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APRESENTACAO

Este relatério constitui um dos produtos da pesquisa “Estudo sobre pessoas
idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal”, desenvolvido pela Diretoria
de Estudos e Politicas Sociais do Instituto de Pesquisa e Estatisticas do Distrito
Federal - IPEDF Codeplan. Os pontos de partida deste estudo foram demandas por
dados sobre esses grupos no Distrito Federal pela deputada distrital Arlete Sampaio
ao IPEDF - Codeplan, pelo Coletivo Filhas da Mae e pelo Férum Distrital da Sociedade
Civil em Defesa dos Direitos da Pessoa ldosa. O projeto também foi apresentado a
Secretaria de Saude do Distrito Federal (SES/DF) e a Secretaria de Desenvolvimento
Social do Distrito Federal (Sedes/DF), que se prontificaram a apoiar prestando
informacgdes que estivessem disponiveis.

O projeto teve dois objetivos: 1) tracar o perfil sociodemografico de cuidadores e
cuidadoras de pessoas idosas com deméncia ou em processo de diagnostico no
Distrito Federal; e 2) identificar as necessidades e as barreiras que cuidadores e
cuidadoras enfrentam no dia a dia, especialmente na busca por servicos publicos
que atendem pessoas idosas com deméncia. A pesquisa busca embasar
cientificamente a formulagao e/ou o aperfeicoamento de politicas publicas para esse
publico.

O presente estudo inclui, em sua populacdo, pessoas idosas com deméncia de
qualquer tipo e magnitude, inclusive aquelas em processo de diagndstico, visto que,
a medida que a deméncia progride, as consequéncias funcionais do
comprometimento cognitivo tornam-se cada vez mais aparentes e a capacidade de
completar tarefas diarias, em algum momento, comeca a diminuir. Inversamente a
reducdo da capacidade funcional da pessoa idosa com deméncia, hd um aumento da
carga e dos desafios enfrentados pela pessoa responsavel pelo cuidado.

Considerando uma progressao linear do quadro clinico-funcional do quadro
demencial, os cuidadores e cuidadoras terdo, cada vez mais, uma maior carga de
atribuicbes relativas ao cuidado. Essas atribui¢cbes incluem: vestir, dar banho,
cozinhar, limpar, fazer compras, assisténcia para atividades de lazer, assisténcia para
comparecer a consultas médicas, gerenciar o risco de quedas e varias outras.
Quando considerados o cuidador ou cuidadora familiar, esses gastam grande parte
do tempo auxiliando seus familiares nas tarefas diarias, podendo investir mais de 40
horas por semana no cuidado a pessoa idosa com deméncia (AMATO et al., 2021).



A pesquisa aplicou duas metodologias distintas. A primeira foi um questionario
estruturado. O questionario foi escolhido para coletar informacdes sobre a realidade
da populacdo entrevistada quanto ao seu acesso a servicos publicos e para
producdo de conhecimento para orientar politicas publicas adequadas as demandas
e necessidades de cuidadores e cuidadoras de pessoas idosas com deméncia e das
proprias pessoas idosas residentes no Distrito Federal.

O segundo método de coleta de dados envolveu grupos focais. Os grupos focais
foram realizados para compreender, com profundidade, as dificuldades da realidade
dos cuidadores e cuidadoras de pessoas idosas com deméncia no dia a dia desse
trabalho. A proposta de utilizar os dois métodos se deu com o intuito de
complementar e aprofundar os resultados apresentados pelos questionarios,
utilizando os grupos focais. Assim, foi possivel desenvolver alguns dos temas
considerados centrais para o melhor desenvolvimento de politicas publicas para o
publico-alvo.

Os resultados da pesquisa estdo apresentados em um Uunico relatério. Este
relatério apresenta os resultados das analises dos grupos focais e das respostas dos
questionarios aplicados aos cuidadores de pessoas idosas com deméncia de
diferentes perfis: cuidadores familiares, particulares e institucionalizados. A coleta foi
feita por uma empresa contratada para essa finalidade.

Além desta apresentacao, da introducdo e das consideracdes finais, o relatério
esta dividido em trés secdes mais abrangentes. A secdo 1 apresenta breve revisao de
literatura sobre o cuidado com a pessoa idosa com deméncia. A secdo 2,
metodologica, é dividida em trés subsecdes, que apresentam: 1) a metodologia
empregada no desenvolvimento dos instrumentos utilizados para a coleta de dados
junto aos cuidadores; 2) as escolhas metodoldgicas relacionadas a analise desses
dados; e 3) as limitagdes metodoldgicas deste eixo do projeto. A se¢do 3 traz os
dados coletados pelos dois instrumentos utilizados durante o desenvolvimento da
pesquisa e é composta por subsecdes. As subsecBes 1, 2 e 3 apresentam os
resultados da pesquisa dividido por tipo de cuidador ou cuidadora: familiar,
particular ou institucional. O relatério conta, também, com apéndices sobre
elementos técnicos e procedimentais empregados no desenvolvimento da pesquisa.
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INTRODUCAO

A populacdo brasileira passa por um rapido processo de envelhecimento
populacional, em decorréncia das transformacdes demograficas e epidemiolégicas
em curso no pais (VALLIN; MESLE, 2004). O processo de envelhecimento pode ser
entendido como um fendmeno fisiol6gico continuo, progressivo e irreversivel, com
consequéncias biopsicossociais (CORTEZ et al., 2019). Nos préximos anos, a
populacdo de pessoas idosas tende a crescer ainda mais. Estimativas do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) indicam que, em 2060, a propor¢ao desse
grupo chegara a 25,5% da populac¢ado brasileira (IBGE, 2020).

O aumento dessa populacdo resulta em novos desafios e tematicas a serem
trabalhadas e discutidas pela sociedade e surgem novas demandas sociais,
econdmicas e de saude (MINAYO, 2012). Diante do cenario de rapido crescimento da
populacdo desse grupo nas Ultimas décadas, politicas publicas direcionadas para a
promoc¢ao do bem estar, garantia de respeito e dignidade as pessoas idosas foram
criadas e implementadas para que pudessem suprir todas as necessidades desse
publico, como, por exemplo, o Estatuto da Pessoa Idosa, que é tido como um marco
na historia das politicas publicas para essa faixa etaria no Brasil (ANDRADE et al.,
2013; TORRES et al., 2020).

Todavia, ainda ha muito o que ser alterado, principalmente quanto aos estigmas
ainda presentes em relacdo as pessoas idosas, associando-as a fragilidade, a
incapacidade e a doenca (MELO; AMORIM, 2022). Esse cenario precisa ser
modificado e, para isso, sdo necessarias a¢des para garantir que essas pessoas
vivam de forma saudavel e ativa socialmente.

A populacdo de pessoas idosas possui muita heterogeneidade interna.
Observam-se melhorias nas condi¢des de saude, com o aumento da longevidade e
do tempo de vida com boa saude (CAMARGOS et al., 2019) e em termos sociais e
estruturais. Ha determinados grupos com maiores fragilidades em decorréncia,
principalmente, da deteriora¢do das suas condicdes de saude (SANTOS et al., 2015).
As pessoas idosas tendem a possuir um maior numero de condi¢des crdnicas e
incapacitantes que popula¢des mais jovens, em decorréncia do processo natural do
envelhecimento celular (CHRISTOFOLETTI et al, 2020). Uma dessas condicdes
cronicas é a deméncia.

A deméncia é uma sindrome que gera, no individuo, uma deterioracdo da sua
funcdo cognitiva para além do que se espera em relagdo ao processo de
envelhecimento



biolégico natural, afetando memoria, capacidade de andlise e julgamento,
compreensao e pensamento (WHO, 2022). Ndo é uma condi¢cdo exclusiva das
pessoas idosas, mas os atinge em maior proporcao (KRAMAROW,; TEJADA-VERA,
2019). Dados da Organiza¢ao Mundial da Saude apontam que ha, atualmente, cerca
de 55 milhdes de pessoas com deméncia no mundo, sendo 60% dessas pessoas
vivendo em paises de média e baixa renda. Estimativas apontam que serao 78
milhdes em 2030 e 139 milhdes em 2050 (WHO, 2022).

A deméncia influencia muito na vida das pessoas por ela acometidas. A literatura
aponta para um forte efeito na qualidade de vida associada a saude, com uma maior
chance de incapacidade funcional entre os acometidos por essa sindrome (THOMAS;
MILLIGAN, 2017). Também ha um risco aumentado do desenvolvimento de
depressao e de outros transtornos mentais (BRZEZINSKA et al., 2020), quedas e
fraturas (SHARMA et al., 2018), entre outras condi¢des crénicas. Na pandemia da
covid-19, a deméncia foi um fator de risco para uma maior mortalidade (SARAGIH et
al., 2021). Hoje, € uma das principais causas de morte entre a populacdo idosa (WHO,
2022).

Ha muitas implicacdes da deméncia em termos de custos relacionados aos
servicos médicos e socioassistenciais. Em 2019, foi estimado que o custo global da
deméncia foi de US$ 1,3 trilhdo. A medida que a populacdo envelhece e o nimero de
pessoas com deméncia aumenta, os custos também acompanham essas
transformac8es. Em 2030, espera-se que ele passe para US$ 2,8 trilhdes (WHO,
2022).

Um desafio que deve ser considerado sao os impactos familiares da deméncia.
Em muitos casos, sdo os préprios familiares os responsaveis pelo cuidado da pessoa
com deméncia, sendo classificados como cuidadores informais. Os cuidadores
informais podem ser familiares, amigos, vizinhos ou outras pessoas da comunidade
que se disponham, sem formacdo profissional especifica, a cuidar de pessoas idosas
(ROCHA, 2008). Sdo muitas horas empregadas no cuidado do familiar com deméncia
e muitas dificuldades geradas nesse cuidado, como pressdes fisicas, emocionais e
financeiras, que podem induzir o estresse nos cuidadores e familiares em geral,
influenciando na saude e nas condi¢des de vida de todos os envolvidos no processo
de cuidado (CECCON et al.,, 2021). Ressalta-se o impacto maior nas mulheres, quando
se refere as cuidadoras informais, ja que 70% das horas de cuidado sdo realizadas
por elas (WHO, 2022).



Outro grupo de cuidadores sdo os formais, pessoas pagas para realizar o cuidado,
seja no domicilio ou em instituicdes nas quais as pessoas idosas residem e recebem
os cuidados. Sdo inumeros os desafios e problemas quanto as condi¢des de trabalho
e de saude dos cuidadores, além dos desafios associados ao cuidado, considerando
que existem demandas assistenciais permanentes, repetitivas, crescentes e variadas
em func¢do das fragilidades e perdas fisicas e emocionais de quem demanda o
cuidado (FIGUEIREDO et al, 2021). Fatores como falta de qualificacao,
desconhecimento da doenca, excesso de carga horaria, falta de condi¢Bes
estruturais, precarizacao das condi¢bes de trabalho refletem em prejuizos ndo
apenas para quem cuida, como também para quem é cuidado (KUCMANSKI et al.,
2016; SILVA et al., 2016).

No aspecto das condi¢Bes de saude, ressalta-se o estresse associado ao trabalho,
gerando cansaco, irritacao e influenciando no surgimento de problemas de saude
dos cuidadores e das cuidadoras (FIGUEIREDO et al., 2021). Independente do cuidado
ser formal ou informal, os cuidadores precisam de suporte, principalmente porque a
atencao a saude integral dessas pessoas idosas deve ser baseada nas necessidades
de saude dessa populacao (DINIZ et al., 2018).

Ha varias demandas e necessidades por parte das pessoas idosas com deméncia
e para seus cuidadores. Uma parcela importante delas esta relacionada ao acesso a
informacdes e ao auxilio nos cuidados diarios (KERPERSHOEK et al.,, 2018; LETHIN et
al., 2019). Sdo muitos os desafios e as dificuldades mentais e comportamentais no
processo do cuidado (CHENG; YIN, 2022). Para tomar acdes e medidas que
melhorem o cuidado e as condi¢Bes de vida de todos os atores, sejam as pessoas
com deméncia ou os responsaveis pelo cuidado, é importante a investigacdo das
caracteristicas dessa populacdo e o entendimento de todo o processo, os desafios e
as necessidades do cuidado.

O projeto teve dois objetivos: 1) tracar o perfil sociodemografico de cuidadores e
cuidadoras de pessoas idosas com deméncia ou em processo de diagndstico no
Distrito Federal;, e 2) identificar as necessidades e as barreiras que cuidadores e
cuidadoras enfrentam no dia a dia, especialmente na busca por servicos publicos
que atendem pessoas idosas com deméncia. As pessoas responsaveis pelos
cuidados de pessoas idosas comdeméncia foram classificadas em trés grupos:
cuidadores familiares, cuidadores particulares e cuidadores profissionais de
Instituicbes de Longa Permanéncia para Pessoas ldosas (ILPIs). A pesquisa buscou
embasar cientificamente a formulacdo e/ou o aperfeicoamento de politicas publicas
para esse publico através da aplicagdo de métodos distintos para a coleta de dados:



aplicacdao de questionario estruturado adaptado ao perfil de cuidador; grupos focais
com cuidadores dos trés grupos; e entrevistas com gestores de 6rgaos, entidades e
instituicdes do Governo do Distrito Federal e parceiras que oferecem acdes e
servicos voltados as pessoas idosas com deméncia e as pessoas responsaveis pelos
seus cuidados. Esse Ultimo meétodo foi explorado em outro produto desta
pesquisa[1].

Este relatorio esta dividido em trés se¢des. A primeira traz uma breve revisao
bibliografica, na qual serdo apresentadas as questdes relacionadas ao ato de cuidar.
A segunda explica a metodologia de pesquisa, que utilizou dois métodos distintos de
coleta de dados: questionarios estruturados e grupos focais. As limitacbes dessas
metodologias também serdo apresentadas nessa secdo. A terceira secdo apresenta a
analise dos dados e as indica¢des de politicas publicas a partir dos resultados. Por
fim, algumas consideracdes finais acerca dos resultados da pesquisa, em dialogo
com os achados da literatura.

1. REVISAO BIBLIOGRAFICA

O processo de cuidar de uma pessoa com deméncia € Unico para cada conjunto de
individuos. Entretanto, um fato comum a todos eles é o progresso da deméncia. O
processo se modifica a cada vez que as consequéncias funcionais do
comprometimento cognitivo tornam-se mais aparentes e a capacidade de completar
tarefas diarias pela pessoa idosa acometida comeca a diminuir (CHUAKHAMFOO et
al, 2020). Os problemas decorrentes do cuidado prestado sofrem influéncia de
diversos fatores, como o tipo de deméncia e seu estagio; mudancas
comportamentais da pessoa com deméncia; idade e grau de instrucao do cuidador
(VELILLA et al., 2022).

Quando analisamos a literatura sobre o cuidado de pessoas idosas com deméncia,
é possivel identificar dois perfis distintos de cuidadores/as: informais e formais. O
cuidado informal geralmente envolve algum tipo de ligacao afetiva entre cuidador e
paciente, sendo comum a associacdo a estrutura familiar. O cuidado formal se refere
aos cuidadores que oferecem sua forca de trabalho em troca de remuneracdo
(SOITYS; TYBURSKI, 2020). Sdo diversos os fatores que definem a qual tipo de
cuidador/a (formal ou informal) as pessoas com deméncia tém acesso, mas a
principal é o fato de essas pessoas preferirem continuar residindo em suas proprias
casas 0 maior tempo possivel, op¢cdo que muitas vezes € menos cara do que tipos
alternativos de cuidados fora de sua residéncia (CHOI; HEISLER; NORTON; LANGA;
CHO; CONNELL, 2021).

[1] Todos os produtos do “Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito
Federal" podem ser encontrados no site do IPEDF: https://www.ipe.df.gov.br.
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No campo do cuidado formal, nem todas as pessoas idosas tém acesso a
membros da familia, amigos e outras pessoas que moram nas proximidades e que
sao capazes de dedicar o tempo e a energia necessarios para fornecer cuidados que
atendam as demandas do processo demencial e de envelhecimento. Por isso, ha,
também, aqueles que recorrem a cuidadores formais, 0os quais podem atuar na
propria residéncia da pessoa idosa ou em instituicbes destinadas a esse tipo de
cuidado (CHOI; HEISLER; NORTON; LANGA; CHO; CONNELL, 2021).

Independente do tipo de cuidador, o processo de progressdao demencial da
pessoa idosa apresenta reducdo da capacidade funcional dessa pessoa idosa, o que
representa um aumento da carga de trabalho e dos desafios enfrentados pela
pessoa responsavel pelos cuidados ao longo do tempo. Essas atribui¢des incluem:
vestir, dar banho, cozinhar, limpar, fazer compras, assisténcia para atividades de
lazer, assisténcia para comparecer a consultas médicas, gerenciar o risco de quedas,
entre outras. Se considerado um cuidador familiar, somam-se a essas as tarefas
diarias da casa, resultando em um investimento de mais de 40 horas por semana no
cuidado a pessoa idosa com deméncia (AMATO et al., 2021).

Como a literatura aponta, a progressao dos processos demenciais e consequente
aumento das necessidades de cuidado resultam em uma piora da qualidade de vida
dos cuidadores (SCHUMANN; ALEXOPOULOS; PERNECZKY, 2019). Schumann,
Alexopoulos e Perneczky (2019) apontam que ha uma rela¢do inversa entre a
qualidade de vida do cuidador e a gravidade da deméncia e dos sintomas
comportamentais e psicolégicos oriundos do quadro demencial, que resultam em
aumento da carga do/a cuidador/a maior necessidade de supervisionar a pessoa
idosa. O termo "carga do cuidador”, "carga do cuidado" e outras varia¢des surgiram
na década de 1980 e fazem referéncia a tensdo ou carga emocional, material, social
e fisica suportada pelo cuidador de uma pessoa cronicamente doente (ZARIT;
REEVER; BACH-PETERSON, 1980).

A literatura do campo psicoemocional relaciona o ato de cuidar de pessoas
idosas com deméncia com o aparecimento de sintomas de ansiedade, depressao e
estresse nos cuidadores (ROSA et al., 2018). Ainamani et al. (2020) avaliaram a carga
do cuidado utilizando o instrumento Zarit Burden Interview (ZBl), que categoriza a
carga de prestacdo de cuidados em baixa, moderada, alta e grave. O estudo
demonstra que existe uma associagdo positiva estatisticamente significativa entre a
carga de cuidado e os sintomas de depressdao, com 47% da populacdo de
cuidadores com carga de cuidado grave.
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Configura-se entre os desafios, a sobrecarga fisica, emocional e social dos
cuidadores de pessoas idosas dependentes, que pode ser entendida como uma
resisténcia a presta¢ao de cuidados provocada pelo inicio ou aumento de atividades
desempenhadas e esta ligada a fatores como as caracteristicas da pessoa idosa, do
cuidador e do suporte social disponibilizado (MENDES et al., 2019).

Dessa forma, a literatura demonstra que cuidar é um ato que influencia na vida
do cuidador e da pessoa idosa com deméncia dependente do cuidado. A medida que
o quadro demencial amplia, a qualidade de vida desses grupos diminui e o processo
torna-se cada vez mais prejudicial a saude de ambos. Para avancar nesse debate, é
preciso compreender como os cuidadores e cuidadoras avaliam esse ato de cuidar,
entendendo as necessidades, desafios e dificuldades existentes nesse processo. Essa
é uma das propostas deste estudo, que sera detalhada apds a apresentacdo da
metodologia.

2. METODOLOGIA

Esta se¢do do relatdrio apresenta os procedimentos metodologicos adotados
para a realizacdo deste eixo da pesquisa. Serao descritos os dois instrumentos
utilizados na coleta de dados e o processo de elabora¢cdao de ambos Também serdo
apresentadas as estratégias adotadas para a definicdo dos respondentes da
pesquisa e para a coleta e analise dos dados em cada caso. Finalmente, serdo
discutidas as limitacdes metodoldgicas do estudo.

2.1 DEFINICAO DOS PERFIS DE CUIDADORES A SEREM EXPLORADOS PELA
PESQUISA

A pesquisa aplicou um questionario estruturado para realizar um estudo
quantitativo e transversal com coleta primaria dos dados. Para a constru¢do dos
questionarios estruturados, foi necessario definir, previamente, os perfis de
cuidadores que seriam acessados pela pesquisa. De acordo com Rocha (2008), os
cuidadores informais costumam ser familiares, amigos ou pessoas da comunidade
que se disp8e de forma voluntaria, sem remuneracao, a cuidar das pessoas idosas e
nao costumam ter formacdo especifica para o cuidado. J& os cuidadores formais,
segundo o autor, prestam cuidados nos domicilios com remuneracdo, mas sem
tanto poder decisério, sao profissionais capacitados para o cuidado e costumam ter
formacao orientada para o cuidado em saude. Os cuidadores formais podem
trabalhar nas residéncias ou em Instituicdes de Longa Permanéncia (ILPIs) e
oferecem servico com carga horaria definida (MARTINS et al., 2019).

-12 -



As ILPIs podem ser definidas como uma residéncia coletiva destinada a pessoas
idosas independentes em situacdo de caréncia de renda ou sem presenca da familia
e a pessoas idosas com dificuldades para o desempenho de atividades diarias que
precisam de cuidados a longo prazo (CAMARANO; KANSO, 2010). Com o0 amparo da

bibliografia e de deliberacdes com especialistas e demandantes da pesquisa,
definiu-se que a classificacdo dos cuidadores e cuidadoras de pessoas idosas com
deméncia ou em processo de diagnostico seria feito em trés grupos: familiares
(cuidador informal), particulares (cuidador formal) e profissionais de Instituicdes de
Longa Permanéncia para Pessoas Idosas (ILPIs) (cuidador formal).

O grupo de cuidadores familiares abarca o conjunto de cuidadores e cuidadoras
que possuem alguma relacdo anterior ao diagndstico com a pessoa idosa, como
familiares, amigos ou vizinhos. Nesse grupo, a relacdo se da, primeiramente, por um
aspecto sentimental para, em um segundo momento, haver a conexdao de cuidado
entre a pessoa cuidadora e a pessoa idosa, sem que haja, necessariamente, uma
relacdo empregaticia entre ambos.

Os cuidadores particulares sdo aqueles contratados para realizar a atividade do
cuidado da pessoa idosa com deméncia. Esse cuidado se da no ambiente onde a
pessoa idosa inspira cuidados, podendo ser no seu local de residéncia ou em
hospitais. Sdo profissionais que atuam diretamente com as pessoas idosas com
deméncia, podendo ter ou ndo profissionalizacdo no cuidado de pessoas idosas
(cursos sobre primeiros socorros ou de cuidador de pessoa idosa, por exemplo).

Os profissionais de Instituicdes de Longa Permanéncia (ILPIs) sdo cuidadores e
cuidadoras que atuam em instituicdes de cuidados para pessoas idosas, sendo
responsaveis pelo cuidado de pessoas com diferentes perfis e necessidades, ndo
somente as diagnosticadas com quadro demencial. O cuidado da pessoa idosa em
ILPI é feito por equipes multidisciplinares, que envolvem fisioterapeutas, fisiatras,
nutricionistas, psicologos, terapeutas ocupacionais, entre outros profissionais que se
enquadram como cuidadores.

Com a divisdo de cuidadores e cuidadoras nesses trés grupos distintos, foi
possivel avaliar a questdo do cuidado a pessoa idosa com deméncia ou em processo
de diagnostico da perspectiva tanto do cuidador formal, seja particular ou vinculado
a instituicbes de cuidado, quanto dos familiares (cuidadores informais). Essas
classificacbes permitemcompreender as dificuldades e desafios que esses diferentes
perfis enfrentam no cuidado de pessoas idosas e, principalmente, quais sao as suas
necessidades, enquanto responsaveis pelo cuidado, no acesso a servicos de saude,
cuidados pessoais e bem-estar, condicdes de trabalho, entre outros aspectos que
serdo detalhados adiante. Desse modo, foram construidos trés questionarios
estruturados, cada um para um dos perfis acima detalhados.
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2.2 OS INSTRUMENTOS DE ANALISE
2.2.1 A pesquisa quantitativa: o questionario estruturado

A construcdo dos questiondrios empregados neste estudo se pautou em duas
frentes principais: questionarios prévios realizados com cuidadores de pessoas
idosas e questdes relevantes encontradas na revisao de literatura.

A partir dos questionarios aplicados pela Pesquisa Nacional sobre as Pessoas
Cuidadoras de Idosos na Pandemia de covid-19, realizada pela Fundacao Oswaldo
Cruz, Escola Politécnica de Saude Joaquim Venancio (BRASIL, 2021), foram
desenvolvidas questbes adaptadas ao objetivo do presente estudo. Foram
desenvolvidos trés questionarios especificos para cada perfil: um questionario para
cuidadores/as familiares, outro para cuidadores/as particulares e um terceiro para
cuidadores/as de ILPIs. Todos possuem a mesma estrutura, distinguindo-se quanto
as perguntas especificas para cada perfil de cuidador/a.

Com base na revisao da literatura, alguns critérios sao importantes de serem
descritos. Para a realizacdo do estudo, foi necessario desenvolver um método de
busca bibliografica de trabalhos cientificos sobre cuidados de pessoas idosas com
deméncia. Foram utilizados descritores elencados no quadro 1 para a busca:

Quadro 1 - Descritores utilizados para a busca de trabalhos cientificos sobre
cuidados de pessoas idosas

Dementia OR “Alzheimer Disease” OR “Parkinson
Disease” OR "Aging") AND (Caregivers); ("Deméncia” OR
"Doenca de Alzheimer” OR "Doenca de Parkinson"” OR
"Envelhecimento") AND (Cuidadores); ("Demencia” OR
"Enfermedad de Alzheimer" OR "Enfermedad de
Parkinson" OR "Envejecimiento") AND (Cuidadores);
("Dementia" OR "Alzheimer Disease" OR "Parkinson
Disease" OR "Aging") AND Caregivers AND ("Home for
the Elderly” OR "Nursing homes for the elderly"” OR
"Asylum Institution” OR "Long-stay Geriatric
Institutions”

Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal
2022. Elaboracao: DIPOS/IPEDF.
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As buscas foram feitas nas bases Pubmed, Lilacs, Scielo e Scopus. Foram pré-
selecionados textos nos idiomas Inglés, Portugués e Espanhol publicados nos
ultimos 5 anos. Apos a exclusao de textos duplicados, analises dos titulos e resumos
segundo os critérios adotados e analise da pertinéncia dos trabalhos em func¢do do
objetivo do estudo, chegou-se a um total de 163 artigos triados, que foram
subcategorizados em tematicas distintas: perfil de cuidador/a (familiar, particular e
institucional), com o perfil sociodemografico da populacdo alvo, condi¢des de saude
analisadas, desafios enfrentados na rotina de cuidado, e abordagem metodoldgica
empregada (quantitativa ou qualitativa).

2.2.2 A pesquisa quantitativa: coleta de dados e variaveis

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CAAE:
57009822.4.3001.5553) em 18/08/2022, tendo a Secretaria de Saude do Distrito
Federal (SES/DF) como instituicdo coparticipante. A coleta de dados foi realizada pela
empresa Qualitest Inteligéncia em Pesquisa, contratada através de processo
licitatorio, para a aplicagdo dos questionarios presencialmente e por telefone. A
amostra foi selecionada por conveniéncia, isto €, as pessoas que participaram do
estudo foram escolhidas com base prioritariamente em sua disponibilidade em
responder os questionarios. Os dados foram coletados entre os dias 16 de setembro
e 11 de outubro de 2022. Foram entrevistados cuidadores e cuidadoras, acima de 18
anos, de pessoas idosas com deméncia ou em processo de diagnostico. Caso a
pessoa idosa sob os cuidados do/a cuidador/a entrevistado/a ndo correspondesse a
um desses critérios, a aplicacao do questionario era finalizada.

Os dados coletados foram separados obedecendo os tipos de questionarios. Ao
todo, foram aplicados 608 questionarios, sendo: 295 entre cuidadores/as familiares,
233 entre cuidadores/as institucionalizados, e 80 entre cuidadores/as particulares.

A coleta de dados ocorreu por telefone e in loco. A selecdao dos locais que seriam
visitados para aplicar os questionarios foi feita com base em um cadastro voluntario
disponibilizado pelo IPEDF, para que as pessoas que preenchessem o perfil da
pesquisa se cadastrassem para, em um segundo momento, serem contatadas (via
telefone ou presencialmente em suas residéncias) para responderem ao
questionario; e com base em reunides feitas com diferentes atores envolvidos na
tematica, incluindo os demandantes da pesquisa, profissionais da area e
representantes da Secretaria de Saude do Distrito Federal (SES/DF) e da Secretaria
de Desenvolvimento Social do Distrito Federal (Sedes/DF).
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A partir dessas reuniBes, foram selecionados os locais com maiores
probabilidades de cuidadores de pessoas idosas com deméncia serem
encontrados. As entrevistas ocorreram nos seguintes locais:

1Instituicbes de Longa Permanéncia para Pessoas ldosas (ILPIs), conveniadas ou
nao com a Sedes/DF;

2)Unidades Basicas de Saude (UBS);

3)Ambulatorios de geriatria das policlinicas do Distrito Federal;

4)Residéncias ou locais de trabalho de cuidadores/as de pessoas idosas com
deméncia, de acordo com o endereco fornecido pelo cadastro voluntario.

As variaveis empregadas neste estudo foram analisadas a partir de quatro
blocos, comparando, sempre que possivel, as informacdes dos trés questionarios.
O primeiro bloco se refere ao perfil sociodemografico e socioeconémico dos/as
cuidadores/as. O segundo traz informacdes sobre caracteristicas de condi¢des de
saude e acesso aos servicos publicos por esses/as cuidadores/as. O terceiro traz
aspectos da rotina de cuidado dessas pessoas, bem como os principais desafios e
barreiras enfrentados no processo socioassistencial da pessoa idosa com
deméncia. O quarto traz informac¢des sobre as pessoas idosas que estdo sob os
cuidados do/a cuidador/a entrevistado/a, abordando aspectos sociodemograficos,
de saude e de praticas de lazer das pessoas idosas com deméncia.

As analises dos dados se deram por meio do software estatistico R, versao
3.6.3, e pelo Excel, versao 2019.

2.2.3 A pesquisa qualitativa: os grupos focais

O grupo focal € um instrumento de pesquisa para analise qualitativa em que
um moderador conduz um debate sobre um tépico ou uma questdo pré-
estabelecida relacionados a um conjunto de temas em uma discussao em grupo
(WONG, 2008). A proposta dos grupos focais é proporcionar debates direcionados
entre participantes que nao se conhecem (IEVORLINO; PELICIONI, 2001).
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Como técnica de pesquisa qualitativa, o grupo focal obtém
dados a partir de reunides em grupo com pessoas que
representam o objeto de estudo. O grupo focal tém sido
utilizado internacionalmente para a estruturacdao de acdes
diagnésticas e levantamento de problemas; para o
planejamento de atividades educativas, como objeto de
promo¢do em saude e meio ambiente; podendo ser
utilizado também para a revisdo do processo de ensino-
aprendizagem. Relativamente simples e rapido, o grupo
focal parece responder a contento a nova tendéncia da
educacao em saude, que tem se deslocado da perspectiva
do individuo para a do grupo social e da educacao calcada
em conteudos e abordagens universais para a educacgao
centrada na perspectiva cultural de seus possiveis
beneficiarios (IERVOLINO; PELICIONI, 2001)

A escolha pela utilizacdo de grupos focais permitiu uma analise mais aprofundada
dos dados coletados via questionario, através da narrativa dos diferentes perfis de
cuidadores convidados para participarem dos grupos focais. Tal estratégia permite,
ainda, avaliar o carater complexo que existe na constru¢do e na promocdo de
politicas publicas de saude, principalmente em relacdo a uma popula¢ao especifica,
o que favorece compreender a complexidade da realidade daquele grupo (TRAD,
2009). A metodologia fornece uma dimensdo extra sobre os problemas ou
demandas de determinada populacdao. Na pesquisa com grupos focais, os membros
dos grupos sdo incentivados a se comunicarem, trocando ideias e comentarios sobre
as experiéncias ou pontos de vista compartilhados. Além disso, os grupos focais
apresentam vantagens em relacdo a outros métodos, como entrevistas estruturadas,
ao reduzirem as possibilidades dos participantes fornecerem respostas prontas
(MORGAN, 1992). Segundo TRAD (2009), os grupos focais possuem, como principal
objetivo,

[..] reunir informa¢bes detalhadas sobre um topico
especifico (sugerido por um pesquisador, coordenador ou
moderador do grupo) a partir de um grupo de participantes
selecionados. Ele busca colher informacBes que possam
proporcionar a compreensdo de percepc¢des, crencas,
atitudes sobre um tema, produto ou servi¢os (TRAD, 2009, p.
780).
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A organizacdo dos grupos focais se direcionou a entender, em maior
profundidade, questdes especificas apresentadas na literatura especializada e nas
analises quantitativas. A proposta de abordagem pautou-se por compreender e
entender melhor as demandas de cuidadores e cuidadoras de pessoas idosas com
deméncia ou em processo de diagndstico a partir da intera¢do entre distintos atores
dessa populacao, permitindo, com uma esfera publica ideal, constituir um debate
racional de ideias (TRAD, 2009) entre os cuidadores, possibilitando entender melhor
sobre a realidade do cuidado.

Os grupos focais foram organizados respeitando a divisdo dos trés grupos de
participantes: cuidadores/as familiares, particulares e institucionalizados. Ao todo,
foram realizados quatro grupos focais: dois com cuidadores/as particulares, um com
profissionais de ILPIs, ambos virtuais; e um com cuidadores familiares, presencial. A
realizacdao de dois grupos focais com cuidadores particulares foi necessaria pelo fato
de a primeira tentativa nao ter atingido um numero minimo de participantes,
embora a atividade tenha sido mantida em respeito aos participantes presentes.

Todos os grupos focais seguiram o mesmo protocolo: foram convidados/as doze
cuidadores/as, a partir de indicacBes dos parceiros da pesquisa, para participarem
de cada grupo focal, com o objetivo de conseguir o aceite de, pelo menos, seis
pessoas. Ao todo, participaram cinco cuidadoras familiares, trés cuidadoras
profissionais e quatro cuidadoras de ILPIs. Embora o convite tenha sido feito sem
distincdo de género da pessoa responsavel pelo cuidado, o perfil das participantes
dos grupos focais foi composto por mulheres que exercem atividades de cuidado,
confirmando o que fora sinalizado pela literatura e pela etapa quantitativa: o
cuidado é exercido, majoritariamente, por pessoas do sexo feminino (GAIOLI;
FUREGATO; SANTOS, 2012; DE ARAUJO; OLIVEIRA; PEREIRA, 2012; JESUS; ORLANDI;
ZAZZETTA, 2018).

Dadas as dificuldades em encontrar horarios em comum entre os participantes
para a realizacdo de reunibes presenciais, 0os grupos focais com cuidadoras
particulares e profissionais de ILPIs foram realizados virtualmente. No caso das
cuidadoras familiares, houve consenso quanto a um horario para realizacao
presencial, que também contou com uma modalidade hibrida para as participantes
que ndo puderam comparecer presencialmente. Todas as atividades contaram com
a participacdo de uma moderadora e dois pesquisadores que realizaram o processo
de acompanhamento dos grupos focais, auxiliando na realizacdo sempre que
necessario e também anotando as dinamicas do grupo. As reunides foram gravadas
com o consentimento das participantes, apos a leitura e anuéncia formalizada por
intermédio de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e foram
posteriormente degravadas para a analise das respostas pelos pesquisadores.
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2.3 AS LIMITACOES DE CADA INSTRUMENTO
2.3.1 As limitagdes dos questionarios quantitativos

Os dados oriundos dos questionarios quantitativos foram coletados a partir de
uma amostra por conveniéncia, uma técnica de amostragem nao-probabilistica e
nao-aleatoria. Isso se deu em funcao do desconhecimento do tamanho e das
caracteristicas da populacao alvo, nao sendo possivel estabelecer os critérios de uma
amostra aleatdria. Assim sendo, a escolha dos integrantes da pesquisa se pautou na
facilidade em acessar os individuos, sem um critério prévio de composicao destes.

A principal limitacdo deste estudo é a ndo-generalizagdao estatistica da amostra
atingida, ou seja, as caracteristicas obtidas na coleta ndo representam a totalidade
das pessoas responsaveis pelos cuidadores de pessoas idosas com deméncia no
Distrito Federal. Desse modo, nao foi possivel a realizacdo de analises de inferéncia.
Ademais, nesse tipo de amostragem, ha o risco de se obter uma concentragao
grande de determinadas caracteristicas da populacdo em decorréncia de um viés
relacionado aos locais de coleta das informacdes.

Ressalta-se, também, as limita¢des associadas as caracteristicas dos dados
obtidos: tratam-se de dados de corte transversal. Os desenhos transversais
possibilitam a descricdo das caracteristicas de uma popula¢dao ou a diferenca entre
duas ou mais populacdes, e os dados correlacionais obtidos com desenhos
transversais permitem que os pesquisadores facam previsdes (SHAUGHNESSY;
ZECHMEISTER; ZECHMEISTER, 2012). Esse tipo de dado é coletado em Unico periodo
de tempo, ndo sendo possivel fazer relacdes temporais, de causa e efeito, entre as
variaveis disponibilizadas no estudo.

2.3.2 As limitagdes dos grupos focais

A metodologia de grupos focais possui diversas limita¢Bes. Diferente de
entrevistas semiestruturadas, que permitem a compreensao, em profundidade, dos
perfis das pessoas entrevistadas, os grupos focais sdao pautados em dados obtidos
qualitativamente a partir da interacdo entre os participantes. A primeira limitacdo do
método € a dificuldade de encontrar participantes de grupos minoritarios em
quantidade suficiente para realizar os grupos focais (TRAD, 2009). Outro problema
diz respeito a dificuldade de abordar temas de natureza pessoal, além da
possibilidade de enviesamento das discussdes, seja por influéncia da moderacao,
seja por influéncia de participantes com perfis dominantes (TRAD, 2009).
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Uma terceira limitacdo diz respeito as possibilidades dos dados qualitativos. Nao é
possivel construir nexos causais a partir dos resultados apresentados em grupos
focais, pois a populacdo da pesquisa ndo necessariamente representa a realidade da
sociedade como um todo (GONDIM, 2002).

Além disso, a realizacdo dos grupos focais neste estudo apresentou limitacdes
quanto ao acesso e recrutamento da populagao de cuidadores/as para participagao,
especialmente entre os/as cuidadores/as profissionais e de ILPIs. Com a grande
recusa de participa¢do das pessoas contactadas alegando falta de agenda, alguns
grupos contaram com a participacdo de pessoas que trabalhavam juntas, fazendo
com que, porventura, a plena participacdo dessas pessoas ficasse prejudicada,
impedindo que elas se sentissem seguras para compartilhar suas verdadeiras
impressdes sobre o que estava sendo debatido. Tendo em vista as reiteradas
tentativas para a formacdo dos grupos a partir das recorrentes recusas e o curto
espaco de tempo para a realizacdo da pesquisa, optou-se por conduzir 0s grupos
focais levando em consideracdo essa possivel limitacdo.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Nesta secdo, foram analisados os dados quantitativos dos questionarios
estruturados e também os dados qualitativos dos grupos focais. A proposta foi
trazer, a partir dos resultados quantitativos, as percep¢bes coletadas na etapa
qualitativa, através dos grupos focais, a fim de subsidiar o entendimento
pormenorizado dos dados quantitativos. Ha, além disso, um dialogo com a literatura
analisada para endossar os argumentos e os achados da pesquisa com base em
trabalhos cientificos sobre o tema.

Esta secdo esta dividida em cinco partes. A primeira parte apresenta os dados
relacionados a caracterizacdo demografica e socioecondmica dos/as cuidadores/as,
apresentando os perfis dessa popula¢do. Na segunda secdo, discutimos sobre a
relacao de cuidadores/as com a saude publica: como avaliam aspectos da politica de
saude publica para pessoas idosas com deméncia e também para sua proépria
utilizacdo do servico publico de saude. Na terceira parte, discutimos sobre as
questdes de rotina e do cuidado diario das pessoas idosas, compreendendo as
dificuldades e os desafios desse processo. A quarta secdo traz a discussao sobre as
condi¢des de vida da pessoa idosa a partir da perspectiva dos/as cuidadores/as. Na
quinta secdo, sao apresentadas algumas propostas de politicas publicas para atingir
melhores resultados em questdes especificas destacadas ao longo das secles
anteriores.
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3.1 CARACTERIZACAO DEMOGRAFICA E SOCIOECONOMICA DO/A CUIDADOR/A

A caracterizagdo demografica e socioeconémica do/a cuidador/a foi realizada
levando em consideracdo os trés perfis: cuidador/a familiar, particular e
institucionalizado.

Os cuidadores/as familiares sdao responsaveis pelo cuidado de pessoas idosas na
perspectiva familiar, nos domicilios, sem que haja algum tipo de contrapartida
financeira pelo cuidado. Segundo Rocha (2008), tendem a ser pessoas com algum
grau de parentesco ou ligacdo social com a pessoa idosa com deméncia ou em
processo de diagndstico. No presente estudo, 295 pessoas se enquadram nesse
perfil, representando 48,5% do total de entrevistados na etapa quantitativa da
pesquisa.

Cuidadores/as particulares sao aqueles que, assim como os familiares, cuidam de
pessoas idosas nos domicilios ou em hospitais, recebendo pagamento pelos servicos
prestados. No estudo de Figueiredo et al. (2021), foram entrevistados 27 cuidadores
formais, sendo que 74% deles ndo possuiam contrato trabalhista com registro em
carteira, 62,9% afirmaram exercer outras atividades na casa, como tarefas
domésticas e, 66,6% eram remunerados sem contrato trabalhista, sem carteira
assinada e com auséncia de direitos e garantias previdenciarias dos cuidadores. No
presente estudo, foram entrevistados/as 80 cuidadores/as particulares, 13,2% do
total.

Cuidadores/as institucionalizados sao profissionais responsaveis pelo cuidado de
pessoas idosas que estdo em instituicdes que prestam cuidados socioassistenciais
para esse publico - como as ILPIs, no caso deste estudo -, sendo responsaveis pelo
cuidado de mais de uma pessoa idosa ao mesmo tempo, com diferentes perfis e
necessidades. Assim como os cuidadores particulares, recebem pelas func¢bes
desempenhadas. O estudo quantitativo entrevistou 233 pessoas com esse perfil,
correspondendo a 38,3% do total de cuidadores/as acessados pela pesquisa.

Quanto as caracteristicas sociodemograficas dos/as cuidadores/as, nota-se uma
diferenca do perfil etario entre os diferentes perfis. Os/as cuidadores/as familiares
apresentam  maior meédia de idade50,9 anos, enquanto  os/as
cuidadores/asparticulares e os institucionalizados tém idade média de 40,9 e 36,8
anos, respectivamente.
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Quanto a distribuicao por sexo, em todos os perfis de cuidadores ha predominio
do sexo feminino[2]. Entre os/as cuidadores/as familiares, 81,6% sdo mulheres. Entre
os/as particulares, esse percentual € de 88,7%. Ja entre os/as institucionalizados, o
percentual é de 79,4%. De forma analoga aos achados no presente estudo, dados da
ja mencionada pesquisa conduzida pela Fiocruz com cuidadores no Brasil em 2020,
mostram que 91,7% dos cuidadores familiares sdo mulheres. Para os cuidadores
remunerados, esse percentual é de 91,2% (BRASIL, 2021).

Esse aspecto de género é tido como um dos mais importantes no que diz respeito
a designacdo do cuidador das pessoas idosas. Culturalmente, a fun¢do de cuidar
esta atrelada as mulheres. Mesmo com as mudancas sociais no que diz respeito ao
papel femino, a sua maior insercdo no mercado de trabalho, quando algum parente,
seja pessoa idosa ou ndo, tem a necessidade de cuidados, hd uma pressao
intrafamiliar e social para que a mulher ocupe essa funcdo (FERREIRA; ISAAC;
XIMENES, 2018).

Grafico 1 - Distribuicao dos cuidadores familiares, particulares e
institucionalizados de pessoas idosas com deméncia, por sexo
no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no
Distrito Federal- 2022. Elaboragdo: DIPOS/IPEDF,

[2] Como a grande maioria dos cuidadores de pessoas idosas sdo mulheres, como
mostrado nos dados, daqui em diante iremos nos referir aos cuidadores como
cuidadoras, no género feminino.
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Na variavel raca/cor, a maior parte das cuidadores sao classificados, com base no
autorrelato, como negros (categoria que inclui, de acordo com o IBGE, pretos e
pardos). A maior proporcdao é vista para as cuidadoras particulares (80%). Para as
cuidadoras familiares e institucionalizadas, a propor¢ao dessa categoriza¢cdao é de
64,1% e 76%, respectivamente. Esse resultado é diferente do encontrado pela Cuida-
Covid 2021 realizada pela Fiocruz, que apontou que 40,1% das cuidadoras familiares
(restrito apenas as mulheres) sdo negras e 60% quando se refere aos cuidadores/as
particulares.

Grafico 2 - Distribuicao das cuidadoras familiares, particulares e
institucionalizadas de pessoas idosas com deméncia, por cor/raca no
DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito
Federal - 2022. Elaboragdo: DIPOS/IPEDF.

Quanto ao estado civil, para as categorias de cuidadoras particulares e
institucionalizadas, a maior propor¢cao é de “solteiros”, seguido da categoria
“casados”. Para as cuidadoras particulares, as propor¢des sao de 58,8% e 22,5%,
respectivamente. Ja entre as cuidadoras institucionalizadas, as proporc¢des para os
mesmos grupos sao de 53,6% e 36,1%. O padrdo para as cuidadoras familiares é
invertido, ou seja, a maior proporcdo é vista para o grupo de casados, 38,6%,
seguido dos solteiros 36,3%.
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Grafico 3 - Distribuicdo das cuidadoras familiares, particulares e

institucionalizadas de pessoas idosas com deméncia, por estado civil no DF

(2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022.
Elaboracdo: DIPOS/IPEDF.

Quanto a relacao de parentesco, essa informacao se refere apenas a cuidadora
familiar. A maior proporcdo foi de filha/o, 61%, seguida de neta/o, 11,5% e,
posteriormente, esposa/o, 9,2%. Tal achado é congruente com os resultados do
estudo de Fernandez e Loureiro (2015), em que 50% dos cuidadores familiares
investigados, eram filhos(as), e 26,9% eram cbnjuges. Enquanto no estudo de Jesus,
Orlandi e Zazzetta (2018) 40,7% dos cuidadores eram cénjuges e 39,5% eram filhas. A
literatura, portanto, destaca que a responsabilidade do cuidado da pessoa idosa esta
associada a relacdo de parentesco entre os individuos, proximidade fisica (viver

junto) e proximidade afetiva e o recorte de género mencionado anteriormente
(PERRANI & NERI, 2012).
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Grafico 4 - Tipo de relacdo de parentesco entre cuidadora familiar a
pessoa idosa no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022,
Elabora¢do: DIPOS/IPEDF.

Quanto a escolaridade, para todas as trés categorias de cuidadoras, a maior
proporcao possui ensino médio completo. Entre as cuidadoras familiares, a
proporcao foi de 38%. Entre as cuidadoras particulares 62,5%. Ja entre as
institucionalizadas, a propor¢ao foi de 51,9.

Observa-se, no entanto, diferencas em relacdo a outras categorias de
escolaridade. As cuidadoras institucionalizadas tendem a ter maior escolaridade que
os demais, em especial quando se compara com as cuidadoras particulares quando
se observa a proporc¢do daqueles com ensino superior e pos graduacdo. A propor¢ao
de ensino superior entre as cuidadoras institucionalizadas é de 30,5%, contra 23,1%
entre as familiares e 12,5% entre as cuidadoras particulares. Ja a propor¢ao de pds-
graduacado entre estes mesmos grupos foi de 6,9%, 0% e 3,1%, respectivamente.
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Grafico 5 - Distribuicdo da escolaridade das cuidadoras familiares, particulares e

institucionalizadas de pessoas idosas com demeéncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022,
Elaboragdo: DIPOS/IPEDF.

3.2 CUIDADORES E A SAUDE: CONDICOES DE SAUDE E RELACOES COM OS
SERVICOS

3.2.1 Condicdes de saude e psicossociais do cuidador

Os resultados referentes ao estado de saude das cuidadoras, mostram uma
melhor salde auto-avaliada pelas cuidadoras particulares e os institucionalizadas
em relacdo aos familiares. Entre as cuidadoras particulares 46,3% e 17,5% avaliam
sua saude como boa ou excelente, respectivamente. Entre as cuidadoras
institucionalizadas as propor¢des sao de 459% e 159%. Ja entre as cuidadoras
familiares 30,8% avaliam seu estado de saude como sendo bom e 8,5% como sendo
excelente.

O nivel de saude autoavaliado para os cuidadores familiares foi inferior ao
observado no estudo da Fiocruz. Nesse estudo, entre esse grupo de cuidadores,
48,7% disseram que seu estado de saude é bom e 13,7% excelente. Ja para os
cuidadores particulares, 51,8% declararam seu estado de saude como bom. Ja 28,3%
declararam como excelente, também superior aos achados da presente pesquisa
(BRASIL, 2021).
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Grafico 6 - Estado de salde autoavaliado das cuidadoras de pessoas idosas com
deméncia no DF (2022)
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Quanto a presenca de deficiéncia, a grande maioria das cuidadoras disseram nao
possuir nenhum dos tipos listados na pesquisa. Entre as cuidadoras familiares,
90,2% disseram nao ter nenhuma deficiéncia. Ja entre as cuidadoras particulares e
institucionalizadas, as propor¢des foram 93,8% e 86,3%, respectivamente. Ja para 0s
que possuem, em relacdo as cuidadoras familiares, 6,1% disseram que tinham
deficiéncia motora e 2,4% visual. Entre as institucionalizadas, 1,3% disseram ter
deficiéncia auditiva e 9,9% disseram ter deficiéncia visual.

No que diz respeito as doencas crbnicas, para as cuidadoras familiares, 60% tém
ansiedade, 47,6% problemas crbénicos de coluna e 32,5% hipertensdo arterial. Ja
entre as cuidadoras particulares, de forma analoga ao grupo anterior, 55% tém
ansiedade, 33,8% problemas crénicos de coluna e 20% hipertensdo arterial. Por fim,
entre as cuidadoras institucionalizadas 46,8% tem ansiedade, 25,8% problemas de
coluna e 20,2% depressao.
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Grafico 7 - Proporgdo das doencas crdnicas nas cuidadoras de pessoas idosas com deméncia, DF, 2022
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com demeéncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022. Elaboracao: DIPOS/IPEDF.

Os problemas de coluna geralmente sdao condi¢des cronicas bem frequentes nos

cuidadores. Tal informacdo é preocupante haja vista que estes problemas podem
evoluir e gerar incapacidades para estes individuos (BRASIL, 2021). A literatura
aponta que o excesso de atividades do cuidador pode gerar sobrecarga fisica,
gerando implicacBes em termos de condi¢des crénicas na coluna, afetando de forma
expressiva nas suas condicdes de saude e de vida (VAZ; SANTOS; FERRAZ, 2018).
A literatura também destaca os aspectos de saude mental como problematicas para
os cuidadores de pessoas idosas. Por exemplo, Felipe et al. (2020) mostraram que
entre os cuidadores informais que recebiam pelo trabalho de cuidado das pessoas
idosas, 18,4% apresentaram sintomas de depressao e 14% ansiedade moderada ou
severa.

O aspecto de condi¢cdo de saude mental também foi mencionado nos grupos
focais. O ato de cuidar, segundo as cuidadoras, exige muito de quem o realiza. E
preciso ter “estabilidade mental e emocional” para lidar com uma escala pesada, que
as vezes excede as 24 horas do dia e com pacientes que exigem atencdo a todo
momento. Elas citaram a importancia do apoio de fisioterapeutas e de psicélogos
para ajudarem-nas a suportar a rotina.
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Outro fato que prejudica a saude mental das cuidadoras é a falta de
regulamentacdo da profissdo, que resulta em baixa remuneracdo, exigindo maior
quantidade de horas trabalhadas na semana e, consequentemente, reduzindo
tempo de descanso. Além disso, elas acabam atuando como auténomas, o que,
segundo elas, dificulta nos momentos de auséncia, como em casos de adoecimento.

Ja na perspectiva de aspectos psicossociais, ao serem questionadas nos grupos
focais sobre preconceito, as participantes afirmaram que ndo passaram por
situacbes dessa natureza. Ao longo dos grupos focais, surgiram diversos
depoimentos que apresentavam uma realidade com atitudes que indicam
preconceito e assédios por parte de familiares e ou por parte da propria pessoa
idosa com deméncia, ndo necessariamente relacionadas a género ou raca, porém
relacionadas com o destrato com a profissional. Nesse sentido, embora seja possivel
que existam situa¢des de assédio ou discriminacdo, avaliamos que as cuidadoras
ndo se sentiram confortaveis para tratar sobre o assunto no grupo focal, por ndo o
considerarem seguro o suficiente para discutir sobre tal tema.

Com base nos dados quantitativos, foi observado a presenca de situacBes de
abusos e maus-tratos. As cuidadoras relataram ja terem sofrido algum tipo de abuso
Oou maus-tratos, seja da pessoa idosa cuidada ou de algum familiar, com destaque
especial para a propor¢ao entre as cuidadoras institucionais. A proporc¢dao de abuso
ou maus-tratos é de 24,4% entre cuidadores familiares, 26,3% entre os cuidadores
particulares e 37% entre os cuidadores institucionalizados.

Como mostrado, os maus tratos e abusos ocorrem contra os cuidadores. Na
perspectiva da literatura, esta é uma tematica negligenciada, pois as analises tendem
a priorizar os abusos cometidos pelos cuidadores contras as pessoas idosas -
principalmente os mais dependentes - e ndo o inverso (LINO et al., 2019).
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Grafico 8 - Abuso ou Maus tratos sofridos pelas cuidadoras de

pessoas idosas com deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022.
Elaboragao: DIPOS/IPEDF.

Sobre os sentimentos ou pensamentos das cuidadoras relacionados a rotina do
cuidado, alguns dados e diferencas entre os grupos merecem ser ressaltados. No
que tange as cuidadoras familiares ha, no geral, maior proporcdao desses
sentimentos e pensamentos, seja as vezes ou sempre, em relacdo aos demais tipos.
Para essas cuidadoras 47,3% se sentem estressadas com a rotina de trabalho. Em
torno de 44% se sentem ansiosas, 42% se sentem sobrecarregadas com a rotina de
trabalho e 41,9% disseram que podem cuidar melhor da pessoa idosa com
deméncia. Por fim, ressalta-se que 34,1% dizem que gostaria que outra pessoa
cuidasse da pessoa idosa em questdo. Essa categoria s6 foi perguntada para esse
grupo de cuidadores.

A sobrecarga é comumente apontada pela literatura como algo presente no dia a
dia dos cuidadores, em especial os familiares (BRASIL, 2021). Ela pode ser maior
entre as mulheres, que acumulam inumeras fun¢bes dentro da perspectiva de
cuidado da pessoa idosa e com as outras atividades domésticas, gerando
implicacbes em termos de saude fisica e mental, contribuindo para a
vulnerabiliza¢do destas mulheres (BRAGA-ROQUE, 2015).
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Grafico 9 - Sentimentos e pensamentos das cuidadoras familiares das pessoas idosas com

deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022. Elaboracdo: DIPOS/IPEDF.

Para as cuidadoras particulares, 31,6% dizem que sentem receio pelo préprio

futuro, 29,5% receio pelo futuro da pessoa idosa sob seus cuidados, 26,6% dizem
que poderia cuidar melhor da pessoa idosa e 25% relatam que se sente
sobrecarregado com a rotina de trabalho.
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Grafico 10 - Sentimentos e pensamentos das cuidadoras particulares das pessoas

idosas com deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal- 2022. Elaboracdo: DIPOS/IPEDF.

Ja para as cuidadoras institucionalizadas, 42,2% sentem que estao
sobrecarregadas com a rotina de trabalho, 35,1% disseram que podem cuidar
melhor da pessoa idosa, 32,8% dizem estar ansiosas com a rotina de trabalho e
31,9% se sentem estressadas com a rotina de cuidado da pessoa idosa com
deméncia.
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Grafico 11 - Sentimentos e pensamentos das cuidadoras institucionalizados das
pessoas idosas com deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal- 2022.
Elaboracdo: DIPOS/IPEDF.

Nesse sentido, conforme os graficos acima apresentam os/as cuidadores/as
particulares e institucionalizados possuem como maior preocupac¢ao, o cuidado com
a pessoa idosa. Ja os cuidadores familiares, a preocupac¢ao primeira é com o futuro
da pessoa idosa e entdo se preocupam com o cuidado diario com a pessoa idosa.
Uma possivel explicacdao para tal fato estd na conexao emocional que cuidadores
familiares possuem com as pessoas idosas.

Quando avaliados os grupos focais, todas as cuidadoras demonstravam
preocupacdes com o dia a dia e a qualidade de vida da pessoa idosa, a medida que a
deméncia avancasse e as dificuldades para proporcionar uma boa qualidade de vida
surgissem. A preocupa¢do com a pessoa idosa enquanto parente, principalmente
pais ou coOnjuges, supera a preocupacado diaria. A literatura nao apresenta dados
robustos sobre as preocupacdes dos cuidadores de pessoas idosas com deméncia.
Entre os poucos estudos que abordam a tematica, Evans, Coon e Belyea (2014)
relataram que os 116 cuidadores que fizeram parte de seu estudo expressaram
preocupacdes culturais e contextuais, expressando em principal preocupac¢des com
transicdes e pontos de virada no cuidado (de acordo com a progressao da doenca).
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3.2.2 Utilizagcao dos servigos de saude

Quanto a procura de servicos de saude pelos/as cuidadores/as, destacam-se a
Unidade Basica de Saude (UBS) com 54,9%, consultorio particular com 25,8% e
ambulatério de hospital publico com 21,7%. Para as cuidadoras particulares, 70%
procuram a UBS, 37,5% uma Unidade de Pronto Atendimento (UPA) e 30%
ambulatéorio de hospital publico. De forma semelhante para as cuidadoras
particulares, os servicos mais procurados pelas cuidadoras institucionalizadas sao
UBS com 56,2%, UPA com 52,8% e ambulatério de hospital publico com 40,3%.

Grafico 12 - Procura de servigos de salide pelas cuidadoras de pessoas idosas com deméncia
no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal- 2022. Elaboracdo:
DIPOS/IPEDF.
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Os dados sobre quais servicos de saude sao procurados destacam a importancia
dos servicos publicos de saude mais demandados pelos cuidadores. De forma
analoga, a pesquisa de cuidadores de pessoas idosas realizada pela Fiocruz mostrou
que 77% dos cuidadores particulares recorreram aos servi¢os disponibilizados pelo
SUS (BRASIL, 2021).

Desse modo, torna-se essencial o fortalecimento do SUS para proporcionar
melhorias dos servicos de saude prestados tanto para os/as cuidadores/as quanto
para as pessoas idosas com deméncia sob sua responsabilidade. Os servicos devem
atender as demais necessidades desses grupos quanto a suas condi¢Bes crdnicas,
por meio de um servicos integral e equitativo. Medidas como financiamento regular
e adequado do sistema, o fortalecimento do carater publico do SUS e o
fortalecimento da gestao participativa do sistema sdo acdes que podem possibilitar
avancos importantes (ABRASCO, 2021).

3.3 ROTINA E DESAFIOS DO CUIDADO
3.3.1 Rotina de cuidado da pessoa idosa com deméncia

Algumas informacdes mencionadas a seguir s6 se referem a cuidadora familiar
pelas particularidades dessa categoria. Cerca de 51% das cuidadoras entrevistadas
eram as responsaveis financeiras pela maior parte das despesas da pessoa com
deméncia. Destas cuidadoras, 73,6% moravam na mesma casa ou terreno que a
pessoa idosa sob seus cuidados.

A grande maioria das cuidadoras familiares disseram que o principal motivo para
ter se tornado cuidador é pelo grau de parentesco (45,4%). Em seguida, vem a
relacdo de intimidade (18,3%) e por decisdao propria (16,6%). Dados da literatura ja
haviam mostrado que a decisao de assumir o papel de cuidador principal da pessoa
idosa com deméncia ndo costuma ser uma escolhafacultativa. No estudo de Pertl et
al. (2019), 82% dos 251 cuidadores avaliados relataram que nao tiveram escolha em
assumir ou ndo o papel de cuidador.
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Grafico 13 - Motivo de ter se tornado cuidadora de pessoa idosa com
deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022.
Elaboracdo: DIPOS/IPEDF.

Em relacdo ao tempo de cuidado das pessoas idosas com deméncia sob sua
responsabilidade[3], as cuidadoras familiares sdo as que estdo ha mais tempo
cuidando das pessoas idosas. Para este grupo, 50,8% dos entrevistados
responderam que cuidam ha mais de cindo anos, contra apenas 16,3% em relacao
as cuidadoras particulares e 22,3% das cuidadoras institucionalizadas.

Para as cuidadoras particulares, a maior propor¢ao de tempo de cuidado foide 1 a
3 anos. Ja para as cuidadoras institucionalizadas, a maior proporcao foi para o
menor tempo de analise, menos de 1 ano 40,3%.

[3] No caso das cuidadoras de ILPIs, a pergunta se refere ao tempo trabalhando naquela instituicao.
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Grafico 14 - Tempo de cuidado das pessoas idosas com

deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito
Federal - 2022. Elaboracdo: DIPOS/IPEDF.

Para as cuidadoras particulares e institucionais, ha uma informacdo adicional
sobre o tempo como cuidadora de pessoas idosas no geral, ndo se restringindo,
portanto, ao presente momento da pesquisa e nemas pessoas idosas com
deméncia.Entre as cuidadoras particulares, 22,5% disse ser cuidadora de pessoas
idosas entre 1 a 3 anos. O segundo periodo com maior percentual é de 3 a 5 anos,
20%, bem como 7 a 10 anos, também com 20%. J& para as cuidadoras
institucionalizadas, 24% disse que cuida de pessoas idosas entre 1 a 3 anos, seguido
de 3 a 5 anos (18,9%).
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Grafico 15 - Tempo de cuidado geral de pessoas idosas no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022.
Elaboracao: DIPOS/IPEDF.

Tanto as cuidadoras particulares (88,8%) quanto as institucionalizadas (82,8%) nao
possuem outro trabalho além daquele no momento da pesquisa. Cerca de 9,5% das
cuidadoras particulares trabalham com pessoas idosas, porém sem deméncia. Para
as cuidadoras institucionalizadas, essa propor¢ao é de 6,3%.
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Grafico 16 - Proporcao de outros empregos das cuidadoras familiares
de pessoas idosas com deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022,
Elaboragao: DIPOS/IPEDF.

Para as cuidadoras particulares, ha a informacdo adicional de quantas casas
trabalham. Cerca de 84% das cuidadoras disseram que sé trabalham em uma casa.
Ja 8,8% trabalham em 2 casas e 7,5% em 3 ou mais casas.
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Grafico 17 - Percentual do numero de casas em que a
cuidadora de pessoas idosas com deméncia trabalha no DF
(2022)

84%

2 casas diferentes M 3 casas diferentes ou mais

Somente 1 casa

Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito
Federal - 2022, Elaborac&do: DIPOS/IPEDF.

Ja para as cuidadoras institucionalizadas, ha uma pergunta especifica sobre a
quantidade de pessoas idosas sob seus cuidados, ja que estdo relacionados a
instituicBes socioassistenciais para essa popula¢ao. Esse grupo de cuidadoras cuida,
em média, de 15 pessoas.

No que diz respeito aos vinculos empregaticios, ha diferencas importantes entre
os tipos de cuidadoras. Primeiro, sdo descritas informac¢des para as cuidadoras
familiares, pois as categorias de respostas se diferem dos demais grupos. Para estas
cuidadoras, 23,1% estdo desempregadas, 21,7% sdao donas de casa e 21,4% sao
aposentadas. No estudo de Liu et al. (2019), no qual avaliou-se a situacao de trabalho
formal de 184 cuidadores familiares durante um periodo de 12 meses, 52,2% nao
estavam empregados, 14,7% tiveram alguma mudanca de emprego, 33,2%
permaneceram empregados e 33,7% sairam de seu emprego ao longo dos 12 meses.
Tais resultados corroboram os dados que destacam que a maior parte das
cuidadoras familiares nao estao empregadas.
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Grafico 18 - Vinculo empregaticio das cuidadoras familiares de pessoas idosas

com deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022.
Elaboragdo: DIPOS/IPEDF.

Entre as cuidadoras particulares, 67,7% sao autbnomas, 13,8% possuem carteira
assinada, mas como empregada; e 10% possuem carteira assinada como cuidadora.
Ja entre as cuidadoras institucionalizadas, 58,8% possuem carteira assinada como

cuidadora, 15,5% contrato de trabalho e 15% carteira assinada como profissional de
saude.
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Grafico 19 - Vinculo empregaticio das cuidadoras particulares e

institucionais de pessoas idosas com deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022,
Elaboragdo: DIPOS/IPEDF,

No que se refere a quantidade de dias da semana, em média, que a cuidadora
cuida da pessoa idosa sob sua responsabilidade, para as cuidadoras familiares 73,6%
cuidam todos os dias, 8,8% cuidam 3 ou 4 vezes por semana e 7,8% entre 5 ou 6
vezes por semana. Ja entre as cuidadoras particulares, 40% trabalham com as
pessoas idosas 3 ou 4 vezes por semana, 40% 5 ou 6 vezes por semana. Entre as
cuidadoras institucionalizadas, 66,5% trabalham 3 ou 4 vezes por semana, 23,2% 5
ou 6 vezes por semana e 9,4% 2 vezes por semana.
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Grafico 20 - Tempo, em dias de cuidado, da pessoa idosa com deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022. Elaboragdo: DIPOS/IPEDF.

Os resultados do presente estudo quanto aos dias de cuidado dos cuidadores
familiares corroboram os achados da literatura. Segundo o relatério Cuida Covid
2021, 73,6% dos cuidadores familiares de pessoas idosas prestam os cuidados todos
os dias da semana. Entre os cuidadores particulares, assim como neste estudo, a
maior propor¢ao de dias de cuidado foi 3 ou 4 dias por semana (BRASIL, 2021).

Em termos de horas médias diarias de cuidado, o padrdo visto entre as cuidadoras
particulares e institucionalizadas sdao mais semelhantes. Entre as cuidadoras
familiares, 47,5% dizem que trabalham, em média, 9 a 12 horas diarias, menos do
que encontrado no estudo de Dos Anjos et al., (2014), com média de 21,4 horas
diarias de dedica¢do para o cuidado. A segunda maior propor¢ao é de 13 a 24 horas,
36,3%. O mesmo é visto para as cuidadoras institucionalizadas. Para as cuidadoras
familiares se observa o inverso, a maior proporcdo é vista para 13 a 24 horas diarias
de cuidado 63,7% seguida de 9 a 12 horas 14,6%.
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Grafico 21 - Horas diarias médias de cuidado das pessoas idosas com deméncia no

DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022,
Elaboracgdo: DIPOS/IPEDF.

Em relacdo ao salario médio recebido por més, em decorréncia dos cuidados, o
padrdao é semelhante entre as cuidadoras particulares. Entre as cuidadoras
particulares, 54,7% ganham mais de 1 até 2 saldrios minimos, seguido de até um
salario minimo 28%. Entre as cuidadoras institucionalizadas, 57,1% ganham mais de
1 até 2 saldrios minimos e 25,2% até um salario minimo. Esses dados estdo
corroborando com os achados da literatura. A pesquisa Cuida Covid 2021 apontou
que, entre os cuidadores particulares, 58,2% recebem entre 1 e 2 salarios-minimos
(BRASIL, 2021).
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Grafico 22 - Salario médio mensal das cuidadoras particulares e
institucionalizadas no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022,
Elaboracdo: DIPOS/IPEDF.

Tanto as cuidadoras particulares (91,3%) quanto as cuidadoras institucionalizadas
(70,4%) usam, predominantemente, o transporte publico para se deslocar de casa
para o trabalho. As cuidadoras particulares tendem a demorar mais, haja vista que
55,6% destes gastam, em média entre 1 e 2 horas, contra 46% das cuidadoras
institucionalizadas, que gastam esse mesmo tempo médio.
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Grafico 23 - Tempo de deslocamento da casa para o trabalho das cuidadoras

particulares e institucionalizadas no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022.
Elaboragdo: DIPOS/IPEDF.

Em termos de formacdo principal, para as cuidadoras particulares destacam-se a
formacao como cuidadora de pessoa idosa 48,8% e auxiliar/técnico em enfermagem
26,3%. Contudo, € importante ressaltar que um importante percentual, 17,5% nao
possui formacdo especifica.
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Grafico 24 - Formacao principal das cuidadoras particulares de pessoas
idosas com deméncia no DF (2022)

50 48,8

40
=5
T 30 26,3
5
£ 20 17,5
o]
o

10

5,0
2,5
0
= Auxiliar/técnico em enfermagem Cuidador de pessoa idosa
Empregada doméstica Enfermeiro

N&o tem formacgdo especifica

Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadoresno Distrito Federal- 2022,
Elaboracdo: DIPOS/IPEDF.

Entre as cuidadoras institucionalizadas, a maior propor¢do de formacdo principal
foi de cuidadora de pessoa idosa 43,8%, seguida de auxiliar/técnico em enfermagem

28,8% e enfermeira 8,2%. Apenas 3% nao possui formacdo especifica para o cuidado
da pessoa idosa.
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Grafico 25 - Formacao principal das cuidadoras institucionalizadas de
pessoas idosas com deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022,
Elaboragdo: DIPOS/IPEDF.

Em termos de formacdo/capacitagdao para exercer a fun¢do de cuidadora, a
grande maioria das cuidadoras familiares, 86,1% ndo fizeram nenhum. Ja 12,9%
dizem que ja realizaram algum tipo de capacitacao para a funcao.
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Grafico 26 - Percentual de cuidadoras que fizeram algum curso
especifico para exercer a fungao (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal -
2022. Elaboracdo: DIPOS/IPEDF.

Entre as cuidadoras particulares, 50% disseram que nao fizeram ou nao fazem
no momento nenhum curso especifico para a funcao de cuidador. Contudo, 43,8%
dizem que ja fizeram um curso nessa perspectiva de cuidado da pessoa idosa. Entre
as cuidadoras institucionalizadas, o mesmo padrdo foi visto: 58,4% disseram que
nao fizeram nenhum curso e 35,6% que fizeram um curso desse tipo.
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Grafico 27 - Capacitacao para cuidado de pessoas idosas segundo

cuidadoras particulares e institucionalizadas no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal -
2022. Elaborag&o: DIPOS/IPEDF.

No que se refere as principais atividades de cuidado executadas, as informacdes
estdo disponiveis para dois grupos de cuidadoras: as familiares e particulares. Para
as primeiras, as atividades mais executadas foram administracdo de medicamentos
com 88,5%, auxilio na alimentacdo e hidratacdo com 85,4% e conversas, ou
entretenimento com 78,3%. De forma semelhante, para as cuidadoras particulares,
as principais atividades foram auxilio na alimentacdo e hidratacdo com 95%,
administracdo de medicamentos com 93,8% e auxilio na higiene da pessoa idosa
com 93,8%.
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Grafico 28 - Principais atividades realizadas no cuidado da pessoa idosa com deméncia no
DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022.
Elaboragao: DIPOS/IPEDF.

Especificamente para as cuidadoras particulares, ha o questionamento sobre
atividades domésticas que por ventura possam executar. A maioria nao executa
atividades domésticas (39%). Contudo, 37% dizem realizar a limpeza do domicilio e
28% relatam que lava ou passa roupas.

-51-



Grafico 29 - Atividades domésticas realizadas pelas cuidadoras particulares
das pessoas idosas com deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022.
Elaboragao: DIPOS/IPEDF.

Quanto as informagdes recebidas pelas cuidadoras sobre o cuidado com as
pessoas idosas com deméncia, houve importantes diferencas quanto ao grupo de
cuidadoras em questdo. Entre as cuidadoras familiares, 61,7 % dizem que receberam
assisténcia de um médico ou outro profissional da rede publica de saude. Cerca de
29% relatam que receberam informacdes de médicos ou profissionais de saude da
rede privada.

Jd& no que tange as cuidadoras particulares, 68,8% dizem que receberam
informacdes dos familiares, seja das pessoas idosas ou da prépria familia e 26,3% de
um médico ou profissional de saude da rede publica. Quanto as cuidadoras
institucionalizadas houve maior equilibrio. A maior proporcdo é vista para as
informacdes recebidas por outro profissional 28,3% e por outro cuidador 27,5%.
Ressalta-se também o elevado percentual de pessoas que ndo receberam nenhuma
informacado nesse grupo de cuidadores, 19,3%.
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Grafico 30 - Informacodes recebidas pelas cuidadoras para o cuidado da pessoa idosa com
demeéncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022,
Elaboracdo: DIPOS/IPEDF.

Sobre os cuidados as pessoas idosas com deméncia, entre as cuidadoras
familiares, 58,3% dizem que recebem informac¢des de médicos, 31,9% de outros
profissionais e 28,8% com enfermeiros. Ja entre as cuidadoras particulares, 41,3%
recebem informacdes com parentes/familiares, 40% com médicos e 27,5% com
enfermeiros. Por fim, entre os cuidadores institucionalizados, 76,4% recebem
informag¢des com enfermeiros, 39,9% com outros profissionais e 37,8% com outros
cuidadores.
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Grafico 31 - Onde procura as informacgdes sob cuidado das pessoas
idosas com deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022,
Elaboracao: DIPOS/IPEDF,

As cuidadoras familiares dizem que se sentem, em sua maioria, preparadas para
o cuidado com as pessoas idosas com deméncia, com uma proporc¢ao de 60%. Essa
proporc¢ao € bem inferior para cuidadoras familiares, que € de 91,3% e cuidadores
institucionalizados, uma proporcao de 95,7%.

Grafico 32 - Percentual das cuidadores quanto a se sentirem preparadas

para o cuidado das pessoas idosas com deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022.
Elaborag3o: DIPOS/IPEDF.

-54-



3.3.2 Desafios e dificuldades principais no cuidado da pessoa idosa com
deméncia

As cuidadoras participantes dos grupos focais destacaram que o cuidado de
pessoas idosas com deméncia é uma atividade cansativa e que requer bastante
esforco, atencdo e carinho. As principais dificuldades relatadas relacionam-se com o
comportamento agitado causado pela deméncia e com as tarefas de cuidado do dia
a dia. Sobre o comportamento da pessoa idosa, algumas participantes destacaram
que ja sofreram agressbes em decorréncia da deméncia da pessoa idosa, sejam
agressdes verbais ou fisicas. Também foi destacado por uma cuidadora de que é
possivel que as pessoas idosas com deméncia causem machucados em si mesmas, o
que reforca a importancia de se esconder objetos perfurantes, por exemplo.

Na perspectiva quantitativa, no que se refere as principais dificuldades
enfrentadas na rotina como cuidadora, as cuidadoras familiares relatam como as
principais a fadiga (42%) e alta demanda de tarefas (40%). Para as cuidadoras
particulares, 28,8% dizem que a principal dificuldade é a sobrecarga fisica (28,8%),
seguida pelas alteracdes de humor e comportamento da pessoa idosa (22,5%) e a
dificuldade de comunicac¢ado e relacionamento com a pessoa idosa (22,5%).

Por fim, para as cuidadoras institucionalizadas, a maior proporcdo é para as
alteracdes de humor e comportamento da pessoa idosa (64,4%), sobrecarga fisica
(49,8%) e mental (47,6%).

Grafico 33 - Em que medida as cuidadoras se sentem preparadas para o cuidado com as
pessoas idosas com deméncia.
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022. Elaboracdo: DIPOS/IPEDF.
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Quanto as dificuldades de realiza¢do de tarefas como cuidadora, tanto para as
cuidadoras familiares quanto institucionalizadas, a grande maioria respondeu que
nao tem dificuldade. Quando se tem dificuldade, geralmente a resposta mais
frequente é alguma dificuldade. Por exemplo, entre as cuidadoras, 28,8% disseram
que possuem alguma dificuldade na prevencao de quedas da pessoa idosa. Em
seguida, 22% dizem que tém dificuldade nas saidas de casa, para ir em consultas,
exames, casa de familiares, por exemplo.

Esses achados reforcam que os cuidadores enfrentam uma série de dificuldades
no cuidado. Entre elas, estdo as necessidades dos/as cuidadores/as que ndo sao
atendidas. Um estudo de 2019 conduzido na Alemanha com 171 participantes
relatou que 75,7% das necessidades dos cuidadores ndo sdao atendidas
(ZWINGMANN et al.; 2019).

Grafico 34 - Dificuldades de execucdo de tarefas do cotidiano das cuidadoras familiares no DF
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadoresno Distrito Federal - 2022, Elaboracdo: DIPOS/IPEDF.

Ja& entre as cuidadoras particulares, 17,5% disseram ter dificuldade com a
prevencao de quedas das pessoas idosas sob sua responsabilidade e 10% possuem
dificuldade com a transferéncia, posicionamentos e manuseios da pessoa idosa.

-56 -



Grafico 35 - Dificuldades de execugdo de tarefas do cotidiano das cuidadoras particulares no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022. Elaboragao: DIPOS/IPEDF.

Um fato reforcado como um agravante para lidar com o comportamento de
pessoas idosas com deméncia € a possivel demora no diagndstico. Essa demora, que
pode ser reflexo de uma dificuldade da proépria familia em aceitar o diagndstico,
posterga ndo apenas o tratamento, mas o conhecimento de como lidar com a
situacdo. Nos grupos focais, as cuidadoras familiares pontuaram que existem
resisténcias nas familias para aceitar esse diagndstico, em um movimento de
negacao da realidade. Posteriormente, as familias aceitam o diagnostico e decidem
realizar o tratamento e os cuidados necessarios.

Outro fato importante € a falta de op¢des de lazer para pessoas idosas com
deméncia ou em processo de diagndstico. Tal tema foi citado nos grupos focais
como um fator prejudicial para o bem estar das pessoas idosas com deméncia.
Segundo as cuidadoras, ha poucos espacos abertos com atividades para esse publico
especifico, o que reduz as alternativas para realizar passeios e atividades de lazer
com as pessoas idosas, dificultando a sua sociabilizacdo com a comunidade e
qualificando suas rela¢des e, consequentemente, melhorando as condi¢des de vida e
de tratamento.
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Em relacdo as dificuldades nas tarefas cotidianas, destacam-se a necessidade e a
importancia da acessibilidade na residéncia e nos espacos publicos, fatos ainda mais
fundamentais quando a pessoa idosa com deméncia estd acamada. A falta de
espacos adaptados foi apresentada como um dos fatores prejudiciais ao melhor
cuidado. O sofrimento envolvido na doenca, sentido tanto pela pessoa idosa como
pela cuidadora, foi relatado como um fator que dificulta o processo do cuidado,
tendo em vista a proximidade da cuidadora com a pessoa idosa.

3.3.3 0 que poderia melhorar na atividade do cuidado

As participantes destacaram nos grupos focais que a capacitacao de cuidadores e
de profissionais da saude, como os técnicos de enfermagem, é fundamental. Elas
sentem a necessidade de terem mais preparacao para exercer o cuidado com a
pessoa idosa, relatando durante o grupo algumas situacdes delicadas devido a “falta
de preparacao" de profissionais que auxiliam no cuidado. Como uma possivel
alternativa a esse déficit, foi citada a possibilidade de parcerias com a Universidade
de Brasilia na realizacdo de cursos ou atividades de capacitacdo. Uma das
participantes destacou a importancia da leitura de livros focados no tema do
cuidado e como isso afetou de maneira positiva suas atividades. Saber dos direitos
da pessoa idosa e se aprofundar nas questdes de inclusdo delas na sociedade
apareceu como um ponto importante no grupo focal, com destaque para a
importancia do Estatuto da Pessoa Idosa e sua apropriacdo por parte das
cuidadoras.

Algumas das participantes relataram que tém ou tiveram ajuda de profissionais
no cuidado, seja de profissionais avulsos ou empresa de home care. Mas, na maioria
das respostas, ficou evidente que a presenca da familia é fundamental, mas no dia a
dia, o cuidado acaba sendo direcionado para elas, principalmente nas atividades
basicas como banho, alimentacdo etc. As participantes afirmaram que, pelo menos
em algum momento - e em alguma medida - contaram com a ajuda de familiares nas
atividades de cuidado com a pessoa idosa.

A capacitacao, além de outros fatores, também foi mencionada no questionario
quantitativo como essencial para a melhoria do cuidado das pessoas idosas. As
cuidadoras responderam sobre o que mais as ajudaria no cuidado das pessoas
idosas com deméncia. Entre as cuidadoras familiares, 72,9% citaram visitas de
profissionais da area da saude, 72,2% mencionaram a divisdo do cuidado com outra
pessoa e 68,8% disseram que seria necessario apoio psicolégico de profissionais
especializados.
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A divisao do trabalho foi mencionada como importante em outro estudo. Souza et al.
(2020) trouxeram a percepc¢ao qualitativa dos cuidadores familiares por meio de
entrevistas, nos quais estes disseram que ter uma outra pessoa para a divisao do
trabalho de cuidado seria algo fundamental, que ajudaria em seu descanso e evitaria
maiores sobrecargas de trabalho.

Cerca de 76,3% das cuidadoras particulares também mencionaram mais visitas de
profissionais de saude, 72,5% destacaram o apoio psicologico e 70% a participacdo
em um grupo de apoio para cuidadores. Por fim, em relacdo as cuidadoras
institucionalizadas, 84,1% destacaram a participacdo em oficinas e cursos de
capacitacao, 80,7% o apoio psicoldgico e 73% a participacdo de grupo de apoio ao
cuidador.

Nos resultados do grafico 35, a variavel "ter com quem dividir o cuidado" é um
indicador importante para prever o risco de sobrecarga do cuidador. O estudo de
Chuakhamfoo et al. (2020) apontou que 50% dos 140 cuidadores participantes
relataram nao receber nenhum apoio nos cuidados da pessoa idosa com deméncia.
A auséncia de auxilio no processo de cuidado é preocupante. Para além de atender
as necessidades de quem esta recebendo o cuidado, os cuidadores possuem
preocupacdes como dificuldades financeiras, bem-estar fisico e mental, questdes
legais, gerenciamento de sentimentos e emoc¢8es, bem como questdes outras
singularidades de cada individuo que ndo sdao abordadas, mas que fazem parte da
dimensao humana dos individuos (CHUAKHAMFQOO et al.; 2020).

Grafico 36 - Principais formas de ajuda no processo de cuidar, segundo as cuidadoras de
pessoas idosas com deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022, Elaboragdo: DIPOS/IPEDF.
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Especificamente para as cuidadoras institucionalizadas, 62,9% mencionou que
ndo ha grupo de apoio psicoldgico na instituicdo na qual trabalham. Cerca de 14%
disseram ge ha, porém, nunca participaram.

Grafico 37 - Apoio psicologico as cuidadoras institucionalizadas no

DF (2022)

Nao existe
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ativamente

Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal -
2022. Elaboragdo: DIPOS/IPEDF.

Finalmente, a regulamentacdo da profissao foi lembrada nos grupos focais como
um fato essencial para a melhora na qualidade de vida das cuidadoras e também
para o servico em si. As cuidadoras pontuaram que sem a profissdao regulamentada,
os salarios sdo menores e as jornadas acabam sendo pouquissimas controladas,
reforcando a precarizacdo do ato de cuidar e das condi¢cBes de trabalho das
cuidadoras. Além disso, tal falta de regulacdao dificulta nos momentos de
adoecimento, dado que as cuidadoras sao substituidas quando adoecem e podem
até mesmo perder a vaga com esse afastamento.
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3.4 CARACTERIZACAO E CONDICOES DE VIDA DA PESSOA IDOSA

No que tange as caracteristicas sociodemograficas das pessoas idosas com
deméncia, os dados dos questionarios quantitativos mostram um elevado perfil
etarios destes individuos, haja vista que a idade média das pessoas idosas sob
responsabilidade das cuidadoras familiares foi de 82,4 anos e os sob cuidado das
cuidadoras particulares foi de 82,7 anos.

Em relagdo ao sexo das pessoas idosas cuidadas, para aqueles sob
responsabilidade das cuidadoras familiares 68,5% sdao mulheres. Ja para os
cuidadores particulares 57,5% sao mulheres.

Grafico 38 - Distribuicao das pessoas idosas com deméncia, por sexo
no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal -
2022. Elaboracdo: DIPOS/IPEDF.
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Quanto ao diagnostico de deméncia, entre as pessoas idosas sob cuidado das
cuidadoras familiares ou particulares, a maior proporcdo é daqueles que ja tém o
diagndstico. Para o primeiro grupo mencionado a propor¢ao foi de 85,8%, enquanto
para os segundos a propor¢ao foi maior, 91,9%.

Grafico 39 - Frequéncia de diagnostico de deméncia para

pessoas idosas no DF (2022)

100
90
80
70

60 |
85,8
0 | 91,9

40
30
20
10

0

Percentual %

14,2 8,1
Cuidador Familiar Cuidador Particular

Estd em processo Ja tem diagnéstico

Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal -
2022. Elaboracao: DIPOS/IPEDF.

-62 -



Os dados também permitem identificar o tipo de deméncia entre as pessoas
idosas que ja tiveram o diagndstico. Entre as op¢des apresentadas na entrevista, a
doenca de Alzheimer é a que apresentou maior proporcdo, seguida da deméncia
senil. Para as pessoas idosas sob os cuidados das cuidadoras familiares, 64% tém
diagndstico de Alzheimer, enquanto 73,8% estdo entre aqueles sob responsabilidade
dos cuidadores particulares. No que se refere a deméncia senil, as propor¢des, para
0S mesmos grupos, sao de 16,1% e 15,4%. Os estudos brasileiros apresentam
prevaléncia e incidéncia proximas aos estudos estrangeiros e aos resultados da
pesquisa, sendo a etiologia mais frequente da sindrome demencial a doenca de
Alzheimer (APRAHAMIAN; MARTINELLI; YASSUDA, 2009).

Grafico 40 - Frequéncia do tipo de diagnostico de deméncia para pessoas idosas

no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022.
Elaboracdo: DIPOS/IPEDF.
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O diagnéstico de deméncia para a maioria das pessoas idosas ocorreu de 4 a 5
anos. Entre aqueles sob cuidado das cuidadoras familiares, 55,9% tiveram o
diagnodstico nesse periodo analisado, contra 38,2% das pessoas idosas sob
responsabilidade das cuidadoras particulares. Em contrapartida, a segunda maior
categoria esta relacionada ao menor tempo de diagnostico analisado. Para os
mesmos grupos de pessoas idosas, a proporcao de diagnostico de deméncia foi de
26,7% e 33,8%, respectivamente.

Grafico 41 - Tempo de diagndstico das pessoas idosas com deméncia no
DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022,
Elaboragao: DIPOS/IPEDF,
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Segundo os dados, o acompanhamento médico das pessoas idosas com
deméncia ocorreu principalmente pelos servicos exclusivos do SUS. Para pessoas
idosas sob responsabilidade das cuidadoras familiares, 72,6% tiveram
acompanhamento meédico pelo SUS contra 45,6% das pessoas idosas sob
responsabilidade das cuidadoras particulares.

Grafico 42 - Sistema de saude usado para acompanhamento

médico das pessoas idosas com deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito
Federal - 2022. Elaboracdo: DIPOS/IPEDF.
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Em se tratando dos servicos de saude procurados para as pessoas idosas sob
cuidados das cuidadoras familiares, as maiores propor¢des foram para servicos da
UBS, com 31,9%, seguido de consultorios particulares, com 22,7%. Para os sob
responsabilidade das cuidadoras particulares, ha uma inversdao: ha uma maior
procura de consultérios particulares, com 41,3%, seguida de UBS, com 18,8%.

Grafico 43 - Servigos de salde procurados para atendimento das pessoas idosas com
deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal - 2022. Elaboragdo:
DIPOS/IPEDF.
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Na perspectiva de analise qualitativa quanto aos servicos de saude, em especial
do sistema publico, as participantes afirmaram que as pessoas idosas com deméncia
que cuidam ndo utilizam este servico de maneira direta, pois possuem plano de
saude particular. Em alguns casos, ha uma utilizacdo esporadica, principalmente
para a aplicagdo de vacinas e medicamentos especificos, mas toda a parte de
atendimento médico, terapias, consultas e exames sdao, em sua maioria, realizados
em clinicas e hospitais particulares, ou através do home care. As cuidadoras
destacaram que ndo ha o treinamento adequado para os profissionais dos centros
de saude para atenderem pessoas idosas com deméncia com os cuidados
necessarios, principalmente considerando o alto tempo de espera, resultando no
estresse e no cansaco dessas pessoas. Além disso, foram destacados que 0s espacos
fisicos também ndo possuiam a acessibilidade necessaria para esses pacientes.

Quanto aos dados quantitativos, no que tange o uso de medicamento continuo
pela pessoa idosa com deméncia, a quase totalidade desse grupo usavam algum tipo
de medicamento. Entre as pessoas idosas cuidadas pelas cuidadoras familiares, 98%
usavam remédios de forma continua. Ja entre as pessoas idosas sob
responsabilidade das cuidadoras particulares, 97,5% usavam medicamentos.

Ainda em relacdo aos medicamentos, € mencionado pelas cuidadoras algumas
dificuldades enfrentadas para o uso. Para as pessoas idosas sob cuidados das
cuidadoras familiares, os principais desafios quanto ao uso da medicacao é o seu
alto custo (47,5%), seguido da dificuldade de acesso pelo SUS (33,9%). Ainda, 32,2%
relataram que nao possuem dificuldades. Entre as pessoas idosas sob cuidados das
cuidadoras particulares, 60% dos cuidadores nao tém dificuldades. Nesse grupo, as
principais dificuldades mencionadas foram o alto custo da medicacdo (21,%) e as
dificuldades de acesso a estes medicamentos via sistema publico (13,8%).
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Grafico 44 - Dificuldades enfrentadas no uso de medicamentos

pelas pessoas idosas com deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal

- 2022. Elaboragdo: DIPOS/IPEDF.

Tanto as pessoas idosas sob responsabilidade das cuidadoras familiares (55,6%)
quanto aquelas sob o cuidado dos/as cuidadores/as particulares (62,3%) recebem o
servi¢go de atendimento domiciliar.
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Grafico 45 - Atendimento domiciliar de salude para as pessoas

idosas com deméncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com demeéncia e cuidadores no Distrito Federal -
2022. Elaboracao: DIPOS/IPEDF.

No que diz respeito as doencas cronicas, entre as pessoas idosas sob cuidado das
cuidadoras familiares, 61,4% tém hipertensdao arterial, 47,6% ansiedade, 46,1%
problemas crénicos de coluna e 45,4% depressao. Ja entre as pessoas idosas sob 0s
cuidados das cuidadoras particulares, 61,3% tém hipertensao arterial, 52,5%
ansiedade, 46,3% diabetes e 45% depressdo. Snowden et al. (2017) destacam que
pessoas idosas com deméncia com doencas cronicas concomitantes apresentam
aumento da mortalidade, aumento do tempo de permanéncia hospitalar (no caso de
hospitaliza¢cdo) e reducao da capacidade funcional. A literatura também mostra que
0 proprio comprometimento cognitivo natural ao curso do processo de deméncia
pode ter um impacto no desenvolvimento subsequente de outras doencas crbnicas e
sindromes da pessoa idosa (SNOWDEN et al.; 2017).
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Grafico 46 - Doencgas cronicas das pessoas idosas com deméncia no DF, em relagao
ao tipo de cuidador (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoasidosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal- 2022, Elaboragdo:
DIPOS/IPEDF.

Nota: Insuficiéncia renal nao foi perguntado para os/as cuidadores/as familiares.

Em relacdo a pratica de esporte e lazer, 0 que mais chama a atencdo € que a
grande maioria das pessoas idosas com deméncia ndo pratica nenhuma atividade
das listadas. Para as pessoas idosas sob responsabilidade das cuidadoras familiares,
esse percentual é de 70,8% e 688% entre os sob cuidado das cuidadoras
particulares. Das atividades listadas, a com maior proporcao é passeios ao ar livre
(21% para as pessoas idosas das cuidadoras familiares e 28,8% das pessoas idosa
das cuidadoras particulares), seguido dos passeios diversos (9,8% para as pessoas
idosas das cuidadoras familiares e 11,3% das pessoas idosas das cuidadoras
particulares). Ressalta-se que, nesse quesito, o/a respondente npodiaeria escolher
mais de uma opgao.
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Grafico 47 - Praticas de esporte e lazer entre as pessoas idosas
com demeéncia no DF (2022)
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Fonte: Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito
Federal - 2022. Elaboracgdo: DIPOS/IPEDF.

4. PROPOSTAS PARA MELHORAR AS POLITICAS PUBLICAS PARA ESSE
PUBLICO

Os resultados apresentados permitem que algumas conclusdes sejam delineadas,
a fim de se propor alternativas e politicas para enfrentar algumas destas questdes
apresentadas.

A questdo que se destaca é a falta de regulacdo do ato de cuidar enquanto uma
profissdo de fato. Conforme apareceu tanto nos questionarios quanto nos grupos
focais, o ato de cuidar é extremamente extenuante e exige bastante de
cuidadores/as. Entretanto, sem as condi¢des minimas necessarias presentes em
uma profissao regulamentada, o trabalho de cuidar acaba prejudicado por rotinas
de trabalho sem o descanso necessario. A falta de regulamentacdao prejudica
também a saude mental dos/as cuidadores/as. Com isso, a regulamenta¢do da
profissdo com rotina de turnos especificada e também com salario minimo, por
exemplo, tornariatornar-se-iam as condi¢es para o cuidar melhores e,
consequentemente, favoreceria tanto cuidadores/as quanto pessoas idosas.
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Outro fato suscitado ao longo da pesquisa foi a falta de preparo suficiente para
trabalhar e cuidar de pessoas idosas. A realizacdo de cursos de atualizagdo continua
e de treinamento para cuidadores/as seriam uma excelente resposta para qualificar
o ato de cuidar e tornar cuidadores/as ndo apenas melhor preparados/as, mas
também mais confiantes. Além disso, cursos de treinamento para profissionais que
atuam na saude para saberem como atender e melhor recepcionar pessoas com
deméncia nas unidades de saude também responderia a uma das questdes
apresentadas nos grupos focais de falta de qualificacdo desses profissionais para
recepcionar esses pacientes.

Finalmente, um terceiro aspecto pontuado esta na falta de espacos e de
atividades de lazer para pessoas com deméncia. E necessaria a construcdo de
espacos de convivéncia para fortalecer os lacos das pessoas idosas com deméncia
com suas comunidades e melhorando sua qualidade de vida.

5. CONSIDERACOES FINAIS

As transformac¢des demograficas no Brasil impactaram no envelhecimento da
populacdo nas ultimas décadas e impuseram um desafio para a gestdao publica:
planejar, elaborar e implementar politicas publicas para esse grupo, o de pessoas
idosas, que de acordo com o IBGE (2020) ira aumentar ainda mais nos proximos
anos. O aumento desse grupo social implica a necessidade de considerar acdes
governamentais que abarquem as necessidades de carater econdmico, social, saude,
lazer e outros.

Na esteira do aumento da demanda por politicas publicas sociais na gestao
publica e na agenda governamental brasileira, a presente pesquisa, intitulada
"Estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal", visou,
a partir de um panorama local, contribuir tanto com os gestores publicos e
tomadores de decisdo, no que tange a elaboracdo e implementacdo de publicadas
direcionadas a realidade e necessidades dos cuidadores e das pessoas idosas sob
seus cuidados, como para a sociedade civil que demanda e vivencia as questdes
relacionadas ao cuidado.

Essa contribuicao foi possivel a medida que a pesquisa conseguiu realizar os
objetivos de: tracar o perfil sociodemografico das pessoas idosas diagnosticadas
com deméncia ou em processo de diagnostico e de seus cuidadores, no DF; e
identificar as necessidades e os desafios que cuidadores enfrentam na sua rotina. O
presente relatério se dedicou aa analisar os resultados obtidos, nos quais,
sustentados por metodologia qualitativa e quantitativa, fez-se a discussao dos dados
apresentados.
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Em um primeiro momento, foi realizada uma revisdo de literatura, a fim de
subsidiar as etapas seguintes da pesquisa: a constru¢do do questionario, a
elaboracdo do roteiro dos grupos focais e a analise dos dados. Além disso, a partir
da pesquisa bibliografica, foi possivel visualizar os temas que mais aparecem nos
estudos e pesquisas académicas sobre o assunto e quais as discussdes estao sendo
feitas, mais recentemente, a nivel nacional e internacional. Ficou evidente, através da
revisdo de literatura, que os desafios oriundos do cuidado sao influenciados
diretamente por multiplos fatores, com destaque para o tipo de deméncia, para o
comportamento da pessoa idosa devido a deméncia e para o nivel de capacita¢do e
instrucao do cuidador.

O questionario estruturado, por sua vez, aplicado com os cuidadores, possibilitou
a obtencdo de dados primarios e forneceu um panorama acerca do perfil
sociodemografico do publico-alvo da pesquisa. Destacou-se a predominancia do
sexo feminino entre os cuidadores e a média da faixa etaria: 50,9 para cuidadores/as
familiares, 40,9 para os/as particulares 40,9 e 36,8 para os/as institucionalizados.
Portanto, o perfil majoritario, considerando o sexo, faixa etaria, renda salarial,
escolaridade, somados aos dados do estado de saude (fisica e mental) desses/as
cuidadores/as, fornece um caminho para pensar politicas publicas especificas e
direcionadas a esse publico.

Os grupos focais, por sua vez, complementaram qualitativamente algumas
questBes subjetivas ndo exploradas pelo questionario e reforcaram outras ja
abarcadas pela técnica quantitativa. O grupo focal com as cuidadoras familiares teve
um papel fundamental no processo de coleta de dados qualitativos para a pesquisa,
pois possibilitou a captacao de percepcdes e experiéncias vivenciadas e contadas de
maneira aberta pelas participantes. O andamento do encontro foi mediado com
exceléncia o que permitiu que as participantes, sobretudo as que estavam de
maneira presencial, encontrassem um ambiente confortavel para falar de questdes
gerais e, por vezes, questdes delicadas.

Para além dos apontamentos destacados nos resultados, chamou a atencao em
algumas falas do grupo focal a questdao da percepcdo das participantes enquanto
seu proprio lugar de cuidadora. Enquanto algumas participantes se declararam com
naturalidade enquanto cuidadoras, outras ainda ndo possuiam completo
reconhecimento enquanto cuidadora familiar, mesmo destacando os cuidados e as
atividades realizadas para com a pessoa idosa/familiar. Essa questdo pode estar
relacionada com a proximidade entre cuidadora e familiar e pode representar uma
questdo para os estudos que tratem desse tipo de relagao.
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Como posto nos resultados, a importancia de espacos que contribuam para o
preparo das cuidadoras poderia ser uma alternativa para aprofundar o debate de
questdes como essa, do lugar por vezes dicotdmico entre familiar e cuidador, e as
implica¢bes dessa relagao.

Os dados obtidos no estudo nos impulsionam a considerar de maneira efetiva as
diferenciacdes que existem na realidade dos cuidadores informais e formais. Essa
distincdo no perfil do cuidador implica desafios, barreiras e necessidades distintas,
apesar do mesmo exercicio: o do cuidado. E necessario, nesse sentido, considerar
questBes familiares e subjetivas, como apego entre cuidador e pessoa idosa, para
pensar maneiras que possibilitem um avanco (institucional, de reconhecimento e
capacitacao) para o cuidador familiar e/ou informal.

Além desse fator, a utilizacdo dos procedimentos metodoldgicos em questao
lancou luz a necessidade, sentida pelas proprias cuidadoras participantes dos grupos
focais, de a¢bes de capacitacdo em rela¢cdo ao cuidado. O reflexo dessa capacitacao
se apresenta como um interessante objeto de estudo que se coloca no horizonte das
pesquisas sobre pessoas idosas e cuidadores.

Destaca-se, por fim, que o presente relatorio buscou apresentar os dados obtidos
a partir da pesquisa e ao apresentar o perfil sociodemografico do publico-alvo e os
desafios enfrentados pelos cuidadores, a fim de contribuir com a expansdo dos
estudos sobre a pessoa idosa com (ou em processo de) deméncia e seus cuidadores.
Para além do perfil tracado, as questdes aqui levantadas, com destaque para a
necessidade de capacitacao, relacdes familiares e outras, abrem possibilidades para
futuras agendas de pesquisa em torno desse tema nas mais diversas areas de
conhecimento. Espera-se, portanto, que os dados aqui apresentados contemplem
necessidades de pesquisa e conhecimento na gestdo publica, na academia e na
sociedade civil.

-74 -



REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

ABRASCO. FORTALECER O SUS, EM DEFESA DA DEMOCRACIA E DA VIDA. Disponivel
em:<https://www.abrasco.org.br/site/wp
content/uploads/2020/10/Abrasco_Fortalecer-o-SUS.pdf>

AINAMANI, Herbert E. et al. Caregiving burden and mental health problems among
family caregivers of people with dementia in rural Uganda. Global Mental Health, v.
7,n.13, p. 120-130, 2020.

AMATO, Carmen et al. Assistance provided in daily tasks and difficulty experienced by
caregivers for people living with dementia. Australian Occupational Therapy
Journal, v. 68, n. 3, p. 236-245, fev. 2021.

ANDRADE, Luana Machado et al. Politicas publicas para pessoas idosas no Brasil:
uma revisao integrativa. Ciéncia & Saude Coletiva [online], v. 18, n. 12, p. 3543-
3542, 2013.

APRAHAMIAN, Ivan; MARTINELLI, José Eduardo; YASSUDA, Ménica Sanches. Doenca
de Alzheimer: revisao da epidemiologia e diagndstico. Rev Bras Clin Med, v. 7, n. 6,
p. 27-35, 2009.

BRASIL. Ministério da Saude. CUIDA-COVID: Pesquisa Nacional sobre as Pessoas
Cuidadoras de Idosos na Pandemia de COVID-19. 2021.

BRZEZINSKA, Agniesszka et al. Depression in Dementia or Dementia in Depression?
Systematic Review of Studies and Hypotheses. Current Alzheimer Research, v. 17,
n. 1, p. 16-28, 2020.

CAMARANO, Ana Amélia; KANSO, Solange. As instituicdes de longa permanéncia para
idosos no Brasil. Revista brasileira de estudos de populagao, v. 27, p. 232-235,
2010.

CAMARGOS, Mirela et al. Estimativas de expectativa de vida livre de incapacidade

funcional para Brasil e Grandes Regides, 1998 e 2013. Ciéncia & Saude Coletiva
[online], v. 24, n. 3, p. 737-747, 2019.

-75 -



CECCON, Roger Flores et al. Envelhecimento e dependéncia no Brasil: caracteristicas
sociodemograficas e assistenciais de idosos e cuidadores. Ciéncia & Saude Coletiva
[online], v. 26, n. 1, p. 17-26, jan. 2021.

CHENG, Kerou; YIN, Zhijun. “Please Advise”: Understanding the Needs of Informal
Caregivers of People with Alzheimer's Disease and Related Dementia from Online
Communities Through a Structured Topic Modeling Approach. In: AMIA Annual
Symposium Proceedings. American Medical Informatics Association, 2022.

CHOI, Hwajung et al. Family Care Availability And Implications For Informal And
Formal Care Used By Adults With Dementia In The US. Health Affairs, v. 40, n. 9, p.
1359-1367, set. 2021.

CHRISTOFOLETTI, Marina et al. Simultaneidade de doencas cronicas nao
transmissiveis em 2013 nas capitais Dbrasileiras: prevaléncia e perfil
sociodemografico. Epidemiologia e Servi¢os de Saude [online], v. 29, n. 1, 2020.

CHUAKHAMFOO, Nalinee N. et al. Health and long-term care of the elderly with
dementia in rural Thailand: a cross-sectional survey through their caregivers.
Bmj Open, v. 10, n. 3, p. 326-337, mar. 2020.

DE ARAUJO, Claudia L. O.; OLIVEIRA, Janaina F.; PEREIRA, Janine M. Perfil de
cuidadores de idosos com Doenca de Alzheimer. Revista Kairés-Gerontologia, v.
15,n. 1, p. 109-128, 2012.

DINIZ, Maria Angélica Andreotti et al. Estudo comparativo entre cuidadores formais e
informais de idosos. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 23, p. 3789-3798, 2018.

DOS ANJOS, Karla Ferraz et al. Perfil de cuidadores familiares de idosos no domicilio.
Revista de Pesquisa: Cuidado é Fundamental Online, v. 6, n. 2, p. 450-461, 2014.

EVANS, Bronwynne C.; COON, David W.; BELYEA, Michael J. Worry Among Mexican
American Caregivers of Community-Dwelling Elders. Hispanic Journal Of

Behavioral Sciences, v. 36, n. 3, p. 344-365, jun. 2014.

FERREIRA, Camila Rafael; ISAAC, Leticia; XIMENES, Vanessa Santiago. Cuidar de
idosos: um assunto de mulher?. Est. Inter. Psicol., v. 9, n. 1, p. 108-125, jun. 2018.

-76 -



FELIPE, Sarah Giulia Bandeira et al. Anxiety and depression in informal caregivers of
dependent elderly people: an analytical study. Revista Brasileira de Enfermagem,
v. 73, n. Suppl 1, p. 1-8, 2020.

FERNANDES, Maria das Gracas Melo; LOUREIRO, Lara de Sa Neves. Perfil do cuidador
familiar de idosos dependentes em convivio domiciliar. Revista de Pesquisa: Cuidado
é Fundamental Online, v. 7, p. 145-154, 2015.

FIGUEIREDO, Maria do Livramento Fortes et al. Cuidadores formais de idosos
dependentes no domicilio: desafios vivenciados. Ciéncia & Saude Coletiva [online],
V. 26, n. 1, p. 37-46, jan. 2021.

FRIEDMAN, Esther M. et al. US Prevalence And Predictors Of Informal Caregiving For
Dementia. Health Affairs, v. 34, n. 10, p. 1637-1641, out. 2015.

GAIOLI, Cheila Cristina Leonardo de Oliveira; FUREGATO, Antonia Regina Ferreira;
SANTOQOS, Jair Licio Ferreira. Perfil de cuidadores de idosos com doenca de Alzheimer
associado a resiliéncia. Texto & Contexto-Enfermagem, v. 21, p. 150-157, 2012.

GROISMAN, Daniel et al. Cuida-Covid: Pesquisa nacional sobre as condi¢Bes de
trabalho e saude das pessoas cuidadoras de idosos na pandemia - Principais
resultados. Rio de Janeiro: EPSJV/ICICT/Fiocruz, 2021.

IERVOLINO, SA.; PELICIONI, MCF. A utilizacdo do grupo focal como metodologia
qualitativa na promocgao da saude. Rev Esc Enf USP, v. 35, n.2, p.115-21, jun, 2001.

JESUS, Isabela Thais Machado de; ORLANDI, Ariene Angelini dos Santos; ZAZZETTA,
Marisa Silvana. Sobrecarga, perfil e cuidado: cuidadores de idosos em
vulnerabilidade social. Revista Brasileira de Geriatria e Gerontologia, v. 21, p. 194-
204, 2018.

KERPERSHOEK, Liselot et al. Needs and quality of life of people with middle-stage

dementia and their family carers from the European Actifcare study. When informal
care alone may not suffice. Aging & Mental Health, v. 22, n. 7, p. 879-902, 2018.

-77 -



KRAMAROW, Ellen A.; TEJADA-VERA, Betzaida. Dementia Mortality in the United
States, 2000-2017. National vital statistics reports: from the Centers for Disease
Control and Prevention, National Center for Health Statistics, National Vital
Statistics System, v. 68, n. 2, p. 1-29, mar. 2019.

KUCMANSKI, Luciane Salete et al. Alzheimer's desease: challenges faced by family
caregivers. Revista Brasileira de Geriatria e Gerontologia, v. 19, n. 6, p. 1022-1029,
nov./dez. 2016

LEAL CORTEZ, Antbnio Carlos et al. Aspectos gerais sobre a transicao demografica e
epidemioldgica da populacdo brasileira. Enfermagem Brasil, v. 18, n. 5, 2019.

LETHIN, Connie et al. Support needs and expectations of people living with dementia
and their informal carers in everyday life: A European study. Social Sciences, v. 8, n.
7, p. 203, jun. 2019.

LINO, Valéria et al. Prevaléncia e fatores associados ao abuso de cuidadores contra
idosos dependentes: a face oculta da violéncia familiar. Ciéncia & Saude Coletiva, v.
24,n.1, p. 87-96, jan. 2019.

LIU, Yin et al. Financial Strain, Employment, and Role Captivity and Overload Over
Time Among Dementia Family Caregivers. The Gerontologist, v. 5, n. 59, p. 512-520,
jul. 2019.

MARTINS, Gabriela et al. Caracteristicas sociodemograficas e de saude de cuidadores
formais e informais de idosos com Doenca de Alzheimer. Escola Anna Nery, v. 23, n.
2,2019.

MELO, Ricardo; AMORIM, Karla. Ageismo, sindemia covidica e Bioética de
Intervencdo: uma concretude interdisciplinar. Saade em Debate [online], v. 46, n.
133, p. 518-533, 2022.

MENDES, Polyana Norberta et al. Sobrecargas fisica, emocional e social dos

cuidadores informais de idosos. Acta Paulista de Enfermagem, v. 32, p. 87-94,
2019.

-78 -



PERRACINI, Ménica Rodrigues.; NERI, Anita. Liberalesso. Tarefas de cuidar: Com a
palavra, mulheres cuidadoras de idosos de alta dependéncia. In: NERI, Anita L. (Ed.).
Cuidar de idosos no contexto da familia: Questdes psicologicas e sociais.
Campinas: Alinea, 2012. p. 165-201.

PERTL, Maria M.; SOOKNARINE-RAJPATTY, Aditi; BRENNAN, Sabina; ROBERTSON, lan
H., LAWLOR, Brain A. Caregiver Choice and Caregiver Outcomes: a longitudinal study
of irish spousal dementia caregivers. Frontiers In Psychology, v. 10, p. 1801-1814,
ago. 2019.

ROCHA, Michel Patrick Fonseca; VIEIRA, Maria Aparecida; SENA, Roseni Rosangela de.
Desvelando o cotidiano dos cuidadores informais de idosos. Revista Brasileira de
Enfermagem, v. 61, p. 801-808, 2008.

ROSA, Rachel Dias Lopes da et al. Caregivers' resilience in mild and moderate
Alzheimer's disease. Aging & Mental Health, v. 24, n. 2, p. 250-258, 30 nov. 2018.

ROQUE, Stella Marys Braga. et al. Sobrecarga dos cuidadores de idosos com
deméncia: um estudo em um ambulatorio de geriatria no sudeste do Brasil.
HU Revista, v. 46, p. 1-10, 2020.

SANTOS, Maria Aline Siqueira. et al. Tendéncias da morbidade hospitalar por doencas
cronicas ndo transmissiveis no Brasil, 2002 a 2012. Epidemiologia e Servigcos de
Saude [online], v. 24, n. 3, p. 389-398, 2015.

SARAGIH, Ita D. et al. Dementia as a mortality predictor among older adults with
Covid-19: A systematic review and meta-analysis of observational study. Geriatric
Nursing, v. 42, n. 5, p. 1230-1239, mar. 2021.

SCHUMANN, Christin; ALEXOPOULOS, Panagiotis; PERNECZKY, Robert. Determinants
of self- and carer-rated quality of life and caregiver burden in Alzheimer disease.
International Journal Of Geriatric Psychiatry, v. 34, n. 10, p. 1378-1385, mai. 2019.

SHARMA, Shalini et al. Predictors of falls and fractures leading to hospitalization in

people with dementia: A representative cohort study. Journal of the American
Medical Directors Association, v. 19, n.7, p. 607-612, 2018.

-79-



SHAUGHNESSY, John; ZECHMEISTER, Eugene; ZECHMEISTER, Jeanne. Metodologia de
pesquisa em psicologia. AMGH, 2012.

SILVA, Irma Lucia Silveira et al. Formacao profissional de cuidadores de idosos
atuantes em instituicdes de longa permanéncia. HOLOS, v. 8, p. 342-356, 2016.

SNOWDEN, Mark B. et al. Dementia and co-occurring chronic conditions: a systematic
literature review to identify what is known and where are the gaps in the evidence?.
International Journal Of Geriatric Psychiatry, v. 32, n. 4, p. 357-371, 2017.

SOITYS, Anna; TYBURSKI, Ernest. Predictors of mental health problems in formal and
informal caregivers of patients with Alzheimer’s disease. Bmc Psychiatry, v. 20, n. 1,
p. 435-447, set. 2020.

SOUZA, Niciane Maria de Paula et al. Aspectos socioecondémicos, sobrecarga e
qualidade de vida do cuidador de idosos com doenca de Alzheimer. Percurso
Académico, v. 10, n. 19, p. 42-57, jan./jun. 2020.

THOMAS, Carol; MILLIGAN, Christine. Dementia, disability rights and disablism:
understanding the social position of people living with dementia. Disability &
Society, n. 33, n. 1, p. 115-131, out. 2017.

TORRES, Kellem et al. Evolucdo das politicas publicas para a saude do idoso no
contexto do Sistema Unico de Saude. Physis: Revista de Saude Coletiva [online], v.
30, n. 1, 2020.

VAZ, Luana Catiele Silva; SANTOS, Kionna Oliveira Bernardes; FERRAZ, Daniel
Dominguez. Condi¢cdes de saude e trabalho entre cuidadores de idosos frageis.
Revista Pesquisa em Fisioterapia, v. 8, n. 3, p. 319-329, ago. 2018.

VELILLA, Lina et al. Analysis of family stigma and socioeconomic factors impact
among caregivers of patients with early- and late-onset Alzheimer's disease and

frontotemporal dementia. Scientific Reports, v. 12, n. 1, p. 663-675, 25 jul. 2022.

WONG, Li Ping. Focus group discussion: a tool for health and medical research.
Singapore Med J., v. 3, n. 49, p. 256-261, mar. 2008.

-80 -



ZARIT, S. H.; REEVER, K. E.; BACH-PETERSON, ]. Relatives of the Impaired Elderly:
correlates of feelings of burden. The Gerontologist, v. 20, n. 6, p. 649-655, dez. 1980.

ZWINGMANN, Ina et al. Identifying Unmet Needs of Family Dementia Caregivers:

results of the baseline assessment of a cluster-randomized controlled intervention
trial. Journal Of Alzheimer'S Disease, v. 67, n. 2, p. 527-539, jan. 2019.

-81 -



as|PED

Instituto de Pesguisa e Estatistica do Oistrito Federal




