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RESUMO

Introdugao: As manifestacbes neuropsiquiatricas sao sinais e sintomas em
transtornos da percepcao, conteudo, pensamento, humor ou comportamento. O
cuidador informal € definido como a pessoa que se dedica aos cuidados do paciente
sem receber remuneragao pela tarefa realizada. Objetivo: Analisar a presenga de
sintomas neuropsiquiatricos em pacientes com deméncia e seu impacto na
autopercepgao de saude e o desgaste emocional em cuidadores familiares idosos.
Método: Estudo do tipo corte transversal, descritivo e exploratorio. Entrevistou-se
cuidadores familiares com idade superior a 60 anos, apos concordarem em participar
do projeto e mediante assinatura do TCLE. As entrevistas foram realizadas em
consulta em um servico de referéncia em atendimento a pessoas idosas de um
hospital filantropico de ensino. Avaliaram-se os sintomas neuropsiquiatricos atraves
do Instrumento Neuropsiquiatrico (INP) e foi utilizada também uma escala qualitativa
de autopercepcao da saude. As respostas foram divididas em variavel dicotébmica:
autopercepgao de saude positiva (respostas normal, boa e muito boa) ou negativa
(respostas ruim e muito ruim). Projeto aprovado no CEP EMESCAM, sob n° 5.511.144
(05/06/2022). Resultado: Trinta e seis cuidadores familiares foram entrevistadas,
todos com idade superior a 60 anos, sendo 86,4% na faixa de 60-69 e 88,9% do sexo
feminino; além disso, 44,5% dos entrevistados eram casados e, do total de
cuidadores, 38,9% relataram uma autopercepg¢ao negativa de saude. Os pacientes
apresentavam dependéncia funcional grave em 47,2 % dos casos e, dentre os
transtornos neurocognitivos analisados, 60% eram referentes a deméncia da Doenga
de Alzheimer. Os sintomas neuropsiquiatricos que ocasionaram maior desgaste
emocional e impacto na autopercepgdo de saude negativa dos cuidadores idosos
foram: agitacdo, depressdo, ansiedade e irritabilidade. Conclusao: Os sintomas
neuropsiquiatricos presentes no estagio evolutivo da deméncia foram muito
frequentes em pacientes idosos e ocasionaram um grande desgaste em seus
familiares, com influéncia na autopercepcdo negativa da saude. E fundamental a
continuagdo de pesquisas com tal abordagem para que os cuidadores tenham o

devido amparo que necessitam.

Palavras-chave: deméncia; sintomas comportamentais; cuidadores; idoso.



ABSTRACT

Introduction: Neuropsychiatric manifestations are signs and symptoms in disorders
of perception, content, thought, humor or behavior. The informal caregiver is defined
as a person who dedicates themselves to patient's care without receiving remuneration
for the task performed. Objective: Analyze the presence of neuropsychiatric
symptoms in patients with dementia and their impact on self-perceived health and
emotional exhaustion in elderly family caregivers. Method: Cross-sectional,
descriptive and exploratory study. Family caregivers over the age of 60 were
interviewed, after agreeing to participate in the project and signing the TCLE. The
interviews were carried out in a medical examination at a reference service for elderly
people in a philanthropic teaching hospital. Neuropsychiatric symptoms were assessed
using the Neuropsychiatric Instrument (NPI) and a qualitative self-perceived health
scale was also used. The answers were divided into a dichotomous variable: positive
self-perception of health (normal, good and very good answers) or negative (bad and
very bad answers). Project approved by CEP EMESCAM, under number 5.511.144
(06/05/2022). Result: Thirty-six family caregivers were interviewed, all over 60 years
old, being 86,4% in the 60-65 age range and 88,9% female; furthermore, 44.5% of
interviewed were married and, of the total number of caregivers, 38.9% reported a
negative self-perception of health. Patients presented severe functional dependence
in 47.2% of cases and, among the neurocognitive disorders analyzed, 60% were
related to Alzheimer's disease dementia. The neuropsychiatric symptoms that caused
bigger emotional exhaustion and impacted the negative self-perception of health of
elderly caregivers were: agitation, depression, anxiety and irritability. Conclusion:
Neuropsychiatric symptoms present in the evolutionary stage of dementia were very
common in elderly patients and caused significant distress in their families, influencing
negative self-perception of health. It is essential to continue research with this

approach so that caregivers have the support they need.

Keywords: dementia; behavioral symptoms; caregivers; aged.
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INTRODUGCAO

As manifestacbes  neuropsiquiatricas, também denominadas sintomas
comportamentais e psicologicos da deméncia (SCPD), se definem por um conjunto de
sintomas e sinais relacionados aos transtornos da percepcdo, do conteudo do
pensamento, do humor ou do comportamento (Caramelli; Bottino, 2007). Ocorrem em
80-90% dos pacientes durante o curso da deméncia (Aalten et al, 2005) e variam de
acordo com a gravidade e o subtipo da doenca, afetando regides especificas do
cérebro (Srikanth; Ratnavalli; Nagajara, 2005).

O cuidador informal € definido na literatura como a pessoa que se dedica aos cuidados
do paciente sem receber remuneragao pela tarefa que desempenha (Schulz; Martire,
2004). Familiares que atuam como cuidadores informais n&o remunerados de
pacientes idosos com dependéncia funcional ou cognitiva assumem varias
responsabilidades de cuidado, desde auxiliar nas atividades da vida diaria (por
exemplo, preparacdo de refeicbes, transporte) até acompanha-los as consultas
meédicas e ajuda na manutencgéo financeira.

Sendo assim, alguns estudos mostraram que os cuidadores podem ter a fungéo
cognitiva comprometida e, que esse comprometimento, estda associado ao
atendimento insuficiente do paciente. Em um estudo publicado em 2014, observa-se
gue as manifestagcdes neuropsiquiatricas estavam presentes em 98% dos pacientes,
sendo as principais no grupamento hiperativo (agitacdo e comportamento motor
aberrante). Isoladamente, o comportamento motor aberrante foi a manifestagdo mais
frequente, enquanto a agitacdo apresentou maior gravidade entre os pacientes e foi
relatada como o sintoma mais desgastante pelos cuidadores, que eram
predominantemente filhas. Além disso, multiplas correlagées entre sintomas foram
encontradas, sendo as mais prevalentes: delirio e alucinagao; delirio e ansiedade;
delirio e disforia; agitacdo e irritabilidade (Bremenkamp et al, 2014).

Ainda neste contexto, foi observada, em pacientes com doenca de Alzheimer, uma
exacerbacdo da frequéncia dos sintomas neuropsiquiatricos ao entardecer —
denominada sindrome do entardecer, principalmente quando o paciente apresentava

uma associagao de sintomas neuropsiquiatricos.
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2 OBJETIVOS

O objetivo deste estudo foi analisar a presenga de sintomas neuropsiquiatricos em
pacientes portadores de transtorno neurocognitivo, bem como o impacto na qualidade
de vida de seus cuidadores familiares com 60 anos de idade ou mais, em relagao a
seu desgaste emocional e autopercepgao de saude.
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3 METODO

Estudo do tipo corte transversal, descritivo e exploratério. Para sua realizagado, foram
entrevistados os cuidadores familiares, com idade superior a 60 anos, mediante
concordancia prévia, com leitura e assinatura do TCLE o qual continha os objetivos e
atribuicées do estudo. Foram incluidos 36 cuidadores familiares de ambos os sexos,
sem distingdo de racga e status socioeconémico.

As entrevistas foram realizadas durante consulta em um servico de referéncia em
atendimento a pessoas idosas de um hospital filantrépico de ensino, durante um
periodo de 10 meses. Para sua realizagao, foi reservada uma sala separada e, entao,
aplicado um questionario, por estudantes de iniciagao cientifica do curso de medicina,
as quais foram treinadas, através da elaboracdo de um roteiro semi-estruturado, pelo
pesquisador principal, para tal realizacao.

Os sintomas neuropsiquiatricos podem ser observados em pacientes diagnosticados
ou em hipétese diagnostica de algum tipo de deméncia, tal diagndstico provavel de
deméncia € descrito no Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais -
quarta edicdo (DSM-1IV) (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 1994)e
no National Institute of Neurological and Communicative Diseases and
Stroke/Alzheimer's Disease and Related Disorders Association (NINCDS-ADRDA).
Durante a realizagdo das pesquisas foi garantida plena liberdade em recusar a
participagdo no projeto ou, até mesmo, retirar seu consentimento, em qualquer fase
da pesquisa, sem penalizagdo alguma. Bem como garantidas as manuteng¢des do
sigilo e da privacidade durante toda a fase da pesquisa, além de ter sido fornecida
copia do TCLE ao participante, a fim de que pudesse ter em maos, a qualquer
momento que desejasse, um breve resumo explicativo da entrevista a qual estava
concedendo sua participagao.

A fim de avaliar a funcionalidade e a dependéncia dos pacientes com transtorno
neurocognitivo empregou-se a escala Katz, que considera as atividades basicas de
vida diaria (ABVD) e a escala de Lawton & Brody (Lawton; Brody, 1969), que engloba
as atividades instrumentais da vida diaria (AIVD).

As atividades basicas de vida diaria (ABVD) sdo aquelas que se referem ao
autocuidado, ou seja, sao as atividades fundamentais necessarias para realiza-lo,
como tomar banho, vestir-se, promover higiene, transferir-se da cama para a cadeira

e vice-versa, ter continéncia, capacidade de alimentar-se e deambular. Para tal,
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empregou-se a escala de Katz, a qual estratifica esse paciente por meio de um
sistema de pontuagdes (Katz; Akpom, 1976). Assim, tem-se pontuagdo: 0 —
independente em todas as seis fungdes; 1 — independente em cinco fungdes e
dependente em uma funcéao; 2 — independente em quatro funcdes e dependente em
duas funcgdes; 3 — independente em trés funcgdes e dependente em trés fungoes; 4 —
independente em duas fung¢des e dependente em quatro funcdes; 5 — independente
em uma fungao e dependente em cinco fungdes; e 6 — dependente em todas as seis
funcdes.

No que tange a um estilo de vida independente e ativo na comunidade, executando
as atividades rotineiras do dia a dia, o idoso deve usar os recursos disponiveis no
meio ambiente. Assim, o conjunto dessas atividades, associado a meios para realiza-
las foi denominado atividades instrumentais da vida diaria (AlIVD), tendo sido
empregada a escala de Lawton & Brody para sua avaliagdo. A pontuagdo maxima é
de 27 pontos, correspondendo a maior independéncia, enquanto a pontuagao minima

de 9 pontos relaciona-se a maior dependéncia.

Para associar a intensidade dos sintomas neuropsiquiatricos com a autopercepcéao de
saude do familiar cuidador, empregou-se o Instrumento Neuropsiquiatrico (INP) que é
um instrumento confiavel, validado, constituido de um questionario, administrado ao
cuidador familiar, composto por perguntas estruturadas a respeito da intensidade e da
frequéncia de manifestagbes neuropsiquiatricas, observadas no ultimo més, em
pacientes com diagnostico de deméncia (Camozzato et al, 2008).

Doze sao os sintomas comportamentais descritos, sendo que, devido a ocorréncia
concomitante dos disturbios, um consoércio europeu 0s agrupou em quatro
subsindromes: hiperatividade (agitacdo, euforia, desinibicdo, irritabilidade e
comportamento motor aberrante); psicose (alucinagdes, delirios e disturbios do sono);
sintomas afetivos (depressdo e ansiedade); e apatia (apatia e disturbio da
alimentagdo) (Aalten et al, 2005).

Em cada sintoma, perguntou-se ao cuidador familiar, através de um sistema de
pontuagdes, sobre a frequéncia (variava de 1 a 4, sendo 1 = ausente e 4 = muito
frequente), intensidade (variando de 1 a 3, sendo 1 = leve e 3 = acentuada) e o quanto
esse sintoma desgasta o cuidador (variando de 0 a 5, sendo 0 = auséncia de desgaste
e 5 = quase insuportavel). O escore total € obtido pela multiplicagdo da frequéncia
pela intensidade, podendo variar de 0 a 144 pontos. O desgaste ou sobrecarga do
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cuidador também é avaliado, mas ndo € computado no escore total (Kaufer et al,
1998).

O estagio evolutivo da deméncia foi determinado pelo “The Clinical Dementia Rating”
(CDR), um instrumento que determina o estagio de comprometimento funcional da
deméncia, por meio de entrevistas semiestruturadas, com o paciente e o
cuidador/familiar, que avaliam cognigdo e comportamento do paciente, bem como a
influéncia das perdas cognitivas na sua capacidade de realizar adequadamente as
atividades de vida diaria. Esta dividido em seis categorias cognitivo-comportamentais:
memoria, orientacdo, julgamento e resolu¢cdo de problemas, relagdes comunitarias,
atividades no lar ou de lazer e cuidados pessoais. Cada uma das seis categorias deve
ser classificada em: 0 (nenhuma alterac&o); 0,5 (questionavel); 1 (deméncia leve); 2
(deméncia moderada); e 3 (deméncia grave). A memoria € considerada categoria
principal, ou seja, de maior significado, e as demais sdo categorias secundarias
(Morris, 1993).

A Escala de Autopercepcao da Saude foi usada para avaliagao do cuidador familiar
em uma escala qualitativa que engloba as percepg¢des muito ruim, ruim, normal, boa
e muito boa. Para as analises estatisticas, as respostas foram divididas - através de
uma variavel dicotdbmica - em autopercepgao de saude positiva (respostas normal, boa
e muito boa) ou negativa (respostas ruim e muito ruim) (Reichert; Loch; Capilheira,
2012).

Para analise dos dados, empregou-se a estatistica descritiva, sendo as variaveis
categoricas descritas por porcentagem; as variaveis continuas representadas pela
tendéncia central (média ou mediana) e a variabilidade pelo desvio-padréo. O software
SPSS 25 foi empregado para analise dos dados. Foram considerados significantes p-
valor 0,05. Projeto aprovado no CEP EMESCAM, sob n°® 5.511.144 (05/06/2022).
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Tabela 1: SINTOMAS NEUROPSIQUIATRICOS: FREQUENCIA, DESGASTE
EMOCIONAL E AUTOPERCEPGAO NEGATIVA DE SAUDE DOS CUIDADORES

FAMILIARES IDOSOS

Sintomas
neuropsiquiatricos

Delirios

Alucinacdes

Agitagao / Agressividade

Disforia / Depressao

Ansiedade

Euforia / Elagao

Apatia

Desinibicao

Irritacao

Comportamento motor
aberrante

Comportamentos noturnos

Apetite e Alteragéo alimentar

Frequéncia
(%)

52,8

38,6

55,6

38,9

25

8,3

58,3

8,3

25

38,9

52,8

41,7

Fonte: elaborado pelo autor (2024)

Desgaste
Emocional
(%)

27,8

25,1

47,2

30,6

19,5

5,6

30,5

5,6

19,5

16,7

27,9

25

Autopercepca
o de saude
negativa (%)

30,8

15,4

53,9

38,5

38,5

7,7

23,1

30,8

7,7

30,8

30,8
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Trinta e seis cuidadores familiares foram incluidos, 88,9% do sexo feminino, 44,5%
casados, 86,5% com idade de 60-69 anos e 14,6% com 70 ou mais anos de idade. Os
pacientes apresentavam dependéncia funcional para atividades da vida diaria em
47,2% dos casos, além disso, 60% eram portadores de deméncia da Doenga de
Alzheimer (DA). Quatorze cuidadores (38,9%) autodeclaram autopercepgéo negativa
de saude (ruim ou muito ruim).

Dentre os sintomas neuropsiquiatricos, os mais frequentes foram: apatia (58,3%),
agitacado (55,6%), delirio e comportamento noturno (52,8% cada). Agressividade
(47,2%), delirio (30,6%), apatia (30,5%) e comportamento noturno (27,9%) foram os
que geraram maior desgaste ao familiar cuidador (vide tabela 1). A maioria dos
pacientes (90%) apresentavam estagio evolutivo moderado/grave (CDR 2 e 3). A
autopercepgao de saude negativa do cuidador foi maior na agressividade, depresséo
e ansiedade dos pacientes com deméncia. (tabela 1).
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5 DISCUSSAO

Avaliou-se cuidadores familiares com mais de 60 anos de idade de pacientes
portadores de transtorno neurocognitivo maior, a maioria em fase evolutiva
moderada/grave da deméncia, com sintomas neuropsiquiatricos e uma parcela
importante com dependéncia funcional. Cuidados informais representam 70-90% dos
custos dos cuidados em paises de baixa e média renda (Cummings et al, 1996).
Observou-se que os cuidadores familiares possuiam um alto desgaste emocional e
cognitivo devido aos sintomas neuropsiquiatricos dos pacientes idosos portadores de
transtorno neurocognitivo maior. Tal fenbmeno é agravado pelo fato de que, esses
cuidadores sao pessoas também idosas e que necessitam de autocuidado para entao
poderem zelar por um outro individuo, o qual é repleto de sinais e sintomas que muitas
vezes nao sao compreendidos em toda sua extensao e complexidade pelos demais
familiares.

Assim, por meio das entrevistas e dos resultados obtidos no estudo, foi nitido o
impacto que os transtornos neuropsiquiatricos podem desencadear na dinamica
familiar pois, apesar do paciente idoso, geralmente, apresentar uma familia robusta,
em questao de quantidade de membros, na grande maioria das vezes, ele é assistido
apenas por um filho ou algum outro familiar, ficando os demais, aquém da dinédmica
de vida do doente.

Além disso, pelo fato da responsabilidade do cuidado ficar sobrecarregada, muitas
vezes, em apenas um cuidador principal, observa-se uma negligéncia evidente quanto
ao seu autocuidado, tanto fisico quanto mental, concomitante ao desenvolvimento de
episodios de medos, insegurangas, e sentimentos de revolta em decorréncia do
contexto no qual esta inserido, que se somam ao desgaste previamente abordado.

A apatia foi o sintoma mais frequente apresentado pelos pacientes, entretanto
ocasionando discreto impacto no desgaste emocional e autopercepgao de saude aos
cuidadores idosos. A apatia € um sintoma neuropsiquiatrico comum em diversas
doengas neurodegenerativas cerebrais, com apresentagdo de 20 a 90%, sendo a
frequéncia estimada em 90% na degeneragao frontotemporal (DFT), e 44% na
deméncia por corpusculos de Lewy (DCL) e doenga de Alzheimer concomitantemente
(Lyketsos et al, 2000; Bremenkamp et al, 2014; Kwon; Lee, 2021). Na amostragem
proposta, o desgaste e a autopercepcédo negativa de saude foram presentes em

aproximadamente um quarto dos cuidadores.
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A agitacédo, um sintoma muito frequente, foi o0 que mais gerou desgaste emocional e
autopercepg¢ao negativa de saude entre os cuidadores familiares. Estudo realizado
anteriormente no mesmo servigo, em cuidadores formais/informais de varias faixas
etarias, apresentou resultado semelhante (Bremenkamp et al, 2014). A agitagcéo
resulta de um desconforto ou descontentamento do paciente. Os cuidadores menos
treinados podem ter dificuldade em identificar que o sintoma deriva das necessidades
nao supridas do paciente com deméncia. Além do quadro demencial, diversos fatores
psicologicos e ambientais, como dificuldade de comunicagdo com o cuidador e
ambientes ruidosos, estdo relacionados com o surgimento de sintomas hiperativos
(Gitlin; Kales; Lyketsos, 2012).

Os sintomas afetivos (depressédo / ansiedade) determinaram uma autopercepgéo
negativa de seus cuidadores. Em metanalise publicada em 2018 a depresséo
apresentou uma prevaléncia de 15,9% em deméncia de todas as causas (Asmer et al,
2018).

Observou-se também que os sintomas psicoticos apresentaram uma frequéncia
importante com impacto na autopercep¢ao de saude dos cuidadores. Delirios e
alucinagdes com evolugéo e gravidade da deméncia, entretanto tem carater flutuante,
seu mecanismo ¢é multifatorial, incluindo diferentes fatores neurobiologicos,
ambientais, sociais e psicologicos (Aarsland, 2020).

Em estudo semelhante, foi demonstrado que, aproximadamente, metade dos
pacientes com delirios determinaram desgaste em seus familiares (Cohen-Mansfield,
2016). No estudo atual encontrou-se desgaste e autopercepgdo de saude negativa
em 1/3 dos cuidadores idosos.

A sobrecarga do cuidador € uma preocupacgao frequente, entretanto os cuidadores
também sentem satisfagcdo no trabalho do cuidado de seu familiar (De Labra et al,
2015). O conhecimento dos impactos que os sintomas neuropsiquiatricos
desencadeiam podem gerar intervencdes centradas nos cuidadores, melhorando os
cuidados de forma custo-efetiva e melhorando a qualidade de vida dos cuidadores.
Dentre as limitagdes estava o tamanho da amostragem, visto a faixa etaria dos
cuidadores familiares que cuidam de pacientes muito idosos com varias demandas de
cuidado.

Dessa forma, o conhecimento e o entendimento de como esse cuidador se sente e se
comporta é primordial para o médico, a fim de que tal personagem, o qual é

fundamental na vida do idoso, possua o mesmo assistencialismo no cuidado da sua



20

saude, de acordo com sua individualidade e contexto social, de modo que n&o ocorra
uma desatenc¢do no cuidado de um individuo, em prol de outro.

Afinal, foi observado durante as entrevistas que, o desgaste se demonstra,
majoritariamente, por uma auséncia de conhecimento por parte do cuidador de que,
aquele comportamento manifestado pelo paciente é decorrente do transtorno. Assim,
muitos tém uma visdo equivocada de que o idoso age de determinada maneira por
vontade propria, como forma de “rebeldia”, ou “insatisfagdo” com que o esta
assistindo, tornando-se fundamental a explicagdo de que tais manifestagcbes sao
apenas decorrentes da prépria doenga e, com isso, dar o direcionamento adequado
para um melhor enfrentamento.

Assim, é imprescindivel que o profissional que assiste a familia saiba orientar como
se desenha o comportamento do paciente portador de transtorno neuropsiquiatrico, e
como esse cenario pode interferir na vida de seus contactantes sociais, de modo a
aliviar, na medida do possivel, a sobrecarga depositada no cuidador.

Os cuidadores familiares que obtiveram uma autopercepg¢éo negativa de saude foram
convidados por uma equipe multidisciplinar para participarem de um projeto de
extensdo organizado por outros alunos de medicina, servigo social e enfermagem da
escola de ciéncias em pauta. Nesse projeto de extensao citado, que nao faz parte do
projeto de pesquisa em questdo, os familiares participam de rodas de conversas e
palestras sobre os sintomas neuropsiquiatricos apresentados pelos pacientes e
recebem orientagdes do manejo de tais sintomas, além disso, nesse local, podem
também desabafar e assim ajudar outros cuidadores que passam pela mesma

problematica.
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6 CONCLUSAO

Os sintomas neuropsiquiatricos foram muito frequentes e impactam significativamente
no desgaste dos familiares, com influéncia na autopercepgdo de saude. Assim,
observou-se que o desgaste do cuidador esta diretamente relacionado a quantidade
de sintomas neuropsiquiatricos que o paciente apresenta, bem como a gravidade
destes. Ou seja, tem-se um individuo que € peca primordial na assisténcia a saude da
pessoa idosa e que, a0 mesmo tempo, negligencia diariamente seu autocuidado em
prol da fungdo de cuidador principal do idoso. Trata-se entdo de um problema social
e de saude publica que, se ndo valorizado, se mantera em um ciclo vicioso haja visto
que, este cuidador também é um idoso que necessita de assisténcia e atengao as
suas particularidades a fim de que néo se torne mais um individuo dependente dos
cuidados integrais de outro familiar e, consequentemente, perpetue esse “efeito

domind” que é a caréncia ao cuidado.
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APENDICES

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar da pesquisa intitulada
“SINTOMAS NEUROPSIQUIATRICOS EM PACIENTES COM TRANSTORNO
NEUROCOGNITIVO MAIOR: IMPACTO NO DESGASTE EMOCIONAL E
COGNICAO DO CUIDADOR FAMILIAR IDOSQ”, sob a responsabilidade do Prof Dr.
RENATO LIiRIO MORELATO.

JUSTIFICATIVA: Visto a sobrecarga de fungdes do cuidador familiar de pacientes
idosos portadores de transtorno neurocognitivo com sintomas comportamentais
avaliaremos o seu desgaste emocional, cogni¢c&o e autopercepgéo de saude.

OBJETIVO(S) DA PESQUISA: Analisar a frequéncia de sintomas comportamentais
nos pacientes idosos atendidos com deméncia e a influéncia que ocasiona na
memodria e percepg¢ao de saude do cuidador familiar.

PROCEDIMENTOS: Estudo do tipo corte transversal, descritivo e exploratorio,
durante um periodo de dez meses. Sera entrevistado o cuidador familiar com idade
superior a 60 anos.

DURACAO E LOCAL DA PESQUISA: sera realizado por estudantes de medicina de
iniciagao cientifica, previamente treinados — sob orientacdo do responsavel pela
pesquisa, apos aprovagao do CEP-EMESCAM, no servigo ambulatorial de geriatria do
hospital Santa Casa de Misericérdia de Vitéria-ES, momento em que acompanha seu
familiar para consulta ou outro horario agendado previamente.

RISCOS E DESCONFORTOS: Este projeto apresentara um desconforto minimo que
é a realizagdo de um pequeno questionario sociodemografico e de autopercepgéo de
saude, realizacdo de MEEM, com duragdo aproximadamente de 7 minutos, e a
aplicacdo de questionario de perguntas sobre os sintomas comportamentais do
paciente.

BENEFICIOS: O beneficio do estudo sera o melhor conhecimento do cuidador familiar
em relagdo a sua memoria e percepg¢ao de saude e sintomas comportamentais do
paciente idoso.

ACOMPANHAMENTO E ASSISTENCIA: O estudo sera durante o periodo de
atendimento ambulatorial, em um consultério separado ou outro periodo previamente
estabelecido, sem trazer transtornos para o cuidador. Aqueles que necessitarem de
cuidados adicionais serdo orientados pelo residente de geriatria e/ou preceptor de
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geriatria assistente e incluido no acompanhamento ambulatorial individualizado, no
mesmo dia de consulta de seu familiar paciente.

GARANTIA DE RECUSA EM PARTICIPAR DA PESQUISA E/OU RETIRADA DE
CONSENTIMENTO: Vocé nao € obrigado (a) a participar da pesquisa, podendo deixar
de participar dela em qualquer momento, sem que seja penalizado (a) ou que tenha
prejuizos decorrentes de sua recusa. Caso decida retirar seu consentimento, vocé n&o
sera mais contatado (a) pelos pesquisadores.

GARANTIA DE MANUTENCAO DO SIGILO E PRIVACIDADE: Os pesquisadores se
comprometem a resguardar sua identidade durante todas as fases da pesquisa,
inclusive depois de finalizada e publicada.

GARANTIA DE RESSARCIMENTO FINANCEIRO: n&o havera custos para o paciente.
Os participantes ndo receberao qualquer tipo de reembolso.

Rubrica do paciente/responsavel Rubrica do pesquisador responsavel

GARANTIA DE INDENIZACAO: Trata-se de um estudo através de entrevista com
perguntas simples sobre autopercepgao de saude e

MINI EXAME DO ESTADO MENTAL, observando-se alguma anormalidade sera
garantido a orientagéo e tratamentos adequados, baseando-se

em evidéncias cientificas. Entretanto, fica garantido ao participante o direito de
indenizagao diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa.

ESCLARECIMENTO DE DUVIDAS: Em caso de duvidas sobre a pesquisa ou para
relatar algum problema, vocé podera contatar RENATO LIRIO MORELATO nos
telefones (27) 33220074 /(27) 98134118 ou no setor de Geriatria do Hospital Santa
Casa de Misericordia de

Vitoria-ES, situado a Rua Dr. Jodo dos Santos Neves, no 143, Vila Rubim — Vitéria
Centro CEP 29018-180 ou no Comité de Etica em Pesquisa da EMESCAM, fone
33343586 ou e-mail: comite.etica@emescam.br ou correio: Av. N. S da Penha, 2019,
Santa Luiza — Vitéria-ES. CEP 29045402. O CEP/EMESCAM tem a fungao de analisar
projetos de pesquisa visando a protecédo dos (as) participantes dentro dos padrdes
éticos nacionais e internacionais. Seu horario de funcionamento é de segunda a
quinta-feira das 13:30h as 17h e sexta-feira, das 13:30h as 16h.

Declaro que fui verbalmente informado e esclarecido sobre o presente documento,
entendendo todos os termos acima expostos, e que voluntariamente aceito participar
deste estudo. Também declaro ter recebido uma via deste Termo de Consentimento
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Livre e Esclarecido, de igual teor, assinada pelo pesquisador principal ou seu
representante, rubricada em todas as paginas.
Vitoria - ES, / /

Participante da pesquisa/responsavel legal Pesquisador responsavel pela pesquisa

Rubrica do paciente/responsavel Rubrica do pesquisador responsavel

APENDICE B - QUESTIONARIO SOCIOECONOMICO
Dados do paciente idoso:

1. Sexo:
a) Masculino
b) Feminino

2. Etnia:

a) Branco (a)
b) Preto (a)

c) Pardo (a)
d) Indigena

e) Outra opgéo

3. Estado civil:
a) Solteiro (a)
b) Casado (a)
c) Viuvo (a)

d) Divorciado (a)
e) Unido estavel

4. Faixa etaria:
a) 60 -65 anos
b) 65-70 anos
c) 70-75 anos
d) 75-80 anos
e) 80 -85 anos
f) 85-90 anos
g) 90 -95 anos

5. Numero de filhos:
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a)
b)
c)
d)
e)

9.
a)
b)
c)
d)
e)
f)
9)

0
1
2
3
4 ou mais

Numero de netos:
0

1

2

3

4 ou mais

Escolaridade:

Analfabeto (a)

Ensino fundamental incompleto
Ensino fundamental completo
Ensino médio incompleto
Ensino médio completo
Ensino superior incompleto
Ensino superior completo
Po6s-graduacéo

Mestrado

Doutorado

Religido:
Catolico (a)
Evangélico (a)
Espirita

Sem religido
Outra opgao

Com quem reside:
Sozinho (a)

Filho (a)

Neto (a)

Cobnjuge

Sobrinho (a)
Irm&o (8)

Outra opgao

10.Katz

11.Lawton & Brody
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12. MEEM

13. Diagnéstico

14. Tempo de doencga

Informagdes apenas do cuidador idoso:

1.
a)
b)

2.
a)
b)
c)
d)
e)

3.
a)
b)
c)
d)
e)

4.
a)
b)
c)
d)
e)
f)

9)

5.
a)
b)
c)
d)
e)

6.

Sexo:
Maculino
Feminino

Etnia:
Branco (a)
Preto (a)
Pardo (a)
Indigena
Outra opgao

Estado civil:
Solteiro (a)
Casado (a)
Viavo (a)
Divorciado (a)
Unido estavel

Faixa etaria:
60 - 65 anos
65 - 70 anos
70 - 75 anos
75 - 80 anos
80 - 85 anos
85 - 90 anos
90 - 95 anos

Numero de filhos:
0

1

2

3

4 ou mais

Numero de netos:
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)
)
)
)
e)

7.
a)
b)

a)
b)
c)
d)
e)

9.
a)
b)
c)
d)
e)
f)
9)
h)

0
1
2
3
4 ou mais

Escolaridade:

Analfabeto (a)

Ensino fundamental incompleto
Ensino fundamental completo
Ensino médio incompleto
Ensino médio completo

Ensino superior incompleto
Ensino superior completo
Po6s-graduacéo

Mestrado

Doutorado

Religido:
Catolico (a)
Evangélico (a)
Espirita

Sem religido
Outra opgao

Com quem reside:
Sozinho (a)

Pais

Filho (a)

Neto (a)

Cobnjuge

Sobrinho (a)
Irm&o (8)

Outra opgao
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ANEXO A - CERTIFICADO CEP

ESCOLA SUPERIOR DE
CIENCIAS DA SANTA CASA DE Ww
MISERICORDIA DE VITORIA -
EMESCAM

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: SINTOMAS NEUROPSIQUIATRICOS EM PACIENTES COM TRANSTORNO
NEUROCOGNITIVO MAIOR: IMPACTO NO DESGASTE EMOCIONAL E COGNICAO
DO CUIDADOR FAMILIAR IDOSO.

Pesquisador: Renato Lirio Morelato

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 59509722.1.0000.5065

Instituicéo Proponente: IRMANDADE DA SANTA CASA DE MISERICORDIA DE VITORIA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Nimero do Parecer: 5.511.144

Apresentacio do Projeto:
Estudo do tipo corte transversal, descritivo e exploratorio, durante um periodo de dez meses. Sera
entrevistado o cuidador familiar com idade

superior a 60 anos, durante a consulta médica de seu familiar, em sala reservada por estudantes de
medicina de iniciagao cientifica treinados pelo
pesquisador principal para avaliagao do desgaste do cuidad

sua cognigao & saide.
Obietivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

GERAL

Avaliar o cuidador idoso ( com 60 anos ou mais) de pacientes portadores de transtorno neurocognitivo com
sintomas neuropsiquitricos, em relagao

a seu desgaste emocional, cognigao e autopercepgao de satde

ESPECIFICOS

Avaliar a frequéncia e i

dos sintomas dos pacientes com transtorno
neurocognitivo, através da aplicagéo do INP ao

cuidador familiar idoso.

Enderego: EMESCAM, Av.N.S.da Penha 2190

Bairo: Bao Santa Liza cep: zsousaoe
ur. g5 Mniciio: VITORIA
Tostone: (riesss | Fax (RIAO0  Emal comiecicaGemescamby
_ESCOLA SUPERIOR DE
CIENCIAS DA SANTA CASA DE ) flataforma

MISERICORDIA DE VITORIA - asl

EMESCAM

Continuagdo do Parocer:5.511.144

Avaliar como os sintomas neuropsiquiatricos do paciente idoso afetam a fungao cognitiva e desgaste
emocional do cuidador familiar idoso.

Associar a i
cuidador idoso.

dos sintomas

com a afetam de saude do familiar

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
RISCOS

Toda pesquisa em seres humanos é passivel de riscos, mesmo que minimos, este projeto apresentara um
desconforto minimo que ¢ a realizagéo de
um pequeno 4 i afico e

4o de saude, realizagéo de MEEM, com duragéo
aproximadamente de 7 min. e a
aplicagao de questionrio de perguntas sobre os sintomas
diminuindo 0 maximo de tempo

do paciente, serao

possivel para realizagéo da entrevista ao cuidador familiar idoso.

Beneficios:

‘Como beneficio sera o conhecimento do cuidador familiar para orientagao do melhor manejo terapéutico e
cuidado de seu familiar idoso,

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante e exequivel. O projeto foi
anterior.

para atender as do parecer
Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

Termos apresentados e adequados.

Recomendagdes:

Os pesquisadores devem se atentar para as submissoes de projetos, que devem estar alinhados com as
resolugdes para pesquisa com seres humanos, riscos e forma de minimizar, TCLE, nomenclaturas etc. Se
atentar para uma escrita clara do projeto na plataforma, considerando que  falta de cuidado em relagdo a
esses aspectos podem fazer o projeto retorar, o que ocorreu da primeira vez. Essas consideragdes sao
importante como fonte de orientagao para submissGes posteriores.

ou ias e Lista de
Projeto aprovado,

Enderego: EMESCAM, Av.N.S.da Penha 2190
Bairro: Bairro Santa Luiza

UF: ES Municipi
Telefone: (27)3334-3585

CEP: 29.045-402
ITORU
Fax:

"
(27)3334-3586 E-mail: comite etica@emescam.br

Pagnac2de 04

ESCOLA SUPERIOR DE

CIENCIAS DA SANTA CASA DE <) Slatboforma
MISERICORDIA DE VITORIA -
EMESCAM

Continuagdo do Parecer: 5.511.144

Consideragbes Finais a crif

rio do CEP:

Projeto aprovado por deciséo do CEP. Conforme a norma operacional 001/2013:

- riscos ao participante da pesquisa deverao ser comunicados ao CEP por meio de notificagao via
Plataforma Brasil;

- a0 final de cada semestre e a0 término do projeto devera ser enviado relatorio ao GEP por meio de
notificagéo via Plataforma Brasil;

- mudangas metodolégicas durante o desenvolvimento do projeto deverao ser comunicadas ao CEP por
meio de emenda via Plataforma Brasil

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento | Postagem Autor Situagao
Tnformagoes Basicas| P 29/06/2022 Aceito
do Projeto 22:13:00
Outros 29/06/2022 | Renalo Lirio Morelato| Aceito

22:11:41
TCLE / Termos de | TCLE_DESGASTE.doox 29/06/2022 | Renalo Lirio Morelato| Aceito
Assentimento / 22:09:46

Justificativa de

PP_DESGASTE.docx
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Instituiao e 19:33:36

Jin
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Declaragao de ANENCIATpdf 08/06/2022 | Renato Lirio Morelato| Aceito
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ANEXO B - QUESTIONARIO INP

Contagem do INP: Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a
frequéncia e a gravidade das alteragdes dos sintomas referidos.

Frequéncia:

“Agora quero saber com que frequéncia essas coisas. Vocé diria que ocorrem menos
do que uma vez por semana, em torno de uma vez por semana, varias vezes por
semana, mas nao todos os dias, ou todos os dias?”

(1) Ocasional - Menos de uma vez por semana

(2) Comum - Cerca de uma vez por semana

(3) Frequente - Varias vezes por semana, mas menos que todos os dias

(4) Muito frequente - Uma vez por dia ou mais

Gravidade:

“Agora gostaria de saber da gravidade desses comportamentos. Por gravidade, refiro-
me ao grau de perturbagdo ou incapacitagao gerados para o paciente. Vocé diria que
séo leves, moderados ou acentuados?”

(1) Leve - Comportamento esta presente causa pouco desgaste ao paciente

(2) Moderada - Causa mais incbmodo ao paciente, mas pode ser contornado pelo
cuidador

(3) Acentuada - O comportamento € bastante desgastante para o paciente, e ndo pode
ser contornado pelo cuidador.

Desgaste:

“O quanto te cansa este comportamento?”
(0) Nada

(1) Quase nada
(2)

(3) Medlo
(4)

(5) Quase insuportavel

A. Delirios
O paciente acredita em coisas que vocé sabe nao serem reais? Por exemplo, insiste
que alguém esta tentando fazer-lhe mal ou rouba-lo? Afirma que seus parentes n&o
sdo quem dizem ser ou que a casa onde mora nao é a sua? Nao estou me referindo
apenas a desconfiancga; estou interessado em verificar se o paciente esta convencido
que estas coisas estdo acontecendo.
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1. Sim
- Frequéncia
- Gravidade
- Desgaste

2. Nao

3. N/A

B. Alucinacbes

O paciente vé ou ouve coisas? Parece ver, ouvir ou sentir coisas que nao estao ali?
Por esta pergunta ndo estamos nos referindo apenas a coisas erradas em que o
paciente acredita, como afirmar que alguém que morreu ainda esta vivo. Ao contrario,
gueremos saber se ele realmente ouve sons ou vé coisas que nao estao ali.

1. Sim
- Frequéncia
- Gravidade
- Desgaste

2. Nao

3. N/A

C. Agitagao / Agressividade
O paciente ndo obedece ou ndo deixa que os outros o ajudem a
fazer as coisas? O paciente fica contrariado quando tu tentas cuidar dele ou ajuda-lo?

1. Sim
- Frequéncia
- Gravidade
- Desgaste

2. Nao

3. N/A

D. Disforia / Depresséao
O paciente parece triste ou deprimido? Diz sentir-se triste ou deprimido?

1. Sim
- Frequéncia
- Gravidade
- Desgaste

2. Nao

3. N/A

E. Ansiedade
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O paciente fica nervoso, preocupado, ou assustado sem motivo? Parece muito tenso
e inquieto? Tem medo de ficar longe de ti?

1. Sim
- Frequéncia
- Gravidade
- Desgaste

2. Nao

3. N/A

F. Euforia / Elacéo

O paciente fica muito animado ou feliz mesmo sem motivo? Nao quero dizer que ele
nao fica alegre quando vé amigos, ganha presentes ou esta com sua familia. Quero

saber se o paciente apresenta um bom-humor exagerado ou acha graga de coisas
nao engragadas.

1. Sim
- Frequéncia
- Gravidade
- Desgaste

2. Nao

3. N/A

G. Apatia / indiferenca

O paciente perdeu o interesse pelo mundo ao seu redor? Nao quer mais fazer as
coisas ou lhe falta animo para comecar outras atividades? E dificil fazer com que ele

converse ou ajude nos trabalhos da casa? Anda meio parado ou parece nao estar
nem ai para as coisas?

1. Sim
- Frequéncia
- Gravidade
- Desgaste

2. Nao

3. N/A

H. Desinibicao

O paciente faz as coisas sem pensar no que esta fazendo? Faz ou diz coisas que nao

deveriam ser feitas ou ditas em publico? Faz coisas que deixam vocé ou os outros
com vergonha dele?

1. Sim
- Frequéncia
- Gravidade
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- Desgaste
2. Néo
3. N/A
l. Irritabilidade

O paciente fica irritado e se incomoda com facilidade? O paciente parece que é de
lua? Esta de saco cheio? Nao nos referimos a tristeza por ndo conseguir se lembrar
das coisas ou por nao conseguir fazer o que sempre fez; queremos saber se o
paciente tem andado mais de mau-humor ou irritado, ndo tem mais paciéncia, ou tem
tido chiliques frequentes.

1. Sim
- Frequéncia
- Gravidade
- Desgaste

2. Nao

3. N/A

J. Comportamento motor aberrante
O paciente fica andando de um lado para o outro, faz coisas repetidas como abrir e
fechar gavetas ou armarios, futrica nas coisas ao seu redor varias vezes ou fica dando
nos em fios e corddes?

1. Sim
- Frequéncia
- Gravidade
- Desgaste

2. Nao

3. N/A

K. Comportamento noturno
Tem sido dificil para o paciente pegar no sono (n&o considere se apenas levanta uma
ou duas vezes a noite para ir ao banheiro e logo volta para dormir)? Fica de pé a
noite? Anda de um lado para o outro, a noite? Se veste ou nao te deixa dormir a noite?

1. Sim
- Frequéncia
- Gravidade
- Desgaste

2. Nao

3. N/A

L. Apetite / Alteragdes alimentares
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O paciente apresentou alguma mudanga no apetite, no peso ou manias na
alimentagao (considere NA se estiver incapacitado e precisar ser alimentado)? Ele
mudou seus gostos quanto a comida?

1. Sim
- Frequéncia
- Gravidade
- Desgaste

2. Nao

3. N/A

ANEXO C - ESCALA DE AUTOPERCEPGAO EM SAUDE

a) Muito boa
b) Boa

c) Normal
d) Ruim

e) Muito ruim



