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Padrdes de uso do tempo em cuidadores familiares de idosos com

deméncias

Patterns of use of time by family caregivers of elderly persons with dementia

Resumo

Objetivos: Descrever padroes de uso do tempo por cuidadores familiares de idosos com
demeéncias e investigar relagdes entre esses padrdes e caracteristicas dos cuidadores,
dos receptores de cuidados e do contexto do cuidado. Méfodo: Cinquenta cuidadores
participaram de uma entrevista sobre o tempo gasto em atividades obrigatérias do
cuidado e da vida pessoal, discricionarias e de recuperagio, ao longo de quatro perfodos
de seis horas de uma jornada de 24 horas; um questionario de atividades sociais, escalas
de funcionalidade fisica e cognitiva dos idosos e inventario de sobrecarga em cuidadores
familiares. Resultados: 88,0% dos cuidadores eram mulheres; média de idade 57,9 (+11,2)
anos; 45,92% do tempo dos cuidadores eram gastos em cuidados ao idoso; 36,92% em
atividades discricionarias; 31,17% em atividades de recuperacio e 25,67% em atividades
obrigatérias da vida do cuidador. Quanto maior a dependéncia dos idosos, maior o tempo
requerido para o cuidado, menor o tempo para si ¢ maior a sobrecarga do cuidador.
Conclusao: O nivel de dependéncia dos idosos com deméncias relaciona-se com aumento
do tempo despendido na provisao dos apoios e compete com a realizacio de outras
atividades pelo cuidador. Habilidades de reorganizacdo da agenda de cuidados e oferta de

apoios formais podem reduzir a sobrecarga do cuidado sobre o bem-estar dos cuidadores.

Abstract

Odbjectives: To describe patterns of use of time in family caregivers of elderly people with
dementia, considering the characteristics of the caregivers, the care recipients and the
context. Method: Fifty family caregivers of elderly people with intermediate and high
levels of physical and cognitive disability participated in an interview about time spent on
obligatory care activities over four periods of six hours during a 24-hour period. In addition,
a questionnaire about social activities, scales of the physical and cognitive functionality
of the elderly and an inventory of burden in the family caregivers were applied. Resu/ts:
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88.0% of the caregivers were women; with a mean age of 57.9 (+11.2) years; 45.92% of

the time of the caregivers was used in care activities, 36.92% in discretionary activities,

31.17% in recuperation, and 25.67% in the obligatory activities of the life of the caregiver.

Greater physic and cognitive dependence meant more time was spent on care, leading to

less time for self-care and greater burden among the caregivers. Conclusion: The level of

dependence of elderly persons affected by dementia results in an increase in caregiving

time and competes with other activities performed by the caregiver. Reorganization of

the use of time by family caregivers and the provision of formal support can reduce the

caregiving burden and benefit the well-being of caregivers.

INTRODUCAO

Os primeiros estudos sobre uso do tempo pelo
cuidador familiar foram realizados por Moss et al.!,
com base na metodologia #ime budgets, termo que pode
ser livremente traduzido como “estimativas didrias
de tempo despendido em atividades”. Corrente no
ambito das organiza¢des industriais e comerciais,
a metodologia era desconhecida no contexto do
cuidado formal (proporcionado por profissionais)
e informal (proporcionado por familiares ou
outros voluntarios) a idosos. Os autores criaram
uma situagio em que, por meio de uma “Entrevista
sobre o dia antetior” (Yesterday Interview), eram obtidas
informagbes sobre quando, onde, com quem, por
quanto tempo e o que foi feito pelo cuidador no
periodo de 24 horas anteriores a entrevista. Os
dados eram registrados em matriz que cobria as 24
horas de um dia, subdivididas em 96 intervalos de
15 minutos, e, em seguida, eram tabulados, ja dentro
das seguintes classes criadas em estudo paralelo
realizado por Moss e Lawton® atividades de ajuda
instrumental, tais como limpeza da casa e preparo
de alimentos, e de cuidados pessoais, tais como ajuda
no banho e no uso do sanitario, ao idoso receptor
de cuidados; atividades obrigatérias da vida do
cuidador (autocuidado, trabalho e cuidado com a
casa ¢ a famflia) e atividades discricionarias da vida
do cuidador (lazer ativo e passivo e descanso).

Pesquisas posteriores mostraram que cuidadores
familiares dedicam maior tempo diario a prote¢ao e
a ajuda instrumental do que cuidadores formais™*.
Em sua maioria, os cuidadores familiares s3o
conjuges ou filhas dos receptores de cuidados, ndo
exercem trabalho remunerado fora da casa, tém
baixa escolaridade, residem no mesmo domicilio

do alvo de cuidados e sdo os unicos ou principais

responsaveis pelo cuidado®”’, eventualmente
auxiliados por parentes e amigos. A presenca desses
cuidadores secundarios tende a acarretar distor¢oes
nas estimativas de tempo dos cuidadores primarios™®.
No Brasil, a atuacdo de empregadas domésticas no
cuidado a idosos dependentes tende a ser vista como
parte dos afazeres domésticos, o que se constitui em

outra fonte de distorcio’.

O tempo dedicado ao cuidado em atividades
basicas de vida diaria (ABVD) e em atividades
instrumentais de vida diaria (AIVD) e o tempo
gasto em supervisao aumentam proporcionalmente

1011 Assim, 2 medida

20 agravamento da deméncia
que aumenta o namero de pessoas afetadas pela
deméncia na popula¢io, crescem as demandas por
tempo de cuidados informais e pela criagio de redes

de suporte informal'.

O tempo dedicado as atividades obrigatérias
de cuidado restringe a participagdo dos cuidadores
informais em atividades discriciondrias, entre elas
as atividades sociais realizadas fora de casa, por
exemplo, atividades religiosas e trabalho, assim como
as realizadas dentro de casa, por exemplo, leitura,
comunica¢do com amigos e parentes por meio de
redes sociais. Duas das queixas mais recorrentes
de cuidadores familiares sio a priva¢do da vida
social e o senso de ter perdido controle sobre ela®.
As atividades obrigatérias de cuidado sdo as que

mais consomem tempo'*'?

, gerando insatisfaciao
pela restricdo do tempo para atividades pessoais,
domésticas e sociais'® e sdo as mais associadas a
sintomas depressivos e a avaliacido de escassez de
e . -
suporte social”. Os cuidadores percebem as restri¢oes
em atividades de lazer como estressantes e onerosas,
mas sua participacao em atividades sociais em grupo

atenua os efeitos negativos da prestacao de cuidados'.
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A sobrecarga objetiva dos cuidadores familiares
de idosos com deméncia estd associada a progressao
da doenga, a dependéncia fisica e cognitiva, a
problemas neuropsiquiatricos do receptor de
cuidados e ao grande nimero de horas necessarias
para cuidados diretos e supervisao''**’. A sobtrecarga
subjetiva do cuidador associa-se com depressio,
sofrimento emocional, senso de nao atendimento
de necessidades, e restricao do tempo diario para o
autocuidado, a participag¢io social, os compromissos
familiares e o trabalho remunerado®'>?'. Intervencoes
clinicas, psicossociais e educacionais orientadas ao
gerenciamento do tempo de cuidados podem mitigar
o impacto do cuidado a idosos com deméncia sobre

o bem-estar dos cuidadores.

Atualmente, nio ha dados brasileiros sobre
as agendas temporais de dedicacio a atividades
obrigatérias do cuidado, da vida pessoal e familiar
e de atividades discricionarias, em cuidadores
familiares de idosos com deméncias. Bauab e
Emmel* focalizaram o uso do tempo por cuidadores
formais, mas esses respondem a pautas motivacionais
e afetivas diferentes das que presidem o desempenho

do cuidado no contexto familiar.

O manejo do tempo por cuidadores familiares
de idosos com dependéncias fisicas e cognitivas é
importante elemento na determinagdo da qualidade
do cuidado, do bem-estar dos idosos receptores
de cuidados e do bem-estar dos cuidadores
familiares. O uso de metodologia valida contribui
para a fidedignidade de dados cujo conhecimento
pode reverter-se em beneficios a qualidade nesses
trés dominios. Este estudo teve como objetivos
descrever padroes de uso do tempo em cuidadores
de idosos com deméncias e investigar relagdes entre
esses padroes e caracteristicas dos cuidadores, dos

receptores de cuidados e do contexto.

METODO

Participantes

Foi realizado um estudo descritivo com amostra
de conveniéncia composta por 50 cuidadores
familiares de idosos com deméncia, que estavam em
atendimento no Nucleo de Aten¢ao Médica Integrada
da Universidade de Fortaleza (NAMI/UNIFOR)

e no servico de apoio da Associacio Brasileira de
Alzheimer — Regional Ceara (ABRAz-CE) e que
aceitaram participar da pesquisa, no perfodo maio-
julho de 2017. Os critérios de inclusdo dos cuidadores
foram: ter 50 anos ou mais; ser conjuge, filho(a)
ou outro(a) parente de um idoso com diagnostico
de deméncia realizado por médico e constante do
prontuario do paciente; residir com o idoso receptor
de cuidados e ser o principal responsavel pelo cuidado.
Os critérios de exclusio foram: comprometimentos
cognitivos, sensoriais, de compreensio e de
comunicacio, que inviabilizassem a patticipacdo dos
cuidadores na entrevista, conforme o julgamento de
trés recrutadores treinados (duas alunas de um curso
de especializacao em Gerontologia e a pesquisadora).
Os cuidadores foram recrutados em contatos face-
a-face realizados por ocasidao do comparecimento
a0s servicos e por telefone, sempre com a anuéncia

dos seus dirigentes.

Varidveis e medidas

Uso do tempo: Para a medida da varidvel dependente
foi organizada uma entrevista semiestruturada, nos
moldes da “Entrevista sobre o dia anterior” proposta
por Moss et al.". Foi elaborado um roteiro em que
as atividades do cuidador, agrupadas nas classes
obrigatérias do cuidado e obrigatérias da vida do
cuidador, discricionarias e de recuperagio, foram
apresentadas em uma matriz de tempo impressa, com
quatro periodos de seis horas cada um (manha, tarde,
noite e madrugada), com marcacio de cada hora. Em
oferta de cuidado aos idosos foram listados: cuidados
fisicos (dar banho, dar comida, dar remédio, levar ao
banheiro, vestir e arrumar); apoio social e emocional
(let, conversat, rezar junto e fazer companhia para/
com eles, ajudar a arrumar os préprios pertences). As
atividades pertinentes a vida do cuidador inclufram:
autocuidado (alimentacio, higiene, beleza e exercicios
fisicos dentro e fora de casa) e vida familiar (atividades
domésticas; tomar conta de netos; fazer compras para
consumo diario; cozinhar, lavar, passar, varrer, cuidar
de animais e plantas). As atividades discricionarias
compreenderam: vida pessoal (lazer, arte, artesanato
e religiosas, T'V, let, jogar paciéncia, rezar e meditar)
e vida social (dentro de casa, incluindo telefonar,
conversar, escrever e-mails e receber visitas, e fora de
casa, incluindo visitas, reunides, restaurantes, cinema,
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igreja e shoppings a passeio; cursos e palestras).

Em atividades de recuperacio foram consignados

descanso e sono.

Contextualizagio da prestacio de cuidados no ambiente
familiar: Por meio de itens de autorrelato, foram
investigadas a idade e o sexo dos idosos receptores
de cuidados; grau de parentesco entre os cuidadores
e os idosos com dependéncias (conjuge, progenitor,
SOZro ou sogta, avo/avo, ou outro parente); presenca
de ajuda pratica e de ajuda de empregada doméstica e
acompanhantes diurno, noturno e em fins de semana,
e disponibilidade de apoio formal, em domicilio
(desempenhado por profissionais). Todos os itens
eram de natureza dicotémica.

Condigoes de dependéncia dos idosos receptores de cuidados:
Foram investigados junto aos cuidadores: o principal
diagnéstico médico dos idosos receptores de cuidados
(um item aberto), seu nivel de dependéncia fisica,
por meio do questionario de atividades funcionais
de Pfeffer®? e seu nivel de dependéncia cognitiva,
pot meio do Clinical Dementia Rating (CDR)*".
Hsses dois instrumentos escalares sio comumente
aplicados em informantes substitutos, em casos em
que a dependéncia do idoso prejudica sua capacidade
de responder. A escala de Pfeffer é composta por
10 itens que avaliam funcionalidade com base
na independéncia para desempenhar atividades
instrumentais de vida diaria (controlar as préprias
financas; fazer compras; esquentar agua e apagar o
fogo; preparar refei¢Ges; manter-se atualizado; assistir
noticias e discuti-las; manter-se orientado andando
pela vizinhanca; lembrar-se de compromissos;
cuidar de sua prépria medicacio e ficar sozinho em
casa*’. Cada item ¢ pontuado de 0 (independéncia)
a 3 (dependéncia), de forma que valores mais altos
indicam maior dependéncia. Foi demonstrada sua
confiabilidade e reprodutibilidade do instrumento,
em comparagdo com a escala original, em estudo
psicométrico envolvendo idosos brasileiros®.
A CDR compreende seis categorias cognitivo-
comportamentais: memoria, orientagao, julgamento
ou solucdo de problemas, relagées comunitarias,
atividades no lar ou de lazer e cuidados pessoais. Cada
categoria pode receber de 0 a 3 pontos (0 = nenhuma
alteracao; 0,5 = deméncia questionavel; 1 = deméncia
leve; 2 = deméncia moderada e 3 = deméncia grave),
exceto para a categoria cuidados pessoais, que nao

recebe pontuagio 0,5. A categoria memoria tem
maior peso na pontuacio®?. A classificagio final
do CDR ¢ obtida pela analise das classificacoes
por categorias, seguindo um conjunto de regras
elaboradas e validadas por Morris®. O instrumento
nao comporta notas de corte estabelecidas com base
em desempenho populacional, pois os resultados dos
idosos sao comparados a pontuagio que obtiveram
no passado.

Sobrecarga percebida em decorréncia da prestagio de
cuidados: Foi avaliada por meio da escala de Zarit*™*,
composta por 22 itens com cinco pontos cada
um (0 = nunca a 4 = sempre), os quais avaliam a
sobrecarga percebida pelo cuidador com relagdo a
saude, a vida pessoal e social, a situacio financeira,
20 bem-estar emocional e as relagGes interpessoais. O
instrumento gera um escore total que varia de 0 a 88.
No Brasil, Scazufca® realizou a traducio e a validagio
semantico-cultural do instrumento valendo-se dos
dados obtidos em amostras de cuidadores de pessoas
idosas com disturbios de humor e outros disturbios
psiquiatricos. O indice alfa de Cronbach, indicador
da consisténcia interna, foi de 0,87. A distribui¢dao
dessas pontuacdes foi dividida por tercis (< 32, 33
a 56 e = 57 pontos), indicando sobrecarga baixa,
moderada e alta.

Atividades sociais desempenhadas fora de casa pelos
cuidadores: Foram avaliadas por oito itens dicotomicos
elaborados especificamente para essa pesquisa: (a)
Ir ao cabelereiro, a2 manicure, a fisioterapia ou a
ginastica, ou para fazer compras pata si; (b) Ir a igreja
ou ao templo para rituais religiosos ou participar de
atividades ou grupos ligados a religido; (c) Participar
de reunides sociais e de festas; (d) Ir a eventos
culturais, tais como shows, concertos, e exposicoes,
ir ao cinema e ao teatro; (¢) Participar de reunides
de diretorias ou conselhos ou desenvolver atividades
politicas; (f) Fazer algum curso ou participar de
grupo de convivéncia; (g) Fazer viagens curtas (um
dia ou um fim de semana); (h) Fazer visitas.

Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores: sexo
(masculino ou feminino); idade indicada pela data de
nascimento; sfaus conjugal (casado, vidvo, solteiro,
divorciado); desempenho de trabalho remunerado (sim
ou nao) e anos de escolaridade (em resposta a pergunta
“Até que ano de escola o(a) senhor(a) estudour”).
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Procedimentos

O aceite formal de participacdo foi realizado
mediante assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), redigido de acordo com
as exigéncias da Resolugio n° 4606, de 12 de dezembro
de 2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS),
e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Estadual de Campinas em 06/04/2017,
por meio do parecer n° 2.003.545.

Os dados foram coletados em entrevistas
individuais face a face presididas por um entre trés
entrevistadores treinados, realizadas na ABRAz-
CE (36,0%), no NAMI/UNIFOR (62,0%) e nos
domicilios de uma parcela de cuidadores que
alegou nio poder afastar-se de casa (2,0%). Todos
participaram de sessdo unica com duragio média
de 62 (£9,2) minutos. Cerca de 30% desse tempo
foi dedicado a avaliagGes que eram do interesse de
outras investigagdes e que nao foram inseridas nessa
pesquisa.

Os resultados do teste de normalidade de Shapiro-
Wilk aplicado 4 amostra sugeriram que fossem
utilizados testes ndo-paramétricos. Para comparar

as frequéncias das varidveis categéricas segundo
categorias de interesse foram utilizados o teste qui-
quadrado de Pearson e o teste exato de Fisher. Para
comparar distribui¢Ges das variaveis ordinais foram
usados o teste U de Mann-Whitney para duas amostras
independentes e o teste de Kruskal-Wallis para trés
ou mais amostras independentes. Para comparar o
tempo gasto pelos cuidadores nos quatro tipos de
atividades, foram adotados os testes de Friedman e de
Wilconxon para amostras relacionadas. Foram feitas
analises de correlacdo de postos (Spearman) entre
as distribuicOes das estimativas de tempo diario em
cada classe de atividade, os resultados dos cuidadores
na escala de sobrecarga e as pontuagdes atribuidas
aos idosos nas escalas Pfeffer e CDR. Foi aferida a
consisténcia interna das escalas, com ado¢io do alfa
de Cronbach como indicador.

RESULTADOS

A maioria dos cuidadores era constituida por
mulheres, por adultos e por individuos casados. A
média de idade foi 57,9 (£11,2) anos; 78,0% tinham
nove ou mais anos de escolaridade; e 77,6% nao
exerciam trabalho remunerado (Tabela 1).

Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores. Fortaleza, CE, 2017.

Variaveis Condicoes n (%) Média (desvio-padrio)
Sexo Masculino 6 (12,0) ----
Feminino 44 (88,0
Status conjugal Casados 22 (44,0 e
Solteiros 19 (38,0)
Divorciados 6 (12,0)
Viavos 3(6,0)
Idade < 40-59 29 (58,0) 57,9 (£11,2)
60-69 10 (20,0)
70 anos + 11 (22,0)
Anos de escolaridade 1a4 2 (4,0 11,6 (+3,7)
528 9 (18,0
9 ou mais 39 (78,0
Trabalho remunerado Sim 11 (22,4) -
Nio 38 (77,0)
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A idade média dos receptores de cuidados foi
79,6 (£7,5) anos. A maior parte era de progenitores,
mas 32,6% eram conjuges dos cuidadores. O tempo
médio de cuidado desde o seu inicio foi de 40,3
(£23,6) meses. A maioria dos cuidadores contava
com ajuda pratica ndo remunerada (principalmente
de outros familiares) e apenas 18,0% contavam com
ajuda remunerada, na maioria dos casos, proveniente
de uma empregada doméstica (77,0%), ou de
um acompanhante diurno (12,1%) ou de fins de
semana (10,9%). Apenas 4,0% contavam com apoio
domiciliar formal privado. Em média, os cuidadores
realizavam 2,9 atividades sociais fora de casa, e
a maioria realizava de 1 a 3 dessas atividades.
Oitenta e quatro por cento dos cuidadores relataram
que o principal problema de saide do idoso era
deméncia do tipo Alzheimer; os demais (16,0%)
informaram que eram doencas cerebrovasculares.

Concomitantemente, parte dos receptores de
cuidados tinham doencas cardiovasculares
(12,0%), diabetes mellitus (10,0%), doenca de
Parkinson (4,0%), artrose ou reumatismo (2,0%)
ou imobilidade (2,0%). A maioria dos receptores
de cuidados pontuou no nivel intermediario da
escala de Pfeffer, 32,0% no terco superior e 22,0%
no terco inferior da distribuicdo. A distribuicao das
pontuacoes na CDR seguiu tendéncia similar: 22,0%
pontuaram para deméncia questionavel ou leve e
78,0% para deméncia moderada a grave. A maioria
dos cuidadores obteve pontua¢ao moderada (33-56)
ou grave (= 57) na escala de sobrecarga. As escalas
de independéncia funcional®*?*, de estadiamento

da deméncia®®?’ 28,29

e de sobrecarga percebida
mostraram alta confiabilidade interna, indicadas
por alfas (Cronbach) de 0,935, 0,947 e 0,872,

respectivamente (Tabela 2).

Tabela 2. Caracterizacio do contexto do cuidado. Fortaleza, CE, 2017.

Variaveis Condi¢bes n (%) Média (dp)
Idade dos receptores de cuidados 60-69 6 (12,0) 79,6 (£7,5)
70-79 18 (36,0)
80 ou mais 26 (52,0
Vinculo dos cuidadores com os receptores Conjuges 16 (32,0) -
de cuidados Progenitores 28 (57,2)
Outros parentes 5(10,2)
Recebem ajuda nao remunerada Sim 33 (66,0) -
Nio 17 (34,0)
Recebem ajuda profissional Sim 9 (18,0) -
Nio 41 (82,0
Numero de atividades realizadas pelos 0 12,0 29 *1,7)
cuidadores fora de casa 1a3 34 (68,0)
4a8 15 (30,0)
Escores dos receptores de cuidados na <22 11 (22,0 25,3 (£6,9)
escala de Pfeffer 23229 23 (46,0)
> 30 16 (32,0)
Escores dos receptores de cuidados na <9 11 (22,0 2,0 (2£0,8)
Clinical Dementia Rating (CDR) 10a15 25 (50,0
>16 14 (28,0
Escores dos cuidadores na escala de <32 14 (28,0 43,5 (£15,0)
sobrecarga percebida 33-56 26 (52,0)

> 57 10 (20,0)
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Os cuidadores relataram que ocupavam, em
média, 11,02 horas do dia prestando cuidados diretos
20 idoso, 8,86 horas em atividades discricionarias,
6,16 horas em atividades obrigatérias de sua prépria
vida, tais como cuidados a casa; 7,48 horas, em média,
eram dedicadas ao descanso ou a atividades de
recuperac¢ao. Ou seja, os cuidadores despendiam de
45,92% do seu tempo diario em atividades de cuidado
a0s idosos, 36,92% em atividades discricionarias,
25,67% em atividades obrigatérias da sua propria
vida e 31,17% em atividades de recuperagio. Os
dados evidenciam simultaneidade na realizacao das
atividades. Os cuidadores usavam mais tempo no
cuidado direto ao idoso e em atividades obrigatorias
da vida do cuidador nos perfiodos da manha e da
tarde. As atividades discricionarias eram realizadas
principalmente a noite. Nas madrugadas, os
cuidadores passavam a maior parte do tempo se
recuperando. Pequena parte do tempo das manhas
e das tardes era dedicada ao descanso. Tanto no
total de horas de cuidado ao longo de um dia quanto
no tempo didrio proporcionalmente reservado
aos varios tipos de atividades, as que alcangaram
valores mais altos foram as de cuidados ao idoso
e as discricionarias. Na Tabela 3, apresentam-se
os resultados das comparagdes entre os valores
do tempo diario dedicados as diferentes classes de
atividades. Foi adotado procedimento de penalizacio
estatistica (corre¢ao de Bonferroni) para o teste de
Wilcoxon, com o intuito de diminuir a chance de
ocorréncia de diferencas significativas ao acaso.

Foram comparadas as durac¢oes das atividades,
considerando as caracteristicas dos cuidadores, as

condicoes do contexto do cuidado e as caracteristicas
dos idosos receptores de cuidados. As mulheres,
os cuidadores que ndo trabalhavam e os que
nio contavam com ajuda remunerada cuidavam
por mais horas no periodo da manha do que os
cuidadores homens e do que os cuidadores que
trabalhavam. Os cuidadores de idosos que nio
eram nem conjuges e nem filhos passavam mais
tempo em atividades discricionarias do que os que
cuidavam dos pais ou do coénjuge. Os cuidadores de
progenitores relataram despender mais tempo do
que os cuidadores de conjuges e de outros parentes
em atividades obrigatérias de sua propria vida. Os
cuidadores de progenitores passavam mais tempo
provendo cuidados do que os que cuidavam de
conjuges ou outros parentes. No periodo da tarde,
os que cuidavam dos progenitores e os que eram
responsaveis por idosos com mais incapacidade fisica e
cognitiva cuidavam por um tempo significativamente
maior do que os que cuidavam do c6njuge ou de
outros parentes e os que cuidavam de idosos mais
independentes. Os cuidadores com menor sobrecarga
percebida passavam mais tempo descansando do que
seus iguais com maior sobrecarga (Tabela 4).

Embora os indicadores de correlagiao nio tenham
sido elevados, observou-se que quanto mais alta
a pontuacdo em sobrecarga dos cuidadores e
quanto mais altos os escores dos idosos receptores
de cuidados nas escalas Pfeffer e CDR, maior o
tempo despendido pelos cuidadores em atividades
de cuidado direto aos idosos. Nao foram observadas
outras correlacGes estatisticamente significativas

(Tabela 5).
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Tabela 3. Agenda de tempo didrio dedicado ao desempenho de atividades obrigatérias, discriciondrias e de
recuperacdo, por cuidadores familiares de idosos com dependéncias fisicas e cognitivas. Fortaleza, CE, 2017.

Atividades Médias* (dp) Medianas Min-Max p**
Ao longo de 24 horas

Obrigatérias de cuidado ao idoso 11,02 * (£3,60) 10,00 5,00-18,00 <0,001
Discricionarias 8,36 (+2,22) 9,00 3,00-15,00

Obrigatérias da vida do cuidador 06,16 © (£4,93) 6,00 0,00-18,00

De recuperagio 7,48 © (£1,58) 7,00 4,00-10,00

Manhi

Obrigatérias de cuidado ao idoso 412 (+1,69) 4,50 1,00-6,00 <0,001
Discricionarias 2,54 " (£1,16) 2,00 0,00-5,00

Obrigatérias da vida do cuidador 2,92° (+2,19) 3,00 0,00-6,00

De recuperagao 0,14 < (£0,35) 0,00 0,00-1,00

Tarde

Obrigatorias de cuidado ao idoso 3,06 * (£1,73) 4,00 0,00-6,00 <0,001
Discricionarias 2,48 ¢ (£1,50) 2,00 0,00-6,00

Obrigatorias da vida do cuidador 2,14 < (£2,21) 1,00 0,00-6,00

De recuperagio 0,76 ® (+0,69) 1,00 0,00-2,00

Noite

Obrigatérias de cuidado ao idoso 2,66 * (£1,60) 3,00 0,00-6,00 <0,001
Discricionarias 3,60 > (+1,20) 4,00 1,00-6,00

Obrigatorias da vida do cuidador 1,10 < (+1,63) 0,50 0,00-6,00

De recuperagio 1,32 < (£1,08) 1,00 0,00-4,00

Madrugada

Obrigatorias de cuidado ao idoso 0,58 * (+0,95) 0,00 0,00-4,00 <0,001
Discricionarias 0,24 ® (+0,62) 0,00 0,00-3,00

De recuperagio 5,26 * (£1,16) 6,00 0,00-6,00

% do tempo diario

Obrigatérias de cuidado ao idoso 45,92 * (£15,00) 41,67 20,83-75,00 <0,001
Discricionarias 36,92 " (£9,26) 37,50 12,50-62,50

Obrigatorias da vida do cuidador 25,67 © (£20,54) 25,00 0,00-75,00

De recuperagio 31,17 © (£6,59) 29,17 29,17-41,67

* Valores de médias indicados por letras diferentes sio significativamente diferentes e valores indicados pela mesma letra ndo o sdo; ** Teste
de Friedman, seguido do teste de Wilcoxon aos pares, com corregao de Bonferroni.




Rev. bras. geriatr. gerontol., Rio de Janeiro, vol. 22(1), €180143, 2019

Tabela 4. Agendas diarias de uso do tempo conforme caracteristicas dos cuidadores, condi¢es do contexto do
cuidado e caracteristicas dos idosos receptores de cuidado. Fortaleza, CE, 2017.

Variaveis/condicoes Atividades x perfodos do dia n Média (dp) Mediana p

Sexo do cuidador

Masculino Cuidado a0 idoso - Manha 6 217" (£2,32) 2,00 0,045*
Feminino 44 3,86 (+1,56) 4,00

Exercicio de trabalho pago remunerado pelo cuidador

Sim Cuidado 20 idoso - Manha 11 3,00* (£1,73) 3,00 0,020*
Nio 38 4,39* (+1,55) 5,00

Ajuda de empregada doméstica ou cuidador remunerado

Sim Atividades obrigatorias 9 1,00° (+1,66) 0,00 0,005*
Nio vida cuidador - Manha 41 3,34 (£2,08) 4,00

Patentesco do cuidador com o idoso teceptor de cuidados

Conjuge Atividades discricionérias 16 1,94" (£1,24) 2,00 0,016™
Pai/mae vida cuidador - Tarde 28 2,50 (+1,40) 2,00

Outro 5 4,40°(£1,52) 5,00

Conjuge Atividades obrigatorias 16 1,81° (£2,17) 1,00 0,011™
Pai/mie vida cuidador - Manha 28 3,04* (£1,91) 4,00

Outro 5 1,80 (+2,00) 1,00

Conjuge Atividades obrigatorias 16 1,007 (+1,63) 0,00 0,029™
Pai/mie vida cuidadot - Tarde 28 2,64* (£2,18) 2,00

Outro 5 2,200 (+2,68) 1,00

Conjuge Atividades obrigatotias 16 3,50° (£3,92) 2,00 0,013"
Pai/maie vida cuidador - Todos 28 7,36* (£4,46) 8,00

Outro 5 5,60 (£5,68) 2,00

Pontuacio na escala de Pfeffer

<22 Cuidado 20 idoso - Tarde 1 2,36 (+1,80) 2,00 0,029
23-29 23 3,96* (+1,49) 4,00

> 30 16 4,13 (£1,67) 4,00

<22 Cuidado ao idoso - Todos 1 8,82" (+4,19) 7,00 0,006™
23-29 23 10,83%>(+3,24) 10,00

=30 16 12,81* (£2,86) 12,50

Pontuagio do idoso na Clinical Dementia Rating (CDR)

0,5-1,00 Cuidado 20 idoso - Tarde 10 2,30 (+1,83) 2,00 0,030
2,00 26 4,00* (£1,47) 4,00

3,00 14 4,00* (£1,75) 4,00

0,5-1,00 Cuidado ao idoso - Todos 10 8,40° (£3,47) 7,00 0,007
2,00 26 11,23 (+3,46) 10,00

3,00 14 12,50 (+3,13) 12,50

Sobrecarga percebida do cuidador

<32 Cuidado 20 idoso - Madrugada 1 0,45 (+0,82) 0,00 0,031~
33-56 22 0,23 (+0,53) 0,00

> 57 10 1,30 (£1,42) 1,00

<32 Recuperagio - Todos 1 8,09* (£1,87) 8,00 0,020
33-56 22 777 (£1,02) 8,00

> 57 10 6,207 (+1,55) 7,00

"Valores de p para o teste U de Mann-Whitney, para comparagio entte duas amostras independentes; ™ valores de p para o teste de Kruskal-Wallis,
para comparacio entre trés amostras independentes, seguido pelo teste de Dunn para comparagdes multiplas. Valores de médias indicados por
letras diferentes sdo significativamente diferentes.
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Tabela 5. Correlagdes entre os valores de uso do tempo, sobrecarga dos cuidadores e funcionalidade fisica e

cognitiva dos receptores de cuidados. Fortaleza, CE, 2017.

Horas diarias

Horas diarias

Horas diarias Horas diarias

em cuidado em atividades em atividades em recuperagio
a0 idoso discricionarias do cuidador
Pontuacio dos cuidadores rho = 0,307 rho = -0,025 rho = 0,006 rho = -0,223
na escala de sobrecarga p=0,030% »=10,863 »=0,964 »=0,120
petcebida
Pontuagio dos receptores rho = 0,458 rho = 0,038 rho = -0,009 rho = -0,086
de cuidados na escala de p=0,001* p=0,792 »=10,496 p=0,554
funcionalidade de Pfeffer
Pontuagio dos receptores rho = 0,433 rho = -0,078 rho = -0,007 rho = -0,217
de cuidados na Clinical p=0,002% »=0,592 »=0,963 »=0,130

Dementia Rating (CDR)

* Teste de Spearman; p sign < 0,05.

DISCUSSAQ

Este estudo investigou telagbes entre uso do tempo
por cuidadores familiares de idosos com deméncia,
considerando um conjunto de circunstancias sob
as quais ocorre o cuidado. Os cuidadores eram
principalmente mulheres, que residiam e cuidavam
de progenitores e conjuges com dependéncia fisica e
cognitiva de moderada a grave. Relataram que a maior
parte do seu tempo diario era gasto em atividades
obrigatoérias de cuidados aos idosos e em atividades
de cuidados com a familia, a casa e consigo mesmos,
principalmente, no perfodo da manha. Em seguida
vinham as atividades discricionarias, realizadas
primariamente a noite e, por ultimo, as atividades
de recuperacio, que ocorriam principalmente de
madrugada. Pela manhi e a tarde, os cuidadores
dedicavam significativamente mais horas ao cuidado
do idoso do que as atividades discricionarias e as
atividades obrigatdrias voltadas a sua casa, a sua
famfilia e ao autocuidado. Nas madrugadas, foi
despendido significativamente mais tempo em
atividades de recuperacio e de cuidado ao idoso do
que em atividades obrigatorias da vida do cuidador
e em atividades de autocuidado. Quanto maior a
dependéncia dos alvos de cuidados, maior o tempo
dedicado ao cuidado e maior a sobrecarga percebida
dos cuidadores.

Por forca de determinismos culturais e historicos
que emparelham a amostra deste estudo com as de
outros trabalhos realizados no Brasil e no exterior,

a amostra era essencialmente feminina, com 50 anos
ou mais, composta por filhas e conjuges dos alvos
de cuidados, com os quais residiam e dos quais eram
os principais cuidadores™*’. Mesmo em paises com
maior tradi¢do de cuidados formais aos idosos do que
o Brasil, os cuidadores familiares sdo os principais
responsaveis pelo cuidado diario e pela supervisao
de idosos com deméncias’. Replicando uma
caracteristica de coorte, que nao necessariamente
se repete em outros paises, a maioria ndo exercia
trabalho remunerado®. Espelhando a influéncia dos
locais onde os idosos foram recrutados, o nivel de
escolaridade da amostra era mais alto do que o da
populacio geral da mesma idade, hoje, no Brasil e
em Fortaleza, estado do Ceara®.

Foi observada maior dedicagio de tempo
ao cuidado de progenitores do que de conjuges,
provavelmente porque os progenitores eram mais
velhos e, consequentemente, tinham a sadde fisica
e mental mais comprometida do que os parceiros
conjugais. Em sua maioria, os alvos de cuidados
apresentavam deméncia moderada a grave e nivel
intermediario de dependéncia funcional. Os dados
replicam os de Hajek et al."" e Haro et al.”, em que
o tempo de prestacdo de cuidados pelo cuidador
informal aumenta proporcionalmente com o
aumento da gravidade da deméncia. Os autores
afirmam que o tempo de cuidado pode variar em
funcio das necessidades do receptor de cuidados, do
estagio da doenca e das circunstancias do cuidador
e da sobrecarga. Consideram, também, que todas as
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categorias de tempo de cuidado informal relacionados
a assisténcia em ABVD, AIVD e supervisio
relacionam-se com a gravidade da deméncia, bem
como com o tempo total de cuidados.

As atividades discricionarias, que envolvem
principalmente o lazer e a sociabilidade sdo as
primeiras a serem perdidas para a dedicagdo mais
integral ao cuidado, gerando senso de perda de
liberdade de privacidade no cuidador familiar. Schiiz
et al."”® observaram que cuidadores que percebiam
restricao nas atividades de lazer sofriam mais os
efeitos do estresse ¢ do 6nus do cuidado sobre sua
saide mental. Observaram relagoes entre estresse
e sobrecarga, com repercussdes sobre sintomas
depressivos e de ansiedade, e menor satisfacio
com a vida, as quais podem ser atenuadas por meio
da participacdo em atividades sociais em grupos.
Os cuidadores informais de idosos com deméncia
podem se beneficiar de atividades de lazer, em especial
de atividades sociais e de grupos de autoajuda.

Considerando que a maioria dos cuidadores era
formada por pessoas com nivel socioeconémico
relativamente elevado para os padrdes da cidade
e, principalmente, considerando a cultura local, foi
excessivamente reduzido o nimero de cuidadores
que relatou contar com a ajuda de uma empregada
doméstica para a prestacdo de cuidados. Embora
nao contratados para cuidar, o que tera ensejado a
resposta negativa, na pratica essas pessoas realizam
tarefas de cuidado como uma extensdo ou como
uma decorréncia natural de suas fun¢des. A provavel
falta de capacitacdo desses profissionais, em geral
mulheres de baixa renda e baixa escolaridade,
aliada a escassez de servigos de suporte formal,
ratifica a cultura do aproveitamento dos servigais
domésticos em atividades de cuidado’ e contribui
para postergar o tratamento justo e consequente da
questido da profissionalizacio do cuidado a idosos
no contexto familiar.

Os dados do presente estudo replicam outros
da literatura sobre a sobrecarga subjetiva e objetiva
associada ao tempo destinado ao cuidado de familiares
com deméncia, considerando as caracteristicas
sociodemograficas, o contexto do cuidado e o
namero de horas gastas em prestacdo de cuidados.
A maioria dos cuidadores era formada por mulheres
que cuidavam de idosos com dependéncia fisica e

cognitiva, por mulheres e homens que gastavam mais
horas em cuidar do que no cuidado de si préprios, e
por pessoas que careciam de mais tempo de descanso
e de tempo dedicado a si mesmos*'>'*». O tempo
dedicado ao cuidado de um idoso com deméncia se
desdobra em um cotidiano dividido por multiplas
tarefas e papéis, que absorvem o tempo do cuidador e
que tendem a gerar insatisfacdo e sobrecarga. Pereira
e Soates™ observaram alta prevaléncia de depressio e
de m4 qualidade do sono em cuidadores de pacientes
idosos com diagndstico de doengas de Alzheimer
e Parkinson.

Comparando-se o tempo didrio gasto nas
atividades realizadas nos quatro periodos do dia,
verifica-se que os cuidadores investiam tempo, em
primeiro lugar, em atividades de cuidado e, em
segundo lugar, em atividades discricionarias em
parte realizadas a0 mesmo tempo que as tarefas de
cuidados a0 idoso e de cuidados ao lar. Ainda assim,
as atividades discricionarias foram significativamente
mais frequentes do que as atividades de cuidado
doméstico e de autocuidado e do que as atividades
de recuperagdo. Existe sobreposi¢io entre tarefas
de cuidado aos idosos, de tarefas domésticas e
pessoais do cuidador, de tarefas de supervisio e
de tarefas realizadas concorrentemente por outros
familiares e por cuidadores profissionais. A falta de
precisao dos dados a esse respeito pode camuflar
informacdes sobre sobrecarga objetiva e subjetiva e
sobre as necessidades nio atendidas dos cuidadores

familiares de idosos com deméncia.

De acordo com as pesquisas de Wimo et al."
Novelli et al.®, Vaingankar et al.”” ¢ Bauab e Emmel®,
o tempo obrigatério de cuidado prevalece sobre
o tempo gasto em outras atividades, inclusive
em prejuizo do autocuidado e das atividades
discricionarias. B como se os cuidadores fossem
oprimidos pelo papel de cuidador, tornando-se
reféns da sua dedica¢do. Em face disto, a questio
a ser respondida ¢ se as sociedades continuardo a
responsabilizar exclusivamente a familia pelo cuidado
aos idosos com dependéncia fisica e cognitiva. Se
por um lado temos o cuidador que tem a grata
possibilidade de cuidar dos seus idosos e, ao fazé-
lo, realiza uma tarefa evolutiva de alto valor moral
e ético, por outro, o cuidador torna-se uma vitima

silenciosa da prestacao de cuidados.
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Nio foi possivel mensurar o tempo de tarefas
concorrentes, nem tampouco o tempo das
empregadas domésticas e dos servigos formais, o
que terd provavelmente causado uma superestimativa
das horas dedicadas ao cuidado. Esse problema foi
focalizado por Neubauer et al.®, que calculou em
14% a distor¢ao acarretada pela desconsideragio
da acdo de outros cuidadores no cenario doméstico.
Embora ndo existam dados quantitativos a respeito,
no Brasil, a atuagdo de empregadas domésticas no
cuidado a idosos dependentes tende a ser vista como
parte dos afazeres domésticos’.

Os resultados ndo sdo propriamente novos e nem
surpreendentes. E compreensivel que quanto mais alto
o nivel de dependéncia do alvo do cuidado, maior a
dedicagio de horas ao seu cuidado e maior a sobrecarga
dos cuidadores. As principais limitagSes do estudo
realizado sdo: auséncia de maior variabilidade dos
niveis de dependéncia fisica e cognitiva dos receptores
de cuidado; falta de quantificagdo e qualificagao da
ajuda obtida de empregadas domésticas e de outras
fontes de apoio; nao quantificagio do tempo diario e
semanal dedicado a trabalho remunerado e auséncia
de registro sobre o tipo de ocupagio exercida pelos
cuidadores.

Deve ser valorizado o fato de esta investigagiao
ser a primeira pesquisa realizada no Brasil a oferecer
dados que promovem a compreensiao de como os
cuidadores familiares de idosos com deméncia
usam seu tempo e sobre como este uso covaria
nio somente com o grau de dependéncia fisica
e cognitiva dos receptores de cuidados, como
também com as caracteristicas dos cuidadores e
das familias, e com as normas sociais de sexo e de
idade vigentes em um dado momento histérico.
Merece realce, igualmente, a abertura de uma nova e
objetiva perspectiva para a consideracio de critérios
de contratacao e de remuneracido de cuidadores
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