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RESUMO

O objeto desta investigacéo foi o custo familiar de idoso dependente pela doenca de
Alzheimer na Atencdo Domiciliar. Com o processo de envelhecimento populacional e
como consequéncia deste, h4& um aumento da incidéncia das doengas cronico
degenerativas, entre elas destacam-se as deméncias. A Doenca de Alzheimer (DA)
€ considerada a deméncia de maior prevaléncia e incidéncia na populagéo idosa,
tornando-se um importante problema de saude publica, tendo em vista a sua
complexidade, j& que acarreta dependéncia total em fases mais avancadas e
exigindo cuidados cada vez mais complexos, além da necessidade de aporte
emocional e financeiro por parte da familia. Objetiva-se, portanto, desenvolver uma
analise tedrica substantiva sobre o custo familiar com idoso dependente pela doenca
de Alzheimer. Realizou-se uma investigacao qualitativa com a abordagem da Teoria
Fundamentada nos Dados. A pesquisa foi operacionalizada em duas etapas. A
primeira, de natureza exploratdria, no cenario do Servigo de Atencdo Domiciliar, foi
realizado o levantamento dos idosos cadastrados no periodo de abril de 2016 a
marco de 2017. A segunda, de acordo e por meio de inquérito domiciliar objetivou-
se: a identificacdo do perfil s6ciodemografico e econbmico dos participantes,
avaliou-se o estadiamento da doenc¢a, como também buscou-se a compreensado dos
custos familiares do idoso dependente da DA. Os participantes foram distribuidos
em 3 grupos amostrais. O primeiro composto por dois participantes visto a
necessidade de lancar mdo de novas perguntas para pesquisa, conformou-se um
segundo grupo amostral, constituido por oito participantes. O terceiro grupo
amostral, constituido por seis participantes, possibilitou a validacdo do modelo
tedrico substantivo, a partir dos achados desta pesquisa. A analise dos dados da
primeira etapa foram organizados em uma planilha do programa Microsoft Excel e
analisados por estatistica descritiva. A analise dos dados da segunda etapa realizou-
se mediante trés tipos de codificacdo: codificacdo aberta, axial e seletiva; utilizando-
se 0 programa OpenLogos® versao 2.0 para realizar a edicdo textual dos dados
empiricos e a codificacdo aberta. Emergiram dos dados as seguintes categorias: a
Doenca de Alzheimer: o impacto do cuidado domiciliar na familia; entendendo o
cuidado domiciliar como melhor opgéo, mas vivenciando as consequéncias; estando
cadastrado no SAD: atenuando as implicacdes do cuidado no domicilio; gerenciando
o cuidado domiciliar: utilizando de sentimentos para amenizar a sobrecarga; as
repercussdes do SAD: reflexdes para os custos familiares e compreendendo 0s
custos domiciliares com a DA: implicacBes para a familia, sendo esta a ultima a
categoria central do estudo. Conclui-se que as principais repercussdes relacionadas
aos custos familiares diretos, indiretos e intangiveis, com o cuidado do idoso
dependente pela DA no domicilio, estédo relacionadas a gravidade desta patologia e
nao ao acompanhamento pelo Servico de Atencédo Domiciliar (SAD) que se mostrou
como facilitador no processo do cuidar em domicilio. Como também, o SAD, no
contexto do envelhecimento populacional, surge como alternativa assistencial para
cuidado prolongado de forma integral promovendo uma assisténcia mais qualificada
a usuarios com dependéncia funcional, tais como os idosos com Alzheimer.

Palavras-chave: Servigos de Assisténcia Domiciliar. Custos de Cuidados de Saude.
Enfermagem.



ABSTRACT

The objective of this investigation was the family cost of elderly dependent on
Alzheimer's disease in Home Care. With the process of population aging and as a
consequence of this, there is an increase in the incidence of chronic degenerative
diseases, among them the dementias are highlighted. Alzheimer's disease (AD) is
considered the most prevalent and incident dementia in the elderly population,
becoming an important public health problem, due to its complexity, since it entails
total dependence in later stages and requires more complex, in addition to the need
for emotional and financial support from the family. It is therefore intended to develop
a substantive theoretical analysis on the cost of family care for the elderly dependent
on Alzheimer's disease. A qualitative investigation was carried out using the Data
Based Theory approach. The research was operationalized in two stages. The first,
of an exploratory nature, in the scenario of the Home Care Service, was carried out
the survey of the elderly enrolled in the period from April 2016 to March 2017. The
second, according to a household survey, was to identify the socio-demographic and
economic profile of the participants, the staging of the disease was evaluated, as well
as an understanding of the family costs of the elderly dependent on AD. Participants
were divided into 3 sample groups. The first one composed of two participants,
considering the need to use new research questions, conformed a second sample
group, composed of eight participants. The third sample group, made up of six
participants, allowed the validation of the substantive theoretical model, based on the
findings of this research. The analysis of the data of the first stage were organized in
a spreadsheet of the program Microsoft Excel and analyzed by descriptive statistics.
The analysis of the data of the second stage was carried out through three types of
codification: open, axial and selective coding; using the OpenLogos® version 2.0
program to perform the textual editing of empirical data and open coding. The
following categories emerged from the data: Alzheimer's disease: the impact of home
care on the family; understanding home care as the best option, but experiencing the
consequences; being enrolled in HCS: attenuating the implications of home care;
managing home care: using feelings to ease the burden; the repercussions of HCS:
reflections on family costs and understanding household costs with AD: implications
for the family, the latter being the central category of the study. It is concluded that
the main repercussions related to the direct, indirect and intangible family costs, with
the care of the elderly dependent on AD at home, are related to the severity of this
pathology and not to the follow-up by the Home Care Service (HCS) facilitator in the
process of home care. In addition, HCS, in the context of population aging, appears
as an assistance alternative for long-term care in an integral manner, promoting a
more qualified assistance to users with functional dependence, such as the elderly
with Alzheimer's.

Keywords: Home Care Services. Costs of Health Care. Nursing.
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1 CONSIDERACOES INICIAIS

Esta investigacdo tomou por objeto o custo familiar de idoso dependente com
doenca de Alzheimer na Atencdo Domiciliar. A motivacdo para realizacdo desta
pesquisa tem como marco inicial a minha experiéncia profissional como enfermeira,
por trés anos, de uma equipe multidisciplinar em um Programa Domiciliar de
Gerenciamento de Idosos Crbnicos, vinculada a uma instituicdo hospitalar
filantropica, que visava, além de assistir o idoso com ac¢des de promocéo, prevencao
e reabilitacdo a saude, assisti-lo também, com cuidados paliativos.

Naquele cenario assistencial, o cuidado ao idoso com a doenca de Alzheimer
(DA) predominava em relacdo a outras causas geradoras de dependéncia,
demandando cuidados continuos no domicilio e novos arranjos familiares. A partir de
observacfes assistematicas sobre o lidar rotineiro dos familiares de idosos com a
DA, identifiquei um conjunto de dificuldades, que podem ser reconhecidas sob
diferentes aspectos, como: o conhecimento sobre o cuidado domiciliar que
passariam a assumir, incluindo as especificidades técnicas; o aporte emocional e
financeiro necesséario com a progressao da doenca, gerando, portanto, custos de
diferentes naturezas para a familia, que, de modo associado, acarretavam praticas
de cuidados diarios deficientes e o agravamento das relacdes intrafamiliares,
dificultando o convivio entre si e com o familiar doente.

Com isso, uma questdo que inicialmente me ocorreu foi: quais sdo 0s custos
para a familia com o cuidado domiciliar de um idoso com DA? Outras, que desta
decorreram, foram: como a familia gerencia os custos emanados do processo de
cuidar do familiar com DA? Como a equipe de enfermagem contribui para o alivio
das tensdes e abrandamento dos custos e conflitos familiares aliados a progresséao
da DA? Como o Estado, por meio da Politica de Atencdo Domiciliar, compartilha com
a familia dos custos com o cuidado domiciliar do idoso?

O interesse nessa tematica intensificou-se apos levantamento preliminar da
literatura que apresentou lacunas sobre quais s&o os custos do cuidado domiciliar
com o idoso dependente, inclusive dos que séao atendidos pelo Servigco de Atencao
Domiciliar (LUZARDO; WALDMAN, 2004; MALTA; MERHY, 2010; SEIXAS et al.,
2014; OLIVEIRA NETO; DIAS, 2014; GUTIERREZ et al., 2014; SILVA et al., 2014a).
Ha também lacunas referentes aos custos e impactos sociais, que, muitas vezes,

permanecem ocultos nas avalia¢des financeiras, referentes a Doenca de Alzheimer,
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que esta diretamente relacionada com o fendbmeno do envelhecimento populacional
(SUICA, 2012; INGLATERRA, 2013; GUTIERREZ et al., 2014; PEREIRA; BARATA,
2014; INGLATERRA, 2015).

Devido a longevidade humana, ha consequentemente um aumento das
doencas neurodegenerativas relacionados a idade, assim, o nimero de individuos
acometidos por deméncias tem vindo a crescer. A Doenca de Alzheimer (DA) é uma
das principais patologias neurodegenerativas da atualidade. Esta patologia
progressiva e irreversivel acarreta a perda de memoria e multiplos disturbios
cognitivos comprometendo o funcionamento quer a nivel social, como a nivel
ocupacional. O continuo declinio do raciocinio, da compreensdo, da memodria, do
raciocinio, da linguagem, da aptiddo de aprendizagem e de decisdo que estdo
presentes no dia-a-dia do paciente € a sintomatologia mais importante da DA.
(INACIO, 2017).

Diante deste cenério, surge o papel do cuidador, elemento fundamental na
assisténcia domiciliar, responsavel em cuidar do idoso. O idoso com DA necessita
de cuidados que, normalmente, séo realizados por um familiar que assume o papel
de cuidador visando prover sua subsisténcia, realizar e auxiliar as atividades da vida
diaria .Este processo pode acarretar angustia aqueles que estao envolvidos, além de
causar tensdo, ansiedade, estresse e até mesmo depressdo. Diante dessas
situacdes, ressalta-se a importancia do suporte oferecido aos familiares pelos
profissionais de saude, objetivando promover o conhecimento e habilidades para o
cuidado no contexto do processo patolégico até os cuidados que devem ter para
com o doente e consigo mesmos (BERALDO, 2013; PAULINO; DUARTE, 2013).

E importante ressaltar a complexidade dos cuidados ao idoso com
deméncia, pois o cuidador familiar, na maioria das vezes, ndo possui
conhecimentos necessarios para assumir e realizar determinadas funcgdes e
cuidados, porque eles exigem competéncia técnica de profissionais de
saude, especialmente, de cuidados de enfermagem (MARINS, 2012, p.68).

Nesse contexto, a Atencdo Domiciliar (AD) se destaca como importante
estratégia de atengdo a saude, cuja pratica € representada pela da visita domiciliar,
do atendimento e da internacdo domiciliar. A AD se materializa por meio de servigos
ou atendimentos ao usuario que, por algum motivo, tenha dificuldade de locomocao,

e para o0 qual, associada a essa limitacdo, exista a necessidade de
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acompanhamento continuo, uso de equipamentos a fim de favorecer a
desospitalizacdo (BRASIL, 2012a).

Assim, a Atencdo Domiciliar tem se apontado como uma alternativa para
reduzir os gastos e para consentir a elaboracdo de planos de cuidado de forma
compartilhada com as familias (SILVA, 2010; DYBWIK, 2010).

Logo se torna imperativa a assisténcia de enfermagem no processo de
producdo do cuidado na AD no que tange a logistica dos servicos, desde a
elegibilidade do idoso a adequacéo dos modelos domiciliarios a serem adotados, até
0 planejamento, a coordenacédo, o treinamento e a mobilizacdo de outros
profissionais envolvidos no cuidado. Neste contexto incluem-se o conhecimento e o
controle dos custos na assisténcia domiciliar, fundamentada nas politicas publicas
vigentes (SCHUTZ; LEITE; FIGUEIREDO, 2007; SILVA et al., 2014b).

Desta forma, a pesquisa justifica-se mediante o exposto e ainda tendo em
vista que essa tematica inclui-se no Relatério Mundial de Alzheimer 2015: O impacto
global da deméncia — Uma andlise de prevaléncia, incidéncia, custos e tendéncias,
qgue reconhece a DA como uma prioridade de saude publica mundial. O referido
relatério fomenta pesquisas com abordagens sociais, econbémicas e culturais
(INGLATERRA, 2015). Justifica-se, também, ao se reconhecer que AD surge como
uma alternativa no campo das politicas publicas, para reorganizacdo da atencdo a
saude de idosos e, para tal, sdo necessarios estudos e pesquisas sobre os custos
tanto para as familias como para o Estado, ja que é crescente o niumero de familias,
as quais necessitam de apoio para cuidar de forma adequada de seus membros
adoentados.

Ressalta-se que a compreensado dos custos familiares com idoso dependente
com DA na Atencdo Domiciliar tornou-se relevante para fortalecer a pratica

assistencial voltada as necessidades de saude desta populacéo.
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2 OBJETIVOS

A seguir, apresentam-se 0s objetivos geral e especificos desta pesquisa.

2.1 GERAL

Desenvolver uma andlise teérica substantiva sobre o custo familiar com idoso

dependente com doenca de Alzheimer (DA).

2.2 ESPECIFICOS

a) Identificar os custos da familia com o cuidado domiciliar e da DA nas
diferentes fases do processo de adoecimento;

b) Compreender como a familia lida com os custos do cuidado domiciliar
do idoso com DA;

C) Compreender como a Politica de Atencdo Domiciliar compartilha com a
familia os custos gerados pelo idoso com DA;

d) Propor um modelo tedrico substantivo acerca dos custos familiares
com a AD de pessoas idosas com DA.
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3 REFERENCIAL TEMATICO

A enfermagem brasileira vem buscando transformar o perfil do profissional,
avancando, de uma formacdo meramente técnico-comportamental e submissa no
contexto assistencial, regido pelo modelo biomédico, para outra autbnoma, com
bases cientificas soélidas, proprias. Vislumbra-se que a atuacao seja critica, reflexiva,
resolutiva aos usuarios do sistema de saude e desenvolvida com aportes de
pesquisas relevantes ao seu contexto de trabalho, cujo cerne é o cuidado. Para
responder as necessidades de cuidado, individual ou coletivo, a producdo de
conhecimentos em enfermagem precisa ser ampla e plural. E um campo do saber,
ciéncia e tecnologia que vem se fortalecendo por meio da inovacdo do processo
educacional, assentando-se no desafio do aprender a aprender (FURLAN;
NASCIMENTO, 2009).

Desta maneira, para a compreensao das questdes que se levantam, mostrou-
se necessaria uma opc¢ao conceitual e uma revisdo da literatura sobre as relacées
existentes entre as tematicas que se conjugam no objeto desta pesquisa. Entre as
quais se destacam: o envelhecimento populacional, a doenca de Alzheimer; a
atencao domiciliar, como também os custos familiares com idosos com doenca de

Alzheimer vinculados a atengdo domiciliar.

3.1ENVELHECIMENTO POPULACIONAL: IMPLICACOES E DESAFIOS MUNDIAIS
E BRASILEIROS

Para este estudo, considerar-se-a idoso o individuo que, segundo o Estatuto
do Idoso e a Politica Nacional do Idoso (PNI), tenha 60 anos de idade ou mais. Essa
definicdo resulta numa heterogeneidade do segmento considerado idoso, ja que
estdo compreendidas pessoas de 60 a 100 anos de idade ou mais. E importante
reconhecer que a idade cronoldgica ndo é um marcador preciso para as mudancas
que acompanham o envelhecimento. Cabe destacar que existem diferencas
significativas relacionadas ao estado de saude, participacdo e niveis de
independéncia entre pessoas que possuem a mesma idade (BRASIL, 2003;
BRASIL, 2005; CAMARANO, 2011).

O envelhecimento pode ser compreendido como um processo natural, de

diminuicdo progressiva da reserva funcional dos individuos, chamado senescéncia.



25

No entanto, em condi¢bes de sobrecarga, como, por exemplo, doengas cronicas,
acidentes e estresse emocional, pode ocasionar uma condi¢cdo patoldégica que
demande assisténcia, chamada senilidade (BRASIL, 2007).

Dias (2007) define envelhecer como um processo multifatorial e subjetivo, e
que cada pessoa tem sua maneira de envelhecer. Considera que o processo de
envelhecimento é um conjunto de fatores que vai além do fato de se ter mais de 60
anos. Devem-se considerar as condi¢cdes biologicas, que estdo intimamente
relacionadas com a idade cronoldgica, tornando-se mais aceleradas quanto maior a
idade; as condi¢Bes sociais, que variam de acordo com o momento histérico e
cultural; as condi¢gbes econdmicas, que sao marcadas pela aposentadoria.

Além dessas, ha também a condicao intelectual, que se relaciona comas
faculdades cognitivas, que podem comecar a sofrer alteracbes provocadas pelo
processo do envelhecimento, apresentando assim problemas de memdria, atencéo,
orientacdo e concentracdo; e a funcional, sendo relacionada a perda da
independéncia e autonomia, que requer auxilio para que o idoso possa realizar suas
atividades basicas do dia a dia (DIAS, 2007).

Apesar das progressivas restricdes que possam ocorrer, deve-se buscar que
eles redescubram as possibilidades de viver com a méaxima qualidade possivel. Para
isso, torna-se necessario que a sociedade considere o contexto familiar e social do
idoso, objetivando reconhecer as potencialidades e o valor destes. Deste modo, uma
das dificuldades apresentadas para a atencdo da pessoa idosa esta relacionada a
uma cultura que a desvaloriza e limita (BRASIL, 2007).

As doencas cronicas nao transmissiveis (DCNTs) podem afetar a
funcionalidade das pessoas idosas. Estudos mostram que a dependéncia para o
desempenho das atividades de vida diaria (AVDs) tende a aumentar cerca de 5% na
faixa etaria de 60 anos para cerca de 50% entre os idosos com 90 anos ou mais. O
grupo de pessoas idosas, os denominados “mais idosos, muito idosos ou idosos em
velhice avancada” (OLIVEIRA; ONEILL, 2013, p. 49) (idade igual ou maior que 80
anos), também vém crescendo proporcionalmente e de forma muito mais rapida,
constituindo o segmento populacional que mais cresce nos ultimos tempos,
representando 12,8% da populacédo idosa e 1,1% da populacéo total. Os estudos
mostram que a projecdo de crescimento dessa populagdo em um periodo de 70
anos permitiu estimar o impacto dessas modificagbes demograficas e
epidemiologicas no Brasil (BRASIL, 2007).



26

Atualmente, os especialistas no estudo do envelhecimento referem-se a trés
grupos de pessoas mais velhas: os idosos jovens, os idosos velhos e os idosos mais
velhos. O termo ‘idosos jovens’, geralmente, se refere a pessoas de 65 a 74 anos,
gue se apresentam ativas e independentes. Os idosos velhos, de 75 a 84 anos, e 0s
idosos mais velhos, de 85 anos ou mais, sdo aqueles que tém maior tendéncia para
a fragilidade e para as patologias e podem ter dificuldade para desempenhar
algumas atividades da vida diaria (PAPALIA; OLDS; FELDMAN, 2006).

O envelhecimento populacional € uma das mais significativas tendéncias do
século XXI, sendo que, nas ultimas décadas, varios paises do mundo passaram por
um processo de transicdo demografica. As populacdes caracteristicamente jovens e
adultas tornaram-se gradativamente envelhecidas. Esta transicdo e suas
implicacbes para os sistemas de saude, seguridade social e para as cidades tém
sido estudadas nos mais diversos paises, que procuram adiantar as consequéncias
e planejar o futuro (UNFPA, 2012; CABRAL et al., 2013).

No mundo, a cada segundo, duas pessoas comemoram Seu sexagésimo
aniversario, sendo que a cada nove pessoas no mundo, uma tem 60 anos de idade
OU mais, e espera-se um crescimento para uma em cada cinco por volta de 2050. O
relatorio Envelhecimento no Século XXI: Celebracdo e Desafio avalia a situacao
atual das pessoas idosas e o0 desenvolvimento de politicas publicas a serem
propostas pelos governos de acordo com o Plano de Acdo Internacional para o
Envelhecimento. Este Plano, consagrado na Il Assembleia Mundial do
Envelhecimento realizado em Madri, aponta os ensejos e desafios do mundo em
processo de envelhecimento (UNFPA, 2012; CABRAL et al., 2013).

O envelhecimento populacional acontece em paises com varios niveis de
desenvolvimento, mas esta avancando mais rapidamente nos paises em
desenvolvimento. Dos atuais 15 paises com mais de 10 milhdes de idosos, sete sdo
paises em desenvolvimento. A justificativa para os dados apresentados esta
relacionada com as melhoras na nutricdo, nas condi¢cfes sanitarias, nos avancgos da
medicina, nos cuidados com a saude, no ensino e no bem-estar econémico (UNFPA,
2012).

As oportunidades que esta progressdo demografica proporciona sao
intermindveis quanto as contribuicbes que uma populacdo em envelhecimento,
social e economicamente ativa, segura e saudavel, pode apresentar a sociedade. No

entanto, o processo de envelhecimento também apresenta desafios para individuos,
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familias, sociedades e para a comunidade global. Como assinalou o entédo
secretario-geral da ONU, Antdnio Gutierrez, no Prefacio do relatério anteriormente
citado, “as implicacbes sociais e econdbmicas deste fendmeno sao profundas,
estendendo-se para muito além da pessoa do idoso e sua familia imediata,
alcancando a sociedade mais ampla e a comunidade global de forma sem
precedentes” (UNFPA, 2012, p.4).

A populacdo é considerada em processo de envelhecimento quando as
pessoas idosas representam uma parcela proporcionalmente maior da populagcéo
total. A expectativa de vida mundial aumentou ao nascer, sendo que, no periodo
referente a 2010-2015, a expectativa de vida ao nascer passou a ser de 78 anos nos
paises desenvolvidos e 68 nos em desenvolvimento. Em 2045-2050, os recém-
nascidos podem ambicionar viver até os 83 anos nas regides desenvolvidas e 74
nas regides em desenvolvimento (BRASIL, 2005; UNFPA, 2012).

Entre as mais urgentes preocupacdes dos idosos em todo o mundo esta a
garantia de renda. Esse é o ponto mais frequentemente mencionado,
juntamente com a saude. Ambas as questdes também estdo entre os
maiores desafios para os governos que se defrontam com populagbes em
fase de envelhecimento. A crise econdmica global exacerbou a pressao
financeira para assegurar tanto a seguran¢a econémica como 0 acesso ao
atendimento a saude na terceira idade (UNFPA, 2012, p.5).

Atualmente, o numero de pessoas com mais de 80 anos chega a 69 milhdes,
e a maioria vive em regides mais desenvolvidas. Apesar de os individuos com mais
de 80 anos representarem aproximadamente um por cento da populagdo mundial e
trés por cento da populacdo em regibes desenvolvidas, esta faixa etaria é o
segmento da populacéo que cresce mais rapidamente (BRASIL, 2016).

A transicdo demografica brasileira iniciou-se num periodo no qual o estagio do
desenvolvimento econdmico estava baseado no modelo primario-exportador. O peffil
demogréfico adveio de transformacdes relacionadas com uma sociedade
majoritariamente rural e tradicional, com familias numerosas, e uma combinacédo de
altas taxas de natalidade e mortalidade, incluindo a infantil (LEONE; MAIA; BALTAR,
2010). Este cenario permaneceu até os anos 1940, quando se inicia 0 processo de
reducdo das taxas de mortalidade, o que caracterizaria a segunda fase de nossa
transicdo demografica, provocando significativas alteragbes na estrutura etaria da
populacdo (BRASIL, 2008).
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Este processo de queda das taxas de mortalidade teria sido consequéncia da
importacdo de tecnologia médica, de uma melhor estruturagédo das redes de saude,
como também de melhorias relacionadas ao saneamento basico. Observa-se que o
uso de antibioticos foi essencial na diminuicdo da mortalidade, considerando que as
principais causas de mortes estavam relacionadas as doencas infecciosas e
parasitarias, como também as pulmonares, que respondiam por mais de 60% dos
6bitos naquele periodo da histdria (SIMOES; OLIVEIRA, 2010; OLIVEIRA; ONEILL,
2013).

Estas modificacdes na estrutura da populacdo, associadas aos processos de
urbanizacdo e industrializacdo pelos quais passava o0 pais, geraram um forte
crescimento vegetativo. Este quadro se manteve até os anos 1960, quando os niveis
de fecundidade reduziram, dando procedéncia a terceira fase da transicao
demografica brasileira. As causas para a acelerada transformacdo no
comportamento reprodutivo das brasileiras estdo relacionadas com os fatores
econdmicos, politico-institucionais, culturais, inibidores da fecundidade e acesso aos
meétodos anticoncepcionais (IBGE, 2010; OLIVEIRA; ONEILL, 2013).

O momento que correspondeu ao periodo entre os anos de 1980 a 2010
registrou transformacgfes importantes nos componentes demograficos no Brasil:
inicio da mudanca para o perfil etario mais envelhecido, com o processo de
achatamento da base da piramide etaria, como visto nos Graficos 1 e 2; descimento
dos niveis de fecundidade de acordo com Grafico 3 e alteracfes significativas nos
movimentos econdmicos e sociais da populacdo. Conforme as projecdes do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), o Brasil chegara ao ano 2022
computando uma populacdo de aproximadamente 209,4 milhdes de pessoas. O
contorno da piramide etéria ja ndo faz mais jus a esse nome, face a continuada
tendéncia ao envelhecimento populacional (SIMOES; OLIVEIRA, 2010; OLIVEIRA;
ONEILL, 2013).

Importante ressaltar que, em 2022, os jovens constituirdo um contingente
menor que o observado na atualidade, sendo por volta de 49,4 milh6es de pessoas,
ao passo que a populacéo idosa quase que dobrara, a cerca de 19,3 milhdes. Em
2030, o segmento de pessoas com mais de 60 anos de idade ja serd maior que o
dobro do observado em 2010, enquanto que, na faixa etaria de 0 a 14 anos, serao
qguase 10 milhdes a menos como observado no Grafico 4 (IBGE, 2013a; OLIVEIRA;
ONEILL, 2013).
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Em relacdo a saude, destacam-se alertas para as implicacbes dessa nova
realidade demogréfica. Entre as alteracfes, encontra-se a transi¢cdo epidemioldgica,
definida como as modificacBes ocorridas nos padrdes de morte, morbidade e
invalidez que caracterizam uma populacdo e que, normalmente, acontecem
atreladas a outras transformacdes demograficas, sociais e econémicas. Além disso,
podem se citar alteragdes importantes na frequéncia, magnitude e distribuicdo das
condicbes de saude, expressas por meio das mortes, doencas e incapacidades
(DUARTE; BARRETO; 2012).

Nesse segmento, o contingente de idosos brasileiros referenciados pelo IBGE
nos censos demogréaficos dos anos de 2000 e 2010 correspondeu a 14.377.562 e
20.590.597 respectivamente. Ja a proporcdo dessa populacdo passou de 9,7%, em
2004, para 13,7%, em 2014, com projecOes de que, em 2030, alcance o indice de
18,6%, e, em 2060, de 33,7% (IBGE, 2015). E possivel verificar um crescimento
consideravel no grupo de individuos com 80 anos ou mais de idade na populacdo, o
qual passou de 1,2%, em 2004, para 1,9%, em 2014 (IBGE, 2015).

No Brasil, as caracteristicas mais marcantes para os idosos de 60 anos ou
mais sdo que a maioria € representada pelo sexo feminino (55,7%) e raca branca
(54,5%); presenca de 84,3% em areas urbanas; inser¢do no domicilio como a
pessoa de referéncia (64,2%), especialmente no caso dos homens (80,5%); média
de 4,2 anos de estudo, sendo que 28,1% tinham menos de um ano de estudo e
somente 7,2% tinham graduacdo completa ou mais; a grande maioria (76,3%)
recebia algum beneficio da Previdéncia Social, sendo que 76,2% dos homens e
59,4% das mulheres eram aposentados; 47,8% tinham rendimento de todas as
fontes superior a um salario minimo, mas cerca de 43,5% residiam em domicilios
com rendimento mensal per capita igual ou inferior a um salario minimo (IBGE,
2013b).



Grafico 1 — Piramide Etaria Brasileira 1980
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Fonte: IBGE, Projectes 1980-2050.

Gréafico 2 — Piramide Etaria Brasileira 2010
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Fonte: IBGE, Projecdes 1980-2050.
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Grafico 3 — Brasil: Evolucéo das taxas brutas de natalidade e mortalidade —
2010-2050.
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Fonte: IBGE, Proje¢cdes 1980-2050.

Grafico 4 — Piramide Etaria Brasileira — 2030
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Fonte: IBGE, Projecfes 1980-2050.
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Tendo em vista o crescimento da populacao idosa que constitui um desafio

para as esferas do governo e para a sociedade, instaura-se a saude do idoso como

prioridade na Agenda Nacional de Pesquisa em Saude no Brasil. Esta agenda

reconhece as demandas nacionais e regionais de salde e eleva a inferéncia para a

producdo de conhecimentos e bens materiais e processuais nas areas prioritarias

para o desenvolvimento das politicas sociais (BRASIL, 2008).

Dessa forma, ressalta-se a importancia no redimensionamento na oferta dos

servicos de saude, que leve em consideracdo os agravos pertinentes a cada um
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desses segmentos etarios discutidos anteriormente, bem como o0s custos

associados aos respectivos tratamentos.

3.2 A DOENCA DE ALZHEIMER: UMA QUESTAO DE SAUDE PUBLICA

Em consequéncia ao crescente processo de envelhecimento populacional, hi
também iminéncia de um aumento consideravel do numero de idosos acima de 60
anos com deméncia (BURLA et al., 2013). Em abril de 2012, a Organiza¢do Mundial
de Saude (OMS), juntamente com a Associacdo Internacional da Doenca de
Alzheimer (IDA), publicou o documento Deméncia: Uma Questdo de Saude Publica,
demonstrando preocupacédo com esse problema que afeta a qualidade de vida das
pessoas longevas, especialmente nos paises em desenvolvimento. Estima-se que,
em 2010, o numero de pessoas com deméncia era em torno de em 35,6 milhdes,
com uma projecéo de duplicar este nimero a cada 20 anos (SUICA, 2012).

No mundo, o total de casos novos de deméncia a cada ano é de
aproximadamente 7,7 milhdes, o que significa uma pessoa diagnosticada a cada
quatro segundos, e a previsdo para 2050 é de um caso a cada segundo (SUICA,
2012).

A DA constitui aproximadamente 80% de todos os casos de deméncia, sendo
gque a incidéncia aumenta com a idade, dobrando a cada cinco/dez anos
(INGLATERRA, 2013).

O numero de americanos com a DA esta crescendo, estima-se que 5,5
milhdes de americanos de todas as idades tém DA. Dos estimados 5,5 milhGes de
americanos com DA em 2017, estima-se que:

v Uma em cada dez pessoas com 65 anos ou mais apresenta DA,

v Quase dois ter¢cos dos americanos com DA sao mulheres.

v Africano-americanos tém cerca de duas vezes mais probabilidades de

ter DA ou outras deméncias, assim como brancos mais velhos.

v Os hispanicos apresentam cerca de uma vez e meia mais

probabilidade de ter DA ou outras deméncias, assim como brancos mais

velhos (ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2017).

A DA é a sexta causa principal de morte nos Estados Unidos, sendo também
a quinta causa de morte entre aqueles com 65 anos de idade e uma das principais

causas de perda da qualidade de vida. Entre 2000 e 2014, as mortes por DA
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registradas em atestados de Obito aumentaram 89%, enquanto as mortes por causa
de doencas crbnicas diminuiram 14%. Entre as pessoas de 70 anos, estima-se que
61% daquelas com Alzheimer morram antes dos 80 anos, em comparacdo com 30%
das pessoas sem DA, uma taxa duas vezes mais elevada (ALZHEIMER’S
ASSOCIATION, 2017). Apesar da prevaléncia internacional da DA ser bem descrita
na literatura, no Brasil os dados s&o insuficientes e apresentam em sua maioria
dados sobre quadros demenciais.

No Brasil, valores advertem que a prevaléncia média mostra-se mais elevada
que a mundial, de acordo com o Relatério Deméncia nas Américas: Custo Atual e
Futuro e Prevaléncia da Doenca de Alzheimer e outras deméncias de 2013,
estimam-se para o Brasil 2.526.000 novos casos de deméncia para 2030 e, para
2050, esperam-se 4.396.000, ou seja, um aumento 422% de 2010 a 2050.

Torna-se nitida a necessidade de mudancas relacionadas a gestdo da
atencdo ao idoso com DA, tanto na area social quanto na da saude. Essas
mudancas devem ser norteadas pela efetivacdo das politicas publicas que versam
sobre a prestacéo de apoio, de forma a assegurar as necessidades dos familiares e
dos pacientes, propiciando, assim, a diminuicdo de custos relacionados a DA
(GUTIERREZ et al., 2014).

Esta doenca foi descrita no inicio do século XX pelo médico alem&o Alois
Alzheimer, ap6s atender uma paciente do sexo feminino no Hospital de Frankfurt em
1901, que manifestava detrimento progressivo da memodria, associado a delirios e
alucinacbes. Alois Alzheimer definiu a doenca como sendo neuroldgica
desconhecida, integrada com deméncia, sintomas de déficit de memodria, alteracdes
comportamentais e dificuldade para a execucdo de atividades de vida diaria
(ALZHEIMER, 1907). Apos, o falecimento da paciente, realizou-se a andlise do
cérebroe verificou-se a presenca de placas senis e de emaranhados neurofibrilares,
as duas propriedades histopatologicas desta doenca, que permitiram que Alois
Alzheimer a classificasse como uma patologia distinta das patologias conhecidas até
entdo (CIPRIANI, 2011).

A DA caracteriza-se por um prejuizo gradativo da memoria e de outras
fungbes cognitivas e resulta em déficits nas atividades de vida diaria, sociais,
psicolégicas e ocupacionais do individuo. Além disso, acarreta dependéncia total em

fases mais avancadas da doenca, com a exigéncia de cuidados cada vez mais
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complexos, decorrentes da deficiéncia progressiva que leva a incapacidade e até a
morte (AZEVEDO et al., 2010).

A regido cerebral inicialmente lesada na DA é a hipocampal: hipocampo,
subiculo e cértex entorrinal; responsavel especialmente pela memdria. Caracteriza-
se, histopatologicamente, pela macica perda sinaptica e pela morte neuronal
observada nestas regifes cerebrais. O dano da formag&o hipocampal chega a 60%
no estagio mais avancado da patologia, incluindo depdésitos fibrilares amiloidais
(proteinas B-amiloide) localizados nas paredes dos vasos sanguineos, associados a
uma variedade de diferentes tipos de placas senis, acimulo de filamentos anormais
da proteina tau e, consequente, formacdo de novelos neurofibrilares (NFT)
(SELKOE, 2001; CARAMELLI; BARBOSA, 2002; CHU, 2012).

Embora as proteinas B-amiloide e tau desempenhem um papel importante na
progresséo da DA, outros mecanismos neurodegenerativos foram nomeados. Estes
compreendem: respostas pré-inflamatéria, disfuncdo mitocondrial, dano oxidativo,
fatores genéticos e ambientais, apoptose e perturbacbes da homeostase ibnica
(SELKOE, 2001; CARAMELLI; BARBOSA, 2002; CHU, 2012).

As areas corticais associativas sdo comprometidas em seguida, com perdas
na linguagem, fungdo executiva, habilidades visoespaciais e no comportamento
social. As &reas corticais primarias, responsaveis pela motricidade, sdo comumente
resguardadas até as suas fases mais avancadas. Por isso, a sintomatologia inicial
da DA constitui-se em distarbios cognitivos e comportamentais e ndo motores
(SELKOE, 2001; CARAMELLI; BARBOSA, 2002; NITZSCHE; MORAIS; TAVARES,
2015).

A evolucdo e o agravamento da DA acontece de forma lenta, com uma
expectativa de vida de até 20 anos a partir do seu aparecimento. Isso gera multiplas
demandas aos cuidadores e representa um desafio para o poder publico,
instituicdes, profissionais de saude e familiares (LUZARDO; GORINI; SILVA, 2006).

Atualmente novos critérios foram incluidos, para o diagndéstico da DA, aos
determinados de 1984. A DA era diagnosticada somente quando havia deméncia;
nos critérios atuais, foram incluidas duas primeiras fases ndo demenciais. A principal
mudanca referente as novas diretrizes envolve a identificacdo de trés estagios: pré-
clinico, comprometimento cognitivo leve e deméncia, sendo o primeiro estagio
assintomatico (NITZSCHE; MORAIS; TAVARES, 2015; WEINER et al., 2017).
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A fase pré-clinica obedece ao estagio assintomatico da DA, que pode se
iniciar anos ou décadas antes do inicio dos sintomas demenciais. Embora
possa apresentar — no futuro — relevancia consideravel para o diagnostico
precoce da DA, atualmente ndo possui utilidade clinica, mas importancia de
pesquisa. A fase de comprometimento cognitivo leve (CCL) foi criada para
incluir individuos com déficits em um ou mais dominios cognitivos - funcao
executiva, meméria, habilidades visoespaciais, atencdo ou linguagem -
contudo, ainda assim se mantém independentes para atividades diarias e
ndo preenchem os critérios para o diagndstico de deméncia (NITZSCHE;
MORAIS; TAVARES, 2015, p.238).

Foram recomendadas para diagnostico de deméncia associada a DA as
seguintes nomenclaturas: provavel deméncia, devido a DA; possivel deméncia,
devido a DA, e provavel ou possivel deméncia, devido a DA, com énfase no
processo fisiopatolégico da doenca. As duas primeiras possuem critérios para o
diagnostico clinico que ja podem ser utilizados pelos médicos; e a Ultima
classificacdo, que envolve a evidéncia do processo fisiopatologico, ainda esta em
fase de pesquisa (MCKHANN, 2011; NITZSCHE; MORAIS; TAVARES, 2015).

Vale ressaltar que, segundo os critérios de 1984, era necessario,
obrigatoriamente, haver declinio mnemoénico para realizar o diagnoéstico. Nos novos
critérios, assegura-se que ndo € preciso, essencialmente, incidir alteracdo da
memoria para efetivar-se o diagnostico, além de incluirem exames de imagem e de
biomarcadores como subsidio diagnéstico da patologia (NITZSCHE; MORAIS;
TAVARES, 2015; WEINER et al., 2017).

Os sintomas da DA variam de acordo com a evolucdo da doenca,
apresentando-se com alteraces como perda de memoria recente, dificuldade para
encontrar palavras, desorientacdo no tempo e no espaco, sinais de depresséo e
agressividade. Com a evolucéo da doenca, sdo comuns dificuldades mais evidentes,
com prejuizo de memoria, incapacidade de viver sozinho, apresentando grau de
dependéncia em relacdo as Atividades Instrumentais de Vida Diaria (AIVDs) e
Atividades Basicas de Vida Diaria (ABVDs), além de alteracdes de comportamento e
alucinacbes. Como agravamento, observa-se perda consideravel da meméria, o nao
reconhecimento de familiares proximos, apresentacdo de dependéncia total para
realizar AIVD e ABVD, incontinéncia urinaria e fecal, intensificagdo de
comportamento inadequado e prejuizo motor (ABRAZ, 2012).

Atualmente o tratamento disponivel para a DA é sintomatico, sendo adequado

para melhorar determinados aspectos cognitivos e funcionais e diminuir alguns
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sintomas neuropsiquiatricos. O tratamento direcionado para a patologia divide-se em
ndo farmacolégico e farmacoldgico (ALVES et al., 2012) .

O tratamento ndo farmacolégico apresenta a mesma importancia que o
farmacoldgico, no que diz respeito a melhoria da qualidade de vida dos idosos,
familiares e cuidadores. Esta abordagem alivia 0s sintomas neuropsiquiatricos como
apatia, depresséo, ansiedade, psicose, agitacao, irritabilidade, agresséo e distlrbios
do sono. Uma vez que a DA acarreta alteracdes de humor, dificuldade nas AVDs,
perda de autonomia e independéncia, disturbios comportamentais e sobrecarga ao
cuidador, estas técnicas voltadas para minimizar as alteragbes, tornam-se
necessérias para uma boa qualidade de vida, tanto do idoso quanto de sua familia e
cuidadores (ALVES et al., 2012; KALES; GITLIN; LYKETSOS, 2014).

As técnicas mais utilizadas encontradas na literatura sdo: medidas de higiene,
de sono, atividades estruturadas como atividades diarias e exercicio diario,
fototerapia, arteterapia, estimulagdo cognitiva, atividades fisicas e sociais,
aromoterapia, terapia com animais, musicoterapia e terapia com presenca simulada
(ALVES et al, 2012; KALES; GITLIN; LYKETSOS, 2014; CARVALHO;
MAGALHAES; PEDROSO, 2016).

Em relacdo ao tratamento farmacoldgico da DA, estdo disponiveis atualmente
trés farmacos inibidores da colinesterase aprovados para o tratamento: Donepezilo,
Rivastigmina e Galantamina. Estes medicamentos tém propriedades farmacoldgicas
levemente diferentes, mas todos inibem a degradacao da molécula de acetilcolina, o
neurotransmissor classicamente associado a funcdo de memoria, por bloquear a
enzima acetilcolinesterase. Ao contrario da donepezila, a rivastigmina inibe a
butilcolinesterase e a acetilcolinesterase. A galantamina, além de inibir a
acetilcolinesterase, tem atividade agonista nicotinica. A significAncia clinica destas
diferencas ainda néo foi estabelecida (BRASIL, 2010; CHU, 2012).

O SUS disponibiliza estes medicamentos que sao capazes de retardar o
processo da doenca e minimizar os distirbios de humor e comportamento que
surgem. O objetivo do tratamento medicamentoso é propiciar a estabilizacdo do
comprometimento cognitivo, do comportamento e da realizacdo das AVDs (ou
modificar as manifestagcbes da doenca), com um minimo de efeitos adversos
(BRASIL, 2010).

Por meio de uma pesquisa etnografica com familias que convivem com

pacientes com DA, Silva (2010) compreende o idoso como um ser que se torna
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condicionado a cuidados de terceiros, uma vez que as atividades diarias ficam
comprometidas, dependendo do grau de deméncia. Diante das alteracdes
cognitivas, comportamentais e motoras, a patologia gera um problema de ordem
econdmica e social, visto que a doenca pode durar anos, ocasionando aos familiares
novas configuragdes de convivéncia, incluindo interferéncia na vida social e nos
projetos pessoais (SILVA, 2010).

A discussdo em torno do papel do familiar relacionada ao processo do
cuidado domiciliar apresenta enfrentamentos peculiares, tendo énfase para o
desgaste fisico, emocional, causando adoecimento com graus expressivamente
elevados de depresséo, ansiedade e sobrecarga (LUZARDO; GORINI; SILVA, 2006;
CASTRO et al., 2010; SEIMA; LENARDT, 2011; OLIVEIRA NETO; DIAS, 2014).

Embora a DA seja uma doenca progressiva e incuravel, que se manifesta de
forma insidiosa em decorréncia de lesdes neuronais, j& houve grandes mudancas
em beneficio e melhoria da qualidade de vida dos idosos e cuidadores. Estas se
deram por meio de medicamentos que melhoram a cognicdo e diminuem as
alteracdes comportamentais durante seu uso, além da criacdo de bons instrumentos
de avaliagdo e de critérios diagnosticos mais claros e precisos (POLTRONIERE;
CECCHETTO; SOUZA, 2011).

Diante da magnitude e complexidade da DA, compete a enfermagem, em seu
campo de dominio assistencial, a habilidade de gerar oportunidades de convivéncia
com a realidade social na qual a familia esta inserida, a fim de construir o cuidado
individual baseado na rotina e nos valores que sé&o passados entre geragdes (SILVA
et al., 2010).

A busca por estratégias para minimizar e manejar a situacdo frente a
progressdo da DA agrega conhecimento e experiéncia de enfermagem como uma
importante contribui¢cdo para a criagdo de novos modelos de assisténcia domiciliar &

saude dos idosos.

3.3 ATENCAO DOMICILIAR: COMPONENTE ESTRATEGICO PARA A REDE DE
ATENCAO A SAUDE DO IDOSO

As transformagbes da sociedade, assinaladas por uma transicdo
epidemiologica e uma transicdo demografica, apresentadas neste estudo, sinalizam

uma necessaria reformulacdo do modelo de atencdo a saude, de modo que seja
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possivel, além de garantir o direito a saude, lidar de forma mais eficiente e eficaz
com as necessidades de saude resultantes deste cenério (BRASIL, 2012a).

A AD possui grande potencialidade no cuidado a usuarios com doencas
cronicas nao transmissiveis, incluindo a DA, que demandam atencdo longitudinal
prestada por equipe multiprofissional. O fortalecimento de préaticas anti-hegemonicas
e a formulagdo de novos mecanismos para o cuidado em saude tém sido motivados
por necessidades decorrentes das transformacdes demogréaficas e epidemioldgicas
que acontecem de forma acelerada no Brasil. Novas politicas de saude séo
atribuidas aos trabalhadores e gestores. A AD pode ser considerada uma das
respostas a este contexto (SILVA et al., 2010).

Assim, a atencdo domiciliar aponta como uma alternativa ao cuidado
hospitalar, gerando a possibilidade de retomar o domicilio como um espaco para
producdo de cuidado. Surge como um “dispositivo para a producdo de
desinstitucionalizacdo do cuidado e novas disposi¢des tecnolégicas do trabalho em
saude” e ocasiona um amplo potencial de inovacdao (MEHRY; FEUERWERKER,
2008, p.57).

Segundo Silva et al. (2010), os servicos de atencdo domiciliar surgiram na
década de 1960 e tém se expandido no pais com maior for¢ca a partir da década de
1990. Este crescimento foi estimulado pela criagdo do SUS e pela consequente
municipalizacdo da saude, caracteristica desta década. Este processo possibilitou
gue os gestores locais e trabalhadores experimentassem novos arranjos de cuidado
gue venham a atender a realidade experimentada.

O cuidado domiciliar a saude é uma pratica antiga e uma forma de
organizacdo social. Varias situacdes de dependéncia assumidas pelas familias
sequer foram incluidas na atencdo domiciliar organizada pelo sistema de salde.
Destarte, a atencdo domiciliar abrange apenas uma parte das préaticas de cuidado
domiciliar, particularmente as que implicam uma convivéncia entre profissionais de
saude e cuidadores familiares (MEHRY; FEUERWERKER, 2008).

Na Europa, no final do século XVIII, antes do surgimento dos hospitais e dos
ambulatorios, ja se praticava a atengdo no domicilio como modalidade de cuidado
(SILVA et al., 2005). No Brasil, a atengdo no domicilio iniciou-se com os medicos de
familia, considerados os profissionais legais de medicina que atendiam os pacientes
em casa, proporcionando assisténcia humanizada e de qualidade. Considera-se a

primeira experiéncia de atencdo domiciliar o Servico de Assisténcia Médica
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Domiciliar de Urgéncia (SAMDU), fundando em 1949 e vinculado ao Ministério do
Trabalho. Contudo, a atencdo domiciliar foi iniciada como uma atividade planejada
pelo setor publico com o Servico de Assisténcia Domiciliar do Hospital de Servidores
Publicos do Estado de S&o Paulo, que funciona desde 1963 (BRASIL, 2012a).

Porém, as experiéncias brasileiras em atencdo domiciliar, nesta fase,
aconteceram por meio de iniciativas das secretarias municipais de saude ou de
hospitais, nos trés niveis de governo, e ndo contavam com politicas de incentivo ou
regulamentacdo de financiamento. Estas iniciativas tinham conexdes diversas que
abordavam desde a substituicdo dos cuidados hospitalares até a humanizagédo da
atencao e formas de racionalizacao de recursos assistenciais (BRASIL, 2012a).

Em 2002, foi estabelecida a Lei n. 10.424, de 15 de abril de 2002. Essa lei
acresce um capitulo e artigo na Lei n. 8.080, de 19 de setembro de 1990, que dispbe
sobre as condicbes para a promocdo, protecdo e recuperacdo da saude, a
organizagdo e o funcionamento de servicos correspondentes e da outras
providéncias, regulamentando a assisténcia domiciliar no SUS. Em 4 de setembro
de 2001, foi instituida a Portaria GM/MS n. 1.531 para proporcionar aos pacientes
portadores de distrofia muscular progressiva o uso de ventilagdo mecéanica nao
invasiva em domicilio, sob os cuidados de equipes especificas para tal, financiadas
pelo SUS (BRASIL, 2012a).

J4 em 2006, foi lancada a Resolucdo da Diretoria Colegiada da Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria (RDC ANVISA) n. 11, datada de 26 de janeiro de
2006, que dispbe sobre o regulamente técnico de funcionamento dos servicos que
prestam atencdo domiciliar. A estruturacdo dos Servicos de Atencado Domiciliar
(SAD) deve se dar com base nas orientacdes dessa resolucdo (BRASIL, 2012a).

Em outubro de 2006, o Ministério da Saude (MS) publicou a Portaria n. 2.529,
que instituiu, no ambito do SUS, a internacdo domiciliar como um conjunto de
atividades prestadas no domicilio a pessoas clinicamente estaveis que exijam
intensidade de cuidados acima das modalidades ambulatoriais, mas que possam ser
mantidas em casa, por equipe exclusiva para esse fim (BRASIL, 2012a).

Entre 2006 e 2011, ressalta-se uma lacuna na regulamentacdo da atencao
domiciliar em nivel federal. Em 2011, foi retomado o tema da atengdo domiciliar no
MS por meio de um grupo de trabalho (GT) constituido pelo conjunto das areas
técnicas do MS (Coordenacdo-Geral de Gestdo Hospitalar — CGHOSP/DAE;
Departamento de Atencdo Basica;, Departamento de Regulacdo, Avaliacdo e
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Controle — DRAC e a Area Técnica de Salde do Idoso/DAPES) e por areas técnicas
de diversas experiéncias locais de atencdo domiciliar, a exemplo da SMS de
Campinas/SP, Betim/MG e Belo Horizonte/MG (BRASIL, 2012a).

Vale destacar, que o Programa Melhor em Casa € um marco e um
compromisso de que a atencdo domiciliar € uma prioridade do governo federal,
lancado no dia 8 de novembro de 2011. Por fim, ressalta-se que o Melhor em Casa é
um dos elementos das Redes de Atencédo as Urgéncias e Emergéncias (RUE) e
deve estar organizado nessa perspectiva, de acordo com a Portaria GM/MS n.
1.600, de julho de 2011, na perspectiva das Redes de Atencdo a Saude (BRASIL,
2012a).

Em uma sequéncia de dispositivos normativos apresentados, ha também a
Portaria GM/MS n. 963 de 2013, tendo sido esta revogada e substituida pela
Portaria GM/MS n.825, de 25 de abril de 2016, que redefine a AD como modalidade
de atencdo a saude integrada as Redes de Atencdo a Saude (RAS), caracterizada
por um conjunto de acdes de prevencao e tratamento de doencas, reabilitacéo,
paliacdo e promocdo a saude, prestadas em domicilio, garantindo continuidade de
cuidados (BRASIL, 2013a; BRASIL, 2016).

A partir de critérios estabelecidos para a adeséo e implantacao do Servi¢co de
Atencdo Domiciliar (SAD) pelos municipios, sendo este caracterizado como um
servico complementar aos cuidados realizados na atencdo basica e em servicos de
urgéncia, substitutivo ou complementar a internacdo hospitalar, responsavel pelo
gerenciamento e operacionalizacdo das Equipes Multiprofissionais de Atencao
Domiciliar (EMAD) e Equipes Multiprofissionais de Apoio (EMAP) (BRASIL, 2016).

Para a habilitacdo do SAD e suas respectivas equipes nos municipios, de
acordo com a Resolucdo de 2016, fazem-se necessarios alguns requisitos
apresentados a seguir:

— Populacdo municipal igual ou superior a 20 mil habitantes, com base na
populacdo mais recente segundo o IBGE, sendo que, a populacdo minima pode ser
atingida por um municipio, isoladamente, ou por meio de agrupamento de
municipios cuja populacao seja inferior a 20 mil habitantes;

— Hospital de referéncia no municipio ou regiao a qual integra;

— Cobertura de Servico de Atendimento Movel de Urgéncia (SAMU 192)

habilitado e em funcionamento;
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— Os municipios com populacao igual ou superior a 40 mil habitantes poderéo
solicitar habilitacdo de EMAD Tipo 1;

— Os municipios com populacéo inferior a 40 mil habitantes poderéo solicitar
habilitacdo de EMAD Tipo 2, individualmente, se tiverem populacdo entre 20 mil e
39.999 habitantes ou por meio de agrupamento, no caso daqueles com menos de 20
mil habitantes;

— Os municipios com populacdo igual ou maior que 150 mil habitantes
poderdo solicitar a segunda EMAD e, sucessivamente, uma nova EMAD a cada 100
mil novos habitantes;

— Todos os municipios com uma EMAD, tipo 1 ou tipo 2, poder&o solicitar uma
EMAP, sendo possivel a implantacdo de mais uma EMAP a cada trés EMADs a mais
implantadas (BRASIL, 2016).

A AD propicia novas possibilidades de cuidar e reflete aspectos vivenciados
pelos usuérios e familiares através da elaboracédo de um cuidado ampliado mediante
duas justificativas que se conjugam: uma racionalizadora, que visa a reducédo de
custos por meio da substituicdo ou abreviacdo da internacdo hospitalar, e outra, que
reorienta o modelo tecnoassistencial (SILVA et al., 2010; BRASIL, 2012a; BRASIL,
2013a).

No que tange as politicas publicas, fica instituido o incentivo financeiro de
custeio mensal para manutencdo do SAD. Os recursos financeiros para o custeio
das atividades previstas sdo oriundos do orcamento do Ministério da Saude e
eventual complementacdo é de responsabilidade conjunta dos estados, do Distrito
Federal e dos municipios. Contudo, o financiamento da AD é um dos nos criticos,
sendo que os desafios perpassam desde os mecanismos para levantamento de
fundos até a forma de alocacao dos recursos (BRASIL, 2013a; SILVA et al., 2015).

A atencao domiciliar tem como finalidade a reorganizacdo do processo de
trabalho pela equipe de salude e as discussdes sobre diferentes concepcdes e
abordagens a familia. Espera-se que os profissionais sejam capazes de atuar
mediante uma pratica humanizada, competente e resolutiva, que abranja acdes de
promocao, prevencgao, recuperacao e reabilitacdo. A participacdo do usuario, familia
e profissionais na assisténcia domiciliar compde uma importante acado para a
efetivacdo desta proposta. Assim, a articulagdo com os outros niveis da atencéo e a
intersetorialidade sdo essenciais para a constru¢do de uma proposta unificada de
atencao a saude (BRASIL, 2012a).
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E essencial perceber que a organizacdo de servicos de salde na
perspectiva das RAS, incluindo a atencdo domiciliar como um componente
estratégico, ndo é um processo que se da de forma espontanea, e sim de
forma gradual e com a implementacdo de dispositivos que ajudem a
operacionalizar esta forma de organizacdo. A decisdo técnico-politica de
implantar a AD e a clareza do arranjo que se quer montar a partir de
principios e diretrizes norteadores das acdes provocam a capacidade de
didlogo entre o conjunto de servicos e trabalhadores que compdem a rede,
garantindo a qualificacdo da assisténcia prestada e o trabalho de forma
integrada entre os servigos, segundo as necessidades do usuario, como
observado na Figura 1 (BRASIL, 2012a, p. 2).

Portanto, a AD favorece a desinstitucionalizacdo de pacientes internados nos
servicos hospitalares, como também impede hospitalizagcdes desnecessarias a partir
de servicos de pronto-atendimento e apoia as equipes de atencéo basica no cuidado
aqueles pacientes que necessitam de atencdo a saude prestada no domicilio, em
consonancia com os principios do SUS (BRASIL, 2012a).

Nesse contexto, a AD se destaca como importante estratégia de atencédo a
salde, cuja pratica é representada através da visita domiciliar, do atendimento e da
internacdo domiciliar. A AD se materializa por meio de servigos ou atendimentos ao
usuario que por algum motivo tenha dificuldade de locomocéo e, associada a essa
limitacéo, exista a necessidade de acompanhamento continuo, uso de equipamentos

a fim de favorecer a desospitalizacdo (BRASIL, 2012a).

Um dos diferenciais das equipes de atencdo domiciliar com relagdo as
demais equipes de saude da rede de atencdo é o fato de que constroem
sua relagdo com o sujeito que necessita de cuidados no domicilio, e ndo em
um estabelecimento de saude. Dessa forma, “a potencialidade inovadora da
atencdo domiciliar se da pela maior permeabilidade das equipes aos
diferentes aspectos vivenciados pelos usuarios e suas familias e pela
producdo de um cuidado ampliado que n&o se restringe aos aspectos
biologicos da doencga” (SILVA et al., 2010, p. 168).

A modalidade de AD deve incluir procedimentos de profissionais de salde e o
fornecimento de material médico-hospitalar necessarios aos cuidados integrais do
paciente em domicilio. Varios arranjos sdo possiveis neste processo. Alguns
municipios garantem os insumos por meio de licitagbes realizadas para todo o
municipio, incluindo as necessidades do SAD; outros constroem fluxo com o0s
hospitais, Unidades Basicas de Saude (UBSs) e Unidades de Pronto Atendimento
(UPAs) para o fornecimento de insumos, medicamentos e equipamentos (BRASIL,
2013a).
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A referida legislagdo normativa da AD no pais orienta que os SADs se
organizem em trés modalidades, de acordo com o Quadro 1: Sendo a AD1
destinada aos usuarios com problemas de saude controlados ou compensados, que
apresentam dificuldade ou impossibilidade de locomover-se até a UBS, que
necessitam, com menor frequéncia, de cuidados, aporte e recursos dos servi¢os de
saude. E a AD2 designada aos usudarios que apresentam dificuldade ou
impossibilidade de locomover-se até a UBS e que apresentam problemas de saude
que exigem cuidados mais complexos do que os indicados na AD1, além de
demandarem recursos de saude e acompanhamento continuo, inclusive de
diferentes servicos da rede de atengdo. Na AD3, séo inseridos oS usuarios com
problemas de saude e dificuldade ou impossibilidade fisica de locomocéao até a UBS,
além da necessidade de cuidado frequente, com a utilizacdo de mais recursos de
saude, acompanhamento continuo e uso de equipamentos (BRASIL, 2013a;
BRASIL, 2016).

A AD1 é de responsabilidade da UBS, incluindo a equipe de Saude da
Familia, o Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF), ambulatérios de
especialidades e centros de reabilitacdo. A AD2 e a AD3 se organizam através dos
SADs, que sdo de responsabilidade da Equipe Multiprofissional de Atencéo
Domiciliar (EMAD) e da Equipe Multiprofissional de Apoio (EMAP), e implica a
participacdo ativa dos familiares no processo de cuidar da pessoa assistida. Para
tanto, as responsabilidades devem ser pactuadas entre todos os envolvidos, para
gue os objetivos terapéuticos sejam alcancados (BRASIL, 2016).

Considera-se elegivel na modalidade AD2 o usuario que, tendo indicacdo de
AD e com o fim de abreviar ou evitar hospitalizacdo, apresente:

| — afeccdes agudas ou crbnicas agudizadas, com necessidade de cuidados
intensificados e sequenciais, como tratamentos parenterais ou reabilitacao;

I — afecgcbes cronico-degenerativas, considerando o0 grau de
comprometimento causado pela doenca, que demande atendimento no minimo
semanal;

[l — necessidade de cuidados paliativos com acompanhamento clinico no
minimo semanal, com o fim de controlar a dor e o sofrimento do usuario; ou

IV — prematuridade e baixo peso em bebés com necessidade de ganho
ponderal (BRASIL, 2016).
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Considera-se elegivel, na modalidade AD3, usuario com qualquer das
situagcOes listadas na modalidade AD2, quando necessitar de cuidado
multiprofissional mais frequente, uso de equipamentos ou agregacdo de
procedimentos de maior complexidade (por exemplo, ventilacdo mecanica,
paracentese de repeticdo, nutricdo parenteral e transfusdo sanguinea), usualmente
demandando periodos maiores de acompanhamento domiciliar (BRASIL, 2016).

Sera inelegivel para o Programa melhor em Casa 0 usuario que apresentar
pelo menos uma das seguintes situacdes: necessidade de monitorizacdo continua,
necessidade de assisténcia continua de enfermagem; necessidade de propedéutica
complementar, com demanda potencial para a realizacdo de varios procedimentos
diagnoésticos, necessidade de tratamento cirirgico em carater de urgéncia ou
necessidade de uso de ventilacdo mecanica invasiva, nos casos em que a equipe
nao estiver apta a realizar tal procedimento (BRASIL, 2016).

Um dos pressupostos para a realizacdo da AD é a presenca do cuidador,
definido como: pessoa, com ou sem vinculo familiar, capacitada para auxiliar as
necessidades e atividades da vida cotidiana, com o objetivo da preservacdo da
autonomia e da independéncia do idoso. E importante que a equipe de atencdo
bésica, ao detectar que o usuério reside s, tente resgatar a familia. Na auséncia da
familia, a equipe deverd localizar pessoas da comunidade para a realizagdo do
cuidado, formando uma rede participativa no processo de cuidar (BRASIL, 2012b;
BRASIL, 2013a; BRASIL, 2016).

Entende-se que a figura do cuidador ndo deve constituir, necessariamente,
uma profissédo ou funcédo formalizada na area da salde, uma vez que ndo possuli
formacdo técnica especifica. As atividades do cuidador vao desde a higiene pessoal
até a administracdo financeira. Cabe a equipe conhecer as limitacdes e
potencialidades da familia e cuidador, além dos recursos que a familia possui,
respeitando seus valores culturais, sociais e educacionais. As atribuicdes devem ser
pactuadas entre equipe, familia e cuidador, democratizando saberes, poderes e
responsabilidades (BRASIL, 2012b; BRASIL, 2013a).

A classificagdo da complexidade assistencial em AD baseia-se na tentativa de
se sugerir parametros que consintam na delimitacdo do foco de atencéao, priorizando
0S casos que exigem mais recursos dos servicos de Saude. Sendo assim, torna
possivel o planejamento da assisténcia com qualidade e impedindo duplicidade de
atendimento na rede publica (BRASIL, 2013a).
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Importante destacar escalas e instrumentos de avaliagdo que vém sendo
utilizados nos servigcos de Atencdo Domiciliar publicos e privados no Brasil, podendo
subdividi-los em categorias que sdo mais significativas para a pratica dos servicos,
como 0s aspectos clinicos, socioecondmicos e ambientais. Assim, 0S aspectos
clinicos estariam sendo considerados nas seguintes varidveis, que carecerdo ser
analisadas em conjunto para a elegibilidade do usuério em AD:

a) Utilizacdo de servicos de Saude: numero e tempo de permanéncia de
internacbes no ultimo ano (hospitalizagcbes) e atendimentos nos servicos de
urgéncia/emergéncia;

b) Quadro clinico: acamado, sequelado, presenca de doencas agudas e
cronicas, com estabilidade clinica, passiveis de tratamento em domicilio; distlrbio do
nivel de consciéncia, estabilidade hemodinamica; padrdo respiratério;
comprometimento do estado nutricional;

c) Suporte terapéutico: terapia medicamentosa — medicacao prescrita e vias
de administracdo; suporte respiratério; dependéncia de oxigenoterapia; presenca de
hipersecrecdo pulmonar; necessidade de aspiracdes orotraqueais; ventilacao
mecanica nao invasiva, terapia nutricional: suplementacédo oral ou enteral;

d) Reabilitacdo: incapacidade funcional para atividades da vida diaria (AVDS)
e atividades da vida diaria instrumentais (AVDISs); plegias; distarbios
fonoaudioldgicos; necessidade de cuidados de reabilitacédo fisioterapica; adaptacéo
de Orteses e proteses em AD;

e) Uso de drenos, cateteres e estomias;

f) Cuidados de enfermagem: presenca de feridas;, necessidade de
administracdo de medicamentos via parenteral, monitoramento de sinais vitais;

g) Realizacdo de exames complementares;

h) Cuidados paliativos.

Nos aspectos socioecondmicos e ambientais, serdo consideradas, em
conjunto, as seguintes variaveis:

a) Risco social familiar: drogadicao, desemprego, analfabetismo;

b) Presenca de cuidador e necessidade de treinamento/capacitacao;

c) Estrutura familiar; consentimento e participagdo familiar; idoso sozinho e
rede social de apoio;

d) Condicdes de moradia; relacdo morador/comodo; saneamento basico;
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e) Seguranca dos profissionais da equipe; acessibilidade ao domicilio
(BRASIL, 2013a).

Importante ressaltar que AD proporciona ndo s6 uma reducdo de custos, e
sim o uso mais adequado dos recursos, pois o leito, ao ser desocupado devido a
possibilidade de o paciente ser cuidado no domicilio, ndo é desativado, sendo
imediatamente ocupado por outro que realmente necessita dessa modalidade de
atencdo. Em ultima analise, pode-se afirmar que, com a AD, se gasta menos para
fazer o mesmo pelo paciente com certas caracteristicas.

Assim, trata-se de uma otimizagcdo dos recursos, e ndo de usar menos
recursos, fato verdadeiro s6 se houvesse desativacdo de leitos hospitalares por uma
reducdo da demanda, o que, hoje, ndo é uma realidade (BRASIL, 2011). A AD tem
sido reconhecida, sobretudo, como espaco favoravel para um cuidado inovador e
singular em saude, com potencialidade para propiciar assisténcia centrada nas
demandas e necessidades do usuéario (ANDRADE et al., 2017).

Figura 1 — A mudanca dos sistemas piramidais e hierarquicos para as Redes de
Atencédo a Saude

COMPLEXIBILIDADE

. O
/ ATENGAO BASICA \ . «~

Fonte: Adaptado de Mendes (2011, p.86).
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Quadro 1 — Modalidades de Atencdo Domiciliar

- Problemas de satuide controlados/
compensados

- Dificuldade ou impossibilidade
fisica de locomocao até uma unidade
de satide
- Necessita de cuidados de menor
complexidade, incluidos os de
recuperacao nutricional, de menor
frequéncia, com menor necessidade
de recursos de saude

AD1 Equipe de atencao basica | Habitualmente continua

- Frequéncia das visitas, a partir da
avaliacao clinica, de uma visita/més

- Dentro da capacidade de
atendimento das Unidades Basicas
de Saude (UBS)

- Problemas de saude e dificuldade
ou impossibilidade fisica de
locomocao até uma unidade de )

i Habitualmente
saude

- P temporaria, pode ser
- Necessuta de maior frequéncia ) g’
AD2 k . EMAD + EMAP continua se nao houver
de cuidado, recursos de saude e o )

) , estabilizacao suficiente

acompanhamento continuo, até a

estabilizacao do quadro

- Necessidade de, pelos menos, uma

visita/semana

para cuidados em AD1

- Semelhante ao da AD2, mas
AD3 que faca uso de equipamentos/ EMAD + EMAP Habitualmente continua
procedimentos especiais

Fonte: Brasil (2012a).

Um modelo de atencdo a saude do idoso que pretende apresentar efetividade
e eficiéncia necessita de a¢des que envolvam todos os niveis da assisténcia e de
um fluxo delineado por acbes de educacdo, promocao da saude, prevencao de
doencas, e reabilitacdo de agravos. Espera-se que a integracdo no sistema de
referéncia e contrarreferéncia estabeleca suas acdes de acordo com o perfil dos

idosos e as caracteristicas de cuidados oferecidos.

3.4 OS CUSTOS FAMILIARES NA ATENCAO DOMICILIAR: O IDOSO COM
DOENCA DE ALZHEIMER

A proposta de transferéncia da assisténcia do ambito hospitalar e de outros
servicos de saude para o domicilio tende a favorecer a diminuicdo dos custos
operacionais dos servicos de saude na medida em que proporciona recuperagao

mais rapida do paciente, diminuicdo de complicacfes infecciosas e minimizacao das
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reinternacfes. No entanto, tem gerado uma instabilidade no nudcleo familiar, a partir
do momento que a familia se responsabiliza pelos diversos custos relacionados com
a demanda do cuidado prestado e, ao assumir esse papel, abre mao de outras
dimensdes de sua vida, incluindo seus projetos particulares e oportunidades de vida
perdida (SILVA et al., 2010; SILVA et al., 2012; FALLER, 2012; SILVA et al., 2014a).

Antes de revisar o custo de AD, a terminologia de custos deve inicialmente
ser definida. Os custos da deméncia para a sociedade sdo consequéncias de todos
os bens e servicos designados a prevenir, diagnosticar, tratar e lidar com a
deméncia (CASTRO et al., 2010).

Cabe ressaltar que o0s custos referentes ao cuidado domiciliar séo
classificados por diferentes autores como: custos diretos, que estdo inteiramente
relacionados aos recursos provenientes da intervencédo assistencial; custos indiretos,
que analisam a reducéo/falta de laboriosidade do usuério e/ ou familiar, devido ao
tempo cedido para a realizagdo do cuidado. Eles representam dias de trabalho
perdidos, devido a incapacidade de realizar as atividades profissionais. J& 0s custos
intangiveis mencionam o custo do sofrimento fisico e/ou psiquico, custo atribuido a
doenca ou a intervencao de cuidados a saude. Este custo caracteriza-se pela dor,
sofrimento e tristeza. Os custos em saude tendem a aumentar com o
envelhecimento relacionado ao aumento da carga de doengas cronicas (DALTIO;
MARI; FERRAZ, 2007; TONON; TOMO; SECOLI, 2008; PEREIRA; BARATA, 2014).

A elevada prevaléncia de DA no idoso é consequéncia dos avancos no
tratamento e no uso de tecnologias que podem aumentar os anos de vida, mesmo
no envelhecimento acompanhado por patologias. Apesar de a progressdo da
deméncia e os sintomas serem minimizados, 0s custos e as implicacdes do aumento
da projecdo de vida estdo presentes nas familias e nos servicos de saude
(GUTIERREZ, 2014).

A Associacao Internacional de Alzheimer publicou, em janeiro de 2017, os
custos dos cuidados de saude e cuidados em longo prazo para individuos com
Alzheimer e outras deméncias nos Estados Unidos. Ressalta que a deméncia € uma
das condi¢cdes mais caras para a sociedade. Os gastos totais sdo estimados em
US$259 bilhdes. Calcula que os gastos familiares sejam de US$ 56 bilhdes
(ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2017).

Para as Américas, foi estimado que a deméncia custou aproximadamente

US$235,8 bilhdes de dolares. Os custos da deméncia para a sociedade em cada
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pais sdo decorrentes dos custos por pessoa com deméncia (custos per capita) e
pelo numero de pessoas afetadas. Os custos per capita foram muito maiores em
paises de renda alta (US$46.533 por pessoa) do que em paises de renda média alta
(US$6.347), paises de renda média baixa (US$2.453) e paises de baixa renda
(US$784). Importante ressaltar que o Brasil foi classificado como um pais de renda
média alta, uma vez que os custos por pessoa com deméncia ficaram em torno de
US$6.977 anualmente (SUICA, 2012).

Outro estudo, realizado com base em dados fornecidos pela Prefeitura de
Jaguariuna/SP, verificou o custo imposto pela DA ao setor publico com o tratamento
dispensado. De acordo com essas informacdes, o valor estimado do custo mensal
para o Ministério da Saude no fornecimento das medicacBes utilizadas para DA
neste municipio foi de R$ 11.246,48, sendo que anualmente gera um valor de
aproximadamente R$135 mil (MARCONATO; ZUIM, 2012).

Um estudo realizado no municipio do Rio de Janeiro, que investigou 41
familias de portadores de deméncia, verificou que a projecdo de custos domiciliares
relacionados aos cuidados de idosos com esta patologia abrangia cerca de dois
tercos da renda familiar, encontrando-se um aumento de 75% quando os idosos
estavam nos estagios iniciais da doenca e 80% quando outras doencas cronicas
foram levadas em consideracao (VERAS et al., 2008).

Vale ressaltar o estudo de Castro et al. (2010) que, por meio de uma revisao
literaria, concluiu que o tempo disponibilizado para cuidar dos pacientes com DA se
eleva com a progressao da doenca. Isso ocasiona um alto custo indireto e as
consequéncias destes fatores precisam ser quantificadas. Em estagios mais
avancados da doenca, os custos indiretos se tornam custos diretos, com a incluséo
de um cuidador ou institucionalizagcdo formal. Destaca ainda que o impacto
econdmico do tratamento medicamentoso para a doenca influencia os custos
diretos. Porém, o impacto no custo total é benéfico, pois leva a reducéo de custos
diretos e indiretos, através do alivio dos sintomas e a diminuicdo da progresséao da
doenca.

Importante destacar que foi possivel observar fatores relevantes sobre os
custos da AD ao paciente idoso. Torna-se necessario aprofundamento do tema por
meio da realizacdo de mais estudos cientificos relacionados ao assunto, com o
propésito de aprimoramento desse tipo de assisténcia que esta em franco

crescimento.
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3.5 A ENFERMAGEM NO CONTEXTO DA ATENCAO DOMICILIAR: IMPLICACOES
PARA O IDOSO COM DOENCA DE ALZHEIMER

Torna-se imperativa a assisténcia de enfermagem no processo de producao
do cuidado na AD no que tange a logistica dos servicos, desde a elegibilidade do
idoso a adequacdo dos modelos domiciliarios a serem adotados. A enfermagem
também deve participar de planejamento, coordenacéo, treinamento, bem como na
mobilizacdo de outros profissionais envolvidos no cuidado, incluindo o conhecimento
e controle dos custos na assisténcia domiciliar, fundamentada nas politicas publicas
vigentes (SCHUTZ; LEITE; FIGUEIREDO, 2007; SILVA et al., 2014b).

Cabe ressaltar que a AD é uma estratégia em salude que demanda
assisténcia profissional especializada, construida a partir de um cuidado que requer
habilidades especificas, principalmente no contexto interpessoal para assistir 0s
usuarios e familiares e em equipe multiprofissional. S&o requisitos essenciais
também a autonomia, responsabilidade e conhecimento técnico e cientifico
especificos da area (SILVA et al., 2014b).

Entende-se que a gestdo da AD apresenta diversidade de acdes e
complexidade especificas que demandam profissionais especializados e busca de
qualificacdo continuada para a intervencdo no domicilio. A concentracdo do trabalho
dos enfermeiros na atencdo domiciliar acontece principalmente na gestdo dos
servicos e na assisténcia direta. Ressalta-se que estes profissionais desempenham
uma fungéo primordial, tanto na elaboracdo do plano de cuidados como também no
vinculo estabelecido com usuarios e familiares no domicilio (SILVA et al., 2012,
SILVA et al., 2014b).

Ademais, essa lideranca vai da supervisdo clinica e administrativa a
assisténcia intercedida por metodologias educacionais em saude, as relactes
pessoais e habilidades técnicas, exigindo distintas tecnologias para o contexto da
AD. Propicia a articulacdo entre a familia e a equipe multiprofissional, sendo que
compete ao enfermeiro a capacitacao do cuidador familiar e a coordenagéo do plano
de cuidados no domicilio. Assim, o enfermeiro necessita obter habilidades basicas e
avancadas, para que as competéncias para sua atuacdo sejam sistematizadas
(SILVA et al., 2012; SILVA et al., 2014b; ANDRADE et al., 2017).

A visita domiciliar pode ser analisada como uma tecnologia requerida no

contexto diario da AD e tem como finalidade, entre outras, o estabelecimento de
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vinculos entre profissionais e usuarios e a inser¢do da familia no cuidado. Na visita
domiciliar, sdo desenvolvidas acdes de orientacdo, educacao, levantamento de
possiveis solucdes de saude, fornecimento de subsidios educativos, para que 0s
individuos atendidos tenham condi¢des de se tornar independentes (KRUGER et al.,
2015).

A enfermagem, conforme o nivel de complexidade assistencial que o usuério
demande em seu domicilio, faz-se necessaria na assisténcia em condi¢cbes de
intercorréncias clinicas, a partir da classificacdo dos riscos a saude a que 0 usuario
esta exposto. Sua atuacdo deve se dar por meio de acdes multidisciplinares de
correcdo de risco e de apoio aos familiares do usuario (ANDRADE et al., 2017).

Nesse cenario, as deméncias sdo foco de prioridade na AD, visto ser um
grupo de risco para internacfes prolongadas, iatrogenias, infeccbes e aumento do
grau de dependéncia com a perda progressiva da autonomia (BRASIL, 2013b).

Dessa forma, ampliam-se e se fortalecem capacidades para implementagéo
de estratégias e condutas de cuidados multidimensionais, que contemplem,
portanto, ndo somente o bem-estar da pessoa idosa com a DA, mas
também o viver saudavel de seus familiares/cuidadores e a rede de
relagBes e interacdes. Como possiveis estratégias, emergem as redes de
apoio a familiares e pessoas idosas com condi¢des crbnicas de saude, que

tém despertado a atencdo de profissionais da saude (ILHA et al., 2016, p.
139).

O enfermeiro na equipe interdisciplinar possui importante agdo no cuidado
aos idosos com deméncia, bem como na orientacdo aos familiares quanto a
evolucdo e progressao da doenca. Cabe a este profissional capacitar a equipe de
enfermagem com tematicas referentes aos cuidados oferecidos ao idoso com DA.
Neste contexto, destaca-se a atividade de planejamento, execucao e avaliacdo do
cuidado prestado ao idoso, responsabilidade inerente ao enfermeiro, que serve de
apoio a familia para que se alcancem as metas desejadas (TALMELLI, 2010;
KRUGER, 2015).

Para tanto, o enfermeiro deve acolher o idoso e a familia a fim de atender as
necessidades peculiares do contexto familiar. E importante o conhecimento
especifico das manifestac¢des clinicas da patologia instalada, para que, desta forma,
proponha estratégias nao farmacolégicas para o alivio do sofrimento e da dor e
consequentemente suavizando os cuidados diarios necessarios para a manutencao
da qualidade de vida do idoso (ILHA et al., 2016).
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Acredita-se que o tema abordado propiciou a ampliagdo das reflexdes e
discussbes acerca da enfermagem no contexto da AD no gerenciamento da
assisténcia ao idoso com DA; a partir de abordagens integradoras e apropriadas

para suprir as necessidades desse nucleo familiar.
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4 CAMINHO METODOLOGICO E ESTRATEGIAS DE ACAO

Este estudo se insere na linha de pesquisa: Fundamentos Tedricos, Politicos
e Culturais do Cuidado em Saude e Enfermagem do Programa de PoOs-Graduacéo
Stricto Sensu da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Juiz de
Fora, Mestrado em Enfermagem.

Resultara em um produto da pesquisa: Custo-Efetividade na Atencéao
Domiciliar: Analise da producdo do cuidado orientado por diferentes protocolos,
coordenada pela Universidade Federal de Minas Gerais e realizada em parceria com
a Universidade Federal de Juiz de Fora e outras universidades, a qual propde

analisar o custo-efetividade na Atencao Domiciliar (AD).

4.1 TIPO DE ESTUDO E ABORDAGEM TEORICO-METODOLOGICA

Para a compreensdo das questdes propostas e alcance dos objetivos desta
investigacdo, realizou-se uma pesquisa com abordagem qualitativa. A pesquisa
qualitativa estuda fenbmenos inseridos em contextos naturais, buscando
compreender e interpretar os significados e as percepcdes que as pessoas
estabelecem acerca de suas vivéncias.

Na apreensdo da diversidade de significados que podem ser atribuidos a
fatos ou experiéncias, os dados sdo coletados por meio do contato direto com os
participantes que vivenciam o problema em estudo. A analise dos dados se da por
meio de habilidades que envolvam sensibilidade e criatividade, visando uma
compreensao complexa e detalhada do objeto investigado (CRESWELL, 2014).

No ambito das abordagens qualitativas, optou-se pela Grouded Teorhy cuja
traducdo em portugués brasileiro € Teoria Fundamentada nos Dados (TFD). A
proposta desta abordagem metodolégica centra-se, portanto, na acdo-interacao
humana, tornando-a um referencial metodoldgico ressaltante para a area da
enfermagem e saude, cujas praticas se alicercam nas interagbes frequentes entre
pacientes, familiares e equipe de trabalho. Devido a suas caracteristicas, trata-se de
uma das abordagens qualitativas mais empregadas na pesquisa em enfermagem
nos ultimos tempos (STRAUSS; CORBIN, 2008; LEITE; SIVA; OLIVEIRA, 2012;
CRESWELL, 2014).
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A TFD foi desenvolvida na década de 1960, nos Estados Unidos, pelos
sociologos Barney G. Glaser e Anselm L. Strauss. Glaser teve sua formagdo na
Universidade de Columbia, com foco em métodos empiricos e na teoria sociolégica,
que também incorporou a psicologia social para estudar a influéncia do sistema
social na conduta individual, segundo métodos quantitativos. Ja a formacao
académica de Strauss teve origens na Universidade de Chicago, de grande tradicao
qualitativa e de enfoques criticos no desenvolvimento de teorias.

A partir da influéncia académica, o método da TFD foi desenvolvido por
Glaser e Strauss em 1965, durante estudo sobre os relacionamentos entre médicos
e pacientes terminais. Como Strauss tinha experiéncia na realizacdo de estudos
enfocando processos de interacdo, condutas humanas e papéis sociais apoiados na
corrente do interacionismo simbdlico, considera-se que a TFD tem suas origens
nessa perspectiva teérica (STRAUSS; CORBIN, 2008; CHARMAZ, 2009; SANTOS
et al., 2016).

Para apresentar as etapas da metodologia proposta, Glaser e Strauss
publicaram o livro The Discovery Of Grounded Theory, em 1967. Nesta obra, Glaser
e Strauss articularam e apresentaram suas estratégias e defenderam o
desenvolvimento de teorias a partir da pesquisa baseada em dados em vez da
deducado de hipoéteses a partir de teorias existentes. Tal método foi denominado de
Grounded Theory, um processo continuo e sistematico de coleta e andlise para
geracdo e verificacdo dos resultados (CHARMAZ, 2009; MELLO; CUNHA, 2010;
SANTOS et al., 2016).

Cabe ressaltar que o foco da TFD é a busca de significados sobre tais
movimentos, e ndo significados existenciais para o ser pessoa ou para 0
seu viver e nem significados sobre a imagem que a pessoa projeta ou que
representa para ela. Portanto, diferencia-se de um estudo fenomenolégico
ou de representacdes sociais, ou de outros que também buscam a
compreenséo da esséncia do fendbmeno ou condi¢do (SANTOS et al., 2016,

p.3).

Apesar do reconhecimento conquistado, Glaser e Strauss passaram a
discordar quanto aos procedimentos metodoldgicos da TFD. Enquanto Glaser
manteve-se defensor dos principios da TFD baseados no empirismo objetivo para a
conducdo das suas investiga¢cdes, Strauss deslocou o método para a verificagdo e

incorporou novos instrumentos de analise, como a descrigdo interpretativa dos
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dados. Dessa forma, ocorreu a ruptura entre os autores e os dois passaram a trilhar
caminhos diferentes (SANTOS et al., 2016; TAROZZI, 2011).

O posicionamento tedrico de Strauss em relacdo ao método encontra-se no
livro Basics of Qualitative Research: Techniques and Procedures for Developing
Grounded Theory, escrito juntamente com Juliet Corbin. As publicacdes de Strauss e
Corbin focalizam a TFD, oferecendo instrumentos para que esta seja aplicada como
meétodo cientifico. Ampliam a ideia de que a geracao da teoria ocorre a partir de uma
relacdo colaborativa entre pesquisadores e participantes do estudo, criando o0s
fundamentos para a perspectiva construtivista da teoria. Destaca-se que a principal
responsavel por essas alteragdes foi Corbin, uma vez que Strauss faleceu em 1996,
antes de finalizar a segunda verséao do livro (MELLO; CUNHA, 2010; SANTOS et al.,
2016).

A teoria é definida como um conjunto de categorias bem desenvolvidas (ex.:
temas, conceitos) que interagem sistematicamente por meio de declaragbes de
relacdo para formar uma estrutura tedrica que explique alguns fenémenos
relevantes, entre eles o da enfermagem. A construcdo da teoria fundamentada da-se
a partir de dados empiricos, coletados e analisados aplicadamente por meio do
processo de pesquisa, podendo ser designada como teoria substantiva, quando se
referir a um ambito mais especifico de preocupacdes (STRAUSS; CORBIN, 2008).

Strauss e Corbin (2008) definem conceitos, como as bases da andlise, que
sdo os blocos construtores da teoria, pois todos os procedimentos utilizados no
desenvolvimento da pesquisa visam identificar, desenvolver e relacionar conceitos.
Os conceitos vao surgindo a partir dos dados analisados e conduzem o
desenvolvimento da amostragem tedrica, que significa que a amostra nao é
inicialmente predeterminada, ou seja, ela se desenvolve durante o processo.

A pesquisa realizada com esta abordagem identifica o fendmeno a ser
estudado e a amostragem tedrica, a qual busca maximizar oportunidades de
comparar fatos ou acontecimentos para determinar como uma categoria varia em
termos de suas propriedades e de suas dimensdes. Consente a coleta de dados em
cenarios naturais, proporcionando uma relacdo de proximidade entre as etapas
metodoldgicas. O processo de pesquisa na TFD transcorre em cinco etapas: a
coleta de dados empiricos; a codificagdo aberta; a codificacdo axial; a codificagdo
seletiva e a construgdo do relatério de pesquisa de forma simultanea e circular
(STRAUSS; CORBIN, 2008).
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A coleta de dados pode ser realizada utilizando-se de diferentes técnicas e
por meio de multiplas fontes, como a observacao, a entrevista em grupo, 0S grupos
focais, a analise de documentos e de figuras/fotografias ou expressdes graficas. A
estratégia utilizada visa favorecer a reconstrucdo da forma mais fidedigna da
experiéncia dos sujeitos. No entanto, a entrevista é considerada a principal técnica
utilizada na TFD para a coleta de dados.

Neste sentido, Charmaz (2009) adverte que o foco da entrevista, bem como
das perguntas de pesquisa, altera-se a medida que o pesquisador opta por uma
abordagem objetiva ou construtivista. Para a primeira, a énfase se da nas
suposic¢des e significados atribuidos pelos participantes ao fendmeno em estudo. Na
segunda, o pesquisador busca informacBes sobre cronologia, ambientes e
comportamentos. Portanto, a TFD construtivista prioriza o uso de entrevistas abertas
e em profundidade, também chamadas de entrevistas intensivas (CHARMAZ, 2009;
SANTOS et al., 2016).

A coleta e a analise dos dados ocorrem simultaneamente. Na primeira
entrevista realizada, propde-se a execucdo da analise, com a finalidade de conduzir
a proxima entrevista. Este processo é realizado ao decorrer do trabalho e requer do
pesquisador criatividade, curiosidade, pensamento critico e sensibilidade teérica no
processo de codificar e analisar os dados para alcancar a construcdo de categorias.
Para obter tais aptiddes, cada vertente do método propde estratégias especificas
(STRAUSS; CORBIN, 2008).

A categoria, por sua vez, € um agrupamento de conceitos “de ampla
capacidade analitica porque tem o potencial de explicar e de prever’ (STRAUSS;
CORBIN, 2008, p.197), portanto com alto nivel de abstracdo. Isso significa que, no
processo de analise, primeiramente o pesquisador identifica os conceitos que,
agrupados, dardo origem as categorias. O empenho do pesquisador nesta fase
analitica é no sentido de delimitar as propriedades que sao indicadas por Strauss e
Corbin com a finalidade de delinear o conteddo das categorias. Isto é, 0os conceitos
avancam e se solidificam em termos de propriedades e dimensbes (STRAUSS;
CORBIN, 2008).

Strauss e Corbin (2008) proporcionam um enfoque estruturado e
sistematizado para a analise dos dados em trés etapas. A codificacdo aberta, como
a primeira etapa do processo de andlise, é caracterizada pelo processo da

microanalise, realizado apoés leitura dos memorandos, observacdo de campo e
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transcricdo da entrevista. Nesta etapa, os codigos e incidentes sdo valorizados, para
que ndo haja a reducdo dos dados. A segunda etapa € a codificacdo axial, que tem
como finalidade nomear as propriedades e as dimensfes de uma categoria e incide
em um processo de reagrupamento dos dados “para gerar explicacbes mais
precisas e completas sobre os fenbmenos” (STRAUSS; CORBIN, 2008, p.190).

O reagrupamento conceitual em que concebem estrutura e processo
denomina-se paradigma e possui componentes basicos: as condi¢des (explicam por
gue e como as pessoas respondem ao fendmeno), que podem ser causais (fatos
gue influenciam o fenbmeno ou quais fatores causaram o fenébmeno), intervenientes
ou interventoras (influenciam as estratégias ou alteram o impacto das condicdes
causais) e contextuais (que criam circunstancias a que as pessoas respondem por
meio de acdes e interacdes); consequéncias (resultado do uso das estratégias e
permitem explicacdes mais completas). Portanto, o escopo da codificacdo axial é
“ampliar sistematicamente as categorias e relaciona-las” (STRAUSS; CORBIN,
2008, p.192).

A Ultima etapa € a codificacdo seletiva, cuja finalidade é associar e refinar
categorias em um modelo analitico, que incide na definicdo da categoria central
para, em seguida, expor os conceitos em termos de propriedades e dimensdes em
busca de consisténcia interna. Vale ressaltar que estas fases propostas na TFD nao
sdo sequenciais, considerando-se a imensiddao e variacdo das manifestacdes
objetivas e subjetivas de acontecimento dos fenémenos, o que faz com que o
pesquisador tenha flexibilidade de ir e vir dentro do processo (STRAUSS; CORBIN,
2008).

Importante lembrar que uma das condicdes para o desenvolvimento do
processo analitico € a sensibilidade teorica. Trata-se da habilidade do pesquisador
em distinguir diferengas e variagdes nos dados, em termos conceituais, N0 processo
de codificacéo e na interpretacdo dos significados. Esta capacidade se fundamenta
no conhecimento obtido a partir da literatura cientifica, na experiéncia profissional,
pessoal e, sobretudo, na vivéncia do pesquisador. Assim, a TFD é considerada arte
e ciéncia. E arte pela habilidade do pesquisador em nomear categorias, formular
perguntas, realizar comparacoes e agrupar dados brutos em um esquema integrado
e inovador (STRAUSS; CORBIN, 2008).

Na dimensao coleta de dados, as trés probabilidades metodolégicas da TFD

sugerem a utilizacdo de diagramas e memorandos como estratégia para nortear o
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pesquisador no decorrer da pesquisa. Os diagramas Sao recursos visuais que geram
a relacdo das diferentes fases da investigagdo e tém como objetivo iluminar as
conexdes entre 0s elementos da teoria emergente. Sendo os memorandos registros
gue contém produtos de analise e objetivam o desenvolvimento de conceitos. Os
dois recursos configuram-se como estratégias analiticas, consideradas registros da
andlise (STRAUSS; CORBIN, 2008).

A finalidade da TFD é originar uma teoria ou explicacéo teorica unificada para
um processo, uma acao ou uma interacdo moldada por uma visdo de um grande
namero de participantes expressa nos dados coletados. Importante ressaltar que a
consequéncia da TFD é uma teoria de nivel substantivo, ou seja, escrita por um
pesquisador proximo a um problema especifico ou populacdo de pessoas. A etapa
de validacéo da teoria confere uma importante vertente da TFD, considerando-a um
critério fundamental para produzir rigor cientifico e a consolidacéo dos resultados da
pesquisa. Neste sentido, ha quatro critérios fundamentais para avaliar a
aplicabilidade da teoria ao fenbmeno estudado:

1. Ajuste: se a teoria € fiel a realidade, deve se ajustar a area substantiva
estudada;

2. Compreensdo: a teoria deve ser compreensivel e fazer sentido tanto as
pessoas estudadas quanto aos estudiosos da area focalizada;

3. Generalizacao tedrica: se o estudo € baseado em dados compreensiveis e
em interpretacdo conceitual extensa, a teoria deve ser abstrata o bastante e incluir
variacdo suficiente para torna-la aplicavel a outros contextos relacionados aquele
fenbmeno;

4. Controle: a teoria deve prover controle, pois as hipbéteses que propdem
relacbes entre conceitos podem ser usadas para guiar acfes posteriores
(STRAUSS; CORBIN, 2008; CHARMAZ, 2009; SANTOS et al., 2016).

Acredita-se que a abordagem adotada tenha importante propriedade para o
alcance dos objetivos. Diante disso, o estudo presente busca a compreensdo por
meio da TFD dos custos familiares do idoso com a DA no domicilio com diferentes

padrdes socioculturais, econdmicos, psicolégicos e ambientais.
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4.2 CENARIO DA PESQUISA

A pesquisa foi desenvolvida no municipio de Juiz de Fora, polo de saude da
macrorregido Sudeste do estado e polo industrial, cultural, de educacéo e saude da
mesorregido geografica da Zona da Mata Mineira, com extensdo territorial de
1.435,749 km? (JUIZ DE FORA, 2012).

Dados do ultimo levantamento demografico do IBGE estimam uma populacéo
de 559.636 para 2016, sendo que, desta, 70.288 s&o idosos, o0 que corrobora com a
tendéncia mundial, que € a desaceleracdo da taxa de crescimento e evolugcédo da
piramide etéria nas faixas de maior idade (IBGE, 2013a).

Dados publicados pela Prefeitura de Juiz de Fora concluem que a populacdo
idosa deste municipio apresenta uma prevaléncia acima das médias de Minas
Gerais e do Brasil, com consequente aumento das doencas cronicas, o que
demanda ac¢Oes assistenciais voltadas para essa parcela da populacdo e
qualificacdo especifica de profissionais (JUIZ DE FORA, 2012).

O relatério executivo “Diagndstico Socioecondmico da Populagdo Idosa de
Juiz de Fora” realizou um levantamento das informacdes que ofereceram subsidios
minimos para se iniciar uma discussdo sobre as condi¢cdes basicas em que vive a
populacdo idosa residente na area urbana do municipio. Vale ressaltar que este
estudo demonstrou, de acordo com a Figura 2, a feminizacdo do processo de
envelhecimento em JF, sendo esta também uma realidade brasileira e mundial,
como ja descrito anteriormente. Além disso, o estudo apresenta um levantamento
das atividades da vida diaria que os idosos ndo conseguem realizar sozinhos, como
mostra a Figura 3.

Outro ponto abordado no relatério que merece destaque € a quantidade de
doencas apresentadas nesta faixa etaria (Figura 4), uma vez que % dos idosos
(79,1%) tém algum problema de saude. Menos de 1/3 dos que indicaram ter
problema de salude tem apenas uma doenca e 63,5% dos idosos entrevistados

apresentavam pelo menos uma doenca cronica (UFJF, 2012).



Figura 2 — Populacéo idosa de Juiz de Fora por faixa etaria e sexo.
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Fonte: UFJF/Centro de Pesquisa Sociais, 2012. Adaptado de IBGE (2010).

Figura 3 — O idoso e suas atividades diarias, UFJF/2012
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Figura 4 — Quantidade de doencas que tem (em %), 2012
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Fonte: UFJF/Centro de Pesquisa Sociais, 2012.

A selecdo dos participantes desta pesquisa foi realizada no Servico de
Atencao Domiciliar (SAD) de Juiz de Fora, implantado em 2013, de acordo com a
Portaria GM/MS n. 1.280, de 20 de novembro de 2013, tendo sido inicialmente
habilitados alguns estabelecimentos de saude com o SAD (BRASIL, 2013d). Entre
estes, estd o Hospital de Pronto Socorro Dr. Mozart Geraldo Teixeira, contemplado
com uma Emad e uma Emap; a UPA de Santa Luzia (Sul) e a UPA Norte, ambas
com uma Emad (CNES, 2015).

ApoOs a triagem inicial no SAD, o cendario da segunda etapa da pesquisa
passou a ser o domicilio e a coleta de dados se deu por meio de visitas domiciliares.
“Ir ao encontro do paciente em seu domicilio para coletar os dados significa estender
o olhar para sua insercdo na familia, na sociedade e, sobretudo, significa adentrar
na subjetividade do contexto vivenciado por ele, que possui caracteristicas
peculiares” conforme descrito por Martins et al. (2007).

O domicilio ndo apresenta as caracteristicas de uma instituicdo formal de
saiude. E o local em que os seres humanos convivem e tornam propicios 0s
cuidados individualizados. Este ambiente é permeado por diversos aspectos
culturais, de significancia aos seus moradores e frequentadores, portanto, repleto de
subjetividades nem sempre compreensiveis para quem néo reside naquele ambiente
ou ndo o frequenta. Tais aspectos, portanto, devem ser considerados toda vez que a

equipe de saude ali introduzir-se e propuser intervencdes (MARTINS et al., 2007).
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4.3 TRABALHO DE CAMPO

A pesquisa foi desenvolvida em etapas. A primeira, de natureza exploratoria,
teve o proposito de identificacdo e caracterizacdo dos idosos com DA atendidos pelo
Servigo de Atengao Domiciliar (SAD) e dos seus familiares cuidadores, participantes
da mesma.

Para tanto, foi realizado o levantamento nos prontuarios dos idosos
cadastrados no SAD a fim de identificar quais deles continham o diagnostico da DA.
Além disso, registraram-se 0s enderecos, o contato telefénico e informactes
inerentes a organizagdo do servigo, adotando-se um formulério semiestruturado
(APENDICE A). Posteriormente, realizou-se contato telefénico com o familiar
responsavel cadastrado a fim de marcar melhor data e horario para a visita domiciliar
(VD).

A segunda etapa da pesquisa, com a entrada no campo, desenvolveu-se em
dois momentos por meio de visitas domiciliares (VD). Primeiramente realizou-se um
inquérito domiciliar com a aplicacdo de quatro instrumentos:

1) Instrumento de caracterizacado sociodemografica do familiar responsavel e
do idoso dependente pela DA, elaborado especificamente para esta pesquisa
(APENDICE B).

2) Instrumento de Classificacdo socioecon6mica familiar de acordo com o
Critério de Classificagdo Econbémica Brasil (ANEXO B), conhecido como Critério
Brasil, realizado pela Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa (APEB). Este
é utilizado para classificar economicamente os domicilios da populagéo brasileira,
considerado um indicador para definir uma estratificacdo mais apropriada da
populacdo em classes econdmicas. A metodologia de desenvolvimento do Critério
Brasil, que entrou em vigor no inicio de 2015, esta descrita no livro Estratificacdo
Socioecondmica e Consumo no Brasil dos professores Wagner Kamakura (Rice
University) e José Afonso Mazzon (FEA/USP), baseado na Pesquisa de Or¢camento
Familiar (POF) do IBGE. A regra operacional para classificacdo de domicilios resulta
da adaptacdo da metodologia apresentada no livro as condicbes operacionais da
pesquisa de mercado no Brasil (APEB, 2014).

3) Escala de Avaliacdo Clinica da Deméncia (Clinical Dementia Rating —
CDR) (ANEXO C). A CDR tem se tornado um dos principais métodos para

quantificar o grau de deméncia e seu estadiamento. O instrumento avalia seis
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importantes dominios: memdria, orientacdo, capacidade de julgamento e de resolver
problemas, a relacdo com o meio social, atividades domésticas e de lazer e
cuidados pessoais. Apresenta as seguintes pontuacfes: zero — normal; 0,5 —
suspeita de deméncia; 1, 2 e 3 — deméncia média, moderada e severa
respectivamente. No Brasil, esta escala é ainda muito pouco utilizada, apesar de
fazer parte do protocolo do Ministério da Saude para dispensacdo das medicacdes
especiais para DA, segundo a Portaria GM/MS n. 491/2010 (MAIA et al., 2006;
BRASIL, 2010).

4) Questionério para levantamento dos custos diretos e indiretos do cuidado
domiciliar (conta de agua, insumos para a assisténcia, medicagdo, transporte,
cuidador contratado, entre outros) (ANEXO D).

Em um segundo momento, apds aplicacdo dos instrumentos citados acima, e
em consonancia com o referencial teérico da TFD (STRAUSS; CORBIN, 2008),
realizou-se uma entrevista aberta, guiada por um roteiro semiestruturado
(APENDICE C).

A entrevista foi gravada em um aparelho celular smartphone de uso pessoal.
Antes da transcricdo, os audios foram arquivados em midia especifica para a
pesquisa e o contetdo foi excluido do aparelho celular. Ap6s a transcricdo, as
entrevistas foram copiadas em pen drive, para posterior codificacdo aberta com
identificacdo dos conceitos. As mesmas, juntamente com o0s demais registros
realizados, serdo arquivadas durante cinco anos.

A cada Visita Domiciliar (VD) foram feitos registros de dados objetivos e
subjetivos em um diario de campo, considerados relevantes a elaboracdo de
memorandos complementares a analise dos dados empiricos obtidos pela
entrevista. Neste caso, captou-se a comunicacdo nao verbal do familiar. Desta
forma, o material empirico, constituido pelas entrevistas transcritas e notas das
observacdes, auxiliou na construcdo dos memorandos, tornando-os essenciais ao

processo de analise e construcdo da teoria.
4.4 PARTICIPANTES DA PESQUISA
Os participantes da pesquisa foram adultos, maiores de 18 anos, cuidadores

familiares dos idosos com Doenca de Alzheimer, que estdo cadastrados no SAD no

minimo ha trés meses, residentes na cidade de Juiz de Fora/MG, sede da pesquisa.
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No momento da coleta de dados, estavam com o estado de consciéncia preservado
e residiam no mesmo domicilio que o idoso. Os familiares foram esclarecidos sobre
0S objetivos da pesquisa e, ap0s aceitarem participar como voluntarios nao
remunerados, externaram seu consentimento por meio da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (ANEXO A).

Inicialmente foi realizado um levantamento no SAD, no periodo de abril de
2016 a marco de 2017, sendo que, no ultimo levantamento, havia 101 usuarios
cadastrados, com idades entre 1 e 98 anos, com uma média de 66 anos*. Destes, 71
(70,29%) do sexo feminino, sendo que 69 (68,3%) eram idosos. Destes, 20
apresentavam o diagnostico da doenca de Alzheimer, representando 29% dos
idosos cadastrados.

Dos 20 possiveis participantes da segunda etapa, ao longo da pesquisa, dez
foram excluidos, uma vez que um deles néo residia ho municipio, outro ndo aceitou
receber a visita domiciliar para a realizagdo da entrevista, seis foram a 6bito e dois
receberam alta do servico. A amostra perfez assim um total de dez participantes que
atendiam os requisitos de incluséo.

Apbés a primeira etapa, a investigacdo prosseguiu, redistribuindo-se o0s
participantes em dois grupos amostrais. O primeiro, formado por dois participantes,
obtidos por conveniéncia. Ao realizar as duas primeiras entrevistas, foram coletadas
informacBes somente a respeito da vivéncia do familiar cuidador antes e depois do
cadastramento do idoso SAD, onde nao foram verificadas alteracGes relevantes a
respeito dos custos domiciliares.

Logo, a partir da analise dos dados coletados nesse grupo, surgiu a
necessidade de se recorrer a um segundo grupo, utilizando-se de novas perguntas
abertas e um novo levantamento dos custos familiares, com foco voltado também
para os custos antes e depois do diagndstico de DA, além do levantamento de mais
elementos relacionados ao cuidado que poderiam influenciar nos custos familiares e
dessa forma alcancar os objetivos da pesquisa.

Para as entrevistas com estes, procedeu-se a uma revisdo das perguntas
disparadoras (APENDICE D). Destaca-se que, a medida que as categorias se
formaram e conforme a necessidade, novas perguntas foram feitas, objetivando

compreender os custos familiares com o idoso dependente pela DA na AD.

! Resultado publicado pelas autoras em anais de congresso — CIAD/2017.
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A partir da coleta de dados e concomitantemente a andlise do mesmo,
alcancou-se a saturacdo tedrica, com o0s dez participantes da pesquisa. Vale
ressaltar que esse quantitativo € determinado de acordo com o conteudo e
consisténcia dos dados oriundos dos depoimentos. Esse procedimento na TFD
denomina-se comparagcao constante. Ao se verificar a repeticdo das respostas, dos
comportamentos, ou seja, quando nenhuma outra informacdo acrescentar ou
modificar as ja existentes, inicia-se analise mais aprofundada e sistematizada em

torno de uma categoria central.

O movimento circular caracteriza-se pelo ir-e-vir com os dados, com o
objetivo fim da saturacdo tedrica e delineamento da teoria, através de
processo analitico. Complementa-se, elucidando que todo o processo
analitico, que nesse momento se inicia, tem por objetivo construir a teoria,
dar ao processo cientifico o rigor metodoldgico necessario, auxiliar o
pesquisador a detectar os vieses, desenvolver fundamentos, a densidade,

sensibilidade e a integracdo necesséaria para gerar uma teoria (Strauss;
Corbin, 2008, p. 112).

Assim, obteve-se 0 modelo tedrico substantivo, produto da analise dos dados
dos dois grupos amostrais. Essa teoria substantiva foi apresentada para um terceiro
grupo amostral, constituido por seis novos participantes. A selecdo deste terceiro
grupo sucedeu em julho de 2017, onde a pesquisadora obteve por meio das equipes
de saude do SAD, informacdes sobre idosos cadastrados a partir de abril de 2017,
com o diagnodstico de DA. A validacado tedrica ocorreu no periodo de julho a agosto
de 2017. Vale ressaltar que os participantes do terceiro grupo amostral respeitaram
0s critérios de inclusao para participarem desta pesquisa.

O modelo tedrico substantivo proposto, (APENDICE J) foi reelaborado para
facilitar a compreensdo dos entrevistados, no momento da leitura realizada pela
pesquisadora. E, de acordo com as narrativas dos participantes, que foram
gravadas, este foi validado, obtendo-se a consolidacdo das categorias e melhor
constatacdo da realidade vivenciada pelos participantes em relacdo aos custos
domiciliares. Importante destacar que n&o foi verificado o surgimento de novos
dados.

Entende-se que ouvir dos participantes visa a comprovacao de que o modelo
tedrico é representativo da realidade investigada, tornando-a validada sob o ponto

de vista deles, possibilitando discutir sua aplicabilidade no contexto estudado.
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4.5 ASPECTOS ETICOS

Para realizacdo do estudo os codinomes utilizados foram nomes de estrelas,
garantindo assim o anonimato dos participantes.

Foi solicitada & autorizacdo da Secretaria Municipal de Saude (APENDICE
G), dos responsaveis pelo SAD de Juiz de Fora (APENDICE H; 1), bem como da
direcdo da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Juiz de Fora
(APENDICE E; F).

Apés aquiescéncia dos mesmos, 0 projeto de pesquisa foi cadastrado na
Plataforma Brasil e submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) com Seres
Humanos da Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF). Esta pesquisa observou
0S aspectos éticos, segundo a Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude
e somente apl0s a emissdo de parecer consubstanciado favoravel do CEP, de
ndmero: 1.538.040 que iniciou-se o processo de coleta de dados (BRASIL, 2012c).

Os patrticipantes que aceitaram a participar da pesquisa leram e assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) estabelecido de acordo com a
Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012c).

Ao participante foi esclarecido que, caso queira interromper sua participacao
ou sair da pesquisa em qualguer momento, ndo serd punido e nem ter4 sua
assisténcia comprometida, bem como que os riscos da pesquisa Sdo minimos como
possiveis constrangimentos. Ademais, a pesquisa nao prevé quaisquer danos ao

participante, mas se, porventura, houver, ele sera ressarcido pelo pesquisador.

4.6 ANALISE DOS DADOS

Os dados coletados no primeiro momento da segunda etapa foram
organizados em uma planilha do programa Microsoft Excel e depois analisados por
estatistica descritiva.

A partir dos instrumentos e questionarios aplicados na segunda fase da
pesquisa, referente ao primeiro grupo amostral, estdo dispostos nos Quadros 2, 3 e
4, onde consta a caracterizacdo dos idosos e dos participantes, como também o

levantamento dos custos domiciliares.



Quadro 2 — Caracterizacéo dos idosos com DA do 1° grupo amostral do estudo. Juiz de Fora, 2017.
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Renda A Tempo de
presenta ; ;
N° Identificagdo Sexo | ldade | Escolaridade Est.a(.jo Profisséo mer?s.al patologia CDR Cadastro Encaminhado Eqmpfa
Civil salario : no ao SAD por: responsavel
o associada a DA
minimo SAD
Sim (Fibrose
1 Sirius/ldoso M 64 Fundamental | Casado Porteiro 1 salario pulmonqr/ 2 lano1mes APS AD2
Pancreatite (02)
Cronica)
2 Veja/ldoso F 85 Analfabeta Vidva Lavadeira 1 salario Nao 3 2 ?nneossez 4 Hospital AD3

Fonte: A autora.




Quadro 3 — Caracterizacdo dos participantes do 1° grupo amostral do estudo. Juiz de Fora, 2017.
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N° de
Renda Tempo Grau de N° de pessoas Classificagao
- ~ . Estado - mensal p, parentesco pessoas que socioeconbmica
Identificacdo | Sexo Idade Escolaridade L Ocupagéao L que e . -
Civil salério cuidador como no ajudam familiar
minimo idoso domicilio no (APEB, 2014)
cuidado
Sirius F 44 Fundamental I Casada Diarista 1/,2. 11 anos Esposa 3 1 C1
Incompleto salério
Diarista/ Sem
Veja F 56 Fundamental | Casada Pastora renda 6 anos Filha 3 0 Cc2
auxiliar

Fonte: A autora.




Quadro 4 — Levantamento dos custos domiciliares diretos e indiretos do 1° grupo amostral do estudo. Juiz de Fora, 2017.

Itens Avaliados Sirius Veja
SAD Antes Depois Antes Depois
Agua S/A* S/IA S/IA S/IA
Luz S/IA S/IA S/IA Aumentou
Gas SIA SIA SIA S/IA
Alimentagéo SIA SIA SIA Diminuiu
Telefone SIA SIA SIA S/IA
Material de limpeza S/IA S/IA S/IA S/IA
Transporte S/IA S/IA S/IA S/IA
Medicamentos S/IA S/IA S/IA Aumentou
Insumos SIA SIA SIA Aumentou
Reduziu a atividade de diarista
Perda de trabalho Parou a atividade de diarista (5 faxinas por semana para 2
semanais)

Fonte: A autora.

*Legenda: S/A: Sem alteracé@o dos custos
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Com o primeiro grupo amostral, a entrevista foi guiada por meio das seguintes
perguntas abertas: “Como é para o(a) senhor(a) ter que cuidar de um familiar
dependente”?, “Esta mudanca de rotina influenciou no seu bem estar’?, “E do
familiar’?,“O que mudou na vida do(a) Sr(a) desde que assumiu a responsabilidade
pelos cuidados de seu familiar’?, “Quais os sentimentos gerados a partir deste
cuidado™?, “Como a familia lida com os custos decorrentes do cuidado a este
idoso™?, “Para custear este cuidado, o(a) senhor(a) teve que abdicar de outras
atividades ou lazer™?, “Como o(a) senhor(a) percebe o SAD”?, “Com que frequéncia
recebe as visitas™? “E da equipe de enfermagem”?.

Visto que o questionario de custo e as perguntas propostas ndo atenderam os
objetivos deste estudo, a pesquisadora reformulou o questionario acrescentando as
informacdes referentes aos custos antes e depois da DA, como também reelaborou
as perguntas abertas para o segundo grupo amostral. Assim, o segundo grupo
amostral, conforme Quadros 5, 6 e 7 constituiu-se de oito familiares de idosos com
DA.

As perguntas para o segundo grupo amostral foram as seguintes: “E atendido
h& quanto tempo pelo SAD?”, “Qual motivo levou ao atendimento domiciliar do(a)
Sr(a) “nome do idoso dependente”?, “Como € para o(a) senhor(a) ter que cuidar de
um familiar dependente”?, “A sua rotina de vida e da sua familia modificou apds o
cuidado domiciliar’?, “O que mudou na vida do(a) Sr(a) desde que assumiu a
responsabilidade pelos cuidados de seu familiar’?, “O que mudou na vida do(a) Sr
(a) a partir do diagnéstico da DA”?, “Como o(a) Sr(a) se sente cuidando no domicilio
de um paciente com DA”?,”Para o(a) Sr(a), o que mais influencia no seu sentimento
no cuidado: a presenca da DA ou as comorbidades”?, “Para a familia, quais sdo os
custos decorrentes do cuidado domiciliar a este idoso”?, “O que o(a) Sr(a) considera
mais custoso, o cuidado decorrente da DA ou o cuidado devido as comorbidades”?,
“O(a) Sr(a) considera que seu gasto financeiro se manteve, diminuiu ou aumentou
apos o diagnéstico de DA”? Fale-me sobre isso. “Para custear este cuidado, o(a) Sr
(a) teve que abdicar de outras atividades ou lazer™?.

Destaca-se que, a medida que as categorias se formaram e conforme a
necessidade, novas perguntas foram feitas, objetivando compreender o0s custos
familiares com o idoso dependente pela DA na AD.

A seguir serd apresentada a caracterizagdo do 3° grupo amostral, onde se

deu a validagcédo do modelo tedrico substantivo, conforme os Quadros 8 e 9.



Quadro 5 — Caracterizacdo dos idosos do 2° grupo amostral do estudo. Juiz de Fora, 2017.
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Renda Apresenta d inhad
- . Estado mensal patologia C | Tempo de | Encaminhado Equipe
N° Identificacéo Sexo Idade | Escolaridade L Ocupacgéo . . D | Cadastro ao .
Civil saléario associada a . Responsavel
P R no SAD SAD por:
minimo DA
Osteoporose, 1ano8
3 Capella/ldoso F 95 Analfabeto Viava Lavadeira 2 salarios dislipidemia, 3 meses Hospital AD2
Artrose
4 Adhara/ldoso F 85 Analfabeta Vildva Lavadeira 1 salario Nao 3 2 ?nneO:ez 4 APS AD2
Parkinson,
5 | Shaula/idoso F 84 | Anafabeta | Viva | Dolar | 1 salario AVC, 3 | tanol Demanda AD2
7 més espontanea
Tendinite
6 Polaris/ldoso F 77 Analfabeta Solteira Do lar 1 salario Cardiopata 3 1 ano Hospital AD2
7 Atria/ldoso F 98 Fundamental | Vidva Do Lar 1 salario DM 2 7 meses Hospital AD2
Incompleto
8 Sargas/ldoso F 73 Analfabeta Divorcia Salgadeira 1 salario HAS.'/DM/ 3 2anose3 UPA AD3
da Cardiopata meses
9 Mimosa/ldoso F 92 Fundamental | Vidva Lavadeira 1 salario HAS/DM 2 8 meses Hospital AD2
Incompleto
10 Acrux/ldoso F 87 Analfabeta Vidva Do lar 1 salario Osteoporose | 3 4 meses UPA AD2

Fonte: A autora.



Quadro 6 — Caracterizacdo dos participantes do 2° grupo amostral do estudo. Juiz de Fora, 2017.
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Renda Grau de N° de N® de Classificagao
- . Estado mensal Tempp parentesco pessoas pessoas socioecondmica
N° | Identificacdo | Sexo | Idade Escolaridade . Ocupagéo L que é que -
Civil salario cuidador como no aiudam no familiar
minimo Idoso domicilio juc (APEB, 2014)
cuidado
Sem .
3 Capella F 54 Fundamental Il Casada Do lar renda 5 anos Filha 12 1 D-E
4 Adhara F 56 Fundamental | Casada D'a”Sta/. . sem 6 anos Filha 4 0 Cc2
pastora auxiliar renda
Médio Costureira Sem .
5 Shaula F 46 Completo Casada Retista renda 4 anos Filha 2 1 D-E
Auxilio
. doenca .
6 Polaris F 48 Fundamental Il Casada Do lar 1 8 meses Filha 3 0 Cc2
salario
. i Sem ~
7 Atria F 51 Fundamental Il Casada Diarista renda 3 anos Irma 6 0 D-E
8 Sargas F 38 Médio Divorciada A_u>_(|I|ar_ Sem 1 ano Filha 7 0 Cc2
Completo administrativa renda
. - 600,00 =
9 Mimosa F 52 Fundamental | Casada Diarista reais 3 anos Irma 5 2 Cc2
10 Acrux F 57 Fundamental Il Casada Doceira rge(e)\?s 6 anos Filha 4 1 Cc2

Fonte: A autora.




Quadro 7 — Levantamento dos custos domiciliares diretos e indiretos do 2° grupo amostral. Juiz de Fora, 2017.
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Itens Avaliados

CAPELLA

SHAULA

Depois da DA Depois do SAD Depois da DA Depois do SAD
Agua Aumento S/IA Aumento S/IA
Luz Aumento SIA Aumento de 200,00 reais SIA
Gés SIA SIA SIA SIA
Aumento 300,00 (Devido orientacdo L . .
Alimentacéo Aumento nutricionista — variedade de alimentos, Aumento DlmlnUIus((rgicrgt);igzglgigsecileta pela
espessante)
Telefone SIA SIA SIA SIA
Material de limpeza Aumento de 100,00 reais S/IA Aumento (Sabdo em po, cloro, S/IA

desinfetante).

Transporte

Aumento (necessidade de taxi e/ou
ambuléancia em caso de urgéncia e
emergéncia. Gasto com passagem de
Onibus quando interna).

Diminuiu (recebe as visitas dos
profissionais em casa para controle e
em caso de urgéncia).

Aumento (adquiriu um carro Fox 2009
para facilitar a ida ao hospital)

Diminuiu (recebe as visitas dos
profissionais em casa para controle e
em caso de urgéncia)

Medicamentos e

Aumento

Diminuiu (SAD disponibiliza
antibiotico/ anti-inflamatorio/corticoide

Aumento

SIA

exames s . L .
laboratoriais (medicagao Alzheimer) e exames laboratoriais). (medicagao Alzheimer)

Aumento Aumento 300,00 ___Aumento (equipo, seringa)

. . Diminuiu fralda (devido receita médica
Insumos (Lenco umedecido, luva, pomada e gaze, S/IA (devido ao uso de fralda, pomadas, - P )
8 — disponibilizada pela secretaria de
fralda) luvas, gaze, micropore) .
saude).
Perda de trabalho S/A S/A Pediu derpl;saq em 2012 N&o tem a possibilidade de retornar ao
(1 salario minimo) mercado de trabalho
Investimento na SIA SIA SIA

Infraestrutura

Reforma do quarto/ laje na casa

Continua...

Fonte: A autora.
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Quadro 7 — Levantamento dos custos domiciliares diretos e indiretos do 2° grupo amostral. Juiz de Fora, 2017.

| Avaliad Continuacao...
tens Avaliados DAHARA POLARIS
Depois da DA Depois do SAD Depois da DA Depois do SAD
Agua Aumento 160,00 reais S/IA Aumento 50,00 reais S/IA
Luz Aumento 100,00 reais S/IA Aumento 50,00 reais S/IA
Gas Aumento (ndo sabe mensurar) SIA S/IA S/IA
Aumento 700,00 (farinha lactea — 4 latas/ més, Aumento 500,00 reais (iogurte, Nutren Aumento (devido as orientagdes da
Alimentacéo legumes — 5 por dia, macarrao f_lno, variedade SIA frutas, legumes, carne, farinha lactea) nutrluonls_ta de acqrdo com
de frutas e carne, leite) necessidade do idoso)
Aumento (telefone para fazer = ) -

Telefone SIA contato DID) Aumento (ndo pode ficar sem crédito) S/IA
Material de limpeza | Aumento (6kg sab&o em p6, 3L &gua sanitéria) S/IA Aumento 50,00 reais (sabdo em po, S/IA

agua sanitaria, Confort)

Transporte

Aumento (troca de carro — 4 portas — Corsa
2016 e gasolina)

Diminuiu (visita da equipe e
transporte para exames, como
tomografia).

SIA

Diminuiu (devido a visita da equipe do
SAD)

Medicamentos e
exames laboratoriais

Aumento (preferia pagar exame particular
devido a dificuldade de ir ao hospital),
medicagdo Alzheimer

Diminuiu (Antibiético e exame
laboratorial de urina e
sangue).

Aumento (medicacao Alzheimer)

Diminuiu (Antibiético e exames
laboratoriais)

Insumos

Aumento (fralda, pomada para assadura)

Diminuiu (SAD disponibiliza
receita pela secretaria para
aquisicéo de fralda).

Aumento (fralda, pomadas)

Diminuiu (SAD contribui com éleo,
gaze, pomada, ataduras, receita para a
secretaria para aquisigao de fraldas)

Pedido de demissdo em 2012 (renda de 900,00

Parou com artesanato devido a

Perda de trabalho reais). Até ano passqdo, fazlla blco_ —1.200,00 SIA demanda do cuidado — 400,00 reais SIA
parou devido ao cuidado ficar mais pesado.
Investimento na S/A S/A Reforma da casa (aumepto das portas S/A
Infraestrutura e mudancgas de comodos)
Aquisiggo de Cadeira de banho — 390,00 reais Emprestimo de cama SIA Empréstimo cadeira de banho
materiais/ hospitalar e cadeira de roda

equipamentos

Continua...

Fonte: A autora.
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Quadro 7 — Levantamento dos custos domiciliares diretos e indiretos do 2° grupo amostral. Juiz de Fora, 2017.

Itens Avaliados

ATRIA
Depois da DA Depois do SAD Depois da DA Depois do SAD
Agua Aumento SIA Aumento SIA
Luz Aumento SIA Aumento SIA
Gés S/IA SIA S/IA S/IA
Ali . . ~ Diminuiu (recebe a dieta da Secretaria

imentacao S/A (CDR 2) Aumento (uso de espessante) Aumento (alimentacéo pastosa) de Satde)
Telefone S/IA SIA SIA S/IA
Material de limpeza Aumento S/IA S/IA S/IA

(sabdo em po, desinfetante).

Transporte

Aumento (precisa de taxi para levar
idosa ao médico/hospital)

Diminuiu (visita da equipe)

Aumento (paga gasolina ao vizinho
guando precisa)

Diminuiu (devido a visita da equipe do
SAD)

Medicamentos e
exames laboratoriais

Aumento (medicacao Alzheimer)

SIA

Aumento (medicacao Alzheimer)

Diminuiu (Antibiético e soro fisiologico
gue a equipe aplica em casa)

Diminuiu (SAD disponibiliza receita

Aumento (fralda, pomadas, luva,

Manteve (ndo usa fralda da Secretaria

Insumos Aumento (fralda) pela Secretaria para aquisicao de esparadrapo). de Sadde)
fralda).
Perda de trabalho Diminuiu as faxinas semanais Parou de realizar as faxinas S/IA SIA
Investimento na S/A SIA SIA SIA

Infraestrutura

Aquisicao de materiais/
equipamentos

Cadeira de rodas

Empréstimo de cama hospitalar e
cadeira de banho

Andador e cadeira de banho

Empréstimo de cama hospitalar,
cadeira de rodas

Continua...

Fonte: A autora.



Quadro 7 — Levantamento dos custos domiciliares diretos e indiretos do 2° grupo amostral. Juiz de Fora, 2017.

Continuagéo...

trocar de roupa de cama todos os dias)

desinfetante, amaciante, bicarbonato).

Itens Avaliados MIMOSA ACRUX
Depois da DA Depois do SAD Depois da DA Depois do SAD
Agua S/IA Aumento Aumento S/IA
Luz S/IA Aumento Aumento de 100,00 reais S/IA
Gas SIA S/IA S/IA S/IA
Alimentagso SIA SIA Aumento Diminuiu (recebe dlgta pela Secretéaria
de Saude)
Telefone S/IA SIA S/IA S/IA
Material de limpeza S/A Aumento (orientagdo da enfermeira para Aumento (Sabdo em pé, cloro, S/A

Transporte

Aumento (necessidade de taxi para
a idosa. Gasto com passagem de
6nibus quando interna)

Diminuiu (recebe as visitas dos
profissionais em casa)

Aumento (pede a vizinhos ou paga taxi
qguando idosa precisa ir ao hospital)

Diminuiu (recebe as visitas dos
profissionais em casa para controle e
em caso de urgéncia)

Medicamentos e

Diminuiu (SAD disponibiliza antibiético/

Aumento L - L
anti-inflamatério/corticoide e exames

Aumento

Diminuiu (SAD aplica medicacéo em

exames laboratoriais (medicacao Alzheimer) laboratoriais). (medicacéo Alzheimer) casa)
- . - . Diminuiu fralda (devido a receita—
Aumento Diminuiu (receita para fralda e materiais Aumento (devido ao uso de fralda, ; L .
VLI (Fralda) para curativo) pomadas, luvas, gaze, fita adesiva) dlspon|bll|zadsaa;l3]¢§jlg)Secretana de
Perda de trabalho Diminuiu as faxinas Manteve S/IA S/IA
MRS Reforma do quarto/ laje na casa SIA SIA SIA
Infraestrutura q J
Aquisicao de Empréstimo pelo SAD (Cama hospitalar,
materiais/ SIA cadeira de banho, andador, cadeira de Cama hospitalar, cadeira de banho S/IA
equipamentos rodas).

Fonte: A autora.




Quadro 8 — Caracterizacdo dos idosos do 3° grupo amostral do estudo. Juiz de Fora, 2017.
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Renda

Apresenta

- . Estado mensal patologia C | Tempo de Encaminhado Equipe
N° Identificacéo Sexo Idade | Escolaridade . Ocupagéo . . D | Cadastro } .
Civil saléario associada a ao SAD por: Responsavel
P R no SAD
minimo DA
1 Idoso/ F 98 Fundamental | Vidva Do lar %. N&o 3 1 ano Hospital AD2
Canopus salario
2 Idoso/ Rigel F 90 Analfabeto Vidva Do lar salézrios Hipertenséo 3 2 anos Hospital AD2
3 Idoso/ Spica M 83 Fundamental | Casado Agricultor L . Carcinoma de 3 2anos e Hospital AD2
salério pele 1/2
4 Idoso/Regulus F 78 Analfabeto Vidva Do lar 1 . DM/ .HAS/ 2 6 meses UPA AD2
salério Cardiopata
. . . 1 Osteoporose/ lanoe?2 .
5 Idoso/Procyon F 87 Fundamental | | Divorciada | Lavadeira salario AVC/HAS 3 meses Hospital AD2
DM/
6 Idoso/Hadar F 82 Analfabeto Vidva Salgadeira 1 . HA.S/mSUf'.C'e 3 10 meses UPA AD2
salario ncia Arterial
Periférica

Fonte: A autora.




Quadro 9 — Caracterizacdo dos participantes do 3° grupo amostral do estudo. Juiz de Fora, 2017.
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N° de
Renda Tempo Grau de N° de pessoas Classificagéo
’:I Identificacdo | Sexo | Idade | Escolaridade Est_at_jo Ocupacgéo merjs_al que é parentesco pessoas que socloeconomica
Civil salario cuidador como no ajudam familiar
minimo Idoso domicilio no (APEB, 2014)
cuidado
Médio . . Sem
1 Canopus F 45 incompleto Solteira Costureira renda 2 anos Neta 2 3 C-2
2 Rigel F 69 Fundamental Il Vidva Aposentada 1 :ei?zno 5 anos Filha 3 4 C-2
. Médio Sem .
3 Spica F 56 Completo Casada Vendedora renda 3 anos Filha 4 2 C-2
Sem .
4 Regulus F 52 Fundamental Il | Casada Do lar renda 1 ano Filha 3 0 C-2
5 Procyon F 49 Médio Casada Vendedora | % saléario 2anos e Filha 5 1 D-E
Incompleto 1/2
6 Hadar F 64 Fundamental Il | Solteira Do lar Sem lanoe9 Filha 3 0 C-2
renda meses

Fonte: A autora.



79

Prosseguindo com a segunda etapa da pesquisa, de acordo com o rigor
metodoldgico da TFD, a andlise dos dados empiricos ocorreu mediante os trés tipos
de codificacao: codificacdo aberta, axial e seletiva.

Na primeira, codificacdo aberta, as notas de campo e as entrevistas foram
transcritas e, minuciosamente, lidas e interpretadas, de forma a se obter uma
codificacdo que permitiu a identificacdo dos principais temas. As unidades tematicas
foram organizadas em categorias, sistematizadas e analisadas a partir do referencial
tedrico do estudo, com vistas a alcancar os objetivos propostos. Nesta fase, tornou-
se imprescindivel que o pesquisador exponha 0s pensamentos, ideias dos
participantes e significados que eles contém (STRAUSS; CORBIN, 2008).

A segunda, a codificacdo axial, € o processo de relacionar categorias as suas
subcategorias para gerar explicacdes mais precisas sobre os fenbmenos. Apresenta
essa denominacdo porque essa codificacdo ocorre em torno do eixo de uma
categoria, associando categorias ao nivel de propriedades e dimensdes (STRAUSS;
CORBIN, 2008). Na terceira etapa, codificacdo seletiva, busca-se identificar a
categoria central, determinando e validando sua relacdo com as outras categorias e
destas entre si. Nesse sentido, a categoria central representa o elo com as demais
(STRAUSS; CORBIN, 2008).

Sobre o paradigma ou modelo paradigmético, tém-se, de acordo com Strauss
e Corbin (2008), os seguintes componentes basicos (Quadro 10): condi¢des causais
consideradas o0s eventos ou incidentes que levam a ocorréncia ou desenvolvimento
de um fendmeno; fendmeno para 0s quais as interagdes se dirigem; contexto, que
apresenta as especificidades pertencentes ao fendmeno, que identificam a sua
dimensao; condi¢des intervenientes, que influenciam a acao/ interacdo e que sao
pertinentes ao fenbmeno; estratégias de acdo-interacdo, as quais Sao respostas
estratégicas ou rotineiras das pessoas oOu grupos a questdes, problemas,
acontecimentos ou fatos e, por fim, as consequéncias, que sao resultados das

acOes-interacoes.
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Quadro 10 — Modelo paradigmatico de Strauss e Corbin (2008)

Conjuntos de fatos ou acontecimentos que

CONDICOES CAUSAIS ) . «
influenciam os fenébmenos.

Ideia central em que as ac¢0es e interacdes

FENOMENO ~ X
estao relacionadas.

Criam um conjunto de circunstancias as quais
CONTEXTO os individuos respondem através das
estratégias de agfes/interacbes

Modificam ou abrandam o impacto das

CONDICOES INTERVINIENTES - :
condigcOes causais.

Atos praticados para resolucédo de situacdes, de

ESTRATEGIA DE ACAO/INTERACAO .
forma a moldar os fenbmenos.

CONSEQUENCIAS Considerada como resultado/resposta.

Fonte: Strauss e Corbin (2008).

Ao alcancar o modelo tedrico dominante, chegou o momento de o
investigador refinar a teoria, revendo o esquema em busca de consisténcia interna e
de possiveis falhas, completando as categorias desenvolvidas e retirando o0s
excessos para validar o esquema. “Por fim, a teoria sera validada por meio da
comparacdo com dados brutos ou de sua apresentacdo aos informantes para
verificar a reacdo deles. Os participantes devem reconhecer a teoria baseada em
dados, sendo os conceitos mais amplos aplicaveis” (STRAUSS; CORBIN, 2008,
p.155).

Por altimo, devera ser realizada a producédo do relatério de pesquisa, para dar
aos leitores uma ideia das fontes dos dados, como os dados foram interpretados e
como os conceitos foram integrados (STRAUSS; CORBIN, 2008). Para realizar a
edicao textual, pretende-se utilizar o programa Open Logos® versao 2.0, que tem a
funcdo de armazenar e organizar os dados qualitativos da pesquisa para permitir ao
pesquisador realizar a codificacdo e interpretacdo dos dados empiricos (CAMARGO
JUNIOR, 2000).

Apoés a analise dos dados dos dois grupos amostrais citados, chegou-se a
uma teoria substantiva, que sera apresentada em topico especifico. Esta teoria foi
apresentada para um terceiro grupo amostral, visando a validacdo do modelo
teorico.

Segundo os autores, a validacdo da teoria pode ser feita de diversas

maneiras, mas ela ndo é realizada no sentido de testar, como ocorre nas pesquisas
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quantitativas, e sim “é um processo de comparar conceitos e suas relagcdes com 0s
dados durante o ato de pesquisa para determinar o quanto eles sdo apropriados
para tal investigacdo” (STRAUSS; CORBIN, 2008, p.205).

A observacao participante teve inicio na segunda etapa, na Visita Domiciliar
(VD), quando a pesquisadora mantinha contato direto com os participantes.
Informacdes verbais e n&do verbais, como gestos, palavras e a impressao
demonstrada por eles, foram anotadas em um diario de campo, constituindo-se em
memorandos. Segundo Strauss e Corbin (1990, p.198), “os memorandos sao
registros das abstracdes com relacdo aos achados nos dados, possibilitam maior
reflexdo e compreenséo do fenbmeno”.

Seguindo o método da TFD, tdo logo as entrevistas iam sendo realizadas, as
mesmas eram transcritas e codificadas. De tal modo, foram aplicadas: a codificacéo
aberta, a codificacdo axial e a codificacdo seletiva, tendo como meta chegar até a
categoria central. Foi realizada uma VD para cada participante, as entrevistas

tiveram em média duracdo de uma hora a uma hora e meia cada.

5 APRESENTACAO DA ANALISE DOS DADOS

A andlise dos dados desta investigacdo serd apresentada em duas partes,
inicialmente o0s resultados dos instrumentos e questionarios aplicados e
posteriormente os dados das entrevistas realizadas a partir de um roteiro

semiestruturado.

5.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES DA PESQUISA E DESCRICAO
DOS CUSTOS FAMILIARES COM A ATENCAO DOMICILIAR

Em diferentes culturas, a familia é citada como a instituicdo mais eficaz para
proporcionar o cuidado informal a pessoa idosa, caracterizando-se como um
ambiente privilegiado para a producgdo de significados, acdes e praticas pautados na
triade saude, doenca e cuidado. Com isso, possibilita a execucdo de atividades
fundamentais a saude do idoso, em que a familia se torna um elo primordial da rede
de cuidado (QUEIROZ et al., 2015).

Os dados apresentados pela Tabela 1 sdo os achados sociodemograficos e

aspectos clinicos dos 16 idosos dependentes pela DA que recebem assisténcia
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domiciliar por um cuidador familiar. No que se refere ao sexo, 14 dos 16 idosos séo
do sexo feminino, sendo que, nesse segmento, 0 contingente de idosos brasileiros
referenciados pelo IBGE (2014) de fato mostra a feminizacdo do envelhecimento,
uma vez que a maioria dos idosos brasileiros € do sexo feminino, representando
uma parcela de 55,7%. O envelhecimento populacional brasileiro aponta para 2040
um numero de 23,99 milhdes de homens e 30,19 de mulheres, uma diferenca de 6,2
milhdes de mulheres em relacdo a populacéo idosa masculina (IBGE, 2014).

No que se refere a escolaridade, 62,5% dos idosos sao analfabetos, ou seja,
dez dos 16 idosos da pesquisa ndo possuiam o dominio da leitura e da escrita. Ao
estudo da relacdo entre velhice e o analfabetismo, identifica-se a inexisténcia de
politicas publicas efetivas de educacédo voltadas a esse problema social, que, na
maioria das vezes, torna-se invisivel a sociedade (ARRUDA; AVANSI, 2014).

No ano de 2011, segundo dados da Pesquisa Nacional por Amostra de
Domicilios (PNAD), divulgada pelo IBGE, 96,1% dos analfabetos do pais tinham 25
anos ou mais. Mais da metade deles se concentravam na faixa acima de 50 anos
(IBGE, 2011).

Tabela 1 — Dados sociodemograficos e clinico dos idosos cadastrados no SAD com
diagndstico da DA. Juiz de Fora, 2017.

n%
Sexo
Feminino 87,5%
Masculino 12,5%
Escolaridade
Analfabeto 62,5%
Ensino Fundamental | incompleto 12,5%
Ensino Fundamental | 25%
Ocupacéo
Aposentados 100%
Renda Pessoal
1 salario minimo 87,5%
2 salarios minimos 12,5%
Apresenta Patologia associada a DA
Sim 82%
N&o 18%
Equipe responsavel do SAD
AD2 87,5%
AD3 12,5%

Fonte: A autora.



83

Importante destacar que os achados de outra investigagdo (TEIBER, 2011)
associaram a baixa escolaridade com a DA. A escolaridade vem sendo apontada
como uma variavel sociodemografica com um papel importante no processamento
neuropsicolégico. No entanto, revisdes que relunam evidéncias especificas desta
relevancia ainda sao escassas. Este estudo endossou a importancia da escolaridade
no envelhecimento saudavel e de uma relacdo entre a maior escolaridade com o
aumento da reserva cognitiva (TEIBER, 2011).

De acordo com a Escala de Avaliacédo Clinica da Deméncia (CDR), Tabela 2,
75% dos idosos do estudo apresentam um estagio avancado da doenca, com um
CDR de 3, este escore € referente a classificacdo de deméncia grave.

Tabela 2 — Escala de Avaliacéo Clinica da Deméncia (CDR)

Escala de Avaliagcdo Clinica da Deméncia (CDR) n%
CDR 2 25%
CDR 3 75%

Fonte: A autora.

O CDR é um dos principais métodos para quantificar o grau de deméncia e
seu estadiamento (BRASIL, 2010). Vale relembrar que a DA se caracteriza por um
processo degenerativo que acomete multiplas fungdes corticais, incluindo meméria,
pensamento, compreensao e linguagem, sendo que a deficiéncia das habilidades
cognitivas € comumente acompanhada pela perda de controle emocional, do
comportamento social e da motivacdo (OPAS, 2013).

Considerando-se as referéncias adotadas pela Organizacdo Pan-americana
de Saude (OPAS) para a caracterizacdo da DA, identifica-se que as mesmas
reafirmam a premissa de que a limitacdo da capacidade impede o idoso de viver de
forma independente, devido a dificuldade de locomocao, fragilidade ou outros
declinios no funcionamento fisico e cognitivo. Destarte, necessitara de algum tipo de
Cuidado de Longa Duragao (OPAS, 2013).

No que concerne ao rendimento pessoal, 87,5% dos idosos participantes
deste estudo possuem um rendimento de um salario minimo, o qual, segundo relatos
dos familiares, subsidia os gastos com as demandas de saude especificas da
patologia. Em um estudo transversal com 1.391 idosos cadastrados na Estratégia
Saude da Familia, realizado por Silva e colaboradores (2017), foram coletados

dados sociodemogréaficos e de doencas cronicas ndo transmissiveis por agentes
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comunitarios de saude, evidenciando que 57% dos idosos estudados tinham renda
de até 1 salario minimo.

Em relacdo ao tempo de cadastramento no SAD, analisa-se pela Tabela 3,
que 44% dos idosos estdo sendo atendidos pela equipe do SAD de um a dois anos,

sendo que 31% desses hd menos de um ano.

Tabela 3 — Tempo de cadastramento no SAD. Juiz de Fora, 2017.

Tempo em que esta Cadastrado no SAD n%

Menor de 1 ano 31%
la?2anos 44%
2 a3 anos 25%

Fonte: A autora.

Vale ressaltar que a Portaria GM/MS n. 825, de 25 de abril de 2016, orienta
gue os SADs se organizem em trés modalidades (AD1, AD2 e AD3) (BRASIL, 2016),
e 87,5% dos idosos deste estudo se encontram em AD2. Destacando-se que a
modalidade AD2 € designada aos usuarios que apresentam dificuldade ou
impossibilidade de locomover-se até a UBS e que tém problemas de salude que
exigem cuidados mais complexos do que os indicados na AD1, além de
demandarem recursos de salude e acompanhamento continuos, inclusive de
diferentes servigos da rede de atengédo (BRASIL, 2016).

No que se refere & modalidade de AD3, nesta, encontram-se 12,5% dos
idosos do presente estudo. Estes usuarios apresentam problemas de saude e
dificuldade ou impossibilidade fisica de locomocéao até a UBS, além da necessidade
de cuidado frequente, com a utilizagdo de mais recursos de saulde,
acompanhamento continuo e uso de equipamentos (BRASIL, 2016).

Neste subitem, conforme a Tabela 4 ressalta-se a importancia da
caracterizacdo do familiar participante, além de informacdes relacionadas ao cuidado
domiciliar com o idoso dependente pela DA. Estes dados contribuiram para uma
melhor compreenséo do fenémeno estudado.

No tocante ao sexo, observou-se que, dos 16 familiares participantes da
pesquisa, 100% sdo mulheres. A questdo do cuidado prestado pela mulher é
entendida como algo natural, relacionada ao papel social, abrangendo a
maternidade. Isso a levou a assumir também o ato de cuidar dentro do contexto

domiciliar, pois abarca habilidades e competéncias apreciadas historicamente como
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femininas, em que essas atividades séo repassadas de geragao para geracéao (DE

VALLE-ALONSO et al., 2015; KAHN et al., 2016).

Tabela 4 — Dados sociodemograficos dos participantes (familiares) da pesquisa. Juiz
de Fora, 2017.

Sexo Feminino 100%
Escolaridade

Ensino Fundamental | 19%
Ensino Fundamental Il incompleto 6%
Ensino Fundamental Il 43,5%
Ensino Médio completo 18,5%
Ensino Médio incompleto 13%
Idade

30 a 40 anos 6%
40 a 50 anos 31,5%
50 a 60 anos 50%
60 a 70 anos 12,5%
Grau de Parentesco

Filho (a) 75%
Esposa 6%
Irmé&o (a) 13%
Neta 6%
Ocupacéao

Atividade laborativa 25%
Auxilio doenga 6%
Sem ocupagéo 63%
Aposentada 6%
Renda Pessoal

Sem renda pessoal 62,5%
Menor que 1 salario minimo 25%
De 1 a 2 salarios minimos 12,5%
Tempo que assumiu ser cuidador familiar

Menor que 1 ano 6%
De 1 a2 anos 31%
De 3 a5 anos 38%
De 6 a 8 anos 19%
Maior que 10 anos 6%
Recebem ajuda na realiza¢édo do cuidado ao idoso”

Sim 56%
Nao 44%

Fonte: A autora.

BN 7

Um aspecto relevante a esta analise é a escolaridade. Observou-se que
43,5% dos participantes apresentam ensino fundamental 1l. Sendo que 19% dos
participantes apresentam ensino fundamental |. Este dado vai ao encontro de

estudos que concluem que a maioria dos cuidadores informais apresenta menos de

% Entende-se por ajuda nos cuidados diarios com o idoso, como por exemplo: higiene pessoal, como
banho e troca de fralda, oferta de alimenta¢édo e administracdo de medicac¢éo.
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12 anos de educacao formal; destes, muitos ndo concluiram o ensino fundamental
ou médio (FORNES, 2014; MONTEIRO; MAZIN; DANTAS, 2015). Tal dado é
importante, visto que podera impactar o suprimento adequado de cuidados tanto
para o idoso quanto para o proprio cuidador e familiares no ambiente domiciliar
(FORNES, 2014).

Outro aspecto importante relacionado ao cuidador familiar é a faixa etaria.
Estudos sinalizam que uma parcela expressiva dessas pessoas apresenta idade
com média superior a 50 anos (CARVALHO et al.,, 2015), o que corrobora o0s
achados do presente estudo, que identificou que 50% dos participantes tém idade
entre 50 a 60 anos, ou seja, adultos que se aproximam da condi¢cdo de idosos. Este
dado, juntamente com a falta de apoio de outro membro da familia que auxilie no
cuidado diario, podera ocasionar maior sobrecarga para a pessoa que cuida e
influenciard na assisténcia concedida ao ser cuidado (CARVALHO et al., 2015), bem
como pode representar impacto em sua propria saude.

No que se refere ao grau de parentesco com os idosos dependentes pela DA,
75% sao filhas, um é cdnjuge e duas sdo irmas. Nesse sentido, estudos nacionais e
internacionais mostram que, em relagdo ao parentesco, o cuidado ao idoso no
domicilio foi realizado, em sua maioria, por esposas e filhas. Porém, foi encontrada
na literatura a realizacdo de cuidados por outros parentes, como netas, noras, irmas
e irmédos que o fazem de maneira voluntaria (DE VALLE-ALONSO et al., 2015).

Quanto a atividade laborativa, 63% dos familiares ndo a exercem, e este dado
esta relacionado a condicdo de assumirem o papel de cuidador familiar, o que os
impossibilita de ter uma atividade remunerada. Vale ressaltar que, desses familiares,
38% assumiram este papel em torno de trés a cinco anos, visto que a DA é
considerada uma patologia cronica, podendo levar em média 20 anos para seu
desfecho (POLTRONIERE; CECCHETTO; SOUZA, 2011).

Em relacdo a Classificagdo Econdmica Familiar, de acordo com a Tabela 5,
esta objetiva realizar estimativas da renda domiciliar mensal para os estratos
socioeconémicos, que representam aproximacfes dos valores que podem ser
obtidos em amostras de pesquisas de mercado, midia e opinido. Sendo assim,
estratificam a sociedade segundo a renda e poder aquisitivo (APEB, 2015). Os
familiares participantes da pesquisa encontram-se 69% na classificacdo C2, isto

significa que a renda média domiciliar é de 1.446,24 reais.
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Tabela 5 — Classificagdo socioecondmica familiar de acordo com o Critério de
Classificacdo Econdmica Brasil. Juiz de Fora 2017.

Classificac&o socioeconémica familiar (APEB 2015) n%
C1 6%
Cc2 69%
D -E 25%

Fonte: A autora.

Outro estudo, desenvolvido com cuidadores principais incluidos no projeto de
educacédo para cuidados domiciliares de um Hospital Universitario, situado no Estado
do Parana, regido Sul do Brasil, evidencia que a renda familiar dos cuidadores
informais de idosos variou de meio até quatro salarios minimos (CARVALHO et al.,
2015). Vale mencionar que 62,5% dos familiares desse estudo ndo apresentam
renda pessoal e que, de acordo com o0s autores, a maior parcela dos dividendos
familiares € originada de beneficios ou aposentadoria do proprio idoso.

Em relacdo aos custos familiares provenientes do cuidado ao idoso com DA
no domicilio, estes serdo apresentados de acordo com sua classificacdo: custos
diretos e indiretos. Para demonstrar os custos diretos com a DA, foi necessario
avaliar os dados do segundo grupo amostral, sendo que, no primeiro grupo amostral,
esta variavel ndo foi coletada pela pesquisadora.

Vale destacar que os custos diretos relacionados com a DA, de acordo com o
relato dos participantes, como demonstra a Tabela 6, foram declarados por 87,5%
dos familiares, aumento na conta de agua, luz e gastos com transporte. Estas
alteracdes estdo relacionadas com o estadiamento da patologia, que conduz a um
grau de dependéncia variavel e alteragdes na condi¢éo clinica do idoso.

Em relagdo a gastos com alimentacdo e material de limpeza, 75% dos
familiares relataram aumento, sendo essas variaveis alteradas de acordo com a
evolugcédo da DA. E, conforme declaragcédo de todos os participantes houve elevacéo
dos gastos com medicacOes/exames laboratoriais e insumos apos o diagndéstico da
DA e sua evolucao clinica.

Importante ressaltar que 62,5% da populacéo estudada adquiriram materiais e
equipamentos, como andador, cama hospitalar, cadeira de rodas, cadeira de banho,
entre outros, para suporte no cuidado do idoso com DA no domicilio. Também

apresentaram necessidade de investimento em infraestrutura, para melhor
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seguranca, conforto e qualidade no cuidado prestado, sendo representado por uma
parcela de 37,5% dos familiares.

No estudo de Gutierrez e colaboradores (2014), que buscou analisar apenas
0os custos com a DA no domicilio, concluiu-se que esta patologia eleva
expressivamente os custos dos cuidados de salude e atinge a vida dos pacientes
acometidos e seus cuidadores.

Tabela 6 — Levantamento dos custos diretos relacionados com a DA, segundo relato
dos participantes. Juiz de Fora, 2017.

Itens avaliados Apbs a DA relatam:%

Aumentou Manteve

Conta de agua 87,5 12,5
Conta de luz 87,5 12,5
Gas 12,5 87,5
Alimentacéo 75% 25%
Telefone 12,5 87,5
Material de limpeza 75% 25%
Transporte 87,5 12,5
Medicacéo e exames laboratoriais 100% -
Insumos 100% -
Investimento infraestrutura 37,5 -
Materiais e equipamentos 62,5% -

Fonte: A autora.

Os custos indiretos, de acordo com a Tabela 7, a seguir, evidenciam que 40%
dos participantes abdicaram de suas atividades laborativas para se dedicarem
exclusivamente ao cuidado domiciliar ao idoso com DA. Trinta por cento deles
diminuiram a carga horaria de trabalho e apenas 10% mantiveram atividade
laborativa depois de assumir o cuidado com o idoso no domicilio. |

Segundo Castro et al.,(2010) o tempo de atuacdo do cuidador informal
representa um recurso importante que aumenta com o estagio da doenca, tendo
carga horaria alta, esta se relaciona com a demanda de cuidado e a progressao da

doenca. Assim impossibilitando o familiar de assumir qualquer atividade laborativa.
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Tabela 7 — Levantamento dos custos indiretos relacionados com a DA, segundo
relato dos participantes. Juiz de Fora, 2017.

Atividade laborativa %
Abdicou 40%
Diminuiu 30%
Manteve 10%
Nao trabalhava 20%

Fonte: A autora.

No levantamento dos custos diretos, apdés o cadastramento do idoso no SAD,
conclui-se com base na Tabela 8 que o atendimento ofertado pelo SAD néo
impactou de forma relevante em relagdo ao aumento dos custos diretos no domicilio.

Nesse contexto, a Atencao Domiciliar desponta-se como uma alternativa para
reduzir os gastos e para consentir a elaboracdo de planos de cuidado de forma
compartilhada com as familias (SILVA, 2010; DYBWIK, 2010). A demanda por essa
modalidade de cuidado vem aumentando a partir do fenébmeno do envelhecimento
populacional brasileiro, que tem originado uma elevacdo do numero de idosos
acometidos por doencas cronico-degenerativas, com perda de sua independéncia e
com necessidade de cuidados permanentes (BRASIL, 2003; KARSCH, 2003).

Tabela 8 — Levantamento dos custos diretos apds admissdo no SAD, segundo relato
dos participantes. Juiz de Fora, 2017.

Itens avaliados ApOs SAD relatam:%
Aumentou Diminuiu Manteve

Conta de agua 10% _ 90%
Conta de luz 20% _ 80%
Gas _ _ 100%
Alimentacéo 30% 40% 30%
Telefone 10% _ 90%
Material de limpeza 10% _ 90%
Transporte _ 80% 20%
Medicacao e exames laboratoriais _ 60% 40%
Insumos 10% 50% 40%
Investimento infraestrutura 100%

Materiais e equipamentos 60% 40%

Fonte: A autora.

Importante ressaltar que 30% dos participantes relataram aumento do custo
referente a alimentacdo, devido principalmente a variedade de alimentos orientados
pela equipe do SAD, para atender a demanda nutricional do idoso, como também o

uso de espessante alimentar para alguns idosos com disfagia. Ja 40% dos
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participantes relataram a diminuicdo do custo com alimentacdo, pois passaram a
receber dieta industrializada pela Secretaria de Salde para o0s idosos com
necessidade de nutricdo enteral.

Salienta-se gque, ao analisar esses dados, foi possivel obter as informacdes
acerca da caracterizagdo e custos familiares relacionados a AD. Estes podem
subsidiar a assisténcia, porém ndo trazem a compreensao desses gastos. Topico

gue sera abordado no capitulo a seguir.

5.2 COMPREENDENDO O CUSTO FAMILIAR COM IDOSO DEPENDENTE
DEVIDO A DOENCA DE ALZHEIMER NA ATENCAO DOMICILIAR

Neste subitem, serd apresentada a analise dos dados empiricos coletados por
meio de entrevistas e de observacéo direta no domicilio para compreenséo do custo
familiar com idoso dependente devido a Doenca de Alzheimer (DA) na Atencdo
Domiciliar (AD).

5.2.1 Codificacdo Aberta

Segundo a metodologia deste estudo, a primeira etapa do processo de

analise dos dados ¢é a codificacédo aberta:

[...] esta acontece mediante leituras das entrevistas, submetendo-as
ao processo de codificagdo, linha a linha, na qual s&o manifestadas
palavras ou frases que expressam a esséncia do discurso dos
depoentes. Trata-se de leitura atentiva e, a partir das palavras,
frases, paragrafos e/ou gestos, oriundos das entrevistas, o
pesquisador examina, reflete, compara e conceitualiza. Para cada
dado bruto (fragmento da entrevista), atribui-se palavra/ expresséo,
formando os cddigos preliminares (STRAUSS; CORBIN, 2008,
p.106).

Apoés a transcricdo de cada entrevista, a medida que iam sendo realizadas,
procedia-se a analise, iniciando-se pela codificacdo aberta, por meio da qual se
obtiveram 120 cdédigos, 0s quais geraram conceitos significativos ao estudo em
guestdo. Estes eram refinados a cada entrevista, iam sendo comparados de forma
sistematica quanto a suas similaridades e diferencas.

A cada observacédo os achados foram descritos, contemplando a realidade da

familia do idoso com Doenca de Alzheimer, de forma mais abrangente possivel. As
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anotacdes de campo, além de descreverem as acdes, 0s comportamentos, as
comunicacdes verbais e corporais observados pela pesquisadora, que rodeavam 0s
cuidadores familiares, atores sociais do estudo. Informacées como gestos, palavras
e a impressdao demonstrada pelo entrevistado no momento em que acontecia a
entrevista eram registradas em pequenas anotacdes ou memorandos. “Segundo
Strauss e Corbin (1990, p. 198), os memorandos séo registros das abstracées com
relacdo aos achados nos dados, possibilitando maior reflexdo e compreensédo do
fendbmeno”.

Concomitantemente a codificacdo aberta, os codigos oriundos dessa iam
sendo reagrupados de novas formas ap0s cada entrevista, originando-se os codigos

conceituais, seguiu-se entdo com o processo de codificacao axial.

5.2.2 Codificagao Axial

O refinamento e reagrupamentos continuos de codigos, que ocorre a medida
gue os dados vao sendo comparados, visam a uma reorganiza¢cao em nivel maior de
abstracdo. Assim, novas combina¢bes dada a aproximacdo conceitual, iam sendo
estabelecidas de modo a formar as subcategorias que, por sua vez, foram
organizadas compondo categorias iniciando-se o0 delineamento de conexdes,
primando por explicacdes precisas dos fatos da cena social. “Importante destacar
qgue a codificacdo aberta e a axial ndo sdo sequenciais, mas, para fins didaticos,
neste estudo, elas se apresentam nessa ordem” (STRAUS; CORBIN, 2008).

A partir da codificacdo axial, a analise dos dados permitiu o surgimento de
seis categorias (Figura 5), que abordam a compreensao dos custos familiares com

idoso dependente pela DA:

A Doenca de Alzheimer: o impacto do cuidado domiciliar na familia;
Compreendendo os custos domiciliares com a DA: implica¢des para a familia;
Entendendo a AD como melhor opgdo: mas vivenciando as consequéncias;

Estando cadastrado no SAD: atenuando as implica¢des do cuidado no domicilio;

o bk~ 0N PE

. Gerenciando o cuidado Domiciliar: utilizando de sentimentos para amenizar a
sobrecarga,;

6. As repercussodes do SAD: reflexdes para os custos familiares.



9

Figura 5 — Modelo paradigmatico de estudo, baseando-se nas recomendacfes
de Strauss e Corbin (2008)

Fonte: A autora.
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Assim, a partir do modelo paradigmatico acima, apresentam-se as categorias

e as subcategorias (Quadro 11) relacionadas que se constituiram, como também a

analise das mesmas.
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Quadro 11 — Apresentacéo das categorias com suas subcategorias. Juiz de Fora,

2017.

Categoria 1: Causas

A Doenca de Alzheimer: o impacto do

cuidado domiciliar na familia

- Sentindo a perda de memoéria decorrente da
DA: com reflexos no cuidador e na familia
- O cotidiano do cuidado domiciliar
- Compreendendo a DA: a busca do familiar
cuidador por conhecimento

Categoria 2: Contexto

Entendendo o cuidado domiciliar como
melhor opcgéo, mas vivenciando as

consequéncias.

- Cuidando no domicilio: humanizacéo e com
menores riscos
- Mudando a relagéo familiar e social devido
ao cuidado domiciliar

Categoria 3: Condicfes intervenientes

Estando cadastrado no SAD: atenuando
as implicac6es do cuidado no domicilio

- Inserindo-se no SAD
- Apoiando-se no SAD para o cuidado
domiciliar.

Cateqoria 4: Estratégia de Acao/
interacdo

Gerenciando o cuidado Domiciliar:
utilizando de sentimentos para amenizar

a sobrecarga

- Responsabilizando-se pelas ABVD e AIVD
do idoso dependente com a DA
- Vivenciando mdltiplos sentimentos ao
assumir o cuidado diario

Categoria 5: Consequéncias

As repercussfes do SAD: reflexbes para

0s custos familiares

- Interferéncia do SAD nos custos
domiciliares diretos e intangiveis.

Fendémeno Central

- Compreendendo os custos domiciliares
com a DA: implicacBes para a familia

Fonte: A autora.
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5.2.2.1 CATEGORIA 1: A Doenca de Alzheimer: o impacto do cuidado domiciliar na

familia

Essa categoria aborda as implicacdes da perda de memadria no continuo do
cuidado, a vivéncia individual e familiar do responsavel pelo cuidado domiciliar ao
idoso dependente devido a DA e o conhecimento relativo & doenga como
direcionadora do cuidado.

Conforme o Diagrama 1, esta categoria emergiu da associacdo de trés
subcategorias: sentindo a perda de memdria decorrente da DA: com reflexos no
cuidador e na familia, o cotidiano do cuidado domiciliar e compreendendo a DA: a

busca do familiar cuidador por conhecimento.

5.2.2.1.1 Sentindo a perda de memodria decorrente da DA: com reflexos no cuidador

e na familia

A perda de memodria do idoso foi um dos principais sintomas da DA apontados
nos relatos dos participantes, gerando sentimentos negativos e dificuldades no
cuidado diario. “O declinio das fun¢Bes cognitivas € a principal caracteristica desta
patologia, abrangendo em especial, os dominios da memoria, linguagem, cognicédo
espacial e alteracdes nas fungdes executivas” (SMELTZER et al., 2011).

Entende-se, com base nos depoimentos que se seguem, que a possibilidade
de o portador de DA ndo reconhecer o familiar e a perda efetiva da memoria
implicam em repercussdes importantes no contexto diario do cuidado a um familiar

idoso.

Mas eu acho que vai chegar o momento em que ele vai se esquecer de
mim, ndo vai lembrar que eu sou a esposa dele. Eu tenho medo, de vez em
guando, ele pergunta: Cadé a Sirius? E eu estou perto dele. E eu sei que
essa fase vai chegar [Sirius].

Eu vou falar que é triste [DA]. Mas eu cuido com carinho. Porque ela as
vezes ndo se lembra de um familiar. Ai a pessoa vem e as vezes fica triste,
porque ndo lembrou. As minhas sobrinhas mesmo, ela ndo lembra de
nenhuma mais. As sobrinhas-netas dela aqui, ela ndo lembra de nenhuma
mais. Ai tem que falar: Olha mae, essa aqui é fulana. A Senhora esqueceu?
Ai a gente fica triste por isso, né? [Shaula].
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A perda progressiva da memodria pelo idoso com DA, destacada pelas
cuidadoras, pode ser compreendida como um fator desencadeador de sentimentos
como o0 medo e a tristeza, que repercutem ndo somente nele, mas também na
familia, como um todo, como descrito por Shaula, ao relatar que as suas sobrinhas

ficam tristes pelo fato de a avo nédo as reconhecer durante as visitas.

Diagrama 1 — Condi¢cfes Causais: A Doenca de Alzheimer e o impacto do cuidado
domiciliar na familia

Sentindo a perda
de meméria

decorrente da DA: O cotidiano do Compreendendo
com reflexos no cuidado a DA: abusca do
'3'-'"-"3'-"'-""_'9 na domiciliar familiar cuidador
familia por conhecimento
Perdendo a Meodificando o Mo
meméria cotidiano com preendendo
a DA
Sentindo Vivenciando os
medo e cuidados Amenizando as
tristeza constantes incertezas

A Doenca de Alzheimer: o impacto do cuidado
domiciliar na familia

Fonte: A autora.
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A perda da memoéria gera sentimentos de tristeza nos familiares cuidadores e
percebe-se a necessidade de utilizacdo de estratégias para facilitar o cuidado diario
devido ao aumento da demanda do mesmo. Apreende-se, pelos trechos das falas a
seguir, que a auséncia de memoria repercute e interfere na dinamica do nucleo
familiar, exigindo mudancas nas rotinas basicas, exacerbando-se a necessidade dos
cuidados diarios a serem ofertados em domicilio.

A perda da memodria do idoso com doenca de Alzheimer é sentida pelos
familiares, por meio de emocdes negativas, que podem associa-la a perda da
pessoa (FOLLE; SHIMIZU; NAVES, 2016).

Olha, eu tenho que conversar mais com ela. Ai, ela esquece muito. Esquece
0 que comeu, entendeu? Esquece o que comeu. Esquece que ja tomou

banho ou entdo que ainda n&o tomou banho, mas fala e teima as vezes que
ja tomou o banho [Capella].

Ela esquece tudo, falo que ta na hora de banhar, ela teima, grita e fala que
ja tomou. Nao sabe mais nada, fica dificil tem dia, eu choro muito [...]
[Acrux].

Com a perda da memodria, o idoso ndo retém os acontecimentos a sua volta,
nao assimila o que ja foi ou ndo realizado. Isso, por vezes, € motivo de irritacao,
impaciéncia, estresse para o familiar cuidador e, por estas ndo serem reacdes
desejadas, na sequéncia, surgem o0s sentimentos de tristeza e culpa.

A analise das falas de Capella e Acrux, compreende-se que seus familiares
idosos dependentes, imediatamente apds receberem o banho ou alimentacdo, nao
mais se recordam do cuidado que haviam recebido e, por esta razao, iniciavam-se e
se desencadeavam situa¢des de conflitos com os mesmos.

Demarca-se que, com a evolugdo da doenca, que tem como consequéncia
uma maior dependéncia do idoso. O idoso com DA necessita, cada vez mais, de
cuidados diarios, e novas habilidades por parte do familiar para contornar as
situacgdes conflitantes. Pode-se compreender, com o relato a seguir, que o familiar se
torna emocionalmente abalado e o cuidado torna-se desgastante para ele, a partir
do momento em que se progride a dependéncia, perde-se a paciéncia a elevacao
das demandas e as manifestacfes que sdo préprias da patologia, que passam a lhe

exigir mais tempo e dedicacéao.

Tem vez, que perco a paciéncia, € um pecado, mas perco. Ai dou o banho,
ajeito tudo. Dou o almoco, tudo devagar, passo a manha toda com ela. Dali
a pouco, vem os gritos: “T6 com fome, esta me matando de fome”. E acabei
de dar almocgo. Vocé entende?! [Atria].
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Salienta-se que, a expressdo “os gritos” podem levar a interpretacdes
equivocadas por outras pessoas, que nado estdo diretamente envolvidas com o
cuidado, incluindo os proprios familiares. Especificamente, no que diz respeito a
qualidade do cuidado, visto que, no trecho relatado por Atria a idosa ao gritar que a
cuidadora “a esta matando a de fome” pode gerar naqueles que ouvem, duvidas e
cobrancas em relacdo ao cuidado prestado.

A sobrecarga do familiar cuidador, devido a realizacdo dos cuidados diarios,
associado ao disturbio de comportamento do idoso, sdo fatores possiveis para
causar estresse. Logo, a auséncia de paciéncia no cotidiano do cuidador, esti
associada a alta demanda de cuidados e estado de vigilia constante, mas que por
ndo ser desejavel socialmente gera forte sentimento de culpa (OLIVEIRA;
CALDANA, 2012).

Teve um dia, que ele fugiu. Ainda ndo estava pronto o muro, minha méae
achou que ele estava vendo televisdo, mas ndo. Ele ja tinha rapado fora.
Ela ficou procurando, foi la na frente na casa da minha sobrinha, mas néo
achou ele. Ele estava na casa irmao dele, e de la ele saiu. Quando eles
viram que ele ndo estava mais la e vieram aqui para contar o que tinha
acontecido, ele ja tinha voltado, mas ela procurou muito! Tem hora, que ele
nao sabe voltar, parece que esquece tudo [Sirius].

E muito sério, né, menina?! J& quatro vezes saiu de casa e n&do sabia o
caminho de volta. Achamos ela um dia no posto de salde, la sentada. Outra
vez, vocé acredita que pegou um 6nibus do bairro, ai o motorista nos
avisou. Agora escondo a chave de casa, deixo tudo trancado [Mimosa].

Foi possivel perceber com a analise dos trechos relatados junto com as
anotacdes do diario de campo que em alguns casos 0s idosos saiam de casa sem
serem percebidos. Os cuidadores reportaram-se a estas como “fugas” e isto
acarretava em mobilizacdo de toda a familia e de pessoas conhecidas, como se
identifica no relato de Mimosa, em que foi o motorista de 6nibus do bairro, que
conhecia a familia, quem identificou que o idoso que néo se lembrava aonde estava
e fez o contato com a familia. Nesta pesquisa, “estas fugas” geraram preocupacoes
e estresses a familia devido ao risco em que o idoso era exposto ao sair de casa
sem saber como retornar.

Além disso, pode-se inferir que “as fugas” levaram a modificagbes na
infraestrutura das residéncias, como colocacdo de muros e portdes, além de
modificacdes no local de guarda das chaves, a fim de dificultar, assim, a saida do

idoso do domicilio sem estar devidamente acompanhado.
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Considera-se que a assisténcia a pessoa idosa com DA estd relacionada,
entre outros fatores, a manutencédo da seguranca fisica e a reducdo da ansiedade e
agitacdo, sintomas inerentes a patologia, além de alivio ao desgaste emocional do
cuidador familiar.

Salienta-se que as modificacdes relacionadas a infraestrutura acarretam em
itens de custos para a familia, repercutindo no orcamento familiar, 0 que sera

analisado em uma categoria especifica deste estudo.

5.2.2.1.2 O cotidiano do cuidado domiciliar

Esta subcategoria permitiu compreender as dificuldades vivenciadas pelos
familiares cuidadores de pessoas idosas com DA, devido a mudanca no cotidiano
decorrente da doenca. Esta requer diferentes demandas de cuidado de acordo com
sua progressao. Salienta-se que os familiares cuidadores vivenciam dificuldades de
ordem fisica, mental e social.

A DA nos idosos requer que a familia se organize para o cuidado, além de
que aprenda a realizar o cuidado de acordo com a evolugdo da patologia. “A
manifestacdo clinica da DA pode ser descrita em trés fases, que correspondem a
fase inicial, intermediaria e terminal” (ABRAZ, 2012). Porém séo diversas as formas
de apresentacédo e de progresséo da doenca, com a exigéncia de cuidados cada vez
mais complexos.

A convivéncia com uma pessoa com DA traz implicacbes no cotidiano do
cuidador e da familia. Os relatos dos entrevistados evidenciam a realidade imposta

pelo cuidar de uma pessoa com DA em domicilio.

[...] assim, duas vezes j& aconteceram que teve um dia que o banheiro
entupiu. Ele tinha jogado uma cueca no vaso e dado descarga. Isso, depois
disso, se ele ndo quiser alguma roupa ou tiver que tirar para alguma coisa,
ele tira, mas joga no vaso ou esconde, até achar, a gente fica por conta.
Outra vez ele sumiu com meu documento de identidade, fiquei horas
procurando e estava na gaveta de garfos. Tem hora que é dificil [Sirius].

O que exige mais de mim é o cuidado com ela quando ela tem crises, séo
muitas crises de agitacdo, gritos. Acaba cuspindo a comida, jogando as
coisas no ché&o. Isso é um cuidado muito dificil, porque tem que ficar 24
horas em cima dela [Mimosa].
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Com base nos relatos, percebe-se a necessidade de modificagao do cotidiano
do cuidador em prol do cuidado em domicilio, haja vista um maior tempo dispensado
devido ao comportamento, a necessidades e atitudes do idoso.

A trajetoria que o cuidador vive diante das mudancas que vao ocorrendo com
0 idoso podem ser analisadas a partir dos relatos de, Sirius e Mimosa, 0s quais
referem-se ao estresse vivenciado pela desorganizacdo cognitiva notada em seu
familiar, oriunda da DA.

Essa alteracdo cognitiva levou o esposo de Sirius a jogar objetos no vaso
sanitario e a esconder sua carteira de identidade, gerando custos, tanto com o
reparo do vaso sanitario, como com a demanda de tempo e o desgaste emocional
para encontrar o documento escondido.

Vale ressaltar que o esposo de Sirius e a irma de Mimosa, de acordo com a
Escala de Avaliacdo Clinica da Deméncia (CDR), apresentaram um score de dois,
caracterizando uma deméncia moderada. Nesta fase da patologia o idoso mantém
funcionalidades como a deambulacdo e capacidade de realizar algumas atividades
de vida diaria, podendo apresentar diferentes niveis de dependéncia de acordo com
as especificidades de cada individuo. Exigindo nesta fase supervisao ininterrupta e
auxilio nas atividades basicas de vida diaria (ALVES et al., 2012; KALES; GITLIN;
LYKETSOS, 2014).

As necessidades de cuidado mais evidentes nestes casos estdo relacionadas
com 0 comprometimento cognitivo e comportamental, demandando cuidados
especificos para essa fase, como mostra o relato de Mimosa. Nessa etapa da
doenca, estdo presentes os sintomas de agitacdo e agressividade, o que, na visdo
do familiar, dificulta o cuidado, sobrecarregando-o no que diz respeito ao tempo
disponibilizado para isso.

Infere-se que o cuidado demandado pelo idoso nesta fase vai além de um
cuidado fisico, pois as alteracfes psicolégicas e comportamentais ocasionadas pela
doenca exigem do cuidador habilidades especificas para a qualidade da assisténcia
e para o convivio domiciliar.

O processo de envelhecimento acometido pela DA, acarreta uma condi¢ao de
vida entremeada por restricdes e fragilidades, exigindo assim a¢des de cuidado e
aprendizados continuos, visto a necessidade de desenvolvimento de habilidades
pessoais e competéncias técnicas no que diz respeito a aquisicdo de novos

conhecimentos e comportamentos (VIDIGAL et al., 2014). Neste contexto, cabe ao
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enfermeiro realizar a identificacdo das dificuldades enfrentadas pelos familiares,
atuando como educador, multiplicador e facilitador das informacdes e cuidados
necessarios ao idoso dependente (CARBONE, 2013).

Nos trechos de relatos abaixo, pode-se perceber a necessidade de cuidados
mais complexos por parte do idoso a medida que se torna progressivamente mais
dependente.

N&o paro um s6 minuto. O dia todo cuidando dela. Vendo se a alimentacao
esta passando na barriga, ou se a fralda ja esta na hora de trocar. Ainda

tenho que mudar ela de lado o tempo todo. N&o tem folga ndo. Ela parou de
andar, isso dificulta para mim [Shaula].

Tenho que ficar por conta o dia todo. Acabo o banho, almoco e logo ja esta
na hora de trocar as fraldas, de ajeitar o corpo, a cabec¢a. Passa um tempo,
precisa de alimentar novamente. E, a noite, € assim também, preocupo se
vai engasgar, se esta respirando bem. T& piorando, ndo vejo melhora. E
igual servico de casa que nédo acaba [Sargas].

Tem que ficar atenta. Ela ndo fala mais, ai ndo vai reclamar de nada. Fago
tudo todo dia. Limpo ela as vezes até trés vezes ao dia, pego a agua morna
e dou um bom banho na cama, ndo consigo levar todo dia para o banheiro,
pode ver que é pesada [Veja].

Shaula, Sargas e Veja relatam cuidados constantes e continuos, visando a
manutencdo das atividades de vida diaria e consequentemente possibilitando a
sobrevivéncia de seu familiar. Salienta-se que isso acarreta dificuldades no cotidiano
e gera sobrecarga ao cuidador. Compreende-se que o familiar cuidador vivencia um
impacto emocional e um desgaste fisico crescente para suprir a demanda de
cuidados, sendo obrigado a se reorganizar, jA que passa a viver em funcao dessa
nova tarefa.

Estes familiares cuidam de idosos com a escala CDR de escore 3, portadores
de deméncia severa, consequentemente ha necessidade de cuidados integrais e
permanentes, devido a perda da atividade cognitiva e psicomotora. Nessa fase, 0s
idosos apresentavam dificuldade para alimentar-se associada a prejuizos na
degluticédo, dificuldade de entender o que se passa a sua volta e orientar-se dentro
de casa, além de incontinéncia urinaria e fecal e intensificagcdo de comportamento
inadequado. Ocorre ainda prejuizo motor, que interfere na capacidade de locomocéao
e os torna acamados (ABRAZ, 2012).

Assim, com a progressdo da doenca, os cuidados ficam mais dificeis,
demandando mais atencao e responsabilidade por parte do familiar cuidador, que se

vé desmotivado, ansioso e cansado com a rotina imposta.
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Outro aspecto vivenciado pelo cuidador, conforme trecho de fala a seguir, é a
agitacdo, a teimosia e a agressividade do idoso. Estas, quando associadas ao
quadro de impaciéncia do cuidador, podem desencadear conflitos na relacdo de
cuidado.

Ela fica muito teimosa e as vezes agressiva. Porque, quando a gente
contesta ela, quer bater, entendeu? Ela quer bater na gente, quer unhar, ela
xinga. Porque ela xinga muito. Tem vez, que ela fica agitada demais.
Mesmo tomando esse remédio que ela toma para Alzheimer, ela fica muito
agitada e quer bater. Ai, esse meu irmao que fica aqui a noite, ele apanha e

ele é xingado, coitado. O jeito é amarrar as pernas dela pra ele poder trocar
as fraldas. Tem dia que tem que deixar amarrada mesmo [Capella].

Percebeu-se a existéncia de agressoes fisicas e verbais por parte dos idosos
direcionadas aos seus cuidadores. Salienta-se que estas, ndo necessariamente,
diminuem com a utilizagcdo das medicacfes e intervencfes familiares. Levando a
atitudes de contencdo do idoso, estratégia adotada pelo familiar cuidador visando
prevenir ou minimizar a agressao; evitar quedas; traumatismos, mantendo a
integridade fisica do familiar, propiciando, em seu entendimento, o cuidado.

A partir de um estudo desenvolvido em um nucleo de atendimento para
pessoas com DA, com 208 participantes, estes cuidadores de idosos dependentes
pela DA, compreendeu-se que a alteragdo de comportamento do idoso, como
agressividade e agitacdo, acarretavam sentimentos de medo nos familiares.
Percebeu-se gque essas alteracfes podem causar danos para a qualidade de vida
tanto do familiar quanto do idoso (SEIMA; LENARD; CALDAS, 2014).

Assim, torna-se imperativo o conhecimento das manifestac¢fes clinicas da DA,
de forma que sustente as acdes diarias de cuidado.

5.2.2.1.3 Compreendendo a DA: a busca do familiar cuidador por conhecimento

Essa subcategoria revelou a busca por conhecimento acerca da DA e do seu
processo de cuidar. Foi comum entre os entrevistados, os relatos de falta de
orientacdo por profissionais de saude, levando-os a buscarem estratégias de
obtencéo do conhecimento. Ficou nitida a necessidade de apoio por parte da equipe
interdisciplinar para a gestdo do cuidado domiciliar pela familia, incluindo o

planejamento, e a organizacdo da logistica para execu¢do do cuidado, além de
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educacdo em saude com os cuidadores familiares. Esse aspecto pbde ser
compreendido pelos relatos, como no que se expressa pela fala a seguir:

E, como eu te falei, eu ndo tenho muita informacdo. O que eu tenho é
guando eu o levo a consulta e eu olho os panfletos, quando eles dao, eu
guardo, leio. E, quando eu tenho alguma ddvida, eu pesquiso na internet.
Converso com as pessoas também. Ninguém, ninguém [profissionais de
saude], nem os médicos falaram da doenca. Ele t4 ficando mais confuso,
com dificuldade de andar, acho que vai parar de andar, né?! [Sirius].

Analisa-se que Sirius empreende um movimento de busca pelo conhecimento
por meio das informacdes fornecidas pela midia, por folders distribuidos a populacéo
e pelo conhecimento do senso comum, demonstrando que possui um conhecimento
insatisfatorio e insuficiente, o que |he provoca inseguranca, preocupacdes e medo
de isso vir a interferir nas a¢bes de cuidado, sobretudo com o agravamento da
doenca, ofertando cuidados ndo recomendaveis e seguros para o seu familiar idoso.

E interessante perceber como os familiares vivenciam o cuidado domiciliar,
adaptando-se as necessidades do idoso, sem um conhecimento prévio da patologia,
realizando um cuidado acritico, baseado nos saberes e experiéncias que vai
adquirindo com o tempo, porém sem uma adequada orientacdo sobre quais 0s
cuidados sao pertinentes 4 cada etapa da doenca, considerando-se a sua
progressdo. Esse movimento, por vezes solitario e independente, de construcao dos
saberes essenciais ao cuidado demandado, pode interferir na maneira como o
familiar projeta e executa as acdes de cuidado, como também gerencia seus
sentimentos diante do quadro e necessidades apresentadas pelo idoso.

Esse resultado também foi encontrado no estudo multicéntrico, randomizado
de Amieva et al. (2012), que analisaram 645 cuidadores, dos quais 60% relataram
necessidade de informacdo sobre a patologia, como também de orientacdo e
treinamento, buscando melhorar a qualidade de vida do idoso. Outros estudos
apontam que a caréncia de informac¢des sobre o tratamento e os cuidados pode
resultar em um cuidado inespecifico (VIDIGAL et al., 2014; KUCMANSKI et al., 2016;
CESARIO et al., 2017).

Ficou evidente a necessidade de orientagdo desses cuidadores,
principalmente nas falas de Veja e Shaula, quando relatam que n&o entendem a

piora apresentada pelo idoso.
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Essa doencga ai fez ela ficar com a cabeca ruim, esqueceu de tudo, ficou
louquinha [Choro]. Agora ndo sei por causa de que ela parou de falar e
andar. Nunca explicaram pra mim. S6 sei que cada vez tava pior, pior de
tudo. E até onde vai chegar? Vocé pode me explicar entdo o que é esse tal
de Alzheimer? [Veja].

A orientacdo assim, ndo. Eu porque as vezes eu leio e a médica dela que
também falou alguma coisa comigo. Mas, assim, orientar mesmo sobre o
gue € o Alzheimer, ndo. S6 vejo ela pior, e as coisas ficando mais dificeis,
esta até com dificuldade de comer. Agora é s6 pela sonda na barriga, fico
preocupada e perdida com que vai acontecer [Shaula].

Shaula refere ter realizado leitura sobre a doenca e recebido orientacdo da
médica, mesmo assim demonstra conhecimento escasso e dificuldade de
compreensao no processo de adoecimento do idoso.

Ao familiar sdo atribuidas tarefas que, na maioria das vezes, ndo sao
acompanhadas de orientacdo apropriada. Desprovida destas, a qualidade de vida do
familiar sofre repercussdes, como o0 estresse e 0 sentimento de ansiedade.

Vale enfatizar a necessidade de promover educacédo continuada e apoio para
os familiares cuidadores, tornando-os preparados para enfrentar com maior
seguranca os desafios impostos pela acéo de cuidar.

A auséncia de conhecimento sobre a DA € um fator critico para os familiares
cuidadores, sobretudo porque, no Brasil, a assisténcia a saude acontece de forma
fragmentada, apresentando carater curativo e centrado na doenca, 0 que
desvaloriza a situacéo familiar e o contexto sociocultural (MOREIRA; VILLAS BOAS;
FERREIRA, 2014).

Como se pode observar na fala de Mimosa, a intervencdo educativa pode
favorecer o conhecimento e o planejamento das acdes de cuidado voltadas a
pessoa com DA.

Muito triste, mas da familia temos que cuidar. Olhei tudo da doenga,
perguntei pro médico e pras meninas [profissionais do SAD] que vém aqui.
Minha filha pesquisou no computador. Ela vai precisar de muita ajuda, nao
tem volta. Para de funcionar tudo, uma coisa, viu?! Nem comer ela vai mais.

J& conversei aqui, temos que organizar a casa e revezar para fazer as
coisas todas pra ela [Mimosa].

Mimosa, a partir da informacéo adquirida por seu empenho, concluiu que se
tratava de uma patologia grave e progressiva e isso |he possibilitou realizar uma
projecdo do cuidado para a intensificagcdo da assisténcia domiciliar, amenizando

assim o desgaste diario e os conflitos no convivio familiar.
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Os dados deste estudo permitiram discutir a auséncia de apoio sistematico
aos cuidadores no que diz respeito ao processo de educacdo em saude, como
também o suporte psicolégico. E importante que o Sistema de salde, por meio de
suas Politicas e programas, inclua os cuidadores familiares de idosos com DA como
potencial cliente para intervencdo, em especial por parte destas areas. Estes séo
mediadores para um melhor apoio aos familiares diante da cronicidade e progressao
da doenca, podendo assim compartilhar com profissionais especializados suas
angustias e dificuldades, de modo a promover o alivio das tensdes e amenizar o
desgaste do cuidado. Além de ampliar as oportunidades dos familiares resgatarem o
bem estar fisico e emocional.

Infere-se que os enfermeiros estdo entre os profissionais da linha de frente
para a realizacdo da educacédo continuada, sendo profissionais de referéncia para
garantir a qualidade de suas préticas, bem como fornecer elementos para aplica-la

com seguranca e qualidade.

5.2.2.2 CATEGORIA 2: Entendendo o cuidado domiciliar como melhor op¢do, mas

vivenciando as consequéncias.

Historicamente, os primeiros cuidados direcionados a um familiar doente
foram prestados no proprio domicilio, independentemente das condicées do mesmo,
sempre por algum membro desse nucleo familiar ou social. “Com o envelhecimento
populacional e consequentemente o aumento das doencas crénicas, o domicilio vem
ganhando novamente espaco como uma estratégia para a produgédo do cuidado em
substituicdo as instituicdes hospitalares” (KUCHEMANN, 2012).

Essa categoria aborda o cuidado domiciliar em relacédo ao hospitalar, como também
suas implicacbes na vida conjugal, familiar e social dos familiares cuidadores.
Conforme o Diagrama 2, a seguir, essa categoria emergiu da associacao de duas
subcategorias: “cuidando no domicilio: humanizagcdo e com menores riscos” e

“mudando a relagao familiar e social devido ao cuidado domiciliar”.
5.2.2.2.1 Cuidando no domicilio: humanizagdo e com menores riscos

No domicilio, a familia mostrou ter papel essencial no cuidado, delineando um

modo préprio de cuidar, interferindo na evolucdo do cuidado e na qualidade de vida
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do idoso. Neste estudo, conforme os relatos aos entrevistados o cuidado estar
sendo ofertado no domicilio, propiciou maior seguranca e comodidade para a familia.

Diagrama 2 — Contexto: Entendendo o cuidado domiciliar como melhor opcéao, mas

vivenciando as consequéncias.

Cuidando no domicilio: humanizacao e com menores
riscos

Sentido Seguranca e comodidade

Il

\

ENTENDENDO O CUIDADO
DOMICILIAR COMO MELHOR
OPCAO, MAS VIVENCIANDO

AS CONSEQUENCIAS

i

Mudando a relacao familiar e social devido ao cuidado
domiciliar

Fonte: A autora.

Nos trechos dos depoimentos apresentados a diante, os participantes expdem
a preferéncia pela manutencdo do idoso no domicilio, em detrimento de uma

internag&o hospitalar.



106

Prefiro minha m&e aqui comigo, do meu lado. No hospital, ela sempre piora,
vai com um problema e arruma mais complicacdo. Faco de tudo para o
doutor nédo internar. Aqui controlo tudo, ela tem carinho, la [hospital] € muito
corrido, nem olham pra gente [Sargas].

Ruim demais aquele hospital. Até que as enfermeiras sdo gente boa. Aqui
em casa, hem compara. Faco do meu jeito, ela fica melhor, nem compara
mesmo [Polaris].

[...] peco a Deus todos os dias para ela ndo internar. Que sofrimento! No
hospital, ndo cuida como a gente, fazem tudo rapido, ndo consigo nem
acompanhar. Ela tem toda a rotina aqui, chega la vira uma bagunca... uma
peleja [Veja].

Fiquei muito assustada no hospital. Eles ndo tém respeito pela gente e nem
pelo doente [...] joga ela pro lado e pro outro. N&o consigo conversar, nem
perguntar nada la dentro, s6 cara amarrada. Em casa, € um alivio [choro]
[Shaula].

Apreende-se que a preferéncia pelo cuidado domiciliar, se deu pela
proximidade do familiar com o idoso no domicilio, autonomia e controle do cuidado
realizado por parte do familiar, além da possibilidade de compartilhamento do
cuidado com outros membros da familia, tornando-o assim, pelo que os profissionais
de salde compreendem como sendo mais humanizado.

Infere-se que a construcdo da humanizacdo estd vinculada a qualidade do
relacionamento que se estabelece entre os profissionais da equipe de atencao
domiciliar, usudrios e os familiares no processo de assisténcia domiciliar.

Humanizar exige considerar novas formas de cuidar do individuo, o que
implica sensibilizacdo dos profissionais no processo de saude, sendo mais capazes
de acolhimento e de vinculo com os usuéarios e familiares (OLIVEIRA et al., 2013).

O cuidado em casa pela AD permite ao idoso desfrutar do convivio com a
familia, promovendo uma melhor qualidade de vida e conforto, além de possibilitar o
apoio familiar e a protecédo de que o idoso necessitava, minimizam os danos a saude
e potencializam as acfes de cuidado em um ambiente que ndo alimenta a ideia de
enfermidade.

Compreende-se com a analise, que o cuidado domiciliar ndo é uma tarefa
facil, exigindo do familiar tempo, dedicacdo e habilidades especificas, podendo até
mesmo acarretar desgaste e sobrecarga. Todavia, mesmo assim, 0 idoso
permanecer no domicilio lhes imprimiu sentimentos de satisfacdo e de seguranca,
fazendo com que desenvolvesse estratégias, como o didlogo com o profissional de
salude e até mesmo buscando apoio pela espiritualidade/religiosidade na tentativa de

nao internagao do idoso.
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Vale ressaltar, que a vivéncia dos familiares na rotina diaria e complexa do
ambiente hospitalar, deixou-lhe a impressao de uma assisténcia mecanizada e
tecnicista, pela qual ndo identificavam a valorizacdo do seu familiar idoso, enquanto
um ser humano, e de suas necessidades, instigando-lhe o surgimento de
sentimentos negativos, no que diz respeito & qualidade do cuidado e atencéo
necessaria frente as demandas do idoso e do familiar cuidador.

A possibilidade de cuidar no domicilio possibilitou ao familiar, apés uma alta
hospitalar, a reassumir o convivio diario com o idoso dependente, com provavel
reducdo do estresse e melhora das condi¢Bes de saude.

Pois a internacdo hospitalar modifica os habitos de vida tanto do idoso
dependente quanto do familiar, afastando-os da sua rotina diaria, dos amigos, e de
seus objetos pessoais, além do aumento do risco de infec¢cdo hospitalar e outras
complicacBes a saude do idoso (VIEIRA; ALVAREZ; GIRONDI, 2012), como visto

nas falas a seguir.

Pesadelo a mae no hospital. Tem muita infeccdo. Aqui, pra mim, é melhor.
Olha como ela esta bem! [Adhara].

No hospital, quase deixaram ela cair, um susto. Aqui, em casa, nao, fico
aqui fazendo meus doces perto dela, olho o tempo todo, tudo que ela
precisa e minha filha ajuda. No hospital, pode ficar sé uma, € ruim [Acrux].

Adhara e Acrux ressaltam em suas falas que o contexto domiciliar € o melhor
local para cuidar do idoso dependente pela doenca de Alzheimer, tendo em vista o
risco a que este é exposto durante sua permanéncia no hospital. Destaca-se que 0s
familiares apontaram fatores negativos da internacédo hospitalar do idoso, e entre
eles os mais citados foram o risco de infec¢do e as quedas.

Vale ressaltar que o cuidado no domicilio também possibilita ao familiar
cuidador a manutencdo da realizacdo de atividades remuneradas, como, por
exemplo, no caso de Acrux, que faz doces para vender, sendo esta sua Unica fonte
de renda.

A assisténcia de enfermagem contribui, de forma direta, para uma boa
evolucdo do quadro de saude dos idosos e essa qualidade estd intimamente
relacionada com a seguranca da assisténcia prestada pela equipe de enfermagem,

diminuindo assim os riscos de iatrogenias no domicilio.
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5.2.2.2.2 Mudando a relag&o familiar e social devido ao cuidado domiciliar

O cuidado disponibilizado ao idoso torna-se muito complexo, pois a doenga
de Alzheimer produz um quadro progressivo e crdnico, com grande repercussao
clinica e socioeconbmica sobre o idoso e as familias. Especialmente para os
familiares que assumem a funcdo de cuidador principal, acarretando privacoes e
modificagdes no estilo de vida para atender as novas necessidades do idoso doente.

Segundo Silva, (2010), “a familia tem a fungdo de dar sentido as relagdes
entre individuos e servir de espaco de elaboracdo de experiéncias vividas. E através
do discurso que a familia constréi seus mitos e sua prépria histéria, simbolicamente
perpetuados na vida em grupo”.

Com a analise dos dados, compreende-se que o cuidar de um idoso com DA
alterou as relacbes familiares e sociais do cuidador. As principais modificaces
relatadas se referem a relacdo conjugal. As atividades sociais, como sair de casa

para se divertir, também foram suprimidas.

Mexeu bem no meu casamento. E outra coisa também, ele sai e eu fico
dentro de casa. Eu ndo posso sair atras dele. Eu tenho que ficar dentro de
casa. Arrumei uma pessoa pra mim ajudar, ai eu saia pra minhas coisas.
Nem te conto. Ele aqui de safadeza com a menina. Olha, ndo posso ter
ninguém para ajudar [Polaris].

Mudou tudo, porque assim ... As vezes, o meu marido chega. As vezes, eu
dou um oi daqui e ele esta la. Ele vem aqui. Mas ele vé que eu estou
lidando com ela. Eu ndo largo a minha mée aqui e vou la. Ele quer
conversar, quer contar os problemas la4 do servigo dele. Tem hora que da
para eu ir e tem hora que ndo da para eu ir. As vezes, eu estou sozinha
aqui. As vezes, da refluxo nela e eu tenho que estar sempre aqui. Ento, eu
tenho que estar sempre atenta. Entdo, eu quase ndo dou atencéo para ele,
coitado [Shaula].

Conforme os trechos analisados, devido a funcdo de cuidar do idoso
dependente, o familiar cuidador relata que, no dia a dia de seu casamento, houve a
diminuicdo da convivéncia, do dialogo, intimidades e do lazer do casal. Foi apontado
também situacéo de infidelidade conjugal. O medo de deixar o idoso sozinho e de
que |he aconteca alguma intercorréncia, como no caso relatado por Shaula,
contribuiu para o distanciamento entre ela e o marido.

Porém vale ressaltar que as modificacdes ndo sdo exclusivas da situacao
conjugal, envolvem também a relagédo com outras pessoas da familia. Adhara relata

o desenvolvimento de distdrbio psicolégico em seu filho menor devido ao seu
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prolongado envolvimento e convivéncia com o cuidado domiciliar de sua mée, o que
levou a necessidade de ajuda especializada para o filho e de atividades esportivas

para diminuir o contato dele com o contexto vivenciado.

Meu filho, de 7 anos, teve um distdrbio, ficava assistindo eu cuidar da vo
dele, as vezes, ela tem crise de confusao [...]. Ele precisou de psicéloga
mesmo, hoje tem que fazer esporte para desviar a atencédo daqui de casa.
Tenho que cuidar dele mais também, é muita coisa a0 mesmo tempo
[Adhara].

Os cuidados direcionados ao idoso com DA demandam excessivo tempo de
dedicacdo do familiar e isso faz com que ele abandone grande parte de suas
atividades cotidianas, tendo que se adaptar a uma nova rotina que inclui as
exigéncias e demandas do cuidado.

Uma pesquisa aponta que ao assumirem a funcéo do cuidado no domicilio, ha
uma modificacdo nas atividades sociais do cuidador, que por muitas vezes passam a
ser nulas. Destacando que o lazer ndo deve ser negligenciado, pois é fundamental
para garantir qualidade de vida e beneficios para o nucleo familiar (BAUAB; EMMEL,
2014).

Nesse contexto, o familiar percebe-se “deixando sua vida de lado”, como

mostram os depoimentos a seguir:

Eu ndo vou mais a Igreja. Tem muito tempo que eu ndo vou. Passear
também, eu ndo posso passear. Porque eu dependo de outras pessoas pra
mim poder sair. Entdo, ela depende muito de mim. Entdo, para sair, € muito
dificil. Muito dificil. [...] a Gnica coisa que eu gosto muito é de vez enquanto e
ir na cidade, dar uma passeada na cidade e ir também na Igreja. Ai, eu tive
gue abrir méo [Capella].

Porque antes eu saia, eu passeava e hoje eu ndo posso fazer nada disso
mais, entendeu? [...] entdo, hoje eu ndo posso fazer mais nada. Hoje eu ndo
posso ir em lugar algum. Eu abri m&o de tudo, né? Da minha vida, da minha
salude e um monte de coisa mais. Eu ndo vou para canto nenhum, nenhum.
Sabado eu gostava de passear, eu ia para a roga, para a granjinha da
minha amiga e ficava la com ela, sabe [Polaris].

Os participantes do estudo apresentam limitadas possibilidades de cuidar de
si, de sua saude. Esta condicdo acaba ndo permitindo a satisfacdo das suas
necessidades biolégicas e psicossociais, como dormir, descansar e ter momentos de
lazer. Isso desencadeia um desgaste tanto fisico quanto mental, o que acaba

comprometendo a sua saude e a qualidade de vida.
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Esta situacdo reflete a importancia e a necessidade de os familiares
cuidadores receberem apropriado apoio psicoldgico e emocional para que se sintam
preparados nesse processo de adoecimento do idoso (OLIVEIRA; CALDANA, 2012).

5.2.2.3 CATEGORIA 3 — Estando cadastrado no SAD: atenuando as implicacdes do

cuidado no domicilio

Como uma resposta a demanda do envelhecimento populacional, o Governo
Federal constituiu a Politica Nacional de Atencdo Domiciliar a partir de 2011. Para
auxiliar a sua implantacdo pelos municipios, implementou o Programa Melhor em
Casa, assim a Atencao Domiciliar (AD) tem se difundido no contexto da Rede de
Atencédo a Saude (RAS).

A implantacdo da RAS ocorreu como uma forma de organizagao dos servigos
de saude no Sistema Unico de Salde (SUS), objetivando a atencéo integral, de
qualidade e resolutiva, que atenda as reais necessidades da populacéo, tendo como
panorama as alteracdes epidemiologica e demogréfica do pais, com predominancia
das condigOes cronicas (BRASIL, 2013a).

Com a analise dos dados, foi possivel compreender como 0s usuarios se
inserem neste cenario e perceber que o cadastramento no SAD trouxe para os
familiares dos idosos seguranca, apoio e tranquilidade em relacdo aos cuidados
diarios necessarios. Salienta-se que o0 cadastramento no servico de atencao
domiciliar facilitou a realizacdo de exames e tratamentos no domicilio, evitando
assim a internacdo hospitalar. Esta categoria conformou-se a partir de duas
subcategorias, como visto no Diagrama 3: Inserindo-se no SAD e Apoiando-se no

SAD para o cuidado domiciliar.

5.2.2.3.1 Inserindo-se no SAD

Esta subcategoria procurou compreender como ocorreu o fluxo assistencial
dos usuarios idosos com DA para o SAD, por meio da Rede de Atencédo a Saude
(RAS), destacando as condi¢des clinicas que os fizeram elegiveis para o servico.

O processo de construcéo de fluxos pode ser constituido de diferentes formas
e seu maior objetivo € a seguranca da continuidade e a qualidade do cuidado ao

usuario e familiares. A efetiva comunicacdo com os servicos de saude da rede é
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primordial para o sucesso da atencédo domiciliar, por isso a necessidade de que 0s
protocolos e fluxos sejam antecipadamente acordados, incluindo a definicdo clara
dos critérios de elegibilidade dos pacientes para a AD (BRASIL, 2013a).
Constatou-se que os participantes puderam ter acesso ao servico domiciliar
por pontos distintos da RAS, sendo que, neste estudo, vale rever que 56% dos
participantes foram encaminhados pela rede hospitalar, 13% pela rede primaria de
saude, 25% pelas unidades de pronto atendimento (UPAs) e 6% por demanda

espontanea.

Diagrama 3 — Condicfes Intervenientes: Estando cadastrado no SAD: atenuando as
implicacdes do cuidado no domicilio

Estando cadastrado no SAD: atenuando as implicactes do
cuidado no domicilio

= T

f/ Apoiando-se no

SAD SAD parao

cuidado domiciliar

Fluxo assistencial
Agilidade

Favorecendo o cuidado
Equipe multiprofissional

Fonte: A autora.
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Minha mé&e internou porque teve pneumonia e foi preciso colocar sonda na
barriga, ndo podia alimentar mais pela boca. Ai também deu ferida no
hospital! Escutei falar do SAD, la pelo corredor, conversando com outra
acompanhante. No outro dia, fui pedir ajuda no SAD para bomba de infusdo
da dieta e curativo para as escaras da maméae. Logo que eu fui para casa,
eles [SAD] comecaram a me atender [Shaula].

Shaula relatou que seu primeiro contato com o servico domiciliar ocorreu por
meio de uma conversa informal entre acompanhantes no corredor do hospital, a qual
Ihe despertou para a necessidade de recorrer ao Servico de Atencdo Domiciliar
(SAD) solicitar por ajuda quando fosse para a casa, ja que as condi¢des clinicas de
sua mae, associadas a doenca de Alzheimer, esta apresentou requisitos clinicos e
administrativos para ser elegivel para o SAD, tendo sido prontamente atendida ap6s
a alta hospitalar.

O cadastramento do idoso para o servico domiciliar pode ser realizado por
demanda espontanea, sendo possivel que os préprios familiares acessem o SAD por
meio do contato telefébnico ou da procura diretamente na sede (BRASIL, 2013 a).
Vale refletir que esta forma de acesso pode ser aceitavel, mas deve ser entendida
como uma situacdo que indique dificuldade no acesso do usuario a outros servicos
de saude por falhas na definicdo do fluxo da RAS e de padrdes na elegibilidade para
0 SAD.

Nos trechos abaixo, pode-se verificar 0 encaminhamento de pontos da rede
de saude para o servico domiciliar, no qual os familiares foram inseridos por meio de
formularios especificos que possibilitaram o direcionamento do familiar com
qualidade das informac@es para o SAD.

Minha mé&e comecou a piorar muito, ficar internada varias vezes. As

meninas do posto que me falaram do SAD. A médica fez o papel do
encaminhamento e logo tudo ficou resolvido [Adhara].

Nossa, quando me explicaram do SAD fiquei toda animada e esperancosa.
Ela internou por causa do problema que deu no pulmao, ai também veio
mais dificuldades e problemas na salde dela. Peguei o papel com a moca
do hospital [assistente social] e fui l& no SAD [Capella].

Foi sim... no hospital que fiquei sabendo do SAD, antes dela receber alta.
A médica me deu um papel para conversar la. Deu tudo certo, até hoje, né,
esta dando tudo certo! Nao sei o que ia fazer sem eles [SAD] [Polaris].

No caso de Adhara, apesar das varias internacdes a que a mae ja havia sido
submetida, devido as complicagbes clinicas por apresentar deméncia severa, ela
nao foi orientada pelos profissionais de saude do hospital sobre a possibilidade de
acompanhamento domiciliar, e sim encaminhada pela Unidade Béasica de Saude.
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J& nas situacdes vivenciadas por Capella e Polaris, o cadastramento no
servigo ocorreu por encaminhamento hospitalar, gerando no familiar satisfagéo e
tranquilidade na continuidade do cuidado em domicilio por profissionais capacitados,
capazes de orientar para as novas necessidades de cuidado provenientes de
agravos da DA.

Vale ressaltar que os servicos de urgéncia e emergéncia, como pontos
fundamentais da rede, podem garantir a continuidade do cuidado ou até mesmo a
transferéncia do usuario para o servico domiciliar, priorizando assim 0 acesso aos
servicos que garantirdo o cuidado adequado dentro das necessidades do usuario,

como analisado no caso de Acrux.

Ela ficou sete dias na UPA, tomando medicamento na veia, foi ai que recebi
uma visita do SAD. A médica da UPA conversou com a médica do SAD. Fui
pra casa com ela para terminar o tratamento. E eles continuam vindo,
porque o caso dela ndo vai ter mais jeito mesmo [Acrux].

A possibilidade de os servicos de atencdo basica, hospitalares e de
urgéncia/emergéncia indicarem a insercdo de um paciente para o SAD esta
envolvida por varios desafios. Entre eles, a preparacdo e orientacdo dos
profissionais de salude quanto aos critérios que devem ser observados para que a
AD seja indicada, além da necessidade de identificar quais pacientes se
beneficiariam de cuidados domiciliares em detrimento de outras modalidades de
cuidado (BRASIL, 2013 a).

5.2.2.3.2 Apoiando-se no SAD para o cuidado domiciliar

A partir da andlise desta subcategoria, pode-se perceber que o fato de os
idosos permanecerem no domicilio, ao lado de seus familiares, favoreceu um melhor
cuidado, a partir do apoio e assisténcia do SAD. Em especial, os participantes
relataram a dificuldade de locomocé&o dos idosos para outros pontos da RAS, dando
destaque para a importancia das visitas domiciliares e o acompanhamento pela

equipe multiprofissional.
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Esta ali, no dia a dia com ela. E ela também vai se sentir melhor em casa,
né? Porque esta do lado dos filhos ali e estd a vontade, né? Entdo, o SAD
vir em casa [...] o paciente ficar internado em casa, porque isso ai € um
internamento em casa, né? Nota dez para o SAD, né? Porque ficou dificil da
gente locomover com ela, né? E pra ela ter um tratamento melhor, né?
[Capella].

A ajuda do SAD contribui para ela ter um conforto melhor e para que eu ndo
tenha que ficar saindo correndo com ela para hospital. Eu também cheguei
a pagar médico particular, porque eu tive problemas com médicos do INSS,
mas, depois que o SAD entrou ha minha vida, eles trouxeram um bom
beneficio para ela e para mim também [Veja].

Como ja discutido, a doenca de Alzheimer leva o idoso, em fases mais
avancadas da doenca, a incapacidades funcionais, tornando-o acamado e
consequentemente dependente para as atividades de vida diaria. Este fato dificulta o
cuidado diario e principalmente a locomocéao do idoso pela familia. Destacam-se nos
relatos de Capella e Veja o conforto e a seguranca proporcionados pelo SAD, por
meio das visitas domiciliares, evitando o deslocamento do idoso.

A visita domiciliar € uma importante ferramenta neste contexto, pois permite o
desenvolvimento das acdes de cuidado e orientacfes por parte da equipe de saude
com o objetivo de avaliar as demandas exigidas pelo idoso e seus familiares, assim
como o ambiente onde residem, objetivando estabelecer um plano assistencial
dentro do cenario domiciliar (BRASIL, 2013a).

Ademais, Adhara relata que ndo conhecia o SAD, tendo sido encaminhada
pelo “Posto de Saude” do bairro em que mora. A percepgao que os cuidadores
familiares possuem sobre 0 SAD é a que receberam dos profissionais das Unidades
Basicas de Saude ou “Posto de Saude” conforme citam, € a de uma imagem positiva

deste servico.

Eu ndo conhecia. Eu fui ver através das meninas que trabalham no Posto
gue falou comigo que era bom que era pra mim arrumar o SAD. A médica
do Posto me deu o papel que eu achei que iria ser um bicho de sete
cabecas, porque todo mundo fala que iria demorar. Eu dei entrada um dia
antes no papel, junto com os documentos dela e, na outra semana, 0 SAD
estava na minha casa. E toda semana, quando vem, vem a médica, 0s
enfermeiros, colher a urina, colher o sangue, vinha olhar os machucados
dela. O SAD foi uma béng¢&o na minha vida [Adhara].

Foi tudo rapido. A mocga do hospital, um negécio social de 14, que me falou
gue ela podia ser cuidada em casa. Entrei com os papéis e, logo que ela
recebeu alta do hospital, ja veio 0 pessoal atender ela em casa, assim de
um dia pro outro, maravilha, né! [Sargas].

Ja4 em relagdo aos procedimentos administrativos para o cadastramento e

inicio da efetiva assisténcia pelos profissionais do SAD, percebe-se uma tramitacao
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agil e facilitadora no processo de admissao. Além disso, as visitas domiciliares se
iniciaram de forma rapida, provocando sentimentos de gratiddo e de satisfacdo na
comunidade.

Compreende-se que a atencdo domiciliar a saude € um modelo em processo
de expansdo e surge como um novo espaco de trabalho para os profissionais de
saude. Conforme a analise dos dados, a presenca das equipes do SAD nos
domicilios, mediante as atitudes com compromisso e disponibilidade, estimula
sentimentos nas cuidadoras familiares, como, por exemplo, apoio, tranquilidade e
seguranca, refletindo assim na diminui¢cdo dos custos intangiveis. Conforme trechos
a seguir:

Eu néo tenho nada que reclamar da SAD. Eles sdo uns amores. Entdo, eu
aprendi muito com o SAD. O SAD, eu vou te falar, me deu uma mao. Eu
nunca vou esquecer do SAD. Porque, gracas a Deus, né, eles me
ensinaram muita coisa [...] como dar comida, como dar 4gua, como levantar

a cama direitinho para ndo ter problema de engasgo. Me ensinou
[fonoaudibdloga] como fazer se ela engasgar, né [Capella].

Assim, eles me ensinaram né. Eu n&o sei falar o nome, da que faz o
negdcio de alimentagéo [...] (a nutricionista) [...]. Ela me ajudou no que eu
tinha que dar para a minha méae. Se pdr batata, chuchu, cenoura, no outro
dia, eu ponho inhame, moranga [...] ela me ensinou a fazer a alimentacéo
dela, assim ela até engordou, tava 0sso e pele [Atria].

O médico ouve o pulmao dela, ja teve varias pneumonias, ai tem que olhar
sempre. Semana passada, estava com muito catarro, engasgando [...] foi
chamada a moca do exercicio para o pulmao [fisioterapeuta], uma beleza!
Ela me ensinou a tirar o catarro, aliviou muito para minha mae dormir
[Shaula].

Importante destacar que, de acordo com as falas, os profissionais das
equipes do SAD capacitaram o cuidador para a realizacao de cuidados relacionados
as necessidades vitais do idoso com DA. Destarte, infere-se que o cuidador familiar,
qguando recebe orientacBes e acompanhamento rotineiro sobre o cuidado que vai
prestar ao idoso, contribui para a diminuicdo dos riscos, além de proporcionar
qualidade de vida ao idoso que recebe o cuidado diario em seu domicilio.

A DA é considerada ndo apenas uma doenca do individuo, mas sim uma
doenca de abrangéncia familiar e social devido as repercussfes bioldgicas, fisicas,
psicolégicas, sociais e econdmicas que acometem este contexto. Portanto, diante
das manifestagbes clinicas da DA, associada as suas complicacdes, fazem-se
necessarios a avaliacdo e o acompanhamento do idoso e da familia por uma equipe
multiprofissional, que venha atender as distintas demandas provenientes da

patologia e do cuidado individual.
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Compondo esta equipe multiprofissional, destaca-se a atuacdo da

enfermagem.

Ela vinham colher a urina dela [Enfermeira]. Se ela ndo conseguia colher a
urina de manhé, ela voltava a tarde para colher a urina. Eles ndo largavam
de vir. Vinha colher sangue, vinha fazer o exame de sangue, vinha colher a
urina. Lavava. Tirava a urina la dentro da bexiga dela. Olha, eles séo
demais [Sargas].

Nossa, muita coisa aprendi. Muita coisa eu aprendi com as enfermeiras do
SAD. D& a comida pela barriga, eu tinha muito medo, 14 no hospital, eles
ndo ensinam com calma, faz correndo. Aqui néo, eu fiz pra enfermeira ver
se tava certinho. Também ela tava ficando muito vermelha no bumbum, toda
vez assim, ai falou comigo direito, que precisava lavar as partes antes de
colocar a fralda de novo [Mimosa].

Minha mée estava com trés feridas, muito feio mesmo. A enfermeira vinha
toda semana, até que fechou tudinho. Agora eu ndo deixo dar ferida de
novo nao. Fico mexendo ela sempre [Veja].

Com a andlise dos dados empiricos, pode-se apreender que o enfermeiro
apresenta um importante trabalho no domicilio, no que diz respeito a atuacao direta
na assisténcia, com a realizacdo de procedimentos de enfermagem que venham a
assegurar a qualidade da assisténcia e a minimizacdo de riscos para a saude do
idoso, como explicitado na fala de Sargas.

Mimosa e Veja expressam as orientacfes, como também o treinamento para
a realizacdo dos cuidados diarios prestados pelos enfermeiros para a manutencgao
da vida do idoso e capacitacdo dos cuidadores para a continuidade do cuidado com
seguranca e qualidade. Merecem destaque as ac¢des de prevencdo dos agravos a
saude, como apontado por Veja.

A enfermagem neste contexto necessita de diferentes saberes, como também
de habilidades técnicas especificas e sistematizadas, ja que cabe a ela realizar as
acoes de cuidados ao idoso com DA no domicilio, além de responsabilizar-se pela
capacitacdo e acompanhamento dos cuidadores, sendo necessaria neste cenario a
construgcdo de um relacionamento eficaz no nucleo familiar (ANDRADE et al., 2017).

Importante analisar que, apesar de os familiares do idoso com DA, na sua
maioria, ndo obterem informacao satisfatoria sobre a patologia, como também sua
progressdo, como mencionado em categoria anterior, apresentavam-se treinados e
orientados para a realizacdo dos cuidados diarios. Infere-se, neste contexto, a
permanéncia de uma vertente curativa e técnica na assisténcia domiciliar, sendo a

mais solicitada e disponibilizada pelos profissionais de saude.
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5.2.2.4 CATEGORIA 4 - Gerenciando o cuidado Domiciliar: utilizando de sentimentos

para amenizar a sobrecarga

Esta categoria aborda o gerenciamento do cuidado domiciliar, com suas
implicacbes no nucleo familiar e no cuidador principal, como também suas
repercussdes nos sentimentos vivenciados como estratégia para amenizar a
sobrecarga. Conforme Diagrama 4, a seguir, esta categoria emergiu da associacéo
de duas subcategorias: Responsabilizando-se pelas ABVDs e AIVDs do idoso
dependente com DA e vivenciando mdultiplos sentimentos ao assumir o cuidado

diario.

5.2.2.4.1 Responsabilizando-se pelas ABVDs e AlVDs do idoso dependente com a
DA

O cuidado diario com o idoso dependente pela DA gera uma demanda intensa
de cuidados, fazendo com que o familiar cuidador, por muitas vezes, limita a atencéo
ao seu proprio bem-estar, em detrimento das necessidades cotidianas do cuidar,
incluido o conforto, seguranca, ajuda em atividades de vida diaria (AVD) e as tarefas
relacionadas aos afazeres domésticos (KUCMANSKI et al., 2016).

Na assisténcia domiciliar, o cuidador apresenta-se como elemento
fundamental neste contexto, responsavel pelas acdes de cuidado a pessoa idosa,
como também prover sua subsisténcia, além de ter que cuidar de si mesmo e de
outros membros da familia (NEUMANN; DIAS, 2013).

Com esta subcategoria, pode-se apreender que a dependéncia funcional
causada pela DA, gera fragilidades ao idoso, relacionadas a auséncia de autonomia
fisica e psiquica, fazendo com que o cuidador familiar disponibilize grande parte do
seu dia para a realizacdo do cuidado no que diz respeito as ABVDs, conforme falas

a sequir:
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Diagrama 4 — Estratégia de Acao/lnteracdo: Gerenciando o cuidado Domiciliar:

utilizando de sentimentos para amenizar a sobrecarga

Responsabilizando-se
pelas ABVD e AIVD do
idoso dependente com a
DA

Dependéncia
Sobrecarga

Gerenciando o
cuidado Domiciliar:
utilizando de
sentimentos para
amenizar a sobrecarga

Vivenciando multiplos
sentimentos ao assumir
o cuidado diario

Fonte: A autora.

Igual a minha mée ja atrofiou a méo, as duas méozinhas. A alimentacéo
dela é sopa, tudo é dado na colher, é dado na boca dela, porque ela nao
come sozinha mais. Eu tenho que trocar a fralda direto dela, porque eu nao
posso deixar ela molhada, porque ela ndo pode assar. Eu ndo posso deixar
ela machucar porque sendo abre ferida [Polaris].

Para mim, para mim, é triste. [...] ver minha mée acamada e dependendo de
mim para tudo [...], entendeu? Para comer, para se banhar, a gente que faz
tudo. Pra mim é muito triste [Adhara].

E pesado todo dia. Eu fico muito cansada com o banho, demora horas. Ela
ndo ajuda em nada, nem sabe 0 que estd acontecendo. Toda essa parte de
higiene dela exige muito de mim [Veja].
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A partir das falas de Polaris e Adhara, pode-se perceber que o cotidiano do
cuidador com o idoso dependente pela DA demanda um cuidado continuo e
prolongado. Tendo em vista a necessidade de oferta de alimento, as trocas de
fraldas constantes, o banho diario, o cuidado para prevenir feridas frente as
consequéncias funcionais com a evolucdo da patologia, como a atrofia muscular.
Salienta-se o0 sentimento de tristeza revelado pelo cuidador familiar devido a
dependéncia do idoso.

Como encontrado na fala de Veja, hd uma sobrecarga de cuidado, pois 0
idoso nao colaborava com as atividades. Com isso, infere-se que as limitagbes
funcionais apresentadas pelos idosos abrangem a incapacidade em realizar as
atividades da vida diaria. Este fato requer a presenca constante do familiar para o
seu desempenho, principalmente, das tarefas de higiene e conforto. O cuidado vai
tornando-se cada vez mais complexo, exigindo mais tempo e dedicacgéo, devido ser
uma patologia progressiva e irreversivel.

Os familiares ao assumirem o cuidado do idoso dependente, passam a se
responsabilizar pelas atividades ABVD, adicionadas as AIVD, destacando as
atividades pessoais do cuidado com o idoso. As responsabilidades cotidianas
incluem as atividades domiciliares e o gerenciamento de contas (BAUAB; EMMEL,
2014).

Eu tenho o papel de responsavel da minha mée. Ninguém também pode
resolver as coisas dela e me ajudar [Mimosa)].

E muita coisa para fazer. Tem que pagar conta, receber o dinheiro dela.
Ainda tem que comprar as coisas para ela comer, buscar a fralda, ndo
deixar faltar remédio. E ndo para ai ndo, cuido dela todo dia [...].[Atria].

Todo més vou receber, s6 eu que posso receber, ai aproveito e ja& compro
as coisas pra ela, fralda, remédio, pomada. Tenho que ir num monte de
lugar, o mais rapido que puder. Tenho que voltar para cuidar dela. E muita
coisa na minha cabeca![Sargas].

Compreende-se com a fala de Atria e Sargas que, a dependéncia do idoso
gera a necessidade de uma organizagdo relativa as AIVDs, sendo esta de
responsabilidade do familiar que realiza o cuidado diario, repercutindo assim em
uma maior sobrecarga e responsabilidade ao assumir o papel de cuidador familiar.

Entende-se que os familiares cuidadores deste estudo assumiram o papel
juridico de curador do idoso, este encargo atribuido o responsabiliza pela protecéo e
zelo ao idoso, como também da administracdo dos bens em virtude de deméncia

gue os tornam incapazes de reger aos atos da vida civil.
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A curatela € um instituto juridico pelo qual o curador tem o encargo imposto
pelo juiz de cuidar dos interesses de outrem que se encontra incapaz de fazé-lo. A
nomeacao do curador é feita pelo juiz, que estabelece, conforme previsdo legal, as
atribuicdes desse curador (CASABONA, 2005).

Muitas vezes, toda essa demanda de cuidado é desempenhada por um Unico
membro da familia.

Cuido de tudo, olho tudo e ajuda que € bom mesmo nao tenho! Acabo
ficando nervosa. A gente ndo tem férias, nem dinheiro [risos] [Adhara].

Tem horas que eu me perco, é muita coisa para resolver. Sou sozinha para
fazer e decidir muita coisa da casa e da saude dela também [Polaris].

Na fala de Shaula e Polaris mostra seus sentimentos de nervosismo e
insatisfacdo em relacdo a cuidar sozinha de seu familiar idoso no domicilio. H4 uma
necessidade de auxilio no gerenciamento do cuidado de um idoso com DA, pela
dependéncia progressiva da patologia.

Suprir as demandas da pessoa idosa para as ABVD e AIVD e de saude é
uma tarefa complexa, por ser realizada de forma continua, e na maioria das vezes,
de forma solitaria (FLORIANO et al., 2012).

Cuidar de um idoso em ambito domiciliar € complexo e exige renuncias da

vida pessoal do cuidador, que precisa sentir-se apoio para exercer esse papel.

5.2.2.4.2 Vivenciando multiplos sentimentos ao assumir o cuidado diario

O cuidado domiciliar de um idoso com DA, faz com que os cuidadores
vivenciem diferentes sentimentos, dentre eles, a responsabilizagédo, obrigacdo, amor
e satisfacdo ao desempenhar esse papel. Mesmo diante de renuncias e sacrificios
do cuidador, esse destaca 0s sentimentos positivos que envolvem o cuidado de seu
familiar.

Essa subcategoria revelou os sentimentos experimentados pelos familiares,
ao assumir a responsabilidade pelo gerenciamento e a realizacdo do cuidado como

visto nos trechos das falas a sequir:
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Eu que tenho que cuidar, porque eu sou filha. E ela sempre foi boa, muito
boa mé&e pra mim, sabe! Ndo s6 para mim, mas para 0s meus irmaos
também. Entdo, isso ai é o pouco que eu faco para ela. Porque o que ela
fez pela gente. Eu acho que mée a gente ndo tem o que reclamar, o que a
gente faz é pouco. E obrigacdo da gente [Participante chorou neste
momento]. E eu fagco com o maior prazer. Eu ndo me arrependo de ter
pedido conta. Eu ndo me arrependo de nada. Eu cuido dela e vou cuidar até
Deus tirar, entendeu? [Shaula].

Eu acho que é porque ela cuidou muito da gente. Ela lutou muito. Se a
gente tem o que tem, é por causa dela. Se é o que &, é gracas a ela. Entéo,
por tudo o que ela fez, por tudo o que ela representa, eu acho que € isso.
Entdo, independentemente de ser o caso dela o Alzheimer, eu olharia ela do
mesmo jeito, por tudo o que ela fez, o sentimento que ela deixou pra gente.
Sempre com muito amor e atencdo [Adhara].

As patrticipantes Shaula, Adhara, relatam que sentem obrigacdo em ter que
cuidar, pois reconhecem como papel de filha diante da necessidade apresentada
pela mé&e. Ao realizarem esse cuidado, vivenciam sentimentos de carinho, amor e
gratidao, sendo este cuidado uma forma de retribuir o que elas receberam da idosa.

Observou-se que, havia sentimentos positivos vindo dos cuidadores ao cuidar
do familiar e, evidenciados por meio de atitudes e expressdes de contentamento ao
exercer esse papel. Apesar de reconhecerem os sacrificios do dia-a-dia do cuidado,
0s cuidadores nao relacionavam os sentimentos pelo idoso dependente com a

sobrecarga do cuidado.

Olha esse sentimento de cuidar [...]. Eu fui escolhida por Deus para cuidar
dela, né? E é muito gratificante cuidar da minha mée. E gratificante poder
cuidar dela. Enquanto ela viver, eu vou cuidar dela com esse mesmo
carinho que vocé esta vendo aqui. S6 se o Senhor me levar. Porque,
enguanto eu viver, eu vou estar aqui. Vocé pode vir aqui qualquer hora, que
vou estar aqui [Capella].

Todos os dias agradeco a Deus por me dar forca e amor para cuidar dela.
N&o é facil, mas me pego em Deus e tudo que ela fez por mim. A melhor
maneira deu agradecer minha irmé é cuidando com carinho, ndo deixando
faltar nada pra ela [Mimosa].

Ele é assim, uma pessoa muito importante para mim. Eu cuido dele com
carinho, como eu te falei. Eu fagco e ndo me arrependo, se precisar fazer
tudo de novo, eu faco! Ele é uma pessoa que faz parte de mim e eu dele, eu
ndo me vejo sem ele e sei que ele ndo se vé sem mim. Ele é dependente de
mim para tudo [Sirius].

Foi possivel compreender pela fala de Capella e Mimosa que é gratificante
poder cuidar e que, sente-se escolhida por Deus para desempenhar esse papel. O
momento do cuidado é permeado por carinho e amor, podendo desfrutar da

afetividade que permeia esse processo. Infere-se também que a religiosidade surge
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como uma estratégia para amenizar o desgaste do cuidado domiciliar, sendo fonte
de conforto e gratidao diante deste momento desafiador.

Como encontrado no fragmento da fala de Sirius, identifica-se uma relacédo de
marido e mulher, em que o companheirismo e 0 amor sdo estimulos facilitadores
para que o cuidado diario aconteca com qualidade e disposicéo.

O fato de cuidar de um familiar € reconhecido como um privilégio em poder retribuir
e dispensar tudo que o idoso necessita.

No entanto, esses sentimentos faz com que os cuidadores familiares
desempenhem o cuidado com mais satisfacdo, reduzindo os sentimentos negativos
deste papel. Pbéde-se analisar a relacdo de afetividade em todas as familias
visitadas.

Desempenhar a tarefa de cuidar do idoso demente e dependente no domicilio
deflagra diferentes sentimentos que s&o vivenciados pelos cuidadores diariamente.
Refletir sobre estas emoc¢fes desencadeia sentimentos ambiguos. Ao familiar o
sentimento de gratiddo, amor e carinho pela relacéo afetiva com o idoso e ao mesmo
tempo de descontentamento pelas limitacdes que Ihe imp8e a condi¢do de cuidador.
Infere-se que apesar de desgastante, a atividade do cuidar de um familiar também
apresenta e sensacao confortadora, como dever cumprido e dignificacdo das

relacdes familiares.

5.2.2.5 CATEGORIA 5: As repercussfes do SAD: reflexdes para os custos

familiares

O dispositivo normativo, em vigor da atencao domiciliar, € a Portaria GM/MS
n.825, de 25 de abril de 2016, que redefine a AD como modalidade de atencéo a
saude integrada as Redes de Atencdo a Saude (RAS). Esta visa a assisténcia
domiciliar integral, por meio de uma equipe multiprofissional, que deve realizar
procedimentos técnicos especializados, como também o fornecimento de material
médico-hospitalar, medicamentos, insumos e outros, necessarios aos cuidados e
manutenc¢ao da qualidade de vida do usuario e sua familia ( BRASIL, 2016).

Esta categoria possibilitou compreender quais foram as repercussoes,
relacionadas aos custos familiares, apos a admissédo do idoso dependente a DA no
SAD. Para tanto, de acordo com o Diagrama 5, foi conformada com a seguinte

subcategoria: Interferéncia do SAD nos custos domiciliares diretos e intangiveis.
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Diagrama 5 — Consequéncias: As repercussdes do Servico de Atencdo Domiciliar:
reflexdes para os custos familiares

As repercussdes do SAD: reflexdes para os custos
familiares

Interferéncia do
SAD nos custos
domiciliares
diretos e
intangiveis

Amenizando
os Custos
Intangiveis

Reduzindo os
Custos Diretos

Fonte: A autora.

5.2.2.5.1 Interferéncia do SAD nos custos domiciliares diretos e intangiveis

Os custos com transporte, insumos, alimentacdo e exames sdo custos diretos
gue foram apontados pelos entrevistados ap6s o cadastramento do idoso no SAD.
Conforme falas descritas a seguir, o SAD foi um facilitador no contexto do cuidar em

domicilio.
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Ela precisou fazer uma tomografia, vieram aqui de ambulancia, colocaram
ela na ambulancia e fomos pro exame. Cheguei la, passamos na frente de
todo mundo, fiquei até sem graca [risos]. Ficaram |4 durante o exame
[equipe SAD] e depois trouxe a gente de volta. Olha pra vocé vé
[Satisfacao]! [Mimosa].

N&o comprei o antibidtico ndo. Foi o SAD. O SAD trazia todos os dias. Vinha
a enfermeira e aplicava nela todos os dias. Se tivesse no hospital, ia gastar
com passagem e alimento pra noés [Sargas].

N&o, o conforto de n&o ter que ficar, por exemplo, se estivesse chovendo,
eu tinha que chamar a ambulancia para leva-la ao hospital. Depois passava
mal de novo, tinha que chamar a ambulancia de novo, eu pago. Agora o
SAD vem c4, faz exame e aplica remédio quando t4 com infeccéo. Ficou
muito melhor, pra ela também [Acrux].

Reduziu um pouco, né [custo]? Porque a gente tinha que levar ela no
hospital. Se, as vezes, néo tivesse o0 meu irméo ai, tinha que pagar um taxi
para levar no hospital, né? Entao reduziu [Capella].

A diminuicdo dos custos diretos com o cuidado domiciliar do idoso sobressaiu
para os familiares ap6s o inicio dos atendimentos pelo SAD. Estes referiram, por
exemplo, a ndo necessidade do transporte por parte do cuidador e do idoso nos
casos de consultas, internagdes hospitalares e realizagéo de exames.

Como foi relatado por Mimosa, ao estar cadastrado no SAD, este
disponibilizou uma ambulancia, além de levar o idoso para a realizagdo de um
exame de imagem (tomografia), aguardou o término do exame e o levou de volta a
residéncia. A cuidadora familiar destacou a economia de dinheiro e de tempo, pois,
ao ser encaminhado para a realizagdo do exame, o idoso teve prioridade no
atendimento. Ademais, infere-se que a presenca do profissional do SAD durante o
deslocamento conferiu seguranca e tranquilidade a cuidadora.

A reducdo do custo com transporte para deslocamento do idoso para
consultas, exames e internacbes hospitalares e dos cuidadores para
acompanhamento do idoso também foi ressaltada por Capella, Acrux e Sargas.

Para a integracdo da RAS, apontam-se os sistemas de apoio e logisticos que
prestam servicos comuns, oferecendo suporte diagnostico, terapéutico,
farmacéutico, informacdes, incluindo o transporte do usuéario em carater eletivo e de
urgéncia, promovendo alta resolubilidade nos problemas de saude da populacéo
(BRASIL, 2013a).

Acrescenta-se que a prestacdo de servicos de saude, tradicionalmente
ofertados em hospitais ou clinicas, foi toda realizada em domicilio pelos profissionais

das equipes, que, além de fazerem avaliagcbes, orientacdes, consultas
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multiprofissionais e a coleta de material para exame laboratorial, também realizam a
administracéo de medicacao no domicilio.
No que se refere aos custos diretos, identifica-se que houve uma reducao dos

Mesmos com 0 acesso aos insumos e a alimentacéo do idoso com DA.

Eu gastava com muita fralda, depois do SAD, tenho uma receita, eles dao
de trés em trés meses a receita. Assim vou buscar la na secretaria as
fraldas, ndo sdo muito boas ndo, vaza, ai coloco duas. Também com a
receita compro um pouco melhor com desconto. Hoje gasto menos dinheiro
com fralda. A cadeira de banho e a acama hospitalar eles [SAD] que
arrumaram pra mim [Mimosa].

O tratamento da ferida foi rapido, a enfermeira trazia uns curativos
diferentes, me ensinou a colocar. E depois ia mudando e a ferida
melhorando. Trazia tudo, luva, gaze, soro. Tudo pro curativo, até o final
[Polaris].

A alimentag&o diminuiu, porque assim eu ganho a comida pronta, busco na
secretaria, tem vez que falta, ai tenho que preparar em casa mesmo, a
moca do SAD me ensinou a fazer. Mas, de qualquer jeito, gasto menos
[Shaula].

Eu tenho que te mostrar o vildo, esse é muito caro. Perai [...]. Esse aqui [0
espessante]. Tudo que ela vai beber tenho que colocar um pouco, sendo vai
pros pulmdo. Um vildo de tdo caro [risos]. Ainda tenho que variar os
legumes, verdura, carne boa e o macarrdo é daquele fininho, e nem sempre
esta na promogéo, pra poder bater tudo e ela ficar mais forte. Ficou mais
caro, né?! [Capella].

Conforme falas de Mimosa e Polaris, o SAD disponibilizou, de acordo com a
demanda do usuério, insumos como fraldas, coberturas para o tratamento de feridas,
luvas, empréstimo de equipamentos como cadeira de rodas e de banho, cama
hospitalar, diminuindo diretamente os custos com a AD.

Assim, € essencial que o SAD determine a implantacdo e qualificacdo do
servico e continuo aprimoramento desse fluxo, visando a garantia dos insumos,
medicamentos e procedimentos (BRASIL, 2013a).

No que se refere a alimentacdo, foi possivel perceber que os custos
diminuiram para a maioria dos participantes, haja vista que 0 municipio
disponibilizava a dieta industrializada, ndo havendo a necessidade da compra de
alimentos para preparagcédo domiciliar. Diferente da situacdo de Capella, que ampliou
0S gastos com a variagcdo de alimentos, como verduras, legumes, carne para o
preparo da dieta, visando atender as necessidades nutricionais do idoso. Ressalta-

se que a necessidade de compra de produtos espessantes foi considerada pelos
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cuidadores familiares como responsavel pela elevacdo dos custos com a
alimentagao.

Os custos intangiveis relatados pelos participantes estavam relacionados com
a dor, o sofrimento e a tristeza. Estes foram amenizados apés admissao do idoso no

Servigo de Atencao Domiciliar, conforme os relatos:

[...] com eles vindo aqui, fico tranquila. Sempre que preciso, as meninas
[equipe do SAD] me ajudam. Se ndo podem vir, recebo orientacdo pelo
telefone. Teve uma vez que a dieta ndo queria descer, ai liguei e fiz
direitinho o que eles falaram, deu tudo certo. Assim eu durmo em paz. Sei
gue posso contar com eles [Sargas].

Depois que a equipe passou a visitar a mae, me sinto segura, pois eles que
sabem. A gente tem hora que ndo sabe se esta fazendo certo, isso € muito
ruim. Eles vém aqui e me explica o que devo fazer, ai a qualidade de vida
da minha mae melhora e eu tiro minhas dividas sempre [Veja].

A gente fica em casa esperando, né. E sempre bom quando os profissionais
chegam. Ai vejo se esta tudo certinho mesmo. E uma beleza, fico em casa,
um conforto so [Polaris].

Pode-se perceber nas falas de Sargas, Veja e Polaris que a admissédo no
SAD possibilitou maior tranquilidade, seguranca e conforto. Infere-se, a partir desta
analise, o surgimento de uma relacdo de confianca e de apoio entre a equipe do
SAD e os cuidadores familiares.

Vale ressaltar, de acordo com o trecho de Sargas, que o apoio ofertado pelo
SAD, ndo se limita as visitas domiciliares, sendo este suporte realizado por via
telefénica também, considerado como um ponto positivo por tranquilizar a cuidadora,
esclarecendo-lhes duvidas ou orientando-a sobre o cuidado. Ademais, Veja destaca
a melhor qualidade de vida do idoso proporcionada por meio do apoio e assisténcia
do servigo.

De acordo com os documentos normativos da AD, o vinculo entre os
profissionais e a familia se torna imprescindivel. Estes devem ser reconhecidos
como parceiros para 0s cuidados em saude e necessitam de suporte dos
profissionais para o treinamento e respaldo sempre que necessario, assegurando
um cuidado de qualidade para o usuario. A abordagem da familia, cuidador e
usuario neste contexto deve-se levar em consideracdo as limitagcbes e
potencialidades deste nucleo familiar, mantendo vinculo de confianca, respeito e
ética, pautada na humanizacdo e dignidade em todos envolvidos no cuidado
(BRASIL, 2013a).
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6 FORMANDO A CATEGORIA CENTRAL

Para elaborar o modelo tedrico substantivo visando compreender os gastos
da familia com o idoso dependente devido a DA na Atencdo Domiciliar, foi
empregada a organizacdo dos dados empiricos que resultaram nos codigos,
subcategorias e categorias.

Esse processo analitico foi conduzido por meio de um modelo paradigmatico
gue incluia os seguintes elementos: condi¢cdes causais - a Doenca de Alzheimer: o
impacto do cuidado domiciliar na familia; contexto - entendendo o cuidado domiciliar
como melhor opg&o, mas vivenciando as consequéncias; condi¢des intervenientes -
estando cadastrado no SAD: atenuando as implicacdes do cuidado no domicilio;
estratégia de acaol/interacdo - gerenciando o cuidado domiciliar: utilizando de
sentimentos para amenizar a sobrecarga e consequéncias - as repercussdes do
SAD: reflexdes para os custos familiares. Contudo, os dados apontaram a categoria
central: compreendendo os custos domiciliares com a DA — implicacbes para a

familia, que sera discutida a seguir de acordo com o Diagrama 6.

6.1 COMPREENDENDO OS CUSTOS DOMICILIARES COM A DOENCA DE
ALZHEIMER: IMPLICACOES PARA A FAMILIA

A andlise possibilitou-nos a compreensdo de que 0s custos decorrentes da
DA eram 0s que mais impactavam os custos familiares dos idosos em atencéo
domiciliar e estes aumentavam conforme a evolucdo da doenca. Salienta-se que o
cadastramento no servico de atencdo domiciliar facilitou o acesso aos servigos de
atencdo a saude da RAS. Assim, constitui-se o fenbmeno central, de acordo com o

Diagrama 6 apresentado a seguir.
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Diagrama 6 — Fenébmeno: Compreendendo os custos domiciliares com a DA e as implicacdes para a familia
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Vale relembrar que os custos referentes ao cuidado domiciliar sao
classificados como custos diretos, indiretos e intangiveis. Os custos domiciliares
diretos sédo referentes a equipamentos meédico-hospitalares, insumos, medicacéo,
assim como todos 0s recursos provenientes da intervencao assistencial.

Com a andlise dos dados, foi possivel verificar a associagcdo entre a
progressdo da DA com o custo direto da familia.

Olha, tem muito gasto, o custo de alimento, de remédios, de materiais, de
cuidados, ai sim. Porque deu esse probleminha do Alzheimer mesmo da
garganta, né? Do uso de fralda e tudo aumentou porque ela ndo usava nada
disso. Ela andava normalmente. Comia normalmente. Entdo, o gasto
aumentou. [...] Olha, tem muito gasto. Eu ainda ndo posso dizer quanto
aumentou, porgue eu ainda néo fiz uma soma [Capella].

Varias coisas aumentaram devido o Alzheimer, mudou a alimentacdo por
causa do problema de degluticdo, tenho que comprar iogurte, Nutren, frutas,
legumes, carne, farinha lactea, antes ndo precisava de tanta variedade.
Tenho que lavar mais roupa porque molha a roupa na cama, antes gastava
1lkg de sabdo em po, hoje gasto 2kg. Aumentou também o produto de
limpeza, gasto muita agua sanitaria. Ela ndo controla mais o xixi, ndo
controla nada, entdo gasto muito com fralda. Reformei todo quarto para
melhorar ventilagéo e abri as portas [Maria Helena].

Aumentou. A luz aumentou um pouco. A agua aumentou. Depois do
Alzheimer, tudo aumentou [Polaris].

Até entao, tinha cerca de bambu e portédo, tudo “direitinho”, mas ele estava
fugindo muito. Entdo eu tive que fazer um muro, colocar outro portao,
porque, se ele for |4 fora, ndo preciso ficar indo atras dele. Ele vai sé
naquele pedacinho e volta [Sirius].

Com a fala de Capella, fica evidente o aumento do custo relacionado a
progressdo da DA, pois a cuidadora refere que, devido a doenca, necessitou
comprar fraldas, medicacdo, insumos e até mesmo a dieta, 0 que antes ndo era
necessario devido a condicdo de salde do seu familiar. Percebe-se que a
mensuracao quantitativa do aumento dos custos ndo € realizada, mas percebida
pelos cuidadores.

Outros participantes também relataram gastos com luz, agua, infraestrutura e
produtos de limpeza. Verificou-se que, com a evolucdo da doenca, este paciente
torna-se mais dependente em relacdo as AVDs e consequentemente necessita de
infraestrutura diferenciada. Com a perda da memodria, o paciente “foge” de casa,
demandando fechamento do portdo; apresenta disfagia, necessitando de

espessamento da dieta; além da presenca da incontinéncia urinaria, com a
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necessidade de utilizagdo de fralda e medicagbes para o controle dos sintomas da
DA.

Vale destacar que os familiares, assim como os idosos de quem cuidavam,
eram de baixa renda, que, em geral, é proveniente de aposentadoria ou do préprio
trabalho, ndo recebiam auxilio financeiro de parentes ou qualquer recurso da
comunidade. Compreende-se que 0 nucleo familiar sofre certo comprometimento
financeiro, demandando redirecionamento de prioridades, de necessidades pessoais
e familiares, o que consequentemente gera sensacao de desconforto, inseguranca e
medo.

Apreendeu-se que o cuidador familiar sofre ao cuidar do idoso dependente
com o diagnostico de DA e que o sofrimento fisico e/ou psiquico é considerado um
custo intangivel. Este custo caracteriza-se por dor, sofrimento e tristeza.

Ao assumir a fungao de cuidador familiar, conforme trechos de falas a sequir,
0s entrevistados relataram tristeza, cansaco fisico, medo, ansiedade, depresséo,

gue consequentemente levaram ao sofrimento.

O sentimento é de muito peso, fisico também. N&o faco mais nada, fico 24
horas por conta dela, ndo faco nada pra mim. Me sinto desanimada,
depressiva, uma angustia no peito. Peco a Deus todos os dias para me dar
forca [Veja].

Eu achei mais triste, dele ficar acamado, isso também me deixou triste. To
vendo que a cada dia esta mais dificil. Ndo posso fazer nada, tenho medo,
pois sei que a doenga néo tem cura, s6 vai piorando [Sirius].

E pesado, cansativo, tem dia que fico sem vontade de nada, nada mesmo,
muito des@nimo [choro]. Ndo me sobra tempo mais pra nada. S6 Deus
mesmo, viu?! [Adhara].

Fico por conta dela, nem sei o que vou fazer da minha vida quando ela
morrer. Fico cansada e ndo penso nada pra mim. Fico com medo, medo de
nao estar fazendo o melhor pra ela, € minha mae, a gente tem que cuidar
da méae [Shaula].

Compreende-se que a sobrecarga, o desgaste fisico e emocional, além dos
sentimentos de medo, ansiedade e provavel depressao estdo presentes no cotidiano
dos familiares cuidadores. Assim, a compreensao das vivéncias do familiar cuidador
durante o processo de cuidado do idoso com DA apresenta extremo desgaste
relacionado com a evolucdo da doenca e consequentemente dependéncia do

paciente.
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Nesse contexto, observou-se que as cuidadoras deste estudo, ao realizar o
cuidado, tiveram o seu cotidiano alterado pelas demandas do mesmo e, frente ao
seu estado de dependéncia do idoso com DA. Observou-se, ainda, que as referidas
cuidadoras sofreram com as manifestacbes da doenca, tornando-se sujeitas ao
surgimento de sentimentos como a impoténcia diante da situacdo do paciente,
angustia e medo, referindo-se ao cansaco emocional causado pelo estresse da
responsabilidade de cuidar diariamente do idoso doente. Nesse contexto, a fé em
Deus constituiu em uma estratégia adotada por algumas cuidadoras para o
enfrentamento do processo de sobrecarga e desgaste emocional vivenciado.

Quanto a manutencdo da atividade profissional que realizavam antes de
assumir o cuidado, os participantes tiveram dificuldades em conciliar o trabalho fora
de casa com a atividade de cuidador familiar, sendo necessario, abandonar ou
reduzir a jornada de trabalho.

A incapacidade de realizar as atividades profissionais ou até mesmo os dias
de trabalhos perdidos pelo familiar cuidador representam os custos indiretos na AD.
Estes analisam a reducéao/falta de laboriosidade do usuério e/ ou familiar, devido ao
tempo cedido para a realizacdo do cuidado. Cuidar de uma pessoa dependente é
uma tarefa complexa e exige esfor¢co pessoal e determinagdo, sendo assim, 0s
familiares cuidadores estdo sujeitos a assumir novos papéis, com a reducdo de

atividades pessoais, incluindo o trabalho, como mostram os trechos a seguir.

Eu fiquei esse tempo todo sem trabalhar, cuidando dele, até que a minha
mé&e que ndo morava com a gente, veio morar aqui. Eu fiquei até o ano
passado sem trabalhar [Sirius].

Que é o trabalho ao Ministério Pastoral, entdo eu sinto muitas saudades.
Era o meu trabalho fixo, onde eu tinha meu INSS pago, meu salario. E esse
salario eu repunha na minha casa. Hoje eu ndo posso mais trabalhar, eu
sempre digo, se eu nao tivesse ela, eu estaria trabalhando e talvez
aposentada [Veja].

Eu sai do emprego em 2012, pois a mae comegou a cair e esquecer de
tudo. Sai para cuidar dela. Hoje ela ndo fala, ndo mexe, ndo come pela
boca. [...] fico 24 horas por conta dela, ndo saio mais com meu marido, a
gente gostava de sair a noite para uma cervejinha, agora ndo passeio mais,
nao tem jeito [Shaula].

Pode-se compreender que os entrevistados ao vivenciar o processo de cuidar
no domicilio ficaram impossibilitados de trabalhar, pois, de forma geral ficavam
atrelados a responsabilidade e a preocupacao diaria com as demandas do idoso e

com cuidados exigidos conforme as suas necessidades. As atividades de cuidar
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eram as relacionadas ao auxilio nos habitos de vida diaria, no uso da medicacgéo, na
higiene pessoal, alimentacdo, entre outros. Dessa forma, havia dedicacdo integral a
pessoa cuidada, que somada ao grande periodo na atividade de cuidado, justificou
ao cuidador familiar a impossibilidade de manter uma atividade laborativa.

Assim, conclui-se que sao limitadas as possibilidades dos cuidadores
familiares cuidarem de si, de sua saude. A funcdo de cuidar em tempo integral dos
idosos acaba ndo permitindo a satisfacdo das suas necessidades biologicas e
psicossociais, como dormir, descansar e ter momentos de lazer, o que desencadeia

um desgaste tanto fisico quanto mental, comprometendo a sua saude.
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7 MODELO TEORICO SUBSTANTIVO

A convivéncia diaria de um membro da familia com um idoso que apresenta a
DA contribui para mudancas em seus processos familiares, sociais, psicologicos e
econdmicos. A concepgéo que envolve condicdo de ser um cuidador familiar neste
contexto é a de que a pessoa precisa mobilizar suas emocdes, ofertar cuidados,
protecdo, acompanhamento, o0 que, por vezes, exige-lhe abdicacdo de convivéncia
social, familiar e do autocuidado. Além disso, amplia-se a necessidade de
disponibilizar tempo, constituindo-se em causa da renuncia de suas atividades
laborais. E evidente a presenca dos custos diretos, indiretos e intangiveis neste
cenario.

A evolucdo da DA permite um estadiamento, o qual incide diretamente sobre
o cuidador e toda sua familia. Quanto mais avancada a DA em que se deflagra um
elevado grau de dependéncia pelo idoso, pormenorizam-se e ampliam-se as
exigéncias de atencdo pelo familiar. Torna-se mais complexa e onerosa a demanda
de cuidados, que pode ser a base da sobrecarga fisica e emocional e do aumento
dos custos domiciliares. ldentifica-se, constantemente, o surgimento de estresse, de
incertezas, medo, angustia e tristeza.

Para amenizar essas reacdes, uma estratégia adotada pelos cuidadores foi
investir no estimulo a si mesmo, desenvolvendo “mdltiplos sentimentos”. Os
sentimentos positivos, advindos da relacdo familiar com o idoso, mobilizam forcas
para manter a rotina de cuidado e amenizar a sobrecarga.

Outra tatica empregada foi a de sensibilizacdo familiar e de conhecidos,
visando ao revezamento e\ou a ajuda no suporte ao idoso, com o objetivo de reduzir
a sobrecarga do cuidador principal. Esta mobilizacdo também proporciona
seguranca do idoso com deméncia, que por vezes sai de casa sem saber retornar,
devido & auséncia da memoria.

As participantes, para atenderem as necessidades do idoso dependente e
manterem a qualidade de vida no processo de envelhecimento, assumem a
realizacdo das atividades basicas e instrumentais da vida diaria. Com isso
gerenciam o cuidado ao idoso e do domicilio, uma vez que as mesmas, além de
serem responsaveis principais pelos idosos dependentes, sdo também incumbidas

das tarefas pertinentes & manutencéo do lar e ambiente domiciliar.
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A orientacdo sobre a doencga, sua progressdo e o seu tratamento, embora
seja determinante para o processo de cuidar em domicilio, com énfase para o
autocuidado do cuidador familiar, ndo foi incluida no plano de cuidados das equipes,
ou seja, o foco foi para atender a demanda fisica de cuidados do idoso, sobre a qual
incidiu a elegibilidade ao servico. Todavia, as cuidadoras referiram que as
informacdes referentes a DA foram adquiridas por empenho individual e\ou familiar
por meio de buscas na internet e em panfletos obtidos em consultérios médicos ou
em balcdes publicos.

A opcao pela Atencdo Domiciliar (AD) em detrimento da atencdo hospitalar
mostrou-se evidente, visto que a AD proporcionou cuidado humanizado, com
menores riscos a saude do idoso e complicacdes inerentes a internacdo hospitalar.
Ademais, acarretou seguranca e comodidade para o cuidador, o idoso e sua familia.

Entretanto as cuidadoras destacam que, por um lado, notam o alivio das
repercussdes provenientes de uma internacdo, mas, por outro, percebem o
surgimento de reacdes ao processo de cuidados no domicilio, ou seja, consideram
gue ser cuidador, neste cenario, constitui-se em um fator que incide negativamente
na situagdo conjugal, na interagcdo familiar e social destas. Ressaltam, porém, que o
cuidado dispensado em casa, quando é compartilhado, diminui a sobrecarga do
cuidador e melhora a interagcéo deste com o rol de demandas.

Neste contexto, o SAD atenua o0 esgotamento, a sobrecarga e 0s custos com
o cuidado no domicilio por meio da assisténcia integral das equipes
multiprofissionais de atencéo domiciliar (Emads) e das equipes multiprofissionais de
apoio (Emaps), que realizam consultas e procedimentos especializados e
interdisciplinares, capacitando os cuidadores para 0 manejo do cuidado em
domicilio. Infere-se que o acompanhamento no SAD ameniza os custos diretos e
intangiveis referente a AD.

Apreendeu-se, ao final, que a DA e a sua progressao sédo as condi¢cdes que
mais contribuem para a elevacdo dos custos diretos, indiretos e intangiveis e néo
necessariamente as que se relacionam ao acometimento clinico que tornou o idoso
elegivel a AD. No que se refere aos custos diretos, evidenciou-se a elevagédo dos
custos domiciliares por meio do aumento da luz elétrica, agua, insumos,
equipamentos meédicos, alimentacédo e fraldas. Estes estdo diretamente relacionados
com o0 avango da patologia e, consequentemente, com a maior dependéncia do

idoso.
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Ressalta-se que estar cadastrado no SAD facilitou o acesso aos demais
servicos da RAS e, por conseguinte, contribuiu para a diminuicdo dos custos diretos
com a DA.

Gera-se, portanto, um pressuposto de que ser cuidadora de um familiar idoso
dependente em consequéncia da DA significa alterar o seu cotidiano pelas
demandas de cuidado do mesmo e, quanto mais evoluida estiver a doenca, maiores
serdo as modificacfes e adequacdes que lhes sdo impostas no continuo de sua vida
privada.

Outro, é que é inegavel o surgimento de sentimentos como sofrimento,
impoténcia, angustia e medo, além de a vida social e a afetiva passarem a ocupar
um segundo plano, o0 que gera custos ndo mensuraveis para a vida dos familiares
cuidadores, que se constituem nos custos intangiveis.

Em relacdo a diminuicdo da carga horaria de trabalho e até mesmo o
abandono do trabalho para cuidar, estes estédo relacionados como custos indiretos,
tendo repercussdes importantes no nucleo familiar, diminuindo, consequentemente a
renda familiar.

E, finalmente, um terceiro pressuposto é o de que, o cadastramento no SAD
representou uma expressiva contribuicdo na diminuicdo dos custos familiares
relacionados com o transporte, uma vez que se reduziram 0s gastos para as idas a
consultas e hospitais. Houve também diminuicdo dos custos com medicacdes e
insumos, pois muitas vezes estes sdo disponibilizados pelo servigo, visando a

qualidade do cuidado.
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8 O DIALOGANDO COM OS AUTORES A PARTIR DO FENOMENO CENTRAL

A realidade do Brasil, principalmente acerca do acelerado envelhecimento da
populacao, exige medidas emergentes de politicas governamentais de assisténcia
social e de saude voltadas a familia como lugar de cuidado. O crescimento
populacional € acompanhado pela incidéncia significativa de casos de patologias
cronico-degenerativas, como a doenca de Alzheimer (DA).

A Organizagdo Mundial de Saude destaca “a necessidade de cuidados de
longa duracao a pessoas com deméncia, colocando sob pressao os orgcamentos dos
dois sistemas, sociais e de saude”. A doenca de Alzheimer torna-se uma prioridade
de saude publica, tendo em vista o grande nimero de pessoas afetadas direta ou
indiretamente pela deméncia (OMS, 2013).

Esta necessidade estd em consonancia com a Agenda de Salde para as
Américas (2008-2017), que propde que se mantenha a qualidade de vida dos idosos
e destaca como fundamental a viabilizacdo do acesso universal a saude, com o
estabelecimento de cuidados necessarios em curto, médio e longo prazo, além da
prestacao de servigcos de cuidados para doentes e deficientes (OMS, 2013).

Minozzo (2017) ressalta que se estima que sdo gastos, em média, 35 a 40
mil reais por ano, com cuidados a portadores de Alzheimer no Brasil. Nos
Estados Unidos, a estimativa é de 60 mil dblares anuais, o que abarca custos
com remédios, alimentacdo, tratamentos e servicos médicos. “Segundo um
levantamento da Associagéo Internacional de Alzheimer, os gastos com um idoso
com DA sdo 3 vezes maiores do que com idosos que ndo tém a patologia”
(INGLATERRA, 2017, p.37).

Veras et al. (2008), ao investigarem 41 familias de portadores de deméncia
residentes no municipio do Rio de Janeiro, verificaram que 0s custos referentes aos
cuidados de idosos com esta patologia alcangcavam cerca de dois tercos da renda
familiar. Nos estagios primarios da doenca, os gastos sofriam um aumento de 75% e
atingiam 80% da renda quando os idosos tinham outras doencas cronicas
concomitantes. Esses resultados vém ao encontro dos achados deste estudo, que,
além disso, constatou que a elevacdo dos custos esta relacionada também a

progressao da patologia.
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No estudo de Gutierrez e colaboradores (2014), que buscou analisar apenas
os custos com a DA no domicilio, concluiu-se que esta patologia eleva
expressivamente os custos dos cuidados de saude e atinge a vida dos pacientes
acometidos e seus cuidadores. Dessa forma, configura-se como proposta prioritaria
analisar a reorganizacdo dos servicos com vistas a reducédo dos gastos relacionados
a assisténcia e aos cuidados prestados pelas familias.

A partir de um estudo realizado em Portugal, Santana et al. (2015) reforcam a
necessidade de mais pesquisas sobre os custos indiretos relacionados com a DA,
destacando o impacto na vida do cuidador familiar, aumentando de forma relevante
0s custos indiretos com o cuidado domiciliar. Ressaltam que a diminuicdo da
assiduidade laboral ou mesmo o abandono da atividade profissional dos cuidadores
informais levam a um aumento da morbidade nos prestadores de cuidados, tendo
um impacto ainda mais significativo na economia das familias e no sistema de
saude.

As consideracdes daquele estudo corroboram com os achados de outros, os
quais apontam que o tempo de atuacdo do cuidador informal representa um recurso
importante que aumenta com o estdgio da doenca, tendo uma variacéo de 11 a 70
horas por semana. Ressaltam que o fardo e o tempo gasto por familiares em cuidar
de pacientes aumentam com a progressao da doenca. Isso produz um alto custo
indireto e as consequéncias totais deste fardo ainda precisam ser quantificadas. Em
estadgios mais avancados da doenca, 0s custos indiretos passam para 0S custos
diretos, com a inclusdo de um cuidador formal ou institucionalizacdo (MOORE; ZHU;
CLIPP, 2001; VERAS et al., 2007; CASTRO et al., 2010).

No que tange aos custos das familias brasileiras que tém sob sua
responsabilidade um idoso com DA, cabe ressaltar que se encontra na literatura um
inexpressivo numero de estudos publicados acerca dessa tematica.

llha et al. (2016) ressaltam que se deve considerar também o familiar
cuidador, que vivencia emocdes e lhe sdo exigidas adaptacées na vida diaria devido
as repercussdes da DA no idoso. O cuidado prestado € muitas vezes realizado de
modo solitario e andnimo e requer alteracdo na rotina diaria do familiar cuidador, a
fim de proporcionar suporte emocional e afetivo ao idoso com a doenga.

O cuidador familiar é reconhecido como uma peca elementar para promover a
qualidade de vida do idoso em situacdo de dependéncia (ROCHA; PACHECO,
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2013), além de ser a pessoa que executa os cuidados ao idoso no ambito domiciliar,
de maneira voluntaria e sem nenhum tipo de remuneracdo (PATROCINIO, 2015).

Outros estudos também evidenciam que o cuidar realizado pelo familiar
repercute no aumento dos custos indiretos e intangiveis, uma vez que envolve
rentncia do familiar cuidador no que se refere a sua vida particular, profissional e
social. Isolamento do cuidador e alteragdes nas relagcdes afetivas foram
identificados. Destarte, salienta-se que o cuidar de um idoso com DA traz
consequéncias econdémicas, sociais e culturais para suas familias, uma vez que a
atencdo e o cuidado passam a ser continuos e de modo integral (OLIVEIRA;
CALDANA, 2012; KANDA et al., 2014; SEIMA; LENARD; CALDAS, 2014; CESARIO
et al., 2017).

A incidéncia elevada de casos de Alzheimer entre idosos no Brasil
justifica que, a exemplo do que vem ocorrendo em outros paises,
elabore-se um Plano Brasileiro de Combate ao Alzheimer, adequado
as condi¢cbes sociais, politicas, econdmicas e culturais brasileiras.
(ABREU; VAL, 2015, p.73).

Em 2006, a Politica Nacional de Saude da Pessoa ldosa, instituida pela
Portaria n. 2.528/2006, reafirmou os principios da Politica Nacional do Idoso no
ambito do SUS. “Para facilitar a operacionalizacido foram publicadas portarias que
regulamentam o funcionamento das Redes Estaduais de Assisténcia a Saude do
Idoso, pautadas principalmente nos Centros de Referéncia em Atencédo a Saude do
Idoso” (BRASIL, 2002).

Tais propostas eram consonantes com as necessidades que se
apresentavam naquele contexto. Assim, a composicao das redes especificas para a
populacao idosa estava centrada em Hospitais Gerais e Centros de Referéncia em
Assisténcia a Saude do Idoso, adequados a oferecer diversas modalidades
assistenciais, como: internacdo hospitalar, atendimento ambulatorial especializado,
hospital dia e assisténcia domiciliar, focado em algumas localidades e na assisténcia
ao idoso portador da DA (BRASIL, 2013e).

A Portaria n. 1.298, de 21 de novembro de 2013, estabelece o protocolo
clinico e as diretrizes terapéuticas para diagnostico, tratamento e acompanhamento
dos individuos com DA. Determina, ainda, que 0s gestores estaduais e municipais

do Sistema Unico de Satde (SUS) deverdo estruturar a rede assistencial, determinar
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0os servigos referenciais e direcionar o atendimento dos portadores da doenca
(BRASIL, 2013e).

Os direitos do idoso aparecem garantidos por leis, porém ndo na pratica.
Ainda é precario o suporte dado a estes, em especial aos que se encontram com
problemas de saude e acometidos de deméncia (VIDIGAL et al., 2014; GOYANNA et
al., 2017).

Stucchi (2014) e Moraes (2017) salientam que se faz importante que o poder
publico brasileiro fortaleca a rede de Atencdo ao ldoso com a construcdo de mais
centros geriatricos, com dois regimes: o de internato e o de centro-dia, a fim de se
dar o tratamento adequado e especializado a essas pessoas e a suas familias.
Destacam ainda que o Estatuto do ldoso, a Estratégia Saude da Familia e “as Redes
Estaduais de Assisténcia a Saude necessitam de readequacéo e fortalecimento para
atender de forma integral esta parcela da populagao”.

Entretanto, verifica-se que as politicas publicas brasileiras ainda sao
incipientes quanto ao suporte dados aos idosos acometidos por deméncia e aos
seus familiares cuidadores.

Tendo em vista a fragilidade que se identificou na relacdo entre os
participantes deste estudo e a Rede de Atencdo a Saude do ldoso, salienta-se que o
modelo de atencdo a saude continua, predominantemente, centrado no hospital.
Neste cenario, a Atencdo Domiciliar sobressai como um ponto assistencial da RAS e
uma possibilidade para a oferta de assisténcia ao idoso com DA.

Um dos eixos centrais da AD é a “desospitalizacao”. Esta proporciona o
cuidado no domicilio; minimiza intercorréncias clinicas, com a atuacdo das equipes
de atencdo domiciliar; diminui os riscos de infec¢cdes hospitalares causadas por
longo tempo de permanéncia de pacientes no ambiente hospitalar, em especial,
idosos (BRASIL, 2013a).

Neste cenario, as deméncias sao foco de prioridade na AD, visto que as
pessoas que compdem esse grupo tém risco para internacdes prolongadas,
iatrogenias, infeccbes e o aumento do grau de dependéncia com a perda
progressiva da autonomia (BRASIL, 2013b; BRASIL, 2016).

Um aspecto que se destaca € que, além do empenho e do cuidado
dispensados pelas familias, o incentivo ao cuidado domiciliar teve como principal

finalidade baratear os custos com internacdes de idosos e a melhora da qualidade
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de vida destes. Além disso, cabe ressaltar a auséncia, ou precariedade, do suporte
do Estado (BRITO et al., 2014).

Tendo em vista a complexidade que o cuidado direcionado a idosos com DA
apresenta, torna-se necessaria uma atuacdo profissional que va além da
identificacdo das dificuldades por que passam os familiares cuidadores, que busque
formas de atuar, a fim de dar-lhes maior autonomia e bem-estar, assim como ao
idoso (CASSOLA et al., 2014; ILHA et al., 2016). A presenca de equipe
multidisciplinar pode oferecer cuidados efetivos aos idosos com DA, na medida em
que diminui 0s riscos assistenciais provenientes das complica¢cdes da patologia
(BRANDAO; PARENTE, 2011).

Nesse sentido, os profissionais precisam voltar-se ao idoso, a familia e ao
contexto de vida, a fim de buscar captar as necessidades na AD por meio de
criatividade e a invengéo (BRITO et al,. 2013). Estudos indicam que o trabalho dos
enfermeiros na atencado domiciliar reside na gestdo dos servigos ou na assisténcia
direta, ja que sdo competéncias desses profissionais a capacitacdo do cuidador
familiar, a supervisdo dos técnicos de enfermagem e a identificacdo de demandas
para outros profissionais (FURAKER, 2012; SILVA et al., 2012).

A prética reflexiva na atuagdo do enfermeiro na AD também foi evidenciada,
tendo em vista que algumas dificuldades requerem intuicdo e reflexdo para os
cuidados (ANDRADE et al., 2017). Conclui-se, pois, que a presenca do enfermeiro
na AD é de suma importancia. As a¢les relacionais e educacionais se destacam,
sendo necessérias inclusive nos cuidados técnicos. Assim, por meio desta revisao
integrativa da literatura, entende-se que o enfermeiro utiliza diferentes tecnologias
no contexto de AD, com destaque para as tecnologias leves e leve-duras
(ANDRADE et al., 2017).

Destarte, assistir o idoso com DA e sua familia exige comprometimento,
conhecimento e participacao de profissionais capacitados e habilitados a dar suporte
as necessidades no cuidado daquelas pessoas. Além disso, o conhecimento das
dificuldades encontradas pelos cuidadores pode facilitar a implementacdo de
propostas ou acdes de enfermagem que as minimizem ou promovam a melhora na
qualidade de vida desses cuidadores (OLIVEIRA et al., 2016).

As sindromes demenciais em idosos podem desencadear riscos a saude dos
cuidadores familiares, sugere-se, portanto, que estes também sejam alvo da atengéo

domiciliar. Intervencdes educativas e de suporte emocional e social podem resultar
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em reducao da sobrecarga e melhoria da qualidade de vida dos cuidadores (FOLLE;
SHIMIZU; NAVES, 2016).

Um estudo discutiu o papel do cuidador e destacou que “ha necessidade de
investimento no acompanhamento psicolégico do familiar como ferramenta de
sustentacdo para a continuidade do cuidado no contexto domiciliar’ (JESUS et al.,
2013; BIERHALS et al., 2017).

N&o obstante a relevancia da AD, estudos indicam que existe uma demanda
para o cuidado domiciliar maior que a capacidade de atendimento das equipes de
AD existentes em algumas localidades do Brasil. Sendo assim, a AD, em alguns
casos, ainda ndo se configura como uma modalidade substitutiva a internagéo
hospitalar (MERHY; FEUERWERKER, 2008; SILVA et al., 2010).

Numa revisdo integrativa da literatura, em que foram selecionadas 18
publicacdes, concluiu-se que a assisténcia domiciliar ao paciente idoso apresentava
uma significativa diminuicdo dos custos se comparados a internacdo hospitalar.
Além disso, com a AD, observa-se a melhora clinica do paciente e a diminuicdo do
risco de infeccdo (KLAKONSKI et al., 2015).

Ademais, uma pesquisa realizada por meio de uma revisdo sistematica da
literatura evidenciou a contribuicdo da AD para a reducdo da mortalidade e maior
sobrevida em idosos com doencas crbnicas e apresentou menores custos para
realizacdo do cuidado (DAY; PASKULIN, 2013).

Por meio da analise de alguns estudos internacionais e nacionais, infere-se
que, mesmo em situacBes de agravos complexos a saude, o cuidado ofertado na
modalidade de AD tem resultado em melhoria da qualidade da assisténcia prestada
a essa parcela da populacdo (STOLT; BLOMQVIST; WINDLAD, 2010; WILLIAMS et
al., 2011; BRAGA et al., 2016).

Ademais, torna-se relevante a realizagdo de estudos que relacionem
as motivacbes para a criacdo de servicos de AD com o tipo de
modalidade a partir da decisdo de implantacdo, a fim de analisar a
potencialidade desses equipamentos em responder — ou ndo — as
necessidades de salde da populacao que atende (BRAGA et al.,
2016, p.910.)

Assim, sdo necessarios novos estudos, em especial para desvendar os

custos referentes as repercussdes da DA na vida de cuidadores, bem como as
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repercussdes financeiras do cuidado domiciliar para o sistema de saude e para as
familias.

Tendo em vista o acelerado processo de envelhecimento da populacdo
brasileira, com consequente aumento da necessidade de assisténcia e de
tratamento de salde das pessoas, torna-se urgente o estabelecimento de novas
politicas publicas a fim de atender a saude integral dos individuos envolvidos nesse
processo. Sao necessarios ambientes sadios, de prevencdo de doencas e de
aprimoramento de tecnologias de assisténcia.

Tais politicas precisam englobar também os cuidados para a reabilitagdo e os
servicos de saude domiciliares, a fim de amenizar o surgimento de incapacidades
provocadas pelo envelhecimento, além de influenciar substancialmente a diminui¢éo

dos gastos governamentais.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados alcancados com a pesquisa permitiram uma melhor
compreensao dos custos familiares com os idosos com a doenca de Alzheimer (DA)
na Atencdo Domiciliar (AD), a partir do cadastramento no Servico de Atencao
Domiciliar (SAD).

A Teoria Fundamentada nos Dados, como abordagem metodoldgica,
possibilitou uma aproximacédo da realidade sociocultural e clinica vivenciada pelos
familiares que realizavam o cuidado no domicilio desde uma relacdo de confianca,
que possibilitou didlogos que expressavam suas dificuldades, limitagfes,
necessidades e potencialidades.

A partir das analises dos dados foi possivel conhecer e compreender o
cotidiano dos familiares, o quanto empenham para garantir e proporcionar um
cuidado de qualidade para o idoso com DA, sendo submetidos a diversos custos
relacionados a ser cuidador familiar.

Ser cuidador familiar dentro deste cenario configurou-se como uma atividade
que transformou o contexto familiar, social e econémico da familia a partir da
compreensao dos custos domiciliares envolvidos neste processo. Por esta
investigacdo compreende-se que a o0s custos diretos, indiretos e intangiveis
relacionados com a DA apresentavam grandes implicacbes no contexto diario das
familias.

Compreende-se, pelas vivéncias relatadas como cuidadoras familiares, no
contexto domiciliar que as experiéncias por elas instituidas com o cuidar do idoso
dependente mobilizavam Ihe sentimentos, emocdes e reacdes que classificavam em
positivos, favoraveis ou, ao contrario, negativos e desfavoraveis ao processo de bem
cuidar.

Conclui-se que o impacto principal relacionado aos custos familiares diretos,
indiretos e intangiveis, com o cuidado do idoso dependente pela DA no domicilio,
estdo relacionados a gravidade desta patologia e ndo ao acompanhamento pelo
SAD que se mostrou como facilitador no processo do cuidar em domicilio.

Apo6s o cadastramento dos idosos com DA no SAD apreendeu-se a partir da
compreensao dos dados que a presenca dos profissionais no domicilio proporcionou
seguranca e tranquilidade para o cuidador familiar, reduzindo os custos intangiveis,

além de possibilitar a diminuicdo dos custos diretos por meio de receitas para
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fraldas, disponibilizacdo de equipamentos meédicos/hospitalares, transporte,
medicacédo e a realizacdo de exames laboratoriais, minimizando os custos familiares.
Em relacdo ao custo indireto, 0 SAD néo interferiu, sendo que os familiares ja se
ausentavam de suas atividades laborativas devido a dependéncia do idoso causada
pela evolucao da patologia.

Analisando este contexto foi possivel perceber que o cadastramento no SAD
facilitou o acesso as Redes de Atencédo a Saude (RAS), uma vez que proporcionou
aos familiares e idosos uma atencéo resolutiva que atendesse as reais necessidades
do idoso e da familia, por meio de exames de imagem, exames laboratoriais e
acesso facilitado aos servigos de urgéncia e internagéo hospitalar.

Em relacéo a elegibilidade dos usuarios, vale ressaltar que os participantes da
pesquisa foram cadastrados no SAD, na sua maioria, por meio do encaminhamento
hospitalar apresentando algumas possiveis complicacbes da DA. Logo os critérios
de elegibilidade deveriam levar em consideracdo a detec¢cdo precoce de pessoas
elegiveis para a AD e adequada avaliacdo das necessidades a partir dos
diagnésticos clinicos e ndo de suas complicacdes. Acredita-se que a busca ativa
tenha papel fundamental nessa identificacdo precoce dos casos para a AD.

Outro elemento a ser considerado na AD é sua localizagdo no interior das
instituicbes hospitalares e de unidades de pronto atendimento o que restringe sua
capacidade de captar outras demandas e, com isso, diminui sua capacidade de
impactar de forma preventiva no modelo assistencial vigente, salvo alguns casos que
se deram por demanda espontanea.

Conclui-se que o SAD, no contexto do envelhecimento populacional, surge
como alternativa assistencial para cuidado prolongado de forma integral promovendo
uma assisténcia mais qualificada a usuarios com dependéncia funcional, tais como
os idosos com Alzheimer.

Os resultados alcancados neste estudo com a ampliacdo do conhecimento
das experiéncias dos familiares em cuidar de idosos dependentes pela DA no
contexto domiciliar espera-se contribuir com o acompanhamento e apoio desses
cuidadores familiares, principalmente através da Enfermagem e equipe
interdisciplinar e que estimulem os demais servicos de enfermagem da RAS a
estarem cientes das dificuldades enfrentadas pelos cuidadores familiares diante dos

idosos com a DA.
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Assim, € importante que o Sistema de Saude, por meio de suas Politicas e
programas, inclua os cuidadores familiares de idosos com DA como potencial cliente
para intervencao, em especial por parte da Atencao Domiciliar.

Espera-se também como resultado da investigacdo subsidiar discussdes no
contexto da AD sobre os custos, em especial aqueles assumidos pelas familias, os
quais retomam a centralidade, antes limitado aos profissionais de saude.

A limitacdo do estudo estd no fato de terem sido investigados cuidadores
familiares de Juiz de Fora, restringindo-se a 16 participantes da pesquisa. Dessa
forma, sdo necesséarios avancos na investigacdo dos custos familiares com idosos
dependentes pela DA de outras regifes do pais, por se tratar de um perfil crescente
no cenario da Atencdo Domiciliar aliado a mudanca do perfil demografico da
populacao brasileira.

Como também, é necessario novos estudos, para andlise dos custos
financeiros da Atencdo Domiciliar para o Sistema Unico de Saude (SUS) e,

sobretudo, os custos para a familia em termos de oportunidades de vida perdidas.
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Nome:

Idade: Género: ( )F
QM

Patologias e Comorbidades:

Tratamento Atual:

Encaminhado por:

( )SUS: ( )Hospitalar
( )APS

( ) Demanda Espontanea
( ) Outros:
( ) Particular

Data do cadastro:

Equipe responsavel:

Cuidador familiar: Idade: Género
()F
()M

Endereco: Telefone:

Referéncia:

Fonte: A autora.
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APENDICE B — Dados sociodemogréficos do participante da pesquisa e do idoso

Caracterizacao dos Participantes Data_ / |
DataNasc __/__ /_ Cod. Do Participante Género: 1 Masc[ ] 2
Fem.[ ]

Estado Civil: 1.Solteiro [ ] 2. Casado[ | 3. Companheiro [ ] 4. Unido Estavel [ | 5. Separado[ | 6. Divorciado [ ]7.
Vidvo[ ] 8. Especificar [] ;

Escolaridade: 1.Analfabeto] | 2.Semi —analfabeto [ ] 3.Ensino fundamental | [] 4.Ensino fundamental Il []
5.Ensino médio incompleto [ ] 6. Ensino médio completo [ ]7. Ensino superior incompleto [ ]8. Ensino superior
completo Obs:
Cor da pele: 1.Branca [ ] 2. Parda [] 3. Preta [ ] 4. Amarela[] 5. Indigena [] Profissao:

Religido: 1.Catélica [ ] 2.Evangélica[] 3.Espirita[ ] 4.Budista[ ] 5.Testemunhade Jeova[] 6.Outra[]
Especificar X
Renda: 1.um salério minimo [] 2. .dois salérios minimos [] 3. trés salérios minimos [_] 4. quatro salarios minimos
[[] 5. Especificar
Presenca de Patologia: 1.Sim[] 2.Ndo[ ]  Tipo de patologia: 1.HAS [] 2.DM[] 3. Artrite/Artrose [] 4.
Osteoporose [ | 5. Dislipidemia [ ] Outras [| Especificar: Tempo

Grau de parentesco com 0 idoso: 1. Esposo (a) [] 2. Filho (a)_] 3. Neto (a) [] 4. Nora/Genro [_]
5. Outro [] Especificar.

Quanto tempo o idoso foi diagnosticado com DA;

Quanto tempo gue ¢ considerado o familiar,
fesponsével:

Numero de pessoas que convivem no domicilio, mas néo estdo
envolvidas no cuidado com o idoso:

1 pda Uc Capd aid 4 d Jald alied A1Uadl ild M:
1.Sim[ ] 2.Ndo[ ] Género: 1 Masc.[ ]2 Fem.[ ]

Especificar:
Estado Civil do Idoso: 1.Solteiro [ ] 2. Casado[ 3. Companheiro [_] 4. Uniéo Estavel [ ] 5. Separado [_]
8.Divorciado [ ] 7.Viuvo[ ] 8.Especificar ]
Profissao: Renda:

Escolaridade do Idoso: 1.Analfabeto] | 2.Semi —analfabeto [ ] 3.Ensino fundamental | [] 4.Ensino fundamental ||
[7] 5.Ensino médio incompleto [ | 6. Ensino médio completo [ [7. Ensino superior incompleto [ 8. Ensino superior
completo OBS:

Q idoso apresenta outra patologia além da DA:1.Sim [ ] 2.N&o []

Tipo de patologia: 1.HAS [ ] 2.DM[] 3. Artrite/Artrose[_] 4. Osteoporose [_5.Dislipidemia [_] Outras [}
Especificar:

Fonte: A autora
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APENDICE C — Roteiro das Entrevistas

Como e para o (2) senhor (3) ter que cuidar de um f2milizr dependente

Eztamudanca de rotma mflusncion no zen bem estar? E o tamiliar?

O que mudou na vida do (2) 51(a) desde que assumm a responsabilidade pelos cndados de seu familiar?

(uzis os sentimentos gerados a party deste cmdado?

Como a tamilia lida com o3 custes decorrentss do cuidado a este woso?

Para custear este cuidado, o (2) senhor (a) teve que abdicar de outras atrvidades ou lazer?

Como o (2) senhor (2) percebe 0 SADY

Com que fragiienciz recebe 25 visitas? E da equipe de entermagem?

Como 2 enfermagsm atua no cudado 20 idose @ no suports familiar!

(Gostaria de tzlar mais alguma cotsa?

Fonte: A autora.
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APENDICE D - Roteiro de Entrevistas Reestruturado

E atendido ha quanto tempo pelo SAD?
CQual motivo levou ao atendimento domiciliar gofa) Sria)“nome do idoso dependente™?
Comoé paraoia)senhor(a)ter gue cuidar de um familiar dependente?

Asuarotina de vida e da suafamilia modficouapos o cuidado domiciliar?

O gue mudou navidado(a) 5r(a) desde gue assumiu a responsabilidade pelos cuidados de seu
familiar?

O que mudou na vida do (a) Sr(a) a partir do diagnostico da DA?

Comoo{a)sria)se sente cuidando no domiadlio de um paciente com DAY

Parao(a) 5r(a), o gue mais influenciano seu sentimento no cuidado: a presenca daJAouas
comorbidades?

Faraafamilia, quais sao os custos decorrentes do cuidado domiciliar a este idoso?

Oguea (a) Sr(a)considera mais custoso, o cuidado decorrente da DA ou o cuidado devido as
comorbidades?

O(a) Sr(a) considera que seu gasto financeiro se manteve, diminuiu ou aumentou apos o
diagndstico de DA? Fale-me sobre isso.

Fara custear este cuidado, o (a) 5r (ajfeye que abdicar de outras atividades ou lazer?

Comoo(a)sria) percebe o SADY

A presenca dos profissionais interfere de alguma forma na reduc3o ou no aumento dos custos
com o cuidado no domicilio? Fale-me sobreisso.

Comguefreguencia recebe as visitas? E da equipe de enfermagem?

Zomo aenfermagematua no cuidado ao idoso e no suporte familiar?

Gostaria defalarmais algumacoisa®

Fonte: A autora.



APENDICE E — Declaracdo de Consentimento da Pesquisa

fyf

Programa de P6s-Graduagao Stricto Sensu- Curso de Mestrado em Enfermagem

Universidade Federal de Juiz de Fora- Faculdade de Enfermagem

DECLARACAO

Eu, Prof*. Dr* Anna Maria de Oliveira Salimena, Coordenadora do Programa de
Po6s-Graduagdo Mestrado em Enfermagem da Faculdade de Enfermagem da Universidade
Federal de Juiz de Fora, estou ciente da realizagdo da pesquisa intitulada Custo Familiar com
idoso dependente pela doenca de Alzheimer, a ser conduzida sob a responsabilidade das
pesquisadoras Edna Aparecida Barbosa de Castro e Anadelle de Souza Teixeira Lima. Trata-
se de uma pesquisa a ser apresentada na forma de uma dissertagio de mestrado, que tem como
objetivo geral desenvolver uma analise tedrica substantiva sobre o custo familiar com idoso
dependente pela doenga de Alzheimer que subsidie a enfermagem da equipe multiprofissional
de Atengdo Domiciliar para o redimensionamento dos custos, alivio das tensdes e dos
conflitos familiares decorrentes deste cuidado. As pesquisadoras se comprometem a
resguardar a confidencialidade, o sigilo, a privacidade, a protegdo de imagem, a ndo
estigmatizagdo dos sujeitos da pesquisa garantindo a ndo utilizagio das informacdes em

prejuizo das pessoas, inclusive em termos de autoestima de prestigio econdmico ou

financeiro.
Juiz de Fora, ©7% de A B de 2016.
ASSINATURA %M

Prof*. Dr* Anna Maria de Oliveira Salimena

Coordenadora do Programa de Pos-Graduagdo Mestrado em Enfermagem da Faculdade de

Enfermagem da Universidade Federal de Juiz de Fora

Fonte: A autora.
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APENDICE F — Declaracéo de Concordancia e Infraestrutura

Universidade Federal de Juiz de Fora- Faculdade de Enfermagem
Programa de Pés-Graduagdo Stricto Sensu- Curso de Mestrado em Enfermagem

DECLARACAO

Eu, Prof®. Dr* Denise Barbosa de Castro Friedrich, Diretora da Faculdade de
Enfermagem Universidade Federal de Juiz de Fora, autorizo a realizagdo da pesquisa
intitulada Custo Familiar com idoso dependente pela doenca de Alzheimer, a ser
conduzida sob a responsabilidade das pesquisadoras Edna Aparecida Barbosa de Castro
e Anadelle de Souza Teixeira Lima. Trata-se de uma pesquisa a ser apresentada na
forma de uma dissertagdo de mestrado, que tem como objetivo geral desenvolver uma
analise tedrica substantiva sobre o custo familiar com idoso dependente pela doenga de
Alzheimer que subsidie a enfermagem da equipe multiprofissional de Atencdo
Domiciliar para o redimensionamento dos custos, alivio das tensdes e dos conflitos
familiares decorrentes deste cuidado; e DECLARO que esta instituicdo apresenta
infraestrutura necessdria a realizagdo da referida pesquisa. Esta declaraciio é vélida
apenas no caso de haver parecer favoravel do Comité de Etica da UFJF para a referida
pesquisa. As pesquisadoras se comprometem a resguardar a conﬁdencialidade,;o sigilo,
a privacidade, a protegio de imagem, a ndo estigmatizacio dos sujeitos da pesquisa
garantindo a ndo utilizagdo das informagSes em prejuizo das pessoas, inclusive em

termos de autoestima de prestigio econdémico ou financeiro.

JuizdeFora, ©3 de svv—eco> o= de 2016.
ASSINATURA w\m&:&
)

Prof®. Dr* Denise Barbosa de Castro Friedrich

Diretora da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Juiz de F ora

Proft. Dra. Dentse B. de Castro Friedrich
DIRETORA DA FACULDADE
DE ENFERMAGEM - UFJF

COREN-MG 024.833

Fonte: A autora.
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APENDICE G — Declaracdo de Concordancia e Infraestrutura

JUIZ pE FORA

P RAEE BT LR A

DECLARACAQ

Eu Cristina Marcia da Silva, na qualidade de Chefe de Departamento de
Programas e Agoes da Atengdo Primaria a Saude do Municipio de Juiz de Fora, autorizo
a realizagio da pesquisa intitulada Custo Familiar com idoso dependente pela doenca
de Alzheimer, a ser conduzida sob a responsabilidade das pesquisadoras Edna
Aparecida Barbosa de Castro e Anadelle de Souza Teixeira Lima. Trata-se de uma
pesquisa a ser apresentada na forma de uma dissertagdo de mestrado, que tem como
objetivo geral desenvolver uma andlise tedrica substantiva sobre o custo familiar com
idoso dependente pela doenga de Alzheimer que subsidie a enfermagem da equipe
multiprofissional de Aten¢do Domiciliar para o redimensionamento dos custos, alivio
das tensdes e dos conflitos familiares decorrentes desté cuidado, e DECLARO que esta
institui¢do apresenta infraestrutura necessaria a realizagdo da referida pesquisa. Esta
declaraco ¢ vélida apenas no caso de haver parecer favoravel do Comité de Etica da
UFJF para a referida pesquisa. As pesquisadoras responsaveis pela pesquisa se
comprometem a resguardar a confidencialidade, o sigilo, a privacidade, a protecdo de
imagem, a ndo estigmatiza¢ao dos sujeitos da pesquisa garantindo a ndo utilizagdo das
informagdes em prejuizo das pessoas, inclusive em termos de autoestima de prestigio

econdmico ou financeiro.

Juiz de Fora, OJ’( de WWQ’&{I/O de 2016.
5 \\'6
@%\\ oS
R
1 R P
ASSINATURA Y
Q\\:%@Q
Cristina Marcia dalSilva

Chefe de Departamento de Programas e Acdes da Atencio Primaria a Saude do
Municipio de Juiz de Fora

Fonte: A autora.
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APENDICE H — Declaracéo de Concordancia e Infraestrutura

DECLARACAOQO

Eu, Veronica Aparecida Mendon¢a Lima, na qualidade de Coordenadora do
Departamento de Internagdo Domiciliar do Municipio de Juiz de Fora, autorizo a
realizacdo da pesquisa intitulada Custo Familiar com idoso dependente pela doenca
de Alzheimer, a ser conduzida sob a responsabilidade das pesquisadoras Edna
Aparecida Barbosa de Castro e Anadelle de Souza Teixeira Lima. Trata-se de uma
pesquisa a ser apresentada na forma de uma dissertagdo de mestrado, que tem como
objetivo geral desenvolver uma anélise tedrica substantiva sobre o custo familiar com
idoso dependente pela doenga de Alzheimer que subsidie a enfermagem da equipe
multiprofissional de Atengdo Domiciliar para o redimensionamento dos custos, alivio
das tensdes e dos conflitos familiares decorrentes deste cuidado, e DECLARO que esta
institui¢io apresenta infraestrutura necessdria a realizagdo da referida pesquisa. Esta
declaragdo € valida apenas no caso de haver parecer favordvel do Comité de Etica da
UFJF para a referida pesquisa. As pesquisadoras responsaveis pela pesquisa se
comprometem a resguardar a confidencialidade, o sigilo, a privacidade, a protec¢do de
imagem, a ndo estigmatizacdo dos sujeitos da pesquisa garantindo a ndo utiliza¢do das
informagdes em prejuizo das pessoas, inclusive em termos de autoestima de prestigio

econdmico ou financeiro.

; , : e
JuizdeFora, ()4 de  yYVYCUILCO de 2016 Q‘\E\Sﬁ
i /V)’O\ 0\\\00 \S \}/:: [\Tﬁ P\\:\Cj ;f;\j.\’)
24 ¥ \ \ oA £
ASSINATURA Y YU CNE iN.\o@ w -
REA \rp\\,
0 NS ‘%

VerOnica Aparecida Mendonga Lima

Coordenadora do Departamento de Internacdo Domiciliar do

Municipio de Juiz de Fora

Fonte: A autora.
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APENDICE | — Declaracdo de Concordancia e Infraestrutura

DECLARACAOQO

Eu, Adriana Fagundes Cliudio, na qualidade de Responsavel Técnica do
Departamento de Internagio Domiciliar do Municipio de Juiz de Fora, autorizo a
realizagdo da pesquisa intitulada Custo Familiar com idoso dependente pela doenca
de Alzheimer, a ser conduzida sob a responsabilidade das pesquisadoras Edna
Aparééida Barbosa de Castro ¢ Anadelle de Souza Teixeira Lima. Trata-se de uma
pesquisa a ser apresentada na forma de uma dissertagdo de mestrado, que tem como
objetivo geral desenvolver uma anélise tedrica substantiva sobre o custo familiar com
idoso dependente pela doenga de Alzheimer que subsidie a enfermagem da equipe
multiprofissional de Atencfio Domiciliar para o redimensionamento dos custos, alivio
das tensdes e dos conflitos familiares decorrentes deste cuidado, e DECLARO que esta
instituigdo apresenta infraestrutura necessaria a realizagio da referida pesquisa. Esta
declaragiio ¢ valida apenas no caso de haver parecer favoravel do Comité de Etica da
UFJF para a referida pesquisa. As pesquisadoras responsaveis pela pesquisa se
comprometem a resguardar a confidencialidade, o sigilo, a privacidade, a protecéo de
imagem, a ndo estigmatizagdo dos sujeitos da pesquisa garantindo a nio utilizacdo das
informagdes em prejuizo das pessoas, inclusive em termos de autoestima de prestigio

econdmico ou financeiro.

Juizde Fora, © 4 de AAN-OAT O de 2016.
ASSINATURA éw@ﬁy&m%gﬂlb&{ ; R
A SR el
Adriana Fagundes Claudio @iﬁ A8 S

Responséavel Técnica Departamento de Internacio Domiciliar do

Municipio de Juiz de Fora

Fonte: A autora.
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APENDICE J — Modelo tedrico apresentado aos participantes do estudo para
validacao tedrica

Conviver diariamente com o seu familiar idoso com a DA modifica suas
relacbes com os familiares, suas oportunidades de passeio e convivios com outras
pessoas, além de alterar suas condicdes psicoldgicas e financeiras. Para vocé ser
um cuidador familiar, precisa mobilizar suas emocdes, ofertar cuidados, protecao,
acompanhamento, o que, por vezes, te exige abrir m&o da convivéncia social,
familiar e do seu autocuidado. Além disso, aumenta a necessidade de vocé
disponibilizar tempo, o que te impossibilita de trabalhar fora ou realizar qualquer
atividade remunerada. Diante disso podemos verificar a presenca de custos
relacionados com o dinheiro gasto para a assisténcia, a auséncia de atividade
remunerada por sua parte, além dos custos relacionados com sentimentos de
tristeza e sofrimento.

Quanto mais avancada a DA, pode-se perceber um aumento da dependéncia
do idoso para as atividades do dia a dia, exigindo mais atencdo da sua parte. Os
cuidados ficam mais dificeis e constantes, fazendo com que vocé se sinta mais
sobrecarregado fisicamente e mentalmente, com isso aumenta 0S custos
domiciliares. Muitas vezes vocé se sente estressado, com duvidas, incertezas,
medo, angustia e tristeza.

Para amenizar esses sentimentos, vocé se recorda do amor, carinho pelo
idoso, mobilizando for¢as para manter a rotina de cuidado e amenizar a sobrecarga.
Outra forma de aliviar esta sobrecarrega é chamar familiares, conhecidos para te
ajudarem no cuidado, objetivando aliviar sua sobrecarga. Esta ajuda também
proporciona seguranca ao idoso com deméncia, que por vezes sai de casa sem
saber retornar, devido a auséncia da memoria.

Para atender as necessidades do idoso e manter a qualidade de vida, vocé
assume todo o cuidado, como organizar a casa, pagar as contas, receber para o
idoso, além das atividades de cuidado que vocé desempenha. Com iSso gerencia o
cuidado ao idoso e do domicilio, uma vez que vocé, além de ser o responsavel pelo
idoso dependente, € também incumbida das tarefas pertinentes a manutencao do lar
e ambiente domiciliar.

No atendimento pelas equipes de saude, ndo foram dadas informacbes a

respeito da doencga, sua progressao e o seu tratamento, embora a informacéao seja
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determinante para melhorar o cuidado no domicilio. Como também néo foram dadas
orientacdo para seu autocuidado. Muitas das informagdes adquiridas vocé obteve
por meio de buscas na internet e em panfletos obtidos em consultérios médicos ou
em balcdes publicos.

Entre o idoso permanecer no hospital e receber seus cuidados em casa, vocé
prefere manté-lo no domicilio. Pois em casa tem mais carinho, cuidado e menor risco
de complicacbes. Assim, em casa se sente mais segura, acomodada, podendo
beneficiar o conforto ao idoso também.

Entretanto vocé destaca que, por um lado, nota o alivio das complicacfes de
uma internacdo, mas, por outro, percebe o surgimento de alteracdes negativas ao
realizar o cuidado no domicilio. Como modificacdo na relagdo conjugal, na interacao
familiar e social.

Neste contexto, o0 SAD diminui seu esgotamento, a sobrecarga e 0s custos
com o cuidado no domicilio por meio da assisténcia das equipes multiprofissionais
de atencédo domiciliar. Por meio de consultas e procedimentos que realizam no seu
domicilio ao idoso, como também realiza capacitacdo para melhorar seu
desempenho para o cuidado. Entende-se que o acompanhamento no SAD ameniza
0s custos diretos e intangiveis referente a AD.

Vocé compreende, que a DA e a sua progressao séo as condi¢cdes que mais
contribuem para a elevacdo dos custos diretos, indiretos e intangiveis e nao
necessariamente o acompanhamento do SAD. No que se refere aos custos diretos,
vocé percebeu a elevacéo dos custos domiciliares por meio do aumento da conta de
luz, 4gua, insumos, equipamentos médicos, alimentacdo e fraldas. Estes custos
estdo relacionados com o avanco da patologia e, consequentemente, com a maior
dependéncia do idoso.

O fato de o seu familiar estar cadastrado no SAD facilitou o acesso aos
demais servicos da RAS e, por conseguinte, contribuiu para a diminuicdo dos custos

diretos com a DA.
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ANEXO A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

1
‘ﬁjf UnNiversiDADE Feperar DE Juiz pe Fora

PRO-REITORIA DE PESQUISA
COMITE DE ETICA EM PESQUISA EM SERES HUMANOS - CEP/UFJF
36036-900 JUIZ DE FORA - MG - BRASIL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O (a) Sr (a) esta sendo convidado como voluntario a participar da pesquisa “Custo familiar
com idoso dependente pela doenga de Alzheimer”. Por esta pesquisa propde-se
entender o custo familiar com idoso dependente pela doenca de Alzheimer. A justificativa
gue nos leva a estudar este assunto é o aumento consideravel de idosos com deméncia,
principalmente a Doenca de Alzheimer. A Doenca de Alzheimer caracteriza-se por uma
perda da memoria e de outras fungbes do corpo, relacionadas a linguagem, movimento e ao
aprendizado. Sendo que esta doenca ndo atinge s6 o idoso, mas um numero crescente de
familias, as quais necessitam de apoio, para conseguirem cuidar de seus familiares, sem
descuidar de seu proprio bem-estar. O objetivo da pesquisa é desenvolver uma andlise
sobre o custo familiar com idoso dependente pela doenga de Alzheimer. Esta andlise visa
apoiar os enfermeiros da Atencao Domiciliar para a reorganizacdo dos custos, alivio das
tensbes (preocupacdes diarias) e dos conflitos familiares decorrentes deste cuidado.
Procura-se conhecer o modo com que a familia lida com os custos do cuidado domiciliar do
idoso com a doenca de Alzheimer e compreender como a Politica de Atencao Domiciliar
compartilha com a familia os custos gerados pelo idoso com doenca de Alzheimer. Esta
pesquisa acontecerd em duas visitas domiciliares. Na primeira visita, vocé respondera a
perguntas sobre seus dados pessoais, socioecondmicos e de salde, como também do
idoso sob sua responsabilidade. Na segunda visita, sera realizada uma entrevista e sua fala
seré gravada. Nesta entrevista, vocé sera questionado sobre os seus sentimentos frente ao
cuidado diario ao idoso, como também sobre o Servico de Atencdo Domiciliar, incluindo
como vocé avalia o trabalho dos enfermeiros deste servico. Para levantamento dos custos
diretos (gastos financeiros), serd preenchido um questionario para comparacdo desses
gastos antes e depois do cadastramento do Servico de Atengdo Domiciliar. A presente
pesquisa envolve riscos como constrangimento ou algum outro tipo sentimento que o faca
refletir sobre sua atuagcdo como familiar responsavel pelo idoso. Os pesquisadores se
comprometem a minimizar tais riscos e sera garantido ao participante o anonimato. Esta
pesquisa ndo prevé danos, mas se, porventura, houver, seréo ressarcidos pelo pesquisador
principal. Os beneficios desta pesquisa sdo contribuir com as atividades de
acompanhamento e apoio aos familiares, principalmente através de atividades educacionais
da Enfermagem, que atendam as necessidades individuais de cada cuidador, contribuindo
para diminuir o estresse e as dificuldades diarias.
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A participagdo do (a) Sr (a) sera voluntéria e ndo tera nenhum custo, nem recebera
qualquer vantagem financeira; sera esclarecido (a) sobre a pesquisa em qualquer aspecto
que desejar e estara livre para recusar-se a participar ou retirar-se da pesquisa em qualquer
momento e isso ndo acarretara qualquer penalidade ou modificacdo na forma em que sera
atendido (a) no servico. Apoés a finalizacdo da pesquisa, os resultados estardo a disposicao
do (a) Sr (a). Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais,
sendo que uma serd arquivada pela pesquisadora Enfermeira Anadelle de Souza Teixeira
Lima, em seu arquivo pessoal e a outra sera fornecida ao (a) senhor (a). Os dados e
instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador por um periodo
de 5 (cinco) anos, e apds esse tempo serdo destruidos.Os pesquisadores tratardo a sua
identidade com padr&es profissionais de sigilo, atendendo a legislacdo brasileira (Resolucao
N° 466/12 do Conselho Nacional de Saude) e suas complementares, ou seja, seu home hao
serd mencionado, utilizando as informag8es somente para os fins académicos e cientificos.

Eu, , portador do documento de
Identidade fui informado (a) dos objetivos da pesquisa, “Custo
familiar com idoso dependente pela doeng¢a de Alzheimer”, de maneira clara e
detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualqguer momento poderei solicitar novas
informacBes e modificar minha decisdo de participar se assim o desejar. Declaro que
concordo em participar. Recebi uma cépia deste termo de consentimento livre e esclarecido
e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Juiz de Fora, de de 2016.
Nome Assinatura participante Data
Nome Assinatura do pesquisador Data

Em caso de duavidas, com respeito aos aspectos éticos, vocé poderd consultar: CEP - Comité de
Etica em Pesquisa em Seres Humano-UFJF: Campus Universitario da UFJF Pré-Reitoria de
Pesquisa - CEP: 36036-900 - Fone: (32) 2102- 3788 / E-mail: cep.propesqg@ufif.edu.br. Nome do
Pesquisador Responsavel: Anadelle de Souza Teixeira Lima. Enderecolnstitucional: Rua José
Lourenco Kelmer, S/n —Faculdade de Enfermagem - Martelos, Juiz de Fora - MG, 36036-330. FONE:
(32) 991430068 (32) 30256554 - E-MAIL: anadellelima@hotmail.com



mailto:cep.propesq@ufjf.edu.br
mailto:anadellelima@hotmail.com

174

ANEXO B - Classificagédo socioecondmica familiar de acordo com o Critério de
Classificagdo Econdmica Brasil (APEB, 2014)

Guantidade que possul
Itens de Conforto Néo |1 2|3 4
Possui +

Juantidade de automoveis de passeio exclusivamente para uso
particular

Cuantidade de empregados mensalistas, considerando apenas os que
trabalham pelo menes cnco dias por semana

Cuantidade de magquinas de lavar rouga, excluinds fanguinhs

Cruantidade de banheiros

OVD, inclwinde qualguer dispositive que leia DVD e desconsiderando
CWVD de automdeel

Zuantidade de geladeiras

Guantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex

Guantidade de micracomputadores, considerands computadores de
mesa, laptops, nofebooks e netbooks e desconsiderando tablets, palms
ou smartphones

Cruantidade de lavadora de loucas

Cruantidade de formos de micro-ondas

Cuantidade de motocicletas, desconsiderando as usadas
exclusivamente para uso profissional

Cuantidade de magquinas secadoras de roupas, considerande lava e
seca

A dgua ubhzada neste domecilio & provendente de?

1 Rede geral de Distribuigao
2 Fopo cu nascente
3 Cutro meio

Considerands o trecho da rua do seu domicilio, vocé dina que a rua é;

K Asfaltada/Pavimentada
2 Terra ! Cascalho

Cual & o grau de instrucdo do chefe da familia® Considere como chefe da familia a pessaa que
confribul com a maior parte da renda do domicilio,

| Analfabeto / Fundamental | incompleto

Fundamental | completo / Fundamental Il incompleto

Fundamental completa®lédio incompleio

Médio completo/Superior incompleto

Superior complets

= ba G An O
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ANEXO C - Escala de Avaliacdo Clinica da Deméncia — CDR (MAIA et al., 2006)

Demeéncia Nenhuma Questionavel Leve Moderada Grave
CDRO CDR 0,5 CDR 1 CDR 2 CDR 3
Memoria Sem perda de Esquecimento Perda moderada da Perda grave da Perda grave
memodria, leve, consistente, | memodria, mas mem@ria; com de memoria;
esquecimento relembra acentuada para retencdo apenas apenas
inconstante. parcialmente eventos recentes. de dados fragmentos
eventos. Interferéncia nas fortemente permanecem.
“Esquecimento atividades de vida consolidados,
Benigno” diaria. novos dados séo
rapidamente
perdidos.
Orientagéo Orientacao Dificuldade moderada Dificuldade grave Orientagdo
Orientacao plena plena, exceto com datas, orientado com datas, apenas em
dificuldade guanto ao espaco desorientagéo relacdo as
branda com onde se realiza o usual quanto ao pessoas.
datas. exame; pode tempo.
apresentar Permanece
desorientagdo quanto ao espago.
geogréfica.
Julgamento e | Resolve problemas | Incapacidade Dificuldade moderada | Enorme Incapaz de
resolucao de do dia a dia, leve para resolve | no manejo de incapacidade para | fazer
Problemas incluindo problemas, problemas, manejar julgamentos
atividades identificacdo de identificacdo de problemas, ou resolver
comerciais e similaridades e similaridades e similaridades e problemas.
financeiras; diferencas. diferencas. diferencas.
capacidade de Julgamento social Julgamento social
julgamento usualmente comprometido.
adequado quando preservado.
comparado ao
desempenho
anterior.
Assuntos Funcionalmente Leve Incapaz de funcionar Sem pretensdo de | Parece muito
Comunitarios | independente ao incapacidade independentemente manter fungbes doente para
nivel usual de nestas nestas atividades, independentes ser levado fora
trabalho, compras, | atividades. ainda que possa se fora do domicilio. do domicilio.
atividades engajar em algumas. Parece
voluntarias e Parece normal guando | suficientemente
grupos sociais. casualmente bem para ser
inspecionado. levado a atividade
fora do domicilio.
Atividades Vida doméstica, Vida doméstica, Incapacidade leve, Somente acdes Auséncia de
Domésticas e | passatempo e passatempo e porém definitiva, para simples estao atividades
Passatempos | interesse interesse atividades do lar. preservadas; significantes
intelectual bem intelectual Abandono de interesse restrito. no domicilio.
mantido. levemente atividades mais
comprometido. dificeis e passatempos
complicados. Outros
interesses
abandonados.
Cuidado Plenamente capaz | Plenamente Necessita de Requer Requer muita
Pessoal de manter o capaz de manter | incentivo. assisténcia no ajuda no
autocuidado. 0 autocuidado. vestuério, higiene | cuidado
e manejo de itens | pessoal;
pessoais. incontinéncia
frequente.




ANEXO D — Questionario para levantamento dos custos domiciliares

diretos e indiretos
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Itens avaliados Antes Depois Antes Depois DA
da AD da AD DA
Agua
Luz
Gas
Alimentacao
Telefone

Servico de limpeza

Material de limpeza

Transporte

Medicamentos

Cuidador *

Fralda

Outros insumos

Perda de trabalho

Outros (Especificar)

QUESITO
Antes da AD

Apo6s a AD
Incremento

Cuidador

* . o - . L. . . ~ . ~
Em caso de cuidador ndo remunerado (Familiar), informar o salario que o cuidador receberia do mercado se ndo estivesse nesta fungao.

SIGNIFICADO

Média mensal de gastos com o item antes do
inicio do Atendimento Domiciliar
Média mensal de gastos com o item depois do
inicio do Atendimento Domiciliar
Aumento dos gastos da familia, apds o inicio
do Atendimento Domiciliar (conta)
Informar o salario que o cuidador receberia do
mercado se ndo estivesse nessa funcao

Tabela elaborada de acordo com o projeto de pesquisa: CUSTO-EFETIVIDADE NA ATENCAO DOMICILIAR: ANALISE DA
PRODUCAO DO CUIDADO ORIENTADO POR DIFERENTES PROTOCOLOS: - Projeto de pesquisa -. Universidade Federal
de Minas Gerais - Escola d+e Enfermagem, Belo Horizonte, 2015.



