZINI; DO VALE, 2020; LINDEZA et al., 2020).

No entanto, para alguns cuidadores familiares, prestar assisténcia a
um parente proximo pode ser uma experiéncia recompensadora. Esta atitude
benéfica pode estar associada a percepcao de apoio social recebido por parte deste
cuidador. Fatores que contribuem para uma avaliacao positiva incluem a obtencgao
de apoio médico apropriado e assisténcia formal de cuidados, bem como a
oportunidade de reforcar os lagos familiares e manter as amizades existentes antes
do diagndstico (LINS; ROSAS; NERI, 2018; LINDEZA et al., 2020).
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Sendo assim, apoio social € um conjunto de praticas, servigos e

estratégias que buscam promover a integragao e incluséo social, bem como prevenir
situacdes de exclusao e discriminagido. Estes servigos visam promover o bem-estar
e o desenvolvimento integral dos individuos, especialmente aqueles em situagéo de
vulnerabilidade. Seus fornecedores incluem agdes sociais, 6rgdos governamentais,
ONGs, entidades publicas e outros. Estas praticas e servigos visam a programas
educacionais, formagao profissional, aten¢cdo a saude, aconselhamento, servigos de
protecdo a infancia, agdes de resolugdo de conflitos, entre outros (JULIANO;
YUNES, 2014).

A Constituicdo Federal de 1988 foi um marco significativo na
protecao social brasileira, assegurando direitos relacionados a Seguridade Social. O
Estatuto do Idoso, de 2003, foi implementado para garantir aos idosos direitos
fundamentais a pessoa humana. A familia tem um papel fundamental na protegao
dos idosos, mas quando ndo consegue cumprir esta fungao, a sociedade e o Estado
devem assegurar condi¢des de envelhecimento saudaveis e dignas. Nesse sentido,
foi criada a Politica Nacional de Assisténcia Social, que visa fortalecer os vinculos
entre individuos e familias, bem como prevenir situacdes de risco pessoal e social
(TORRES et al., 2021).

O apoio social é classificado como ajuda profissional ou formal, que
inclui a busca de assisténcia ou aconselhamento de profissionais de saude e servico
social, como médicos de familia, médicos generalistas ou especialistas, psicologos,
advogados e outros profissionais de saude. Por outro lado, o apoio informal ou nao
profissional refere-se ao processo de busca de apoio ao nivel comunitario, incluindo
familiares, conhecidos proximos e, especialmente, de outros cuidadores de pessoas
com deméncia. Estudos demonstram que o apoio social € um importante mediador
do estresse, exibindo um efeito tamponante direto ao poder prevenir e até inibir as
consequéncias do estresse no cuidador familiar (MESSINA et al., 2022; PEARLIN et
al., 1990).

Nesta pesquisa, procurou-se mensurar o apoio percebido pelos
cuidadores de idosos com Doencga de Alzheimer (DA) com énfase na parte informal
do apoio social inserida nos relacionamentos interpessoais, no contexto do cuidado
familiar. Acredita-se que o aspecto essencial é a percepcao individual deste apoio. A
percepcao de apoio social se considerou fundamental para cuidadores de idosos
com DA ao poder ajudar aliviar o estresse, oferecer suporte emocional e

informacdes necessarias para a programacao de tarefas e cuidados para o idoso.
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O conhecimento acerca da influéncia das dimensdes do apoio

social na sobrecarga de cuidadores familiares de idosos com Doenca de Alzheimer é
de grande relevancia, pois pode servir como estratégia para lidar com as barreiras
existentes neste contexto. Estudos anteriores destacam os efeitos negativos do
cuidado, sugerindo que cuidadores com elevada percepgcdo de apoio social
apresentam menor sobrecarga (QUELUZ; BARHAM; PRETTE, 2019).

Assim, o objetivo principal desta pesquisa foi avaliar a influéncia do
apoio social percebido na sobrecarga de cuidadores familiares de idosos com
Doenca de Alzheimer. Esta investigacado pode ser util para subsidiar profissionais e

entidades que prestam servigo de apoio aos cuidadores.

MATERIAL E METODO

Trata-se de uma pesquisa quantitativa, transversal e analitica,
realizada no municipio de grande porte no estado do Parana, entre junho e
novembro de 2021. O estudo incluiu 140 cuidadores familiares de idosos com
diagnostico de Doenga de Alzheimer, que prestavam assisténcia ao idoso por mais
de seis meses, alfabetizados, que residiam na zona urbana e tinham idade superior
a 18 anos. Foram excluidos do estudo os cuidadores de idosos com outros tipos de
deméncias. A coleta de dados foi realizada apdés o cuidador assinar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

O presente estudo foi realizado no Municipio de Grande Porte do
Norte do Estado do Parana, cuja populagdo de individuos com 60 anos ou mais,
conforme o Censo de 2010 do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
era de 64.476, o que correspondia a 12,7% do total da populagao municipal. Destes,
aproximadamente 56% eram do sexo feminino e 44% do sexo masculino
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2021). Nesta
localidade, a Secretaria Municipal do ldoso (SMI) foi criada em 2000, sendo a
primeira do territorio nacional a desenvolver agcdes voltadas para as pessoas idosas,
visando garantir seus direitos e incentivar a sua autonomia, integragcdo e
participagdo (LONDRINA, 2022).
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O instrumento de coleta de dados foi entregue ao cuidador e este

poderia optar se o preenchimento seria realizado no ambulatério ou no domicilio. Em
ambos os lugares o pesquisador oferecia ajuda, pessoalmente, por telefone ou por
comunicagao online. Se o instrumento fosse preenchido no domicilio, era agendado
por contato telefénico, data e horario para busca-lo. Caso algum dado nao estivesse
preenchido, buscava-se ainda fazer a coleta dessa informagao por meio de contato
telefénico.

Aplicou-se questionario estruturado que foi respondido pelo cuidador
contendo as seguintes informagdes: dados sociodemograficos e de saude tanto do
cuidador como do idoso, questbes relacionadas a prestacdo de cuidados e a
aplicacao de duas escalas: Escala de Apoio Social (MOS) e a Escala Zarit Burden
Interview (ZBl).

A Escala de Suporte Social do Medical Outcomes Study (MOS -
SS), assim denominada em portugués, foi desenvolvida em um estudo longitudinal
com portadores de patologias crbnicas, visando avaliar as principais dimensdes do
suporte social (GRIEP et al., 2005).

A escala possui quatro dimensdes de avaliacdo da percepcédo do
apoio social: apoio material, apoio afetivo, apoio emocional/informacional e interagcéo
positiva. Estas categorias estdo descritas em 19 afirmativas concisas em que o
respondente deve assinalar com qual frequéncia julga ter a sua disposigao
determinado tipo de apoio. As respostas estao classificadas numa escala tipo likert
de cinco pontos. Para todas as perguntas, cinco opg¢des de resposta foram
apresentadas: (1) “nunca”; (2) “raramente”; (3) “as vezes”; (4) “quase sempre” e (5)
“sempre”. No final estes resultados sdo pontuados por dimensido e se obtém um
escore total que vai de 0 a 100 pontos (GRIEP et al., 2005).

A escala de sobrecarga de Zarit — ZBIl, avalia o nivel de
sobrecarga do cuidador, foi desenvolvida nos Estados Unidos por Zarit, Reever e
Bach-Peterson em 1980, originalmente com 29 itens, e, posteriormente, reduzido a
22 pelos pesquisadores Zarit, Orr e Zarit em 1985 (BEDARD et al., 2001). Adaptada
para uso no Brasil por (TAUB; ANDREOLI; BERTOLUCCI, 2004).

Composta de 22 questdes, as opgdes de respostas estdo
classificadas numa escala de Likert 5 pontos: nunca (0 pontos), raramente (1 ponto),
algumas vezes (2 pontos), muito frequentemente (3 pontos) ou sempre (4 pontos). A
pontuagdo total pode variar entre 0 e 88 pontos. A avaliagdo da sobrecarga é

organizada em quatro niveis: ausente ou pequena, moderada, moderada a severa e
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severa (RODRIGUES QUELUZ et al., 2019).

Foi realizada uma analise estatistica para caracterizar as dimensdes
da escala de apoio social, por meio da distribuicdo de frequéncias de variaveis
categdricas e média (desvio padrdo) de variaveis continuas. Além disso, foi
realizada uma analise bivariada para verificar a associagao entre as dimensodes da
escala. Os dados foram digitados no programa Excel, versao 2019, e analisados no
programa SPSS, versao 19.0. Foi adotado o nivel de significancia estatistica de
p<0,05 para todos os testes.

O estudo foi realizado para garantir o cumprimento dos preceitos da
Resolugao n.° 466/2012 sobre pesquisa envolvendo seres humanos (CONSELHO
NACIONAL DE SAUDE, 2012). A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em
Pesquisa Envolvendo Seres Humanos e, somente apds aprovacio, iniciou-se a
coleta de dados. CAAE: n.° 36620820.4.0000.5231. Numero do Parecer: 4.300.760.

RESULTADO

Neste estudo, 140 cuidadores familiares de idosos com Doencga de
Alzheimer foram avaliados. Dos quais, (34,3%) estavam na faixa etaria entre 50 — 59
anos, (86,4%) eram mulheres, 83 (59,3%) se declararam como brancos, (62,1%)
possuiam companheiros, (35,7%) apresentavam ensino médio completo e (19,3%)
possuiam ensino superior completo. Quanto a renda familiar, (53,6%) possuiam
entre 2 — 3 salarios minimos nacionais, e (90,0%) declararam nao receber nenhum
tipo de auxilio financeiro para exercer a fungéo de cuidador. Além disso, (70,0%) néo
realizavam nenhum tipo de atividade fisica regularmente, (57,1%) apresentavam
algum tipo de comorbidade e (52,1%) avaliavam sua saude como boa. Quanto ao
idoso com DA, (28,6%) estavam na faixa etaria entre 80 — 84 anos, (73,6%) eram

mulheres e (52,2%) ndo possuiam companheiro (Tabela 1).

Tabela1 - Dados sociodemograficos e econémicos dos idosos com Doenca de
Alzheimer. Londrina, PR, Brasil, 2021 (N = 140).
Variaveis N %
Idade
65-69 14 10,0
70-74 22 15,7
75-79 24 17,1

80-84 40 28,6
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(continua)

Variaveis N %
Idade
85-89 24 17,1
90-94 12 8,6
95+ 4 2,9
Sexo
Feminino 103 73,6
Masculino 37 26,4
Raca
Branca 94 67,1
Parda 26 18,6
Preta 15 10,7
Amarela 5 3,6
Estado Civil
Sem companheiro 73 52,2
Com companheiro 67 47.8
Escolaridade
Fundamental incompleto 61 43,6
Sem instrugao 35 25,0
Fundamental completo 18 12,9
Ensino médio completo 14 10,0
Ensino médio incompleto 6 4,3
Ensino superior completo 3 2,1
Pés-graduacgao 2 1,4
Ensino superior 1 0,7
incompleto
Renda Familiar
1 Salario Minimo 95 67,9
2 — 3 Salarios Minimos 35 25,0
4 Salarios Minimos 6 43
5 ou (+) Salarios Minimos 4 2,9

Fonte: A autora.

Aproximadamente (71,4%) dos familiares responsaveis por cuidar de

um idoso com Deméncia de Alzheimer (DA) relataram dedicar-se a esta tarefa

integralmente, ou seja 24 horas por dia. Além disso, (35,7%) dos entrevistados

possuem outra responsabilidade de cuidado,

enquanto (95,7%) néo

conhecimento de qualquer tipo de auxilio oferecido pela comunidade (Tabela 2).

tém
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Tabela2 - Descritivo das condigdes, responsabilidade de cuidado e rede de
apoio para as atividades realizadas pelo cuidador familiar do idoso

com Doenca de Alzheimer. Londrina, PR, Brasil, 2021 (N = 140).

Rede de Apoio N %

Utiliza recursos da
comunidade

Sim 6 4,3
Nao 134 95,7
Responsabilidade de

cuidar

Tempo integral (24 100 71,4
horas)

Meio periodo 26 18,6
Ocasional 14 10,0
Cuida de outra pessoa

Sim 50 35,7
Nao 90 64,3
Percepg¢ao da Rede de

Apoio

Excelente 16 11,4
Boa 48 34,3
Apoio Minimo 55 39,3
Pobre 21 15,0
Tipo de cuidados que

prestam

Alimentacao 74 52,9
Higiene 64 45,7
Medicacgao 97 69,3
Companhia 118 84,3

Fonte: A autoria.

Os resultados da Tabela 3 indicam que 40,0% dos cuidadores
familiares foram classificados com sobrecarga moderada, enquanto 29,3% foram

classificados com sobrecarga moderada a severa.

Tabela3 - Nivel de sobrecarga em cuidadores familiares de idosos com
Doenca de Alzheimer. Londrina, PR, Brasil, 2021 (N = 140).

Nivel de Sobrecarga N %

Ausente ou pequena 33 23,6

Moderada 56 40,0

Moderada a severa 41 29,3

Severa 10 7,1

Fonte: A autora.

A percepcao de apoio social foi avaliada conforme as dimensdes da
Escala de MOS, evidenciando uma alta percepcao de apoio afetivo entre 102

(72,9%) dos cuidadores. Esta dimensao relaciona-se a demonstracao de afeto, a
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sensacao de ser amado e a percepcao de carinho. Quanto ao apoio material,

metade dos cuidadores apresentou baixa, percepgao, enquanto a outra metade se
percebeu com alto apoio. Por fim, o aspecto emocional/informacional foi a dimensao
com a pior percepg¢ao, sendo relacionado a capacidade de contar com pessoas para
ouvir e falar de problemas pessoais e também para contar em momentos de crise e

dar conselhos (Tabela 4).

Tabela 4 — Apoio Social percebido por cuidadores familiares de idosos com
Doenca de Alzheimer. Londrina, PR, Brasil, 2021 (N = 140).
Dimensées do Apoio Baixa Percepgao Alta Percepcao
Social N (%) N (%)
Material 70 (50,0) 70 (50,0)
Afetivo 38 (27,1) 102 (72,9)
Emocional/Informacional 68 (48,6) 72 (51,4)
Interagao Social Positiva 63 (45,0) 77 (55,0)

Fonte: A autora.

O apoio social que mais fortemente se associou a sobrecarga foi no
apoio emocional/informacional, seguido pela dimensdo do apoio material e depois o
apoio afetivo, onde a alta percepcao nestas dimensdes do apoio social estiveram
relacionadas a sobrecarga ausente ou pequena e a baixa percepgao nestes

aspectos esteve ligada a sobrecarga severa do cuidador familiar (Tabela 5).

Tabela5 - Associagédo entre as dimensdes do apoio social percebido e o nivel
de sobrecarga em cuidadores familiares de idosos com Doenga de
Alzheimer. Londrina, PR, Brasil, 2021 (N = 140).

Nivel de Ausente ou Moderada Moderada Severa
Sobrecarga Pequena a Severa

Dimensodes do
Apoio Social

Material AltaN (%)  23(69,7)  28(50,0) 17 (41,5) 2 (20,0)
BaixaN(%)  10(30,3)  28(50,0) 24 (58,5) 8 (80,0)

P =0,019*

Afetivo AltaN (%)  29(87,9) 40 (71,4)  29(70,7) 4 (40,0)
Baixa N(%)  4(12,1)  16(286)  12(29,3) 6 (60,0)

P = 0,025*

Emocional / AltaN (%)  27(81,8) 26(46,4)  15(46,6) 4 (40,0)

Informacional Baixa N(%) 6 (18,2) 30 (53,6) 26 (63,4) 6 (60,0)
P =0,001*

Interacao Alta N (%) 24 (72,7) 32 (57,1) 17 (41,5) 4 (40,0)
Social Baixa N(%) 9 (27,3) 24 (42,9) 24 (58,5) 6 (60,0)
Positiva
P =0,41

Fonte: A autora. * Valor de p < 0,050.
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DiscussAo

Neste estudo, foi observado que o apoio social percebido por
cuidadores familiares de idosos com Alzheimer é relacionado a sobrecarga destes.
Os resultados demonstraram que quanto maior o apoio social percebido, menor o
nivel de sobrecarga do cuidador. Estes achados corroboram os resultados de outras
investigacbes que abordaram o assunto, considerando o apoio social percebido
como um fator de protegcdo da sobrecarga dos cuidadores familiares de idosos com
deméncia. Dessa forma, o apoio social pode ser considerado uma estratégia eficaz
para enfrentar as dificuldades, potencializando o cuidador e diminuindo os efeitos
negativos do processo de cuidar, contribuindo para melhorar o bem-estar, a
qualidade de vida e a saude do cuidador familiar (CRUZ et al., 2018; KOUKOULI et
al., 2022; XIMENES; QUELUZ; BARHAM, 2022; MANZINI; VALE, 2020; MESSINA
et al., 2022).

Neste estudo, foi evidenciado que o apoio social influenciou a
percepcdo da sobrecarga do cuidador, principalmente no ambito emocional e
informacional. O apoio social percebido foi inversamente proporcional a sobrecarga
do cuidador. Além disso, a dimensdo material do apoio social também foi
significativa na sobrecarga do cuidador, sendo este relacionado a ajuda recebida em
caso de necessidades relacionadas a saude do cuidador.

Neste estudo, observou-se que o apoio social influenciou a
percepcdo da sobrecarga do cuidador, especialmente no dominio emocional e
informacional. Foi constatado que a sobrecarga foi inversamente proporcional ao
apoio social percebido. Além disso, a dimensao material do apoio social também foi
significativa na sobrecarga do cuidador, abarcando auxilio nos seus cuidados de
saude caso este esteja doente. Porém, cuidadores com sobrecarga severa
apresentaram baixa percepgao deste apoio. A terceira dimensao do apoio social que
influenciou a sobrecarga do cuidador foi o apoio afetivo, relacionado a percepcao de
demonstracdes de amor e afeto, ao sentimento de ser amado, querido e abragado.

Um estudo de revisao realizado por Queluz et al. (2020) destacou as
principais necessidades dos cuidadores familiares de pessoas com deméncia, em
particular, aquelas relacionadas a saude emocional. Esta necessidade tem um
impacto significativo no autocuidado dos cuidadores, pois a auséncia de auxilio
neste aspecto pode contribuir para a percepgao de sobrecarga, depressao e piora

na qualidade de vida destes individuos. Embora seja comprovado que cuidadores
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familiares com altos niveis de sobrecarga se beneficiem de apoio social, existem

barreiras que impedem ou dificultam a busca por esta ajuda, como a prépria
sobrecarga, o sentimento de dever e responsabilizagdo pelo cuidado, 0 medo de
incompreensao por parte das pessoas ao redor, mas experiéncias com 0s servigcos
de saude e dificuldades em obter informagdes sobre a doenca ou recursos
disponiveis na comunidade (QUELUZ et al., 2020; NG et al., 2021).

A pesquisa descrita revelou o perfil dos cuidadores deste estudo, os
quais, na grande maioria, ndo utilizavam nenhum recurso de apoio, eram
responsaveis pelo cuidado do idoso em tempo integral, autoavaliaram sua rede de
apoio informal como ruim ou pobre e apresentaram niveis de sobrecarga moderado
a severo. Estes resultados evidenciam a necessidade de investimentos em
ferramentas que possam contribuir para estreitar o abismo entre as demandas do
cuidador e a sua rede de apoio formal e informal. Isto torna-se ainda mais relevante
e urgente, pois o envelhecimento populacional, o aumento dos casos de deméncia e
a presenca do idoso com Alzheimer no contexto familiar sdo cada dia mais comuns.
Instrumentalizar o cuidador, capacitando-o social e emocionalmente, pode ser
considerado uma estratégia robusta para melhorar a qualidade de vida de ambos,
bem como um grande investimento em saude publica, pois o cuidador &€ muitas
vezes considerado o paciente invisivel.

Embora as familias sempre desempenham um papel fundamental
nos cuidados de longo prazo, as alteragdes das realidades sociais e demograficas
revelaram que as estas ndo conseguem suprir sozinhas as demandas de idosos
dependentes. Estas necessidades devem ser compartilhadas por familias, governos
e outros setores para garantir o acesso a cuidados de saude adequados e reduzir as
dificuldades financeiras tanto para os idosos quanto para seus cuidadores (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2015).

E necessario que os servicos de salde assumam a responsabilidade
de fornecer suporte social formal e desenvolver estratégias de capacitagcdo e
instrumentalizagédo do cuidador e sua familia para o gerenciamento dos cuidados no
ambiente doméstico. Isso visa promover a saude, o bem-estar e prevenir a
institucionalizacao precoce dos idosos com deméncia.

Os estudos de intervencédo de apoio para cuidadores familiares de
pacientes com deméncia demonstraram resultados benéficos imediatos na
sobrecarga, depressao, ansiedade e bem-estar subjetivo, assim como na

habilidade/conhecimento dos cuidadores sobre os sintomas dos idosos com DA, os
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quais se mantiveram estaveis durante o acompanhamento.

Constituem exemplos de estratégias apoio que integram diversos
tipos de intervengdes com resultados benéficos para o cuidador, conforme resultado
da metanalise de Walter et. al (2020): A Gestdo de Caso tem como finalidade
fornecer avaliagdo, informacgado, planejamento, encaminhamento, organizagdo dos
cuidados e/ou assessoria juridica para cuidadores familiares. As Abordagens
psicoeducacionais visam oferecer programas organizados que fornegam
informacbes sobre a doenca, recursos e servicos e sobre como ampliar as
habilidades para lidar efetivamente aos sintomas da doenga. O Aconselhamento
pretende abordar questdes pessoais pré-existentes que dificultam o cuidado, a fim
de diminuir os conflitos entre cuidadores e receptores de cuidados e/ou melhorar o
funcionamento familiar. As Abordagens Psicoterapéuticas sdo voltadas para criar
uma conexao terapéutica entre o cuidador e um terapeuta competente. O Descanso
fornece alivio planejado e temporario para o cuidador por meio da prestacdo de
cuidados substitutos. Os Grupos de Apoio permitem que os cuidadores troquem
experiéncias pessoais e preocupacdes, a fim de superar sentimentos de solidao
(WALTER; PINQUART, 2020).

Observa-se que diversos profissionais devem estar envolvidos no
apoio ao cuidador, mas ao que tange a enfermagem, estes profissionais podem
oferecer um grande apoio aos cuidadores de idosos com Alzheimer, fornecendo
informagdes sobre o diagndstico, tratamento e cuidados especificos, orientando
sobre como lidar com a doenca no dia-a-dia e ensinando técnicas de gerenciamento
de comportamento para manter o idoso seguro e confortavel. Os profissionais de
enfermagem também podem fornecer sugestdes para ajudar os cuidadores a lidar
com as limitagcdes e as demandas do cuidado do idoso com Alzheimer, além de
ensinar técnicas de reducdo de estresse, como exercicios de relaxamento ou
técnicas de respiragdo. Por fim, eles podem incentivar os cuidadores a buscar
suporte para lidar com a doenga, como ajuda de amigos, grupos de apoio ou terapia.

O presente estudo teve como limitacdo a utilizacdo de amostra por
conveniéncia ou intencional, que, embora com quantitativo relevante, pode nao ser
representativa da realidade. Tratando-se de um estudo transversal, ndo foi possivel
estabelecer inferéncia causal entre a sobrecarga e o apoio social. Além disso, a
Escala de Suporte Social do Medical Outcomes Study (MOS — SS) avalia a
percepcao do apoio recebido e ndo a efetividade do mesmo. No entanto, constituiu-

se em uma pesquisa relevante pela abrangéncia do tema, abarcando uma
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populagdo homogénea no diagnostico de idosos com Doenga de Alzheimer,

todos usuarios do Sistema Unico de Saude em um municipio que se apresenta na

vanguarda das politicas publicas na area da Saude da pessoa idosa.

CONCLUSAO

O presente estudo teve como objetivo avaliar a associagéo entre o
apoio social percebido por cuidadores familiares de idosos com doenga de
Alzheimer e a sobrecarga destes. Verificou-se que as dimensdes do apoio social
mais significativa foram o apoio emocional/informacional, material e afetivo. Estes
resultados apontam que conhecer como 0 apoio social e suas dimensdes podem
influenciar a percepgao de sobrecarga dos cuidadores € de grande relevancia para a
elaboracdo de estratégias que capacitem a rede de cuidados para a assertividade
das suas acodes.

Entretanto, dentre os profissionais que atuam na area do cuidado ao
idoso os Enfermeiros, em seu papel estratégico nos diversos servicos de saude
(domiciliarios, ambulatoriais ou hospitalares), possuem habilidades necessarias para
reconhecer, avaliar e intervir na gestdo do estresse e ansiedade sobrecarga dos
cuidadores familiares. Independente do tempo de envolvimento com o cuidador, o
enfermeiro pode auxiliar na busca por mecanismos de enfrentamento, caminhos
para o tratamento e cura, que poderao contribuir para a reducdo do estresse e
sobrecarga, proporcionando um apoio formal que certamente tera um impacto
positivo no bem-estar da diade cuidador-idoso.

Sendo assim, ha necessidade de adaptar os espacos de saude
formal as expectativas dos cuidadores deve ser considerada para facilitar a
aceitagdo, o acesso e a integragdo dos servigos de medidas de apoio existentes e
futuros. E necessario promover estudos futuros para explorar a diferenca entre a

necessidade de apoio e a adequacgao da rede para oferecer aos cuidadores.
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Esta pesquisa analisou a sobrecarga, o estresse e o apoio social,
percebidos por cuidadores familiares de idosos com Doenca de Alzheimer. Os
resultados mostraram associagédo significativa da sobrecarga com demandas nas
AVDs do idoso, principalmente relacionado a higiene, comunicagdo efetiva,
autoavaliacdo do estado de saude e rede de apoio do cuidador, cuidar de outra
pessoa e se autodeclarar extremamente sobrecarregado.

Além de evidenciar que as alteragdes comportamentais do idoso
ocorridas durante o periodo de isolamento social imposto pela pandemia de COVID-
19 e a piora na funcionalidade do idoso, também contribuiram para o aumento da
sobrecarga do cuidador familiar.

Em relacdo ao estresse do cuidador, este esteve associado ao
género feminino, presenga de comorbidade e autorrelato de saude ruim, cuidar de
outra pessoa simultaneamente, ser responsavel pela assisténcia do idoso em tempo
integral e a dificuldade do idoso receptor dos cuidados em se comunicar claramente.
Dentre os fatores estressores relatados, obtiveram significancia estatistica o fato de
vivenciar simultaneamente dois tipos de estressores, seguido por conflitos familiares
e conflitos trabalho — cuidado.

Entretanto, ao avaliar a influéncia do apoio social, observou-se que a
sobrecarga sofreu influéncia do apoio social percebido em cuidadores familiares de
idosos com doenca de Alzheimer. As dimensdes do apoio mais significativas foram o
apoio emocional/informacional, material e afetivo, respectivamente. Conhecer como
0 apoio social e suas dimensoes, seja ele formal ou informal, podem influenciar na
percepcao da sobrecarga do cuidador, € uma mais-valia poderosa na elaboracéo de
estratégias que possam capacitar a rede de cuidados para a assertividade das suas
acoes dentro e fora dos servicos de saude. Sendo assim evidencia-se a relevancia
destes achados para estruturacédo de estratégias e programas que possam contribuir
com servigos de apoio social, sejam eles formais ou informais.

Dentre os profissionais da area da saude, os enfermeiros nos
diversos servigos de saude (domicilidrios, ambulatoriais ou hospitalares) estdo numa
posicao estratégica para reconhecer, avaliar e intervir na gestdo do estresse e
ansiedade sobrecarga dos cuidadores familiares. Possuem um conjunto de

habilidades necessarias para identificar os principais sintomas. Independente do
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tempo de envolvimento com o cuidador, o enfermeiro pode auxiliar no processo

de busca por mecanismos de enfrentamento, caminhos para o tratamento e cura.
Que poderao auxiliar na redugao do estresse e sobrecarga, sendo este uma forma
de apoio formal que certamente ira impactar positivamente no bem-estar da diade
cuidador — idoso.

O estudo deste tema é relevante devido a magnitude do problema,
pois pesquisa com esta tematica contribuem para a reflexdo sobre viabilidade de
estratégias que consigam envolver de forma benéfica o bem-estar, impactando na
saude fisica e mental do cuidador familiar, consequentemente fortalecendo seu

papel na sociedade.
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APENDICE B

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Convite para participacido de pesquisa

Prezado (a) Senhor (a):

Gostariamos de convida-lo (a) para participar da pesquisa intitulada:
Impacto na qualidade de vida e enfrentamento do isolamento social em cuidadores
de idoso com Alzheimer’. Que esta sendo coordenada pela pesquisadora
Professora Mara Solange Gomes Dellaroza do Departamento de Enfermagem da
Universidade Estadual de Londrina e Camila Helen de Oliveira Doutoranda do
Curso de P6s- Graduagao Stricto sensu em Enfermagem da Universidade Estadual
de Londrina.

O objetivo da pesquisa é “Analisar o impacto do isolamento social na
qualidade de vida e as medidas de enfrentamento do cuidador de idoso com
Alzheimer”.

Sua participacdo € muito importante e ela se daria da seguinte
forma, vocé respondera a um questionario online disponibilizado na plataforma
Google Forms que demorara aproximadamente 60 minutos, referente a qualidade de
vida, alteracdes de sono, ansiedade e as medidas de enfrentamento do isolamento
social. Os beneficios esperados sédo destinados a desenvolver medidas que possam
auxiliar o cuidador de idoso com doencga de Alzheimer a enfrentar esse momento de
pandemia pela COVID-19.

No entanto, esta pesquisa podera acarretar em alguns desconfortos
decorrentes da sua participagao na pesquisa, como a necessidade de  relembrar
de momentos dificeis que podem acarretar em desconforto e
tristeza, porém asseguramos que neste caso disponibilizaremos um profissional
atuante na saude mental para que possa apoia-lo (a) neste momento. Ainda, caso
seja detectado problemas relativos a sua saude emocional apds envio do
questionario, vocé sera comunicado e encaminhado para atendimento pelo grupo de
psicologos voluntarios que atuam junto ao Projeto de Suporte Psicolégico COVID19
da Universidade Estadual de Londrina ou para um grupo de psicélogos
Voluntarios que aprestam assisténcia por meio do Instituto ndo me esquecgas.
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Esclarecemos que sua participacdo é totalmente voluntaria,

podendo vocé: recusar-se a participar, ou mesmo desistir a qualquer momento, sem
que isto acarrete qualquer 6nus ou prejuizo a sua pessoa. Esclarecemos, também,
que suas informagdes serdo utilizadas somente para os fins desta pesquisa (ou para
esta e futuras pesquisas) e serdo tratadas com o mais absoluto sigilo e
confidencialidade, de modo a preservar a sua identidade.

Esclarecemos ainda, que vocé n&o pagara e nem sera remunerado (a)
por sua participacdo. Garantimos, no entanto, que todas as despesas decorrentes
da pesquisa serao ressarcidas, quando devidas e decorrentes especificamente de
sua participagao.

Caso vocé tenha duvidas ou necessite de maiores esclarecimentos
podera nos contatar: Enfermeira Camila Helen de Oliveira, fone (43) 99648-3504,
residente na Rua Kioto Okawati, 75, Jardim Presidente ou procurar o Comité de
Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual de
Londrina, situado junto ao LABESC - Laboratério Escola, no Campus Universitario,
telefone 3371-5455, e-mail: cep268@uel.br.
Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas

devidamente preenchida, assinada e entregue a vocé.

Londrina, de de 202_.
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APENDICE C

Instrumento Coleta de Dados Socio demograficos dos Cuidadores de Idoso com

Doenca de Alzheimer

N° Projeto: | Nome do avaliador: | Data dacoleta: :___/_ /202__ |
Dados Sociodemogrificos do Cuidador

Nome do Cwmdador (a): | () (M | Data de Nasc: .

Enderego: N® Bairro:

Complemento: ( )Casa () Apartamento N° Bloco CEP -

Raga: | Escolaridade (anos de estudo): |Ocupan;50t

Possui formago na area da saude ( Jsim ( )nfo Se sim, qual?

Estado crvil: () com companheiro ( ) sem companheiro

Renda familiar: ( )lsdlario ( )2 a3 saldrios ( )4 salaros () 5 ou mais salarios

E o maior provedor da residéneia: ( Jsim  ( )ndo ‘ Quantas pessoas residem nacasa:( )1a2 ()3a4 ()5 ou mais

Mora em casa propria( ) Sim () Nio

Pratica atividade fisica( )Sim ( ) Nio Se sim, qual? Por quatnto tempo na semana: hs ou minutos

Qual sua atividade de lazer? Por quanto tempo na semana: hs ou minutos

Apresenta comorbidades: ( Jsim  ( Jnio Se SIM, quais

Faz uso de medicamentos: ( )sim ( )nio  Sesim, quais
1

3
A

10 13

L s
]

Dadoz relacio cuidador & idozo

Ha quanto tempe cuida de 1dese (em meses)
Recebe alzum anxilio financerro por cwdar do Sron Sra { Jszm | nde

Faside com o idoso { )smm | ‘m3o Se sim, 2 quanto tempoT;
(Qrual o grau de parentesco com o idoso: Citar (zx: filhe/norz)
Possw outro emidador que lhe gjudar { Jsm { mnde Se sim, quem?;

Quantas horas semanais presta aszisténcia ao 1dosa’
Tinha difienldades am lidar com o 1doso ante: da pandemia’
Se sim, qual?

Dadoz relacio coidador 2 idozo pandemia
Drurante o pericdo de pandemia vocé é'foi o cuidader principal { Jsim  { ) Nieo
Antes da pandemia residia com o 1dose { Jmm [ ) Nio

Teve auxilio de outros cuidaderss { Jeim () HMNae Se sim, quem?

Tem dificuldades am lidar com o idoso durantz 2 pandemia’
Se sim, gual?

Dadasz Socicdemogrificos do Idoso

Home do Idozo {(a): | {3 (A | Data de Nase: |
Pezo k= |_1th|:|:a: Rapa: | Ezcolandade (anoz de estudo): Profiezia:
Estado crvil: . J8cltewralz)  ( Wasade(a) { Witvola) { Diworciado(a) {  Wniio Estavel

Benda( }lsdlane { )2a3salanes ( )4 zalanes { ) 5 ou mais salamies
E o maior provedor da residénetas  Jam ( mio

Dadez Clinicoz do Idozo

Apresenta comorbidades: (| Jam  { mic 3z SIM, quais
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Faz uso de medicamentos: ( )sim ( Jndo  Se sim, quais:

1. 4. 7. 10. 13.
2. 5. 8. 11. 14.
3. 6. 9. 12. 15.

Dados Clinicos do Idoso relacionado Doenca de Alzheimer

Antes da Pandemia Hoje durante ou apos a pandemia
Consegue deambular sozinho? ( Jsim  ( )ndo ( )asvezes ( Jsim ( )ndo ( )as vezes
Consegue fazer sua higiene sozinho? ( Jsim  ( )ndo ( )asvezes ( Jsim ( )ndo ( )as vezes
Consegue comer sozinho? ( Jsim ( )ndo ( )asvezes ( Jsim ( )ndo ( )as vezes
Se comunica com os outros com clareza ( Jsim ( )ndo ( )asvezes ( Jsim ( )ndo ( )as vezes
Toma remédio sozimho ( Jsum  ( )ndo ( )asvezes ( Jsmm ( dndio ( )as vezes
Consegue ler sozinho? ( Jsim  ( )ndo ( )asvezes ( Jsim ( )ndo ( )as vezes

Dados relacio idoso pandemia

Desde o micio da pandemia, vocé observou alguma alteragdo de comportamento no Srou Sra? ( )sim

( )ndo

Se sim qual?
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ANEXO A

Declaragao de Concordéancia dos Servigos Envolvidos e/ou Instituigdo Co-

Participante

Declaragao de Concordancia dos Servigos Envolvidos efou de Instituigao

%ﬁo |1t ESQUECAS

Co-Participante

Londrina, 03 de agosto de 2020

lima. Sra. Profa. Dra. Adnana Lourengo Soares Russo
Coordenadora do CEP/UEL

Senhora Coordenadora

Declaramos que nds do Instituto Londrinense de
Alzhelmer— Nao me Esquecas, stamos de acordo com a condug3o do projeto
de pesquisa Impacto na qualidade de vida e enfrentamento do 'solamento social
am cuidadores de idoso com Alzhamer sob a responsabilidade de Andressa
Midori Sakal, nas nossas dependéncias, t8o logo o projeto seja aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo seres Humanos da Unwversidade
Estadual de Londrina, até o seu final em 20 de dezembro de 2021.

O Instiuto ndo me esquegas, disponibilizara também
para apolo a pesquisa 3 equipe de psicdiogos cadastrados em sua plataforma
para a escuta e apoio emocional aos culdadores que demonstrarem necessidade
durante a entrevisia proposta.

Estamos centes que a5 unidades de andise da
pesquisa serdo os contatos telefdnicos e e-mall dos cudadores de «Wosos com
Alzheimer, bem como de que o presente trabalho deve seguir a8 Resolugio
486/2012 do CNS e complementares.

Alenciosaments,

‘ 3 ’
Clowallipbes
Elaine Femandes Mateus

Presidente do Instituto Nao me

Esquecas
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e it n. UNIVERSIDADE ESTADUAL DE
S LONDRINA - UEL

Gt e 2n Parscar 4300 780

“Resiirs asskElfnciy s idoss disgnosticado com DU, & Mo minemo G medss,

Realdie na ares urbana

Critdria de Excusie

srpossibiidads de comunicagdo via EkeiBnica ou por inemnel

Objetivo da Pesguisa:

e acorda com o documenio FE_nlormagtes Basicas:

Olbjativo Pricsdrio:

Anan o impachksy do isolamento social na qualidade de vida & a5 medidas de enfrentamanto do dusdadad
de Masa com Alzheimsr

Olative Secunddio:

Caracienzar o8 cudadons de doso com doenca de AlZhesmer sequntt o4 dados soclodemograficos.
Avaliar o impacts do solamenit socal no sono, ansledade g depressdn do cuidador de (dosts com daanga
de Alzheirmar.

Avakar & aohiecargs do cuidador de dosos com doanca de Al zhedmear.

Carsclerzar og oses com doenga de Alzheimer saguides s dados seoodemogafives = clinicos

Avalar a condicio clinica do idosn anles & apds o lplamento spoal.

Avaliachs doa Rizcos ¢ Beneficioa:

D acordo cam o documenio PB_nformagGes Basicas;

Mo mamenio da colela de dados, caso seja notdrio a necessidade de alendimento paicolerapiulico para os
paricipantss, o measmo Serd

encamnhado para atendmenio pelo grepo de peicdlogos wilundios gue steam junlo 8o Projelo de Suporie
Paicoldgico COVIDTS da Universidade

Estathual de Londieia & pada um §iupo o peicdlopgss Volunldios gue preslam asdsléncs pof melo do
InsEule Mis Me Esquecas.

Benalicioa:

Elsbaragss de melhores praticas asssianciass & um ofiar para o beopsioossadcial do cusdadsr de Moso oom
doanca de Alrhemer no conlexio da pandemia, bem coemo ndicar 88 demandas desse cusdadod no
enlreraments do isslamento sncal indicands 8oa sendgos de apois Sepaniveis na Gdade acdes 4 seem
implementadas para colaborar com o8 culdadores

Comentirios & Consideracbes sobre 8 Pesguisa:
Pesmulss rebevanie para drea de sluscio & para o maments veenclada,

Endersco: LABEEL - Sals 12

Badrro: Camgus Univers o CEP: 5 057970
F: FR Municipae:  LONDRINA
Talalana:  430E371-5455 E-emall: cepdSSiBual nr

Peagors. O sis 32
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Gonint fr Lire e UNIVERSIDADE ESTADUAL DE
T — LONDRINA - UEL

C il {ie & Paiecer 450060 760

Consideragbes sobre os Termos de apreseniagio obrigabdria:

Aprasentou folha e rosto preenchida & sssinada adequadamente. Apresentou decierscio de concordancia
da Instituto Londrinense de Alrhsimer - N80 me esquegas pare coleta de dados. Mo apresentou deciaragio
da concordéncia do grupo de de Estudo sobre Enveihacimento da Universidade Estedual de Londrina
(GESEM-UEL), no entanio, 8 orientadors da Andressa, Profa. Mara Solange € a coordenadora desie gnupo
de estudos. Apreseniou termo de sigilo & confidencialidade. Apresentou TCLE, no entanto estd faitando
dascncdo do s @ amparo. Apresentou of gesstiondnos gue serdo utlzados pare coleta de dacoa. O
orgamento previsio & de BE AE 1128000 e sedd custeado pela prapria pesguesadora. A data previsie para
inicio & F809/2020

Conclusbes ou Pendénclas & Lista de Insdequagtes:

Solicfla-ge esclaracimantos das seguentes penddan s

Pendéncia 01) Apresantar termo de sigito & confidenciahidade asainedo pelo manuseio de dados
secundarios nio pablicos (nome e telefone dos cuwedadores de dosos portadores de Alzheimer). Andlise:
PEMDENCIA ATENDIDA.

Pendéncaa 02) Mo TCLE deve constar os nscos da pesguisaes & lambsm a forma de amparo & acolhimendo.
Mo ltem riscos da plataforma & pesquisadora descreve gue “caso 3aja noddrio a necessidade de stendimeanto
palcotereplutico para os participantes, o mesmao serd encaminhado pars atendimento pelo grupo e
pelctdlogos voluntarios que aluam |unis & Secretans Municipal do Idoso & para um grups de pelcdéogos
Yofuntarios que aprestam assisténcla por melo do Instituto nBo me esquegas.” E Importanis que o
pariicipanie esteja ciente desta informagdoe & que podera eo respondes algumas perguntas sentir
dasconforto, risteza, ou descompensar emocionaimeants, s80 nscos gue devam eslar previsin: Ne pesquesa
Aldm diss, B0 responder acs guestiondrios serd posslved detsctar problemsas reletvos 4 sadde amocionsl
do participante, & importante que ele seja comunicado (receba a devoluliva) & seja encaminnado & apoo
pelcoigeco adequado. 580 vanos os instrementos de codets de dados e entende-se gue o panicipants ki
damdoras mals que 20 menutos para responder & todas as guestdes, alterar esta Informacdo ne TCLE. Retrar
o RE da pesquisadora do TCLE. n8o & necessdrio esta infoemacio. Analise: FENDEMCIA ATEMDIOA.
Fendéncia 03) E necessdnio apresantar cana de concardancia do oo Instiuto Londrinense de Alzheimsr -
MEo ma esguecas & da Secrataria Munscipal do ldoso am fazes o atendiments quesndo

Erdaregn; LABEEC - Sala 14

Bairmo: Campus Urivessildng CEF: B5.057-970
UF: PR Mundcipio:  LOMNDEMA
Telefone: (43033785455 E-mall: cep2blifuc br

Pligna 07 ds @
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ceene s s UNIVERSIDADE ESTADUAL DE
P LONDRINA - UEL %ﬁ‘lﬂ

Connuaie: a0 Paness 4 3080 7ab

necessario, 205 participanies que apresentarem problemas psicoterapduticos, Andlise: PENDENCIA MAD
ATENDIDA.

Consideraces Fingls & critério do CEP:

Prezadoa) Pesquizadora),

Este & seu perecer final de aprovagio, vinculado ao Comaé de Etica em Pesquisas Envolvendo Sares
Humanos da Universidade Estsdual de Londrina. E sua responsabilidade apressnta-Lo aos Srgéos elou
inatitubgties partinentas.

Fessaltamos, para iniclo da pesquisa, as seguintes atribuspbes do pesquisador, conforme Resolugio CNS
46612012 & S1V201 6

A responsablidade do pesquisador & indetegavel & indeclinavel @ compreende 0s aspecios étlcos & lagals,
cabendo-lhe:

- ponduzir o processo de Consentimenio & de Assentimenio Livre e Esclarecido,

- apresentar dados solicitados pelo sistema CEPCONER a quakpuss momenio;

- deserolver o projets conforme delineadao, justificando, guando ecorrides. a sua mudanca ou interrupgao;

- edalorar & apresentar og relatdrios parcals & final,

- manter o8 dados da pesquesa em arquivo, flsico ou digital, sob sua guarde & responsabdidade. por um
perliodo minimo de & {cinco) ancs apds o térmng da pesquisa;

- encaminhar o3 resuliados da pesguisa pars publicac®o, com os devides crédilos aos pesquisadores &
pesseal téocnico Integrante do projeto;

- jusfficer fendamentadamenta, perante o sistema CEF{COMNER, mterrupgao do peojeto ou a ndo publicagio
dos resaftados.

Coordenacis CEFYLIEL

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relaclonados:

[~ Tipo Docemento Arguivo Fostagem Autor iAo

Informactes Dasscas| PE_| ] DO P | 22092020 ACeito |

do Projeto ROJETO 1608138 pdf 14:27 08

Ciustros Comecoss das_Pendenclas_respostas. | 220953020 Aceito
poif 134046 |

[ Custros INEUislte_nao_me_esquecas.pdr 22057 2020 ACeitn

Endoropo:  LABESC - Saig 14

Bainm: Campus Unversitang CEP; BE.O057-070

UF: PR Municigio: . LONDEBA

Tolofone: (42,337 15455 E-small: cep26Susl br

Pigma & am 2]
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cene s i LUNIVERSIDADE ESTADUAL DE mo
a' ) = LONDRINA - UEL w

Coanmusie o Paiecer. 453050 760

Cutros Institulite nao_me_esquecas.pdl 121718 | ACeito
[Owros Wil | TALl E| 2200z ACEIED
SISO . paf 121458

Decieracho de Progeto de Supons Psicologico pdi 220900 Aceito
concondincia 12:01:221

TGLE [ Termos ge | TGLE. pdl Aiceto
Agsentimento | 11:52:55

Justificative de

HAgeincia
[Froseto Detahado | | Proselo_oe_Pesquisa padl 22020 ACsito
Broschiura 1146226

Euiha ) ﬂmu Folha_oe_rosto. pdl 17082020 ACEItD

pEsady |

Siuecio do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagio da COMEP:

Mao

LOMDRIMNA, 25 de Satembro de 2020

Assinado por
Adriana Lourengo Soeres Russo
(Coordenadona))
Endorepn:  LABESC - Sala 14
Esirro:  Campus Unheeslidno CEP: B§057-070
uF: PR Mundcipin:  LONDSINA
Talafone: (4303745455 E-mall: cop2G8fSuc b

Pigra 0Sde 2=

8



ANEXO D

Escala Zarit Burden Interview (ZBI)

lNSTRU(;()ES: A segquir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas
algumas vezes sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada afirmativa, indique
com que frequéncia o Sr/Sra se sente daquela maneira (nunca=0, raramente=1, algumas
vezes=2, frequentemente=3, ou sempre=4). Ndo existem respostas certas ou erradas.

1. O Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?

2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S, o Sr/Sra ndo tem tempo
suficiente para si mesmo (a)?

3. O Sr/Sra se sente estressado (a) entre cuidar de S e suas outras responsabilidades com a
familia e o trabalho?

4. O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S?

5. O Sr/Sra se sente irmtado (a) quando S esta por perto?

6. O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da
familia ou amigos?

7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S?

8. O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra?

9. O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto?

10. O Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com S?

11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa de S?

12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra esta cuidando
de S?

13. O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S?

14. O Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, como se o Sr/Sra fosse a Unica
pessoa de quem ele/ela pode depender?

15. O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas
outras despesas?

16. O Sr/Sra sente que sera incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?

17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenga de S?

18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?

19. O Sr/Sra se sente em dlvida sobre o que fazer por S?

20. O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S?

21. O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S?

22. De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecamregado (a) por cuidar de S**?

*No texto S refere-se a quem é cuidado pelo entrevistado. Durante a entrevista, o entrevistador
usa o nome desta pessoa.

**Neste item as respostas sdo: nem um pouco=0, um pouco=1, moderadamente=2, muito=3,
extremamente=4.
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ANEXO E

Escala de Apoio Social (MOS - SS)

Instrugiio: Por favor, responda as perguntas abaixo, dizendo: Se "j E E - ;
vocé precisar, com que frequiéncia conta com alguém... £ E _""_ f E

z ?___ = =4

=

Apoio Matenal
1- que o ajude, se ficar de cama®™ 0 1 2 3 4
2- para levi-lo ao meédico? 0 | 3 1 4
3- para ajuda-lo nas tarcfas didrias, se ficar doente? 0 1 2 3 4
4- para preparar suas refeigies se voce nio puder prepara-las? 0 1 2 1 4
Total
Apoio Afetivo
5- que demonstre amor ¢ afeto por vocg? 0 1 2 3 4
6- que lhe dé um abrago? 0 1 2 1 4
7- que voce ame ¢ gue faca vocé se sentir querido? 0 | 3 1 4
Total
Apoio emocional/informacional
8- para ouvi-lo quando vocg precisar falar? 0 1 2 3 4
9- em guem confiar ou para falar de voce ou sobre seus problemas? 0 1 2 3 4
10 para compartilhar suas preocupacies ¢ medos mais imtimos? 0 1 2 3 4
11- que compreenda seus problemas? 0 1 2 3 4
12- para dar bons consclhos em situagdes de cnse? 0 1 2 3 4
13- para dar informagdes que o ajude a compreender uma determinada 0 1 2 ] 4
situagio?
14- de quem voce realmente quer conselhos? 0 1 2 3 4
1 5- para dar sugesties de como lidar com um problema pessoal 0 1 2 3 4
Total
Interagio social positiva
16 com quem fazer coisas agradaveis? 0 1 2 3 4
17- com quem distrair a cabega? 0 | 3 1 4
18- com quem relaxar? 0 1 2 3 4
19- para se divertir junto? 0 1 2 1 4
Total




