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RESUMO

Objetivo: Descrever a evolucao das medidas utilizadas para a avaliacdo do uso do tempo por cuidadores familiares de idosos
com deméncias, entre 1993 e 2016, e conhecer os padroes de uso do tempo identificados por essa literatura. Método: Revisiao
integrativa de artigos indexados pelos termos time use measurement, family caregiver e elderly. Resultados: Dezessete artigos,
dentre os quais sete metodolégicos. Dentre estes, cinco eram psicométricos. As medidas mais usadas foram de autorrelato
(matrizes, questiondrios e inventarios), validadas por medidas objetivas de ocorréncia e duracdo. Estudos longitudinais,
prospectivos, clinicos e correlacionais mostram que o tempo de cuidado covaria com a dependéncia do receptor e que o bem-
estar subjetivo do cuidador é mais afetado pela restricao do tempo para atividades de livre escolha do que pela sobrecarga
decorrente das obrigatorias. Consideracoes finais: Medidas validas de autorrelato sdo hoje amplamente usadas, consideradas
como eficazes para avaliar custos objetivos e subjetivos do cuidado nas deméncias.

Descritores: Tempo; Dependéncia; Atividades Cotidianas; Assisténcia de Longa Duracao; Doenca de Alzheimer.

ABSTRACT

Objective: To describe the development of measures used between 1993 and 2016 to evaluate time use by family caregivers
of elderly with dementia and to find out the patterns of time use identified in the literature. Method: An integrative review of
articles was performed, indexed by the following terms: time use management, family caregiver and elderly. Results: A total of
17 articles were found, of which seven were methodological. Among these seven articles, five were psychometric. The most
frequently used measures were self-reporting (matrices, questionnaires and inventories), validated through objective measures
of occurrence and duration. Longitudinal, prospective, clinical and correlational studies showed that care time covaries with
the receptors’ dependence and that the caregivers’ subjective well-being is more affected by the time restriction to free choice
activities than the burden resulting from obligatory activities. Final considerations: Valid self-reporting measures are widely
used nowadays and they are considered to be effective to assess the objective and subjective costs of health care for dementia.
Descriptors: Time; Dependence; Routine Activities; Long-lasting Care; Alzheimer’s Disease.

RESUMEN
Obijetivo: Describir la evolucion de las medidas utilizadas para la evaluacion del uso del tiempo por cuidadores familiares
de ancianos con demencias entre 1993 y 2016 y conocer los patrones de uso del tiempo identificados por esa literatura.
Método: revision integrativa de articulos indexados por los siguientes términos: time use measurement, family caregiver y
elderly. Resultados: 17 articulos, entre los cuales siete metodologicos; de entre ellos, cinco eran psicométricos. Las medidas
mas usadas fueron de autoinforme (matrices, cuestionarios e inventarios), validadas por medidas objetivas de ocurrencia y
duracion. Los estudios longitudinales, prospectivos, clinicos y correlacionales muestran covarianza entre el tiempo de cuidado
y la dependencia del receptor. Ademas, el bienestar subjetivo del cuidador es mas afectado por la restriccién del tiempo para
actividades de libre eleccion que por la sobrecarga derivada de las actividades obligatorias. Consideraciones finales: Las
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medidas vdlidas de autoinforme son hoy ampliamente usadas y consideradas como eficaces para evaluar costos objetivos y

subjetivos del cuidado en las demencias.

Descriptores: Tiempo; Dependencia; Actividades Cotidianas; Asistencia de Larga Duracién; Enfermedad de Alzheimer.
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INTRODUCAO

O primeiro estudo sobre uso do tempo por idosos foi reali-
zado por Beyer e Woods (1963)", com base na metodologia
time budgets, expressdo que se pode traduzir livremente como
“estimativas diarias de tempo despendido em atividades”. Con-
siste na reconstru¢ao, minuto a minuto, da sequéncia e do con-
texto das atividades realizadas no dia precedente, permitindo a
avaliacdo do tipo, da frequéncia e da duracdo das atividades.
Os dados sao registrados sobre uma matriz de “tempo x ativi-
dades” abarcando o periodo de vigilia de um dia, dividido em
96 intervalos de 15 minutos, com apoio em um procedimento
conhecido como “Entrevista sobre o Dia Anterior” (Yesterday
Interview). O segundo estudo sobre o uso do tempo em idosos
foi realizado por Havighurst, Neugarten e Tobin (1969)?, res-
paldados pela teoria da atividade e pelo conceito de envelheci-
mento bem-sucedido, que eram dominantes na época. Versou
sobre o ajustamento de professores e de trabalhadores aposen-
tados da industria pesada de seis paises europeus.

Nos anos 1960 e 1970, a pesquisa sobre uso do tempo foi
dominada pela Economia, pela Psicologia e pela Sociologia das
Organizagdes. Focalizava a organizagdo temporal das atividades
de trabalho e lazer, de trabalho pago e nao pago, do tempo de-
dicado a regeneracdo e dos padroes de atividades de adultos e
idosos, em diferentes paises®. Em 1974, Chapin® classificou as
atividades dos idosos em duas classes: obrigatérias e discricio-
narias. As primeiras com pouca margem de escolha, por serem
ligadas a sobrevivéncia, e as segundas como mais dependentes
de escolha pessoal e ligadas a satisfacdo de necessidades de afe-
to, conhecimento e prazer. A categorizagdo de Chapin sobrepos
atividades obrigatérias e trabalho, atividades discriciondrias e la-
zer. Sua classificagao foi amplamente adotada em estudos poste-
riores, apesar das limitagdes inerentes ao fato de elementos de
escolha e obrigacao ndo serem necessariamente excludentes, por
nem sempre serem claramente identificaveis, por nao se distribu-
frem igualmente por diferentes contextos e por serem influencia-
dos por papéis sociais, especialmente de género. Lawton (1978)
©) discutiu as atividades de lazer em idosos, as quais, a época,
eram supervalorizadas, colocando-as no quadro de referéncia de
atividades obrigatdrias e discricionarias. Para o autor, as escolhas
dos idosos com relagao a atividades de lazer sao controladas pe-
los valores sociais adquiridos na juventude, pelas competéncias
biolégicas e sociais atuais, pelas alteragoes em necessidades pes-
soais em virtude do envelhecimento e pelos efeitos facilitadores
ou impeditivos do ambiente externo. Esse ponto de vista orientou
a pesquisa posterior sobre atividades em idosos frageis e institu-
cionalizados e é considerado vélido até os dias atuais.

Moss e Lawton (1982)© foram pioneiros na investigacao de pa-
drdes de uso do tempo como indicadores de estilo de vida, satide
e competéncia cognitiva em idosos. Nesse trabalho, as estimativas

de tempo diario despendido em atividades foram coletadas por
meio de uma entrevista sobre o dia anterior aplicada a 535 ido-
sos segmentados em quatro grupos. O primeiro era formado por
idosos independentes recrutados na comunidade; o segundo, por
inquilinos de habitagoes publicas para idosos; o terceiro, por ido-
sos que recebiam assisténcia domiciliar intensiva; e o quarto, por
idosos cujos nomes integravam uma lista de espera para admissao
em instituigoes de longa permanéncia. Acompanhando a tendén-
cia estabelecida pelos estudos anteriores sobre uso do tempo, as
atividades foram classificadas como obrigatérias (cuidado pessoal,
fazer compras, cuidar da casa, cozinhar, ajudar os outros e partici-
pacao social) ou discriciondrias (interacdo social dentro e fora da
familia, atividades religiosas, leitura, TV, ouvir radio, recreaco, re-
laxamento e descanso). Observaram que os idosos independentes
gastavam mais horas em atividades obrigatérias realizadas dentro
de casa do que em atividades discricionarias, mas que, quanto
maior a independéncia funcional, mais horas os idosos dedicavam
a atividades realizadas solitariamente e fora de casa. Os menos
independentes passavam mais tempo descansando e relaxando. A
competéncia cognitiva influenciou o uso de midias, viver sozinho,
menor tempo dedicado ao descanso e mais tempo passado com
a familia. Esses dados repetiram-se em estudos posteriores, como
os do grupo liderado por Margret Baltes” e o de Pruchno e Rose
(2002)19, Juntamente com os estudos de Lawton e colaboradores,
esses trabalhos sdo considerados cldssicos na drea, gragas ao uso
de registros de atividades obrigatorias e discriciondrias, em inter-
valos de tempo contados em minutos, cobrindo todo o periodo
de vigilia dos idosos. Desse método, derivaram outras formas de
avaliar o uso do tempo por idosos.

Uma nova e importante evidéncia de pesquisa foi descrita
em um segundo estudo. Lawton, Moss e Fulcomer (1986-1987)
(1 observaram que os idosos passavam a maior parte de seu pe-
riodo de vigilia envolvidos com suas atividades discriciondrias
mais apreciadas, e nao com suas atividades obrigatérias predi-
letas. Quanto mais tempo gastavam interagindo com amigos e
com a familia, lendo, assistindo TV, divertindo-se em atividades
recreativas dentro de casa, ou permanecendo em areas externas
da casa, mais prazer derivavam das atividades. Esses dados os
levaram a concluir que o uso do tempo e as estimativas de uso
do tempo por idosos sdo afetados por variaveis afetivas.

Em 1993, Moss, Lawton, Kleber e Duhamel®? publicaram os
resultados da primeira investigacao de que se tem noticia sobre o
uso do tempo por cuidadores familiares, com base na “Entrevista
sobre o Dia Anterior”". Focalizaram registros diarios do tempo
despendido em atividades obrigatorias e discricionarias, antes e
depois da institucionalizacdo dos idosos. Ao mostrar que a ins-
titucionalizagao acarretava ganhos em horas antes dedicadas ao
cuidado, os autores deram um passo a frente na compreensao
da sobrecarga do cuidado a idosos com alta dependéncia fisica
e cognitiva, tema que ja ocupava a atengao dos pesquisadores
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dedicados ao trabalho na linha do estresse do cuidador familiar.
A grande contribuicao dessa pesquisa foi o sistema de classifi-
cacao das atividades dos cuidadores que viria a orientar toda a
pesquisa posterior: ajuda ao idoso (instrumental, cuidado pesso-
al, comer, assisténcia médica, transporte e contato com agéncias
sociais); atividades obrigatorias (cuidado pessoal, comer, ajudar
os outros, fazer companhia, cozinhar, cuidar da casa, trabalho
pago e viagens); atividades discriciondrias (interacdo com a fa-
milia, interacio com os amigos, religiao, TV, radio, leitura, re-
creacao, bem como descanso e relaxamento); contexto social
(sozinho; com o idoso; com outros, em casa; com parentes, fora
de casa; com amigos, com ajuda paga e com outros); e contexto
ambiental (na casa do cuidador, na casa do idoso e fora de casa).
No Brasil, é recente o interesse pelo estudo do uso do tempo
em idosos. Como aconteceu em outros paises, o enfoque inicial-
mente dado a questio foi de natureza sociodemogréfica. Tradu-
ziu-se na inclusdo de itens sobre o tema na Pesquisa Nacional
por Amostras de Domicilio (PNAD), a partir de 1996, mas nao se
objetivou na realizacao de levantamentos populacionais amplos
sobre os custos fisicos, emocionais e financeiros do cuidado a
idosos. Anos mais tarde, o uso do tempo foi tema de estudos
realizados com amostras restritas e nao casualizadas de idosos
brasileiros ativos, residentes na comunidade. Os resultados de
Doimo, Derntl e Lago (2008)"¥ Santos, Cartaxo, Silva, Moura
e Freitas (2013)™; Emmel, Paganelli e Valio (2015)" e Nunes
e Emmel (2015)® foram similares aos encontrados em outros
paises. No entanto, ndo estao disponiveis dados de estudos bra-
sileiros envolvendo o uso do tempo por cuidadores familiares.
A pesquisa brasileira sobre o uso do tempo por cuidadores
informais de idosos encontra-se num estagio comparavel ao que
caracterizou o seu estudo ha cerca 30 anos, em paises que, a
época, estavam vivendo os estagios finais do envelhecimento das
respectivas populagoes. O Brasil estd vivendo, hoje, mudancas
populacionais similares as ja experimentadas por esses paises.
Assistimos hoje, no Pais, ao crescimento da demanda por cui-
dadores de idosos ocorrendo em paralelo a diminuicdo da oferta
de cuidadores familiares. Trata-se de fenémeno de grande impac-
to sobre os sistemas de satde e protecdo social, sobre a fami-
lia e sobre os proprios idosos, é o crescimento da demanda por
cuidadores de idosos ocorrendo em paralelo a ao mesmo tempo
em que ocorre diminuigao da oferta de cuidadores familiares"”.
Revisdes de literatura sao instrumentos Uteis quando se pre-
tende reunir e sintetizar as evidéncias de mdltiplos estudos publi-
cados sobre um determinado tema, considerando que tais dados
ajudam a tomar decisdes sobre novas perguntas de pesquisa e so-
bre os métodos a serem adotados para respondé-las. As revisoes
de literatura também sdo instrumentos relevantes no ambito da
pesquisa que objetiva gerar conhecimentos Uteis ao planejamen-
to de intervencdes para beneficiar segmentos da populacao. Essa
relevancia reside no esclarecimento ndo sé de questoes tedricas
(Como ocorre um fendmeno? O que o determina? Com que fa-
tores se relacionam?), mas também de questoes metodoldgicas
(Como obter uma dada informacao de forma vélida e confiavel?)
e tecnoldgicas (Como resolver um dado problema ou queixa que
aflige determinados individuos?).
Com a revisao e literatura ora relatada, pretendemos: conhe-
cer quais foram os principais avancos tedricos e metodolégicos
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da pesquisa sobre uso do tempo por cuidadores familiares de
idosos com deméncias, ao longo dos 25 anos que se seguiram
a iniciativa pioneira de Lawton de criar medidas validas para o
fendbmeno; e o que essas medidas revelaram sobre o manejo do
tempo em atividades de suporte a dependéncia e em atividades
concorrentes de natureza pessoal ou social, obrigatéria ou discri-
ciondria, por essas pessoas.

OBJETIVO

Descrever a evolucao das medidas utilizadas para a avaliacao
do uso do tempo por cuidadores familiares de idosos com de-
méncias, conforme dados veiculados pela literatura do periodo
compreendido entre 1993, ano que marca o aparecimento da
primeira publicagao sobre o tema, e o ano de 2016; e conhecer
os padroes de uso do tempo pelos cuidadores, identificados por
essa literatura.

METODO

A revisao integrativa de literatura é um método que sintetiza
as pesquisas disponiveis sobre determinada tematica e direcio-
na a préatica fundamentando-se em conhecimento cientifico.
Essa revisao considerou as seis fases do processo de elaboracdo
da revisao integrativa: 1) elaboracao da pergunta norteadora, 2)
busca ou amostragem na literatura, 3) coleta de dados, 4) ana-
lise critica dos estudos incluidos, 5) discussao dos resultados e
6) apresentacdo da revisdo integrativa"®. Foi realizada uma re-
visao integrativa sobre o uso do tempo por cuidadores familia-
res de idosos com deméncia, com base em dados de pesquisa
veiculados por artigos publicados em periédicos de circulagcao
internacional, entre os anos de 1993 e 2016.

As bases de dados consultadas foram o Medical Literature
Analysis e Retrieval System Online (MEDLINE/PubMed), a Bi-
blioteca Virtual em Satde sobre Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Saude e a Scientific Eletronic Library
Online (BVS/LILACS e SciELo). Combinacoes dos seguintes des-
critores foram utilizadas: time, time use, measurement, family ca-
regiver, informal caregiver, elderly, older people e dementia. As
buscas foram realizadas entre abril e junho de 2016 e atualizadas
em 9 de marco de 2017, com base nos mesmos descritores.

Os critérios de elegibilidade foram: artigos de pesquisa sobre
uso do tempo por cuidadores familiares de idosos com demén-
cias, publicados em periddicos indexados em sistemas internacio-
nais, nos idiomas inglés, portugués ou espanhol e disponiveis na
integra para leitura. Os critérios de exclusao foram: artigos de re-
visdo, artigos tedricos, estudos cuja amostra era composta apenas
por cuidadores formais e estudos nos quais os idosos receptores
de cuidado tinham outros agravos a saide, ndo deméncias. Foram
aceitos estudos comparativos envolvendo cuidadores familiares e
cuidadores formais. Artigos indexados em mais de uma das bases
ou que apareceram no rol de artigos indexados por duas ou mais
combinagdes de descritores foram considerados apenas uma vez.

A selecao dos estudos foi feita por meio de consulta as bases
de dados pelas duas autoras, que alternaram taticas de busca e
de avaliacao independente e conjunta de artigos que satisfizes-
sem os critérios de inclusao, primeiro com base no exame dos
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titulos e dos resumos. Os artigos selecionados foram lidos na
integra, com vistas a sua classificacao em um dos trés grupos de
pesquisas definidos para a revisdo (padroes de uso do tempo,
medidas de uso do tempo e relacées entre medidas objetivas
de uso do tempo e o bem-estar subjetivo dos cuidadores). Para
cada estudo foi elaborado um resumo com informagoes sobre
autoria, ano de publicacao, pais, objetivo(s), metodologia (par-
ticipantes, delineamento, medida de uso do tempo e outras de
interesse e procedimento) e resultados de interesse.

RESULTADOS

Nas buscas realizadas na MEDLINE/PubMed, foram encontra-
dos 29 artigos que corresponderam aos critérios de selecdo. Entre
eles, 7 apareceram 2 vezes ou mais, motivando 12 exclusoes.
Na Figura 1, sao detalhados os resultados encontrados para cada
combinagao dos termos utilizada na pesquisa. As mesmas combi-
nagoes foram utilizadas em buscas nas bases BVS/LILACS/SciELo,
mas elas ndo resultaram em artigos diferentes dos ja localizados.

Foram publicados 3 artigos nos anos 1990; 6 entre os anos
2000 e 2008; e 8 entre 2010 e 2016. Sao 9 de autoria princi-
pal de pesquisadores dos Estados Unidos, sendo que 1 envol-
veu, também, autores de 22 paises membros da Organizagao
Mundial da Satide. Um envolveu pesquisadores do Canada
e de paises europeus. Alemanha, Holanda, Austrélia, Suécia,
Franca, Inglaterra e Singapura completam o elenco de nacio-
nalidades a testa dos artigos revistos para o presente trabalho.
No Quadro 1, encontram-se dados sobre os artigos incluidos
na presente revisao integrativa de literatura.

Uso do tempo por cuidadores familiares de idosos com deméncia: revisio integrativa
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Figura 1 — Fluxo da selecdo dos artigos sobre uso do tempo
por cuidadores familiares de idosos com demén-
cia, publicados entre 1993 e 2016, Campinas,
Sao Paulo, Brasil

Quadro 1 - Estudos sobre uso do tempo por cuidadores familiares de idosos com deméncias, indexados em bases de dados inter-
nacionais, publicados em inglés, portugués e espanhol, no periodo 1993-2016, Campinas, Sao Paulo, Brasil

Autores, ano e Objetivo(s) Delineamento, participantes, variaveis e Resultados de interesse
pais medidas
Moss MS, Descrever as No estudo, 165 cuidadores, integrantes das listas | O cuidado correspondeu a 12,4% do tempo
Lawton MP, estimativas de espera de clinicas geridtricas e de programas | didrio (M = 16,4 horas); as atividades
Kleban MH, de “tempo x de avaliagdo de clinicas geridtricas estaduais, obrigatorias, a 52,4%; e as discriciondrias,
Duhamel L, atividades” de foram submetidos a medidas de linha de base a 35,2%. Aquelas realizadas somente pelo
1993. EUA2 cuidado em e seguimento, 5 meses mais tarde, quando 77 cuidador totalizavam 46%. Maior probabilidade
registros didrios idosos haviam sido institucionalizados. Foi de institucionalizagao e maior tempo didrio
de cuidadores utilizada a “entrevista sobre o dia anterior” e de cuidado associaram-se a prestagao de mais
familiares, antes “matriz de tempo X atividades”, para a coleta de | ajuda instrumental, a nio trabalhar, a baixa
e depois da estimativas de tempo despendido em atividades | renda e a corresidéncia. A institucionalizagao
institucionalizagao | de cuidado (time budgets), durante cada um dos | representou um ganho de 1 hora e 47 minutos
dos idosos. 96 blocos de 15 minutos em que o periodo de diarios, que os cuidadores investiram em
vigilia de 1 dia foi subdividido. atividades discricionarias.
Clipp EC, Avaliar variacoes Ensaio clinico randomizado duplo-cego Quanto maior o comprometimento cognitivo
Moore M, no tempo de envolvendo 441 pacientes com Alzheimer, com dos pacientes, maior o tempo dedicado
1995. EUA"™ cuidado em 2 semanas de preparacao, 24 de tratamento, ao cuidado. Para o GE e ndo para o GC,
cuidadores formais | 6 de descontinuagdo do tratamento, e um depois de 24 semanas de tratamento com a
e informais, periodo indefinido de continuidade. O grupo droga, houve reducao de 2,6 horas/dia no
conforme o nivel experimental (GE) recebeu 150 mg/dia e 225 mg/ | tempo de cuidado oferecido por familiares
do déficit cognitivo | dia de Velnacrine maleate; o grupo de controle e amigos; exceto para alimentagao, cujo
associado a DA, (GCO), um placebo. As fungoes cognitivas dos tempo aumentou em 8,7 h/dia. As principais
em funcdo da pacientes foram testadas pela Alzheimer’s Disease | redugées do tempo para o cuidado familiar
administragao Assessment Scale (ADAS). 160 cuidadores foram para supervisao (2,1 h/dia) e banho (36
de droga versus familiares e profissionais participaram de medidas | min/dia). O tempo gasto com as atividades
placebo. de uso do tempo na linha de base, na 102 e na de cuidado formal nado sofreu redugées com
242 semana do tratamento. O tempo de cuidado | o tratamento.
foi avaliado pelo Caregiver Activities Time Survey
(CATS; © Hoechst-Roussel, 1990.

Continua
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Quadro 1 (cont.)

Uso do tempo por cuidadores familiares de idosos com deméncia: revisio integrativa

Autores, ano e
pais

Objetivo(s)

Delineamento, participantes, variaveis e
medidas

Resultados de interesse

Davis KL, Marin

Derivar evidéncias

Estudo metodolégico com 42 cuidadores

O CAS teve alto indice de confiabilidade

Van Baelen B,
Kavanagh SM,
Torfs KE, 2005.
EUA, Canada,
Europa®?

entre o declinio

da cognicado e da
funcionalidade em
AVD, e o tempo de
cuidado oferecido
por cuidadores
pagos e ndo pagos.

DB, Kane R, de confiabilidade familiares. Aplicacao do Careving Activities teste-reteste (0,88), e alta validade
Patrick D, teste-reteste e Scale (CAS), da subescala cognitiva da convergente quando comparado com o
Peskind ER, de validade Alzheimer’s Disease Assessment Scale — ADAS-Cog (r = 0,61), o MEEM (r = 0,57) e 0
Raskind MA, et | concorrente ADAS-cog, do Mini Exame do Estado Mental, | PSMS (r = 0,43).
al., 1997. EUA | para o The da Physical Self Maintenance Scale (PSMS), e | Correlagao alta e significativa entre o nimero
20) Caregiver Activity | da Montegomery Burden Scale (MBS), em 6 de horas de cuidado e as pontuagdes dos
Survey (CAS), ocasioes (3 vezes na 12 semana), nenhuma na | pacientes na ADAS-cog, principalmente em
em cuidadores 22 e 3 vezes na 32 semana. memoria. A cada ponto de acréscimo na
familiares. ADAS-cog, correspondeu um aumento de 15
minutos diarios de cuidado; e cada ponto a
mais no ADAS-nao cognitivo correspondeu a
mais 25 minutos.
Marin DB, Derivar evidéncias | Estudo longitudinal (1 ano e 6 meses) em que Aumento de 2,8 horas/dia da primeira para a
Dugue M, de validade 18 pacientes de um grupo inicial de 44 foram ultima medida, principalmente em cuidado
Schmeidler concorrente e acompanhados em visitas semestrais. Aplicagdo | direto e a supervisdo. Ao longo do tempo, o
J, Santoro J, preditiva do The do CAS e do PSMS nos cuidadores e do MEEM e | CAS correlacionou-se significantemente com
Neugroschl J, Caregiver Activity | do ADAS nos pacientes. 0 MEEM, o ADAS Cog e o PSMS. O tempo
Zaklad G, et al., | Survey (CAS), com de cuidado aumentou com o declinio dos
2000. EUA2Y 5 itens. idosos. A medida que os idosos declinavam,
os cuidadores passavam menos tempo
comunicando-se com eles e mais tempo
supervisionando-os.
Stevens AB, Andlise Estudo de validagao com dados dos cuidadores | A LTS alcangou bom indice de consisténcia
Coon D, psicométrica do Resources for Enhancing Alzheimer “s interna (Cronbach o = 0,80); sua estrutura
Wisniewski de uma medida Caregiver Health (REACH), ao longo do qual fatorial em um fator apresentou bons indices
S, Vance D, de satisfacao foram feitas medida de linha de base e 3 de de correlagao com escalas de satisfagao com
Arguelles S, com relagao ao seguimento, separadas por 6 meses. 1.222 o suporte social e com a rede de relagoes,
Belle S, et al., tempo de lazer cuidadores foram submetidos ao Leisure Time assim como com os itens da subescala de
2004. EUAR? em cuidadores Satisfaction Scale — LTS (com tempo para bem-estar da CES-DS; correlagdes negativas
familiares de idosos | si, quieto; para ir a igreja e outros encontros entre a LTS e o tempo gasto ajudando em
com DA. organizacionais; para passatempos; para ir a AVD e supervisionando. Boas propriedades
restaurantes e atividades sociais, para divertir-se | psicométricas nos testes de validade e
com outros, e para visitar familia e amigos), a confiabilidade interna para a LTS.
CES-D e ao Lubben Social Network Index.
Feldman HH, Investigar relagdes | Ensaio clinico randomizado com GE (sabeluzol) | Declinio progressivo na pontuacido no

e GC (placebo), modelo duplo-cego, com 1 ano
de duracao, envolvendo 331 pacientes com DA
moderada. Cognigao avaliada pelo MEEM, pela
ADS-cog e as AVDs pela Disability Assessment
in Dementia (DAD). Tempo de cuidado estimado
para cada dominio da DAD: duas semanas

antes de cada uma das avaliagoes feitas por
questionario (uma medida inicial e mais trés a
cada trés meses.

ADAS-cog e no MEEM. Depois de 12
meses, os cuidadores informais passavam
mais 14 horas a cada 2 semanas ajudando
em ABVD. Proporcionalmente, o tempo de
cuidados formais aumentou mais do que

o de cuidados informais no final de 1 ano,
passando de 33+ 17 horas para 47 + 26
horas a cada 2 semanas.

Van den Berg

Investigar a

No estudo, 199 cuidadores familiares de idosos

Descontado o tempo de trabalho doméstico

Kuchibhatla M,
Ostbye T, 2008.
USA(ZS)

trajetorias de
cuidados oferecidos
por esposas a
maridos com DA.

B, Spauwen validade de didrios | com problemas neurolégicos, psicologicos e normal, o cuidado durava em média 5,8 h/
P, 2006. de uso do tempo neuromusculares preencheram dois tipos de dia. Tarefas de cuidado realizadas juntas
Australia® em tempo real e didrios de “tempo x atividade”, um em tempo superestimaram o tempo dos cuidadores em
diarios baseados real, 6 vezes ao longo de um dia subdividido em | 168 h/semana. Relatos de meméria sobre
em lembrangas do | 96 periodos de 15 minutos; e o outro baseado o dia anterior superestimaram o tempo em
dia anterior feitos em “entrevista sobre o dia anterior + matrizde | comparagdo com os didrios em tempo real e
por cuidadores tempo x atividades”. As atividades incluiram tiveram menor estabilidade do que eles, na
familiares. suporte em ABVD (4) e AIVD (6) e trabalho situacao de teste-reteste.
doméstico, sono, trabalho pago e trabalho
voluntario. Foram registradas até duas atividades
simultaneas por intervalo.
Taylor DH Jr, Identificar Estudo longitudinal com dados de 828 Trés trajetérias distintas de tempo didrio de

mulheres conjuges de homens com DA,
provenientes de quatro ondas de medidas do
The National Longitudinal Caregiver Study
(1999-2002). Dados sobre uso do tempo
obtidos por questionario com 22 itens que
perguntavam sobre atividades didrias de
cuidado e respectivas duragdes em 4 tempos.

cuidado, dependentes da progressao da
deméncia: 56,4% das cuidadoras passaram
de 252 min/dia na linha de base para 471
min/dia na tltima medida, 30,3% passaram
de 464 min/dia para 533min/dia, e 13,3%
baixaram de 719 min/dia para 421 min/dia.

Continua
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Quadro 1 (cont.)

Uso do tempo por cuidadores familiares de idosos com deméncia: revisio integrativa

e subjetiva.

Autores, ano e Objetivo(s) Delineamento, participantes, variaveis e Resultados de interesse
pais medidas

Neubauer S, Avaliar o tempo Foram submetidos 375 cuidadores participantes | Médias semanais de 42,8 horas em ABVD, 57,8

Holle R, Menn | total de cuidado do estudo de intervengdo Dementia Care horas em AIVD e 52,5 horas em supervisao;

P, Grossfeld- informal, por Initiative in Primary Practice, com 2 anos de 47,6% do tempo diario gasto em ABVS, 64,6%

Schmitz M, semana e por dia, duragédo, a uma versao ampliada do Resource em AIVD e 30,6% em supervisao. Conjuges

Graesel, e estimar o viés Utilization in Dementia (RUD), sobre o nimero | e cuidadores mais doentes cuidavam por

E, 2008. decorrente da de dias nas ultimas 4 semanas e o nimero de mais tempo. Dos idosos, 57% tinham mais de

Alemanha @ desconsideracdo horas por dia que usaram ajudando pacientes um cuidador informal, cuja desconsideracao
do tempo de outros | com DA em AIVD e ABVD e o niimero de horas | acarretaria distor¢ao de + 14% nas estimativas
cuidadores. que passavam supervisionando-os. de tempo dos cuidadores primdrios.

Wimo A, Analisar a validade | Estudo prospectivo observacional envolvendo | Alta concordéancia entre o RUD e os didrios

Jonsson L, de medida de uso 14 pares paciente-cuidador, casados entre si, sobre o dia anterior, com relagdo ao cuidado

Zbrozek A, do tempo com residentes na comunidade, que produziram em ABVD (ICC = 0,93), a supervisao (ICC

2010. base no RUD, 47 medidas de tempo baseadas em 2 tipos de | = 0,87) e ao tempo total do cuidado (ICC =

Suécia®” em cuidadores medidas retrospectivas (RUD e didrio sobre o | 0,91) e AIVD (ICC = 0,75). Os ICCs entre
informais de idosos | uso do tempo no dia anterior), as quais foram | observagao direta e RUD foram: ABVD, ICC =
com DA. comparadas com dados de observacao direta | 0,81; AIVD, ICC = 0,74; supervisdo, ICC =

(30 sessoes). 0,78 e tempo total, ICC = 0,80.

Shahly V, Examinar o Estudo epidemioldgico observacional em 20 paises | A média de horas de cuidado variou de

Chatterji S, onus objetivo e membros da Organizacao Mundial da Satde, 16,6 a 23,6/semana. De 26,9% a 42,5% dos

Gruber M), subjetivo associado | segmentados por nivel de renda da populagao. cuidadores tinham parentes de 1° grau com

Al-Hamzawi a problemas de Participantes: 13.892 cuidadores informais graves problemas de saude; 35,7% a 42,5%

A, Alonso J, saude na familia, com 50 anos e mais responderam questiondrio relataram sobrecarga objetiva e subjetiva. Do

Andrade LH, o0 apoio familiar e elaborado para a pesquisa sobre o 6nus objetivo total, 25,2% a 29,0% tinham sobrecarga de

etal., 2013. a vulnerabilidade (tempo e dinheiro) e subjetivo (sofrimento e tempo; 13,5% a 19,4%, financeira; 24,4%

EUA e mais 22 | dos cuidadores a constrangimento) associado a prestacio de a 30,6%, sofrimento; e 6,4% a 21,7%,

paises® sobrecarga objetiva | cuidado informal a parentes de 1° grau com graves | constrangimento. Em paises de renda baixa

condigdes de saude fisica e mental. Em cada pais,
o onus diferencial foi examinado com base na
categoria de renda do pais, no parentesco e no tipo
de condicao de satde.

e média-baixa, a sobrecarga financeira foi
duas a trés vezes maior do que nos de renda
alta. Mulheres esposas e filhas relataram mais
sobrecarga.

Haro JM, Kahle-
Wrobleski K,
Bruno G, Belger
M, Dell’Agnello
G, Dodel R, et
al., 2014.
Franga,
Alemanha e
Reino Unido®”

Caracterizar
cuidadores

de idosos da
comunidade,
conforme a
gravidade da DA
dos pacientes

e identificar
fatores associados
a sobrecarga
percebida e ao
tempo de cuidado.

No estudo, 1.497 cuidadores informais
primérios de pacientes com DA recrutados
na comunidade, segmentados por género,
corresidéncia, ser conjuge, trabalhar,
comorbidades e sofrimento pelos sintomas
psiquiatricos do paciente, no contexto do
estudo GERAS sobre custos e recursos do
cuidado em DA, responderam a escala de
sobrecarga percebida de Zarit e ao RUD, no
més que precedeu a visita para as medidas de
linha de base.

Aumento da gravidade da DA associado

ao aumento da sobrecarga e do tempo de
cuidado. Quanto maior a dependéncia em
AIVD, maior a gravidade da DA e maior a
sobrecarga. Corresidéncia, ser homem, viver
na zona rural, apatia e psicose no paciente,
emergéncias médicas, nao receber comida
em domicilio e receber suporte financeiro
por prestar cuidados associaram-se com mais
tempo dedicado a supervisao. Sobrecarga
associada a menor idade e depressao no
cuidador, cuidar de paciente do género
masculino e estar cuidando ha mais tempo.

Hughes TB,
Black BS, Albert
M, Gitlin LN,
Johnson DM,
Lyketsos CG,
etal., 2014.
EUA(SOJ

Examinar a relagao
entre necessidades
nao-atendidas

de cuidadores
informais de
pacientes com DA .

Estudo de coorte transversal, de cujo banco
de dados foram selecionados 254 idosos
comunitarios com DA e seus cuidadores (246)
que responderam a escala de sobrecarga
percebida de Zarit e & Johns Hopkins
Dementia Care Needs Assessment. Os

idosos foram submetidos a Psychogeriatric
Dependency Rating Scale (PDRS). Sobrecarga
objetiva indicada pelas horas semanais de
cuidado e de auséncias no trabalho.

Vinte e sete por cento da variancia do tempo
de cuidado explicada por ser cuidador do
conjuge, nao dispor de substituto para folgas,
estar empregado, dependéncia funcional

do paciente, falta de cuidados médicos
especializados, educacdo do cuidador e
transtornos neuropsiquiatricos no paciente.

A cada 5 pontos de aumento no escore na
PDRS, 54% mais risco de perda de 8 ou mais
horas/semana de trabalho pelo cuidador.

Kraijo H, van
Exel ], Brouwer
W, 2015.
Holanda®"

Investigar por
quanto tempo
se pode esperar
que cuidadores
informais de
idosos com DA
perseverem no
cuidado.

Foram incluidos 198 cuidadores de 198
pacientes com DA em um estudo longitudinal
de coorte. Nos pacientes, foram aplicados o
MEEM, o ADAS, medidas de funcionalidade
em AVD e de disttrbios neuropsiquiatricos.
Nos cuidadores, Inventario de Sobrecarga de
Zarit, medida de sofrimento devido a sintomas
neuropsiquiatricos dos pacientes, o RUD e um
item sobre o tempo de perseverancga (TP).

Depois de 1 ano, 74 idosos ainda estavam
morando em casa, e depois de 2 anos, 44. Os
demais foram institucionalizados ou faleceram.
O tempo de cuidado em linha de base foi

3,2 dias/semana e 38,6 horas/més. Quanto
mais grave a DA, mais tempo em cuidado e
supervisao. Baixa correlacdo entre sobrecarga
e TP: 6;1% com TP > 1 semanae < 1 més;
14,65%, TP > 1 mése < 6 meses; 19,7%, TP
< 6meses e < 1ano, e 39,9%, TP = 2 anos.
Depois de 1 ano, 37,4% ainda cuidavam em
casa; depois de 2 anos, 22,2%.

Continua
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Quadro 1 (cont.)

Uso do tempo por cuidadores familiares de idosos com deméncia: revisio integrativa

Singapura®®

a sobrecarga do
cuidado.

psicolégicos relacionados a deméncia (The
Neuropsychiatric Inventory Questionnaire
[NPI-Q)), e aplicou-se a escala de sobrecarga
de Zarit nos cuidadores. Uso do tempo
avaliado com pergunta sobre quantas horas por
dia (de < 1 a 2 horas) passavam cuidando em
8 AVD.

Autores, ano e Objetivo(s) Delineamento, participantes, variaveis e Resultados de interesse
pais medidas
Hajek A, Investigar Estudo longitudinal (German Study on Ageing, Quarenta e trés pacientes tinham deméncia
Brettschneider preditores de Cognition and Dementia in Primary Care muito leve; 55, a leve; e 28, moderada a grave.
C, Ernst A, tempo de cuidado | Patients O tempo médio de cuidado informal foi de
Posselt T, Wiese | informal e formal a | [Age-CoDe]), de 1 ano e 6 meses. A cada 6 2,3 h + 3,4 h/dia, e o de cuidado formal, 1,2
B, Prokein J, pacientes vivendo | meses, 126 cuidadores formais e informais h + 2,4 h/dia. A gravidade da DA, ser conjuge
etal., 2016. na comunidade, responderam a CDR, a GDS (Clobal e a idade dos pacientes afetaram o tempo total
Alemanhat®? considerando-se a | Deterioration Scale) e a RUD; e os pacientes, ao | de cuidado informal. A gravidade da DA nio
gravidade da DA. MEEM, ao indice de Barthel e a escala de Lawton | afetou o tempo de cuidado formal. Conjuges:
e Brody sobre AIVD. O tempo de cuidado formal | mais tempo em todas as categorias de cuidado
compreendeu atendimento ambulatorial de informal, exceto manejo de finangas e de
enfermagem, assisténcia domiciliar, compras e COMpPromissos.
presenca de cuidador privado.
Oldenkamp M, | Examinar os Estudo longitudinal. Na linha de base, 356 Nas duas medidas, os conjuges pontuaram
Hagedoorn M, | correlatos da idosos e seus cuidadores (43% conjuges e 57% | mais alto em sobrecarga percebida, relataram
Slaets J, Stolk sobrecarga filhos) selecionados dentre 505 participantes de | mais problemas de satiide mental e fisica
R, Wittek R, percebida entre 25 servigos. No seguimento, 158 cuidadores associados ao cuidado em AVD do que
Smidt N. 2016. | conjuges e filhos (44%, conjuges). Sobrecarga avaliada pela Care- | os filhos. Quanto pior as condi¢oes de
Holanda®? adultos cuidadores | Related Quality of Life Instrument (CarerQol- satde dos receptores de cuidado, maior a
de idosos 7D); numero de horas de cuidados domésticos, | sobrecarga percebida pelos conjuges. Para
holandeses com pessoais e de vida prética e limitagdes em AIVD, | os filhos, sobrecarga percebida relacionou-
alta dependéncia ABVD e cognicdo (EQ-5D + C). Os cuidadores | se com maior tempo de cuidado. Houve
fisica e cognitiva. relataram o nimero de horas gastas em cuidado, | relagao entre os dados da linha de base e do
na semana anterior, em cada tarefa de uma lista. | seguimento.
Vaingankar Em coorte de Participaram de um levantamento nacional Trezentos e trinta idosos precisavam
JA, Chong cuidadores em Singapura, 693 pares de idosos (60 a 100 | de cuidados “a maior parte do tempo”.
SA, Abdin informais de anos), com necessidades de cuidado, e seus Sobrecarga associada com ser conjuge (OR
E, Picco L, idosos, investigar cuidadores informais (21 a 88 anos), 51,4% 2,4 x nao casados), ser jovem (OR 2,5 x
Jeyagurunathan | a participagao no dos quais tinham deméncias. Avaliaram-se > 84 anos), problemas comportamentais
A, Zhang Y, et cuidado bem como | caracteristicas clinicas dos alvos de cuidados, | (OR 3,5 x nao té-los, e deméncia (OR 2,52
al., 2016. as necessidades e incluindo problemas comportamentais e x nao deméncia. As atividades de cuidado

com maior exigéncia (2 horas didrias e mais)
para os cuidadores com deméncia foram:
comunicagao, 19,1%; e supervisao, 11,9%
do tempo total. Alimentagao consumiu 5,1%;
cuidar da aparéncia e toalete, 2,5% cada; e
vestir-se, 2,0%.

Nota: AVD - Atividade de Vida Didria; ABVD — Atividades Bdsicas de Vida Didria; AIVD — Atividades Instrumentais de Vida Didria; DA — Doenca de Alzheimer;

MEEM — Mini Exame do Estado Mental; PSMS - Physical Self Maintenance Scale.

Dentre os 17 artigos selecionados!>'*34, 5 sjo de natureza
psicométrica e ttm como objetivo derivar indicadores de valida-
de de medidas de autorrelato, em comparagao com medidas ob-
jetivas?%222427) sobre o uso do tempo; 1 artigo® é um estudo cli-
nico duplo-cego randomizado, em que a variavel independente
foi uma droga versus um placebo administrados a idosos com
deméncias e a variavel dependente foi o uso do tempo pelos
cuidadores; dois sdo de natureza metodolégica''*? e, embora
ndo sejam estudos psicométricos, contribuem para a construcao
e o refinamento de instrumentos de medidas do uso do tempo.
Um é longitudinal®, com medidas repetidas do uso do tempo
ao longo da progressao da moléstia dos idosos-alvo de cuidados;
e o0 outro é prospectivo®?. Sete sao correlacionais e descrevem
padrées de uso do tempo considerado como indicadores de
6nus objetivo e subjetivo do cuidado, em interacdo com outras
variaveis do contexto do cuidado®2831,33-34,

Embora tenham sido expressivas as diferencas entre os va-
lores brutos do tempo dedicado as atividades obrigatérias, os
estudos analisados mostraram que o tempo dedicado ao cuida-
do é maior para os cuidadores informais do que para os for-
mais?33, para os conjuges do que para os nao conjuges dos

idosos receptores de cuidados?®3°3>3¥, para os que residem
com os receptores de cuidado?, para os cuidadores de baixa
renda‘?, para os que tém problemas de saude®**¥, para os que
contam com a ajuda de mais de um cuidador®® e para os que
dispdem de menos informacdo sobre como cuidar, ttm pouco
acesso a atendimento médico especializado e convivem com
transtornos psiquiatricos nos receptores de cuidado®3%3", Foi
observada relacao inversa entre o tempo dedicado ao cuidado
e o nivel de competéncia comportamental dos receptores de
cuidado>1921223% O tempo dedicado a atividades obrigato-
rias é gasto em ajuda em AIVD e em ABVD e em supervisio
na presenca de problemas comportamentais associados a de-
méncia202228303234 (O aumento das horas dedicadas ao cuida-
do, em especial do tempo dedicado a supervisao, associa-se,
também, a progressdo da deméncia?'2225263234 e a0 avanco da
idade do receptor de cuidados®?. As atividades obrigatorias de
cuidado sdo as que mais consomem tempo de vigilia dos cui-
dadores!'2192427323% - gs quais tendem a manifestar insatisfagao
pelo pouco tempo que passam em atividades sociais e pelo
pouco tempo que tém para estarem consigo mesmos®®. Quan-
do liberados de atividades obrigatérias, eles tendem a alocar o
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tempo antes despendido com as atividades obrigatérias a ativi-
dades discricionarias, principalmente sociais e realizadas fora de
casa?. A restricio a participacao do cuidador em atividades de
lazer € fonte de insatisfacdo, sintomas depressivos e avaliagcao
de escassez de suporte social??. Quanto maior o nimero de
horas semanais dedicadas ao cuidado, maior o niimero de horas
perdidas em trabalho pago realizado fora de casa®”. Tarefas de
cuidado realizadas juntas determinam superestimativa de horas
de cuidado®, assim como a desconsideracao da presenca de
cuidadores secunddarios acarreta distorcao nas estimativas de
tempo dos cuidadores primarios®®.

Os estudos selecionados utilizaram trés tipos de medida de
uso do tempo pelos cuidadores. Um foi a observacao direta de
ocorréncia e de duracgao das atividades de cuidado®?”, conside-
rada como a mais objetiva e como padrao-ouro em pesquisas de
validacdo de medidas de autorrelato de uso do tempo?”. Entre
as medidas verbais utilizadas, figuram duas que utilizaram uma
matriz para registro das estimativas de tempo por atividades.
Uma envolveu o registro em tempo real, 6 vezes por dia, pelo
cuidador, das atividades realizadas em cada um dos intervalos
de 15 minutos, intervalos esses demarcados na matriz de “tem-
po x atividades”?¥. A outra foi calculada na mesma matriz, que,
porém, nao foi preenchida em tempo real pelos cuidadores, e
sim a sua vista, pelo entrevistador, que lhes perguntava sobre
suas estimativas de tempo x atividade ao longo do dia anterior
(entrevista sobre o dia de ontem)'%2427,

Além das matrizes de tempo x atividades, a pesquisa so-
bre uso do tempo por cuidadores vale-se de inventérios de
athldadeS X tempo('l9,21-22,26-27,29,31-32), bem como de IIStaS de
atividades®?, questionarios???32% e entrevistas®®3334, Estes
trés Gltimos recursos metodolégicos baseiam-se na evocacao
de memorias sobre as atividades, orientadas por matrizes de
tempo, ou entdo na evocacao livre de atividades e sua dura-
cao, no dia de ontem ou na semana anterior. Por exemplo,
o questiondrio elaborado por Stevens et al. (2004)?? incluiu
itens sobre quanto tempo o receptor de cuidados pode ser
deixado sozinho em casa e em uma sala, por quanto tempo o
cuidador acha que deve se fazer presente e por quantas horas
desempenha tarefas de cuidado em AVD; o de Vaingankar et
al (2016) baseou-se em lista de oito atividades de cuidado®?.

Inventarios de atividades de cuidado realizadas no dia ante-
rior ou durante uma ou mais semanas anteriores sao medidas
validadas por comparacdo com outras baseadas em observa-
cao direta ou em matrizes de tempo x atividades?”. Foram
trés os inventarios utilizados nos estudos publicados durante
o periodo abrangido por esta revisao: o Caregiver Activities
Time Survey (CATS)", a Caregiver Activities Scale (CAS)?22 e
o Resource Utilization in Dementia (RUD)\26-27,29.31-32),

O CATS foi validado em estudo que testou os efeitos de
longo prazo de um medicamento destinado ao controle de
sinais e sintomas da deméncia de Alzheimer. Inclui ativida-
des de cuidado formal (visitas de enfermagem, apoio em cui-
dados a saude, atendimentos, servicos domésticos, refeicoes
sobre rodas, programas de cuidados didrios e transporte). Per-
gunta quantas vezes o servico foi oferecido nas duas ultimas
semanas e o tempo médio, em horas e minutos, de duragao
das visitas. O levantamento com o cuidador informal inclui

Uso do tempo por cuidadores familiares de idosos com deméncia: revisio integrativa

atividades como alimentacao, toalete, banho, vestir, adminis-
tracdo de medicamentos, supervisao, cuidados com a casa e
transporte. Pergunta sobre a duracdo das atividades ao longo
de um dia tipico e ao longo de uma semana.

A CAS é composta por cinco itens que avaliam a quanti-
dade de tempo que o cuidador despende em um dia tipico,
nas seguintes tarefas: supervisao, comunicagao, vestir, comer,
cuidar da aparéncia do paciente e transporte. Foi submetida a
analises psicométricas nos estudos de Davis et al., (1997)?% e
de Marin et al., (2000)?".

O RUD foi desenvolvido para o estudo da relacdo custo-
-efetividade do cuidado a idosos com deméncias. Tempo é um
dos recursos avaliados pelo inventario, que focaliza o cuidado
informal em (a) necessidades pessoais e atividades basicas tais
como alimentacao, vestir-se, tomar banho/ducha, e mobilidade;
(b) AIVD, tais como cozinhar, fazer compras, realizar servigos
domésticos, manejar as financas, usar o telefone, dirigir auto-
movel ou usar outras formas de transporte, e (c) supervisio (que
objetiva a evitacao de acidentes perigosos dentro e fora de casa,
a protecao de outras pessoas de ataques agressivos do idoso com
deméncia e o manejo de comportamentos inapropriados, mas
ndo necessariamente perigosos, tais como urinar no chao e falar
obscenidades). Avalia, também, a utilizacao de recursos formais
como cuidados em domicilio, dias de internagcao hospitalar e
nimero de visitas a servigos especializados. Pergunta quantos
dias durante o Gltimo més e, nesses dias, quantas horas em mé-
dia o cuidador informal primério forneceu cuidados ao paciente
ou recebeu cuidados formais®?627.293132),

Denotando a importancia atribuida a validade das medidas,
5 dentre os 17 artigos selecionados?*?22427 s3o estudos psi-
cométricos de instrumentos de medida de uso do tempo por
cuidadores de idosos com deméncias. Conforme os relatos, es-
timativas do tempo colhidas em entrevista sobre o dia anterior,
com base em matriz de atividades em intervalos de 15 minutos,
mostraram-se mais fidedignas e mais estaveis do que dados ob-
tidos por meio do preenchimento de listas de atividades na ul-
tima semana®®. Pontuagdes obtidas por receptores de cuidados
na Alzheimer’s Disease Assessment Scale, no Mini-Exame do
Estado Mental e na Physical Maintenance Scale tiveram corre-
lagao alta e significativa com o ntimero de horas de cuidado
informado pelos cuidadores, tanto em delineamento observa-
cional?" quanto longitudinal®?. Foram observados altos indices
de concordancia entre medidas retrospectivas de uso do tempo
com base no RUD e medidas resultantes de observacgao direta
dos comportamentos dos cuidadores, e entre dados do RUD e
os derivados de matriz de atividades em intervalos de 15 mi-
nutos®®. Foram observadas boas evidéncias de validade interna
e de construto para uma escala de satisfacdo do cuidador com
o tempo que dedica ao lazer, mas correlacbes moderadas com
satisfacdo com o suporte social®?.

Como indicadores de 6nus percebido ou subjetivo relacio-
nado ao cuidado, foram estudados a depressao®?, a sobrecarga
percebida®®313334 o sofrimento do cuidador devido aos sinto-
mas neuropsiquiatricos apresentados pelos receptores de cui-
dados®**?, problemas de satde autorrelatados pelo cuidador®?
e necessidades nao atendidas do cuidador®®. Nesses estudos,
foram considerados como indicadores de 6nus objetivo: o uso
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do tempo pelos cuidadores, a competéncia fisica e cognitiva e
os problemas neuropsiquiatricos dos idosos receptores de cuida-
dos. O sofrimento do cuidador associado aos sintomas neurop-
siquiatricos do receptor de cuidados e a sobrecarga percebida
associou-se especificamente com tempo despendido em super-
visao®%32, Quanto maior a gravidade da deméncia dos recepto-
res de cuidados, maior o tempo de perseveranca no desempe-
nho do papel de cuidador e maior a sobrecarga percebida pelos
cuidadores®?. As necessidades nao atendidas que responderam
pela maior variabilidade no tempo do cuidado foram suporte
financeiro, comida entregue em domicilio®?, cuidadores para
atuar nos dias ou periodos de folga dos cuidadores principais,
acesso a servicos médicos especializados e educacdo do cui-
dador para o exercicio do cuidado®". Nos cinco estudos, foram
observadas relacoes entre as medidas objetivas de énus do cui-
dado e o senso de 6nus subjetivo relatado pelos cuidadores.

DISCUSSAO

O cuidado de idosos com dificuldades para o desempenho
independente de atividades de vida didria e com problemas
neuropsiquiatricos determinados pelo curso de deméncias em
estagio moderado ou avancado sao exemplos por exceléncia de
condicdes complexas e com alta demanda para os cuidadores
familiares; e oferecem pardmetros para a compreensio de ou-
tras instancias de cuidado familiar a idosos com outras condi-
coes de saude. Por esses motivos, essa foi uma das condicoes
escolhidas para a selecdo dos artigos presentes nesta revisao.

O exame dos artigos permitiu concluir que existe importante
lacuna quanto a dados sobre o tempo gasto em tarefas de cuida-
do realizadas ao mesmo tempo, ou junto com tarefas domésticas
e pessoais do cuidador; bem como sobre a duracao, a frequén-
cia e a natureza das tarefas realizadas concorrentemente por ou-
tros familiares e por cuidadores profissionais. Essa lacuna é im-
portante em paises que contam com boa rede de suporte formal
aidosos com deméncias, porque mascaram informagdes sobre a
sobrecarga objetiva e subjetiva e sobre as necessidades ndo aten-
didas dos cuidadores familiares. E ainda mais importante no Bra-
sil, que conta com uma rede muito escassa de cuidados formais
a idosos doentes e dependentes. Além disso, convivemos com
a figura da empregada doméstica, que, além de responder pelos
cuidados domésticos, tem grande chance de responder também
pelos cuidados aos idosos. Existe uma cultura bem estabelecida
que atribui tarefas de cuidado a essas profissionais como se fos-
sem uma extensao das tarefas da casa"”.

Menos envolvido afetivamente, sem histéria anterior de re-
lacionamento e fisicamente mais afastado do cendrio cotidiano
do cuidado, o cuidador formal ou profissional de cuidados ndo
sofre as mesmas dificuldades que o cuidador familiar e gasta
menos tempo cuidando do que este Gltimo22332, Assim, co-
nhecer como ele dispde as atividades do cuidado na sua agenda
profissional fornece parametros para avaliar o investimento de
tempo e esforco dos cuidadores familiares. O fato de o cuidador
formal também estar sujeito a sobrecarga de trabalho ajuda a
compreender aquela que acomete os cuidadores familiares. A
discussao desses aspectos sob um ponto de vista econémico e
ndo somente sob a otica da subjetividade é importante neste
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momento em que, no Brasil, se discute a questao da criacao da
profissao e da ocupacao de cuidador de idosos®®.

Na literatura internacional, a sobrecarga fisica e psicologica
de cuidadores familiares de idosos com deméncias tem presenca
muito expressiva, em comparacdo com os que cuidam de idosos
com limitagdes determinadas por outros tipos de problema. Os
dados resultantes dos estudos sobre uso do tempo por cuidado-
res familiares de idosos com deméncias sdo compativeis com a
farta literatura empirica e tedrica, que se desenvolveu a partir dos
anos 1980, sobre o estresse do cuidador ¢>3°. Ela encontra eco
no Brasil®”, mas, a exemplo do que ocorre com outros temas,
ainda nao conta com uma producédo robusta e sistematica. Tam-
pouco temos estudos sobre uso do tempo em cuidadores. Os
dados de pesquisas demonstrativas e metodolégicas gerados em
outros paises, ao longo do periodo que, para efeito desta revisao,
pode ser demarcado pelas publicacbes de Moss et al.(1993)12
e Wimo, Jonsson e Zbrozek (2010)?”, talvez tenham suficiente
generalidade para permitir aos pesquisadores brasileiros a abre-
viacdo do tempo dedicado a essa linha de pesquisa. A combina-
cao dos temas sobrecarga objetiva e sobrecarga subjetiva e seus
efeitos sobre cuidadores, vista nos artigos publicados entre 2013
e 2016234 ¢ (til para embasar linhas de pesquisa promissoras
ao atendimento de nossas necessidades de informacdo. Talvez
essa orientacao ajude a evitar que se cristalize uma resposta po-
sitiva a pergunta enunciada por Camarano em 2010"” — O cui-
dado é um novo risco social a ser assumido no Brasil? — & qual
acrescentariamos: (...) pela familia e pelos cuidadores familiares,
com boa parte de suas necessidades ndo atendidas?

O peso do cuidado sobre a satde e bem-estar subjetivo dos
cuidadores familiares de idosos dependentes relaciona-se com
a sobrecarga fisica objetiva associada a realizacdo de tarefas de
apoio as AIVDs e ABVDs e com o tempo despendido com o cui-
dado. Associa-se com a sobrecarga percebida e énus psicolégico
decorrente da convivéncia com o sofrimento e com as necessida-
des ndo atendidas, mas ndo sé com isso. Relaciona-se, também,
com o fato de o cuidado a esses idosos ser um empreendimento
que se desdobra no tempo diario, no tempo individual e no tempo
da familia, competindo com o trabalho, participacdo social e com-
promissos familiares do cuidador?*?2>3233 QO cuidado tem poten-
cial para tornar mais dificeis as relacoes familiares, a manutencao
das amizades e a realizacdo de atividades religiosas, culturais e
recreativas. Pode contribuir para que os cuidadores posterguem
ou abandonem atividades de autocuidado a satde e a aparéncia.
Interage com condicdes morbidas pré-existentes ou que surgiram
depois do inicio do cuidado. Dificulta o desfrute de passatempos
e de oportunidades de descanso para os envolvidos com as tare-
fas e com o papel de cuidador. Cuidadores informais acometidos
por doencas cronicas despendem mais tempo cuidando da propria
satide do que nao cuidadores, mas passam mais tempo cuidando
da satde dos idosos a quem prestam servico do que da prépria
satde, o que significa que, até certo ponto, existe incompatibilida-
de entre as responsabilidades pelo cuidado de um familiar idoso e
a manutencdo da satide por cuidadores que sao idosos e frageis®®.

No processo de cuidado, a substituicio compulséria de ativi-
dades e rotinas pessoais, de trabalho, de vida social e de vida fa-
miliar, sobre as quais os cuidadores tinham controle e das quais
auferiam beneficios, por outras determinadas pela dindmica do
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cuidado, provoca mudancas em sua agenda didria e em sua
perspectiva de tempo pessoal. E como se o tempo dedicado ao
cuidado fosse um tempo subtraido daquele anteriormente dispo-
nivel para o cuidador, ou que o senso de liberdade de escolha
do cuidador ficasse prejudicado®®. A tais percepcoes pode-se
atribuir, em boa parte, o senso de sobrecarga e de invasdo da
vida pessoal vivido pelos cuidadores familiares de idosos com
graves dependéncias fisicas e cognitivas. Trata-se de um tempo
cuja duracao o cuidador avalia em comparacdo com a duracdo
de outras tarefas apreciadas, detestadas ou neutras, dependendo
dos objetivos e produtos, assim como do valor que lhes atribui®.

Finalizando, é importante notar que o tempo ndo é uma
entidade com existéncia real. As no¢des de tempo objetivo e
subjetivo sao variantes de um mesmo construto que encontra
seus fundamentos nas atividades, nas necessidades, nos afetos
e nas motivagdes humanas. Por esse motivo, a compreensio
e a intervengao em uso do tempo por cuidadores de idosos
com deméncia beneficiam-se sobremaneira do conceito de
uso do tempo entendido como gerenciamento do cotidiano,
compreendendo-se por gerenciamento as atividades de pla-
nejar, realizar, monitorar e avaliar acoes voltadas para um ob-
jetivo; e por cotidiano, o tempo e o lugar onde acontecem
as rotinas, os hdabitos e a organizacdo da vida pessoal e
familiar. Dessa forma, planejar o uso do tempo do cuidado
equivale a planejar as rotinas desse empreendimento. Envolve
o estabelecimento de prioridades, a decisao sobre o nivel de
investimento nas tarefas e a obtencdo de recursos para sua re-
alizacdo. O gerenciamento do cotidiano, ou gestao do tempo
do cuidado, ajuda os cuidadores a se organizarem, a ter a sen-
sacao de continuidade da vida, a manter o senso de controle e
a se sentirem seguros em relacdo as tarefas que realizam todos
os dias. Ajuda-os a organizar suas agendas cotidianas, nelas
encaixando as rotinas obrigatérias de prestacao de cuidados,
as rotinas obrigatérias de sua propria vida didria e a rotina
das atividades eletivas ou discriciondrias da sua vida pessoal,
familiar e social, considerando as oportunidades e os entraves
dos contextos ambiental e social onde sao realizadas.

A despeito dos avancos da literatura sobre uso do tempo
por cuidadores familiares de idosos com deméncias, ainda sao
escassos os estudos que discriminam entre tarefas de cuidado
realizadas isoladamente e outras desempenhadas simultane-
amente, assim como sao escassas as pesquisas sobre o uso
do tempo por cuidadores primarios, quando ha cuidadores
secundarios envolvidos. As relacdes entre uso do tempo e a
qualidade do cuidado é outra lacuna na literatura analisada.

Limitacoes do estudo

A MEDLINE/PubMed e BVS/LILACS/SciELo sao reconhecidas
pelo seu caréter inclusivo, confidvel e eficaz na catalogacéao e
na continua disponibilizagao da producao cientifica internacio-
nal em Medicina, Ciéncias da Vida e Ciéncias da Saude. Por
esse motivo, foram escolhidas como meios preferenciais para a
obtencao das informagoes necessarias a este estudo. Por outro
lado, em parte, a restricao respondeu a necessidade de ade-
quar o corpus aos limites espaciais oferecidos pelos periédicos.
Novos estudos poderdo utilizar outras bases internacionais,
por exemplo em Psicologia (PsycINFO) e em Ciéncias Sociais
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(AgelLine), em busca de informagdes eventualmente nao veicu-
ladas pelas bases escolhidas para este estudo.

Contribuicoes para a area da enfermagem, satde ou poli-

tica publica

Espera-se que os conhecimentos produzidos pela investiga-
¢ao sobre o uso do tempo veiculados por esta revisao possam
subsidiar profissionais brasileiros do cuidado com dados uteis
a tomada de decisoes sobre a implantacao de programas edu-
cacionais e de apoio psicossocial focalizando a organizacgao
das agendas de atividades do cuidado, da vida pessoal, da
vida familiar e da vida social dos cuidadores familiares.

CONSIDERACOES FINAIS

Trés principios podem ser extraidos da literatura sobre uso do
tempo por cuidadores familiares de idosos com deméncia publi-
cada no periodo compreendido entre 1993 e 2017. O primeiro
€ que a vida dos idosos e a vida dos cuidadores familiares idosos
com deméncia envolve rotinas didrias que se apresentam como
padroes observaveis, regulares e repetitivos de comportamen-
to, com sequéncia e duracdo predeterminadas. Essas rotinas sdo
referenciadas a um contexto ecologico que dispde condigdes
fisicas e materiais para sua ocorréncia e a um contexto cultural
que lhes confere significado e valor. O segundo principio é que
o cotidiano do cuidado envolve duas classes de rotinas que se
entrelacam: as dos idosos que sdo alvos de cuidados e as dos
familiares que lhes proporcionam cuidados. O terceiro é que as
condicoes de satde e de independéncia fisica e cognitiva dos
idosos receptores de cuidados sdo importantes determinantes da
carga objetiva de trabalho e do nimero de horas didrias dedica-
das ao cuidado informal no contexto da familia.

Sao bastante variaveis os valores absolutos encontrados na
literatura sobre uso do tempo no cuidado a idosos com de-
méncias, refletindo a influéncia da metodologia usada para
obter os dados, as disposicoes dos cuidadores ao responder
aos inquéritos, o seu nivel socioecondmico, espelhado nos
recursos disponiveis para a prestacao de cuidados, o nivel de
dependéncia cognitiva e fisica dos alvos de cuidados e suas
necessidades de supervisdo associadas a problemas neurop-
siquiatricos. Em face das discrepancias entre os dados sobre
uso do tempo por cuidadores, os estudos metodologicos que
oferecem informacao sobre quais sdo as medidas mais estaveis
e mais fidedignas constituem-se como importantes recursos
para nortear as decisoes dos pesquisadores.

O estudo sobre o uso do tempo por cuidadores informais e
formais de idosos é praticamente inexistente no Brasil, o que con-
fere utilidade e oportunidade a estudos de revisao de literatura,
pois sintetizam multiplas evidéncias de estudos desenvolvidos em
diversos contextos, permitem o conhecimento do fenémeno e de
recursos metodoldgicos para melhor compreendé-lo e controla-
-lo, facilitam a identificacdo de lacunas na informacdo e podem
nortear decisdes sobre o estabelecimento de linhas de pesquisa
sobre o tema. Além disso, eles podem contribuir para o plane-
jamento de intervencdes focando a gestdo das atividades de cui-
dado por cuidadores familiares, considerando seus recursos pes-
soais, familiares e sociais, suas necessidades e suas motivacgoes.
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