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RESUMO

Trata-se de estudo qualitativo-descritivo, realizado num Centro de Referéncia em Doenca de Alzheimer da Cidade de
Curitiba-PR. O objetivo foi revelar o sistema de conhecimento e cuidado de cuidadores familiares de idosos portadores
da doenca de Alzheimer. A coleta das informagdes ocorreu em domicilio, com 14 cuidadores, por meio de entrevistas
semiestruturadas. Das andlises emergiram os dominios: cuidados de protegdo e estimulo em consequéncia da nédo aceitagéo
da doenca; os sintomas da doenga geram desgaste para o cuidador; modificagées na vida familiar decorrentes da doenc¢a
de Alzheimer; o conhecimento da doenc¢a por meio das experiéncias préprias e da midia. O conhecimento dos cuidadores
familiares a respeito da doenca de Alzheimer limita-se as informacoes fornecidas pela midia, pelos folders distribuidos a
populacdo e pelo conhecimento do senso comum, o que contribui para a manutenc¢ao de cuidados pouco recomendaveis
e potencializa a sobrecarga do cuidador. O cuidado é geralmente aceito e desenvolvido pelos cuidadores de modo acritico,
imposto pela tradicdo familiar. Entende-se que fornecer informacées apropriadas é uma atividade indispensavel para o
profissional que deseja desenvolver no cuidador a autonomia e a tomada de decisdo no momento de prestar o cuidado
aoidoso. Os cuidadores, quando informados a respeito da doenca e de sua evolucéo, terdo oportunidades de planejar os
cuidados, protelar os agravos da doenca e, consequentemente, minimizar o impacto desse mal sobre a vida dos idosos.

Palavras-chave: [doso; Cuidadores; Doenca de Alzheimer; Enfermagem.

ABSTRACT

This is a descriptive qualitative study carried out in a Referral Center for Alzheimer’s disease in the city of Curitiba — Parana.
The objective was to reveal the knowledge and the care system of family members that care for elderly with Alzheimer’s
disease. Information was collected at the patients’home from 14 caregivers via semi-structured interviews. The following
domains emerged from the analysis: protection measures and stimulus as consequence of a non-acceptance of the disease;
the disease symptoms cause fatigue in the caregiver; modifications in family life as a result of Alzheimer’s disease; awareness
of the disease by personal experience and by the media. Knowledge of family caregivers about Alzheimer’s disease is
limited to information provided by the media in brochures distributed to the population and to common sense
knowledge. This contributes to the employment of non-recommended practices and increases the caregiver
responsibility. Care is generally accepted and developed uncritically by caregivers that are imposed by family
tradition. It is understood that providing appropriate information is essential for professionals who want to
develop the caregiver’s autonomy and decision-making when caring for the elderly. If they are informed about
the disease and its evolution caregivers will have the opportunity to plan the care for the elderly and to delay
the grievances characteristics of the disease and thus minimize the impact on their lives.
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RESUMEN

Este es un estudio cualitativo descriptivo realizado en un Centro de Referencia en Enfermedad de Alzheimer de la
ciudad de Curitiba, Parana. El objetivo fue revelar el sistema de conocimiento y cuidado de cuidadores familiares
de ancianos portadores de la enfermedad de Alzheimer. Las informaciones fueron recogidas en el domicilio con 14
cuidadores por medio de entrevistas semiestructuradas. De los andlisis, surgieron los temas: cuidados de proteccién y
estimulo en consecuencia de la no aceptacion de la enfermedad; los sintomas de la enfermedad causan desgaste para el
cuidador; cambios en la vida familiar debido a la enfermedad de Alzheimer; el conocimiento de la enfermedad por medio
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O idoso portador da doenca de Alzheimer: o cuidado e o conhecimento do cuidador familiar

de las experiencias propias y de los medios de comunicacién. El conocimiento de los cuidadores familiares acerca de la
enfermedad de Alzheimer estd limitado a las informaciones suministradas por los medios de comunicacién, en folders
distribuidos a la poblacion y al del sentido comun lo cual contribuye a la manutenciéon de cuidados poco recomendables
y potencia la sobrecarga del cuidador. En general, el cuidado se acepta y los cuidadores lo realizan de modo acritico,
impuesto por la tradicién familiar. Se entiende que el suministrar informacién adecuada es una actividad indispensable
para el profesional que desea desarrollar la autonomia y tomar decisiones al cuidar al anciano. Los cuidadores, cuando
informados acerca de la enfermedad y de su evolucidn, tendran la oportunidad de planear su trabajo, administrar los
agravios de la enfermedad y, en consecuencia, minimizar el impacto sobre sus vidas.

Palabras clave: Anciano; Cuidadores; Enfermedad de Alzheimer; Enfermeria.

INTRODUCAO

Desde a sua concepcdo, o ser humano necessita de
cuidados, ou seja, depende de outro individuo para que
seu bem-estar seja mantido. A maneira de cuidar pode
variar de acordo com a cultura, contudo é no ambito
familiar que as pessoas aprendem e desenvolvem suas
praticas de cuidado influenciadas por seus costumes.
Em geral, o cuidado dirigido aos membros vulneraveis
dafamilia, principalmente os idosos, foi desempenhado
pelas mulheres desde o inicio das civilizacdes. Para elas, o
ato de cuidar era algo natural, praticamente incorporado
as demais funcodes relativas as atividades familiares e
domeésticas.

As transformacdes ocorridas na economia e na sociedade
impulsionaram as mulheres a exercer, também, tarefas
antes destinadas essencialmente aos homens, como o
ingresso no mercado de trabalho e o sustento do lar,
modificando a estrutura social. As familias extensas foram
substituidas pelas familias nucleares, ocasionando o
aumento do nimero de domicilios multigeracionais. Esses
fatores contribuem para a profissionalizacdo do cuidado,
que ganhou forca inicialmente com a medicina e na
sequéncia com outros profissionais da area da saude.’

Essa nova estrutura familiar tem consequéncias diretas
na sociedade atual, visto que hd aumento no nimero de
idosos nao apenas nos paises desenvolvidos, havendo
ampliagao consideravel dessa populagao também nos
paises em desenvolvimento, como o Brasil, sem que
haja modificagcdes socioecondmicas para a melhoria da
qualidade de vida desses idosos. O efeito dessa transicao
demografica é a inversdo dos problemas de saude:
reducdo das doencas infecto-contagiosas e progressivo
aumento das doencas crénicas nao transmissiveis.

Entre as doencas cronicas ndo transmissiveis, destacamos
as crescentes estatisticas das deméncias e especificamente
adoenca de Alzheimer, que aparece como degenerativa,
pois aos poucos vai atrofiando o cérebro e provocando
a morte gradual dos neurdnios. A doenga de Alzheimer
caracteriza-se por um declinio insidioso progressivo da
memodria e de outras fungdes corticais, como linguagem,
conceito e julgamento.? Apds os 60 anos, “a probabilidade
de desenvolver esta doenca duplica a cada cinco anos. A
deméncia, por ser irreversivel e apresentar deterioragdo
progressiva, pode ter efeitos devastadores nos individuos
e seus familiares™.

A responsabilidade da familia em oferecer atencao e
cuidados aos idosos ja foi enunciada na Constituicao da
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Republica Federativa do Brasil,* promulgada em 1988,
cujo artigo 229 diz: “Os pais tém o dever de assistir,
criar e educar os filhos menores, e os filhos maiores
tém o dever de ajudar e amparar os pais na velhice,
caréncia ou enfermidade” Essa situacdo também pode
ser verificada no § 1° do artigo 230: “Os programas de
amparo ao idoso serao executados preferencialmente
em seus lares”. Assim, é possivel perceber que no
ambito das politicas publicas e até mesmo na Carta
Magna brasileira reconfigura-se a desinstitucionalizacao
do cuidado e seu retorno para a esfera doméstica. A
familia é percebida como a cuidadora ideal, embora,
na realidade concreta, ainda permaneca desassistida,
tendo de assumir sozinha uma responsabilidade para
a qual ndo estd preparada.

No Brasil, a transicdo demografica e epidemioldgica
aponta maior numero de idosos dependentes de uma
OoU mais pessoas que suprem suas necessidades das
atividades de vida diaria, que em geral sdo familiares dos
idosos e que residem no mesmo domicilio.®

Na literatura gerontoldgica, dentre outras, destaca-se
de forma expressiva a figura do denominado “cuidador”
como o agente do cuidado do idoso dependente no
domicilio. Os cuidadores podem ser classificados,
ainda, como: formais - os profissionais e instituicées
que realizam o cuidado sob forma de prestacao de
servicos; e os informais — os familiares, amigos, vizinhos
e outros elementos da comunidade que podem realizar
o cuidado.

Os idosos com deméncia do tipo Alzheimer dependem
de cuidadores, na maioria informais, que muitas vezes
nao tém o devido preparo para estimular os exercicios
indicados e os cuidados especificos a esses idosos. Ainda,
as orientacdes de cuidados dirigidas aos cuidadores
familiares frequentemente nao apresentam estratégias
efetivas direcionadas a pratica educativa. Sabe-se que
eventos de descompensacao, que acometem os idosos
com doenca de Alzheimer, podem estar relacionados ao
comportamento inadequado dos cuidadores, em razao
do déficit de conhecimento associados a doenca.

Para os profissionais de enfermagem que indicam o
rumo dos cuidados para o cuidador familiar, € preciso,
antes de tudo, conhecer o que esse familiar sabe a
respeito da doenca de Alzheimer e seus cuidados
especificos. Por isso, tem-se tem como objetivo, neste
trabalho, revelar o sistema de conhecimento e cuidado
de cuidadores familiares de idosos portadores da doenca
de Alzheimer.




DESCRIGAO DO METODO

Trata-se de estudo qualitativo-descritivo, realizado
com cuidadores de idosos portadores da doenca de
Alzheimer. O projeto foi encaminhado para a analise e
parecer do Comité Setorial de Etica do Setor de Ciéncias
da Saude da Universidade Federal do Parand, recebeu
parecer favoravel em 29 de novembro de 2006 e, em
seguida, foi encaminhado a Comissao de Etica em
Saude da Secretaria Municipal de Saude de Curitiba, a
qual apresentou parecer favoravel em 24 de janeiro de
2007.Tal procedimento visa atender aos dispositivos da
Resolucao do Conselho Nacional de Saude n° 196, do
Ministério da Saude,® de 10 de outubro de 1996, os quais
regulamentam a realizacdo de pesquisas envolvendo
seres humanos. Cabe ressaltar que em todas as etapas
do projeto de pesquisa foram consideradas e cumpridas
as bases dessa resolucao.

De posse da autorizagdo para inicio da pesquisa e
aprovacdo dos Comités de Eticas, foi iniciada a coleta
das informacoes. O estudo foi esclarecido para
todos os sujeitos envolvidos, conforme critérios de
inclusdao. Aqueles que manifestaram concordancia em
participar assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido.

Foi assegurado aos participantes o direito de desistirem
da participar no estudo a qualquer momento, sem
prejuizo do seu atendimento na Unidade de Atencdo
ao ldoso, os beneficios que direta e indiretamente
pudessem contribuir na melhoria da qualidade de
atendimento prestado, bem como a participacao
voluntaria, sem nenhuma remuneragdo em espécie
alguma. Também foi esclarecido que, nos resultados
e divulgacao da pesquisa, sempre seria preservado o
anonimato dos sujeitos, bem como a fidedignidade das
informacoes.

A pesquisa foi desenvolvida em dois cendrios distintos:
num Centro de Referéncia em Doenca de Alzheimer -
Unidade de Atencdo ao ldoso na cidade de Curitiba,
frequentada pelo idoso e cuidador — e nos domicilios
dos idosos com doenca de Alzheimer localizados em
11 diferentes bairros de Curitiba.

O primeiro contato com os idosos portadores da
deméncia de Alzheimer e seus cuidadores familiares
ocorreu na Unidade de Atencdo ao ldoso. Inicialmente,
foram selecionados os idosos que preenchiam os
seguintes critérios: apresentar diagndstico provavel da
patologia; encontrar-se em estagio inicial ou moderado
da doenca; estar em tratamento na unidade de saude
e aceitar participar do estudo por livre e espontanea
vontade. Foram considerados critérios de elegibilidade
para os cuidadores familiares participarem do estudo: ser
cuidador familiar do paciente com doenca de Alzheimer;
aceitar participar do estudo por livre e espontanea
vontade; acompanhar o paciente com deméncia do
tipo Alzheimer a consulta médica de rotina na unidade
de saude.

Segundo os critérios expostos, foram selecionados
os pacientes atendidos e acompanhados de seus
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cuidadores durante o periodo de 31 de janeiro a 30 de
abril de 2007 e obteve-se a amostra de 55 pacientes
e cuidadores familiares. A coleta das informacdes no
domicilio aconteceu de 3 de maio a 27 de julho de
2007. As entrevistas com os cuidadores familiares foram
gravadas em fita magnética e realizadas até o momento
em que houve saturacdo dos dados, totalizando 14
cuidadores. Durante a coleta, seguiram-se as orientacdes
de Spradley,” em que foram identificados o perfil
socioecondmico, clinico e determinado o conhecimento
em relacdo a doenca e aos cuidados com o idoso
portador da Doenca de Alzheimer.

A organizacao e a analise das informacdes procederam-
se segundo as orientacdes de Spradley,” que sugere a
analise de dominios culturais e analise taxondmica —um
dominio é uma categoria de significado que inclui outras
categorias menores, que, apesar de Unicas, pertencema
um mesmo tipo de categoria de significado; taxonomia
é um conjunto de categorias organizadas sobre a base
de uma soé relacao semantica. Os resultados foram
apresentados na linguagem descritiva.

RESULTADOS E DISCUSSAO
Perfil socioecondmico e clinico dos cuidadores

Os resultados referentes as condicdes econdmicas,
sociais e clinicas dos cuidadores familiares sdo dados
importantes, pois informam possiveis limitacées no
cuidado realizado ao paciente com deméncia do tipo
Alzheimer.

Verificou-se que dez dos catorze cuidadores eram do
sexo feminino e quatro do masculino, reafirmando
a tendéncia histérica de que o cuidado familiar aos
doentes constitui atribuicdo feminina. As mulheres
assumem o cuidado de maneira natural, pois este
esta inscrito socialmente em seu papel de mae, por
conseguinte o cuidado dispensado aos familiares idosos
torna-se mais um dos papéis assumidos pelas mulheres
no ambiente doméstico.! Ao desempenhar tarefas de
cuidar em familia, a mulher esta obedecendo a normas
culturais, nas quais cabe a ela a organizacao da vida
familiar, o cuidado dos filhos dos idosos.’

Constatou-se, no estudo, que a idade dos cuidadores
variava entre 22 e 77 anos, dos quais sete deles
(50%) tém 60 anos ou mais. Em estudo realizado em
102 domicilios,>®3 no periodo entre 1992 e 1997,
constatou-se que 41% dos cuidadores eram idosos,
39,3% encontravam-se entre 60 e 80 anos e prestavam
cuidados a pacientes com a mesma faixa etaria.

No estudo, demonstrou-se que seis dos cuidadores
nao tinham nenhuma fonte de remuneracdo formal,
ou seja, viviam com a renda familiar, cinco recebiam
aposentadoria e trés acumulavam as tarefas de cuidado
ao paciente, da casa e ainda eram provedores do lar.
Quanto ao grau de parentesco, seis sao conjuges,
trés sao filhas, um é filho, uma é neta, uma é irma,
uma é sobrinha e uma é prima. Na cultura brasileira,
existe uma norma social implicita de que cabe aos
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filhos e conjuges cuidar dos familiares,® entretanto a
qualidade de relacionamento estabelecido durante
toda a vida, questdes financeiras e até a possibilidade
de oferecer ambiente e qualidade de vida adequados
sdo determinantes para que o familiar assuma ou nao
a responsabilidade do cuidado do idoso portador da
deméncia de Alzheimer.

Quanto as caracteristicas clinicas, cinco dos catorze
cuidadores disseram que ndo tinham problemas de
salide. Desses cinco, trés nao faziam uso de medicagoes.
Os outros nove cuidadores relataram que tinham diversos
problemas de salde, tais como: diabetes mellitus (trés),
hipertensao (cinco), problemas cardiacos e circulatérios,
disturbio maniaco-depressivo, doenca pulmonar
obstrutiva crénica e artrose. Utilizavam medicamentos
variados (captopril, diazepam, hidroclorotiazida,
sinvastatina, nifedipina, dentre outros). “O cuidado
no domicilio muitas vezes acarreta para o cuidador
exaustao fisica e mental, deterioracao da saude, conflitos
relacionais intrafamiliares, exaustao de recursos materiais
e econdmicos".1%126

O cuidador familiar tende a acumular atividades e
soma-las ao cuidado do idoso portador da doenca de
Alzheimer, acarretando sobrecarga fisica e emocional.
E comum encontrar familiares cuidadores sofrendo de
depressao como resposta a exposicao prolongadaauma
situacdo de desgaste fisico e emocional potenciamente
geradora de estresse.!

Em estudo realizado' com cuidadores familiares de
idosos demenciados, demonstrou-se que transtornos
fisicos ou psicolégicos sdo responsaveis pela busca
de medicamentos antidrepessivos, ansioliticos e anti-
hipertensivos e que, com o passar do tempo, a tendéncia
é aumentar a quantidade de medicacdes ingeridas pelos
cuidadores familiares.

O cuidado ao cuidador é fundamental nesse contexto,
visto que a sobrecarga fisica, mental e emocional torna
o familiar cuidador vulnerdvel ao comprometimento
de sua saude.

O conhecimento dos cuidadores a respeito da
doenca de Alzheimer e cuidados realizados aos
idosos com esta deméncia

Evidenciam-se, a seguir, os resultados relativos aos
conhecimentos dos cuidadores a respeito da deméncia
do tipo Alzheimer e cuidados realizados aos idosos.
Foram apresentadas as analises de dominios na lin-
guagem descritiva com alguns recortes mais significati-
vos do discurso do cuidador e excluiu-se a andlise
taxondmica em razao do espacgo que se dispde para a
publicacéo.

« Dominio 1 - Cuidados de protecdo e estimulo em
consequéncia da ndo aceitagdo da doenca

Neste estudo, foram incluidos somente idosos nas
fases iniciais e moderadas. A maioria dos cuidados esta
relacionada a integridadefisica, de protecao e observacao
constantes, conforme os seguintes discursos:
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N6s descobrimos a doenga porque ela deixava o gds
aberto, tanto que as vezes os vizinhos passavam na
rua e diziam: ‘Dona, o gds estd aberto. [...]. Ai, a gente
ia ligar o fogdo ou o forno e dava aquele estouro [...].
Agora, colocamos uma pantogrdfica na cozinha praela
ndo ter acesso ao fogdo. (Cuid. 10)

Ele ndo sai sozinho. Aonde ele vai eu vou atrds. (Cuid. 5)

Um dos sintomas da doenca de Alzheimer é o progressivo
déficit cognitivo, que pode variar desde a dificuldade
nos relatos autobiograficos a desorientacdo espacial.
Sdo comuns os acidentes domésticos e de transito,
além da perda de objetos e dinheiro, o que pode
acarretar impaciéncia, desconfianca e distirbios do
comportamento.'

Nesse contexto, os familiares nao sentem seguranca
para deixar o idoso portador da deméncia de Alzheimer
sozinho, nem mesmo dentro do domicilio, dados os
riscos que podem emergir das acdes realizadas pelos
idosos e posteriormente esquecidas.

Adesorientacdo espacial tambémimpede que o paciente
se locomova sozinho em ambientes conhecidos.” Ha
grande risco de que o idoso ndo consiga retornar ao
domicilio ou que se envolva em acidentes de transito.

Para mim é dificil a hora do banho, porque ela ndo gosta
de tomar banho, entdo a gente precisa ficar pedindo
uma hora até ela entrar no banheiro. (Cuid. 10)

Ele ndo gosta de tomar banho, ai eu que digo para
ele tomar banho. As vezes coloco a roupa para ele se
vestir. (Cuid. 8)

Astarefasdelidar continuamente com o banho, vestimenta,
higiene do idoso e a administracdo dos disturbios
comportamentais sdo consideradas desgastantes, mesmo
quando realizadas ha pouco tempo.™

Os cuidadores deste estudo apresentaram descon-
tentamento porque os idosos ndo demonstravam
interesse em realizar a higiene corporal. Em pesquisa
avaliativo-diagnoéstica com o objetivo de tracar o perfil
da familia cuidadora de idoso em Florianépolis-SC, com
115 cuidadores, 15 afirmaram sentirem-se incomodados
com o fato de o idoso ndo gostar de se banhar.”

Asacdesde banho, higiene e vestimenta sdo consideradas
atividades de vida diaria (AVDs), no qual apenas os
idosos totalmente independentes sdo capazes de
desempenhar. Sao acées que invadem a privacidade
do portador de DA e que requerem do cuidador esforco
fisico e psicoldgico, visto que por vezes este ndo coopera
com essas atividades e ndo reconhece mais os cuidados
prestados pelo familiar. Os disturbios comportamentais
do idoso sao agravos da prépria doenca e sao fatores
determinantes e condicionantes para o grau de
relacionamento entre o idoso e o cuidador familiar, bem
como o desgaste fisico e emocional deste.

Quando o cuidador estimula o paciente, frequentemente
o fazem razdo de néo aceitar a doenca, conforme relato
a seguir:



Esse negdcio de eu forcar a meméria dela. [...]. E
complicado vocé ver uma pessoa que foi professora de
portugués hoje néo saber escrever, ler e nem contar. Pra
mim isso é bem complicado, por conta disso eu for¢o a
cabeca dela, faco ela soletrar palavras, fago ela fazer
contas [...]. Eu fago pela minha dificuldade de encarar
uma pessoa como ela tornar-se assim. (Cuid. 1)

O familiar cuidador diante do idoso portador da
doenca de Alzheimer pode apresentar dificuldade
para compreender as mudancgas e a progressao da
patologia, acreditando que com esforco as perdas
cognitivas podem ser recuperadas. Constatou-se isso
na literatura,'” em relato de experiéncia de uma jovem
que descreve a evolucdo da doenca no pai, desde os
primeiros sinais e sintomas até a mudancga expressiva
no comportamento. Relata que o pai, antes gentil,
polido e avesso a grosserias, tornava-se violento e falava
palavrées do mais baixo caléo.

A doenca de Alzheimer modifica o cotidiano familiar. Os
cuidadores deparam com inimeros fatores, incluindo
a aceitacdo do diagnéstico, o estresse cada vez maior,
conflitos familiares, depressao, dentre outros, tornando-
os vitimas da doenca.'®

A medida que a doenca avanca, a situacao se agrava, 0s
cuidados tornam-se mais complexos e a preocupacao
dos cuidadores com o doente aumenta, transformando
ainda mais as relagdes familiares e o equilibrio necessario
para o bem viver e o cuidar.

« Dominio 2 - Os sintomas da doen¢a geram
desgaste para o cuidador

Constata-se que os cuidadores familiares apresentam
déficit de conhecimentos sobre os sintomas e cuidados
relativos a doenca de Alzheimer e, como consequéncia,
demonstram um conjunto de comportamentos que os
levam ao conflito interior e constante estresse, como
nestes relatos:

Fala coisas repetidas, tudo o que a gente fala ele esquece,
agente senta e conversa, entra num acordo, mas dalia
pouco ele sé fala que quer ir trabalhar. (Cuid. 12)

E pior que crianga, porque crianca vocé dd uns gritos
e ameaga, e ela acaba fazendo o que vocé quer. Ela,
ndo. As vezes eu falo algumas coisas que né@o deveria,
fico brava e depois fico com remorso. Eu digo: ‘Vamos
deitar; ponho no quarto, dou a volta, quando eu vejo
ela jd estd atrds de mim. (Cuid. 2)

Oidoso portador da doenca de Alzheimer pode apresentar
perda damemoria, porissoisso tende a tornar-se repetitivo,
conta os mesmos casos ou faz as mesmas perguntas. O
idoso com deméncia do tipo Alzheimer ndo percebe a
perda cognitiva, caracteristica da patologia.” Essa perda
de memoria pode trazer desgaste significativo para o
cuidador familiar, por exigir paciéncia, compreensao,
orientacdo e supervisao infinita e constante.

A doenca de Alzheimer, por suas caracteristicas, traz
consequéncias significativas para a dinamica familiar,
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interfere diretamente na qualidade de vida das familias
envolvidas, levando o individuo afetado a uma situacao
de total dependéncia desses familiares. Nesse caso,
0 evento estressante ndo é um fato isolado, mas uma
situacdo que resulta da deterioracdo e da dependéncia
do paciente.?

No estudo apontou-se que, frequentemente, as
atividades de cuidado sdao concentradas em apenas
uma pessoa da familia do portador da deméncia de
Alzheimer. Quando os membros familiares ndo dividem
as tarefas, o cuidador também adoece, em virtude das
dificuldades com as quais depara ao cuidar do idoso
com deméncia. Dessa forma, “o trabalho da cuidadora
no domicilio é um ato solitario e permanente, agravado
pela precariedade de recursos fisicos, econdmicos e de
apoio social, evidenciando os limites de um fazer que
se concretiza no cotidiano, entremeado por relagdes de
afetividade, compromisso e dedicacao”'*'',

Torna-se imprescindivel voltar a atencdo aos cuidadores
familiares de idosos com doenca de Alzheimer, visto
que o desgaste fisico, emocional e financeiro pode
transformar o cuidador em um doente em potencial.
Essa atencao exige um olhar atento para as orientacdes
a respeito da doenca e sua evolucao, bem como
para indicar o caminho adequado dos auxilios, das
redes sociais de apoio. Além disso, deve-se buscar e
implementar estratégias para estimular o cuidado de
si, dentre outras acdes que visem minimizar o impacto
na vida dos cuidadores familiares.

« Dominio 3 - Modifica¢ées na vida familiar
decorrentes da doenca de Alzheimer

Os recortes de discursos a seguir expressam significativas
mudancas na vida do cuidador:

Depois que ele veio pra cd, eu tive que parar de trabalhar
e estudar, porque a gente ficou com medo de ele pér
fogo na casa; entdo estou aqui pra cuidar dele, dar
comida, arrumar a casa, lavar roupa. (Cuid.12)

Porque eu larguei meu trabalho, minha casa, pra
cuidar dela, eu ndo vou ao cinema, ndo vou passear,
no shopping, ndo vou ao saldo. (Cuid. 1)

Em um estudo realizado na cidade de Florianépolis, com
115 cuidadores de idosos portadores de doenca crénica,
foi apontado que uma das consequéncias da tarefa de
cuidar é a restricdo na vida profissional das cuidadoras,
ocorrendo desde a reducao da jornada de trabalho até
a sua renuncia.'

As perdas das capacidades funcionais observadas em
idosos com doenca cronico-degenerativa implicam
reorganizacdo do nucleo familiar no sentido de redefinir
papéis e responsabilidades, além de desarticular
a dinamica familiar e desestabilizar as relagdes
interpessoais experimentadas no cotidiano.”

Os cuidadores do estudo relatam que houve muitas
interferéncias na vida, a iniciar pela falta de tempo
para realizar atividades pessoais, principalmente o

s 305



O idoso portador da doenca de Alzheimer: o cuidado e o conhecimento do cuidador familiar

lazer, o que reafirma a vivéncia de eventos estressantes
significativos.

Uma reviravolta, porque depende dos outros me
ajudarem. Tem dia que se torna pesado [...]. Tenho a
minha mde, entdo eu tenho que dar 10% de atenc¢do
paraumae 90% pra outra; ndo dd pra ser 50% ld e 50%
aqui. (Cuid. 3)

Tirou minha liberdade. Tem dia que eu néo quero fazer
almocgo e tenho que fazer. Me sinto empregada dela.
(Cuid. 11)

O acumulo de atividades, aliado a falta de colaboracao
de outros membros da familia, gera um sentimento de
impoténcia e o desgaste pessoal do cuidador principal.
Diante desse quadro, pode-se afirmar que ha um
despreparo no que diz respeito ao planejamento para
o cuidado dos doentes com doenca de Alzheimer, pois
no corpo familiar poucas pessoas se dispdem a assumir
essa tarefa. As redes de apoio ndo oferecem servicos
capazes de suprir a demanda de assisténcia integrada
a essa enfermidade.

Uma consequéncia da sobrecarga fisica e emocional
desse cuidado é o comprometimento da saude do
cuidador. Alguns sentimentos sdo bem comuns, como
medo, preocupacao, raiva, frustracao, tristeza, culpa,
isolamento social e fadiga. Os profissionais de saude
precisam estar atentos a esses sinais apresentados
pelos cuidadores, para que possam intervir antes do
surgimento de uma patologia no cuidador.’

« Dominio 4 - O conhecimento da doen¢a por meio
das experiéncias proprias e da midia

Os discursos dos cuidadores demonstram um saber
referente a patologia, adquirido por meio de informativos
na TV, na internet, nas cartilhas distribuidas pelos
médicos e em experiéncias pessoais.

O Alzheimer é disturbio cerebral. O dela foi frontal.
Eu recebi uma cartilha do médico e uma auxiliar de
enfermagem me explicou. (Cuid. 4)

O neurénio com o tempo sofre desgaste. Com o tempo
a pessoa vai se esquecendo das coisas. (Cuid. 10)

Eu sei que esquece, guarda relégio no micro-ondas, as
coisas na geladeira — que ndo é para ser na geladeira
— esquece as coisas, trocas. Isso que eu vi ld, no folheto.
(Cuid. 7)

Eu sei que é um problema com as células, os neurénios
vdo morrendo, como se fosse uma bateria que vai
perdendo a sua vida util. (Cuid. 2).

Euma doenca que as pessoas ficam esquecidas. Eu leio
coisas na internet sobre a doenga, vi uma reportagem
na TV. (Cuid. 1)

O conhecimento que os cuidadores familiares possuem
a respeito da doenca de Alzheimer é limitado as

informacodes fornecidas pela midia, pelos folders
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distribuidos a populacdo e pelo conhecimento do
senso comum. A falta de orientacdo a respeito do que
é a doenca de Alzheimer e sua evolucao pode interferir
na maneira como o cuidador planeja e executa as agoes
de cuidado.

E necessario conhecer a doenca para entender o paciente
e as possibilidades de atuacdo junto a ele.”®

A caréncia de orienta¢des profissionais aos cuidadores
é perceptivel. A educacao se faz necessaria para
compreender as condi¢des e a evolucdo de doencas
como Alzheimer e saber distingui-las dos processos
normais e patoldgicos préprios do envelhecimento.

A desorientacdo dos cuidadores quanto a patologia
pode gerar um cuidado nao especifico, “representado
pela estagnacdo ou progressao insatisfatoria do quadro
clinico, causando sobrecarga daquele que desempenha
o cuidado".*3"!

Entretanto, em um estudo'® foi identificado que os
cuidadores familiares demonstram interesse em
aprender com os profissionais da satide e com outros
familiares que passam pelas mesmas dificuldades. Temas
como motivacao, alimentagao saudavel, sobrecarga do
cuidador e terapia ocupacional foram sugeridos para
que sejam desenvolvidos com o intuito de melhorar o
cuidado.

Esse interesse por parte dos cuidadores familiares é
fundamental para o planejamento da equipe de saude
no cuidado ao cuidador.

CONSIDERAGOES FINAIS

Neste estudo, apontou-se que as mulheres, em sua
maioria conjuges dos pacientes, pertencendo a mesma
faixa etaria deles, ainda sdo as principais responsaveis
pelo cuidado domiciliar. Por conseguinte, isso se torna
motivo de preocupacao, pois sao idosos cuidando de
idosos e muitas vezes sem condi¢des de saude para
desempenhar o cuidado. A maioria deles aponta doencas
cronicas, como hipertensao, diabetes mellitus, artrose,
patologias que, se agravadas, podem deixar o cuidador
tao debilitado, ou mais, que o préprio paciente.

O conhecimento dos cuidadores familiares a respeito da
doenca de Alzheimer é limitado, e isso pode dificultar
o planejamento dos cuidados ao idoso e potencializar
a sobrecarga do cuidador. O cuidado é desenvolvido
por meio de um conjunto de opinides e modos de
sentir, impostos pela tradicao familiar. Sdo cuidados
geralmente aceitos de modo acritico, advindos do senso
comum.

Entende-se como estratégia necessdria fornecer
informacOes apropriadas aos cuidadores para o
emponderamento deles. As técnicas de orientaces
que oferecem o estimulo e poder para o bem cuidar
irdo favorecer a autonomia e a tomada de decisao
no momento de prestar o cuidado ao idoso. Quando
o cuidador realiza os cuidados essenciais ao doente
de Alzheimer, poderd protelar agravos a doenca e,
consequentemete, amenizar-lhe os sofrimentos.



Os cuidadores familiares sao os protagonistas do
cuidado ao idoso, demandam atencao dispensada
exclusivamente ao doente, o que lhes imprime
sobrecarga fisica, financeira e emocional como:
sentimentos que geram excessiva ansiedade e estresse
e que podem culminar em patologias; aumento dos
gastos financeiros com sistemas de protecdo/seguranca;
reducao ou renuincia da jornada profissional de trabalho;
concentracao dos cuidados em um Unico familiar, o
que dificulta os procedimentos na fase mais avancada
da doenca, na qual o portador se apresenta totalmente
dependente do cuidador.

Esses sao dados importantes para o profissional
de enfermagem e requer olhar atento ao cuidador,
no sentido de oferecer-lhe suporte profissional

sobrecargas, considera-se fundamental nortear os
riscos & saude de cada cuidador. E preciso planejar
estratégias para minimizar a sobrecarga do familiar,
como a reducdo da jornada de trabalho, a divisdo de
responsabilidade e tarefas no ambiente familiar e nos
grupos de apoio. Cuidar do cuidador é uma tentativa
de garantir o almejado cuidado ao idoso portador da
doenca de Alzheimer.

O estudo foi relevante por apresentar os inimeros
desafios que envolvem o cuidador ao assumir o cuidado.
E visivel a caréncia de suporte profissional, de uma
equipe multidisciplinar e de redes de apoio, com o
intuito de minimizar o deficitario conhecimento sobre
a doenca e, sobretudo, o impacto na dinamica familiar
e na qualidade de vida do cuidador.

nos cuidados consigo mesmo. Diante de possiveis
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