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RESUMO

Objetivo: compreender como o cuidador familiar ao desempenha o cuidado a pessoa idosa acometida
pela doencga de Alzheimer. Método: trata-se de um estudo qualitativo, baseado na histéria oral de vida.
Foi realizada uma entrevista com cinco cuidadores familiares de idosos acometidos pela doenca de
Alzheimer, com aprovacéo pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Onofre Lopes da
Universidade Federal do Rio Grande do Norte, com o CAAE n° 09886412.2.0000.5292 e Protocolo n°
215.229/2013. Resultados: O cuidado diario propicia ao cuidador a vivéncia de limites e dificuldades
decorrentes da evolugcédo da doencga, 0os quais podem ocasionar a sobrecarga nesse sujeito. Concluséo:
Diante dessa realidade, o cuidar pode ser (re)construido a cada momento de sua aplica¢do, onde o grupo
de apoio aos cuidadores surge com o intuito de facilitar o desempenho dessa funcéo e melhorar a satde
do cuidador familiar e do idoso que recebe o seu cuidado.
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ABSTRACT

Objective: the present study aimed to understand how facing the family caregiver to play the care to the
elderly person affected by Alzheimer's disease. Method: this is a qualitative study, based on the oral
history of life. An interview was held with five family caregivers of older people affected by Alzheimer's
disease, beginning after approval by the Ethics Committee in Research of University Onofre Lopes
Hospital of Federal University of Rio Grande do Norte, whose CAAE n° 09886412.2.0000.5292 receiving
assent to Protocol n® 215.229/2013. Results: The daily care provides the caregiver the experience of
limits and difficulties arising from the evolution of the disease, which can cause the overload on this
subject. Conclusion: Faced with this reality, the handle porde be (re)constructed every moment of its
application, where the caregivers support group arises in order to facilitate the performance of this function
and enhancing the health of family caregivers and the elderly who receive their care.
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INTRODUCAO

Com o aumento da expectativa de vida da populacéo, tém-se observado um significativo
aumento no aparecimento de doencas cronico-degenerativas, entre as quais destaca-se a
Doenca de Alzheimer (DA), que é a mais comum em idosos, representando cerca de 50% a 70%
do total de sua incidéncia.® Esta é caracterizada pela perda gradativa da memoéria recente. Ha
estimativas que até 2025 existirdo 34 milhdes de casos dessa doenca no mundo, e estima-se
que no Brasil existam 500 mil pessoas.?

Com o aparecimento da DA em um de seus membros, a familia depara-se com a
necessidade de cuidar, que pode ser descrito como o perceber o outro da maneira que ele é e
como se mostra, suas falas e gestos, suas dores e limitagces.* Logo, cuidar de uma pessoa com
limitacbes tem suas particularidades, sendo necessario, por parte do cuidador familiar, o
entendimento e a aceitagao de forma individual e coletiva.

A partir do diagnostico da DA, frequentemente, um familiar torna-se o cuidador principal.
Geralmente este € um parente proximo, intimamente ligado a pessoa acometida, as vezes
escolhe exercer essa funcdo, outras vezes é escolhido. Entende-se no ambito da familia que,
cuidador principal é o familiar que realiza a maior parte dos cuidados a pessoa acometida pela
doenca, sendo responsavel pela supervisdo, acompanhamento e orientacdo de outros que o
auxiliem nesta funcao.*

A experiéncia de ser cuidador envolve compromisso, tempo e paciéncia que demandam
habilidades e qualidades fundamentais para a realizacdo das atividades de vida diaria com o
familiar. Contudo, estes sofrem alteracdes em seu proprio bem-estar biopsicossocial e espiritual,
devido a mudanca drastica em sua dinamica de vida.>®

Nesse contexto, surge o seguinte questionamento: Como o cuidador familiar enfrenta no
seu cotidiano ao cuidar de uma pessoa com a doenca de Alzheimer? Para responder a essg

questdo buscou-se compreender como o cuidador familiar desempenha o cuidado a peg

idosa acometida pela DA.
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METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa, que utilizou como referencial
metodologico a Historia Oral de Vida, o qual foi realizado com cinco cuidadores familiares de
idosos com a DA, participantes do Grupo “Cuidando de quem Cuida”, situado em uma Unidade
Basica de Saude de Natal/RN. E teve como critérios de inclusdo: (1) ser cuidador(a) familiar de
uma pessoa com DA; (2) residir com o parente acometido pela doenca; (3) apresentar
assiduidade aos encontros do grupo; e (4) ter vivéncia no cuidado ha pelo menos um ano.

Os dados foram coletados durante o més de margco de 2013 por meio de uma entrevista
com guestdes abertas relacionadas a vivéncia de ser cuidador familiar de uma pessoa com DA e
as repercussoes disso em sua vida. Ao término de cada entrevista, foram realizadas anotacdes
com o intuito de melhor registrar aquele momento e as emoc¢des que dele surgiram.

Na abordagem de natureza qualitativa, a histéria oral de vida é caracterizada como um
retrato oficial do colaborador, sendo considerada verdade a versdo contada pelo narrador que é
livre para revelar ou ocultar situacdes e experiéncias vivenciadas pelo mesmo. Na histéria oral o
depoente € considerado sujeito de sua historia e este participa de todo o processo sendo
denominado colaborador.” Para tanto, foi realizado um recorte na histéria oral de vida dos
colaboradores a partir do momento em que assumiram o papel de cuidadores familiares.

A entrevista na histéria oral se subdivide em trés etapas, primeiramente a pré-entrevista,
refere-se a organizacdo e agendamento do encontro para o dia da gravacdo, nesta fase o
projeto € apresentado ao colaborador, e também lhe é informado sobre a gravacéo de sua fala,
necessitando anteriormente de sua autorizagdo. A proxima etapa trata-se da realizacdo da

entrevista propriamente dita, num ambiente calmo e aconchegante. E, a terceira etapa,

conhecida como pds-entrevista, € o momento no qual se deve manter o vinculo entre

entrevistador e entrevistado, com o intuito de manter a continuidade do processo.’

Apos a realizac@o da entrevista, é indispensavel o tratamento dos dados, onde o

oral passou pelas seguintes etapas: transcricdo, textualizacdo e transcriacdo. Logo g

ealizada a conferéncia dos textos transcritos, possibilitando aos entrevistados 4
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ativa na revisdo do conteudo. A analise das histérias de vida foi pautada nas narrativas dos
colaboradores e suas interligacdes a estudos desenvolvidos e publicados sobre a tematica.

Por se tratar de uma pesquisa envolvendo seres humanos, o presente estudo foi realizado
de acordo com os preceitos éticos da Resolucao n® 466/2012 do Conselho Nacional de Saude.
Mediante o parecer favoravel do com aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario Onofre Lopes da Universidade Federal do Rio Grande do Norte, com o CAAE n°
09886412.2.0000.5292 e Protocolo n° 215.229/2013.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Através da analise dos dados coletados nas entrevistas, emergiram 3 (trés) categorias
tematicas relacionados aos limites e possibilidades enfrentados pelo cuidador familiar durante o
processo de cuidar do idoso acometido pela DA: (1) Ser cuidador do idoso com Alzheimer; (2) O
processo de cuidar influenciando a vida do cuidador familiar; e (3) O grupo de apoio aos
cuidadores familiares: quebrando paradigmas e fundamentando o cuidar.

Ser cuidador do idoso com Alzheimer

Praticar o cuidado demanda compromisso, paciéncia e tempo. Ao responsabilizar-se
pelos cuidados de seu ente querido com DA, o cuidador familiar torna-se um elemento essencial
no processo do cuidado, pois o cuidado esta presente na esséncia do ser humano.*? Para este o

ser cuidador pode ser definido como:

[..] E ter paciéncia e muito amor [...] e procurar fazer o melhor [...]
(Cris&ntemo)

[...] E uma miss&o que nio é facil, temos que nos preparar espiritualmente
e fisicamente. (Violeta)

[...] E para mim desafiador, estressante e muito dificil [...] (Orquidea)

Os cuidadores familiares estdo sujeitos a alteragcdes em seu estilo de vig

lo as atividades desempenhadas.® Muitas vezes, necessitam adaptg
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sendo cuidado, a fim de amenizar os impactos da doengca em sua vida, logo, surge como

inspiracdo o cuidar o paradigma de convivialidade®?, conforme o explicito na fala abaixo:

[...] tenho que viajar no mundo dela, algumas pessoas podem me achar um

doido, mas faco isso para ter qualidade de vida [...] (Lirio)

Para que haja harmonia no convivio entre a pessoa com DA e seus familiares, é preciso
gue ocorra a adaptacdo ao novo cenario, principalmente, por parte do cuidador, pois a DA
provoca graduais perdas cognitivas, mudangas comportamentais e emocionais. Nesta

circunstancia, para ser cuidador € imprescindivel muito amor, paciéncia, tempo, dedicacéo,

carinho, energia e esforco.® Neste sentido, € emblematica a fala descrita abaixo:

[...] tudo que se faz dentro do cuidado tem que ter muito amor e carinho [...]
muita paciéncia também, porque a doenca evolui muito rapido, é preciso
caminhar junto dela, nos seus procedimentos, nos cuidados do dia a dia, €

preciso adaptar sua vida a doenca. (Azaléia)

As experiéncias no decorrer da vida sdo interminaveis e construidas diariamente, logo,
sdo acumuladas em decorréncia da busca e do imersdo no Ser, podendo estas serem positivas
e/ou negativas.*?

O processo de cuidar influenciando a vida do cuidador familiar
O papel do cuidador torna-se cada vez mais dificil a medida que a doenca evolui, pois a

pessoa acometida torna-se mais dependente, o que exige um tempo, dedicacdo e cuidados

ainda maiores por parte do cuidador. Neste constructo, tende a abdicar suas prioridades de vida

em prol do cuidar, podendo interferir negativamente em sua qualidade de vida. Ademai

acompanhar a progressiva involugdo de um familiar querido impde ao cuidador um estag

grande fragilidade, angustia, entre outros sentimentos.'® As falas, a seguir, retrgi

urbilhdo de emocdes:

(83) 3322.3222
contato@cieh.com.br

Anais CIEH (2015) — Vol. 2, N.1 www.Cieh.COI‘l'l.br
ISSN 2318-0854.



1UH

OCONGRESSO INTERNACIONAL DX
ENVELHECIMENTO HUMANO

204 26 06 SRERD 0% 2015

[...] a doenca de Alzheimer € uma doenca momentanea, de lembrancas [...]
meu pai ndo me reconhece mais [...] isso é muito doloroso para mim.
Choca! (Violeta)

[...] quando passei a pesquisar sobre a doenca de Alzheimer, foi um baque
saber que minha esposa estava acometida por essa doencga [...] fiquei
muito triste e preocupado [...] (Crisantemo)

Diante disso, podem ocorrer alteracdes significativas decorrentes da evolucado da doenca
na qualidade de vida do cuidador familiar, nos aspectos fisico, emocional e social acontecem,
quando a pessoa acometida pela DA apresenta sua capacidade funcional comprometida.**

Logo, a qualidade de vida é definida como a percepcédo do individuo, que contempla
vérios significados oriundos de valores, experiéncias e conhecimentos individuais e coletivos™®.
Tal conceito € considerado muito complexo devido tratar-se de relagdes entre 0 meio e aspectos
biopsicossociais, além das crengas defendidas pelo individuo.

Essas alteracdes ocorrem devido a estressante e pesada carga diaria de cuidado
enfrentada pelo cuidador, acarretando na diminuicdo do seu autocuidado, vida social e afetiva, e
tempo de lazer.’ Nas falas abaixo os cuidadores expressam a importancia do autocuidado, bem
como a dificuldade de aplica-lo e prevenir o proprio adoecimento decorrente do cuidar.

[...] A gente precisa se cuidar também para cuidar do outro, mas isso €&
muito podado. (Violeta)
[...] sempre digo que se vocé ndo tiver calma e paciéncia, Vocé se

desespera e adoece [...] (Azaléia)

Além da DA provocar alteragdes na vida do cuidador familiar e da pessoa acometid

também desestabiliza o contexto familiar no qual a mesma se encontra inserida, trazendo g

consequéncia o desgaste fisico e emocional para os envolvidos.™
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[...] cheguei a conclusdo que essa doenca desestrutura a familia

emocionalmente e financeiramente [...] (Lirio)

Ademais, a prestacdo do cuidado a pessoa acometida pela DA também gera sobrecarga
de trabalho com desgaste fisico e emocional.’® Isso acarreta grande impacto na familia,
necessitando de atencéo redobrada por parte dos profissionais de saude. Estes devem incluir a
familia no planejamento de suas acGes no processo do cuidado, buscando proporcionar a
reducao da vulnerabilidade das pessoas envolvidas em todo o processo do cuidar.

Dentre as diversas dificuldades que o cuidador familiar se depara no cotidiano ao prestar
cuidados a pessoa acometida pela DA a que predominou nas falas dos colaboradores é a falta

de interesse, apoio e auxilio de familiares:

[...] a grande dificuldade que sinto € que por enquanto ndao tenho muito
apoio e ajuda da familia [...] meus filhos moram aqui em Natal, mas sinto
gue estdo muito ausentes, s me ajudam financeiramente [...] (Crisantemo)
[...] a familia ndo assume a doenca, ndo quer ajudar a cuidar, nunca pode,
costumo dizer que é a familia beija-flor, vem, beija e volta para sua casa

[...] essa € minha maior dificuldade [...] (Lirio)

A falta de apoio dos familiares no processo do cuidado pode ocasionar uma crise no
desempenho do cuidador familiar e uma sobrecarga em sua vida.*® Na pesquisa com 208
cuidadores familiares de pessoas acometidas pela DA, avaliou o nivel de sobrecarga, onde
prevaleceu o grau moderado.'” A sobrecarga do cuidador familiar € uma realidade que precisa
ser encarada com seriedade, na qual medidas de suporte devem ser tomadas.

A experiéncia dificil do cotidiano de ser cuidador familiar de uma pessoa com DA 4
amenizada quando o proprio cuidador rompe a barreira de sua simples ocupacédo e comg

compreender a dimenséo da doenca.
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[...] vocé ndo conhece o0 que é a doenca [...] eu fiquei numa situacdo que
ndo conseguia nem falar com ninguém, s6 chorava, eu ndo entendia, ndo
tinha conhecimento sobre o assunto. (Orquidea)

[...] quando a doenca apareceu, para mim foi uma descoberta, pois na
época ndo conhecia a doenca de Alzheimer, s6 sabia o que falavam na
televisdo [...] (Azaléia)

Vale ressaltar, que o cuidador familiar, geralmente, ndo dispfe de formacdo e
conhecimentos especificos que auxiliem sua préatica. Assim, para que o cuidar seja tenha éxito é
necessario apoio e orientacdo dos profissionais de saude, pois no inicio da DA o
desconhecimento de como a doenca se desenvolve, o que acarreta e como lidar € um empecilho
gue prejudica a realizacdo do cuidar para alguns cuidadores. A participacdo dos colaboradores
no Grupo “Cuidando de quem Cuida” contribuiu para amenizar essas duvidas e angustias.

O grupo de apoio aos cuidadores familiares: quebrando paradigmas e fundamentando o
cuidar

A desagregacdo das relacdes interpessoais, principalmente, entre o cuidador e seus
familiares pode ser resultante da DA. Além disso, tem um peso financeiro consideravel sobre a
familia.'® Por esses motivos, entre tantos outros existentes no contexto da DA, é de extrema
importancia a existéncia do Grupo “Cuidando de quem Cuida”, que oferece apoio e ajuda matua
para os familiares cuidadores de pessoas com DA, além de instigar a busca, coletiva, de
estratégias de enfrentamento dos problemas vivenciados pelos mesmos, fundamental para o
bem-estar biopsicossocial do idoso com a DA, bem como de seu cuidador familiar.*®

Ao contarem suas histérias, todos os cuidadores reconheceram a importancia de sua
participacdo no Grupo “Cuidando de quem Cuida” existente na UBS. Nas reunifes, eles trocam

experiéncias, recebem orientacdes e aprendem a lidar com a DA.

[...] é esse grupo que estd me sustentando, me dando subsidio

possa fazer o melhor [...] (Crisantemo)
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[...] para mim o grupo foi tudo, a porta da esperanca para conhecimentos,
troca de ideias, experiéncias de outras pessoas que cuidam [...] o grupo s6
faz me fortalecer, cada dia, cada reunido que participo saio iluminada, mais

forte, mais cheia de conhecimento para continuar [...] (Violeta)

Como se evidencia nos relatos a participacdo em grupos de apoio a cuidadores familiares
€ de extrema importancia para que estes desempenhem seu papel de forma adequada,
contribuindo para efetivacdo da qualidade de vida e do bem-estar da pessoa acometida pela DA
e de si proprio.

O Grupo “Cuidando de quem Cuida” busca proporcionar orientacbes sobre a DA, o
cuidado prestado, bem como a questdo do autocuidado, visto que a doenca apresenta-se de
forma progressiva e longa. Dessa forma, o cuidador familiar precisa estar preparado para o
enfrentamento de novas situacbes que, provavelmente, aparecerdo em sua vivéncia cotidiana
com a pessoa acometida pela DA, proporcionando a troca de experiéncias, na qual os
participantes se beneficiam encontrando respostas para suas duvidas.®

Observa-se que cada colaborador possui uma forma singular de lidar com a DA e com
seu papel, bem como com o impacto provocado em sua vida nesse processo. Fatores como
apoio de familiares, fé, resignacdo, conformismo perante a doenca, suporte de um grupo de
apoio, entre outros, sao utilizados como formas de fortalecimento para que possam prosseguir
em suas jornadas. Vale ressaltar, que esses fatores variam de um cuidador para outro, uma vez

que sao influenciados por crencas e valores existentes em sua prépria historia de vida.

CONCLUSOES

Ser cuidador familiar de uma pessoa acometida pela DA € um desafio. Ao ser exercidg

por um periodo prolongado passa a relacionar-se com o sofrimento, desgaste e estresse

envolve muitas renlncias em sua vida. E preciso considerar a situagdo vivenci

uidadores familiares e pelas préprias pessoas acometidas pela DA uma queg
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publica, que necessita de investimentos em politicas sociais e programas de atencdo e
promocao da saude das pessoas acometidas pela DA e também de seus familiares.

Apesar do impacto fisico, social e emocional sofrido pelos colaboradores, todos buscam a
melhoria de sua qualidade de vida e também de seus familiares com DA. Porém, para que seja
alcancada tal melhoria, outras questdes devem ser consideradas, como a garantia de direitos
constitucionais, a oferta de maior apoio dos profissionais da saude, da familia e da sociedade
para o enfrentamento das dificuldades decorrentes da DA.

O profissional de saude necessita compreender as dificuldades dos cuidadores frente as
inimeras situacdes vivenciadas em sua trajetéria no cuidar do idoso com DA. Em cada situagéo
é de fundamental importancia o papel do profissional como suporte na orientagdo do cuidado.
Para isso, deve conhecer as reais dificuldades da vida diaria de cada cuidador para depois
articular atividades relacionadas a promocao e protecdo da saude do sujeito com DA, bem como
de seu cuidador e demais familiares, com o intuito de criar condi¢gdes para a qualidade de vida.

A criagdo de grupos de apoio aos cuidadores familiares em toda a rede de Atencgao
Bésica em Saude do pais com a atuacao interdisciplinar de uma equipe multiprofissional com os
cuidadores e sujeitos acometidos pela DA através da utilizacdo de estratégias que possam
propiciar o bem-estar, maior autonomia e qualidade de vida aos cuidadores e seus familiares.
Politicas dessa natureza poderdo contribuir para minimizar o impacto da doenca e sobrecarga
resultante do cuidar, proporcionando mais seguranca e eficacia na efetivacdo do cuidado.

Assim, a relevancia cientifica e social dessa tematica ho campo da equipe de saude
contribui para o trabalho dos profissionais de saude para com os cuidadores familiares e as
proprias pessoas acometidas pela DA. E, ainda, estimula que outros pesquisadores avancem

neste campo de pesquisa e atuacgao.
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