@?&qg, Universidade do Estado do Rio de Janeiro

A Centro Biomédico
% UERJ o o o
2 el o Faculdade de Ciéncias Médicas
§TADO

André da Silva Brites

Desenvolvimento e avaliacdo de uma metodologia de cuidado
interprofissional para idosos com deméncia mediada pelo Sistema Movel de
Assisténcia ao Idoso (SMALI)

Rio de Janeiro
2020



André da Silva Brites

Desenvolvimento e avaliacdo de uma metodologia de cuidado interprofissional para

idosos com deméncia mediada pelo Sistema Movel de Assisténcia ao Idoso (SMAI)

Tese apresentada, como requisito parcial para
obtencdo do titulo de Doutor, ao Programa de Pos-
Graduacdo em Ciéncias Médicas, da Universidade do
Estado do Rio de Janeiro.

Orientadora: Prof.2 Dra. Célia Pereira Caldas

Coorientadora: Prof.2 Dra. Luciana Branco da Motta

Rio de Janeiro
2020



CATALOGACAO NA FONTE
UERJ/REDE SIRIUS/CBA

B862 Brites, André da Silva.

Desenvolvimento e avaliagdo de uma metodologia de cuidado
interprofissional para idosos com deméncia mediada pelo Sistema Mdvel de
Assisténcia ao Idoso (SMAI). / André da Silva Brites.- 2020.

149 1.

Orientadora: Célia Pereira Caldas
Coorientadora: Luciana Branco da Motta

Tese (Doutorado) — Universidade do Estado do Rio de Janeiro. Faculdade
de Ciéncias Médicas. Programa de P6s-graduacdo em Ciéncias Médicas.

1. Telemedicina — Teses. 2. Aplicativos méveis — Teses. 3. Saude do idoso —
Teses. 4. Apoio Social. 5. Cuidadores. I. Caldas, Célia Pereira. 1l. Motta,
Luciana Branco da. Ill. Universidade do Estado do Rio de Janeiro. Faculdade
de Ciéncias Médicas. IV. Titulo.

CDU 616-053.9

Autorizo, apenas para fins académicos e cientificos, a reproducéo total ou parcial desta tese,
desde que citada a fonte.

Assinatura Data



André da Silva Brites

Desenvolvimento e avaliacdo de uma metodologia de cuidado interprofissional para

idosos com deméncia mediada pelo Sistema Movel de Assisténcia ao 1doso (SMAI)

Tese apresentada, como requisito parcial para
obtencdo do titulo de Doutor, ao Programa de Pos-
Graduacdo em Ciéncias Médicas, da Universidade do
Estado do Rio de Janeiro.

Aprovada em 25 de agosto de 2020.

Orientadora: Prof.2 Dra. Célia Pereira Caldas
Faculdade de Ciéncias Médicas — UERJ
Coorientadora: Prof.2 Dra. Luciana Branco da Motta
Faculdade de Ciéncias Médicas — UERJ

Banca Examinadora:

Prof. Dr. Alexandre Sztajnberg

Instituto de Matematica e Estatistica — UERJ

Prof. Dr. Rbmulo Cristovao de Souza
Faculdade de Ciéncias Médicas — UERJ

Prof.2 Dra. Maria Helena de Jesus Bernardo
Faculdade de Servico Social — UERJ

Prof.2 Dra. Rosimere Ferreira Santana

Universidade Federal Fluminense

Prof.2 Dra. Priscilla Alfradique de Souza

Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro

Rio de Janeiro
2020



DEDICATORIA

A0s meus pais, Sonia e Jorge.
Aos familiares cuidadores e pessoas com deméncia que participaram do estudo e me deram a

oportunidade de acompanhé-los e aprender com suas experiéncias e historias de vida.



AGRADECIMENTOS

A Deus, digno de toda honra e gléria.

Minha esposa Aline, obrigado por estar ao meu lado e seu apoio incondicional.

O meu agradecimento especial & Professora Dra. Luciana Branco da Motta pelo convite para
integrar a equipe do Projeto SMAI e por ter confiado a mim a oportunidade de coordenar o
estudo.

Agradeco imensamente a Professora Dra. Célia Pereira Caldas por ter me acolhido e seu
exemplo como pesquisadora e docente.

Minha gratiddo ao Professor Dr. Alexandre Sztajnberg pela parceria em todas as etapas do
estudo e aos seus alunos Matheus Stutzel e Michel Filippo. O SMAI nédo seria 0 mesmo sem 0
brilhantismo e o toque de vocés.

A assistente social Danielli Santos do Carmo pela parceria construida nos grupos focais e no
monitoramento dos participantes do estudo.

Aos médicos residentes Isabela, Nubia, Youssef e Dra. Ana Cristina por todo apoio e
comprometimento com o estudo.

Ao Fisioterapeuta Silvio e as residentes Ana Beatriz e Carla que nos apoiaram no inicio do
estudo. O meu agradecimento as secretarias do NAI Adriana, Candida e Nélia por toda ajuda
com 0s prontudrios e agenda de atendimentos, fruto da dedicacdo, carinho e competéncia no
trabalho que exercem.

Aos assistentes administrativos Lucianinha, Tania e Marcelo do NAI/HUPE/UERJ.

Aos residentes da minha turma NAI Revolution (2013-2015).

Aos enfermeiros gerontdlogos Ivone Renor, Andrea Gaudioso, Claudia Feio, Rémulo Delvalle,
Carolina, Vilma e Rejane por todo o conhecimento que VOcés me passaram.

A equipe multiprofissional do NAI/HUPE/UERJ.

Aos assistentes administrativos Jodo Paulo, Marcus e Fernanda pelo excelente trabalho a frente
da secretaria do PGCM/UERJ.

Minhas irmds Cris, Dani, Valéria e Valquiria.

Aos amigos Daniele, Sérgio, Pacita e Leonardo.

O presente trabalho foi realizado com apoio da Coordenacgédo de Aperfeicoamento de Pessoal
de Nivel Superior — Brasil (CAPES) — Cédigo de Financiamento 001.



Na convivéncia, o tempo nao importa

Se for um minuto, uma hora, uma vida

O que importa € o que ficou deste minuto, desta hora, desta vida
Lembra que o que importa é

tudo que semeares colheras

Por isso, marca a tua passagem, deixa algo de ti

do teu minuto

da tua hora

do teu dia

da tua vida

Mario Quintana



RESUMO

BRITES, André da Silva. Desenvolvimento e avaliacdo de uma metodologia de cuidado
interprofissional para idosos com deméncia mediada pelo Sistema Mdvel de Assisténcia
ao Idoso (SMAI). 2020. 149 f. Tese (Doutorado em Ciéncias Médicas) — Faculdade de
Ciéncias Médicas, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2020.

O estudo tem como objetivo geral avaliar a metodologia de cuidado interprofissional ao
idoso com deméncia mediada pelo Sistema Movel de Assisténcia ao ldoso (SMAI) e como
objetivos especificos: descrever a percepcdo dos cuidadores sobre o cuidado interprofissional
ao idoso com deméncia mediada pelo aplicativo SMAI Cuidador aos seis, doze e dezoito meses
de utilizacdo; descrever a percepc¢éo dos profissionais da equipe do ambulatério sobre o cuidado
interprofissional ao idoso com deméncia mediada pelo SMAI Doutor ao final do periodo de 18
meses; analisar o conteldo das mensagens trocadas entre os cuidadores e os profissionais e
analisar os relatérios do paciente e cuidador enviados pelo SMAI Cuidador a partir do conjunto
de dados produzidos em 18 meses. Trata-se de um estudo quantitativo e qualitativo de analise
da utilizacdo de um aplicativo mével de saude no monitoramento remoto de idosos e suporte
social dos cuidadores. A utilizacdo deste aplicativo é parte da intervencdo multiprofissional no
cuidado de idosos com deméncia e dependéncia funcional em um servico ambulatorial de
geriatria. Os dados quantitativos foram obtidos por meio da anélise estatistica descritiva de
varidveis sociodemograficas, clinicas e variaveis provenientes dos relatérios do paciente e
cuidador. Os dados qualitativos incluiram a anélise do contedo de conversas em grupos focais
com os cuidadores e com os profissionais e a analise de conteddo de mensagens trocadas entre
0s cuidadores e os profissionais através do aplicativo. Trinta e oito cuidadores foram
selecionados e utilizaram o aplicativo SMAI Cuidador com um tempo de participacdo e
guantidade de envio de relatérios variados. Vinte cuidadores participaram dos grupos focais
sobre a experiéncia de uso do sistemas aos seis, doze e dezoito meses. O papel de cuidador foi
desempenhado pelos familiares, que moravam com 0s idosos e contavam ou ndo com a ajuda
de um cuidador formal ou dividiam o cuidado com outras pessoas da familia. Foi enviado um
total de 7.785 relatorios do paciente e a analise do conjunto de dados produzidos durante o
periodo de utilizacdo do aplicativo SMAI mostrou uma variacao significativa no nimero de
relatorios enviados. Foi encontrada forte associacdo entre as variaveis queda e alteracdo de
comportamento, sendo evidenciado que nos pacientes que apresentaram quadro de alteragéo de
comportamento a prevaléncia de queda foi de 60,9%. Com relacdo as variaveis queda e lesdo
de pele, observou-se que ha evidéncias de que o paciente possui maior prevaléncia de obter
lesdo de pele ao cair, 93,8%. Os resultados apontaram que a metodologia de cuidado
interprofissional pode funcionar como um modelo de cuidado a saude das pessoas com
deméncia. Sendo possivel estruturar um programa de telemedicina no ambito do sistema de
salde do pais como forma de otimizar a assisténcia de salde, minimizar gastos com
deslocamento de pacientes e prover suporte social, assistencial e psicoldgico aos familiares
cuidadores de pessoas idosas. Portanto, 0 SMAI atendeu os objetivos propostos desde a sua
concepcao, visando a melhoria da comunicagdo entre os familiares cuidadores e profissionais
do servico de geriatria por meio do monitoramento remoto da rotina de cuidados domiciliares.

Palavras-chave: Telemedicina. Aplicativos moveis. Saude do idoso. Apoio social. Cuidadores.



ABSTRACT

BRITES, André da Silva. Development and evaluation of an interprofessional care
methodology for older adults with dementia, mediated by the Mobile Assistance System
for the Elderly (SMALI). 2020. 149 f. Tese (Doutorado em Ciéncias Médicas) — Faculdade de
Ciéncias Médicas, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2020.

The general study objective is to evaluate the methodology of interprofessional care for
older adults with dementia mediated by the Mobile Assistance System for the Elderly (Sistema
Movel de Assisténcia ao Idoso, SMAI) and specific objectives were: to describe the caregivers'
perception of interprofessional care for the elderly with dementia mediated by the SMAI
Caregiver application at six, twelve and eighteen months of use; describe the perception of
professionals from the outpatient team about interprofessional care for the elderly with
dementia mediated by the SMAI Doctor at the end of the 18-month period; analyze the content
of messages exchanged between caregivers and professionals and analyze the patient and
caregiver reports sent by SMAI Caregiver from the dataset produced over 18 months. This is a
guantitative and qualitative study analysis in the use of a mobile health application for remote
monitoring of the elderly and social support for caregivers. The use of this application is part
of the multiprofessional intervention in caring for elderly people with dementia and functional
dependence in an outpatient geriatric service. Quantitative data were obtained through
descriptive statistical analysis of sociodemographic, clinical variables and variables from
patient and caregiver reports. The qualitative data included the analysis of the content of
conversations in the focus groups with caregivers and professionals and the analysis of the
content of messages exchanged between caregivers and professionals through the application.
Thirty-eight caregivers were selected, who used the SMAI Caregiver application with varying
participation time and amount of reports sent. Twenty caregivers participated in the focus
groups regarding their experience of using the systems at six, twelve and eighteen months. The
role of caregiver was carried out by family members, who lived with the elderly and who had
or not any assistance from a formal caregiver or shared care with other family members. A total
of 7,785 patient reports were sent and the analysis of the dataset produced during the period of
use of the SMAI Caregiver application showed significant variation in the number of reports
sent. A strong association was found between the variables falling and behavior change,
showing that in patients who presented behavior change, the prevalence of falling was 60.9%.
Regarding the variables falling and skin injury, it was observed there is evidence that the patient
has higher prevalence of skin damage when falling, 93.8%. The results showed that the
methodology of interprofessional care can serve as a health care model for people with
dementia. It is possible to structure a telemedicine program within the scope of Brazilian health
system as a way to optimize health care, minimize expenses with patient displacement and
provide social assistance and psychological support to family caregivers of the elderly.
Therefore, the SMAI met the objectives proposed since its conception, designed to improve
communication between family caregivers and professionals in the geriatric service through
remote monitoring of the home-based care routine.

Keywords: Telemedicine. Mobile application. Health of the elderly. Social support. Caregivers.
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INTRODUCAO

O contexto envolvendo o cuidado de uma pessoa com deméncia acarreta mudancas
significativas na dindmica de uma familia. A organizacdo dos cuidados se torna desafiadora
para os familiares cuidadores que ficam sujeitos a rotinas exaustivas e tarefas de cuidado
complexas que demandam suporte social, psicoldgico e assistencial.

A deméncia ndo é uma doenca especifica, sendo conhecida como uma sindrome cronica
e progressiva associada ao declinio da memodria e outras habilidades cognitivas de modo a
comprometer as atividades de vida diarias de uma pessoa (PROTOPAPPAS et al., 2016). De
acordo com Coelho e colaboradores (2010, p.451), “a semiologia das sindromes demenciais
ndo é unica, mas multipla. Tem a ver com a propria heterogeneidade das apresentacdes clinicas
Numa mesma etiologia”.

A caréncia de uma rede de aten¢do a salde voltada para esta populacédo faz com que os
idosos recebam cuidados inespecificos nos servicos de salde e a falta de orientagdo profissional
adequada aos familiares e cuidadores pode levar ao estresse e sobrecarga. Neste sentido, este
estudo se prop@e a avaliar uma metodologia de cuidado interprofissional a idosos com deméncia
mediada pela utilizacdo de um aplicativo mdvel de saide desenvolvido para 0 monitoramento
remoto e suporte social dos familiares cuidadores. Gragas e Santos (2009, p.200) esclarecem
que uma metodologia de cuidado ¢ “como fazer o cuidado, ou seja, 0o modo que o cuidado, a
partir do referencial utilizado, deve ser realizado”. No caso da metodologia proposta, o
referencial utilizado é o cuidado centrado na pessoa com deméncia (KITWOOD, 1997;1998,
FAZIO et al., 2018).

As inovacdes da Tecnologia da Informacéo (T1) no campo da satde vém crescendo e
permitindo 0 acesso a uma rede diversa de servi¢os que buscam a melhoria da qualidade da
assisténcia de saude. As solucdes desenvolvidas nas areas da telessalde e telemedicina
oferecem aos profissionais de salude a oportunidade de integrar o uso da Tl na préatica clinica.
Um dos processos que contribuiu para o avango da telemedicina foi a popularizagdo e
ampliacdo do acesso a internet, permitindo o alcance as tecnologias de aplicativos moveis,
teleconsultas, teleconferéncias, incluindo o uso da multimidia (OLIVIERA et al., 2015). A
assisténcia promovida em regides rurais por meio destes recursos auxilia as equipes de saude
no controle clinico das doencas cronicas de maior prevaléncia na populacdo. Segundo a
Organizacdo Mundial da Saude (OMS), a telemedicina se destaca pelo uso de Tecnologias de
Informacdo e Comunicacdo (TIC) como auxilio no diagnostico, prevencdo e tratamento de

doencas, além de educacdo em saude e fins de pesquisa (WHO, 2010).
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Dentre os dispositivos tecnoldgicos, destacam-se aqueles destinados ao monitoramento
de pessoas com dependéncia funcional e doengas cronicas. No contexto das tecnologias em
salde, dispositivos como detectores de quedas ou sensores de movimento instalados nas casas
inteligentes (smarthome), sensores vestiveis (wearable), utilizacdo de robds, sistemas de
monitoramento domiciliar e aplicativos moveis de saude tém sido desenvolvidos no &mbito da
promoc¢do a salde, assisténcia remota, seguranca e suporte social (MOSA et al., 2012). Os
aplicativos moveis séo definidos como programas (softwares) instalados em aparelhos celulares
(smartphones) que apresentam uma interface de usuéario atraente e amigavel. Os resultados da
revisdo sobre aplicativos moveis utilizados no monitoramento de pacientes oncoldgicos
apontaram para uma escassez de médicos clinicos dispostos a trabalhar com profissionais da
area da informatica em saude a fim de colaborar com o desenvolvimento de aplicativos méveis
adequados as necessidades dos familiares e caracteristicas dos pacientes em cuidados paliativos
(JAMWAL, KUMAR, 2016).

Rocha e colaboradores (2016), em estudo de revisdo sobre as novas perspectivas da
salde movel, destacaram o potencial de crescimento destes servicos. As principais aplicacfes
destas tecnologias séo: suporte telefonico para cuidados em satde; acompanhamento da adesao
ao tratamento; lembretes de compromissos; acdes de promoc¢do da saude e mobilizacdo
comunitaria; campanhas de educacdo em saude e telemedicina mével. Além de vigilancia e
monitoramento epidemiol6gico, monitoramento de pacientes e desenvolvimento de sistemas de
apoio a tomada de decisao, incluindo, novas formas de armazenamento de dados clinicos.

Outra area inserida no contexto do estudo é a Gerontecnologia, definida como um
campo de estudo interdisciplinar que integra o conhecimento da gerontologia a tecnologia com
0 objetivo de oferecer suporte aos idosos, familias, cuidadores e profissionais de saude. O termo
foi utilizado pela primeira vez em 1980, pelos pesquisadores Graafmans e Brower da
Universidade de Eindhoven, na Holanda (ODEBRECHT; GONCALVES; SELL, 2008). Dentre
suas principais abordagens, destacam-se as ferramentas tecnoldgicas para o estudo do
envelhecimento associada a prevencdo dos efeitos do declinio da forca, flexibilidade e
resisténcia associadas com a idade; aumento da performance das novas funcbes a serem
assumidas decorrentes do envelhecimento; compensacgéo do declinio das capacidades associada
com o envelhecimento e assisténcia aos cuidadores.

Happ e Raderstorf (2019) definiram a Gerontecnologia como uma area multidisciplinar
de pesquisa que busca a resolucéo de problemas relacionados ao envelhecimento da sociedade
por meio de conhecimento sobre envelhecimento, engenharia e difusdo de tecnologia. De

acordo com Noublanche e colaboradores (2019), as aplicacdes da gerontecnologia tém por
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objetivos aprimorar 0 ambiente de vida compensando a perda da independéncia entre as pessoas
idosas e permitir que elas vivam por mais tempo nas suas casas. Para isso, tem sido feito um
esforco sem precedentes no sentido de se desenvolver solucdes tecnologicas para ajudar 0s
idosos no futuro.

Estudos demostraram que uma rede de suporte a idosos em condi¢édo de fragilidade é
fundamental no trabalho de prevencdo da hospitalizacéo e declinio da capacidade funcional,
bem como na manutencédo da autonomia (CZAJA & RUBERT, 2002; EISDORFER et al., 2003;
VINCENT et al., 2006). Machado, Santana e Hercules (2020), apresentaram os resultados de
uma central de telecuidado sobre as intervencdes de enfermagem no poés-operatorio de
facectomia. O telemonitoramento se mostrou efetivo a partir das intervencdes realizadas de
forma sistematizada sobre os cuidados no pés-operatério, como controle do desconforto,
limpeza dos olhos, utilizacdo adequada do colirio, uso de 6culos escuros, além de orientacdes
para o autocuidado, reduzindo o tempo de espera dos idosos para as consultas.

O envelhecimento com dependéncia gera repercussdes sociais e de salde, representando
uma questdo de salde publica que deve ser valorizada e discutida na sociedade (CALDAS,
2003; VERAS, 2009). A fragilidade do sistema de saude reforca a necessidade de amparo da
familia e suporte aos cuidadores, bem como as alteracfes relacionadas ao envelhecimento
demandam uma assisténcia de saude integral, priorizando as necessidades de salde da pessoa
idosa e suas peculiaridades. Dentre elas, destacam-se o declinio cognitivo progressivo e a perda
da capacidade funcional que impactam a sua qualidade de vida (JOOSSE, PALMER & LANG,
2013).

A prestacdo de cuidados de saude por meio da tecnologia em saude mdvel (mobile
health ou m-health) é uma &rea de estudo em expansdo com impacto na saude publica. O uso
de recursos tecnoldgicos e sistemas de monitoramento representa uma importante ferramenta
para o planejamento terapéutico de idosos dependentes, podendo contribuir para a reducédo do
estresse e sobrecarga dos cuidadores.

Partindo do pressuposto que a familia é a principal fonte de cuidado do idoso e o familiar
cuidador pode sentir-se sobrecarregado fisica e emocionalmente, o cuidado interprofissional
mediado pelo Sistema Movel de Assisténcia ao Idoso (SMAI) pode ser uma metodologia Util
no atendimento do paciente e suporte ao cuidador. Portanto, o objeto da presente investigacéo
é a metodologia de cuidado interprofissional a idosos com deméncia mediada pela utilizacéo
de um aplicativo movel de salde no monitoramento remoto de idosos e suporte social dos

cuidadores.
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1 OBJETIVOS
1.1 Geral
Avaliar a metodologia de cuidado interprofissional ao idoso com deméncia mediada

pelo Sistema Movel de Assisténcia ao Idoso (SMAL).

1.2 Especificos

e Descrever a percepcao dos cuidadores sobre o cuidado interprofissional ao idoso com
deméncia realizado em um servico de geriatria, mediado pelo aplicativo SMAI
Cuidador aos seis, doze e dezoito meses de utilizacéo;

e Descrever a percepcdo dos profissionais do servico de geriatria sobre o cuidado
interprofissional ao idoso com deméncia mediado pelo aplicativo SMAI Doutor ao final
do periodo de 18 meses;

e Analisar o conteldo das mensagens textuais trocadas entre os cuidadores e 0s
profissionais;

e Analisar os relatdrios do paciente e cuidador enviados pelo aplicativo SMAI Cuidador

a partir do conjunto de dados produzidos em 18 meses.
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2 MARCO TEORICO
2.1 Cuidado centrado na pessoa com deméncia

O termo cuidado centrado na pessoa originou-se de terapia centrada na pessoa, este
ultimo criado pelo psicologo americano Carl Rogers, também conhecida como psicoterapia
centrada na pessoa ou Terapia Rogeriana, caracterizada por uma forma de terapia desenvolvida
entre 0s anos 1940 e 1950, com o objetivo de melhorar o nivel de autoestima e ajudar as pessoas
a se manterem plenamente funcionais (MILLER, 2012).

Em 1988, Tom Kitwood utilizou o termo cuidado centrado na pessoa nos seus estudos
sobre o comportamento de pessoas com deméncia propondo que a doencga poderia ser
compreendida como uma interacdo entre comprometimento neuroldgico e fatores psicossociais,
com énfase no contexto social. O cuidado de uma pessoa idosa com deméncia deve
compreender suas necessidades, respeitando as diferencas individuais e culturais (FAZIO et al.,
2018). O movimento do cuidado centrado na pessoa com deméncia surgiu como uma resposta
a antiga cultura de cuidado que reduz a deméncia a um fendmeno estritamente biomédico,
centralizado na doenca e que defende o uso de técnicas de contencdo mecanica e quimica, além
de medicamentos desnecessarios, desvalorizando a autonomia e individualidade das pessoas
com deméncia. Ao contrario, o cuidado centrado na pessoa com deméncia é orientado pelos
valores, com foco na independéncia, bem-estar e empoderamento das pessoas e familias,
fazendo com que se sintam valorizadas e apoiadas na sociedade (EPP, 2003).

Promover o cuidado centrado na pessoa com deméncia € também uma resposta a lacuna
envolvendo as pesquisas na area da deméncia no que diz respeito a autonomia e subjetividade
destas pessoas. De acordo com Kitwood (1997;1998), é uma pratica que visa intervencdes
baseadas na pessoa e ndo na doenca, valorizando as capacidades emocionais e cognitivas
remanescentes. Requer articulacdo entre os profissionais de salde, familiares e cuidadores
envolvidos no processo de cuidar para que a pessoa seja vista em seu contexto familiar, cultural,
étnico e de género, considerando suas necessidades individuais.

Os pressupostos que fundamentam a abordagem conceitual de Kitwood sobre o cuidado
centrado na pessoa com deméncia e orientam este tipo de cuidado tém como base o amor,
conforto, vinculo, inclusdo, ocupacdo e identidade, no sentido de reforcar e apoiar a
personalidade e o bem-estar destas pessoas durante todo o curso da deméncia. Segundo o autor,
a deméncia nédo progride de maneira universal e linear, variando de pessoa para pessoa e com
0 avanco do declinio cognitivo, as pessoas com deméncia necessitam de apoio familiar, suporte
social e preservagédo da sua identidade, assegurando a singularidade do seu ser (KITWOOD,
1998).
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Estudos destacam os efeitos do cuidado centrado no paciente na satisfacdo e qualidade
da assisténcia de saude. Segundo o Instituto Picker, organizacdo voltada ao cuidado centrado
no paciente, oito principios norteiam a pratica do cuidado centrado na pessoa: 1) respeito aos
valores e as preferéncias do paciente; 2) coordenacao e integracdo do cuidado; 3) informacéo,
comunicacdo e educacdo; 4) conforto fisico, 5) suporte emocional; 6) envolvimento de
familiares e amigos; 7) transi¢do e continuidade; e 8) acesso ao cuidado. Todos eles integram
0 conceito de cuidado centrado no paciente, direcionado a prestacdo de cuidados de saude,
respeitando suas necessidades e experiéncias de cuidado (RATHERT, WYRWICH & BOREN,
2012).

A historia revela que as pessoas que viviam com deméncia ndo eram bem-vindas na
sociedade ou seio familiar, uma vez que a percepc¢éo sobre a doenca era equivocada no passado.
Na Inglaterra, no século XIX, registros mostraram que as pessoas com deméncia sofriam com
0 estigma social de pessoas lunéticas e problematicas e, por esta razdo, viviam marginalizadas
em lugares destinados a pessoas insanas, como os manicomios da época. A medida que a doenca
foi sendo estudada, as pessoas com deméncia passaram a ser respeitadas e reinseridas na
comunidade (ANDREWS, 2017).

Segundo o relatério apresentado em 2015 pela Associacdo Internacional de Alzheimer
(ADI), estima-se haver cerca de 46,8 milhGes de pessoas com deméncia no mundo. Este niUmero
praticamente ira dobrar a cada 20 anos, chegando a 74,7 milhdes em 2030 e a 131,5 milhdes
em 2050 (ADI, 2015). No Brasil, onde a populacao de pessoas acima dos 60 anos se aproxima
de 29 milhdes, estima-se que quase 2 milhdes de pessoas tém deméncia, sendo que cerca de 40
a 60% delas apresentam Doenca de Alzheimer, causa mais comum de deméncia. De acordo com
o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), o0 pais encontra-se em trajetoria de
envelhecimento e, até 2060, o percentual de pessoas com mais de 60 anos passara dos atuais 9,8% para
25,5%. Ou seja, 1 em cada 4 brasileiros sera idoso (IBGE 2012; 2018).

As alteracdes relacionadas ao envelhecimento demandam uma assisténcia de saude
integral que considere as necessidades sociais e 0s cuidados de satde desta populacdo. Segundo
Yousaf e colaboradores (2019), a deméncia possui quatro estagios (normal, leve, moderado e

avancgado), com escores variando de 0 a 4 (Tabela 1).
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Tabela 1. Estadiamento da deméncia segundo o comprometimento cognitivo.

Estagio da Deméncia Nivel de comprometimento da memdria

0 (Normal) Nenhuma anormalidade, mas apresenta leve comprometimento da memoria.
1 (Leve) Comprometimento definitivo de memoria e capacidade de célculo.

2 (Moderado) eCscEQé)orometlmento definitivo de memoria, além de desorientacdo no tempo e

Comprometimento definitivo de memoria, além de dificuldade de

3 (Avancado) autocuidado.

Fonte: Traduzido e adaptado de Yousaf et al. (2019).

De acordo com Mattos e Kovacs (2020), é necessario investimento na formacéo
profissional de todas as areas envolvidas no cuidar e em ac¢des que promovam a qualidade de
vida e bem-estar dos cuidadores. Nesse contexto, a familia e os profissionais de saude devem
estar preparados para a organizacao do cuidado nos diferentes estagios da deméncia que afeta
também outras areas cognitivas além da memoria, incluindo as fungdes executivas e agnosia ou
perda da capacidade de identificar objetos ou pessoas.

Na fase inicial, o paciente pode apresentar leve comprometimento da memoria e
utilizar-se de estratégias e mecanismos compensatérios para minimizar os efeitos do declinio
cognitivo. Com a progressdo da deméncia, a pessoa apresenta prejuizo na percepcéao das perdas
relacionadas a capacidade cognitiva e funcional. Por esta razdo, surgem demandas de cuidados
complexas onde os familiares necessitam de orientacdo profissional e suporte social.
Nascimento e Figueiredo (2019) afirmam que a deméncia provoca mudancas significativas na
qualidade de vida dos familiares cuidadores, inclusive nas condi¢Ges da casa em que vivem,
rotina diéria, vida pessoal e laboral. As alteracfes de comportamento, como a agressividade, as
alucinacbes e a incontinéncia urinaria e fecal tém impacto na sobrecarga do cuidador,
ressaltando as dificuldades na relacdo de cuidado.

Santana, Santos e Caldas (2005), em estudo sobre o cuidado na deméncia, relatam que
os idosos e as familias enfrentam dificuldades de ordem fisica, social, emocional e financeira.
Além disso, ha necessidade de orientacdo profissional e o enfermeiro deve apresentar
conhecimento, habilidades e competéncia para atuar com o bindmio idoso-familia nas
dimensdes bioldgica, cognitiva e familiar. O cuidado na deméncia impacta diretamente a
dindmica dos familiares e das pessoas proximas criando a demanda por uma rede de apoio
estratégico, emocional e institucional. Brooker (2004), destaca quatro componentes-chave que
orientam a pratica do cuidado centrado na pessoa com deméncia: (a) valorizacdo e respeito as
pessoas com deméncia e aqueles que cuidam delas; (b) tratamento das pessoas com deméncia

como individuos com necessidades Unicas; (c) ver o mundo na perspectiva das pessoas com
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deméncia, como forma de entender o seu comportamento a fim de validar a experiéncia
subjetiva percebida como realidade pelo individuo; e (d) criagdo de um ambiente social positivo
no qual a pessoa com deméncia possa experimentar um relativo bem-estar por meio do cuidado
e construcdo de relacdes interpessoais.

Portanto, a préatica do cuidado centrado na pessoa com deméncia compreende uma linha
de cuidado que valoriza a autonomia e as percepg¢des da pessoa com deméncia e seus familiares.
Além disso, se destaca por oferecer suporte no planejamento e organizagéo das a¢des de salde,
promovendo a inclusdo dos profissionais, cuidadores e familiares no cuidado e bem estar da
pessoa com deméncia, preservando a identidade e respeitando suas necessidades e valores

individuais.

2.2 A Telessaude e a Telemedicina no cuidado da deméncia

A prevaléncia da deméncia no mundo esta aumentando em uma proporc¢do avassaladora
de modo que os sistemas de salde precisam estar preparados para acompanhar as necessidades
de cuidado das pessoas com deméncia. Existem diversas solu¢6es no campo da Tecnologia da
Informacédo (TI) envolvendo a telessalde e a telemedicina no desenvolvimento de intervengoes
para o suporte de doencas neuroldgicas progressivas como a deméncia. O que cria a demanda
por uma rede de servicos e recursos humanos para atender as necessidades de satde dos idosos
e familiares cuidadores.

Segundo a OMS, a telemedicina teve inicio nos anos 1960, sendo definida como:

A oferta de servigos ligados aos cuidados de satde, nos casos em que a distancia
¢ um fator critico. Tais servigos sdo providos por profissionais da area de satde,
usando tecnologias da informacdo e comunicacdo para o intercambio de
informagdes validas para diagnosticos, prevencdo e tratamento de doencas e a
continua educagao de provedores de cuidados com a saude, assim como para fins
de pesquisa e avaliagdes (WHO, 2010, p.9).

De acordo com Maldonado, Marques e Cruz (2016), dentre as principais caracteristicas
da telemedicina, destacam-se: distancia fisica entre o servico meédico e o paciente; uso da
tecnologia para realizar a assisténcia, em substituicdo a presenca fisica; disponibilidade de
equipe médica e de profissionais de salde para prestar o servigo; disponibilidade de
profissionais das areas de tecnologia responsaveis pelo desenvolvimento e manutencdo da
infraestrutura de telemedicina; sistematizacdo do processo de teleassisténcia, com
desenvolvimento de protocolos de dados clinicos; e estruturacdo de seguranca, qualidade e

sigilo dos dados e servicos oferecidos pela telemedicina.
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A telessalde é definida como o uso da Tl e das telecomunicagdes para dar suporte a
cuidados de satde de longa distancia, além de educacdo em saude para pacientes e profissionais.
As tecnologias incluem videoconferéncia, uso da internet, imagem, armazenamento e envio de
multimidia e comunicacdes sem fio (WHO, 2010). A telessaide e telemedicina se
complementam, pois, representam uma atividade multiprofissional de gestdo, pesquisa,
sustentabilidade e regulacdo da assisténcia de salde, visando a busca de novos modelo de
atencdo a saude por meio da aplicacdo efetiva de solucdes tecnologicas.

Entretanto, ndo existe um consenso na comunidade cientifica a respeito destes conceitos
que podem variar quanto as funcbes, contextos e objetivos a serem alcangados. Portanto, uma
nomenclatura clara e concisa deveria ser proposta no sentido de unificar e sistematizar as agoes
de telessaude e telemedicina, uma vez que novos termos como telecuidado (telecare), e-saude
(e-health) e saide movel (m-health) tém sido adicionados para ampliar a sua abrangéncia. As
acOes de telessalde e telemedicina possibilitam a integracdo da TI na prética clinica e o alcance
do atendimento de salde em &reas remotas, por meio de teleassisténcia, teleconsultoria e
teleducacdo (WEN, 2008).

No pais, o investimento em telessalde e telemedicina vem crescendo através da criagdo
de nucleos e grupos de pesquisa voltados para a expansao da telemedicina no territorio nacional.
Com destaque para a Rede Universitaria de Telemedicina (RUTE), criada pelo Ministério da
Ciéncia e Tecnologia com o intuito de estimular projetos de telemedicina nacionais e 0
Programa Telessaude Brasil Redes que visa a integracdo e o fortalecimento das acdes de
telessaude e telemedicina na Atencdo Bésica de Salde. Tais iniciativas foram fundamentais
para a consolidacéo da telemedicina brasileira.

A telemedicina configura-se como uma area estratégica e emergente, capaz de ampliar
a cobertura do sistema de salde e ajudar na reducdo de gastos no setor. Além de oferecer
oportunidades de aprimoramento profissional e melhoria da assisténcia de salde a medida que
aumenta a aceitacéo por parte da sociedade (MALDONADO et al., 2016). No entanto, Mariani
e Pégo-Fernandes (2012) destacam que algumas barreiras como pontos de acesso insuficientes,
preocupacdo com a seguranca dos dados, limites éticos, legais e culturais ainda sdo encontradas
na realidade nacional, além da escassez de estudos de viabilidade.

Com o proposito de reunir artigos sobre as aplicagdes da telessaude e telemedicina no
contexto do cuidado na deméncia, foi realizada pesquisa na base de dados MEDLINE, sendo
identificados 247 artigos. Os descritores foram telehealth, telemedicine, e-health, m-health e
dementia, dementia care. Foram analisados o titulo, resumo e as palavras-chave dos artigos nos

idiomas, inglés, portugués e espanhol, publicados nos ultimos 10 anos.
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Foram incluidos os estudos sobre telessalde e telemedicina relacionados a deméncia,

abordagem de cuidadores, cuidado domiciliar e aplicativos mdveis de salde e, excluidos 0s

artigos que ndo diziam respeito ao cuidado na deméncia e as publicacdes duplicadas. Do total,

36 artigos foram selecionados (Figura 1).

Busca eletronica
MEDLINE

Aplicacdo dos critérios

247 artigos
identificados

de inclusao:

1) Ensaios clinicos
randomizados, estudos
gualitativos, descritivos
e prospectivos area de
Geriatria e
Gerontologia;

2) Periddicos

Aplicacdo dos critérios
de excluséo:

1) Artigos ndo
relacionados ao

publicados entre 2010 a
2019;

3) Idiomas inglés,
portugués e espanhol.

cuidado da deméncia;

2) Editoriais, notas
técnicas e relatos de
Caso.

36 artigos incluidos

211 artigos excluidos

Figura 1. Esquema da primeira revisao de literatura.

Observou-se que a maioria dos estudos reuniu temas ligados a sistemas de

monitoramento domiciliar; suporte social dos familiares cuidadores; percepgdes sobre as

tecnologias e seus efeitos na reducdo do estresse e sobrecarga; desenvolvimento e avaliacdo de

sensores, plataformas digitais e aplicativos moveis de salde e, intervengdes de telemedicina

baseadas por telefone em areas rurais. O quadro 1 apresenta os 36 artigos selecionados apds

aplicacdo dos critérios de incluséo da revisao de literatura.



Quadro 1. Artigos incluidos na primeira revisdo de literatura. Rio de Janeiro. 2020.
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Titulo Autor(es) Periodico Ano
1. Family carers’ perspectives of managing activities of | Rathnayake et J Clin Nurs 2019
daily living and use of mHealth applications in al.
dementia care: A qualitative study
2. The Value of Including People with Dementia inthe | Leorinetal. | Dement Geriatr |2019
Co-Design of Personalized eHealth Technologies Cogn Disord
3. The promise of technology in the future of dementia Moyle, W. Nat Rev Neurol |2019
care
4. Mobile-Health Applications for the Efficient Delivery | Yousafetal. | Biomed Res Int |2019
of Health Care Facility to People with Dementia (PwD)
and Support to Their Carers: A Survey
5. A narrative review of the evidence regarding the use | Haralambous Asia Pac 2019
of telemedicine to deliver video-interpreting during etal. Psychiatry
dementia assessments for older people
6. Telephone-based aftercare groups for family carers | Berwig et al. BMC Health {2019
of people with dementia: study protocol of the Talking Serv Res
Time - REHAB project
7. Technology-based tools and services for people with | Lorenz et al. Dementia 2019
dementia and carers: Mapping technology onto the (London)
dementia care pathway
8. mHealth applications as an educational and Rathnayake et Dementia 2019
supportive resource for family carers of people with al. (London)
dementia: An integrative review.
9. Mobile Health, Information Preferences, and Xie et al. J Med Internet 2018
Surrogate Decision-Making Preferences of Family Res
Caregivers of People With Dementia in Rural Hispanic
Communities: Cross-Sectional Questionnaire Study
10. Persons With Dementia and Their Caregivers Nissen et al. Home Healthc |2018
Perceptions About Occupational Therapy and Now
Telehealth: A Qualitative Descriptive Study
11. Technology integrated health management for Rostill etal. | BrJ Community | 2018
dementia Nurs
12. DEDICATE: proposal for a conceptual framework | Marceglia et Biomed Eng 2018
to develop dementia-friendly integrated eCare support al. Online
13. Rural Dementia Caregivers and Technology: What | Ruggiano et Res Gerontol {2018
Is the Evidence? al. Nurs
14. Development and usability of a decision support Thoma-Lirken| Appl Nurs Res [2018
App for nurses to facilitate aging in place of people etal.
with dementia
15. A randomized trial using telehealth technology to | Williams et al. | Res Nurs Health |2018
link caregivers with dementia care experts for in-home
caregiving support: FamTechCare protocol
16. Self-Management Support and eHealth When Veld et al. Res Gerontol {2018

Managing Changes in Behavior and Mood of a Relative

Nurs
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With Dementia: An Asynchronous Online Focus Group
Study of Family Caregivers Needs

17. Caring for Carers of People with Dementia: A Parkinson et Stud Health {2018
Protocol for Harnessing Innovation Through al. Technol Inform
Deploying Leading Edge Technologies to Enable
Virtual Support Groups and Services
18. Tele-Savvy: An Online Program for Dementia Griffiths et al. | Am J Alzheimers | 2018
Caregivers Dis Other Demen
19. Professionals Use of a Multidisciplinary de Jong, etal. | Comput Inform [2018
Communication Tool for Patients With Dementia in Nurs
Primary Care
20. The Tele.TAnDem Intervention: Telephone-based Wilz et al. Gerontologist |2018
CBT for Family Caregivers of People With Dementia
21. Modern technology to support carers of care Lautenschlager | Int Psychogeriatr | 2017
recipients with dementia or functional mental illness: etal.
promising progress, but a long road ahead
22. The TECH@HOME study, a technological 2017
intervention to reduce caregiver burden for informal Fange et al. Trials
caregivers of people with dementia: study protocol for
a randomized controlled trial
23. Personalized reminiscence therapy M-health Zhang e Ho | Technol Health [2017
application for patients living with dementia: Care
Innovating using open source code repository
24. The effect of telemedicine on cognitive decline in Kim et al. J Telemed 2017
patients with dementia Telecare
25. Barriers to Co-Designing Mobile Technology with | O’Connor et Stud Health {2016
Persons with Dementia and Their Carers al. Technol Inform
26. Videoconferencing and telementoring about Doyle et al. | Int Psychogeriatr {2016
dementia care: evaluation of a pilot model for sharing
scarce old age psychiatry resources
27. ALZCARE: an information system for screening, Protopappas et | Conf Proc IEEE |2016
management and tracking of demented patients al. Eng Med Biol

Soc
28. Tailored e-Health services for the dementia care Schaller et al. BMC Med 2015
setting: a pilot study eHealthMonitor Inform Decis

Mak
29. Do Technology-Based Support Groups Reduce Lee, E. J Evid Inf Soc 2015
Care Burden Among Dementia Caregivers? A Review Work
30. The effect of telemedicine on the duration of Cheong et al. J Telemed 2015
treatment in dementia patients Telecare
31. Lessons learned: feasibility and acceptability of a Bello-Haas et | Rural Remote (2014
telehealth-delivered exercise intervention for rural- al. Health
dwelling individuals with dementia and their caregivers
32. Everyday technologies across the continuum of Smith, G.E. | Conf Proc IEEE |2013

dementia care

Eng Med Biol
Soc
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33. An evaluation of preventive sensor technology for Nijhof et al. J Telemed 2013
dementia care Telecare

34. In-home monitoring support for dementia Williams etal. | Clin Nurs Res |2013
caregivers: a feasibility study

35. Gerontechnology for demented patients: smart Frisardi & | J Alzheimers Dis {2011
homes for smart aging Imbimbo

36. The effect of telephone support groups on costs of Wray et al. Gerontologist |2010

care for veterans with dementia

A respeito do papel da tecnologia no cuidado da deméncia foram observadas sete
funcBes primordiais: suporte a memoria; tratamento; seguranca e protecdo; treinamento;
prestacdo de cuidados; interacdo social e outros (LORENZ et al., 2017). Marceglia e
colaboradores (2018), destacaram a necessidade de suporte durante todo o curso da deméncia
através de um cuidado que ndo seja fragmentado, apontando a telessalde e o telecuidado como
recursos potenciais. No que diz respeito as intervencfes domiciliares baseadas na tecnologia, 0
TECH@HOME se destaca como inovagdo desenvolvida na Suécia que utiliza um kit de
monitoramento domiciliar com o objetivo de reduzir a sobrecarga dos cuidadores informais de
pessoas com deméncia (FANGE et al., 2017). As pesquisas sobre sistemas de monitoramento
domiciliar destacaram o envolvimento ativo dos cuidadores como o sucesso das intervencdes,
uma vez que o cuidado da deméncia traz importantes desafios nos aspectos fisicos, psicoldgicos
e sociais (WILLIAMS et al., 2013).

Segundo Rathnayake e colaboradores (2019), em estudo sobre as percepcbes dos
familiares cuidadores, foram identificadas quatro tematicas: (a) estresse psicologico e
sobrecarga; (b) papel essencial da rede de suporte no cuidado da deméncia; (c) necessidade de
informacdo e orientacdo dos familiares cuidadores e (d) experiéncias e atitudes em torno dos
aplicativos méveis como fonte de orientacdo e suporte. A fragueza e o cansaco, resultantes da
sobrecarga, foram percebidos como as principais dificuldades na rotina diaria de cuidados.
Schaller et al. (2015) desenvolveram um portal interativo na web sobre a deméncia a fim de
oferecer suporte personalizado aos cuidadores informais, buscando o empoderamento e apoio
na tomada de decisdes. Griffiths e colaboradores (2018) destacam um programa online de
psicoeducacdo para cuidadores de pessoas com deméncia denominado Tele-Savvy voltado para
oferecer suporte nos distlrbios de comportamento e sintomas psicoldgicos da deméncia.

Foram observados estudos no campo da e-saltde e saide movel onde os pesquisadores
buscaram entender o que a pessoas com deméncia esperavam destas tecnologias, respeitando a

sua autonomia e identidade (LEORIN et al., 2019). Este tipo de abordagem proposta no estudo
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é interessante, pois corrobora com o conceito de cuidado centrado na pessoa com deméncia.
Moyle (2019) apresenta uma discussdao em torno da promessa da tecnologia no cuidado da
deméncia e quais os tipos de cuidados devem ser oferecidos no futuro as pessoas com deméncia.
A autora destaca os sistemas de monitoramento, dispositivos assistivos e as tecnologias de
suporte aos cuidadores, além de defender o cuidado domiciliar como alternativa a
institucionalizacdo e hospitalizacao.

No que diz respeito ao gerenciamento dos cuidados de satde na deméncia, observou-se
um interesse dos pesquisadores nas tecnologias digitais que combinam algoritmos para o
monitoramento de sinais vitais, comportamento e humor. Na Inglaterra, esta sendo conduzida
uma ampla investigacdo pelo sistema de saiude (NHS) sobre uma tecnologia de suporte e
monitoramento domiciliar de pessoas com deméncia moderada, denominada TIHM
(Technology Integrated Health Management). Foi destacado o seu potencial na promocéao da
autonomia das pessoas com deméncia, minimizando a institucionalizagdo e melhorando a
qualidade de vida (ROSTILL et al., 2018).

Yousaf e colaboradores (2019) publicaram uma revisdo sobre o uso de aplicativos
moveis de salude no suporte a cuidadores de pessoas com deméncia, destacando cinco
categorias: treinamento cognitivo e atividades de vida diaria; rastreamento da deméncia;
monitoramento da saude e seguranca; lazer e socializacdo; e, navegabilidade das fungdes. Os
aplicativos de satde tém o potencial de oferecer diferentes recursos e estratégias de suporte as
pessoas com deméncia e familiares cuidadores.

Rathnayake, Moyle, Jones e Calleja (2019) conduziram um estudo de revisao sobre 0s
aplicativos mdveis como um suporte educacional para cuidadores de pessoas com deméncia.
As categorias foram definidas como suporte ao cuidador; avaliacdo de estratégias; e barreiras e
desafios. Apesar da relevancia dos artigos sobre o tema, foram observados estudos com
limitagBes como rigor metodoldgico pobre ou moderado. Segundo O’Connor € colaboradores
(2016), dentre as principais barreiras no desenvolvimento de tecnologias méveis para pessoas
com deméncia e cuidadores destacam-se as limitagdes envolvendo o conhecimento e
habilidades de uso, atitudes negativas e percepcdes imprecisas. O que mostra a importancia de
se atender as necessidades especificas durante o desenvolvimento destes aplicativos.

Foram encontrados estudos que avaliaram o uso de um aplicativo movel no suporte a
tomada de decisdo de enfermeiros no gerenciamento do cuidado de pessoas com deméncia e no
uso de dispositivos sobre estratégias ndo farmacoldgicas para o cuidado da deméncia como a

terapia da reminiscéncia e a musicoterapia, auxiliando a evocacdo da memoria da pessoa com
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deméncia (THOMA-LURKEN et al., 2018; ZHANG & HO, 2016). Entretanto, ha necessidade
de maiores investigacGes sobre a validade e eficacia dos aplicativos moveis na préatica clinica.

Estudos destacaram projetos de casas inteligentes (smarthomes), descritas como
residéncias equipadas com tecnologia capaz de monitorar as pessoas no contexto do cuidado da
deméncia por meio de sensores (FRISARDI & IMBIMBO, 2011). No entanto, foi observada a
necessidade de treinamento na instalacdo dos equipamentos e suporte técnico conforme o
contexto e as necessidades de cuidado (NIJHOF et al., 2013). Foram observadas ainda
atividades de telessaude e telemedicina envolvendo videoconferéncias como forma de oferecer
suporte aos cuidadores que vivem em regiGes remotas e, sobretudo, aqueles que ndo tem outra
pessoa para substitui-los no cuidado, impossibilitando a participagdo em grupos presenciais
(HARALAMBOUS et al., 2019; PARKINSON et al., 2018; LAUTENSCHLAGER et al.,
2017; DOYLE et al., 2016; CHEONG et al., 2015).

Outro tema relevante dizia respeito a implantacdo da telemedicina em é&reas rurais.
Foram encontrados estudos sobre as preferéncias dos cuidadores sobre o nivel de informagéo
de deméncia recebida nas comunidades rurais e uma revisdo sistematica sobre o uso da
telemedicina como forma de reduzir o estresse e sobrecarga do cuidador. No entanto, foi
observado que as limitacGes de acesso a internet ou baixas bandas de transmissdo encontradas
em algumas comunidades rurais podem dificultar as a¢des de telessaude e telemedicina (XIE
et al., 2018; RUGGIANO et al., 2018; BELLO-HAAS et al. 2014; KIM et al., 2017;
WILLIAMS et al., 2013).

Sobre os efeitos da telemedicina em grupos de suporte, observou-se um impacto
positivo entre os cuidadores de deméncia semelhante a0 modo como 0s grupos presenciais
conectam os participantes. Foram discutidos os disturbios de comportamento e sintomas
psicolégicos e seus efeitos nos familiares cuidadores (LEE, 2015; VELD et al., 2018). As
intervencdes baseadas por telefone tém impacto na salde fisica, mental e nas habilidades dos
cuidadores podendo minimizar a sobrecarga e depressdo e melhorar a capacidade de
gerenciamento dos sintomas comportamentais da deméncia (WILZ et al., 2018; WRAY et al.,
2010).

As intervencgoes de telessatde e telemedicina no cuidado da deméncia variam de acordo
com 0s recursos tecnologicos disponiveis (sistemas de monitoramento domiciliar, sensores,
aplicativos moveis, telefones, plataformas digitais e websites educativos) nos diferentes
cenarios de atencdo a saude. A tecnologia a favor do cuidado da deméncia carece de mais
estudos a respeito das vantagens, desvantagens e limitagdes, considerando fatores como custo-

beneficio, efetividade, acessibilidade, navegabilidade e usabilidade ou facilidade de uso.
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Entretanto, é inegavel o seu papel na divulgacéo de informagdes sobre a deméncia, melhoria da
percepcdo sobre o cuidado e no suporte social e emocional dos familiares cuidadores visando a

reducdo do estresse e sobrecarga.

2.3 Diretrizes legais da Telemedicina no Brasil

Para o exercicio de atividades profissionais no ramo da telemedicina é necessaria a
observacao das normas e regulamentagdes dos conselhos médicos e governo federal. Além de
normativas internacionais, como a Declaracdo de Tel Aviv, adotada durante a 51 Assembleia
Geral da Associacdo Meédica Mundial realizada em Israel, no més de outubro de 1999, que
tratou das normas éticas na utilizacéo da telemedicina.

A telemedicina pode ser classificada em teleassisténcia, televigilancia e teleconsulta
segundo o tipo de interacdo entre médico e paciente. A teleassisténcia envolve a interacéo
mediada pela tecnologia entre 0 médico e um paciente geograficamente isolado ou &rea remota
que nédo disponha de um médico local. A televigilancia se traduz na interacdo entre 0 médico e
paciente onde se transmite informacdo médica eletronicamente (pressdo arterial, glicemia,
eletrocardiograma, oximetria, etc.), permitindo o monitoramento do estado clinico do paciente.
A teleconsulta, por sua vez, envolve a consulta direta ao médico utilizando qualquer forma de
telecomunicacéo, incluindo a internet.

O exercicio da telemedicina no pais era inicialmente regulamentado pela Resolucéo N°.
1.643/2002 do Conselho Federal de Medicina (CFM) que definia a telemedicina como o
exercicio da medicina através da utilizacdo de metodologias interativas de comunicacdo
audiovisual e de dados, com o objetivo de assisténcia, educacao e pesquisa em satde (CFM,
2002). Alguns modelos de telemedicina utilizam a Segunda Opinido Formativa (SOF) e a
teleconsultoria por meio da presenca de especialistas em determinada area de atuacdo como
forma de apoio diagnoéstico. Entretanto, em todos 0s casos de telemedicina deve existir uma
preocupacdo com a seguranca dos dados e qualidade da atencdo, a fim de garantir o melhor
diagndstico e tratamento possiveis. As acdes de telemedicina devem contar com um protocolo
com as medidas apropriadas a serem tomadas na falta de uma equipe de suporte técnico ou caso
um paciente tenha problemas durante a utilizagéo da telemedicina.

Em 2018, foi regulamentada a Resolucdo N°. 2.227/2018, que definiu a telemedicina
como o exercicio da medicina mediado por tecnologias para fins de assisténcia, educacéo,
pesquisa, prevencao de doengas e lesdes e promocgédo da satde. A nova resolugdo incorporou o
exercicio da teleconsulta, telediagnostico, teleconsultoria, telemonitoramento, teleorientacao,

teletriagem e telecirurgia no escopo de atividades da telemedicina (CFM, 2018). Além disso,
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ressalta que os servigos de telemedicina devem obedecer as normas do CFM no que diz respeito
a guarda, manuseio, confidencialidade, privacidade, garantia do sigilo profissional, integridade
e veracidade das informacgdes. Os dados e imagens devem trafegar na internet com
infraestrutura, gerenciamento de riscos e requisitos obrigatdrios para a garantia do registro
digital apropriado e seguro.

Entretanto, em fevereiro de 2019, foi publicada uma nota dos conselheiros do CFM
informando a sociedade sobre a revogacao da Resolucdo N°. 2.227/2018 e reforcando a relacédo
médico-paciente presencial como premissa obrigatoria. A nota justificava que a decisdo foi
tomada com base nas inimeras propostas de médicos brasileiros e entidades médicas no sentido
de analisarem com mais tempo a resolugdo em vigor. A prética da telemedicina entdo voltou a
ficar subordinada aos termos da resolucdo CFM N°. 1.643/2002.

Em abril de 2020, foi publicada uma Lei Federal N°. 13.989/2020 autorizando o uso da
telemedicina como forma de prestacdo de servicos médicos mediados pela tecnologia durante
a crise causada pela pandemia do Novo Coronavirus (COVID-19). A lei ressalta que o médico
é o responsavel por informar ao paciente todas as limitac6es referentes ao uso da telemedicina,
como a impossibilidade de realizacdo de exame fisico durante a consulta (BRASIL, 2020).

Portanto, as normativas e as diretrizes legais sobre o exercicio da telemedicina enfatizam
aimportancia da boa relacdo médico-paciente no sentido de protecdo da privacidade do paciente
e busca dos melhores resultados possiveis. No entanto, a legislacdo em torno da prética da
telemedicina no pais ainda encontra-se em processo de consolidacdo e suas atividades
permanecem amparadas pela Resolu¢do CFM N°. 1.643/2002 e lei federal N°. 13.989/2020.

2.4 Visao geral dos aplicativos na Geriatria e Gerontologia

O numero crescente de aplicativos de saide desenvolvidos em larga escala suscita
preocupac0es a respeito da seguranca dos dados, validade e confiabilidade destes dispositivos.
A fim de identificar os principais aplicativos mdveis de salde no campo da Geriatria e

Gerontologia, foi realizada uma reviséo de literatura (Figura 2).



Busca eletronica
(LILACS, MEDLINE, SciELO, Cochrane)

Aplicacdo dos critérios
de inclusdo:

1) Ensaios clinicos
randomizados, estudos
qualitativos, descritivos
e prospectivos area de

Geriatria e
Gerontologia;
2) Periodicos

publicados entre 2015 a
2019;

3) Idiomas inglés,
portugués e espanhol.

295 artigos
identificados

Aplicacdo dos critérios
de excluséo:

1) Artigos sobre games,

realidade  aumentada,
rob6s e smarthomes;
2)Artigos nédo

relacionados a Geriatria
e Gerontologia

3) Periddicos
encontrados em mais de
uma base de dados
(duplicados);

4)  Editoriais, notas
técnicas e relatos de
Caso.

16 artigos incluidos

279 artigos excluidos

Figura 2. Esquema da segunda da revisdo de literatura.
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Foram utilizados os descritores mobile health, mobile health application, geriatrics,

gerontology, aged, older adult, elderly monitoring e caregiver support na busca eletronica,

sendo encontradas 295 publicacdes sobre o tema. Destes, 16 artigos foram selecionados apés a

aplicacdo dos critérios de inclusdo e excluséo (Quadro 2).
Nas bases de dados LILACS e MEDLINE, acessadas por meio da Biblioteca Virtual em

Saude (BVS), foram encontrados 231 artigos, sendo 11 artigos selecionados. No SciELO, dos

35 artigos referentes ao tema, 4 foram selecionados. Na Biblioteca Cochrane, dos 29 ensaios

clinicos encontrados, um estudo foi selecionado.



Quadro 2. Artigos incluidos na segunda revisdo de literatura. Rio de Janeiro. 2020.
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Orthogeriatrics

Titulo Autores Periddico Ano
1. The design and methodology of a usability protocol | Quintana et | BMC Med Inform 2019
for the management of medications by families for | al. Decis Mak
aging older adults
2. Mobile Support for Older Adults and Their | Quinnetal. | IMIR Aging 2019
Caregivers: Dyad Usability Study
3. Medical Mobile Applications for Stroke Survivors | Piranetal. | J Stroke Cerebrovasc 2019
and Caregivers Dis
4. Family perspectives of managing activities of daily | Rathnayake | J Clin Nurs 2019
living and use of mHealth applications in dementia | et al.
care: A qualitative study
5. Multi-part quality evaluation of a customized mobile | Stutzel et BMC Med Inform 2019
application for monitoring elderly patients with | al. Decis Mak
functional loss and helping caregivers
6. Mobile-Health Applications for the Efficient Delivery | Yousaf et Biomed Res Int 2019
of Health Care Facility to People with Dementia (PwD) | al.
and Support to Their Carers: A Survey
7. Experience of Using an App in HIV Patients Older | Olalla et JMIR Mhealth Uhealth | 2019
Than 60 Years: Pilot Program al.
8. Mobile educational follow-up application for patients | Mendez et | Rev Latino-Am 2019
with peripheral arterial disease al. Enfermagem
9. A Mobile App for the Remote Monitoring and | Bernardini | Conf Proc IEEE Eng 2018
Assistance of Patients with Parkinson’s Disease and | et al. Med Biol Soc
their Caregivers
10. Design and development of a gait training system | Garzo et al. | PLoS One 2018
for Parkinson's disease
11. Development of an app as a tool to support research | Bernardie | Rev. bras. geriatr. 2018
and the prevention of osteoporosis Motta gerontol. (Online)
12. Application on mobile platform “Idoso Ativo” | Santos et Fisioterapia em 2018
(Active Aging): exercises for lower limbs combining | al. Movimento
technology and health
13. Oral Anticoagulation in Atrial Fibrillation: | Stephan et | Arg. Bras. Cardiol. 2018
Development and Evaluation of a Mobile Health | al.
Application to Support Shared Decision-Making
14. The patient buddy app can potentially prevent | Ganapathy | Liver Int 2017
hepatic encephalopathy-related readmissions et al.
15. Speech perception enhancement in elderly hearing | Yu et al. Geriatrics & 2017
aid users using an auditory training program for mobile gerontology
devices international
16. Development and initial evaluation of a point-of- | Singleret | Arch Orthop Trauma 2016
care educational app on medical topics in | al. Surg

A andlise dos artigos permitiu conhecer os aplicativos moveis desenvolvidos no

contexto da Geriatria e Gerontologia e seu papel como uma rede de suporte social e profissional

(Tabela 2).



http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-51502018000100213&lang=pt
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-51502018000100213&lang=pt
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-51502018000100213&lang=pt
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Tabela 2. Aplicativos na area de Geriatria e Gerontologia. Rio de Janeiro. 2020.

Aplicativo Tematica Autores  Origem Tipodeestudo  Participantes Principais achados
o Web.  dgsose  Qumat o, Obsaconl  2dcuisdors 0,000 Lt v e e o o el o
based App cuidadores al. e de usabilidade idosos S ) - . ; ¢do,
aplicativo mével foi considerado mediano.
O estudo qualitativo de avaliagdo da tecnologia e de usabilidade permitiu
Cuidadoda  Stutzel et . . . 38 a identificacdo das fungBes de maior interesse dos usuarios. AS
SMAI . Brasil Método Misto . - o % o,
deméncia al. idosos/cuidadores funcionalidades do aplicativo SMAI se apresentaram como muito (teis
para os cuidadores e profissionais de saude participantes do estudo.
A baixa adesdo ao estudo desses usuarios pode ser explicada com base
Patient/Caregiver ~ Doengade  Bernardini . Experimental e . nesses resultados. A maioria dos usuérios perdeu o interesse ou evitou
. . Italia L 17 pacientes : : . .
Mobile App Parkinson etal. descritivo atualizar suas pesquisas na auséncia de uma necessidade real de fornecer
novas informacdes.
. O aplicativo contribuiu para o desenvolvimento de importantes estudos
. 1 paciente modelo ~. ... X . S o
. Santos et . Experimental e . cientificos futuros, buscando evidenciar sua eficcia, usabilidade e
Idoso Ativo Idosos Brasil o nos videos de . . - . . N
al. descritivo L contetdo, além de apresentar um recurso inovador aliado a promogao da
exercicios . A
saude do idoso.
. . Os resultados mostraram que o desempenho nos testes aumentou
Mobile Auditory g s ST x o
s Déficit . Ensaio clinico . significativamente em comparacdo com o grupo controle. Além disso, as
Training . Yuetal. Coreia 20 pacientes ~ x .
Program auditivo controlado mellhore,s pqntuagoes_na percepgédo da fala foram mantidas duas semanas
apos o término do treinamento.
AOTrauma L I P . .
o . x O aplicativo de Ortogeriatria alcancou o publico pretendido e foi
Orthogeriatrics I Singler et Producéo - . A x .
Ortogeriatria Alemanha . Médicos classificado como um método de fornecer educacgéo para ajudar a melhorar
app al. 2015 tecnologica

0 atendimento ao paciente.
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Tabela 2. Continuacdo. Aplicativos na area de Geriatria e Gerontologia. Rio de Janeiro. 2020.

Aplicativo Tematica Autores  Origem Tipo de estudo Participantes Principais achados
O resultado serda uma avaliacdo de problemas comuns encontrados por
Manejo de Quintana Protocolo de 10 Cuidadores idosos frageis e seus cuidadores informais, além de um conjunto de
InfoSAGE - EUA . o " . L e .
medicamentos etal. estudo informais/idosos  recomendacg@es para o design de aplicativos méveis para idosos com base
nas observacdes e anélises do estudo.
. N&o foi encontrada diferenca significativa possivelmente devido ao
L 30 pacientes 2
. Olalla et Ensaio clinico L . tamanho da amostra e um breve periodo de acompanhamento. No entanto,
E-Ging HIV EUA : divididos em dois . L A
al. randomizado FLDOS 0s pacientes que usaram o aplicativo com frequéncia aprovaram que este
grup tipo de intervengdo € possivel e ser investigada em estudos futuros.
Doenca A ferramenta sera utilizada no acompanhamento das instituicdes
DAP arterigl Mendez et Brasil Producéo N30 informado credenciadas que disponibilizardo profissional qualificado para o
periférica al. tecnoldgica acompanhamento dos pacientes vinculados ao servico de saude.
Doenca de Garzo et Unio Producio _ O app_ca'uvo contribuiu para o des_envo_lwmento dt_a !mportante_s_estudos
BeatHealth . . o 4 pacientes cientificos futuros, buscando evidenciar sua eficacia, usabilidade e
Parkinson al. Europeia  tecnoldgica . ; . , i
contetdo, representando recurso inovador na promocéo da satde do idoso.
. < O Aplicativo visa identificar precocemente pacientes que apresentam
. Bernardi e . Producgéo - . . ) . .
OsteoGuia Osteoporose Brasil o 8 médicos fatores de risco a osteoporose e orientar sobre as medidas preventivas,
Motta tecnoldgica e L
buscando a diminui¢do de complicagdes decorrentes de fraturas.
O uso do aplicativo movel durante consultas médicas sobre anticoagulacao
Lo x na fibrilagdo atrial melhora o conhecimento da doenga, permitindo uma
. Fibrilaggo  Stephan et . Producéo . L : X . L .
aFib app . Brasil o 20 pacientes decisdo compartilhada com baixo conflito de decisdo. O numero de
Atrial al. tecnologica o PRSI
respostas corretas no questionario sobre a doenga foi significativamente
maior apos a interacdo com o aplicativo.
A maioria dos pacientes e cuidadores apresentou um nivel de satisfacdo
. geral com o aplicativo que foi desenvolvido com enfoque na cognicéo e
Patient Buddy Encefa!o_paﬂa Ganapathy EUA Ensaio clinico . 40 . encefalopatia como também na prevencéo das readmissdes por ascite e
Hepatica et al. pacientes/cuidadores

queda.
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Foram observados alguns exemplos de aplicativos moveis com boa rela¢do custo-
beneficio envolvendo os seguintes temas: cuidado na deméncia, doenga de Parkinson, Acidente
Vascular Encefalico (AVE), osteoporose, fraturas, encefalopatia hepatica, HIV (Virus da
Imunodeficiéncia Humana), Fibrilacdo Atrial (FA), deficiéncia auditiva, além do
gerenciamento de medicamentos e suporte a profissionais de saude e cuidadores.

Com relacéo a origem dos aplicativos moveis selecionados com temas relacionados ao
campo da Geriatria e Gerontologia, cinco deles foram produzidos no Brasil, quatro nos Estados
Unidos da América (EUA) e um aplicativo teve origem na Italia, Alemanha, Coreia e Unido
Europeia. Foram observadas revisfes de literatura a respeito da eficacia dos aplicativos méveis
na prestacdo dos servicos de saude e suporte as pessoas com deméncia e seus cuidadores.
Yousaf e colaboradores (2019), destacam uma revisao sobre a eficiéncia dos aplicativos moveis
na prestacdo de cuidados de salde a pessoas com deméncia e suporte aos cuidadores,
apresentando um inventario com diversos aplicativos moéveis sobre o tema. Os aplicativos
foram agrupados nas seguintes categorias: treinamento das atividades de vida diaria;
monitoramento; estadiamento da deméncia; reminiscéncia e socializacdo; rastreamento e
orientacdes para os cuidadores.

Piran e colaboradores (2019) publicaram uma revisao sistematica sobre os aplicativos
moveis utilizados no monitoramento de paciente sobreviventes de Acidente Vascular
Encefalico (AVE) e seus cuidadores. Dentre os principais temas abordados nos aplicativos
moveis destacaram-se a comunicacdo com pacientes afasicos, calculo do risco, assisténcia na
deteccdo de um AVE agudo, deteccdo de FA, reabilitacéo fisica e direcdo para a emergéncia ou
centro especializado mais proximo.

Sobre a utilizacao dos aplicativos méveis no suporte de idosos e seus cuidadores, Quinn
e colaboradores (2019), apresentaram uma tecnologia voltada para o binbmio idoso-cuidador
(Dyad). Os resultados apontaram que o aplicativo foi aceito na comunidade. Sobre as
tecnologias assistivas baseadas na salde movel disponiveis para o cuidado de pessoas com
deméncia e doenca de Alzheimer, os autores destacaram que os aplicativos tém a capacidade
de incorporar uma variedade de estratégias e recursos aos cuidados comunitarios de deméncia.
Entretanto, como ponto fraco no estudo, observou-se uma baixa taxa de participagcdo na
avaliacdo da usabilidade e engajamento com a tecnologia (QUINN et al., 2019).

Rathnayake e colaboradores (2019) apresentaram um estudo qualitativo sobre as
percepcdes de familiares e cuidadores a respeito de aplicativos moveis no cuidado da deméncia.
A pesquisa apresentou informagdes importantes sobre as necessidades dos cuidadores

familiares e as barreiras e desafios relacionados ao cuidado de pessoas com deméncia. Os
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resultados podem auxiliar enfermeiros e outros profissionais de salde no planejamento de
programas educacionais e de apoio para cuidadores familiares através de aplicativos moveis.
Costa e colaboradores (2019), em estudo de avaliacdo do aplicativo movel SMAI (Sistema
Movel de Assisténcia ao ldoso) no monitoramento remoto de pessoas com deméncia,
apontaram as demandas de cuidados complexas e a necessidade de suporte social dos familiares
cuidadores. O sistema visa monitorar os pacientes com perda funcional associada & deméncia e
melhorar a comunicagéo dos cuidadores com a equipe de saude.

Sobre o cuidado de pessoas com Doenca de Parkinson, Garzo e colaboradores (2018)
desenvolveram um sistema (BeatHealth) que inclui um aplicativo mével sensores de marcha e
um site que utiliza o potencial da técnica de estimulagdo auditiva ritmica no treinamento da
marcha em pacientes com doenca de Parkinson. O sistema compreende 0 uso de sensores
vestiveis personalizados que medem dados biomecanicos durante o treinamento da marcha, um
aplicativo movel totalmente funcional que foi conectado aos sensores para receber dados da
marcha e incorporou a tecnologia dos algoritmos para realizar a adaptacdo musical em tempo
real e dois websites totalmente funcionais (um para usuarios finais e outro para profissionais de
salde). Bernardini e colaboradores (2018) desenvolveram um aplicativo moével para o
monitoramento remoto e assisténcia de pessoas com doenca de Parkinson e seus cuidadores. O
sistema baseado por aplicativo movel (Patient/Caregiver Mobile App) é gerenciado por
neurologistas, psicologos e enfermeiros, permitindo também que os pacientes e cuidadores
fornecam informac6es no status da aplicacdo. O estudo foi realizado com um ndmero reduzido
de participantes (10 pacientes e sete cuidadores).

Com relacdo a promoc¢do da salde e a pratica de exercicios pelos idosos, Santos e
colaboradores (2018) desenvolveram o aplicativo mével Idoso Ativo contendo um programa
de exercicios de membros inferiores para a populagéo idosa. A tecnologia envolve a selecao de
exercicios para postura, equilibrio e marcha por meio do aplicativo, além da apresentacdo de
exercicios em telas de facil compreensdo para o publico idoso. A respeito do cuidado de pessoas
com perda auditiva e sensorial, pesquisadores desenvolveram um programa de treinamento
auditivo por meio de um dispositivo movel (Mobile Auditory Training Program) voltado para
idosos com perda auditiva neurosensorial moderada a severa. A tecnologia apresenta bom
custo-beneficio e requer o minimo de supervisdo visando o aprimoramento da percepcao da
fala de idosos com perda auditiva (YU et al., 2017).

Na area da Ortogeriatria, que envolve o cuidado de idosos com fraturas, Singler e
colaboradores (2016), apresentaram um estudo sobre um aplicativo movel (AOTrauma)

destinado a médicos. O aplicativo foi baseado na observagdo dos cinco parametros essenciais
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no cuidado de um idoso com fratura: osteoporose, delirium, anticoagulagéo, dor perioperatoria
e avaliagdo de quedas. A maioria dos usudrios relatou os motivos pelos quais fizeram o
download do aplicativo: ajudar na tomada de decisdo e no gerenciamento de seus pacientes;
uso de uma ferramenta educacional e o interesse em tecnologia baseada na aprendizagem.

No que diz respeito ao gerenciamento das medicagdes por cuidadores informais de
idosos, Quintana e colaboradores (2019) construiram o aplicativo InfoSAGE. Os pesquisadores
avaliaram o uso do aplicativo por meio de uma escala do tipo Likert em diferentes cenarios e
tarefas de uso. Com o estudo, pretende-se construir também um guia de recomendacdes para o
desenvolvimento de futuros aplicativos na area da Geriatria.

Pesquisadores destacaram as experiéncias sobre o aplicativo E-Ging desenvolvido para
pessoas acima de 60 anos portadoras de HIV. A experiéncia preliminar demonstrou que 0s
adultos mais velhos consideraram (til o aplicativo mével para receber informac6es sobre HIV
e se conectar com individuos com os mesmos problemas (OLALLA et al., 2019). Mendez et
al., 2019, desenvolveram um aplicativo mdvel com carater educativo para o0 acompanhamento
de pacientes com Doenca Arterial Obstrutiva Periférica (DAOP). A interface do aplicativo DAP
foi projetada para ser simples, compreensivel e sem muitos elementos, além de facil manuseio
para os idosos, grupo com maior prevaléncia da doenca.

Bernardi e Motta (2018) desenvolveram um aplicativo moével (OsteoGuia) para
profissionais de saide como uma ferramenta de apoio a investigacdo e prevencdo da
osteoporose a partir dos principais instrumentos de avaliacdo de risco para osteoporose. Qito
médicos avaliaram o aplicativo mével com relacdo a usabilidade, navegabilidade nas funcdes e
confiabilidade das informagdes por meio de um questionario online. Os resultados indicaram a
possibilidade de implementacdo na pratica clinica, uma vez que possibilita a identificacdo
precoce de pacientes que apresentam fatores de risco para a osteoporose.

Stephan e colaboradores (2017) desenvolveram e avaliaram um aplicativo mével para
suporte na tomada de decisdo sobre o0 uso da anticoagulacdo oral (profilaxia tromboembolica)
em pessoas com Fibrilagdo Atrial (FA). O aplicativo foi desenvolvido para ser utilizado durante
as visitas clinicas, incluindo um video sobre a FA, célculo do risco para sangramento e
informacdes sobre medicamentos utilizados no tratamento. Nesse contexto, a tecnologia
apresentou beneficios como a melhoria do acesso, organizacdo, transmissao e retencdo de
informacdes sobre o tema.

Ganapathy e colaboradores (2017) desenvolveram um aplicativo mével utilizado na
prevencdo de readmissfes hospitalares de pacientes com Encefalopatia Hepatica. O estudo

envolveu o monitoramento de pacientes com cirrose que apresentam uma alta taxa de
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reinternagdo hospitalar. Por meio da aplicacdo, os cuidadores foram treinados a respeito da
aderéncia aos medicamentos através de alertas enviados regularmente e observacdo de
parametros relacionados as alteracdes presentes na encefalopatia. Os resultados mostraram que
oito casos de readmissdes associadas a encefalopatia hepatica foram evitadas no grupo de
estudo apds o uso do aplicativo.

A revisdo da literatura evidenciou que o conhecimento baseado nos aplicativos méveis
no contexto da Geriatria e Gerontologia atravessa outras areas integradas a saude do idoso,
caracterizando uma atividade interdisciplinar e interprofissional. Além disso, observou-se uma
preocupacdo com familiares, cuidadores de idosos e profissionais de saide, no sentido de
oferecer uma rede de suporte por meio de informacdes de salde e recursos de acompanhamento
ambulatorial, domiciliar e pds alta hospitalar. No entanto, as inovagdes tecnoldgicas oferecidas
através da salde movel e digital ndo substituem o cuidado presencial e individualizado o qual

as pessoas idosas tém direito conforme suas necessidades.
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3 METODOLOGIA
3.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo quantitativo e qualitativo de analise da utilizagdo de um aplicativo
movel de salde no monitoramento remoto de idosos e suporte social dos cuidadores. A
utilizacdo deste aplicativo é parte da intervencdo multiprofissional no cuidado de idosos com
deméncia e dependéncia funcional em um servigo ambulatorial de geriatria.

O componente quantitativo é um estudo transversal com analise estatistica descritiva de
varidveis sociodemograficas, clinicas e variaveis provenientes dos relatorios do paciente e
cuidador. O componente qualitativo inclui dois estudos: anélise do conteildo de conversas em
grupos focais com os cuidadores e com os profissionais e; analise de conteldo de mensagens

trocadas entre os cuidadores e os profissionais atraves do aplicativo.

3.2 Local do estudo

O Nucleo de Atencédo ao Idoso (NAI) é o servico de geriatria do Hospital Universitario
Pedro Ernesto (HUPE) da Universidade do Estado do Rio de Janeiro. Trata-se de um servicgo
especializado, no qual sdo desenvolvidas as residéncias: médica (em Geriatria) e
multiprofissional (em Saude do Idoso). As figuras 3 e 4 apresentam a entrada do ambulatério e

0 espaco da recepcdo, respectivamente.

: [}
Niicleo de
Atencao

Figura 3. Porta de entrada do ambulatério. Figura 4. Recep¢do do ambulatdrio.
Fonte: arquivo pessoal do autor. Fonte: arquivo pessoal do autor.
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O ambulatorio possui um atendimento direcionado a pacientes com distarbios
cognitivos causados pela doenca de Alzheimer e sindrome demencial em seus diferentes
estagios. Além do tratamento especializado, os profissionais da area realizam o rastreamento
de pacientes com comprometimento cognitivo e o diagnoéstico diferencial por meio de avaliacdo
multidimensional. Os atendimentos sdo realizados de acordo com as necessidades clinicas dos
pacientes nas areas da geriatria, enfermagem gerontoldgica, nutri¢do, psicologia, fisioterapia e
servico social. Os pacientes idosos e seus cuidadores sdao acompanhados pela equipe de saude
que se reune para discutir os casos e orientar os familiares no plano terapéutico incluindo acdes
estratégicas no manejo da deméncia. Além disso, a unidade oferece suporte social e psicolégico

aos familiares cuidadores envolvidos no processo de cuidado da deméncia.

3.3 Etapas do estudo

O estudo foi desenvolvido em sete etapas organizadas desde a sele¢éo dos participantes
(etapa 1), assinatura do TCLE e Termo de Guarda (etapa 2), treinamento e entrega dos aparelhos
com o aplicativo instalado com as configuracdes do paciente (etapa 3), monitoramento remoto
via aplicativo (etapa 4).

A etapa 5 envolveu a avaliagdo dos relatérios do paciente e cuidador enviados por meio
da anélise estatistica descritiva utilizando o software IBM-SPSS (Statistical Package for the
Social Sciences).

A etapa 6 envolveu a avaliacdo das percepcoes sobre a experiéncia de uso do aplicativo
SMAI por meio da técnica de grupos focais e do método de analise de conteldo tematica-
categorial (OLIVEIRA, 2008; BARDIN, 2016).

A etapa 7 compreendeu a avaliagdo da troca de mensagens entre cuidadores e
profissionais pelo SMAI por meio da técnica de analise lexical realizada pelo software
IRAMUTEQ (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelle de Textes et de
Questionnaires) (CAMARGO & JUSTO, 2013).

Os pacientes idosos com diagnostico de deméncia e perda funcional, acompanhados
pelo ambulatoério de geriatria foram selecionados para o estudo, de forma concomitante, como

mostra o fluxograma das etapas do estudo e critérios de sele¢do dos participantes (Figura 5).
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[ Familiar Cuidador ] l Idoso
A 4 S
1° etapa: selecio dos participantes Possui diagndstico de deméncia
pa. ¢ P P ou doenca de Alzheimer e perda da
capacidade funcional?
A

\ 4

a. tem interesse e condicOes de usar as
~ o 5 - —
funcdes do aplicativo SMA E acompanhado pelo ambulatério

b. mantém contato direto com o idoso ou de distarbios cognitivos?
cuidador formal? :

Sim

A 4

2° etapa: assinatura do TCLE e Termo de
Guarda?

Sim

A

3° etapa: treinamento e entrega do aparelho —
com o aplicativo SMAI Cuidador instalado [ Incluido ] [ Sem critério ]

\ 4

4° etapa: monitoramento via aplicativo SMAI

A

A 4
5° etapa: coleta de dados sobre as Andlise estatistica descritiva por meio
caracteristicas dos participantes e avaliacdo dos > do IBM-SPSS
relatdrios do paciente e cuidador
Componente Quantitativo

A\ 4
Analise temética-categorial dos grupos

6° etapa: avaliagdo das percepgdes sobre a o
experiéncia de uso do aplicativo SMAI focais aos 6, 12 e 18 meses

Componente Qualitativo I

Y

7° etapa: avaliagdo da troca de mensagens
enviadas pelo aplicativo SMAI

Analise lexical por meio do
IRAMUTEQ

\4

Figura 5. Fluxograma das etapas do estudo e critérios de selegdo dos participantes. Rio de Janeiro. 2015-2020.
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3.4 Critérios de selecdo dos participantes

A primeira etapa do estudo compreendeu a selecdo dos participantes na recepc¢éo do
ambulatorio de geriatria durante a espera das consultas. Foram selecionados os familiares
cuidadores que atenderam aos seguintes critérios de selecdo. O primeiro deles: tem interesse e
condic@es de usar as funcgdes do aplicativo SMAI? Essa pergunta diz respeito a usabilidade do
sistema em termos do cuidador operar as fungdes do aplicativo na tela do smartphone como
inicializacdo, acesso ao menu de opcdes, envio de relatorios do paciente e mensagens textuais
aos profissionais do servico de geriatria. O segundo: mantém contato direto com o idoso ou
cuidador formal? Essa pergunta se d& pelo fato do aplicativo ser gerenciado por um cuidador
principal, seja ele familiar ou formal.

Como critérios de inclusdo dos idosos no estudo, foram selecionados os pacientes com
diagnostico de deméncia ou doenca de Alzheimer e perda da capacidade funcional
acompanhados pelo ambulatério de distarbios cognitivos. Ndo foram incluidos os pacientes
com Comprometimento Cognitivo Leve (CCL) e funcionalidade preservada. Portanto, a
amostra selecionada por conveniéncia e ndo aleatdria foi composta por pessoas com deméncia

e seus familiares cuidadores acompanhados no periodo de setembro de 2015 a marc¢o de 2017.

3.5 Aspectos éticos

A segunda etapa envolveu a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) (APENDICE A) e do Termo de Guarda e Compromisso (TGC) do aparelho
(APENDICE B) por todos os cuidadores que aceitaram participar do estudo.

A pesquisa foi fundamentada na Resolucéo n° 466/2012 do Conselho Nacional de Saude
(CNS) do Ministério da Saude, que norteia a realizacdo de pesquisas envolvendo seres humanos
e incorpora, seguindo os principios béasicos da bioética: autonomia, ndo maleficéncia,
beneficéncia e justica (BRASIL, 2012). O estudo e o TCLE foram submetidos ao Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital Universitario Pedro Ernesto (HUPE/UERJ) e aprovados
por meio do parecer consubstanciado n° 2.013.410.

3.6 Treinamento e entrega dos aparelhos
Na terceira etapa, foi organizada a entrega dos aparelhos de modo que os cuidadores
receberam um treinamento no ambulatorio por meio da simulacéo de situagdes reais de uso do

aplicativo. Cada um dos cuidadores participantes recebeu um smartphone da marca Motorola,
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modelo Moto G, com o aplicativo SMAI Cuidador instalado e configurado com a identificagéo
de usuario (ID) do paciente.

Além disso, foi entregue um folder desenvolvido pelos profissionais do ambulatério
contendo informacdes gerais sobre 0 uso do aplicativo, o tempo de resposta das mensagens, 0
procedimento em casos de emergéncia (contatar imediatamente servigos moveis de urgéncia ou
levar a unidade de pronto socorro mais proxima) e o contato da equipe responsavel pela
pesquisa.

Os cuidadores foram orientados quanto a realizacdo de um novo treinamento em caso
de davidas sobre as funcionalidades do sistema e a equipe ficaria a disposi¢do. No momento da
entrega foi necessario apresentar um documento de identidade e o nimero do CPF do cuidador

familiar responsavel pelo paciente.

3.7 Descricéo do sistema e monitoramento via aplicativo SMAI

A quarta etapa envolveu o acompanhamento do envio das informacdes do paciente, bem
como a adesdo dos cuidadores ao uso do sistema e 0 monitoramento das pessoas com deméncia
por parte dos profissionais do ambulatério.

O SMAII foi idealizado com base na experiéncia das visitas domiciliares dos pacientes
acompanhados pelo ambulatério de geriatria. Neste contexto, a equipe multiprofissional
realizava o atendimento junto aos familiares cuidadores utilizando um diario de campo. O
instrumento, composto por uma planilha de facil preenchimento, apresentava itens sobre
aceitacdo da dieta, habito intestinal, ocorréncia de disfagia, febre, tosse e alteracbes
comportamentais. Estas informag6es apoiavam a tomada de deciséo e o plano terapéutico dos
pacientes.

A partir desta experiéncia, a coordenacao do ambulatério concebeu a ideia de criacao
de um aplicativo movel para monitorar remotamente os pacientes com deméncia utilizando um
relatorio diario e digital. A escolha dos itens do relatorio justificou-se nas intercorréncias
clinicas mais prevalentes no cuidado de pessoas com deméncia e nas necessidades dos
familiares cuidadores. O aplicativo também tinha por objetivos melhorar a comunicacéo entre
os familiares e a equipe de satde e diminuir o estresse e sobrecarga associados ao cuidado de
uma pessoa com deméncia.

O SMAI foi desenvolvido pelos pesquisadores do Laboratorio de Ciéncia da
Computacdo (LCC/UERJ) em parceria com a equipe do ambulatério de Geriatria
(NAI/HUPE/UERJ). Sua estrutura é composta por dois aplicativos moveis Android (SMAI
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Cuidador e SMAI Doutor), uma aplicagédo na web (SMAI Web) e um servidor (SMAI server)
utilizado no gerenciamento do banco de dados (Figura 6).

"\
Familia » f..; '““
Servidor
H SMAI
C idad
uidador SMAI
Cuidador l
@\
m SMAI Web  Equipe LCC
N Pacientes
Paciente ; g -
Equipe de salde Relatérios e
Cuidadores Estatisticas
Dados

Figura 6. Estrutura do SMAL.

A equipe do ambulatério de geriatria do NAI que atuou no monitoramento dos pacientes
e gestdo do uso da aplicacdo pelos cuidadores foi composta inicialmente por oito profissionais:
um enfermeiro (pesquisador principal), uma médica geriatra (coordenadora do ambulatorio) e
uma assistente social. Participaram também trés médicos do Programa de Residéncia Médica
em Geriatria, além de uma nutricionista e uma enfermeira do Programa de Residéncia
Multiprofissional em Saude do Idoso. A equipe do LCC, responsavel técnica e cientifica, foi
representada por um docente em Engenharia Eletrdnica (coordenador do laboratoério) e dois
alunos de graduacdo em Ciéncia da Computacao da UERJ.

O projeto SMAI comecgou a ser desenvolvido em 2014 e recebeu financiamento da
Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado do Rio de Janeiro (FAPERJ) por meio do edital de
Apoio a Pesquisa Clinica em Hospitais Universitarios Sediados no Estado do Rio de Janeiro
(Processo n° E-26/110.243/2014). Segundo dados do Processo APQ1 110.243/2014, com
relagcdo ao custo do projeto com recursos materiais foi realizada a compra de cinguenta e dois
aparelhos de telefonia celular (Motorola Moto G em 3 versdes: Single 3G, Dual 3G, Single 4G

e Motorola Moto E) a um custo médio de R$ 535,00 (quinhentos e trinta e cinco reais),
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totalizando R$ 27.590,00. Além disso, foram adquiridos nove tablets do modelo Galaxy Tab S
(8 polegadas) e um tablet Galaxy Tab S (10 polegadas) a um custo médio de R$ 1.600,00 (mil
e seiscentos reais), totalizando R$ 16.000,00. Por ultimo, no que diz respeito a aquisigdo de
chips pré-pagos e despesas de custeio do plano de dados, foi contratada uma operadora de
telefonia movel com cobertura de rede suficiente e negociado um valor de mensalidade a um
custo de R$ 1.298,00 (mil, duzentos e noventa e oito reais) referente a 59 linhas efetuado
durante o periodo de intervencdo e avaliacdo do sistema.

O software SMAI encontra-se registrado desde 2015 como programa de computador
(linguagem JAVA Android) no Instituto Nacional de Propriedade Industrial (INPI), n°
processo BR 51.2015.000668-1. Todas as informacGes enviadas pelos cuidadores foram
armazenadas diretamente no banco de dados conectado ao servidor SMAI e visualizadas na
aplicacdo dos profissionais de saude (SMAI Doutor). Os dados gerados sdo salvos
imediatamente na memoria interna do smartphone para que ndo haja perda de dados.

A troca de informacBes é feita utilizando linguagem XML de acordo com a
especificacdo do servidor SMALI. O procedimento de transmissdo criptografa os dados enviados,
permitindo a obtencao de relatorios sobre o padrdo de envio de dados e estatisticas sobre 0 uso
das aplicag0es e falhas do sistema. A descri¢do detalhada das telas do SMAI Cuidador, SMAI

Doutor e SMAI Web encontra-se no apéndice F.

3.8 Componente quantitativo

Na quinta etapa foram realizadas a coleta de dados sobre as caracteristicas demograficas
e especificas dos participantes e a avaliacdo dos relatorios do paciente e cuidador enviados pelo
aplicativo SMAI Cuidador.

3.8.1 Variaveis do estudo

Foi delineado um perfil s6cio demografico e clinico com variaveis que foram divididas
em dois grupos: aquelas voltadas a caracterizacdo dos cuidadores e aquelas voltadas para o
quadro clinico do idoso (Quadros 3 e 4). Essas informagdes foram obtidas através de entrevistas
realizadas com o cuidador e por revisao de prontuario. Os quadros 5 e 6, por sua vez, apresentam

as variaveis relacionadas aos relatérios do paciente e cuidador, respectivamente.



Quadro 3. Variaveis do cuidador. Rio de Janeiro. 2020.
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Perfil
do
Cuidador

Variaveis Instrumento Definigéo Tipo Categorizacao
Até 40 anos
Numero de anos decorridos desde o nascimento. Numeérica 41-60 anos
Idade
+ de 60 anos
Confgrma}ga_o fls_lca, organica, celular, partl_cul_ar que N Masculino (0)
permite distinguir o homem e a mulher, atribuindo- Numérica L
Sexo - ~ Feminino (1)
Ihes um papel especifico na reproducao.
Casado
Situag&o de um individuo em relag&o ao matrimonio ou | Categérica Viuvo
Estado civil a sociedade conjugal. Divorciado
Solteiro
Branca
Baseada na autodeclaracdo. As pessoas séo perguntadas Preta
sobre sua cor de acordo com as opgdes apresentadas | Categérica Parda
Cor ou raga o pela Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Amarela
Questionario | (PNAD) do IBGE (2019). Indigena
Caracteristicas If
do cuidador Anci Analfabeto
Tempo de frequéncia na escola, em anos, para o . Até 8 anos
Anos de estudo desenvolvimento da capacidade intelectual, moral e Categorica De 9 a 11 anos
fisica do ser humano. Acima de 12 anos
Conjuge
Grau de Relacédo d.a .pessoa quer por \./lr.mulo de Categorica II?:TI%C())
parentesco consanguinidade quer por afinidade. Nora
Empregado
« . - Desempregado
Condico atual Relacdo trabalhista do depoente. Categorica AUtdnomo

Aposentado
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Renda familiar

Total de importancias recebidas periodicamente, por
pessoa fisica ou juridica, como remuneracdo de
trabalho ou de prestacdo de servicos, de aluguel de
imdveis, de aplicacdo de capital, etc.

Categorica

Até 2 salarios
minimos

2-4 salarios minimos
4- 6 salarios minimos
+ 6 salarios minimos

até 5 anos
Tempo como Periodo em anos que cuida de idoso. Categorica de 6 a 7 anos
. de 8 a 10 anos
cuidador
+ 10 anos
Divide o cuidado Pessoas que ajudam a cuidar do idoso junto ao - Sim (1)
. Numerica x
do idoso depoente. N&o (0)
Reside com idoso Depoente mora com o idoso. Numérica S|~m (1)
N&o (0)
Carga de Nenhuma
adoecimento do NUmero de diagndsticos de doencas que o cuidador - 2 enfermidad
cuidador possui relatadas pelo proprio Categorica | 1a2en ermidades
' + 2 enfermidades
Acom_panha_m ento Realiza acompanhamento psicoterapico. Numeérica S|~m (1)
psicoldgico Néo (0)




Quadro 4. Variaveis clinicas do idoso. Rio de Janeiro. 2020.
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Clinicas
do idoso

Variavel Instrtlémen Validagéo Definicéo Tipo Categorizacao
A avaliacdo
Medeiros | funcional é a
e Guerra | observagdo e a
(2009) | mensuracédo da
capacidade de .
o Incapacidade leve
realizacdo das (0-33%)
Avaliacao ADLQ atividades da vida .
. o : Incapacidade
Funcional diaria, ou seja, L.
aquelas Categorica moderada
. (34-66%)
desenvolvidas .
g Incapacidade Severa
cotidianamente,
. (> 67%)
relacionadas com o
autocuidado, com o
cuidado de seu
entorno e com a
participacao social
1-Envelhecimento
normal
2-Provavel
comprometimento
Estadiamento FAST Reisberg | ¢ A cognitivo leve
A E a classificagédo do .
da deméncia (1988) estagio atual de uma 3-Co_mpro|met|mento
doenca por meio do - cognltlyo eve
Categorica | 4-Deméncia leve

processo de
mensuracdo de uma
escala validada.

5-Deméncia
moderada
6-A,B,C,D,E-
Deméncia grave
moderadamente
7-A,B,C,.D,EF -
Deméncia grave




Quadro 5. Variaveis do relatorio do paciente. Rio de Janeiro. 2020.
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Relatorio
do
Paciente

Variavel Instrumento Defini¢ao Tipo Categorizacao
Bom
Qualidade do sono Descrigao do pgdrao de sono do categorica Regglar
paciente Ruim
Nao Informado
Alteracio de Presenga de mudanga de - Sim (1)
comportamento relatada pelo | Numérica ~
Comportamento : Nao (0)
cuidador
. o~ , Tudo
Caf¢ da manha Reglstrc~) de aceltagao do caf¢ da Categorica Nada
manha parcial ou totalmente
Metade
Registro de aceitagdao do almogo . Tudo
Almocgo . Categorica Metade
parcial ou totalmente
Nada
. - . Tudo
Jantar Registro Qe aceitacdo do jantar Categbrica Metade
parcial ou totalmente
Nada
Alteracgao de habito Registro de mudanga no padrao L Sim (1)
. . ~ . Numeérica ~
intestinal de evacuacdo do paciente Nao (0)
Diarreia Presenca de diarreia Numérica SINm (1)
SMALI Nao (0)
Cuidador 15 min. ou menos
Tempo médio em Registro do tempo em média L. Entre 1.5 ¢ 30
cada refeigdo gasto em cada refeicdo Categorica min.
30 min. a 1 hora
1 a 2 horas
o . . . L Sim (1)
Problema urinario Registro de alteracdes na urina | Numérica ~
Nao (0)
Descrigao dos problemas Recusa
Problemas na L. Tosse com
. ~ encontrados durante a Categorica )
alimentacao : ~ . alimento
alimentacdo do paciente Lo
Tosse com liquido
. - Sim (1)
Tosse seca Registro de tosse seca Numeérica Niio (0)
Tosse produtiva Registro de tosse com secre¢do Categérica Clara
clara ou amarela Amarela
Registro de queda da propria . Sim (1)
Queda altura do paciente Numerica Nao (0)
~ . ~ L Sim (1)
Lesao de pele Registro de lesdo de pele Numérica

Nio (0)
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Quadro 6. Variaveis do relatorio do cuidador. Rio de Janeiro. 2020.

Variavel Instrumento Definigéo Tipo Categorizacao
Otimo
A Descricao do sentimento do Normal
Como vocé esté se . ~ L.
. cuidador em relagdo ao | Categodrica| Cansado
sentindo i
contexto de cuidado Estressado
Relatério Irritado
do SMAI , _
Cuidador| Teve proplemas de Cuidador Reglst,ro de pro_blemas de Numérica S|~m @
saude saude do cuidador Nao (0)
Associacao entre 0
Tem relacdo ao fato de problema de saude relatado - Sim (1)
. . Numerica x
ser cuidador e as atividades como Né&o (0)
cuidador

3.8.2 Instrumentos de coleta e tratamento dos dados guantitativos

Os dados relacionados as caracteristicas demograficas e especificas dos cuidadores e
idosos participantes no estudo foram registrados no programa Epilnfo (versdao 7.2.0.1) e
exportados para o Microsoft Excel 2016. O software escolhido para o tratamento dos dados
estatisticos foi 0 programa R (64 bits), versdo 3.5.1, de licenca livre, possibilitando a analise e
exploracdo dos dados numéricos e categoricos por meio de graficos de caixa e tabelas. Para
descrever as variaveis que diziam respeito as caracteristicas dos cuidadores participantes no
estudo foram utilizadas frequéncias absolutas, porcentagens e desvio-padréo na variavel idade.

Foi aplicado um questionario sobre o uso de dispositivos ligados a Tecnologia da
Informacdo e Comunicacdo (SMAI TIC), no sentido de conhecer quantos possuiam
computador, celular (tipo e modelo) e internet no domicilio (rede wifi) ou no plano de dados do
celular, além de velocidade e frequéncia de acesso (APENDICE C). O questionario também
pretendia investigar o conhecimento dos cuidadores no envio de mensagens por celular e a
existéncia de aparelhos para afericdo de pressdo arterial, glicemia capilar e temperatura no
domicilio.

Para a coleta de dados sociais e demograficos dos familiares cuidadores, foi construido
um questionario contendo as caracteristicas do Cuidador e para a obtencéo de informac6es do
prontuério, de forma sistematizada, foi elaborado um formulario de coleta de dados do
prontuario. O estadiamento da deméncia foi realizado por meio da Escala FAST (Functional
Assessment Staging Test) e para a avaliagdo funcional foi utilizado um instrumento especifico

para pacientes com doenca de Alzheimer denominado ADLQ (Activities of Daily Living
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Questionnaire). Apesar do nivel de sobrecarga dos cuidadores ter sido mensurado pela Escala
Zarit, optamos por ndo utiliza-la como uma variavel desfecho, uma vez que o instrumento foi

aplicado apos o inicio da intervencao. A seguir os instrumentos de coleta de dados séo descritos.

a) Questionario sobre as caracteristicas do cuidador

O questionario apresentava dados a respeito das caracteristicas sociodemogréficas e
especificas dos cuidadores. Foi desenvolvido pelo programa Epilnfo a fim de auxiliar o registro
de informagdes como sexo, idade, anos de estudo, grau de parentesco, estado civil, condicédo
atual, renda familiar, se reside com o idoso, se divide o cuidado com outra pessoa, tempo (em
anos) como cuidador, se faz acompanhamento com a psicologia, se é paciente do ambulatério

e quais doengas cronicas declara possuir, totalizando 12 itens (APENDICE D).

b) Formulario de coleta de dados do prontuario

O formulario também foi criado no Epilnfo com o objetivo de auxiliar na organizago
dos dados do prontuario de cada paciente do ambulatdrio. O instrumento apresentava variaveis
como atendimento em unidade de emergéncia, internacao hospitalar e queda da prépria altura
nos ultimos 6 meses antes da intervencao. Além disso, o formulério apresentava os resultados
da avaliagéo funcional (ADLQ) e o estadiamento da deméncia (FAST), acompanhados pelo
escore e classificagio (APENDICE E).

c) Escala FAST

O FAST (Functional Assessment Staging Test) € um dos instrumentos de estadiamento
da deméncia mais utilizados no mundo. Foi desenvolvida por Reisberg descreve os sete estagios
clinicos do processo demencial. Por meio dele é possivel acompanhar as principais alteracées
clinicas do paciente desde o estagio normal até o mais severo grau de deméncia (ANEXO A).

Cada estagio é classificado através de nimeros e letras representando os estagios da
deméncia. A alteracdo na linguagem e a sindrome da imobilidade caracterizam a mudancga de
deméncia grave moderadamente para deméncia grave. A escala foi considerada um instrumento
valido e confiavel na avaliacdo do declinio funcional em pacientes com doenca de Alzheimer
(REISBERG, 1988). No pais, o instrumento é muito utilizado em pesquisas clinicas. Wajman
e colaboradores (2014), utilizaram a escala FAST em estudo de adaptacdo e correlagdo com

outros instrumentos cognitivos de estadiamento e acompanhamento da doenca de Alzheimer.
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d) Questionario ADLQ

O ADLQ (Activities of Daily Living Questionnaire) € um instrumento utilizado para
avaliacdo funcional (atividades basicas e instrumentais de vida didria) em pacientes com doenca
de Alzheimer. O questionario é aplicado ao cuidador com o objetivo de avaliar as atividades de
autocuidado, interacéo, atividade intelectual, organizacédo e planejamento, participacao social e
alimentacdo (ANEXO B).

Cada um dos itens € pontuado numa escala de 4 pontos, variando de 0 (sem problemas)
a 3 (ndo é capaz de desempenhar a atividade). Para cada item, existe também um valor (9)
fornecido, por exemplo, naquelas atividades que o paciente pode nunca ter realizado no passado
(“Nunca fiz essa atividade”), parou a atividade anteriormente ao inicio da deméncia (como
parou de trabalhar antes dos sintomas da deméncia estarem aparentes), ou porque o marcador
(cuidador), por uma variedade de razdes, pode nao ter a informagao (“Nao sei”).

A pontuacdo é obtida da seguinte forma: para cada secdo, conta-se o nimero total de
questdes respondidas (exceto as questdes de numero 9, “Nao sei” ou “Nunca foi responsavel
por esta atividade”) e multiplica-se por 3 0 numero total de questdes respondidas, representando
a pontuacdo maxima para aquela secéo.

Em seguida, soma-se a pontuacao total (soma das respostas) para aquela secao e divide-
se pela pontuacdo maxima. Por fim, multiplica-se por 100 para obtencdo da porcentagem, de
forma que valores entre 0 a 33% indicam incapacidade leve; 34 a 66% = incapacidade moderada
e > 67% = incapacidade severa. O ADLQ foi traduzido e adaptado culturalmente por Medeiros
e Guerra (2009), sendo considerada uma importante ferramenta de avaliacdo da capacidade

funcional de pacientes com Alzheimer.

e) Escala Zarit

A escala de avaliacdo da sobrecarga do cuidador foi desenvolvida por Zarit & Zarit
(1987) e apresenta 22 questdes suficientes para medir o grau de sobrecarga do cuidador, onde
cada resposta recebe uma pontuacdo de 0 a 4, totalizando 88 pontos. O sistema de pontuagéo
funciona da seguinte forma: 0-21 pontos (pequena ou nenhuma sobrecarga); 21-40 pontos
(sobrecarga moderada); 41-60 pontos (sobrecarga moderada a severa) e >61 pontos (sobrecarga
severa). Segundo Queluz e colaboradores (2018), a escala conhecida como Zarit Burden
Interview (ZBI) apresenta evidéncias que comprovam a sua validade para a populacéo brasileira
(ANEXO C).
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3.8.3 Anélise dos dados guantitativos

Os dados foram analisados por meio do software estatistico IBM-SPSS, na verséo n. 24.
Foram utilizadas estatisticas descritivas dispostas em forma de tabela e contabilizadas as
frequéncias e porcentagens das varidaveis em estudo. Apds o tratamento analitico, foram
aplicados métodos estatisticos para verificar associacfes entre as variaveis. Para avaliar o
comportamento entre duas variaveis categoricas fez-se uso do Teste Estatistico de Fisher (Teste
de Associacéo).

Adotou-se 5% como nivel de significancia, isto €, p-valor menor que 0,05 sinaliza um
resultado significativo. Para a anlise do relacionamento entre as variaveis do estudo presentes
no relatdrio do paciente e cuidador, aplicou-se o Teste Exato de Fisher para verificar diferencas

na distribuicdo de frequéncia das caracteristicas analisadas.

3.9 Componente qualitativo
3.9.1 Avaliacdo das percepcdes sobre a experiéncia de uso do aplicativo SMAI

Na sexta etapa foi realizado o estudo de avaliacdo das percepcdes dos cuidadores sobre
0 uso do SMAI por meio da técnica dos grupos focais e do método de andlise de conteddo
tematica-categorial.

Foram constituidos quatro corpus textuais para a anélise de conteddo. Trés deles diziam
respeito aos grupos focais realizados com os cuidadores (aos seis, doze e dezoito meses de uso
de sistema) e um corpus originou-se do grupo focal com os profissionais de saude que
realizaram o monitoramento remoto dos pacientes pelo aplicativo.

O Grupo Focal foi adotado como estratégia metodoldgica qualitativa conforme descrito
por Aschidamini e Saupe (2004). De acordo com Trad (2009), é definido como uma técnica de
pesquisa qualitativa por meio de entrevistas grupais ou debates abertos em torno de interesses
comuns entre os participantes do grupo. Sendo considerado um importante instrumento de
coleta de dados no campo da Saude Coletiva.

O metodo escolhido foi a analise de conteido temética-categorial proposto por Bardin
(2016), sendo dividido em trés etapas: pré-andlise, exploracdo do material e
interpretacdo/tratamento dos resultados. A pré-andlise corresponde a etapa de organizagdo do
material empirico e transcri¢do das falas dos familiares cuidadores nos grupos focais. Sendo
realizada por meio da leitura flutuante, definicdo dos objetivos e construcéo do corpus textual.
A segunda etapa, caracterizada pela exploragdo do material, se d& por meio de operacdes de
codificacdo e decomposicdo em fungdo dos objetivos formulados. Nela observa-se a

transformacdo dos dados através de técnicas de recorte, agregacdo e enumeracdo a fim de
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alcancar a representacdo do conteudo e da expressao do texto analisado. Neste momento surgem
as Unidades de Registro (UR) e Unidades de Contexto (UC) que auxiliam na producdo dos
temas que serdo analisados.

A UR ¢ definida como uma unidade base que visa a categorizacdo e contagem
frequencial. Por outro lado, a UC é uma unidade de compreensdo, ou seja, auxilia na
significacdo das UR. Deste modo, a construgdo das categorias tematicas é permeada pelas UC,
onde os resultados da analise sdo interpretados. No contexto deste estudo, as UR foram
caracterizadas pelas enunciacGes dos familiares cuidadores e profissionais da equipe sobre suas
experiéncias com o aplicativo SMAI. Em seguida, surgiram as UC, representando o contedo
adjacente as enunciacfes dos participantes do estudo. O objetivo da anélise de contetdo foi
analisar os textos resultantes das transcri¢es dos grupos focais a fim de conhecer as percepcdes
dos sujeitos do estudo acerca do uso do aplicativo SMAI Cuidador e SMAI Doutor,
respectivamente.

O material empirico qualitativo da pesquisa foi organizado a partir da transcri¢cdo das
falas produzidas nos grupos focais. Para atender a regra da exaustividade todos os materiais
foram incluidos como corpus textual. Além disso, a regra da pertinéncia foi aplicada no sentido
de aproveitar todo o material como fonte de informac&o suficientemente adequada para analise.
Com relacdo a regra da homogeneidade, foi produzido um texto Gnico e homogéneo, obtido por
meio de técnicas idénticas e individuos semelhantes.

Por ultimo, a regra da representatividade considerou os sujeitos do estudo como uma
parte representativa do universo amostral do estudo (BARDIN, 2016). Portanto, a analise de
contetido das entrevistas gravadas em &udio nos grupos focais foi constituida por dois corpus
textuais: um deles voltado aos familiares cuidadores sobre 0 SMAI Cuidador aos seis, doze e
dezoito meses de uso do aplicativo movel e outro destinado aos profissionais sobre o SMAI

Doutor ao final dos 18 meses de utilizacao.

3.9.2 Organizacdo dos grupos focais

As entrevistas dos grupos grupais foram gravadas em audio e 0 nome dos participantes
mantidos sob sigilo. Os comentarios foram analisados segundo o método de analise temética-
categorial, descrito por Bardin (2016). Foram realizados trés encontros com os familiares
cuidadores aos seis, doze e dezoito meses com 0 objetivo de conhecer as percepgdes e as
experiéncias de uso do aplicativo na rotina dos familiares cuidadores e profissionais do
ambulatorio de Geriatria. Cada encontro foi organizado pelo mediador (pesquisador principal)

e um observador (assistente social), em local silencioso e livre de distragdes (Figura 7).
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Figura 7. Sala utilizada nos grupos focais.
Fonte: arquivo pessoal do autor

Os dois primeiros grupos focais, aos seis e dozes meses, utilizaram perguntas abertas

sobre a experiéncia de uso do sistema. O Ultimo encontro, aos dezoito meses, utilizou dez

questdes estruturadas e divididas em dois grupos. O primeiro bloco de questbes (1 a 5) diz

respeito aos cuidadores na avaliacdo do SMAI Cuidador e o segundo (6 a 10) aos profissionais

da equipe na avaliagcdo do SMAI Doutor.

N o g o~ w

8.
9.

10. Como vocé acha que o SMAI Doutor pode ser usado na pratica?

Qual a sua opinido sobre 0 SMAI Cuidador durante o periodo que utilizou?

Vocé observou uma mudanca na comunicacdo com a equipe de satde ap6s o uso do
aplicativo?

Vocé observou uma mudanca no seu cuidado diario apés o uso do aplicativo?

Na sua opinido, o que foi mais 0til?

Vocé recomendaria o aplicativo para outros cuidadores?

Qual a sua opinido sobre 0 SMAI Doutor durante o periodo que utilizou?

Vocé considera o aplicativo SMAI Doutor uma ferramenta Gtil no atendimento ao
paciente?

Na sua opinido, quais sdo 0s aspectos positivos e negativos do SMAI Doutor?
Vocé usaria 0 SMAI Doutor na sua pratica profissional?




57

3.9.3 Avaliacio da troca de mensagens pelo aplicativo SMAI

Na setima etapa foi realizada a anélise da troca de mensagens entre os cuidadores e 0s
profissionais utilizando o software IRAMUTEQ), versdo 0.7 alpha 2, desenvolvido por Pierre
Ratinaud. De acordo com Camargo e Justo (2013), o IRAMUTEQ é uma ferramenta gratuita
capaz de realizar analises estatisticas sobre corpus textuais e tabelas com individuos e palavras.
Para o funcionamento adequado do software é necessaria a instalacdo do programa estatistico
R, versdo 3.5.1.

O IRAMUTEQ realiza diferentes tipos de analises estatisticas sobre dados qualitativos
como andlise de similitude, nuvem de palavras e Classificagdo Hierdrquica Descendente
(CHD), também conhecida como método de Reinert. A CHD se destaca por ser um método que
possibilita a analise dos textos de acordo com a frequéncia das palavras e as classes que irdo
subsidiar a construcao das categorias da andlise sdo diferenciadas por um corpus colorido.

O presente estudo utilizou a CHD como estratégia quantitativa para estimar a frequéncia
das palavras presentes na troca de mensagens entre os cuidadores e os profissionais, por meio
da classificacdo dos segmentos de textos em funcdo dos vocabularios e anélise lexical das
palavras. As mensagens foram organizadas pelo codigo (RC + n° de referéncia do cuidador)
que significa Resposta ao Cuidador. Além disso, foi realizada uma Anélise Pos-Fatorial (AFC)
representada por um plano artesiano contendo as diferentes palavras organizadas pelo tamanho
da fonte que expressa o nivel de frequéncia e sua distribuicao.

A andlise das caracteristicas dos idosos permitiu um levantamento sobre o perfil
sociodemogréafico e clinico dos pacientes monitorados remotamente pelo aplicativo SMAI
Cuidador. Os idosos tém 84 anos de idade em média com predominio do sexo feminino e
vilvos. Observou-se ainda que a maioria apresentou baixa escolaridade seguida de
analfabetismo. Com relacdo as informac6es de saude coletadas prontuario do ambulatério, 71%
dos pacientes apresentavam doenca de Alzheimer como diagndstico e principal causa da
deméncia. A maioria dos pacientes apresentou grau de incapacidade severa, caracterizando uma

dependéncia dos cuidadores na realizacdo das atividades de vida diarias.
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4 RESULTADOS
4.1 Caracteristicas dos participantes

Trinta e oito cuidadores foram selecionados para o estudo e utilizaram o aplicativo
SMAI Cuidador com um tempo de participacdo e quantidade de envio de relatorios variados.
No que diz respeito a participagdo nos grupos focais, o tamanho da amostra foi reduzido, uma
vez que catorze cuidadores ndo puderam comparecer aos encontros devido a condi¢do de
sobrecarga. Dois pacientes foram a 6bito, um paciente foi institucionalizado e um aparelho foi
furtado segundo informacdes do cuidador. Do total de cuidadores selecionados, vinte deles
participaram dos grupos focais no estudo de anélise das percep¢des sobre 0 uso do sistema
(Tabela 3).

O papel de cuidador foi desempenhado pelos familiares, que moravam com 0s idosos e
contavam ou ndo com a ajuda de um cuidador formal ou dividiam o cuidado com outras pessoas
da familia. Observou-se que os cuidadores tinham idade maior que 60 anos em média e a
maioria era do sexo feminino. Com relagdo a escolaridade, houve predominio de pessoas com
mais de 12 anos de estudo seguido de 9 a 11 anos. O grupos de participantes foi composto, na
sua maioria, por filhos aposentados e com renda familiar entre 2 a 4 salarios minimos. A maioria
dos familiares cuidadores se autodeclarou como cor ou raga branca, seguida de parda e preta.
Os familiares cuidadores relataram carga de adoecimento de 1 a 2 doencas cronicas e a maioria
ndo realizava acompanhamento psicoldgico. A tabela 3 apresenta as caracteristicas do total de
cuidadores recrutados inicialmente e da amostra de participantes dos grupos focais.

Sobre o estadiamento da deméncia, os pacientes apresentaram deméncia grave
moderadamente seguida de deméncia grave. Além disso, 82% dos cuidadores familiares
apresentaram sobrecarga do cuidador segundo a escala Zarit e apenas 26% dos idosos

apresentaram cuidador formal ou remunerado (Tabela 4).
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Tabela 3. Caracteristicas dos cuidadores participantes do estudo. Rio de Janeiro. 2020.

Caracteristicas

Cuidadores

Total (n=38) Grupos Focais (n=20)
Idade - média (DP) 61,26 (£10,75) 67,50 (£11,43)
Sexo n (%) n (%)
Feminino 32 (84) 18 (90)
Masculino 6 (16) 2 (10)
Estado Civil
Casado 20 (53) 9 (45)
Viavo 3(8) 1(5)
Divorciado 5(13) 3 (15)
Solteiro 10 (26) 7 (35)
Cor ou raca
Branca 18 (47) 9 (45)
Preta 8 (21) 3 (15)
Parda 12 (32) 8 (40)
Amarela 0 (0) 0 (0)
Indigena 0 (0) 0 (0)
Anos de estudo
Até 8 5(13) 5 (25)
9all 16 (42) 7 (35)
>12 17 (45) 8 (40)
Grau de Parentesco
Filho 29 (76) 15 (75)
Conjuge 7 (18) 3 (15)
Irméo 1(3) 1(5)
Nora 1(3) 1(5)
Condigao atual
Empregado 6 (16) 2 (10)
Desempregado 4 (10) 2 (10)
Autébnomo 1(3) 0 (0)
Aposentado 27 (71) 16 (80)
Renda Familiar (salarios minimos)
Até 2 10 (26) 6 (30)
2a4 23 (61) 12 (60)
42a6 5(13) 2 (10)
Tempo como cuidador (anos)
Até 5 20 (53) 9 (45)
6a7 7 (18) 4 (20)
8al0 7 (18) 4 (20)
> 10 4 (11) 3 (15)
Divide o cuidado do idoso
Sim 21 (55) 11 (55)
Né&o 17 (45) 9 (45)

Reside com o idoso
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Sim 31 (82) 18 (90)
Né&o 7 (18) 2 (10)
Carga de adoecimento do cuidador

Nenhuma 3(8) 1(5)
1 a 2 enfermidades 22 (58) 11 (55)
> 2 enfermidades 13 (34) 8 (40)
Acompanhamento psicoldgico

Sim 8 (21) 6 (30)
Né&o 30 (79) 14 (70)




Tabela 4. Caracteristicas dos idosos participantes do estudo.
Rio de Janeiro. 2020.

Caracteristicas Idoso
Idade - média (DP) 84,39 (£7,14)
Sexo n (%)
Feminino 30 (79)
Masculino 8 (21)
Estado Civil

Casado 10 (26)
ViGvo 27 (71)
Solteiro 13
Escolaridade (anos)

Analfabeto 8 (21)
Até 8 anos 27 (71)
9allanos 3(8)
Incapacidade Funcional

Moderada 7 (18)
Severa 31 (82)
Mobilidade Prejudicada

Sim 16 (42)
Né&o 22 (58)
Diagnostico Principal

Doenga de Alzheimer 27 (71)
Outras deméncias 11 (29)
Estadiamento da deméncia

Leve 4 (10)
Moderada 5(13)
Grave Moderadamente 20 (53)
Grave 9 (24)
Sobrecarga do Cuidador

Sim 31 (82)
Né&o 7 (18)
Cuidador Formal

Sim 10 (26)
Né&o 28 (74)

+ = Desvio Padrao
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Graéfico 1. Diagrama de caixa da relacéo entre
idade e nivel de sobrecarga dos cuidadores.
Legenda: P = Pequena. N = Nenhuma.

Mod = Moderada. Sev = Severa.

A respeito da relacdo entre a idade dos cuidadores e o nivel de sobrecarga verificado
apos o inicio da intervencdo, foi possivel observar que o grupo com maior faixa de idade
apresentou nivel de sobrecarga moderada seguido de moderada a severa. Os cuidadores com
menor faixa de idade apresentaram pequena ou nenhuma sobrecarga, conforme demonstrado
no grafico 2. Além disso, observou-se uma distribuicdo proporcional entre o nivel de sobrecarga
a pontuacdo obtida por meio da aplicacdo da escala Zarit (Grafico 3).

Além disso, foi realizado um levantamento com 20 cuidadores familiares que
participaram dos grupos focais no sentido de verificar o uso de recursos de Tecnologia da
Informacdo e Comunicacdo (TIC) por meio de um questionario denominado SMAI TIC.
Observou-se que 85% dos participantes relataram possuir computador em casa e todos tinham
celular e sabiam enviar mensagens de texto. Além disso, 95% dos participantes afirmaram que
acessam e-mail, Facebook ou whatsapp. 75% dos cuidadores relataram acessar a internet de
casa por meio de rede wifi e 85% utilizam a internet oferecida pelo plano de dados do celular.
Portanto, foi observado que o uso de celulares e o0 acesso a internet ja fazia parte do cotidiano

da maioria dos familiares cuidadores.

4.2 Avaliacéo dos relatdrios do paciente e cuidador

Foi enviado um total de 7.785 relatorios do paciente e a analise do conjunto de dados
produzidos durante o periodo de utilizagéo do aplicativo SMAI Cuidador mostrou uma variacao
significativa no namero de relatérios enviados (Gréafico 2). Isto ocorreu pelo fato de alguns

cuidadores terem utilizado o sistema por um tempo menor, enviando um menor nimero de
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dados, enquanto outros utilizaram por mais tempo. Enquanto cuidador (C25) enviou o maior
namero de relatorios totalizando 1.243 enviados no periodo de novembro de 2015 a margo de
2017, o cuidador (C30) enviou apenas oito relatdrios e participou do estudo de avaliacdo de uso

do sistema durante dois meses.

Total de relatérios do paciente enviados por cuidador
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Gréfico 2. Quantitativo de relatorios do paciente enviados pelo SMAL. Rio de Janeiro. 2020.

A tabela 5 mostra a relacdo entre as variaveis alteracdo de comportamento e grau de
incapacidade (ADLQ) dos pacientes. Nota-se que 0s pacientes que apresentaram grau de
incapacidade moderado, 80% deles tiveram alteracdo de comportamento e entre aqueles com
grau de incapacidade severo, 63% dos pacientes apresentaram alteracdo de comportamento. Por
mais que no perfil moderado tenhamos mais resultados de alteracdo de comportamento, néo é
possivel obter resultados estatisticamente significativos entre alteracdo do comportamento e o
grau de incapacidade (ADLQ), p-valor = 0,451. Desse modo, ndo foi possivel detectar

diferencas de que o grau de incapacidade impacta na alteracdo de comportamento.
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Tabela 5. Relagéo entre alteracdo de comportamento e grau de incapacidade.

Alteracdo de comportamento P-valor
Né&o Sim
n % n %
Grau de Incapacidade (ADLQ) 0,451
Moderada 1 20,0 4 80,0
Severa 11 36,7 19 63,3

Fonte: Dados gerados pelo pesquisador

A tabela 6 apresenta a relacéo entre as variaveis alteracdo de comportamento e nivel de
sobrecarga dos cuidadores verificado apds o inicio da intervencdo. Ndo havendo correlacéo

estatistica entre essas variaveis, p-valor = 0,653.

Tabela 6. Relacdo entre alteracdo de comportamento e nivel de sobrecarga.

Alteracdo de comportamento P-valor
Né&o Sim
n % n %
Nivel de Sobrecarga (Zarit) 0,653
Moderada 4 33,3 8 66,7
Moderada a Severa 5 35,7 9 64,3
Pequena ou nenhuma 3 50,0 3 50,0
Severa 0 0,0 3 100,0

Fonte: Dados gerados pelo pesquisador

A tabela 7 quantitativa buscou estabelecer uma relacdo entre as variaveis alteracédo de
comportamento e o diagndéstico do paciente. Apesar da observacédo a respeito da incidéncia de
alteracdo comportamental ter sido bastante nas deméncias do tipo frontotemporal, vascular e
mista, ndo foi possivel obter resultados estatisticamente significativos entre as variaveis

analisadas, p-valor = 0,903.
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Tabela 7. Relacdo entre alteracdo de comportamento e diagnostico dos pacientes.

Alteracdo de comportamento P-valor
Né&o Sim
n % n %
Diagnostico 0,903
Demeéncia Frontotemporal 0 0,0 1 100,0
Deméncia Mista 3 42,9 4 57,1
Deméncia Vascular 1 33,3 2 66,7
Doenga Alzheimer 8 33,3 16 66,7

Fonte: Dados gerados pelo pesquisador

A tabela 8 analisou a relacdo entre as varidveis alteracdo de comportamento e 0
estadiamento da deméncia. Apesar da presenca de alteracdo comportamental em todos os
estagios da deméncia, ndo houve correlacdo estatisticamente significante entre as variaveis p-
valor = > 0,999.

Tabela 8. Relagéo entre alteracdo de comportamento e estadiamento da deméncia (FAST).

Alteragdo de comportamento P-valor
Nao Sim
n % n %
Estadiamento (FAST) > 0,999
Deméncia Grave Moderadamente 7 36,8 12 63,2
Deméncia Grave 3 33,3 6 66,7
Deméncia Leve 1 33,3 2 66,7
Deméncia Moderada 1 25,0 3 75,0

Fonte: Dados gerados pelo pesquisador

Na tabela 9 sdo apresentados os resultados da relagdo entre as variaveis problema de
salde do cuidador e nivel de sobrecarga (Zarit). Similarmente aos resultados ja discutidos
anteriormente, ndo foi possivel detectar diferencas significativas nas prevaléncias de problema

de saude em relacdo aos niveis de sobrecarga (Zarit), p-valor = 0,332,
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Tabela 9. Relacdo entre problemas de satde do cuidador e nivel de sobrecarga.

Problemas de saude P-valor
Nao Sim
n % n %
Nivel de Sobrecarga (Zarit) 0,332
Moderada 5 41,7 7 58,3
Moderada a Severa 5 35,7 9 64,3
Pequena ou nenhuma 4 66,7 2 33,3
Severa 0 0,0 3 100,0

Fonte: Dados gerados pelo pesquisador

Entretanto, quando comparamos se 0 paciente teve algum registro de queda associada
com alteragdo de comportamento encontramos resultados estatisticamente significativos, p-
valor = 0,031. Desse modo, evidencia-se que nos pacientes que apresentaram quadro de
alteracdo de comportamento a prevaléncia de queda foi de 60,9%, portanto, maior quando
compara-se com 0s pacientes que ndo apresentaram alteracdo de comportamento, cuja
prevaléncia foi 16,7% (Tabela 10).

Tabela 10. Relacdo entre queda e alteracdo de comportamento dos pacientes.

Queda P-valor
Né&o Sim
n % n %
Alteracdo de comportamento 0,031
Né&o 10 83,3 2 16,7
Sim 9 39,1 14 60,9

Fonte: Dados gerados pelo pesquisador

Na tabela 11, sdo apresentados os resultados da relacdo entre as variaveis lesdo de pele
e alteracdo de comportamento, porém nao foi possivel detectar diferencas entre lesdo de pele e

alteracdo de comportamento, p-valor 0,685.



67

Tabela 11. Relacéo entre leséo de pele e alteragcdo de comportamento dos pacientes.

Leséo de pele P-valor
Né&o Sim
n % n %
Alteracéo de comportamento 0,685
Né&o 4 33,3 8 66,7
Sim 5 21,7 18 78,3

Fonte: Dados gerados pelo pesquisador

Na tabela 12 comparou-se os resultados da relacdo entre as variaveis lesdo de pele e
queda entre os pacientes, sendo possivel encontrar resultados significativos, p-valor = 0,022.
Portanto, ha evidéncias de que o paciente possui maior prevaléncia de obter lesdo de pele ao
cair, 93,8%, quando comparados com aqueles que se lesionaram e ndo apresentaram queda,
57,9%.

Tabela 12. Relagdo entre leséo de pele e queda dos pacientes.

Leséo de pele P-valor
Né&o Sim
n % n %
Queda 0,022
Né&o 8 42,1 11 57,9
Sim 1 6,3 15 93,8

Fonte: Dados gerados pelo pesquisador

Na tabela 13 apresentam-se os resultados da comparacdo entre a variavel sentimento do
cuidador e as escalas Zarit, FAST e ADLQ dos pacientes. Em todas as comparagdes néo foi
possivel de detectar diferencas estatisticamente significantes, p-valor > 0,05.



Tabela 13. Relacdo entre sentimento do cuidador e as escalas Zarit, FAST e ADLQ.
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Como esta se sentindo? P-valor
Alterado Normal
n % N %
Nivel de Sobrecarga (Zarit) 0,208
Pequena ou nenhuma 4 66,7 2 33,3
Moderada 6 50,0 6 50,0
Moderada a Severa 4 28,6 10 71,4
Severa 0 0,0 3 100,0
Estadiamento (FAST) 0,673
Deméncia Leve 2 66,7 1 33,3
Deméncia Moderada 2 50,0 2 50,0
Deméncia Grave Moderadamente 6 31,6 13 68,4
Deméncia Grave 4 44,4 5 55,6
Grau de Incapacidade (ADLQ) 0,329
Moderada 3 60,0 2 40,0
Severa 11 36,7 19 63,3

Fonte: Dados gerados pelo pesquisador

Por altimo, foi analisada a distribuicdo das informac6es do padrdo de sono dos pacientes

informadas no relatério do paciente. Observou-se um grande nimero de registros de sono como

ndo informado (NI) associados a falta de preenchimento do relatério do paciente pelos

cuidadores (Gréfico 3).



Gréfico 3. Distribuicdo dos registros sobre o padrdo de sono no
relatorio do paciente. Rio de Janeiro. 2020.
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4.3 Avaliacéo das percepcoes dos cuidadores sobre o uso do SMAI

4.3.1 Grupo focal com cuidadores aos seis meses de uso do sistema

No primeiro grupo focal, realizado aos seis meses de uso do sistema, sete cuidadores
participaram da atividade com a tematica: opinides e experiéncias sobre o uso do aplicativo
SMA. A partir do método de analise de contetdo tematica-categorial foram construidas quatro
categorias (Tabela 14).

Tabela 14. Quantitativo de UC, UR e categorias do grupo focal com cuidadores aos seis meses
de uso. Rio de janeiro. 2020.

° 0,
Unidade de Contexto UR /r']l'ema UR /'?ema Categorias
experiéncias de uso 110 34 A minha experiéncia com o aplicativo
comunicacéo 90 28 A comunicacdo por meio do aplicativo
medicamento 50 16 Gerenciamento dos medicamentos
sentimento 70 22 O sentimento do cuidador
Total 320 100

Legenda: UC = Unidades de Contexto. UR = Unidade de Registro.

Sobre a experiéncia do cuidador no uso da tecnologia do aplicativo SMAI foi possivel
observar a associacao de palavras como seguranca, apoio e suporte. Um dos comentarios a
respeito deste tema também apresentou a ideia de sobrecarga do cuidador.

C4: Eu acho que eu me sinto mais segura para cuidar da minha mée, até porque
todas as vezes que eu busco, eu encontro respostas, eu me sinto mais segura,
entdo eu uso muito.

C7: Minha experiéncia assim esta sendo muito boa, porque é muito dificil ser
cuidador, principalmente quando se € sozinho, € s6 vocé para cuidar daquela
pessoa.

Observamos uma caréncia no entendimento sobre o propoésito do projeto, evidenciado
pelo comentério abaixo, onde o cuidador relata maior apoio da equipe em caso de emergéncia.
Entretanto, todos sdo orientados que o sistema SMAI Cuidador ndo atende este tipo de situacao,
cabendo aos familiares realizar a comunicacdo as autoridades de salde competentes e a
remocao do paciente para unidades de emergéncia se for o caso.

C1: Ao mesmo tempo o que eu falei, a sensacdo de que eu tenho esse apoio,
se eu precisar de alguma emergéncia a qualquer momento, eu sei que eu vou
ter um ajuda, entendeu? Isso é muito bom .

A respeito do tema comunicacéo, foi possivel observar que a forma como o treinamento

de uso do aplicativo necessita ser revisada. Além disso, apesar da equipe ndo atender
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emergéncias, a funcdo Alarme NAI, quando utilizada adequadamente, mostrou-se como um
importante recurso no monitoramento remotos dos idosos acompanhados pelo servigo. O
cuidador é orientado a acionar o alarme nas situacdes de urgéncia em que deseja chamar a

atencdo da equipe como, por exemplo, nos casos de quedas.

C5: Eu acho importante dizer que no principio, que eu nem sabia usar direito,
gue ela teve uma queda violenta, teve que levar pontos, teve que levar para
aquele hospital (...) registramos tudo isso aqui de 14 para c4, se eu nao tivesse,
eu ndo teria como resolver com a médica dela, porque a consulta dela era s6
para dois, trés meses depois, além de eu mandar as mensagens e fotos, eu tive
as respostas na hora, facilitou muito.

Com relacdo ao tema remédio, observou-se a necessidade de atualizacdo frequente das
prescricdes de medicamentos durante as consultas no ambulatorio. Além disso, 0 sistema
apresentava uma data de expiracdo dos mesmos, sendo que a maioria é de uso continuo. O que
ja estéa sendo corrigido pela equipe de suporte técnico do sistema SMAI.

C2: S6 tem uma coisa que eu até anotei para te falar, quando modificou os
remédios, o sistema envia o horario dos remédios, a medicagdo dela continua
a antiga e iSsO me preocupou um pouco, porque eu ndo sei 0 que esta de
medicagdo e quando aparece assim confirmar, eu ndo confirmo, e eu mandei
uma mensagem para VOces.

Também foi identificado nos comentarios a importancia do registro do sentimento do
familiar a partir da pergunta “como vocé estd se sentindo?” presente no relatdrio do cuidador,
0 que poderia indicar uma possivel sobrecarga de cuidado. Todos os casos identificados foram
acompanhados pelo servico social do ambulatério e alguns deles encaminhados ao servico de
psicologia.

C2: Uma coisa que eu queria perguntar o porqué e tem sido muito interessante
é vocés perguntarem ao cuidador no final de semana, como ele esta se
sentindo, eu achei legal, s6 queria saber o que vocés fazem com isso.

C7: Eu coloco sempre cansado e esporadicamente estressado.

4.3.2 Grupo focal com cuidadores aos doze meses de uso do sistema

O resultado da analise de contetdo dos comentarios dos cuidadores que participaram do
grupo focal referente aos 12 meses de uso do aplicativo foi a construcdo de trés categorias,
conforme mostra a tabela abaixo. Seis cuidadores participaram do encontro com duragédo de
aproximadamente uma hora. As tematicas que reuniram o maior nimero de unidades de registro
estavam relacionadas as categorias estratégias de cuidado e adoecimento do cuidador (Tabela
15).
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Tabela 15. Quantitativo de UC, UR e categorias da analise do grupo focal aos 12 meses de uso. Rio de
Janeiro. 2020.

Unidades de Contexto UR /r'llfema UR /Z?ema Categorias
Falando sobre a doenca 52 20 Impacto da deméncia na vida do cuidador
Como anda a minha sadde 57 22 Adoecimento do cuidador
Como eu fago 148 58 Estratégias de cuidado
Total 257 100

Legenda: UC = Unidades de Contexto. UR = Unidade de Registro.

Com relacdo ao discurso do cuidador sobre a doenca do paciente, observou-se que 0s
cuidadores familiares descrevem o quadro evolutivo da doencga e o grau de dependéncia do
paciente. Os comentarios também destacam o uso do aplicativo e o reconhecimento das familias
pela assisténcia de salde prestada no servigo.

C3: Alzheimer é uma doenca que me assusta pois estou vendo que na minha
mée esti avancando muito rapido, ela esta cada vez ficando mais agitada,
depressiva tem chorado muito, eu uso o celular toda hora mandando
mensagem para o doutor.

C1:Tenho uma mae com Alzheimer que se trata aqui no NAI desde 2010, ela
agora esta totalmente acamada, usando fraldas e nds temos contado muito com
aajuda do NAI, estou muito agradecida por muitas coisas, ajuda muito a gente.

Como os encontros com os cuidadores foram planejados com perguntas abertas e sem a
interferéncia do mediador nos didlogos, alguns deles trouxeram para o universo do grupo, as
suas experiéncias de cuidado inseridas no seu contexto familiar. Uma discusséo interessante se
iniciou quando uma das cuidadoras presentes trouxe como exemplo o uso do aplicativo
Whatsapp e sua experiéncia em um grupo de familia organizado e administrado pela cuidadora
para tratar, especificamente, de questfes relacionadas ao cuidado da paciente.

C3: N6s temos o grupo de whatsapp da familia tudo eu posto no grupo, hoje
ela acordou bem, ontem ela ndo dormiu, tudo eu posto para que todos tomem
conhecimento, porque antes eles falavam: eu ndo faco porque vocé néo fala
nada, eu ndo fago porque vocé assume sozinha, entdo o grupo foi criado e eu
passei a postar tudo, agora eles dizem que tem coisas que nao tem necessidade
de postar, até minha mée tomando café eu posto, a moga quando vai cortar o
cabelo eu posto, a fisioterapeuta esta la eu fotografo e posto, eu digo vocés
sdo filhos, netos tem que saber de tudo que esta acontecendo.

Nota-se que esta cuidadora exerce uma lideranga importante dentro da familia a ponto
de conseguir reunir diferentes parentes em prol do cuidado da idosa. Além de conseguir

articular uma rede de cuidado, mantendo todos os participantes do grupo atualizados sobre o
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cotidiano da paciente e os problemas da casa através de mensagens de texto, video e imagens

por meio de um aplicativo privado amplamente difundido no mercado.

C3: Antes do grupo eles ndo sabiam de nada até porque a casa é dela, quebrava
uma coisa eu ndo tinha como fazer eu ligava para um e outro querendo ajuda
para saber como fazer, agora ndo, a maquina de lavar quebrou eu posto no
grupo.

Apesar da estratégia adotada facilitar a organizacdo do cuidado do paciente em alguns

contextos familiares, observamos que em alguns casos essa iniciativa pode ndo funcionar

adequadamente, conforme o comentério abaixo:

C2: Eu tentei fazer esse grupo para colocar o que estava acontecendo com meu
pai, inclusive coloquei o nome de familia tro-16-16, meus irmdos, minhas
cunhadas até mesmo sobrinhos, eles reclamavam porque diziam gue eu ficava
contando o que acontecia la e eles ndo podiam fazer nada, financeiramente
meus pais ndo precisam pelo contrario eles até ajudam os filhos.

No que diz respeito ao adoecimento do cuidador, observou-se como a tarefa de cuidar

de um idoso com alta dependéncia pode trazer prejuizos a saude das pessoas envolvidas

diretamente no cuidado, sobretudo quando o cuidador estd vivenciando o estresse e a

sobrecarga.

C4: Eu adoeci psicologicamente, eu fiquei meio atordoada. Pressdo alta,
glaucoma, colite, tudo isso foi causado por problemas psicoldgicos.

C2: Eu fiquei hipertensa, glicose alta, problema sério de coluna, tem dias que
ndo consigo andar e com o estresse a doenca agrava.

C1: Eufiquei com alguns problemas sim que se agravaram, colesterol, glicose,
triglicerideo alto e mioma.

Outro ponto importante observado estd relacionado as estratégias adotadas pelos

cuidadores familiares no manejo da paciente. Foi observado o uso da musicoterapia com 0s

idosos ou canticos de musicas da época ou do gosto do paciente. Além da estratégia de levar o

idoso a espacos culturais, onde a pessoa foi um dia identificada.

C1: Eu coloco na radio que toca musicas antigas, musicas romanticas. Essa
semana eu coloquei mantras, quando coloco masicas comuns ela canta, danca
e bate palmas, essa semana eu coloquei mantras, eu acordo faco meu ritual,
canto.

C4: Tem dois anos que levamos ela para um clube onde tocava musicas
antigas, mas ela ndo reagiu a nada, ela adorava carnaval.

A respeito do lugar ocupado pelo cuidador formal nesses contextos familiares, sabemos

que estas pessoas assumem um papel social importante a medida que contribuem para a reducéo
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da sobrecarga dos familiares através de desempenho de um cuidado orientado e supervisionado
por profissionais de saude.

C1: Eu acho que se eu néo tivesse cuidadora eu estava pirada, vamos tentando
levar da melhor forma possivel, mas sem ddvida afetou muito, nés
viajdvamos, saiamos bastante agora demos uma parada, a gente tenta ndo
passar muito para meu filho, mas acaba afetando, ele cedeu o quarto para ela,
ele dorme com a gente no quarto, as coisas mudaram muito recebi muita
orientacdo da assistente social sobre curatela.

C1: Eu mesmo tendo duas cuidadoras ndo tenho coragem para viajar, pois, se
acontecer alguma coisa quem vai resolver?

Sobre o impacto das tarefas de cuidar na vida dos cuidadores participantes do grupo
focal, foi possivel observar com clareza de detalhes a descricdo que cada deles faz da sua
trajetdria de vida, assim como a interferéncia em sonhos, projetos e desejos da maioria deles.

C4: Impactou minha vida 100% eu me aposentei e meu sonho era viver com
a mochila nas costas, eu sempre gostei de viajar muito, eu sou servidora do
HUPE, e ai mudou minha vida, tem dia que eu sé choro, mudou tudo
financeiramente.

C4: Minha mae é muito agitada ela ndo para quieta, ela anda de 14 pra c4, séo
24 horas assim, ela pega uma coisa, pega outra, leva pra cé e pra |4, se fosse
s6 andar tudo bem, ela pinta os canecos, eu tenho que ficar atras dela o tempo
inteiro, eu ndo vejo mais televisdo, eu ndo gostava muito mais foi 0 que sobrou
pra mim, eu so tenho paz quando ela deita para dormir, dou gragas a Deus
guando ela dorme a noite toda e quando ela cisma de acordar no meio da noite
eu tenho que acordar junto com ela.

C2: O impacto que deu na minha vida foi que eu morava sozinha, eu tinha
meu emprego, meu carro minha vida, minha situagdo financeira. Meu pai com
Alzheimer fez com que eu ficasse mais na casa da minha mée do que na minha
casa, por ele ter parado de dirigir eu dormia la com medo de acontecer alguma
coisa.

C3: O impacto da doenca da minha mée na minha vida foi grande, pois depois
gue eu me aposentei eu fui estudar o que eu queria, percebi que tinha que parar
para cuidar dela, s tinha eu para cuidar, minha irmé tem quatro filhos ndo
tem como ela ajudar direto, no inicio eu fiquei muito revoltada eu teria que
parar tudo, isso me deixou muito entristecida, até eu entender a doenca, aceitar
ndo foi facil, me conformei que minha vida vai ser essa até o dia que ela for
embora, tive todos os sentimentos possiveis, mas vi que ndo tinha outra forma
e com a ajuda de vocés que me ajudou muito eu estou levando, ndo tem outra
saida, estou estudando sozinha mais eu ndo vou desistir, estudo ¢ minha
energia.

Além disso, observa-se novamente a existéncia de conflitos familiares permeando todo

0 processo de cuidado do paciente.

C4: Eles ndo vdo nem visitar, 0s outros netos nem ligam para saber se a avd
esta bem, vou pedir ajuda a esse povo?
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C4: Eles ndo véo ajudar eu conheco, eles ndo tém nem no¢do. Um sobrinho
uma vez bem no inicio da doenga esperou eu sair de casa para convencer ela
de fazer um empréstimo para ele comprar uma casa.

A respeito do manejo com o aplicativo SMAI Cuidador, foram observadas diversas
opinides, com destaque para a troca de mensagens com a equipe, lembrete dos horarios das
medicacdes e notificacdes.

C1: Sim, no inicio tinha mais dificuldades agora estd certo, recebo as
mensagens, as cuidadoras me avisaram gue hoje teria reunido de grupo. Tem
sim ajudado muito.

C3: Eu acho muito bom, toda hora eu mando alguma mensagem, quando ela
esta agitada eu pergunto doutor posso dar 2 comprimidos de Quetiapina, ele
logo responde.

C3: Eu me sentia mais segura se ela passasse mal teria como ter informagéo
do que fazer, as vezes eu estou estressada o aparelho toca ai lembro do
remédio.

C4: O aplicativo tenho como um suporte, quando vejo que a coisa esta feia,
precisamos de suporte sendo a gente pira.

A respeito da visdo da familia sobre o aplicativo, uma das cuidadoras compartilhou no

seu comentario como se deu a sua experiéncia.

C3: Sabe, eu disse que o NAI ndo deu, estd emprestado, meu irméo quando
ela estd agitada pede para ver o que o médico respondeu eles ficam
desesperados, quem mantém a calma sou eu, 0 que mora conosco anda muito
estressado e sem paciéncia, ele grita para ela parar de chorar, teve época que
ela teve alucinacéo ficava vendo bicho por todos os lados.

Por ultimo, foi observado o lugar das crencas permeando as enunciagdes dos cuidadores

quando em um dos momentos 0 assunto emergiu entre os presentes.

C5: Bastante, sdo duas coisas a minha espiritualidade me ajudou muito e vocés
aqui o apoio ndo sei como agradecer, tenho uma gratidao por vocés, eu superei
com ajuda de vocés, a familia ndo acreditava e vocés conseguiram me dar
muita ajuda.

C4: Eu acredito muito em Deus, nossa, Deus é tudo na minha vida, eu
converso peco ajuda, eu sei que ele existe.

C3: Minha fé é tudo

4.3.3 Grupo focal com cuidadores aos dezoito meses de uso do sistema

Este encontro resultou na construcao de trés categorias tematicas, com destaque para o
sentimento de seguranca dos cuidadores com o aplicativo e o impacto do aplicativo no cuidado
diario, as quais reuniram o maior nimero de unidades base que subsidiaram o processo de

analise de conteudo.
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Tabela 16. Distribuicdo das UC, UR e categorias de andlise do grupo focal aos 18 meses de uso.
Rio de Janeiro. 2020.

Unidades de Contexto UR /r'llfema UR /(i?ema Categorias
O periodo que utilizei 689 48 Seguranca dos cuidadores
O impacto na comunicagéo 341 24 Comunicacao com a equipe de salde
O impacto no cuidado 398 28 Mudancas no cuidado diario
Total 1428 100

Legenda: UC = Unidades de Contexto. UR = Unidade de Registro.

Sete cuidadores participaram do encontro com duracdo de 56 minutos, além do
mediador e observador, representado pela assistente social do servico. Foram registrados
diversos comentarios acerca das experiéncias de uso dos cuidadores no periodo de 18 meses
apos o inicio da intervencdo. Foram observados alguns desdobramentos desde as tematicas
observadas nos grupos focais anteriores, como a implicacdo do uso do aplicativo no cotidiano
de cuidado dos pacientes.

C2: Eu tenho usado, até uns dias agora ha pouco, vocé deve ter percebido que
eu ndo tenho enviado mensagens. Porque dona (...) é aquilo ali como est4 né?
Sempre. Ela teve essa melhora depois do carnaval pra ca. E o dia a dia dela é
aquilo ali mesmo.

C3: Mas, por exemplo, eu confesso que isso é falta de tempo mesmo ou de
lembrar, eu fico dias sem dar noticias, porque as vezes, quando eu lembro,
minha mae vai pra cama de noite e eu ja estou exausta (...) ndo tenho ligado
esse aparelho nem falado nada de repente tem alguma mensagem. Mas, ja é
tdo tarde 11 horas da noite.

Outro ponto de destaque diz respeito ao questionamento feito por um dos cuidadores
sobre 0 tempo maximo de resposta das mensagens enviadas a equipe. Embora o sistema
desenvolvido ndo seja destinado a atender situacBes emergenciais, a equipe responsavel ndo
atendeu adequadamente o prazo de resposta de no maximo 48 horas, pactuado no inicio da
intervencdo em reunido do grupo de pesquisa.

C2: A Unica coisa que eu questionei na época, creio que até a (...) reclamou
quando tinha aqueles periodos assim de eu precisar de um auxilio imediato e
eu ndo tive. Eu achava que quando eu colocasse ali, eu teria um retorno.

C3: Todo mundo pensa isso.

C2: Eu ndo tive e fiquei muito agoniada. Porque néo sabia aonde recorrer.
Meu marido sendo resistente de levar a méae para UPA, como uma vez nos
levamos e médica disse, o0 quadro dela ndo é aqui, tem que ser no Andarai.
Nos vamos esperar a consulta 14 no NAL. Entao, foi a Unica coisa que eu achei
ruim foi isso. Porque a gente ndo tinha um socorro imediato, uma resposta
imediata.

C3: Entdo, eu acho étimo, porque pelo menos voceé fica mais tranquila... mas
também quando eu recebi o aparelho, a mesma coisa que ela falou achava que
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numa emergéncia vocé podia contar. De repente, eu fiquei feliz da vida e ele
disse que ndo. Vocé espera de ter um aplicativo desse justamente pra isso,
numa hora de uma emergéncia em que vocé fica perdida, porque eu fico, bota
a mao na cabecga, mesmo porque so tem eu de filha.

C1: Minha mae ndo toma mais remédios, mas eu tiro a pressao dela todo o dia,
mas eu deixo para o final do dia, as vezes eu esqueco e faco no dia seguinte.
Eu pego o celular para informar o que aconteceu se ndo a gente acaba
esquecendo. E o que eu acho de melhor, é que me d& mais seguranca, apesar
de vocé estar dizendo que de imediato ndo liga. (C1)

Uma das cuidadoras comparou a aplicagdo a um “anjo da guarda” e ainda relatou que o
marido teria “citme” do dispositivo, causando um momento de descontracdo entre 0s
participantes.

C1. Eu sinto como se fosse meu anjo da guarda, meu companheiro, minha
seguranca. E, seguranga sim, porque meu marido fica até com ciume porque
guando ele vai dormir eu digo: vou dar um beijo no meu amante.

Apesar do relato de ter ficado angustiada no comentério anterior por falta de resposta
“imediata”, a mesma cuidadora exemplificou logo em seguida um outro desdobramento bem-
sucedido com o uso do aplicativo, onde foi possivel articular um atendimento hospitalar para a

paciente em virtude da demanda apresentada.

C2: Ai eu peguei o aplicativo para doutora (...) ela foi e me respondeu dois
dias depois mais ou menos, foi no fim de semana, perguntou 0 que estava
acontecendo, eu falei e ela me respondeu depois que era para leva-la no
hospital Pedro Ernesto, que ela estaria la. Ai, eu fui e levei la.

Com relacdo a funcdo alarme NAI, identificamos que alguns cuidadores ainda
desconheciam este recurso, apesar do mesmo nao garantir uma atencao imediata.

C2: Na ultima consulta que eu vim, que eu fiz uma colocacgdo sobre ela, ai 0
médico que esta atendendo ela agora, aquele altdo, ele disse que é para acionar
no alarme, que qualquer um vai ver, mas vai me dar a resposta? Esqueci de
perguntar para ele.
C4: Eu tive a experiéncia que uma vez eu toquei, nem estava acontecendo
nada. Imediatamente ele, acho que foi ele ou um dos médicos me mandou uma
mensagem perguntando se ela caiu e se estava no hospital. Realmente
responde, eu até disse que foi sem querer. Ele me retornou perguntando se
tinha acontecido alguma com ela.

Uma das cuidadoras apresentou ddvida sobre a atualizacdo do sistema gerenciada pela

equipe de suporte técnico do LCC.

C5: Aquela atualizacdo é de vocés ou da operadora?
C2: Mas, sdo vocés mesmos que mandam isso ai?

Em um momento do grupo focal, uma cuidadora apresentou uma davida relacionada ao

tema finitude. Ainda que néo fosse objeto de estudo desta investigacao, ao final do encontro, a
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assistente orientou precisamente todos os presentes sobre as medidas legais e tomada de deciséo

em caso de Obito do paciente no domicilio.

C2: Agora outra coisa eu ndo sei se esta dentro do contexto, mas eu vou
perguntar e se a pessoa vem a 6bito no aplicativo manda alguma coisa?

A respeito da comunicagdo entre os cuidadores e a equipe por meio do aplicativo, foi

novamente investigada, assim como no primeiro grupo focal realizado aos 6 meses de uso da

aplicacdo.

C5: Eu me senti muito mais segura com isso. Entdo, quer dizer a comunicacéo
com os medicos e com os profissionais melhorou muito. Porque a gente tem a
resposta assim quase de imediato, né. Ndo é assim de prontiddo, mas é quase.
C2: Quanto a equipe médica, ndo tenho que falar nada, sé coisas boas. Doutora
(...) € amédica que atendeu ela no hospital, ela que esta sempre dando retorno
e de vez em quando ela pergunta no aplicativo como ela esté, ela entra pra
saber como ela esté e ai eu dou retorno. As vezes, até na Gltima vez, eu escrevi
um texto pra ela. Eu até pedi desculpa, mas eu precisava relatar tudo o que
aconteceu com ela.

C1: Eu acho que todo mundo ja falou. A diferenca s6 a seguranca que a gente
se sente mais tranquila e saber que tem alguém junto o tempo todo, em vez de
esperar trés, quatro meses, saber que ali atrds da gente tem alguém esperando,
essa € a grande vantagem.

Com relacdo as mudancas no cuidado diario, observamos que alguns dos itens do

relatério do paciente, mostraram-se significativos para os cuidadores. Dentre eles, a pergunta

sobre o padrdo de ingestdo hidrica (quantos copos de agua por dia?), alimentacdo, presenca de

tosse e problemas na urina.

C4: Eu tenho aquela neurose de cuidar, mas uma coisa que eu ndo consegui,
voceé é testemunha, foi em relacdo a agua, lembra que eu tinha uma dificuldade
com o aparelho e dai vocés perguntam quantos copos? E a partir dai eu
comecei a me policiar e foi bom neste sentido, com o aplicativo vocé a
perceber se ela esta comendo bem ou nao esta.

C3: Minha mée tem horror a beber &gua, mas, dizem que ¢é todo velho. E
também porque la no aplicativo pergunta quantos copos. Eu procuro hoje em
dia dar muito mais 4gua para minha mae.

C2: O lance que eu presto mais atencao nela, é de tossir, porque agora eu sei
porque que pergunta se tosse e a urina, agora eu passo a observar se a urina
dela esta com cheiro, porgque o meu marido as vezes falava assim: vocé cheira
a urina da minha mae? Eu falei, é claro, tem que ver se esta com cheiro forte,
porque ai pode ser infec¢do urinéria. Essas duas observagfes pra mim foram
excelentes.

Foi solicitado aos cuidadores elencar uma resposta sobre onde o aplicativo teria mais

atil na opinido deles. Observou-se que novamente foi comentado a respeito da vigilancia da

quantidade de ingestdo hidrica, os lembretes dos horarios das medicagdes, além de problemas

como alteragdes na urina ou tosse.
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C4: Foram tantas coisas para mim foi em relacdo aos remédios que eu vi que
estava negligenciando, estava totalmente errado e até a percepcao assim dela
em relacdo aos remédios, porque até entdo eu ndo observava essas coisas € 0
aplicativo me fez perceber coisas que até entdo eu nem tinha nogdo da
importancia sobre os comportamentos dela e a partir dai sim eu comecei a
perceber, eu dei o remédio ou ndo dei na hora, hoje eu vejo tudo diferente.
C2: Nessa parte que eu estou dizendo, de eu passar a observar se ela esta
tossindo se ela tosse, o lance da urina entdo isso ai pra mim foi muito
importante, porque vocé troca a fralda, trocava tudo, mas ndo ligava para essas
coisas, vocé quer trocar, ndo deixar mijado, ndo deixar sujo ali e se ela tosse
se é na hora que esta dando a comida, entdo esses trés itens pra mim foram
fundamentais.

C5: Foi mais atil em relagdo a 4gua também. Ela nunca foi de rejeitar agua
nem comida. Ela sempre dizia daqui a pouco eu tomo, mas via 0 copo vazio.
Entdo, passei a falar: toma na minha frente e me da o copo pra eu lavar, essa
guestdo da agua € bem complicado pra eles e pra gente também.

Por ultimo, os cuidadores foram questionados se recomendariam o aplicativo ou ndo
para outros cuidadores familiares. Todos concordaram unanimes sobre a indicacéo da aplicacéo
para outros cuidadores familiares.

C4: Com certeza. Foi muito importante para mim, me ajudou muito. VVocés
sabem como me ajudou.

C3: Sim, claro que eu recomendaria sim com certeza.

C2: Sim, claro que recomendo para outras pessoas sim.

C5: Claro que recomendo.

C1: Olha s6, as vezes, o pessoal vai la em casa e eu pego o aparelho, ai todo
mundo acha maravilhoso mesmo quem tem plano de saide estd maravilhado
com esse programa. Mas, na UERJ? Todo mundo fica questionando de boca
aberta, entdo acham fora de série. Com certeza, recomendaria, sem davida.

4.4 Avaliacéo das percepcdes dos profissionais sobre o uso do SMAI

4.4.1 Grupo focal com profissionais aos dezoito meses de uso do sistema

O grupo foi planejado e executado com a presenca de cinco profissionais realizado aos
18 meses, dentre eles, trés médicos residentes em geriatria, uma geriatra e uma assistente social
do servico, aléem do mediador e um observador, com uma duracdo de 46 minutos
aproximadamente. A partir do método empregado, foram construidas cinco categorias

tematicas como mostra a tabela abaixo.
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Tabela 17. Distribuicdo das UC, UR e categorias de anélise do grupo focal com os profissionais aos 18
meses. Rio de Janeiro. 2020.

n° %

Unidades de Contexto UR/Tema UR/Tema Categorias
Percepcéo sobre 0 uso 102 20 Percepcdes sobre o SMAI Doutor
Propostas de atualizagio 99 19 Solucdes e |de|a§ para a aplicacdo do
cuidador
Aspectos positivos 86 17 Questdes positivas do sistema
Aspectos negativos 18 3,5 Questdes negativas do sistema
O uso na pratica profissional 206 40,5 Minha prética profissional
Total 511 100

Legenda: UC = Unidades de Contexto. UR = Unidade de Registro.

Por meio dos comentérios dos profissionais, foi possivel observar que o aplicativo
SMAI Médico foi bem aceito entre os profissionais, apresentando boa usabilidade, além de
oferecer a possibilidade de comunicacdo e resolucdo de problemas por meio da troca de
mensagens com os cuidadores familiares.

Gostei do aplicativo, acho bem fécil de usar, os pacientes conseguem resolver
coisas que sdo bem pequenas, as vezes eles perderiam um dia de vir para
consulta, pode resolver uma coisa bem simples, mandando mensagens e a
gente respondendo, vendo alguma coisa sinalizada no relatério. (P1, residente
em Geriatria).

Eu também gosto, acho que é um instrumento muito Gtil no acompanhamento
desses pacientes. Os familiares e cuidadores tém muitas duvidas, uma
sobrecarga importante pelo tipo de cuidado que eles tém d&, da uma certa
seguranca para eles de falar quando eles tiverem alguma intercorréncia. (P2,
residente em Geriatria)

A assistente social da equipe deu um depoimento acerca do aplicativo destinado aos
cuidadores e cita 0 caso de uma cuidadora que participou do grupo focal e trouxe a sua visao
de que o aplicativo favorece o vinculo entre os profissionais e a familia. Destaca ainda, 0
componente qualitativo da investigacéo.

Eles gostam do aplicativo, eles se sentem acolhidos pela nossa equipe, se
sentem empoderados a falar sobre as dificuldades deles nesse processo de
cuidado, entdo eu acho que venha a somar. (P3, assistente social).

Quando eu vejo uma pessoa como a (...) que fala da questédo de que ndo tinha
muita no¢do do horério da medicacdo e de como fazer o manejo dessa
medicagdo, e vé que o aplicativo trouxe um plus na vida dela eu acho muito
interessante. Entdo eu acho que a tecnologia possibilitou a aproximacgéo do
cuidador com a nossa equipe... eu acho que a gente conseguiu estar mais
préximo deles e eles comegaram a ter mais confianca na equipe a ponto de
relatar coisas pessoais, coisas do cuidado com o idoso e dando abertura para
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que a gente pudesse ter outros desdobramentos, eu acho que é importante sim,
mas eu valorizaria a questdo qualitativa. (P3, assistente social)

Uma geriatra que trabalha como staff do servico e teve acesso a aplicagdo também

participou do grupo comentou a respeito da seguranca que os familiares sentem e sobre o

empoderamento.

Eu consegui perceber que os cuidadores se sentem mais seguros, como (...)
falou, se sentem mais empoderados e com a garantia de alguém vai estar ali
para alguma intercorréncia que possa acontecer, alguma ddvida e por menor
que seja a davida vocé conseguir resolver isso sem depender desse sistema de
salde que é complexo pra eles sem ter que esperar por uma proxima consulta
ou passar um fim de semana, acho que isso faz toda a diferenca e alivia a
sobrecarga. (P4, geriatra do servico)

Um dos médicos residentes destacou a importancia da tecnologia ao oferecer maior

acessibilidade a rede de servicos de salde, contextualizando ainda com a relagéo entre ciéncia,

trabalho e sociedade.

A tecnologia meio que quebrou uma barreira que existia entre a gente e 0
paciente justamente porque eles ficam acessiveis a n6s em todo momento...
essa acessibilidade ndo é tdo plena assim no SUS e esse aparelho mostrou que
é possivel eles estarem acessiveis a nos. (P5, residente em Geriatria)
Extremamente produtivo, uma coisa nova, a tecnologia ai mostrando o
beneficio dela principalmente nesse caso, a gente vé que a tecnologia avanca
trazendo muitos beneficios para a sociedade, mas nesse caso ai é
extremamente util. (P5, residente em Geriatria)

Um ponto importante levantado pelos profissionais referiu-se ao preenchimento

irregular do relatorio do paciente pelos cuidadores familiares. Todos os profissionais

concordaram que o RP pode ser reformulado no sentido de atender melhor a proposta e evitar

um possivel sobrecarga, deixando de ser obrigatério e diario.

Uma critica que eu coloquei porque eu ndo estou do lado dos pacientes pra
ver, mas eu imagino porque eles preenchem ou deveriam preencher
diariamente o relatério e eu acho que sdo muitas perguntas pra eles
preencherem todos os dias, 0 horario do remédio, se comeu, quantos copos
tomou acho que sdo muitas coisas, sdo importantes, mas eu acho que
responder isso diariamente dever sobrecarregar um pouco, € a minha visao
nado sei se corresponde a realidade responder aquilo tudo diariamente. (P1,
residente em Geriatria)

Eu concordo também com a (...), eu acho que as vezes a grande riqueza esta
nas mensagens, eu acho que a gente deveria valorizar o espago qualitativo, a
gente poderia se expressar mais, falar mais. O que acontece? é uma riqueza de
detalhes muito grande para nossa equipe mas para o cuidador no seu dia a dia
pode se tornar repetitivo, muitos deles falam que “ah, mas a gente vai
responder sempre a mesma coisa, se esta tudo bem? ” “sera que a gente ndo
pode responder trés vezes por semana ou duas vezes? (P3, assistente social)
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Esse ponto tem que ser considerado mesmo se por outro lado o0 processo ndo
possa trazer alguma sobrecarga ainda que minima, alguma obrigacdo de ter
gue preencher varios itens todos os dias de uma pessoa que ja é sobrecarregada
de funcBes. E uma questo que deve ser considerada. (P4, geriatra do servico)

Notou-se que as criticas também vieram acompanhadas de sugestdes e propostas de

ajustes para a aplicacdo SMAI Cuidador. Dentre elas, a simplificacdo do relatério do paciente,

tornando-o mais préatico e reduzido. Por outro lado, foi observado que a funcdo de troca de

mensagens destacou-se mais do que as demais, uma vez que o cuidador pode expressar-se mais

livremente.

O que eu tinha pensado, s6 numa solucdo, € que tivesse uma coisa mais
simples para responder diariamente com um espaco livre pra eles colocarem
alguma observagao que ndo esta sendo perguntado ali diariamente e uma coisa
semanal a cada 15 dias, mais completa pra eles responderem porque eu acho
gue sdo muitas perguntas pra eles responderem todos os dias, mas eu gosto do
aplicativo e acho muito (til. (P1, residente em Geriatria).

Porque eu acho que as questdes mais importantes mesmo séo resolvidas por
mensagens, ndo checando item por item ali é isso. Acho que a ideia é 6tima,
ja funciona muito bem do jeito que é talvez s6 alguns detalhes pudessem ser
melhorados (P2, residente em Geriatria).

As mensagens sdo muito importantes, mas por outro lado a gente tem que
tornar esse aplicativo diferente de um aplicativo qualquer porque as
mensagens poderiam existir através do whatsapp, por exemplo. Obviamente
gue é um aplicativo relacionado a salde, ndo tem nenhum namero de telefone
particular envolvido no aplicativo, isso ja é um diferencial mas acho que
manter os relatdrios simplificados é importante. (P4, geriatra do servico)

Entdo, de repente pensar em relatorios parciais diarios, e em relatério semanal
mais detalhado, essa é a minha sugestdo. (P3, assistente social)

Talvez eles pudessem checar apenas se estd tudo bem em cada item e ir
listando, e tendo alguma alteracdo abrir somente, abrir uma chave para as
alteragdes: tudo bem hoje? Sim. Alguma coisa diferente? Alguma coisa mais
objetiva que fosse bem rapida para eles e preencherem quando tivessem
alguma mudanga. (P2, residente em Geriatria)

Uma das médicas residentes em geriatria sugeriu a criacdo de um espago digital no

aplicativo SMAI Médico onde fosse possivel preencher um resumo das informacdes clinicas, a

fim de facilitar o momento do monitoramento remoto, servindo como um guia de consulta

rpida sobre os diagnosticos do paciente, idade, medicacdes em uso, nome do cuidador

principal, entre outros.

Uma outra coisa que eu pensei que talvez seria Gtil para o aplicativo talvez
uma sessdo interna que s6 quem pudesse ver seriam os profissionais, ndo 0s
pacientes nem cuidadores que a gente pudesse fazer um resumo, por exemplo,
espaco medico, por exemplo: paciente, tipo um diagndstico, um resumo do
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histérico dele, diagndstico ha dez anos, j& fez intolerdncia a tais
medicamentos, tem alergia a tais medicamentos, tipo um mini prontuério que
a gente pudesse atualizar, ndo seria um prontudrio, mas sendo tivesse
disponivel pra ver, olhando aquele resuminho eu ja entenderia aquele contexto
daquele paciente. Se eu pegar um paciente sem ter o prontuario na mao, eu
ndo sei 0 que estd acontecendo, isso seria para o servico social, para todas as
areas, acho que seria uma coisa util. (P1, residente em Geriatria)

Novamente, foi levantado como um aspecto negativo da aplicacdo voltada para os
cuidadores, a possibilidade de favorecimento de sobrecarga ao exigir o preenchimento e envio

diario do relatorio do paciente.

O negativo sdo esses topicos que realmente possam estar gerando uma
sobrecarga para o cuidador. Se a intengdo do aplicativo também é aliviar essa
sobrecarga, entra meio em contradicdo com essa proposta de sempre estar
respondendo varias questdes, esse € um aspecto negativo. (P5, residente em
Geriatria).

A assistente social também destacou alguns desdobramentos que foram possiveis
realizar por meio do aplicativo. Alguns casos complexos foram gerenciados por meio da
integracdo entre os aplicativos SMAI Cuidador e Médico. Em um deles, o paciente necessitava
de suporte domiciliar e foi articulado a transferéncia para o Programa de Atengdo Domiciliar
ao ldoso (PADI) oferecido pela rede publica.

Pensando nessa questdo do processo mais coletivo e acho interessante que a
gente conseguiu aprofundar vinculo com alguns pacientes, a gente conseguiu
tomar decisGes rapidas, otimizar o nosso processo de trabalho e ter uma
resolutividade interessante. O caso do Sr. (...) traduz bem isso, a gente
detectou um problema, a gente fez contato fora do SMAI, a gente conseguiu
que a familia se mobilizasse e fizesse os encaminhamentos, levasse no Souza
Aguiar, Salgado Filho, a equipe articulou a rede em relagdo ao PADI e a gente
conseguiu acolher essa familia, porque era uma familia com poucos recursos
pessoais e financeiros para prestar a assisténcia que esse idoso precisava, entdo
acho muito interessante desse ponto de vista. (P3, assistente social)

Eu usaria na prética profissional. Poderia ser usado com 0s pacientes com
Alzheimer ou outro grau de deméncia, pacientes sob cuidados paliativos e sob
homecare, acho extremamente (til. S3o pacientes que tem uma certa
dificuldade as vezes de estar no médico com mais frequéncia... eu acho que
com aplicativo vocé permite uma vigilancia mais de perto desse paciente, seria
bastante (til a pacientes crénicos. (P5, residente em Geriatria)

A respeito do uso do aplicativo SMAI Médico na pratica profissional, observamos que
houve um certo equilibrio entre as opinides favoraveis e contrarias.

Eu ndo usaria num consultoério particular. Acho que eu usaria numa situacdo
em que eu tenho uma equipe multidisciplinar, eu tenho uma impresséo de que
ele ndo é muito adequado para um consultério particular, talvez ndo com a
mensagem porque sendo vai virar um outro whatsapp e eles vao exigir de vocé



84

coisas que a gente ndo tem como corresponder, vocé ndo tem como avaliar
todos os dias as mensagens de todos 0s pacientes num consultorio, vocé acaba
ndo correspondendo aquela expectativa do paciente para o que ele vai enviar.
(P2, residente em Geriatria)

Neste sentido, foram discutidas algumas questdes relacionadas ao publico-alvo que seria
mais indicado para o monitoramento atraves do aplicativo, além do tipo de estabelecimento ou
unidade de saude, se publica ou privada. Entretanto, a maioria concordou que deve existir um
profissional responsavel pela gestdo das informacdes transmitidas via aplicativo, de modo a

organizar o processo de cuidado e a tomada de decisoes.

Eu acho que a grande vantagem que eu enxergo para esse aplicativo é para
uma instituicdo como a nossa e como muitas outras que tem um grupo de
pessoas, pacientes que precisam ser monitorados e 0s que ndo tem acesso
direto aos seus médicos. (P4, geriatra do servico)

O medo de vocé utilizar num consultério particular é que a todo tempo ele
estaria ali te gerando uma demanda muito maior, algo que pudesse restringir
o0 uso. (P1, residente em Geriatria)

Na clinica privada os pacientes tém acesso aos seus médicos pelo telefone,
whatsapp, e-mail, milhares de canais, entdo aqui no servigo publico eles tem
dificuldades de contato com a gente... € maravilhoso, entdo é o contato que
eles podem ter, diluindo o trabalho em equipe, vocé vé que ndo é uma pessoa
s0, tem o aplicativo, tem uma pessoa, 0 whatsapp que o André gerencia e ai
avisa de um paciente, entdo tem todo um grupo por traz disso mobilizado,
entdo eu acho que pra monitoramento de grupos de pacientes complexos e
equipe complexas e institui¢des acho que talvez ele seja bem util, fica tipo um
homecare particular. (P4, geriatra do servigo)

Também foram discutidos os limites da relacdo médico-paciente, no que diz respeito ao

fornecimento do contato pessoal do médico.

Eu tenho pessoas que tem 0 meu telefone, pessoas que moram sozinhas, que
eu vejo que nao tem familia por perto, enfim, eu nunca fui incomodada ainda
0 necessario, eu pactuo isso com ele... olha eu vou dar meu telefone, mas eu
tenho uma vida fora daqui que a gente vai tentar ajudar na medida do possivel,
se eu ndo responder é porque eu ndo estou podendo naquele momento, isso
ndo significa que eu ndo me importo com vocé. Eu acho que implica vocé
pactuar isso com o usudrio. (P4, geriatra do servigo)

Pensando no futuro da aplicacdo, um dos médicos residentes em geriatria sugeriu para
0 Uso em outro contexto de servico de salde, uma aplicacdo que fosse baixada para o telefone
dos sujeitos interessados em receberem acompanhamento médico e gerenciada por um
profissional enfermeiro ou de outra area da salde.

Seria um aplicativo que o paciente iria baixar no seu préprio smartphone, hoje
em dia a maioria das pessoas tem um smartphone e seria basicamente do jeito
que € ... ndo sei se é essa resposta que vocés querem, mas de preferéncia eu ia
querer um outro profissional que trabalhasse comigo, ou outro médico que me
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ajudasse, ou outro profissional de outra area, um enfermeiro, um suporte... e
gue seja estabelecido também um horério, até tal hora pudesse mandar e
tivesse um aviso quando fosse muito emergente. (P1, residente em Geriatria)

Os grupos focais representaram uma oportunidade de conhecer as percepcgdes dos
cuidadores e profissionais acerca do uso das aplicacbes SMAI Cuidador e SMAI Meédico,
respectivamente. Por meio da técnica empregada, foram realizados trés encontros com 0s
cuidadores, com um intervalo de seis meses entre eles, sendo possivel conhecer a percepcao
dos cuidadores ao longo tempo. Apesar da composi¢do dos grupos ter sido diversificada,
observou-se que o grupo realizado aos 6 meses apresentou temas ligados a comunicacdo e o
manejo com os medicamentos. O grupo dos 12 meses problematizou alguns temas relacionados
as estratégias de manejo do paciente, o ser cuidador familiar e o0 adoecimento do cuidador mais
especificamente. Por altimo, o grupo realizado aos 18 meses teve como foco a avaliacdo do
aplicativo utilizando-se as cinco questdes-chave.

A respeito da percepcdo dos profissionais, foi realizado um Unico encontro para avaliar
a aplicacdo de um modo geral ao final dos 18 meses de inicio da intervengdo com os cuidadores.
Este grupo permitiu conhecer a percepcao dos profissionais da equipe e ainda levantar aspectos
positivos e negativos sobre as aplicacGes. Além disso, foi possivel discutir propostas de
atualizacdo do sistema incluindo solucGes para os problemas identificados. Dentre eles, a
proposta de um relatério simplificado de modo a minimizar o risco de aumentar a sobrecarga

do cuidador.

4.5 Avaliacéo da troca de mensagens pelo aplicativo SMAI

A anélise das mensagens dos cuidadores a equipe do ambulatério foi realizada por meio
do software IRAMUTEQ, utilizando o método de Reinert e a técnica da Classificacdo
Hierarquica Descendente (CHD). Foram criadas cinco classes, as quais foram nomeadas e
transformadas em cinco categorias.

Da classe 1, emergiu a categoria organizacdo das consultas no ambulatorio. A classe
2 representou a categoria o cuidador monitorando o paciente. Da classe 3 emergiu a categoria
a rotina do paciente no domicilio. A classe 4 foi representada pela categoria o
comportamento alterado do paciente e, por ultimo, da classe 5 emergiu a categoria o cuidado
com os medicamentos do paciente.

O primeiro corpus textual analisado foi constituido por 34 textos representando cada um
dos 34 cuidadores que utilizaram o recurso de envio de mensagens aos profissionais do

ambulatorio. Quatro cuidadores (10,52%) ndo enviaram mensagens pelo aplicativo. Foram



86

identificadas 24.579 ocorréncias (nimero de palavras) e 3.352 formas (palavras diferentes). Do
conjunto de textos, foram identificados 704 Segmentos de Textos (ST), sendo aproveitados 577
ST (81,96%) no corpus textual.

A figura 8 apresenta o dendograma com a CHD obtida através do método de Reinert
apos tratamento estatistico do corpus textual no IRAMUTEQ. J4 a figura 9 apresenta o plano
cartesiano (Anéalise Pos-Fatorial-AFC) com a distribuicdo das palavras mais frequentes
classificadas por tamanho da fonte e as cores correspondentes as classes 1, 2, 3, 4 e 5 divididas

em quatro quadrantes.



Corpus
Conjunto de 34 textos

Texto
704 Segmentos de Texto - ST

Seguimentos de Texto
577 ST —81,96%

Organizacdo das
consultas no ambulatério

A rotina do paciente
no domicilio
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O cuidador

Classe 3
Palavra | f | X? Palavra | f | X2
consulta (49| 76,6 dormir |32 | 67,46
médico |26 (54,34 Tomar | 29| 67,41
ligar 19|51,76 hora 21 | 61,94
levar |36|49,85 almocar 7 | 50,5
exame |26148,38 Acordar | 18| 48,39
hospital |19|47,46 Cafe 10 | 46,48
proximo |22|42,75 Deitar 9 |35,93
unati 13| 38,2 Agitado |14 |34,63
mensagem | 25 | 35,97 Almogo |9 | 32,47
favor |23(30,95 Manhd | 15|32,23
marcar |17]28,92 Leite 4 | 28,71
resultado |11 27,74 Troca 4 |28,71
data 11 27,74 Alucinacdo | 4 | 28,71
gostar |28|27,42 Recusar | 5 | 28,35
atender |17|26,49 Cama 11| 28,01
cirurgia | 9 | 26,26 Jantar 9 | 24,47

monitorando o paciente

O cuidado com os
medicamentos do paciente

O comportamento
alterado do paciente

|
Classe 4

127/577 (22,01%) 115/577 (19,93%)
Palavra | f | X2 Palavra | f | X2 Palavra f| X2
quando |35 | 37,64 bom 83140,95 atencédo 24 | 50,02
momento | 16| 29,09 graca 12 |1 38,91 bom 83 | 40,95
mao 7 | 2511 deus 16 | 31,8 tosse 17| 32,87
pé 12 | 24,08 celular 8 27,24 noite 62| 32,68
pressdo |15 |21,97 normal 17|26,76 apresentar 23| 31,22
fezes 7 120,27 noite 57 (21,13 quadro 10 | 27,07
gritar 511787 paciente |12 |20,84 entdo 1425,16
passar 25(17,59 rivastigmina| 5 |20,26 menos 14| 25,16
frente 6 | 16,75 errado 5 120,26 uso 6 | 24,36
pensar | 7 | 16,56 problema 8 119,59 alteracédo 12 | 23,0
dersani | 4 | 14,27 papai 6 (19,22 comportamento | 13 | 21,98
olhar 4 | 14,27 dever 13 |18,39 agua 12 | 20,84
irritado | 4 | 14,27 bem 35(17,81 comegar 20 | 20,57
sair 8 | 14,24 forte 11 |17,74 piorar 8 | 19,59
nao 85| 14,22 abraco 9 |17,69 obrigar 38| 18,78
também | 18 | 14,2 turvo 4 116,18 melhorar 13| 16,84

Figura 8. Dendograma da Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD) das mensagens dos cuidadores

. Rio de Janeiro. 2020.
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Figura 9. Andlise Pos-Fatorial (AFC) das mensagens dos cuidadores no IRAMUTEQ. Rio de Janeiro. 2020.

88



89

4.5.1 Organizacdo das consultas no ambulatério

Observou-se que os cuidadores utilizaram o espago do aplicativo destinado ao envio de
mensagens para tratar de assuntos relacionados a agenda de consultas. As mensagens diziam
respeito as marcacdes, confirmacdes sobre o local da consulta e cancelamentos nos casos de
impossibilidade de comparecimento. Além disso, foi apontada a dificuldade de contato
telefdbnico com a secretaria do ambulatério em alguns momentos.

C3: Boa tarde na sexta eu tenho médico farei revisdo da cirurgia ndo poderei
levar ela estou ligando para o nai desde de manha e ndo atende.

C4: Gostaria de saber se a consulta de rotina dela anteriormente agendada esta
mantida a pergunta se faz para eu agendar os exames dela grata.

C15: Gostaria de solicitar a consulta para final de setembro pois ndo fomos na
ultima porque ele estava resfriado e estava muito frio aguardo obrigada bom
dia.

Os cuidadores utilizaram o recurso das mensagens para comunicar a equipe de saude
que ndo havia novas informacdes sobre o paciente e quando ndo era possivel o envio regular
dos relatorios, optando por manter a comunicagéo por meio das mensagens.

C1: Sem novidades tudo igual a ontem, as informagdes séo as mesmas.

C13: Oi, aqui esta tudo igual, desculpe a falta de noticias.

C26: Né&o registrei o quadro clinico dela nos meses anteriores em nenhum
relatorio, so relatei para os senhores através das mensagens enviadas.

C6: Gostaria de me desculpar por ndo ter enviado os relatorios nas duas
ultimas semanas pois estive muito doente e mau podia me levantar da cama
hoje bem melhor mas ainda debilitado.

As mensagens dos cuidadores revelaram a busca por atendimentos em hospitais nas
situacBes de emergéncia. Observou-se uma preocupacao em avisar 0 médico assistente do
ambulatorio a fim de estabelecer uma rede de suporte por meio da comunicacao.

C10: Estamos em observacdo qualquer coisa levo ela para o hospital e lhe
mantendo informada minha mée esta tendo alucinacdes e ndo dorme.

C14: Retornamos ainda pouco do hospital (...) foi realizado tomografia ndo
apresentou nenhuma lesdo na revisdo foi solicitado eas e hemograma
detectado infecgdo urinaria. (C14)

C26: Ontem ao ler sua mensagem segui de imediato a sua orientacdo a levei
no hospital (...) o médico que a examinou pediu que eu procurasse um
cirurgido geral para uma melhor avaliacao.

Um dos cuidadores comunicou que passaria por uma cirurgia eletiva e com isso a idosa
ficaria sob os cuidados de uma ILPI até a sua recuperagdo. Também aproveitou para justificar
a auséncia de envio de relatorios do paciente.

C3: Como amanhd estarei operando ela foi para casa de repouso.

C3: Ficara 14 até quinta feira entdo ndo enviarei relatério diarios boa noite e
obrigada pela atencéo.

C3: Ela j& esta em casa.
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C3: A cirurgia foi 6tima estou recuperando bem.

As mensagens também evidenciaram a dificuldade enfrentada por alguns cuidadores
para comparecer com os idosos nas consultas devido o estagio avancado da deméncia afetando
a mobilidade. Foi observado que alguns pacientes encontravam-se acamados e com alto grau
de dependéncia para os cuidados, repercutindo no aumento da sobrecarga de alguns cuidadores.
Nestes casos, a equipe encaminhava os pacientes para a Atencdo Primaria a fim de receberem
visita domiciliar por equipes do Programa Saude da Familia (PSF) ou PADI (Programa de
Atencéo Domiciliar ao 1doso).

C18: Hoje ele estd muito alterado inquieto agressivo j& me machucou nao
estou mais aguentando. N&o sei 0 que fazer ele ndo tem mais condicées de ir
ai esta impossivel levar ele.

O espaco de troca de mensagens foi resolutivo por meio do suporte social do cuidador.
Um deles, apresentava grau de sobrecarga severo e uma rede de suporte enfraquecida, ja que a
esposa nao tinha com quem dividir o cuidado do marido. Além disso, o paciente apresentava
diversos episddios de espasmos, queda da propria altura e agressividade em decorréncia do
quadro de deméncia avancada. A assistente social do ambulatorio interviu fornecendo as
orientacdes ao cuidador e realizando o encaminhamento do paciente junto com o médico
assistente para o PADI.

C18: Doutora esta muito dificil conviver com ele assim desculpe o desabafo
mas esta passando do meu limite obrigada e boa noite.

C18: Se ele ndo conseguir mais se alimentar o que vou fazer preciso de ajuda.
C18: Por favor pega para a assistente social me ligar obrigada o sus me enviou
uma mensagem para confirmar ou cancelar a visita dele.

C18: Obrigada quero agradecer a vocés pela inclusdo dele nesse programa
muito obrigada informo a equipe que gracas a Deus ele ja& comecou a ser
atendido pelo padi. J& vieram alguns da equipe faltando o dentista e coletar a
urina para exame coletaram o sangue e estou aguardando o retorno.

Alguns cuidadores destacaram o fato do aplicativo ndo mostrar o histérico de mensagens
enviadas, 0 que poderia gerar divida se uma mensagem chegou ou ndo ao seu destino,

sugerindo aos organizadores que fosse disponibilizado acesso as mensagens.

C26: Aproveito a oportunidade para ratificar a solicitagdo de ter gravada todas
as mensagens enviadas tal como as mensagens recebidas pois teria um
acompanhamento de tudo o que fora digitado por favor repasse esta solicitacéo
aos profissionais que administram este sistema.

C35: Néo sei se chegou minha mensagem confirmando minha participacdo no
encontro do dia treze caso haja algum imprevisto procurarei comunicar.
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4.5.2 O cuidador monitorando o paciente

A segunda categoria reuniu as mensagens dos cuidadores que estavam relacionadas a
verificacdo de pressao arterial, glicemia capilar e temperatura. Apesar do aplicativo possuir uma
secdo destinada ao registro destas informac6es, os cuidadores, na sua maioria, optaram por
avisar estes parametros a equipe de salde através das mensagens. Algumas destas informacdes
eram utilizadas como referéncia no plano terapéutico do paciente nas consultas no ambulatério,
sendo acompanhadas pelos médicos assistentes.

C1: A glicose antes do jantar foi de 123 ndo dei o glifage ap6s o jantar hoje.
C35: Obrigada pela atualizacdo da medicacao teve sono agitado e pressdo alta
na momento do relatorio a pressdo estad 130 por 84 ndo fez atividade fisica
devido ao forte calor e muita sonoléncia.

C18: Ndo consegue nem se mexer mijou a cama toda ndo sabemos o que €
estamos levando ela para 0 médico agora estd com muita febre foi atendida no
hospital.

Os cuidadores utilizaram as mensagens para comunicar a adesdo das orientagdes
transmitidas nas consultas. Sobre os cuidados com a pele dos pacientes, o aplicativo apresentava
uma secdo de notificacdo em caso de lesdes, porém a descricao era realizada, de preferéncia,

pelas mensagens e alguns deles enviavam imagens dessas lesdes pelo SMAL.

C32: As coisas melhoraram bastante presumo que a acompanhante agora esta
obedecendo as orientacdes a glicose também melhorou acho que foi por conta
da orientacdo que foi dada e esta sendo respeitada agora a pressao arterial esta
bem também.

C7: A pele da escara saiu e colocamos a pomada dersani foi confirmado que
ela ndo sente dor pois tomou o banho quieta mesmo quando movimentamos
as pernas dela para lavar.

C18: A pele dele esta soltando o que pode ser estou assustada e estressada com
toda essa situagdo pois ele s6 tem vocés de médicos e ndo sei 0 que sera.

A segunda categoria também revelou o acionamento indevido do alarme NAI, usado
para alertar a equipe do ambulatério em caso de alguma intercorréncia com o paciente e
necessidade de atencdo. Quando interpelados sobre o motivo do alarme, a maioria dos
cuidadores negou 0 uso do recurso e um dos cuidadores afirmou que intencionava abrir uma
tela e acabou acionando o alarme indevidamente.

C1: Acredito que tenha batido o dedo sem perceber desculpe.

C5: O alarme foi acionado por engano pego desculpas.

C18: Nao me lembro de ter acionado alarme se foi foi engano desculpas.
C26: Me perdoe acionei indevidamente pois queria ver o registro da consulta
icone proximo.

Os cuidadores demonstraram comprometimento com a equipe do ambulatorio e

sensibilidade em um momento dificil como a comunicacdo do falecimento do ente querido.
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C16: Prezados profissionais do nai é com a voz embargada e um forte aperto
no peito que venho oficialmente noticiar o falecimento do meu dignissimo pai
falecido na madrugada desta segunda feira na emergéncia do hospital (...)
causa da morte choque séptico pulmonar gostariamos de agradecer pela
assisténcia.

C16: A todos do nai muito obrigado pelo carinho e dedicacdo de vocés nés
familiares estamos com o sentimento de dever cumprido abraco a todos e
fiquem com Deus. Gostaria de saber qual é o procedimento para entrega do
aparelho celular.

C35: Mamée faleceu no domingo as 4. Dia 30 ndo a levei para consulta
marcada porque ela ficou muito agitada entre terca e quinta na sexta melhorou
um pouco mas ndo aceitava nenhum contato.

4.5.3 A rotina do paciente no domicilio

A terceira categoria representou como os cuidadores relataram o momento do banho,
alimentacdo e manejo do sono. Evidencia-se, nessa categoria, 0 qudo dependente de cuidados
uma pessoa pode se tornar a medida que a deméncia avanca, 0 que comprova a rotina exaustiva
dos familiares cuidadores.

C9: Achamos que seria bom uma cadeira de banho para que ficassemos mais
tranquilas pois ele esta com muito medo de cair e nds também.

C10: Acorda de manha as onze horas toma banho café almoca e volta pra cama
dorme a tarde toda acorda janta volta pra cama demora a dormir mas quando
dorme vai até onze horas do dia seguinte.

C26: Acordou agitada ndo conseguindo dormir mais durante o dia ficou muito
inquieta atribuo este mal estar a falta de evacuar agora a pouco ela evacuou
em grande quantidade e tomara que ela melhore.

Foram observadas mensagens com relatos de disfagia, tosse, incontinéncia urinaria,
problemas de evacuacgéo, queda do paciente e sobrecarga do cuidador. O aplicativo apresentava
itens no relatério do paciente para registro dessas ocorréncias, entretanto, os cuidadores
preferiram informar por meio de mensagens. Sobre os relatos de disfagia, os cuidadores eram
orientados pela equipe a observar o paciente durante a alimentacdo e registrar dificuldades
como tosse ao ingerir liquidos ou alimentos sélidos.

C2: Hoje ela engasgou no café fiquei um pouco assustada.

C6: Doutor sim essa tosse dela é frequente sempre quando esta comendo ou
bebendo algo e em algumas vezes sem que esteja praticando nada se engasga
sozinha.

C13: Doutora hoje mamde engasgou do nada talvez com saliva estava sentada.

A respeito da alimentacdo, um dos cuidadores foi questionado se a paciente ndo havia
se alimentado durante as ultima 24h, uma vez que o relatorio do paciente estava marcada a
resposta ndo. A cuidadora também sinalizou dificuldade de uso do aplicativo e problemas de

sinais de telefonia movel.
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C19: Minha mae ndo deixou de comer nenhum dia apenas nao sei usar direito
o celular atualmente esta evacuando direito estou achando que ela esta ficando
palida de novo vou ter que ir falar sobre o celular.
C19: Na casa da minha mae o sinal é muito ruim.

Os cuidadores relataram a presenca de tosse por meio das mensagens e as diversas

tentativas para solucionar o problema como o uso de xarope.

C1: Oi doutora a tosse dela esta piorando agora ndo é sé na hora de deitar
esta durante o dia também.

C2: Minha mée estd com uma tosse muito forte principalmente & noite e
durante as refeicGes achei uma receita da doutora e comprei 0 xarope
cloridrato de bromexina.

Foram observados na mensagens dos cuidadores relatos de incontinéncia urinaria e

presenca de odor forte na urina.

C4: Qi sobre estes sintomas ela ndo teve nenhum deles mas a urina anda
soltando como te falei.

C7: Boa tarde ela ainda esta com dificuldade para andar e a urina ainda esta
com cheiro forte.

C20: Ela esta bem apenas ndo consegue controlar a urina a noite.

Outro ponto observado foram as mensagens dos cuidadores relatando quadros de
constipacdo dos pacientes e utilizando os mais variados tipos de laxantes. Os cuidadores
relataram preocupagdo com o tempo e 0 medo de internacdo para lavagem intestinal.

C3: Quanto a evacuagdo eu me refiro porque s6 acontece com remédio.

C7: Fico muito preocupada também quando vai completando uma semana que
ela ndo evacua e sinto medo dela ter que ir para o hospital fazer a retirada.
C7: Bom dia ela evacuou aumentou a dose da lactulona.

Foram observados relatos sobre queda, medo de cair e 0 uso de medidas preventivas
como instalacdo de acessorios no banheiro.

C5: Ela desequilibrou e caiu na cozinha sem ferimentos aqui é o filho dela ela
teve uma queda no final da manha e levei para o hospital (...) aqui fez um
curativo e tomografia.

C9: Ja compramos uma tampa de vaso adaptada com barra de ferro para ele
se segurar e eleva a altura do vaso mas mesmo assim ele tem medo de cair.
C13: Hoje ela desequilibrou e caiu de bunda ficou assustada.

C18: Doutora ele hoje levou quatro tombos esfolou os joelhos e esta com um
calombo no cotovelo do lado que caiu.

No que diz respeito aos relatos de sobrecarga do cuidador apesar da existéncia de um
relatorio do cuidador, de preenchimento semanal, 0 mesmo néo era realizado regularmente.
Foram observados nas mensagens relatos de cuidadores apresentando grau maximo de
sobrecarga, alguns deles utilizaram as mensagens como forma de desabafo e pedido de socorro

a equipe do ambulatorio.
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C6: Boa tarde fico estressado com algumas coisas que acontecem em relagdo
a minha familia em ndo me ajudarem com a minha mée.

C15: Preciso trabalhar e ndo tenho com quem contar se souber de alguma
instituicdo paga dentro do valor que ele recebe peco por favor me comunique.
C18: Encontro-me cansada estressada deprimida ele piora 0 comportamento
todo dia quando cisma em ndo executar alguma atividade me desgasta demais
ndo estou mais aguentando preciso de uma ajuda o mais rapido possivel.

4.5.4 O comportamento alterado do paciente

A quarta categoria evidenciou, o qual foi bastante frequente nas mensagens e 0S

cuidadores aproveitaram para detalhar diversas situacfes onde o0 paciente apresentava quadros

de agitacdo psicomotora, perambulacédo, alucinagdo, além de agressividade fisica e verbal. Os

cuidadores se mostraram bastante assustados com alguns comportamentos manifestados pelos

idosos, causando estranheza e perplexidade. Um dos cuidadores (C10) questionou a equipe se

seria possivel enviar pelo aplicativo SMAI Cuidador um video gravado com a paciente

apresentando as alteragcdes de comportamento.

C1: A cabeca dela esta parecendo um pisca pisca com momentos de auséncia
e outros de lucidez onde ela fica bem nervosa a ponto de querer puxar 0s
cabelos.

C2: Eu ndo estou sabendo lidar com a mudanga de comportamento da minha
mae.

C10: Por favor como fago para Ihe mandar um video voltou a ter alucinagdes
gostaria de mandar um video que eu fiz como fago.

C18: Hoje amanheceu completamente desorientado chdo urinado ndo sabe
onde séo os comodos da casa.

Um dos cuidadores enviou mensagens relatando os periodos de agitacdo psicomotora e

agressividade, bem como as dificuldades de lidar com as mudancas de comportamento

frequentes da mae.

C26: Pergunta por pessoas que ja morreram pedindo para chamar eles por mais
paciéncia que tenho me sinto incapaz a Unica hora que tenho paz é quando
dorme as 21h até as 4h da manha.

C26: Ela continua muito agitada com um grau de agressividade elevadissimo,
estou bastante nervosa pois nao estou conseguindo controlar ela.

C26: Informo lhes que minha mae estd bem melhor mais calma menos
agressiva dormindo sem apresentar agitacdo muito obrigada a todos pelo
profissionalismo pela presteza e atencdo a todas as minhas solicitacGes.

Os cuidadores relataram que os idosos tinham a mania de guardar objetos em locais

estranhos e o habito de perambular pela casa. Observou-se nas mensagens que até mesmo o

smartphone com o SMALI foi escondido pelo idoso.

C26: Boa noite senhores informo que néo foi registrado neste periodo os dados
sobre o quadro clinico de minha mée porque ela escondeu o celular dentro de
um vaso decorativo e sé foi encontrado hoje pe¢o desculpas.
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C26: Eu sou muito atenta 0 que ndo acontece com todos aqui pois ela pega
tudo o que vé pela frente hoje quando a levei para tomar banho encontrei uma
faca em sua calcinha e ndo foi a primeira vez que isso aconteceu.

C33: Depois que acorda ela ndo consegue ficar parada em lugar nenhum anda
pela casa o dia todo fala sem parar e mexe em todos 0s utensilios da casa que
estiver ao alcance dela e na maioria das vezes esconde o que pega e chora
desesperadamente por um periodo bastante longo.

4.5.5 O cuidado com os medicamentos do paciente

Na quinta categoria foram observadas duvidas sobre os medicamentos utilizados no
tratamento da deméncia, além de outras drogas antipsicéticas usadas no controle das alteracdes
comportamentais. Os cuidadores enviavam mensagens alertando sobre a lista de medicamentos
estar desatualizada e solicitando a correcdo da prescri¢do no sistema.

C2: Obrigada pela atencdo o remédio donepezila ndo consta na relagéo.

C4: Agradeco sua atencéo levarei os exames até la continuo ou interrompo o
donepezila?

C16: Paciente tem ficado prostrado gostariamos de saber se poderemos
suspender o risperidona.

Os cuidadores comunicaram por mensagens quando o paciente era atendido em Unidade
de Pronto Atendimento (UPA) e um novo medicamento havia sido prescrito por outro médico,
demonstrando confian¢a na equipe médica do ambulatorio.

C8: Bom dia gostaria de informar que o cardiologista ontem alterou a dosagem
de alguns medicamentos o enalapril agora € 10 mg 1 comprimido pela manha.
C16: Paciente apresenta pneumonia levamos ao upa receitaram antibiéticos
paciente tomando amoxicilina ndo estamos administrando os remédios para
pressdo pois ele tem apresentado hipotenséo.

C17. Doutora levei ela na upa o médico receitou sulfametoxazol doutora as
coisas voltaram ao normal gragas a Deus.

4.6 Analise das respostas dos profissionais enviadas pelo SMAI Doutor

A andlise das respostas dos profissionais aos cuidadores pelo SMAI Doutor também foi
feita no IRAMUTEQ), sendo criadas cinco classes, transformadas em cinco categorias. Da
classe 1, emergiu a categoria respostas sobre os parametros do paciente e sobrecarga do
cuidador; da classe 2 resultou a categoria respostas sobre consultas, locais e horarios de
atendimentos; a categoria da classe 3 foi denominada respostas sobre organizacdo do
cuidado; a classe 4 foi representada pela categoria respostas sobre o0 manejo das alteracdes
comportamentais e, por ultimo a classe 5 representou a categoria respostas sobre 0 manejo
dos medicamentos.

O corpus textual foi constituido por 34 textos, representando as respostas dos

profissionais a cada um dos 34 cuidadores que enviaram mensagens aos profissionais do
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ambulatério. Foram identificadas 12.532 ocorréncias (numero de palavras) e 1927 formas
(palavras diferentes). Do conjunto de textos, foram identificados 359 Segmentos de Textos
(ST), sendo aproveitados 278 ST (77,44%) no corpus textual. A figura 10 apresenta o
dendograma com a Classificacao Hierarquica Descendente (CHD) obtida através do método de
Reinert.

A representacdo grafica da analise fatorial do conteudo das mensagens dos profissionais
dirigidas aos cuidadores por meio do SMAI Doutor. Sendo possivel observar as palavras mais
frequentes, classificadas segundo o tamanho da fonte e as cores correspondentes as classes 1,
2, 3, 4 e 5 divididas em quatro quadrantes (figura 11). A figura 12 apresenta a distribuicéo das
respostas dos profissionais de acordo com a identificacdo do cuidador. Notou-se que 0s
cuidadores (C18) e (C26) receberam o maior aporte de mensagens na forma de respostas dos
profissionais de acordo com suas demandas. Com destaque para a categoria de cor lilas,
incluindo as respostas a respeito das alteragcdes de comportamento apresentadas pelos pacientes
acompanhados pelo sistema.



Corpus
Conjunto de 34 textos

359 Segmentos de Texto - ST

Texto

Seguimentos de Texto
278 ST — 77,44%

Respostas sobre manejo das
alteragBes comportamento
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Respostas sobre
organizacédo do cuidado

Respostas sobre manejo
dos medicamentos

Respostas sobre consultas,
locais e horarios

Respostas sobre
pardmetros e sobrecarga

Classé 3

Classé 5

Classe 1
_ 79/278 (28,42%) 53/278 (19,06%) _ 40/278 (14,39%)
Palavra | f | X? Palavra | f | X2 Palavra f| X2 Palavra | f | X? Palavra | f | X?°
levar 19 (42,67 dor 15 | 28,53 quadro 8 129,39 remarcar | 9 |49,47 enviar 15 | 52,59
emergéncia| 20 |40,69 problema | 17 |23.23 entrar 10 | 26,2 marcar | 16 |37,62 cirurgia 8 (49,01
cheiro 8 | 238 informagéo | 18 | 21,51 alimento | 7 | 250 agendar | 6 |26,33 foto 13 | 38,76
familia 7 120,21 obrigar | 24 |21,45 doenca 9 (22,24 dia 28 (19,01 instalar 9 | 333
remédio | 6 |16,66 alimentar | 9 (19,34 sugerir 5 121,62 consulta | 24 | 17,54 agradecer | 9 |26,78
realizar 4 114,14 bom 65 | 18,87 agitacdo 5 (21,62 data 7 |17,01 atualizacdo | 9 |26,78
samu 7 114,14 motivo 7 118,09 social 5 121,62 confirmar| 9 |16,87 laudo 4 |24,15
lado 4 114,14 relatério | 20 | 16,24 algo 5 121,62 agenda | 4 |15,74 envio 5 123,66
ruim 4 114,14 febre 10 | 13,41 comprimido | 7 |20,78 bom 39 |15,51 importancia| 4 |17,79
tomar 7 113,62 noite 39 | 13,2 evitar 6 |20,67 manha | 6 |15,19 aplicativo | 8 |17,48
ajudar 6 | 13,2 noticia | 17 |13,19 contato | 11 [19,93 uerj 4 1119 smai 9 (16,39
informe 6 | 13,2 medicacdo | 10 | 11,4 neurologista| 4 |17,23 receber | 7 |11,32 sistema 4 113,61
forte 5 113,18 perto 4 110,22 préprio 4 117,23 hospital | 3 [10,67 pressdo 7 113,41
longo 6 13,18 nao 35| 9,8 cair 4 117,23 nai 12 | 9,51 favor 12 112,87
avaliar 12 (12,91 alarme 5 19,09 assistente | 4 |17,23 informar | 6 | 8,08 pele 3 1121
chamar 3 | 10,57 melhorar | 11 | 8,71 o) 5 116,42 doutor 6 | 599 lesdo 3 1121

Figura 10. Dendograma da Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD) das respostas dos profissionais. Rio de Janeiro. 2020.
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4.6.1 Respostas sobre os parametros do paciente e sobrecarga do cuidador

Nessa categoria, evidencia-se que os profissionais responderam os cuidadores a respeito

das demandas enviadas pelas mensagens, dando orientagcdes sobre estratégias de manejo do

paciente.

RC1: Na altima consulta foram feitas alteracbes nas medica¢bes houve
alguma melhora do sono?

RCL1: Vi no relatorio que ela esta negando as refeicGes oferecidas pode me
relatar mais sobre isso?

RC6: Boa tarde tenho notado que a qualidade do sono dela ndo tem sido
satisfatorio reforco a importdncia de algumas medidas como ambiente
silencioso e sem claridade evitar comer muito e assistir programas na tv que
transmitem agitacdo no periodo que antecede 0 sono assim como evitar de
tomar bebidas a base de cafeina.

Com relacdo aos relatos sobre estresse e sobrecarga do cuidador, foi verificada uma

preocupacdo dos profissionais da equipe no sentido de oferecer suporte psicoldgico e

orientacOes aos cuidadores sobre estratégias de manejo do paciente como forma de minimizar

a sobrecarga.

RC9: Temos observado seus relatorios de cuidador e como sua satde tem sido
afetada estamos organizando um encontro com os cuidadores para tratar do
tema sobrecarga na proxima terca dia 13 de setembro as 14 no NAL.

RC18: Evite entrar em conflito estamos tentando contato com o neurologista
para que vocé possa retornar com ele ao ambulatério para ajustar a medicagao.
RC26: Vi no seu relatério que tem se sentido estressada e cansada nos
enquanto equipe somos sensiveis a essa situagdo e compreendemos que nédo é
facil assim como conversamos na semana passada gostaria de ratificar a
disponibilidade do servico de psicologia do nai como um espago de escuta
sensivel para suas demandas. (RC26)

Nessa categoria também foram observadas respostas dos profissionais aos cuidadores

que apresentavam dificuldade na utilizacdo do aplicativo SMAI, convocando para um novo

treinamento.

RC26: Obrigado pelas informag0es e pelo relatério diério na proxima consulta
dela vamos fazer mais um treinamento.

RC13: Bom dia a senhora esta com dificuldade de enviar os relatorios
podemos fazer um novo treinamento 0 que acha continue me mandando
noticias se ela piorar marco uma consulta mais cedo.

Evidenciou-se também o questionamentos dos profissionais a respeito do acionamento

do alarme NAI, que segundo a maioria dos cuidadores, foi realizado por engano conforme

apresentado na secdo correspondente as mensagens dos cuidadores.

RC8: Ol& qual o motivo do alarme?
RC2: Ol o alarme foi acionado aconteceu alguma coisa?
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Outro ponto observado dizia respeito ao fato de alguns cuidadores deixarem a op¢éo
ndo se alimentou como marcada sucessivas vezes nas opc¢les de respostas do relatério do
paciente. Este tipo de resposta passava a impressdo de que o0s pacientes nao tinham se
alimentado fazendo com que os profissionais indagassem este tipo de resposta.

RC8: Boa tarde como ela esta? notei no relatério que a idosa ndo se alimentou
ontem nem tomou &gua. Esta com alguma dificuldade?

RCS5: Gostaria de informagdes sobre ela quero verificar o motivo pelo qual
ndo comeu no dia 14.

RC31: Ele ontem ndo comeu nada o dia todo?

4.6.2 Respostas sobre consultas, locais e horarios de atendimentos

Os profissionais responderam o0s cuidadores sobre as demandas relacionadas ao
agendamento de consultas, remarcacdes e deram outras informagdes como horarios e locais de
atendimento quando necessario, alem de encaminhamentos para profissionais de outras
especialidades do ambulatério como fonoaudiologia, psicologia e servico social.

RC2: Boa noite quando foi a Gltima consulta e quando ser& a préxima? ja tem
algum dia marcado?

RC4: Acho importante marcar uma consulta 0 quanto antes para que possa
reavaliar e identificar uma causa estaremos informando uma data brevemente.
RC6: Boa noite estamos atendendo no ambulatério do hospital Pedro Ernesto
sala 3 a partir das 13 horas.

4.6.3 Respostas sobre organizacdo do cuidado

Os profissionais também responderam mensagens sobre a organiza¢ao dos cuidados
diérios dos pacientes no que tange a orientacdo para levar o paciente a emergéncia, além de
queda da propria altura, aceitacdo da alimentacdo, disfagia, tosse e problemas intestinais. Por
ultimo, um dos profissionais participantes respondeu aos cuidadores ap6s a comunicacdo por
mensagem a equipe sobre o ébito dos pacientes.

Com relagdo a orientacdo do familiar cuidador levar o paciente & emergéncia, essa
conduta foi tomada nos casos onde o cuidador enviava mensagens relatando piora do quadro
clinico do paciente e apresentava ansiedade em receber uma resposta de imediato. Ao receber
0 aparelho com o SMAI, os cuidadores recebiam orientagdes da equipe sendo reforgado que o
objetivo do monitoramento remoto via SMAI néo incluia o atendimento de situacdes de
urgéncia e emergéncia.

RC1: Néo deixe de dar &gua para ela estd muito quente se ela realmente estiver
sem urinar é necessario levar ela para uma upa ou emergéncia a fim de tomar
soro isto € muito importante.

RC7: Se ela mantém as alteracdes e estd com a escara ela precisa ser avaliada
chame o SAMU. Caso ndo consigam levar a UERJ ou a uma emergéncia me
diga como ela ficou no dia seguinte.
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RC16: Se estiver tendo temperatura maior que 37,8 sugiro levar em um

servico de emergéncia para avaliacdo do que pode estar acontecendo.

As respostas dos profissionais a respeito dos relatos de queda do paciente apontaram

para a necessidade de orientacdo dos cuidadores, que muitas vezes avisavam o evento de queda

da propria altura nas mensagens direcionadas a equipe, porém nao registravam no espaco
destinado no relatdrio do paciente.

RC5: Boa noite sou o doutor (...) e estarei acompanhando a paciente gostaria
de confirmar se a paciente realmente teve uma queda recentemente.

RC5: Boa noite refor¢o a importancia dos relatos de queda para um melhor
acompanhamento.

As respostas sobre alimentacdo consistiram na tentativa de passar estratégias para

melhorar a aceitacdo e assim minimizar os problemas que podem levar ao estresse do cuidador.

RC1: Ola quais sao os horéarios que ela aceita melhor pra comer tente oferecer
a comida de sal nesses horéarios se achar viavel.

RC2: Boa noite com o avancar do tempo o paciente pode recusar alguns
alimentos e querer comer s6 aqueles que mais gosta. Tente esconder e ndo
deixar a vista aqueles alimentos que podem fazer mal a ela pois corre o risco
dela pegar sem que a senhora veja.

RC2: Coloque frutas na geladeira gelatina mingau coisas que ela pode comer
guando tiver fome.

Nessa categoria também evidenciou-se o enfoque das respostas dos profissionais na
prevencdo da broncoaspiragdo como uma das complicacdes associadas a disfagia. O relatério
do paciente apresentava a opc¢do de notificacdo de tosse com agua ou alimento. Porém, foi
observado que os cuidadores preferiam comunicar esses problemas por meio das mensagens.
Os profissionais aproveitaram para orientar a respeito da posicao adequada durante as refeicdes,
uso de espessantes, mudanca na consisténcia da dieta, além de identificar os casos de disfagia
e encaminhar para a avaliacdo da fonoaudiéloga do ambulatério.

RC1: Quanto ao engasgo com agua, o que vocé pode fazer € dar suco de fruta
mais espesso com consisténcia de iogurte ajuda a ndo engasgar.

RC2: Atosse é s6 quando se alimenta? tem catarro? ela esta engasgando? tosse
guando se alimenta procure elevar a cabeceira sempre que ela deitar ou
recostar vou ver a agenda mas sé na sexta.

RC6: E extremamente necessério ofertar a comida para a mesma sentada se
atentar para consisténcia dos alimentos ou bebidas que ocasionam 0 engasgo
até mesmo para avaliar a necessidade de implementar espessantes nos liquidos
se for o caso.

Os cuidadores enviaram mensagens comunicando alteragdo do habito intestinal, queixa
muito frequente entre os idosos, fazendo com que os profissionais alertassem para algumas das
complicagdes relacionadas a constipagdo cronica. Foram discutidos também o uso de

medicamentos laxativos, oferta de sucos de frutas que auxiliam na motilidade intestinal. Os
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profissionais também orientaram a busca por um servico de emergéncia, caso essas medidas

n&o apresentassem éxito.

RC14: A ltima evacuacdo normal foi quando? Ela pode estar com fecaloma,
fezes muito endurecidas que ndo saem.

RC18: Dé alimentos como mamao e ameixa além de muita &gua quando ele
ficar sem evacuar se nao funcionar pode usar lactulona xarope 20 ml de manha
e a noite por dois dias.

RC26: Solicito também para se atentar sobre frequéncia da evacuagdo em
quadros de prisdo de ventre pode piorar os quadros de agitacdo estamos
acompanhando sua mée por aqui verei a data da consulta para saber maiores
detalhes dessas alteracbes comportamentais e manejar de acordo com
possivel.

RC35: Sobre a prisdo de ventre ofereca mais liquidos frutas legumes e
verduras uma alternativa é fazer um suco com laranja mamao e ameixa.

Apds receber a mensagem sobre o dbito de dois pacientes acompanhados pelo SMALI,

uma das médicas residentes em Geriatria respondeu aos cuidadores com afeto e atencao,

oferecendo suporte e colocando a equipe do ambulatério a disposicao.

RC16: Boa noite voltei agora de férias e acabei de receber essa triste noticia
acompanhei seu pai em algumas consultas durante o ano passado e tinha um
carinho grande por ele.

RC16: Recebo essa noticia com tristeza mas por outro lado feliz em saber que
ele passou seus ultimos momentos ao lado de uma familia que se importava
com ele Deus abengoe vocés e conte conosco no que precisarem.

RC35: Recebo essa noticia com muita tristeza nossa equipe tem um carinho
muito grande com todos os idosos que acompanhamos e dentre eles estava
também ela nos colocamos a disposi¢do para continuar a ajudar no que for
preciso pois sabemos o quanto é dificil esse momento meus pésames por essa
perda um forte abraco de toda a equipe para toda a familia.

4.6.4 Respostas sobre o manejo das alteracfes comportamentais

Os cuidadores se mostraram assustados com os episodios cada vez mais frequentes de

alteracdes comportamentais apresentadas pelos pacientes. As respostas dos profissionais do

ambulatdrios se concentraram na oferta de orientagdes sobre 0 manejo do pacientes em periodos

de agitacdo e agressividade. A orientacdo passada foi evitar o conflito e utilizar de estratégias

para lidar melhor com a situagdo procurando ter paciéncia e entender que estes tipos de

alteracOes sdo consequéncia da deméncia. Os profissionais também orientaram que muitas das

alteracbes comportamentais apresentadas pelos pacientes sdo consequéncias da propria

deméncia.

RC18: Essas alteragbes de comportamento como tirar a roupa Sao
consequéncias da doenca ele ndo entende o que esta fazendo continue sendo
paciente.

RC26: Reforgo que a sua abordagem quanto a tendéncia & deambulagédo e
agitacdo se faz essencial mais do que os proprios medicamentos sugiro nao
prender ela e ndo contrariar tentar levar mais para sair.
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RC26: O que é recomendado fazer sdo mudangas no dia a dia mesmo além de
muita paciéncia e tranquilidade para lidar com isso pois sabemos que é dificil.
RC35: Muita coisa ndo ird melhorar com a quetiapina pois sdo alteractes
inerentes da prépria doenca.

Um dos cuidadores necessitou da intervencao da assistente social nas respostas as suas

mensagens devido o alto grau de estresse e sobrecarga vivenciado, evidenciando a importancia

do suporte social aos cuidadores.

RC15: Boa tarde nds profissionais da saide entendemos as dificuldades que
as familias e cuidadores de pacientes com o quadro de sindrome demencial
possuem na relacdo de cuidado contudo as respostas para as dificuldades sdo
construidas através do didlogo paciéncia e compreensao.

RC15: Temos um limite em relacdo a questdo de medicamentos para resolver
a questdo do banho e das refei¢es sabemos do seu esforco e dedicagdo mas é
preciso compreender que existe a evolugdo da doenca.

RC15: Tente ser firme com ele sem ser agressiva se ele se irritar espere um
pouco ele vai esquecer e tente oferecer o alimento ou propor o banho oferecer
resisténcia ao idoso sé vai deixa-lo ainda mais irritado e este ndo ira atender a
solicitacdo.

4.6.5 Respostas sobre o manejo dos medicamentos

Nessa categoria, observou-se que os profissionais procuraram orientar 0s cuidadores

sobre a importancia do uso correto dos medicamentos, inclusive, as drogas psicotrépicas

utilizadas no controle das alteracbes comportamentais. Entretanto, alguns profissionais

tentaram explicar aos cuidadores que nem tudo se resolve com tratamento farmacoldgico, além

de ressaltarem a necessidade de avaliagdo médica do paciente para um adequado ajuste

terapéutico.

RC1: Pode usar o seroquel como SOS mas precisamos saber se isto esta
frequente ou se esta acontecendo algo diferente com ela pois ja esta com a
olanzapina a noite desta forma ndo podemos dar a quetiapina.

RC18: Ndo h& medicagdo para tratar todas estas alteracdes.

RC26: Boa tarde comparando com o comportamento dela quando estava
usando quetiapina acha que melhorou alguma coisa quando trocamos para
risperidona? como esta hoje em relagdo ao més passado?

RC26: Provavelmente ndo conseguiremos que ela fique calma todo o tempo,
pois muito do comportamento que ela apresenta é consequéncia da prépria
doenca e melhora pouco com 0s medicamentos.
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5 DISCUSSAO

Os resultados quantitativos sobre as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores
revelaram que o cuidado da pessoa com deméncia € desempenhado por pessoas da propria
familia, representado pelos filhos e cénjuge, do sexo feminino e a maioria divide o cuidado
com outra pessoa. Esses aspectos também foram observados no estudo de Araujo, Oliveira e
Pereira (2012) sobre o perfil dos cuidadores de pessoas com doenca de Alzheimer e no estudo
de Sena e colaboradores (2009).

A respeito do uso de recursos da tecnologia da informagdo como e-mail, Facebook ou
Whatsapp e da internet no celular ou computador, os resultados dialogam com a Pesquisa
Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD) Continua TIC 2018, que revelou que 94,2% dos
brasileiros utilizam a internet para trocar textos e imagens. Além disso, segundo a pesquisa, 0
celular esta presente em 92,6% dos 69,3 milhdes de domicilios (IBGE, 2018). Entretanto, esses
resultados respondem por uma parcela da populagdo mais favorecida em termos de acesso a
dispositivos mdveis conectados a internet. Existindo uma grande parte da populacéo vivendo
em condic¢des de desigualdade, pobreza e vulnerabilidade social segundo a pesquisa sobre a
Sintese de Indicadores Sociais (S1S) que analisou as condic¢des de vida da populacgéo brasileira
(IBGE, 2019).

A avaliacdo funcional das pessoas com deméncia evidenciou um grau de incapacidade
severa na maioria dos participantes (82%). De acordo com Luzardo, Gorini e Silva (2006),
77,8% dos pacientes com doenca de Alzheimer apresentam dependéncia funcional na
realizacdo das atividades basicas de vida diaria. Além disso, observou-se que a doenca de
Alzheimer foi o diagndstico mais prevalente entre os participantes do estudo (71%), o que é
corroborado pela epidemiologia do envelhecimento no pais (IBGE, 2018).

Outro resultado encontrado esta relacionado a prevaléncia de baixa escolaridade e
analfabetismo entre as pessoas com deméncia participantes do estudo. Renteria e colaboradores
(2019), em estudo sobre a relacdo entre analfabetismo e risco de deméncia, revelaram que
participantes analfabetos tiveram quase trés vezes mais chances de ter deméncia em
comparagdo com participantes alfabetizados. Porém, os autores concluiram que apesar do
analfabetismo estar associado, de forma independente, a um maior risco de prevaléncia de
deméncia, ndo existe relagdo sobre a aceleracao do declinio cognitivo.

O registro de alteracdes de comportamento foi muito prevalente no aplicativo SMAI
Cuidador. Por meio de mensagens textuais, os familiares cuidadores recebiam orientagdes e
trocavam informacdes sobre as estratégias de manejo das alteragdes de comportamento com 0s

profissionais. O sistema também permitia o registro de quedas através do relatorio do paciente,
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sendo encontrada forte associacéo entre essas variaveis. De acordo com Bortoli e colaboradores
(2015), a piora da fungdo cognitiva esta associada ao comprometimento da funcionalidade e
aumento do risco de queda em idosos com deméncia quando comparado a idosos com
comprometimento cognitivo leve. Segundo Gilmore-Bykovskyi e colaboradores (2020), os
sintomas neuropsiquiatricos representam um dos desafios diarios dos cuidadores de pessoas
com deméncia, abrangendo alteragdes de humor, comportamento e percepgéo. Estes sintomas
foram descritos como uma caracteristica universal da doenca de Alzheimer e deméncias
relacionadas. De acordo com Pestana e Caldas (2009), os Sintomas Comportamentais e
Psicoldgicos das Deméncias (SCPD) sdo representados por sintomas psicoticos (delirios e
alucinacOes), agitacdo, depressdo e distlrbios do sono. Segundo as autoras, esses sintomas
podem afetar gravemente a qualidade de vida dos pacientes e seus cuidadores.

Park, Park e Kim (2020) desenvolveram um programa de manejo dos SCPD a partir de
um aplicativo mdvel para ajudar familiares cuidadores que convivem com pessoas com
deméncia. No estudo, foi avaliado o impacto do programa sobre o estresse, fadiga, sono e
sobrecarga dos cuidadores. Os resultados sobre os efeitos do programa na fadiga e sobrecarga
dos cuidadores quando comparado com grupo que ndo utilizou o aplicativo foram promissores.
Em comparagdo com a presente investigacdo, apesar do nivel de sobrecarga ter sido mensurado,
ndo foi possivel afirmar que o aplicativo SMAI Cuidador tenha influenciado na reducédo da
sobrecarga, uma vez que o instrumento Zarit ndo foi aplicado previamente a entrega do
aplicativo aos cuidadores. Contudo, foi possivel utilizar estes dados para analisar a sobrecarga
em comparaGao com outras variaveis.

Outra correlacdo estatistica encontrada no estudo diz respeito a associacao entre queda
e lesdo de pele na pessoa idosa. Segundo Freitas e Waldman (2011), dentre as alteracdes do
processo de envelhecimento da pele do idoso, destacam-se 0 comprometimento da elasticidade
cutanea associada ao ressecamento ocasionado pela diminuicdo da funcdo das glandulas
sebéceas e sudoriparas, expondo a pele do idoso a um maior risco de rompimento, escamacéo
e escoriacdo, sobretudo, diante de uma queda da propria altura. Resende, Bachion e Araujo
(2006), defendem que dentre os fatores associados a integridade da pele prejudicada, destacam-
se as idades extremas, além de pele molhada, medicacbes e fatores internos como estado
metabdlico alterado, proeminéncias Osseas, déficit imunologico, estado nutricional e
sensibilidade alteradas.

Os resultados do componente qualitativo do estudo apresentaram as experiéncias dos
familiares cuidadores e profissionais do ambulatério e permitiram captar suas percepgdes sobre

a construgdo da metodologia de cuidado interprofissional proposta. Além disso, os encontros
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possibilitaram o estreitamento do vinculo dos cuidadores com a equipe de saude, sendo possivel
tratar de aspectos relacionados ao cuidado domiciliar da pessoa com deméncia.

Com relacdo as percepgbes dos familiares cuidadores sobre o uso do sistema, 0s
comentarios evidenciaram a necessidade de comunicagdo constante com a equipe do
ambulatorio e a busca por respostas relacionadas ao cuidado direto com o paciente e a exposi¢éo
dos desafios e dificuldades enfrentadas. Foi relatado um sentimento de frustracéo pelo fato do
aplicativo SMAI Cuidador ndo atendé-los em situacGes de urgéncia e emergéncia no domicilio.
Porém, todos foram orientados a buscar atendimento pelo SAMU (Servico de Atendimento
Movel de Urgéncia — 192), levar a pessoa idosa & UPA (Unidade de Pronto Atendimento) ou
pronto-socorro mais proximo. Apesar disso, 0 sistema apresentava uma opcao de alarme
utilizada para chamar a atencéo da equipe para algum fato relacionado ao cuidado. Esse tipo de
demanda dos familiares cuidadores apontou para a necessidade de acolhimento e suporte social
dessas pessoas no momento do acionamento do alarme, como parte do processo de construcéo
da relacéo profissional-usuario.

De acordo com Merhy (2002), as tecnologias de cuidado podem ser classificadas como
tecnologia dura, tecnologia leve-dura e tecnologia leve. A tecnologia dura é representada pela
estrutura fisica ou elementos materiais como equipamentos, mobilias ou insumos de uma
unidade. A tecnologia leve-dura € representada pelo conhecimento, protocolos, normas e
saberes estruturados em torno das disciplinas. As tecnologias leves, por sua vez, se traduzem
pelo processo de producdo da comunicacdo e do dialogo presente nas relagdes entre 0s usuarios
e os profissionais dos servicos de saude. Segundo o autor, essas trés dimens@es tecnologicas
contribuem para a producéo do cuidado a medida que as relacdes humanas e a troca de saberes
sdo valorizadas. Portanto, essa pratica qualifica o cuidado a partir de elementos como diélogo,
empatia, escuta e construcdo de vinculo.

De acordo com Yousaf e colaboradores (2019), os aplicativos méveis de satde tém o
potencial de oferecer diversos recursos e estratégias para dar suporte aos cuidadores de pessoas
com deméncia. Pereira e colaboradores (2016, p.69) ressaltam a importancia da interface entre
0s conceitos de tecnologia e saude considerando as novas praticas de salde por meio da

aplicacdo de tecnologias leves e relacionais.

Nessa perspectiva, ndo se pode confundir equipamentos com a tecnologia. Voltando-
se para a etimologia das palavras, percebe-se que a ligacdo entre os termos ndo
possuem nenhum respaldo. Nesse caso, a tecnologia pode ser incorporada as a¢Ges de
educacdo e salude na medida em que produzem conhecimentos e estimulos a
determinada préatica considerada como saudavel e positiva, através da aprendizagem
de habilidades para o cuidado e preservacdo da salde dos individuos envolvidos
(PEREIRA et al., 2016, p.69).
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Coelho e Jorge (2009) apontam que a tecnologia leve ou tecnologia das relagdes se
configura como um elemento constituinte do processo de trabalho em satde. Na atengéo bésica
a saude, representa um dispositivo do atendimento humanizado na perspectiva do acesso,
acolhimento e vinculo. Portanto, a tecnologia integrada a saude se apresenta como uma
importante aliada na construcdo do cuidado e promocéo da saude produzindo mudancas efetivas
nas préaticas de salde.

Partindo deste pressuposto, podemos afirmar que o SMAI utilizou uma combinacéo de
tecnologias de cuidado na sua estrutura como defendido por Merhy (2002) envolvendo
tecnologia dura (estrutura fisica do aparelho celular, tela, cAmera, chip de dados, bateria,
carregador), leve-dura (saberes das areas da ciéncia da computacdo, engenharia eletrénica,
geriatria, enfermagem gerontologica, nutri¢do e servico social que constituiram a construcao
do aplicativo SMAI Cuidador) e leve (representada pela a¢do no suporte as pessoas com
deméncia e seus familiares cuidadores por meio do aplicativo).

Chéavez e colaboradores (2019) apresentaram o aplicativo Alzheed utilizado no
monitoramento de pessoas com Doenca de Alzheimer (DA). O aplicativo foi desenvolvido e
avaliado em um centro-dia no México. No estudo de validacdo do sistema, 0s pesquisadores
utilizaram grupos focais e aplicaram um instrumento de avaliagdo da aceitagdo da tecnologia
conhecido como TAM (Technology Acceptance Model). Segundo os autores, o Alzheed facilita
0 monitoramento continuo de pacientes com DA em unidades como centro-dia. Além disso, 0s
profissionais de salde sdo capazes de inserir manualmente informacGes sobre as atitudes e
crises dos pacientes, como raiva, delirios, alteracbes de humor e ansiedade. O SMAI se
diferencia do Alzheed porque oferece um canal de comunicagéo entre os familiares cuidadores
e a equipe de saude por meio de mensagens textuais dentro do aplicativo. Além disso, 0s
registros nao séo realizados somente pelos profissionais de salude, como € o caso do Alzheed.
No SMAI, os familiares cuidadores assumiram um protagonismo no cuidado da pessoa com
deméncia enviando relatorios diarios sobre o cuidado e recebendo orientacfes sobre 0 manejo
das alteracfes de comportamento e suporte no cuidado.

Protopappas e colaboradores (2016) destacaram o AlzCare como um sistema de
informagdo para 0o gerenciamento do cuidado de pessoas com deméncia. Sendo composto por
uma plataforma maovel para triagem de pessoas em risco, um sistema de informacéo clinica e
um sistema de rastreamento de paciente por satélite. O sistema encontra-se em fase de avaliacéo
e esta sendo desenvolvido na fronteira Albania-Grécia. O AlzCare se assemelha a estrutura do
SMAI, pois, também apresenta uma plataforma na web e um sistema de GPS que localiza o

aparelho por sateélite.
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Além disso, tem por objetivos oferecer suporte social e ajudar profissionais de saide no
rastreio, diagndstico, tratamento e acompanhamento de idosos em risco ou j& diagnosticados
com comprometimento cognitivo leve e deméncia. As informacdes sdo acompanhadas por um
médico neurologista, enquanto que no SMAI a equipe € multiprofissional e composta por
médicos geriatras. O SMAI funciona em conjunto com o servi¢o de geriatria e 0s pacientes
elegiveis j& apresentavam o diagndstico de deméncia, além de comprometimento da capacidade
funcional, ndo sendo realizados testes de rastreio cognitivo como no caso do AlzCare.

Aos seis meses de uso do aplicativo SMAI, os resultados apontaram para a necessidade
de atualizacdo constante das medicacGes prescritas no sistema, uma vez que os cuidadores
reclamavam quando havia inconsisténcias entre a prescrigdo recebida apds as consultas e aquela
configurada no sistema de notificacdo do horario correto para administracdo dos medicamentos.
Além disso, os cuidadores aproveitaram a oportunidade para dizer como estava sendo a
experiéncia de uso do aplicativo.

A analise dos comentérios dos cuidadores revelou a rotina intensa de cuidados de uma
pessoa com deméncia. Aos doze meses de uso do aplicativo SMAI, os cuidadores se
manifestaram em relacdo ao impacto da atividade na saude fisica e emocional. Sendo
observados relatos sobre problemas de salde, financeiros e conflitos familiares. Cesério e
colaboradores (2017), destacam que o adoecimento do familiar cuidador esta relacionado a
intensa convivéncia com a pessoa com deméncia e as situagcdes de estresse envolvidas no
cuidado. Segundo os autores, o cuidador pode apresentar uma desestruturacdo do seu modo de
vida e conflitos familiares mais intensos quando comparado a pessoas que ndo exercem essa
funcéo.

Estudos tém discutido a natureza do trabalho do cuidador de idosos e as tarefas de
maultiplas que podem desencadear eventos estressores e sofrimento associado a rotina exaustiva.
Cerutti e colaboradores (2019), em estudo sobre o trabalho de cuidadores de idosos na
perspectiva da economia do cuidado, apontam que essa atividade se apresenta como uma
necessidade de complementar a renda. No pais, o projeto de lei que trata da criacdo e
regulamentacdo da profissdo de Cuidador de Pessoa Idosa, Cuidador Infantil, Cuidador de
Pessoa com Deficiéncia e Cuidador de Pessoa com Doenca Rara (Projeto de Lei da Camara n°
11/2016) foi aprovado no plenario da Camara dos Deputados e encontra-se em fase de san¢éo

presidencial. Enquanto isso, cresce o mercado de cuidadores de idosos.

Cuidadores de idosos trocam seus servicos por um salério, transformando suas
disposicdes afetivas e morais em uma mercadoria. Essa mercabilidade da afetividade
é compreendida por um marco de processos precarios das relagdes familiares e por
uma ruptura na dindmica das reciprocidades familiares, em que filhos e netos ndo
cuidardo dos seus pais e av0s. Somando-se a isso, as alteracfes efetuadas no ambito
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familiar demonstram que o trato com idosos em domicilio tornou-se uma tarefa dificil,
fazendo com que a socializacdo familiar adquira aspecto de mercadoria, em que
valores econémicos misturam-se ao espaco do intimo (CERUTTI et al., 2019, p.394).

Neste contexto, os autores criticam a mercantilizacdo do cuidado e defendem que as
relagbes de trabalho entre cuidador e paciente estdo permeadas por relaces de afetividade
devendo ser melhor compreendidas. Os cuidadores perceberam que esta atividade esta
acompanhada de uma grande carga de sofrimento fisico e psiquico. De acordo com o psiquiatra
e psicanalista francés, especialista em psicodindmica do trabalho, Christophe Dejours (1987,
p.133):

A organizacédo do trabalho exerce sobre 0 homem uma acdo especifica, cujo impacto
é o aparelho psiquico. Em certas condi¢cGes emerge um sofrimento que pode ser
atribuido ao choque entre uma histéria individual, portadora de projetos, de
esperancas e de desejos e uma organizacdo do trabalho que os ignora (DEJOURS,
1987, p.133).

No presente estudo, foi observado no grupo focal sobre a experiéncia de uso do SMAI
que alguns familiares cuidadores abandonaram empregos e projetos de vida para exercer o
trabalho de cuidador e se dedicar a pessoa com deméncia, recebendo auxilio financeiro de
pessoas da propria familia. Silva, Passos e Barreto (2012, p.708), apontam que “‘sentimentos de
depressdo e ansiedade ocorrem quando o cuidador percebe que sua estrutura familiar esta
abalada devido a modificag¢do dos papéis sociais”. O que exp0e a realidade vivida por essas
pessoas e o desafio de encarar o cuidado de um familiar com deméncia como um trabalho, além
do sofrimento invisivel relacionado as situacfes de cuidado da pessoa com deméncia.

Nardi e Oliveira (2008), em estudo sobre o apoio social ao cuidador familiar do idoso
dependente, as demandas de cuidados estdo relacionadas a higiene, alimentacdo, banho,
mobilizagdo, transporte, ajuda financeira para realizagdo de afazeres domésticos e atividades
externas. De acordo com Sena e colaboradores (2009, p.137), “o cuidador que acompanha a
pessoa em gradativa limitacdo de suas capacidades passa a desempenhar, cada vez mais, um
namero maior de atividades/cuidados para garantir o suprimento das necessidade fisicas e
psiquicas do dependente”. Esta afirmagdo esta intimamente associada ao aumento do estresse e
sobrecarga do cuidador e do surgimento de alteracdes fisicas, como doencas osteoarticulares,
que comprometem a salde dos cuidadores. Pesquisadores tracaram o perfil dos cuidadores de
pessoas com doenca de Alzheimer e as principais alteracdes fisicas associadas ao cuidado.
Dentre elas, foram relatadas dores nas costas, dores na coluna, cansago, coordena¢do motora
prejudicada, infarto, hérnia, dores nos bragos, estresse, dores nas pernas, ganho ou perda de
peso e dores na nuca (ARAUJO, OLIVEIRA & PEREIRA, 2012).
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Ao0s dezoito meses de uso do aplicativo SMAI, os cuidadores revelaram um sentimento
de seguranga no cuidar com o uso do aplicativo e reforcaram a melhoria da comunicacgéo e as
mudancgas no cuidado diario com a implementacdo do aplicativo SMAI na atividade de
cuidador. Halbach e colaboradores (2018), descreveram um estudo de caso na Noruega a
respeito de um aplicativo desenvolvido para dar suporte a familiares de pessoas com deméncia.
Foram realizados grupos focais para identificacdo dos temas a serem incluidos no aplicativo e
fornecer recomendac@es sobre 0s servicos de saude. Dentre os principais temas, destacaram-se:
questdes médicas e psicoldgicas; como se comunicar com pessoas com deméncia; questdes
juridicas e financeiras; conselhos préticos para os desafios do dia a dia, e colaboragdo com o
municipio e servigos de salde relacionados. Os autores destacaram ainda que os participantes
demonstraram satisfacdo com o aplicativo e sua estrutura.

A respeito das percepcdes dos profissionais aos dezoito meses de uso do sistema,
embora tenha sido verificado um aumento da demanda de trabalho dos médicos residentes que
conciliavam o uso do sistema com as atividades do ambulatério, foi observada boa aceitacdo
de um modo geral. O trabalho de gestdo do cuidado se deu por meio da supervisdo do uso do
sistema e monitoramento das demandas dos familiares cuidadores. Além disso, a equipe
multiprofissional do servico de geriatria organizava reunides de fim de turno incluindo os casos
gerenciados pelo SMAI, modificando o processo de trabalho do ambulatério. De acordo com
Franco (2013, p.247), “no plano do trabalho cotidiano, e na relagcao de cuidado, o trabalhador
opera novos dispositivos aos servicos de salde, muda as praticas, aciona novos modos de
produzir o cuidado se isto fizer parte dele”. Portanto, o estudo revelou que o compromisso dos
profissionais participantes com o projeto SMAI, no sentido de viabilizar a avaliacdo da
metodologia de cuidado interprofissional a partir do desafio da gestdo do trabalho em salde.

Os profissionais destacaram a troca de mensagens textuais como um dos recursos mais
utilizados pelos cuidadores e discutiram o0 uso na préatica profissional. Além disso, foram
sugeridas melhorias como a simplificacdo do relatério do cuidador e um espago onde o0 médico
assistente pudesse escrever um resumo sobre a histéria clinica do paciente no sentido de auxiliar
no monitoramento e acompanhamento no servigo de geriatria.

A andlise das mensagens trocadas entre familiares cuidadores e os profissionais do
ambulatorio pelo aplicativo SMAI evidenciou que os cuidadores deram preferéncia ao envio de
informagdes dos pacientes na forma de mensagens textuais ao invés do relatorio do paciente.
Este ultimo, foi considerado repetitivo e extenso, com possivel risco de influenciar na
sobrecarga dos cuidadores, justificando o envio irregular dos mesmos. Além disso, observou-

se que o fato de alguns itens do relatorio ndo terem sido preenchidos passava a impressédo para
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os profissionais de que o paciente ndo havia se alimentado nas ultimas 24h ou durante varios
dias seguidos causando estranheza por parte do profissional. Foi identificado a caixa de resposta
encontrava-se com a opg¢ao de resposta “nao” marcada automaticamente. Por isso, alguns
cuidadores negavam quando o profissional perguntava se o idoso ndo havia se alimentado nas
ultimas 24h. O que evidenciou o registro irregular ou inexistente das informacdes do relatério
do paciente por parte dos familiares cuidadores ao contrario do uso das mensagens textuais.

As mensagens textuais para a equipe do ambulatorio continham informacgdes que ja
constavam no relatério do paciente. Observou-se que os cuidadores utilizaram o espago das
mensagens textuais como forma de desabafo nas situacdes de estresse e sobrecarga, além de
buscar a solucdo de assuntos relacionados a agenda de consultas no servico de geriatria; ao
monitoramento do paciente no domicilio; bem como as angustias associadas as alteracdes
comportamentais e manejo dos medicamentos. Os familiares cuidadores se sentiram apoiados
nas respostas dos profissionais. No entanto, quando havia uma demora no tempo de resposta
dos profissionais, os cuidadores questionavam, ficando ansiosos pela resposta. De acordo com
Camargo (2010, p.232), “sentimentos de desespero, cansaco, ansiedade, angustia e desamparo
sdo frequentes em familias de cuidadores de doentes cronicos e graves”. Portanto, foi explicado
novamente aos participantes que o0 SMAI nédo representa um servigo de aplicativo de mensagens
instantaneas, mas um sistema de monitoramento remoto e acompanhamento domiciliar e
ambulatorial, ndo incluindo o atendimento de situagdes de urgéncia e emergéncia.

Em determinada ocasido onde ocorreu movimento de greve na universidade, as
mensagens textuais dos profissionais aos cuidadores apresentavam informacdes a respeito do
horéario e local de atendimento, uma vez que as consultas haviam sido transferidas para o
ambulatério do HUPE. Neste caso, os cuidadores recebiam orientacdo por meio de mensagens
textuais sobre a mudanca do local, bem como o retorno do atendimento no servico de geriatria
no prédio da UERJ. Observou-se também que as respostas dos profissionais consistiam no
oferecimento de suporte aos cuidadores em torno da organizagdo do cuidado domiciliar da
pessoa com deméncia, incluindo as dificuldades de lidar com as mudancas de comportamento
e 0 manejo dos medicamentos utilizados.

De acordo com Bernardo (2016), o envelhecimento com dependéncia impacta a
dindmica dos familiares que, naturalmente, tornam-se os responsaveis pelos cuidados da pessoa
idosa. A situagdo de vulnerabilidade desses idosos impde as familias rotinas de cuidados
domiciliares complexas e invisiveis a sociedade. Por outro lado, é clara a fragilidade das
politicas publicas na garantia dos direitos sociais desta populacdo. Sendo importante entender

0 contexto dessas familias e oferecer uma rede de suporte visando a capacita¢do nos cuidados
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e a inclusdo social. O pais carece da implantacdo de uma rede de atencdo ao idoso capaz de
atender as necessidades de salde e sociais dessa populagdo que vem crescendo a cada ano
segundo estimativas do IBGE (2018).

Segundo Coelho, Motta e Caldas (2018, p.1), “apesar da consolidagdo da atengao
primaria como porta de entrada e da forte atuacdo dos agentes comunitarios de salde, a
fragmentacdo do sistema de saude e a auséncia de um modelo de atencdo a saude da pessoa
idosa ainda séo grandes limitadores da assisténcia a essa populagdo”. Portanto, existe o desafio
de ampliar a rede de cuidados a saude do idoso e fortalecer a cobertura assistencial com
destaque para a producédo de cuidados de longo prazo a pessoa com deméncia considerando o
alto grau de dependéncia que essa pessoa pode apresentar. Além disso, hd necessidade de
suporte social, assistencial e psicoldgico aos familiares cuidadores de pessoas com deméncia.
Para Luzardo, Gorini e Silva (2006), a sobrecarga do cuidador, caracterizada por demandas
complexas de cuidados, pode ser minimizada por meio da adogdo de estratégias e politicas
publicas eficazes visando a melhoria da qualidade de vida da pessoa idosa e seu cuidador.

De acordo com Hale e colaboradores (2020), as pessoas com deméncia Sao
extremamente dependentes de seus cuidadores para acessar e utilizar os servigos de saude. Por
esta razdo, os profissionais desses servigos precisam apoiar 0s cuidadores no sentido de garantir
suporte e orientacdo adequados, além de compreender o trabalho dos cuidadores a fim de
otimizar os cuidados prestados as pessoas com deméncia. Anjos e colaboradores (2015),
destacam o suporte social como uma ferramenta capaz de atuar na prevencdo de implicacdes a
salde como sobrecarga e desgaste biopsicossocial dos cuidadores de idosos em situacdo de
dependéncia funcional.

Outro ponto observado dizia respeito a sensibilidade demonstrada na resposta de uma
residente de geriatria no momento de luto e comunicacdo de 6bito do paciente pelo familiar
cuidador. Foi observado um elevado grau de comprometimento e dedica¢do no cuidado e
acompanhamento terapéutico por estes profissionais. Além disso, foi observada uma
preocupacdo com as alteracdes apresentadas pelos idosos, fazendo com que os profissionais
orientassem os cuidadores como no caso do manejo das alteragdes de comportamento,
prevencdo da broncoaspiracdo e deteccdo da disfagia, orientagdes para a melhora do
funcionamento intestinal, alimentacdo e sono do idoso. O que se traduziu em ac¢des educativas
de orientagéo profissional.

Saffari, Ghanizadeh e Koenig (2014) apresentaram uma revisdo sobre estudos de
educacdo em saude para pacientes com diabetes mellitus tipo 2 que utilizaram mensagens

textuais. Os resultados revelaram que esse tipo de mensagem se mostrou eficaz no controle



114

glicémico dos pacientes melhorando o autocuidado. A opgéo pelo uso de mensagens textuais
no aplicativo SMAI também se mostrou como um importante recurso facilitando a
comunicacdo com os profissionais do servico. A andlise lexical da troca de mensagens textuais
entre os familiares cuidadores e os profissionais contribuiu para o entendimento da importancia
deste recurso no acompanhamento das demandas dos familiares cuidadores e nas orientagfes
sobre o cuidado na deméncia.

Os resultados demonstraram que a metodologia de cuidado interprofissional mediada
pelo SMAI pode funcionar como um modelo de cuidado a satde das pessoas com deméncia.
Sendo observada melhoria na comunicacgéo entre os cuidadores e a equipe do ambulatério, além
da necessidade de suporte social, assistencial e psicolégico aos cuidadores envolvidos no
processo de cuidar. De acordo com Motta, Caldas e Assis (2008), em estudo sobre a experiéncia
interdisciplinar e interprofissional do NAI/HUPE/UERJ, foi destacada a importancia do
programa de treinamento em salde do idoso para a formacdo profissional com foco na
integralidade. A dimens&o do cuidado interprofissional foi observada por meio da integracao
entre os profissionais do NAI no que diz respeito ao planejamento terapéutico e cuidado integral
das pessoas com deméncia e seus familiares cuidadores. O que é considerado um marco
historico do servico de geriatria desde a sua implantacdo no ambito do HUPE pelo Professor
Emérito Dr. Américo Piquet Carneiro e seu pioneirismo multiprofissional e interdisciplinar no
campo da satde a nivel nacional (NETO, 2019).

O estudo apresentou limitagdes relacionadas a amostra de participantes, neste caso,
reduzida e por conveniéncia. Além do interesse no uso do aplicativo na rotina diaria de cuidado
da pessoa com deméncia, o familiar cuidador deveria apresentar condigdes de usar o sistema
em termos de capacidade de operar fungdes como iniciar o aplicativo, acessar 0 menu de opcoes
da tela principal; preencher e enviar o relatério do paciente, além de trocar mensagens com 0s
profissionais, entre outras. Sendo observada dificuldade de uso do aplicativo apesar dos
inimeros treinamentos no servico e da interface de usuario amigavel do sistema.

De acordo com Raymundo (2013), em uma dissertacédo sobre a aceitacdo da tecnologia
por idosos, fatores como medo, receio, motivacao, género, caracteristicas dos aparelhos e o
reconhecimento dos beneficios, da utilidade e da importancia das tecnologias influenciaram no
uso e na aceitacdo de tecnologias. Entretanto, varidveis como idade, renda e nivel de
escolaridade ndo apresentaram correlacgdes significativas com a aceitacéo de tecnologias. Esses
resultados revelam a necessidade de projetos de inclusdo digital no sentido de desmistificar

essas tecnologias para o publico de idosos.
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Pereira e Colaboradores (2019), em estudo sobre a utilizagdo de dispositivos mdveis por
idosos de um programa de extensdo universitaria, apontaram que dentro de uma amostra de 50
idosos entrevistados, 60% utilizavam aplicativos moveis voltados para a comunicagdo com
familiares e amigos. Foi observado um sentimento de inseguranca da parte do entrevistados
quando questionados sobre a possibilidade de explorar mais recursos dos celulares. Os autores
também defenderam o desenvolvimento de tecnologias de aplicativos mdveis para esse publico
e projetos de incluséo digital no contexto da extensdo universitaria.

O numero reduzido de participantes ao longo dos dezoito meses de intervencéo refletiu
no quantitativo de informagdes enviadas pelos cuidadores na forma de relatdrios e mensagens
textuais. Os cuidadores devolveram o aparelho por motivos como desisténcia, baixa adesdo a
tecnologia, Obito ou institucionalizacdo da pessoa idosa. A participacdo nos grupos focais
variou de maneira que nem todos compareceram nos trés encontros pela impossibilidade de
deixar a pessoa com deméncia sozinha em casa ou néo ter uma pessoa para dividir o cuidado
naquele momento, evidenciando a condicao de sobrecarga do cuidador. Silva, Passos e Barreto
(2012) destacaram a importancia de programas de apoio aos familiares cuidadores de pessoas
com deméncia, incluindo servicos de cuidador substituto para aliviar a sobrecarga, além de
informacdes, orientacdes, encaminhamento e suporte dos profissionais de saude. Segundo as
autoras, apesar das informacoes e orientacdes sobre a atividade de cuidar nos grupos de apoio,
os familiares cuidadores ainda apresentam sobrecarga, o que refor¢a a necessidade de um
trabalho preventivo, de orientacdo e tratamento.

O’Connor (2019), em estudo qualitativo e exploratério sobre o desenvolvimento de
tecnologias para pessoas com deméncia e seus cuidadores, destacou a inclusdo dessas pessoas
nas etapas de construcdo do projeto visando o atendimento de suas necessidades. Além disso,
destaca que os aplicativos mdveis de saude facilitam a interacdo das pessoas com deméncia e
seus cuidadores melhorando sua qualidade de vida e ressalta que os estudos de avalia¢do dessas
tecnologias ainda séo incipientes.

De acordo com Cuffaro e colaboradores (2020), em estudo sobre o cuidado na deméncia
e a pandemia de COVID-19, as pessoas com deméncia que se infectam pelo novo Coronavirus
apresentam maior risco de mortalidade quando admitidas em unidades de terapia intensiva
devido a idade avancada e comorbidades frequentes. Sendo fortemente recomendadas medidas
de distanciamento social para esse publico, o que aumenta a condi¢do de sobrecarga dos
cuidadores. O estudo abre perspectivas futuras para o desenvolvimento de aplicativos mdveis
que promovam o cuidado integral das pessoas com deméncia e oferecam uma rede de suporte

social aos familiares cuidadores.
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De acordo com o consenso nacional de especialistas intitulado “Home is where the
future is” (Casa ¢ onde esta o futuro, tradug¢@o nossa) sobre o cuidado na deméncia organizado
pela Universidade Johns Hopkins em parceria com a Fundacdo BrightFocus, localizados em
Maryland, Estados Unidos, foi recomendado que o uso da tecnologia pode funcionar como uma
ferramenta de suporte aos idosos com deméncia (SAMUS et al., 2018). Além de contribuir
estimulando o cuidado domiciliar e o convivio na comunidade com as familias e amigos,
prevenindo a institucionalizacéo precoce destas pessoas e o isolamento social.

Portanto, a reorientacdo do modelo de cuidado surge como uma das estratégias globais
do cuidado centrado na pessoa com deméncia e as mudancas tecnoldgicas podem contribuir
para o desenvolvimento de modelos de cuidados cada vez mais inovadores. De acordo com 0s
especialistas do referido consenso, o cuidado domiciliar de pessoas com deméncia representa
um modelo de cuidado de longa duracéo eficiente. Do ponto de vista da satde publica, otimizar
esses cuidados no domicilio e reduzir ou atrasar as transi¢des para outros locais de atendimento
sdo estratégias que podem oferecer beneficios para esta populacdo. O suporte oferecido aos
familiares cuidadores por meio do SMAI se mostrou como um exemplo de tecnologia movel

que favorece e estimula o cuidado domiciliar, em concordancia com as diretrizes do consenso.
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CONCLUSOES

Este trabalho apresenta como contribui¢cdo um estudo de avaliagdo de uma metodologia
de cuidado interprofissional mediada por um aplicativo mével utilizado no monitoramento
remoto de pessoas com deméncia e suporte social dos familiares cuidadores. Dentre 0s
desdobramentos para o servigo de geriatria, 0 SMAI representou uma ferramenta inovadora no
campo da salde do idoso e promotora de praticas voltadas para o cuidado integral.

Participar da constru¢do da metodologia de cuidado interprofissional significou um
desafio importante e um aprendizado por se tratar de um estudo com carater inédito sobre o
monitoramento remoto de pessoas com deméncia e suporte aos cuidadores familiares por meio
de um sistema movel. Os resultados valorizam o esforco da equipe multiprofissional que
coordenou o estudo de avaliacdo do sistema e sua implantacdo na rotina dos familiares
cuidadores e no processo de trabalho do ambulatério. O SMAI promoveu a dimensdo da
interprofissionalidade sendo percebida como uma ferramenta que possibilitou a incorporagao
de uma nova préatica em salde.

A prética da telemedicina no pais permanece amparada pela lei federal n°® 13.989/2020
devido a pandemia de COVID-19, o que fez com que muitos servicos suspendessem suas
atividades presenciais. Essa condicdo mundial exigiu novas abordagens e estratégias dos
servicos de saude para a garantia de um cuidado adequado e seguro as pessoas com deméncia.
Dispositivos de telemedicina no campo da saide moével (mobile health), como smartphones,
podem ser muito Uteis no monitoramento e cuidados remotos, inclusive no acompanhamento
domiciliar e suporte social a pacientes e familiares cuidadores. Essa revolucéo digital tem sido
cada vez mais necessaria no momento em que vivemos servindo como uma ferramenta
assistencial e de suporte no contexto do cuidado da deméncia.

O mercado envolvendo as tecnologias digitais encontra-se em pujante crescimento,
criando uma demanda por profissionais da area de tecnologia da informacao, informatica em
salde, desenvolvedores de softwares e aplicativos, além de profissionais de satde dispostos a
colaborar com programas de telemedicina e telessatde nos diversos niveis de atengédo a saude.
No entanto, esses profissionais precisam estar atentos aos instrumentos regulatérios e
resolucbes dos conselhos profissionais sobre a préatica legal da telemedicina durante as etapas
de criagdo e desenvolvimento dessas tecnologias.

O estudo mostrou que € possivel estruturar um programa de telemedicina no ambito do
SUS como forma de otimizar a assisténcia de satde, minimizar gastos com deslocamento de
pacientes e prover suporte social, assistencial e psicolégico aos familiares cuidadores de

pessoas idosas. Neste sentido, o telecuidado se configura como uma atividade em expanséo
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devido a atual conjuntura, sendo necessérios estudos de validacdo de tecnologias de
monitoramento a distancia e avaliacdo do impacto na saude puablica no que diz respeito a
promocdao da saude e prevencdo da hospitalizacao e institucionalizacao precoces.

Dentre as principais barreiras encontradas na difusdo dessas tecnologias, destaca-se a
falta de estrutura dos servigos de satde no que diz respeito aos pontos de acesso e conexao a
internet em algumas regides do pais. Portanto, pensando no futuro dessas tecnologias digitais e
remotas e sua aplicabilidade na assisténcia a salde, sdo necessarias politicas que assegurem
investimentos nessas areas visando o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico e a criacdo de
uma rede de infraestrutura interligando todo o pais.

O SMAI atendeu os objetivos propostos desde a sua concepgéo, visando a melhoria da
comunicacdo entre os familiares cuidadores e profissionais do servigo de geriatria por meio do
monitoramento remoto da rotina de cuidados domiciliares. O contexto envolvendo a
experiéncia de uso do sistema revelou a necessidade de uma estrutura organizacional e um
trabalho de gestéo do cuidado.

Portanto, o sistema contribuiu para a organizacdo dos cuidados das pessoas com
deméncia pela equipe multiprofissional do NAI/HUPE/UERJ. Esse tipo de cuidado deve
considerar suas necessidades e valores individuais e culturais, respeitando a identidade dessas
pessoas e seus direitos sociais inegociaveis. Além disso, deve incorporar a dimenséo do suporte
social aos familiares cuidadores, criando uma rede de apoio, servicos e politicas publicas que

valorizem o seu papel social e minimizem a sobrecarga.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

USO DA TECNOLOGIA DA INFORMACAO NO MONITORAMENTO DE IDOSOS DEPENDENTES

I INTRODUCAO:

O (o) senhor (o) estd sendo convidodo para participar de um projeto de pesquisa sobre o uso da tecnologio da informagio no
maonitoramento de pocientes idosos com dependéncio. Antes que decida se quer ou ndo fozer parte deste estudo, por favor, leio com atengdo as
seguintes informagdes. Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecide (TCLE) fornece informagées sobre o protecele de pesquisa. Um membro
da equipe de investigadores estara disponivel para responder as suas perguntas, bem como esclarecer toda e gualquer divida que venha a ter
durante a leitura deste TCLE ou durante o estudo. Se o (a) senhor (2) concordar em participar Ihe serd solicitada assinatura deste TCLE.

Il. PROPASITO DO ESTUDO:

Acreditamos que a Tl pode integrar a rede de cuidado do idoso dependente, atuando comao facilitador da comunicacdo entre cuidadores
e eguipe de saude e complementando o atendimento presencial.

Azsim, desenvolvemos este estudo no qual buscaremos avaliar o uso da Tl no monitoramento de idosos dependentes e seus cuidadaores.
Meste estudo a troca de informagdes entre a equipe de salde e os cuidadores de idosos dependentes sera realizada utilizando-se a Tl através de
celulares do tipo smartphones. O smartphone & um celular com tecnologias avangadas, e & equivalente aos computadores.

Serdo convidados a participar deste projeto os idosos assistidos pelo Nucleo de Atencdo ao Ideso (NAI), UnATI, HUPE, UERJ, que
apresentem dependéncia ou incapacidade funcional, e seus cuidadores.

I, PROCEDIMENTOS:

Meste projeto de pesquisa utilizaremos um sistema de computador que permitird a troca de informagdes entre cuidadores de idosos e a
equipe de salde e que serd complementar ao atendimento presencial {consultas) que ja € prestado.

Vocé terd acesso ao sisterma através de um aparelho do tipo smatrphone, tanto em sua residéncia, como quando em mobilidade para
realizar seus afazeres fora de casa.

O acesso ao sistema via smartphone se daré pela Internet, podendo ser usada uma rede local WiFi, guando disponivel, ou a rede de
dados de uma operadorz a ser selecionada e contratada para viabilizar o projeto.

IV. RISCOS E DESCONFORTOS: Este estudo ndo oferece quaisguer riscos ao paciente ou dificuldades adicionais ao seu acompanhamento e
tratamento de saude. Os pacientes continuardo a ser consultados presencialmente pela equipe multidisciplinar do ambulatdrio do MAIL

V. BENEFICIOS: Esperamos que este estudo seja capaz de: tornar a comunicacdo do cuidador com a equipe de satde mais &gil; facilitar o cuidado e
suporte do idoso nas suas atividades de vida didria; prover 3 equipe médica informacdes sobre o estado do paciente com maior frequéncia, de
forma organizada, facilitando a tomada de decisées; avaliar introducdo de novas medicactes em relacdo a adesdo e efeitos colaterais; dar suporte
na abordagem dos distdrbios comportamentais; auxiliar no controle de hipertenséo e diabetes; reduzir o estresse do cuidador.

V1. VOLUNTARIEDADE: Suo decisdo de fozer parte do estudo & volunitdria. O (o) senhor {a) € livre para escolher se desejo ou ndo fozer parte.
Independente da apgdo de participar ou ndo do estudo, o acompanhamento de saude continuara senda executado nesta unidode, sem

interferéncia alguma.

E se eu comegar, mas quiser interromper o estudo depois? No tem problema algum. Como foi dito, sua participagao & voluntaria. O (g) senhor (a)

€ guem decide por comegar ou mesmao interromper o estudo a gualguer momento que julgar conveniente.

VII. CUSTOS E PAGAMENTOS: N3o hé nenhum custo adicional ou pagamento envolvido na participacdo nesse estudo.

Vill. CONFIDENCIALIDADE: Todos os registros (informacdes) que dizem respeito a sua identidade (nome, por exemplo) serdo mantidos em sigilo
(segredo). Apenas as pessoas envolvidas neste estudo € a equipe de saltde terdo aceszo a estes dados.

IX. DUVIDAS / CONTATO COM O PESQUISADOR:

Se o (a) senhor (a) tiver qualguer pergunta, de gualquer natureza, a respeito do estudo (surgida apds a explicagdo de hoje) ou deseje
interrcmper o estudo, por favor, telefone para o Micleo de Atencdo ao Idosos / UnATI / UER), através do nimere (21) 2334-0168, para contatar a
pesquisador principal André Brites. Caso necessite contatar a Comisso de Etica em Pesquisa da UER): Rua S3o Francisco Xavier, 524, sala 3020,
bloco E, 32. Andar, Maracand, Rio de Janeiro, Rl, e-mail: ética@uerj.br — telefone (021) 2569 3450.

X. ASSINATURAS

Eu firei todas as duvidas que tinha a respeito deste projeto de pesquisa. Eu li e enfendi o que estd escrito neste termo de consentimentao.
Fu aceito participar deste projeto de pesquisa.

Nome do paciente

Mome do cuidador responsavel

Aszinatura do paciente ou responsavel Assinatura do pesquisador
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APENDICE B — Termo de Guarda e Compromisso

(3

%an@

Universidade do Estado do Rio de Janeiro
NAI - Nucleo de Atengéo ao Idoso
UNaTI - Universidade Aberta da Terceira Idade

Projeto SMAI n ai

Ciéncia da
Computagao

Projeto FAPERJ APQ1 110.234/2014

Edital E_03/2014 - Apoio a Pesquisa Clinica em Hospitais Universitarios Sediados no RJ

Eu,

Termo de Guarda e Compromisso

Paciente Familiar / Cuidador

<nome>

<CPF>

<Endereco
residencial>

<vinculo com a UERJ /
NAI / UnaTl>

declaro estar recebendo, o equipamento:

<modelo>

<numero de série>
<codigo IMEI>

<chip da operadora>

<numero do telefone>

pelo qual

me responsabilizo pela guarda e manuten¢do de boas condigdes de

funcionamento. Tenho o compromisso de utiliza-lo no projeto SMAI, e apenas no
projeto, e devolvé-lo ao final do projeto ou quando me for solicitado pela
Coordenagdo do Projeto.

Rio de Janeiro, de de

Assinatura
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APENDICE C — Formulario SMAI TIC

SMAI _ USOTIC

Paciente:

Cuidador:

1. Vocé possui computador em casa? (S) (N)

2. Vocé ou alguém em sua casa sabe acessar e-mail, facebook ou whatsApp? (S) (N)

3. Voceé ou alguém em sua casa possui celular? (S) (N)
Marca: Modelo:

4. Vocé ou alguém em sua casa sabe enviar torpedos por celular? (S) (N)
5. Voceé possui acesso a internet em casa? (S) (N) ( )ndosei Tem Wifi? (S) (N)
Caso ndo possua internet ignore as perguntas abaixo.

6. Como vocé descreve o0 seu acesso com a internet?

( ) muito lento

( )lento ( ) rapido
( )regular ( ) muito rapido

7. Com que frequéncia vocé acessa a internet?
( )diariamente ( )algumas vezes nasemana ( )nunca

8. Vocé ou alguém em sua casa possui internet no celular? ( )sim ( )n3o ( )ndo sei

9. Vocé ou alguém em sua casa possui aparelho para medir pressdo arterial?
( )sim ( )ndo ( )n3osei

10. Vocé ou alguém em sua casa possui aparelho para medir glicemia?
()sim ( )ndo ( )n3osei

11. Vocé ou alguém em sua casa possui termémetro?
()sim ( )ndo ( )n3osei



APENDICE D — Questionario sobre as caracteristicas do cuidador

Caracteristicas do Cuidador

Variaveis

Sexo Idade Anos de estudo

| S /|
Grau de parentesco Estado Civil

| -] | |
Condigdo atual Renda Familiar

| -l | 7|
Reside com o idoso Divide o cuidado Tempo como cuidador

Acompanhado pela Psicologia Carga de adoecimento do cuidador

133



134

APENDICE E — Formulario de Coleta de Dados do Prontuério

Formulario de Coleta de Dados do Prontuario

Mome do Paciente MAI Tipo de amostra

| | | ||Grup000ntr0le v|

Data de Nascimento Idade Sexo Cor Escolaridade

| | | | |Femininc- v| | v| |Analfabeto v|

Data de Admissdo Situagdo Conjugal CDR {Data) MEEM (Data)

| | |Casada(u} v| | | | |
Variaveis

Atendimento ern emergéncia nos Ultimos 6 meses Motivo do atendimento

Internacdo hospitalar nos dltimos 6 meses Motivo da Internagdo

| <] | |
Queda nos dltimos 6 meses N® guedas Motivo da gueda

| ‘] I |
Avaliacdo Funcional (ADLQ) ADLQ (%) Estadiamento da Deméncia (Escala FAST)
|Incapacidade Leve (0-33%) v| |1— Envelhecimento Mormal v|
Disfagia Inapeténcia Perda de peso Risco para desnutricdo
[pmoos ] ] | /]
Incontingncia Urindria Incontinéncia Fecal Ulcera Por Pressdo Estagio UPP

[Dupia ] | /] Estgiol

Uso de Fraldas Maobilidade Fisica Prejudicada Uso de cadeira de rodas Tonteira

| v o “] | v]

Deficit Visual Instabilidade Postural Grau de parentesco com o cuidador Sobrecarga Cuidador

| v | v ] ~|

Diagnéstico médico nos Ultimos 6 meses

[m]

[] DA Provavel [] Deméncia Mista [] beméncia Vascular ~ [] Deméncia Fronto-Termporal
[] Diabetes Tipo 2 []Hipertensdo [] Dislipidernia []Osteoartrose

[ Hipotireoidismo [ Hipertireoidismo [ Osteoporose [] Osteopenia

[] Depressio [] Hipoacusia [] Catarata [] Afasia

[ Deficiéncia de B12 [ Coronariopatia O TvP []DPoOC

Especifique

[] Deméncia por Lewy  [] AVE Prévio ] DAOP ] outro
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APENDICE F — Detalhamento das telas do sistema

O SMAI Cuidador

A tela principal contém notificacGes e lembretes para o envio dos relatorios do paciente
(diérios) e do préprio cuidador (semanal). Neste espaco também é possivel verificar quando ha
uma atualizacdo lancada pela equipe do LCC. Os cuidadores foram orientados a instalar novas
versdes do SMAI quando disponiveis na tela.

A figura abaixo apresenta o layout do aplicativo SMAI Cuidador, localizado na parte
inferior e ao centro da tela, observa-se o logotipo da aplicacdo com a descrigdo etaria 60+.

Notificagoes

Tela principal do SMAI Cuidador.

O SMAI Cuidador apresenta um conjunto de 14 fungdes para o cuidador navegar na tela
que pode ser visualizada a partir do toque no logo SMAI 60+ localizado na tela principal da

aplicagéo.



Notificagdes
B Nova atualizagao

disponivel
Clique aqui para atualizar

E SMAI Cuidador

Mande o seu relatorio semanal

E SMAI Cuidador

Escolha uma informagéo
Exercicios

& Peso

(@ Press3o Arterial

& Frequéncia cardiaca
2 Dor

. Glicemia
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Mande o seu relatorio diario

8 Foto
© Alarme NAI

o Remédios

O rebre

@ Consultas

6 Relatério

(O Mensagens Recebidas

SMAI Cuidador

o Enviar mensagem para os
Médicos

Tela principal com notificagGes e Painel de fungdes.
logo SMAI 60+.

Os recursos foram dispostos de modo a serem facilmente encontrados, permitindo o
registro de exercicios, medida do peso corporal, comunicacdo da pressdo arterial, frequéncia
cardiaca, notificacdo de dor por meio da Escala Visual Analégica (EVA) e localizagdo da area
afetada, informe da glicemia capilar, envio de imagens, alarme NAI, lista de medicamentos de
uso continuo, notificacdo de estado febril, acompanhamento de consultas agendadas, acesso ao
relatério do paciente e envio e recebimento de mensagens com a equipe de salde do
ambulatorio.

O alarme NAI funciona como um alerta emitido pelo cuidador no sentido de chamar a
atencdo da equipe do ambulat6rio em caso de aviso sobre algum evento ocorrido com o paciente
(queda ou busca por servi¢co de emergéncia, por exemplo). As figuras abaixo destacam as telas
do aplicativo para registro do nivel de dor, temperatura e envio de imagens para a equipe do

ambulatério.



|™ Febre

Temperatura 39.0 °C

Tela com nivel de dor
(EVA).

Tela de notificacdo da temperatura
no SMAI Cuidador.
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B 1044 09 4 @171

Deseja enviar?

.

SMAI Cuidador.

O sistema também envia notificagdes com lembretes a respeito do horario correto de

administracdo dos medicamentos e consultas agendadas conforme apresentado nas figuras

abaixo, respectivamente.

Notificagdes

21 16:
° Hora de tomar o remédio '%%°

Omeprazol
«b Confirmar

O Hora de tomar o remédio '%%°

Drenol
«b Confirmar

SMAI Cuidador

Lembrete de administracdo do
medicamento.

Notificagdes

15:51
@ consulta com Dr. Carlos >

De:16:50 até 17:50 dia:15/06/2016

SMAI Cuidador

Lembrete de consulta agendada.

Tela de envio de imagens no
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Sigilo dos dados

Cada usuario possuia uma identificacdo Unica no sistema que era autenticada antes do
envio e transmissdo de dados. Todos os dados foram criptografados para garantir a
autenticidade e confidencialidade. Mecanismos de controle de acesso foram utilizados no
acesso do profissional de salde para a garantia dos dados compartilhados e autorizados dentro
do servidor. Além disso, toda comunicacdo enviada pela equipe de satde foi controlada por

meio da identificacdo (ID) do respectivo profissional.

Relatorio do Cuidador

O aplicativo envia uma notificacdo uma vez por semana solicitando o envio do relatério
do cuidador. Por meio dele, a equipe de salde monitorava os casos de sobrecarga e adoecimento
do cuidador e encaminhava as pessoas para acompanhamento de satde quando necessario.

O relatério é composto por trés perguntas. A primeira trata de uma pergunta direta
“Como vocé esta se sentindo?” e as respostas se apresentam na forma de cinco opgdes: 6timo,
normal, cansado, estressado e irritado. A segunda “Vocé teve algum problema de satide neste
periodo?” apresenta um campo opcional para descricdo do problema. A terceira “O problema
de saude esta relacionado ao fato de ser cuidador?” tem por objetivo identificar a relacdo do
problema com o cuidado do paciente, no sentido de oferecer suporte aos cuidadores.

A abertura da tela do relatério do cuidador se d& por meio do toque na notificacéo gerada
na tela principal com o respectivo lembrete (SMAI Cuidador — Mande o seu relatdrio semanal),

conforme demonstrado abaixo.

o W W 4 4629

Notificagdes @ relatori...

Como vocé estd se sentindo
Cansado

@ Nova atualizagao
disponivel
Clique aqui para atualizar ®
E SMAI Cuidador Vocé teve algum problema de
salde neste periodo?

B SMAI Cuidador Descri¢ao do problema de
- saude(opcional)

Mande o seu relatorio semanal

Mande o seu relatorio diario
O problema de salde esta
relacionado ao fato de ser
cuidador?

Abertura do relatorio do cuidador a partir da tela principal.
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Relatorio do Paciente

E o instrumento utilizado nas consultas de retorno ao ambulatorio servindo de suporte
no acompanhamento dos pacientes, sendo representado por um menu com seis icones
ilustrativos: informacdes gerais, alimentacdo, alteracdo do habito intestinal, urina, tosse e
problemas na alimentacdo. O acesso ao relatério do paciente € realizado a partir do toque na
notificacdo da tela principal (SMAI Cuidador — Mande o seu relatério diario).

Notificagdes @ criar Re...

B Nova atualizagao Informagoes gerais
disponivel

1| Alimentagdo
Clique aqui para atualizar

ﬂ Alteragao habito intestinal

B SMAI Cuidador @ urina
Mande o seu relatorio semanal } T
osse

5 SMAI Cuidador # Problemas na alimentagéo

Mande o seu relatorio diario

SMAI Cuidador

Abertura do relatério do paciente a partir da tela principal.

Ao tocar na primeira opgdo do menu (informacdes gerais), abre-se uma nova tela onde
é possivel registrar o padrdo de sono (6timo, bom, regular, ruim, muito ruim), presenca de
alteracdo comportamental, ocorréncia de queda e lesdo de pele. Caso a opcao lesdo de pele seja
marcada como positiva, 0 sistema abre uma opcdo que da acesso a camera possibilitando o
envio de imagens a equipe de salde.

A segunda secdo diz respeito ao padrdo de aceitacdo dos alimentos por meio da
estimativa de porcdo consumida representada graficamente por uma pizza dividida em quatro
partes iguais, sendo possivel registrar uma porcéo (1/4), a metade (1/2) ou todo o gréafico
simbolizando o consumo completo da refeicdo oferecida.

A terceira secdo trata do habito intestinal, onde o cuidador registra o padrdo de
evacuacdo do paciente e as alteragBes apresentadas no periodo correspondente. A quarta se¢do

representa a ocorréncia de altera¢cbes na urina do paciente com o objetivo de identificar
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problemas como Infeccdo do Trato Urinario (ITU), podendo ser relatadas alteragdes como odor

forte, presenca de sangue, ardéncia ou incontinéncia urinaria.

A quinta secdo diz respeito a tosse (seca ou produtiva) e indica¢do da coloragcdo da

secrecdo pulmonar. Por dltimo, na sexta secdo é possivel registrar problemas durante a

alimentacdo do idoso, como recusa da comida ou tosse com alimento ou liquido e o tempo

médio gasto durante a refeicdo (Figura abaixo).

Urina +—
Problemas na urina
sangue
cheiro forte
[ sim | Ardencia
N&o urinou
L3
ok cancelar
Tosse <

Apresentou tosse
[ sim | Secregao clara

Secregéo verde/
~ amarela

ok cancelar

Problemas na alimentagdo <4—

Problemas com a comida
Recusa

[ Tosse com agua
Tosse com alimento

Tempo médio de cada refei¢do

15 minutos ou menos 4

ok cancelar

Informacgodes gerais
|| Alimentagao
ﬂ Alteragao habito intestinal
u Urina
B Tosse

# Problemas na alimentagao

Enviar para NAI

—» Informagdes gerais

Qualidade do sono
Ruim
e
Apresentou mudanga
comportamental?

Alguma queda? [ simv |
Lesdo de pele? [ siM |

Alimentacao

Café da manha

tudo

tudo
—_—

ok cancelar

L——p Alteracdo habito intestinal

Evacuagao

[ sim_ [

-

Teve diarreia

ok cancelar

Apresentacdo simultanea das seis telas do relatdério do cuidador.
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SMAI Doutor

Consiste na aplicacdo desenvolvida para os profissionais de saude, que é executada em
um tablet Android. O monitoramento dos pacientes é realizado a partir das informacdes
enviadas pelos cuidadores pelo SMAI Cuidador.

O SMAI Doutor permite 0 acesso remoto e 0 gerenciamento dos dados clinicos dos
usuarios podendo ser consultado durante o atendimento no ambulatério. Entretanto, todo
suporte oferecido por meio do SMAI Doutor é complementar ao atendimento presencial, ndo
substituindo a avaliacao clinica do médico assistente. A tela inicial do aplicativo apresenta uma
escala de trés cores (cinza, amarelo e verde) para indicar o tempo desde a Ultima informacédo
enviada pelo cuidador. A cor cinza (mais de uma semana), amarela (h&d menos de uma semana)
e verde indica o uso recente do SMAI Cuidador (menos de 24 horas).

No painel de usuarios do SMAI Doutor encontram-se listados todos os usuarios
registrados no sistema. Quando o cuidador dispara o Alarme NAI, observa-se que a margem do
retdngulo relacionada ao respectivo paciente fica destacada na cor vermelha como demonstrado

a seguir (Pacientes 2, 5 e 6).

Paciente 1

Uiimo envicc 14/04/2005
16:37:04

Paciente 2

Llitirng envio: 11,/03/2015
21:41:23

Paciente 3

Liimo envia: 14/04/2005
14:08:51

Paciente 4

Litirng envvio: 02/03/2015
16:22:49

Paciente 5

Uiim envia: 12/03/2015
161020

Paciente 6

Ultirna envia: 27/01/2015
13.30:06

Paciente 7

Uitimo envig: 17/03/20015
203633

Paciente &

Ultirme envio: 13/04/2015
20:33:23

Paciente 9

Uitirno envia: 01/01/1970
00:00:00

Médicol Dois

Ultirme envio: 01,/01/1970
D0:00:00

Médico2 Dois

Uit erveic: 01,/01/1970
00:00:00

Smai UERJ

Ultirma envia: 01,/01/1970
00:00:00

Usuario_8 UERJ

Litima envio: 01011970
00:00:00

Usuario_9 UERJ

Ultirme envio: 0170171970
D0:00:00

Usudrio_10 UERJ

Ultirmo envia: 01/01/1970
00:00:00

Usudrio_11 UERJ

Ultime envio: 01,/01/1970
D0:00:00

Tela inicial do SMAI Doutor com demonstracéo do alarme NAI acionado. Rio de Janeiro. 2015-2020.

Ao clicar no retangulo correspondente a cada usuario ou paciente, abre-se uma tela com
duas colunas. A primeira delas contendo todas as atualiza¢des enviadas pelos cuidadores em
tempo real com data e hora e a segunda coluna apresenta 0 menu de opg¢des com 0s recursos do
SMAI Cuidador. A proxima figura apresenta a tela do usuario teste contendo as Ultimas

atualizagdes enviadas como relatdrio do paciente, foto, peso, mensagens recebidas e foto.



Ultimas Atualizactes

Alexandre Sztajnberg, 50 anos.

Frequéncia Cardiaca

Relatdrio Paciente 26/05/2015 i

20:17:18 L
Relatério Paciente 26/05/2015 Exercicios

o 12:50:07 . Glicemia

Relatorio Cuidador 26/05/2015

12:50:02 ® .
Relatério Cuidador 26/05/2015

12:50:02 ' Gps
Relatorio Cuidador 26/05/2015

) _ 12:50:02 Relatério Paciente

Relatério Paciente 24/05/2015

20:08:51 Relatério Cuidador
Foto 23/05/2015 —

12:50:14 \’1 Pressdo Sanguinea
Relatorio Paciente 23/05/2015 —

12:49:31 B8 rerimentos
Peso 22/05/2015

12:30:39 @ reo
Mensagens Recebidas 22/05/2015

08:48:52 0 Febre
Relatdrio Paciente 22/05/2015

08:48:29 o Remédios
Alarme Nai 21/05/2015 =

Tela com as ultimas atualizacdes do paciente (usuario teste).
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Todas as informacBes registradas pelos cuidadores no relatério do paciente sdo

visualizadas na tela do SMAI Doutor. As respostas que indicam uma provavel alteragdo no

padréo do paciente séo sinalizadas na cor vermelha como forma de facilitar a sua visualizacéo

pelo profissional que acompanha o paciente.

P B =

{ ﬁ' Pacientes > Infos > Relatério do Paciente

26/05/2015

26/05/2015

26/05/2015

24/05/2015 Ruim
23/05/2015 Muito ruim
22/05/2015 Ruim
21/05/2015

20/05/2015 Ruim
18/05/2015

15/05/2015 Bom
13/05/2015 Bom

Nao

Nao

Nao

Nao

Sim

Nao

Ruim Nao

Si

Si

Recorte da visualizagao das respostas do relatério do paciente no SMAI Doutor.
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Por meio do sistema também é possivel acompanhar as informacdes do relatério do

cuidador com a data de envio e status de como o cuidador estava se sentindo neste dia, além

das outras perguntas relacionadas a sobrecarga e adoecimento do cuidador.

Pacientes > Infos > Relatdrio do Cuidador

05/11/2015

30/10/2015

22/10/2015

15/10/2015

08/10/2015

01/10/2015

25/09/2015

17/09/2015

10/09/2015

03/09/2015

27/08/2015

uidador

Otimo

Otimo

Otimo

Muito ruim

Otimo

Otimo

Otimo

Otimo

Otimo

Otimo

Otimo

{4

BE » @

Recorte da visualizacdo das respostas do relatério do cuidador no SMAI Doutor.

A figura abaixo apresenta a tela de registro da temperatura e 0 modo de visualizagdo no

SMAI Doutor.

o
ﬁ Pacientes > Infos > Febre

Alexandre Sztajnberg, 50 anos.

38.1°C

38.8°C

36.0°C

36.0°C

37.1°C

37.6°C

35.0°C

35.0°C

36.7°C

37.9°C

36.5°C

36.3°C

15/05/20158/11/2014 13:56:24

14:20:27
08/05/2015
15:02:42
05/05/2015
12:30:15
19/03/2015
16:14:17]
16/03/2015
20:01:51
26/02/2015)
17:07:43
07/02/2015
13:44:36)
07/02/2015
13:44:25
28/01/2015)
15:51:12]
06/01/2015
13:45:29
29/12/2014
17:18:32
20/12/2014

27M1/200416:01:14

28/01/2015 15:51:112

19/03/2015 16:14:17

. 40,0 °C
e e . | 37T,
OOt —————— -G-H“‘*-o 7/ ”“‘—«;—:r"ES,O C
30°C
20°C 20,0°C
10°C
o°c
Febre

Teve tosse: Sim (Secrecao clara)
Problema na urina: Nao

Tela de registro da temperatura e 0 modo de visualizagdo no SMAI Doutor.
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A cada consulta do paciente no ambulatério, os profissionais da equipe realizam o
registro dos medicamentos prescritos de acordo com a forma de apresentacdo (comprimidos ou
gotas), dose (quantidade em miligramas), via de administracéo (oral, topica, ocular), frequéncia
de uso (diaria ou semanal) e o tempo de uso (continuo ou parcial), conforme demostrado na

figura abaixo.

Pacientes > Infos > Remédios é o (2
ATUAIS TERMINADOS PROXIMOS EXCLUIDOS
Centrum 23/10/2015-28/10/2015
Nexium 11/10/2015-11/10/2020
Artrolive 20/08/2015 - 20/08/2025

1 Comprimidos

100.0 Miligrama (mg)

Pela boca

A cada24:00. Nos dias: Dom Seg Ter Qua Qui Sex Sab

Nova dose em:28/10/2015
09:30:00

REMEDIOS TOMADOS NOVO REMEDIO

Tela de registro e atualizacdo dos medicamentos prescritos no SMAI Doutor.

A sequéncia de imagens enviadas pelos cuidadores também sdo visualizadas no sistema
com a descri¢do da data e nome do usuéario. O sistema permite a gravacdo da localizacdo do
aparelho com a aplicacdo SMAI Cuidador instalada. Sendo assim, é possivel acompanhar no
mapa o deslocamento dos cuidadores com 0s pacientes.

Pacientes > Infos > Ferimentos

Alexandre Sztajnberg, 50 anos.

2015-05-23
12-49-38-4

2015-05-05
12-30-28-5
2015-02-26
17-10-19-271
2014-12-29
17-13-27
2014-11-14
14-52-36
2014-11-06
15-15-19
2014-09-02
18-02-42
2014-08-19
17-42-17
2N14-0R-18

Visualizacdo de imagens no SMAI Doutor.
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A figura abaixo apresenta o deslocamento do usuario teste.

Pacientes > Infos > GPS

Alexandre Sztajnberg, 50 anos.

15:53:40
03/09/2015
12:59:24
03/09/2015
12:54:43
03/09/2015
12:54:33
03/09/2015
12:53:05
03/09/2015
12:50:55
03/09/2015
12:28:29
03/09/2015
12:07:52
03/09/2015
11:16:51

03/09/2015
11:16:51

Niter6i

o JardmBotanico;
> P o Rio de Janeiro -

Goodles o LeBloN IPANEMA S b

LIMPAR MAPA Definir intervalo de tempo.

Visualizacdo do deslocamento do usuario teste por meio do SMAI Doutor.

A troca de mensagens entre os cuidadores (caixa de texto na cor rosa) e os profissionais

do ambulatorio caixa de texto na cor azul) é visualizada da seguinte modo no SMAI Doutor.

Pacientes > Infos > Mensagens

André Brites

N7l 23% [ 09:55

ae - :

André Brites

André Brites

[ André Brites ~

(>~

Simulacdo de troca de mensagens e visualizacdo no SMAI Doutor.
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SMAI Web

A plataforma SMAI web é responsédvel pela gestdo da usabilidade do sistema e
acompanhamento do envio de dados pelos cuidadores (individual e coletivamente). Por meio
dela, é possivel monitorar a qualidade e quantidade das informacfes enviadas, aléem de
acompanhar falhas do sistema (crash reports) e obter acesso ao codigo para download das
novas versoes das aplicagcdes SMAI Cuidador e Doutor.

O acesso, restrito aos pesquisadores do LCC e aos profissionais do ambulatério, é
realizado por meio do endereco http://152.92.236.18/web/. A péagina principal contém a
logotipo do SMAL, fundo preto e espaco para inserir login do usuério cadastrado e senha. Apos

a autenticacao do usuario, abre-se a tela principal destinada ao gerenciamento do sistema.

SMAI - Sistema Movel

de Assisténcia ao Idoso

Crash Reports

Pagina destinada ao monitoramento de erros ocorridos nos
aplicativos SMAI Médico e SMAI Paciente/Cuidador.

Cligue Aqui

Pagina principal do SMAI Web apds acesso com login e senha.


http://152.92.236.18/web/

ANEXO A — Escala FAST
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Escala FAST
1 Envelhecimento Normal Nenhum déficit
2 | Provavel Comprometimento Cognitivo Leve | Perda funcional subjetiva
3 Comprometimento Cognitivo Leve Perda funcional objetiva com interferéncia em AVDS
4 Deméncia Leve Interferéncia em AVDS, como cozinhar, limpar a casa, pagar as contas e viajar.
5 Deméncia Moderada Necessita de ajuda para selecionar roupas
6A Deméncia Grave Moderadamente Necessita de ajuda para vestir-se
6B Deméncia Grave Moderadamente Necessita de ajuda para banhar-se
6C Deméncia Grave Moderadamente Necessita de ajuda para usar o banheiro
6D Deméncia Grave Moderadamente Incontinéncia Urinaria
6E Deméncia Grave Moderadamente Incontinéncia Fecal
7A Deméncia Grave Fala 5-6 palavras durante o dia
7B Deméncia Grave Fala somente 1 palavra inteligivel
7C Deméncia Grave Incapaz de deambular sem ajuda
7D Deméncia Grave Incapaz de manter-se sentado sem ajuda
7E Deméncia Grave Perda da capacidade de sorrir
7F Deméncia Grave Perda da capacidade de manter a cabeca erguida
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ANEXO B — Questionario ADLQ

ADLQO - versdo brasileira.

InstrucGes: Circule um nimero por cada
item

1. ATIVIDADES DE AUTOCUIDADO

Ap vestir-se

0 = Nenhum problema

1 = Independente, porém de forma lenta ou
desajeitada.

2 = Sequéncia errada, com o esquecimento de
itens.

3 = Precisa de ajuda para s2 vestir,

0= Nio sei.

No Banho

0 = Nenhum problema.

1= Toma banho sozinho, mas precisa ser
lembrado.

2 = Toma hanho com ajuda.

3 =0 banho deve sar dado por outras pessoas.
0= N3 sei.

Necessidades Fisioldgicas

0 = Vai 20 banheiro sozinho.

1 =Vai 20 banheiro quando & lembrado; alguns
acidentes.

2 = Precisa de ajuda ao fazer suas necessidades
fisiolGgicas.

3 = Ndo possui nenhum controle sobre suas
necessidades fisioldgicas.

0= N3O sei.

Preocupacdo com aparéncia pessoal:
0= A mesma de sempre.

1= Preocupa-se somente ao sair.

2 = Deixa que oufros Ihe arrumem ou faz o
mesmo se for solicitado.

3 = Resiste a0s esforgos do responsével ao tentar
limpd-lo & arrumé-lo.

G = Nio sei.

2. INTERACAD

Ao se locomover pela vizinhanga

0 = 0 mesmo de sempre.

1 = 5ai com menos frequéncia.

2 = J4 3 perdeu perto de casa.

3 = NAo 52 mais desacompanhado.

9 = Esta atividade foi restrita no passado ou
M0 sei.

Compreensdo

0 = Enfende fudo que & dito, como sempre.

1 = Pede para repetir.

2 = Qcasionalmente, apresenta dificuldades para
entender conversagies ou palavras especificas.

3 = Nip entende 0 que as pessoas estdo direndo,
na maior parte do tempo.
0= Nap sei.

Ao conversar

0 =0 mesmo de sempre.

1= Conversa menos; apresenta dificuldades para
lembrar de palavras ou nomes.

2 = Ocasionalmente, 20 falar, comete efros.

3 =5ua fala & quase incompresnsivel.

0 = Mao sei.

3. ATIVIDADE INTELECTIVA

Ao ler

0 =0 mesmo de sempre.

1 = L& menos frequeniements

2 = Apresenta dificuldades para entender ou
lembrar o que lew.

3 = Ndo I mais.

9 = Nunca leu OU Nao sai.

Ao escrever

0 =0 mesmo de sempre

1 =Escreve com menas frequéncia; ou comete
alguns erros.

2 = AQENAS 355iNa Seu nome.

3 = Nunca escrave.

0 = Nunca escreveu muito OU Nao sei.

4. DRGANIZACAD E PLANEJAMENTO

Ao viajar para lugares desconhecidos

0 =0 mesmo de sempre.

1 = Ocasionalmente fica desorientado em ambi-
gntes desconhecidos.

2 = Fica muito desorientado, mas enfrenta a
situagdo, 58 acompanhado.

3 = Nio consegue mais viajar.

3 = Nunca praticou esta afividade OU Mio sei.

Ao adminisirar as finangas

0 = Nenhum problema em pagar contas e ir a0
banco.

1 =Paqa as contas com afraso, apresenta dificul-
dades no preenchimento de cheques.

2 =Esquece de pagar contas; dificuldades ao
administrar a confa bancaria; precisa da ajuda
de outros.

3 =Nao mais administra as finangas.

9 = Nunca foi responsdvel por esta atividade
0L Mao sei.

Ao usar o lelefone
0 =0 mesmo de sempre.

1 = Liga para alguns nomeros de telefones
conhecidos.

2 = Apenas atende o telefone (ndo faz ligagGes).
3 =Ndo faz uso do telefone.

9 = Munca teve telefonz OU Nao si.

5. PARTICIPACAD SOCIAL

Participagdo em grupos

0 = Comparece s reunifies e assUMme responsa-
bilidades de forma usual.

1 = Comparecs 45 reuniides com menos frequéncia.
2 = Comparece ocasionalmente; ndo tem nen-
huma responsabilidade importants.

3 =N&0 comparece mais.

9 = Nunca participou de grupos OU Méo sei.

Ao manusear dinheiro

0 = Nenhum problema.

1 = Dificuldade em pagar a quantia certa e em
contar dinheiro.

2 = Perde ou esquece onde coloca o dinheiro.

3 = Nao mais manussia dinheiro.

9 = Nunca foi responsdvel por esta atividade 0L
NaD 58,

Ao fazer compras

0 = Nenhum problema.

1 = Esquece de comprar itens ou compra itens
N30 NeCessarios.

2 = Precisa estar acompanhado ao fazer compras.
3= MNao mais realiza esia atividade.

9 = Nunca foi responsdvel por esta atividade 0L
Nao 58,

6. ALIMENTAGAD

Ao comer

0 = Nenhum problema

1 = Independente, porém de forma lenta ou com
alguns derramamentos.

2 =Necessita de ajuda para cortar ou despejar
liguidos; derrama frequentemente.

3=Com a maioria dos alimentos, ndo consague
se alimentar sozinho.

9= Nip sai.

Ao tomar comprimidos ou remédios

0 = Lembra sem ajuda.

1 = Lembra, s& sempre for quardado num lugar
especilico.

2 = Preci=a de lembretes orals ou escritos.

3 =0s remédios devem ser adminisirados por
outros.

9 = Nio toma comprimidos ou remédios de forma
reguiar OU N sei.
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ANEXO C — Escala Zarit

Burden Interview ZARIT

(Zarit & Zarit, 1987; tradugdo para o portugués: Marcia Scazufca)

INSTRUGOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas vezes
sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada afirmativa, indique com que freqiiéncia o Sr/Sra
se sente daquela maneira. N&o existem respostas certas ou erradas.

10.
11.
12,
13.
14,

15,

16.
17.
18.
19.
20.
21.
22,

nunca=0, raramente=1, algumas vezes= 2, freqiilentemente= 3, ou sempre= 4

O Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?

O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S*, o Sr/Sra ndo tem tempo
suficiente para si mesmo (a)?

O Sr/Sra se sente estressado (a) entre cuidar de S* e suas outra responsabilidades com a familia e
o trabalho?

O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S*?

O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S* estd por perto?

O Sr/Sra sente que S* afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da familia
ou amigos?

O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S*?

O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra?

0 Sr/Sra se sente tenso (a) quando S estd por perto?

O Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com S?

O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa de S?

O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra estd cuidando de S?

O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S?

O Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, como se o Sr/Sra fosse a (nica pessoa

de quem ele/ela pode depender?

O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas outras
despesas?

O Sr/Sra sente que serd incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?

O Sr/Sra sente que perdeu o controle de sua vida desde a doenca de S?

O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?

O Sr/Sra se sente em divida sobre o que fazer por S?

O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S?

O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S?

De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidarde S**?



