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Doenga de Alzheimer: desafios enfrentados pelo cuidador no cotidiano

familiar

Alzheimer's desease: everyday challenges faced by family caregivers

Luciane Salete Kuemanski'
Leoni Zenevicz!
Daniela Savi Geremid'

Valeria Silvana Faganello Madureira'

Resumo

Lacunas identificadas nas politicas de satide brasileira e necessidade de elaboragao
e implantacido de estratégias de empoderamento e acompanhamento dos familiares
cuidadores dao sustentagiao ao desenvolvimento de propostas com atencdo voltada a
familia. Este estudo teve como objetivo analisar os desafios enfrentados pelo cuidador
no cotidiano familiar de pacientes com doenc¢a de Alzheimer do municipio de Chapecd,
SC. O método utilizado foi a abordagem qualitativa com dados coletados em entrevistas
semiestruturadas. Os discursos foram agrupados, categorizados e analisados através
do método hermenéutico. Os resultados evidenciaram que ao longo do periodo da
doenga de Alzheimer, o cuidador vivencia diferentes situacoes, entre elas: necessidade de
aprender sobre a doenga; lidar com a culpa; enfrentar situacoes de dor, dependéncia e de
sofrimento fisico e psiquico. Como conclusio, o estudo evidenciou desafios no cotidiano
dessas familias, dando relevancia e destaque a necessidade de adogao de ferramentas e
estratégias que oferecam suporte fisico, emocional, psiquico e financeiro aos familiares

cuidadores de pacientes com doenga de Alzheimer.

Abstract

Gaps identified in Brazilian health policies and the need to develop and implement strategies
for the empowerment and monitoring of family caregivers support the development of
care proposals aimed at the family. The present study aimed to analyze the challenges
faced by family members providing day to day care of patients with Alzheimer's disease
in the city of Chapecé, Santa Catarina. The method employed was the qualitative
approach through semi-structured interviews. The speeches were grouped, categorized
and analyzed using the hermeneutic method. The results showed that during the period
of Alzheimer's disease, caregivers experience a range of situations, including: a need to
learn about the disease; dealing with guilt; and handling situations of pain, addiction and
physical and psychological suffering. In conclusion the study described the challenges
of the daily lives of these families, explaining the importance of and highlighting the
need to adopt tools and strategies that provide physical, emotional, psychological and
financial support to family caregivers of patients with Alzheimer's disease.

! Universidade Federal da Fronteira Sul, Curso de Graduagio em Enfermagem. Chapeco, Santa Catarina,

Brasil.

Correspondéncia/Corrrespondence
Daniela Savi Geremia
E-mails: daniela.geremia@uffs.edu.br; daniela.savi.geremai@gmail.com

Tatiana Gaffuri da Silva'
Silvia Silva de Souzd'

Palavras-chave: Cuidadores.
Doenca de Alzheimer.

Envelhecimento.

Keywords: Caregivers.

Alzheimer Disease. Aging.



Alzheimer: desafios do cuidador familiar

INTRODUCAO

O fenémeno de transicio epidemioldgica,
condicionado pelo processo de envelhecimento
populacional, é determinante no surgimento das
doengas cronico-degenerativas, entre elas a Doenca
de Alzheimer (DA), demandando assisténcia
continuada e novas organizacoes das redes e servicos
de saude'.

No Brasil, a DA ¢ responsavel por 50 a 60% dos
casos de deméncia na populagao idosa, considerada
uma doenga neuroldgica, degenerativa, tipo de
demeéncia senil, de evolu¢io progtressiva e complexa®.

A causa exata é desconhecida, porém, a diminui¢io
da acetilcolina, traumas cranianos, infeccoes virais,
fatores genéticos e a presenca de proteina beta-
amiloide sugestionam seu aparecimento. Progressiva
e irreversivel, a DA traz transtornos da memoria,
da cognicio, incapacitando o individuo para o
autocuidado’.

Segundo a Associagdo Brasileira de Alzheimer
(ABRAZ), a DA é uma deméncia caracterizada
por trés grandes fases. Inicia com esquecimentos e
perdas sutis da meméria e dificuldades no trabalho.
Podendo ser confundida com estados depressivos,
progride com perda mais acentuada de memoria,
incapacidade de realizar tarefas complexas como
calculos e planejamentos e tém como manifestacdes
da terceira etapa, comprometimento acentuado da
capacidade funcional, dificuldade para se alimentar,
vestit-se e banhar-se®.

Estudos prospectivos revelam que em 2050, a
DA podera atingir 14 milhées de pessoas em todo o
mundo, sendo considerada a quarta causa de morte
em adultos®.

Diante deste cenario, surge o papel do cuidador,
elemento fundamental na assisténcia domiciliat,
responsavel em cuidar do sujeito doente, prover sua
subsisténcia, realizar/auxiliar as atividades da vida
diaria e, ainda, cuidar de si mesmo e muitas vezes
dos outros membros da familia, como filhos, esposa,

netos entre outros’.

Cuidar de idosos com Alzheimer é tarefa ardua,
o cuidador inumeras vezes limita a atencdo a suas

proprias necessidades, em detrimento das exigéncias
cotidianas do cuidar, incluido o conforto, seguranca,
ajuda em atividades de vida diaria (AVD) e as tarefas
relacionadas aos afazeres domésticos.

O cuidador primario ¢é o sujeito diretamente
responsavel por todas essas agdes, ja os cuidadores
secundarios, diferentemente, podem até realizar as
mesmas tarefas que o cuidador primario, mas o que
os distingue dos primeiros ¢ o fato de nio terem
o mesmo nivel de responsabilidade e decisio. Os
cuidadores terciarios sao coadjuvantes, substituem o
cuidador primario por curtos periodos e, geralmente,
realizam tarefas especializadas, tais como compras,
ajudar no transporte do paciente, receber pensiao
e pagar contas. Todos desempenham importante
papel no cuidado, porém, ¢é inegavel a necessidade
de atencdo e zelo para com o cuidador primario.

Diante deste contexto, propde-se analisar as
principais dificuldades de cuidadores familiares de
doentes de Alzheimer na cidade de Chapecé, SC.

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, de carater
descritivo, realizada com oito familiares cuidadores
de pacientes com DA, residentes no Municipio de
Chapecd, SC e participantes do Grupo de Apoio
a0s Cuidadores de Pacientes com Alzheimer. Os
critérios de inclusao adotados foram: ser cuidador
familiar 2 um ano ou mais de idoso com DA e residir
no mesmo domicilio.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Ftica
em Pesquisa da Universidade Comunitaria da regido
de Chapecé (UNOCHAPECO), através do parecer
n° 216/12. O método utilizado para anilise dos
discursos desta investigacio foi a hermenéutica®,
seguindo quatro passos: leitura inicial do texto,
distanciamento, analise estrutural, aprofundamento
e apropriacio’.

A partir do modelo analitico adotado, os dados
foram organizados em quatro categorias de andlise
de forma a possibilitar o agrupamento das respostas
obtidas e a discussio dos discursos. Em cada uma
das quatro categorias foi possivel perceber diferentes
aspectos do cuidado, os quais foram organizados
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em subcategorias. A identificagdo das pessoas foi
preservada e optou-se por apresentar os discursos

denominando-os com nomes de flores.

Os resultados serdo apresentados a partir do perfil
socioeconémico e demografico dos cuidadores de
familiares com DA (Quadro 1). Na sequéncia, serdao
apresentados resultados obtidos através da analise

de uma categoria e suas subcategorias.

RESULTADO E DISCUSSAO

Os cuidadores participantes deste estudo tinham
idade entre 47 e 80 anos, predominando mulheres

como cuidadoras familiares primarias. Quanto
ao estado civil, ha equivaléncia entre casadas e
divorciadas, que professam a religido catélica. No
perfil de renda, a maioria dos cuidadores percebe de
1 a 4 salarios minimos. Ressalta-se que as variaveis
socioecondmicas ampliam as dificuldades fisicas,
emocionais, sociais e financeiras dos cuidadores

(Quadro 1).

Outro aspecto apresentado € a religido professada
pelos cuidadores participantes, observa-se que todas
tem fundamento no cristianismo. Saber a religido
de cada um ¢é importante, pois, em geral, é através
das praticas religiosas que os cuidadores expressam
sua espiritualidade (Quadro 1).

Quadro 1. Perfil s6cio economico e demografico dos cuidadores de familiares com Doenca de Alzheimer.

Chapeco, SC.
Dados Sexo Idade Est. Civil Escolaridade Renda Religiao
(salario minimo)

Margarida F 64 Vitva Primario la4d Evangélica
Incompleto

Cravo M 80 Casado Primario la4d Catolico
Incompleto

Horténcia F 53 Divorciada Graduacio 529 Catdlica
completa

Dalia F 51 Casada Mestrado 529 Catolica

Violeta F 55 Divorciada Graduag¢ao la4 Catdlica
completa

Orquidea F 61 Casada Graduacio 529 Luterana
Incompleta

Rosa F 52 Divorciada Pés-graduada la 4 Catolica

Begonia F 47 Solteira Pés-graduada 1a4 Espirita

F: feminino; M: masculino

Em estudo realizado no ambulatério de geriatria
e neurologia do Hospital de Base de Sdo José do
Rio Preto, SP, com oito cuidadores de Alzheimer
foi demonstrado um predominio do sexo feminino,
50% eram casadas, com ensino fundamental e de
idade avancada'.

O fato de os cuidadores serem majoritariamente
do sexo feminino pode ser atribuido a propria divisao
histérica do trabalho entre homens e mulheres e

as diferencas de género que atribuem a mulher o

cuidado dos demais membros da familia. Neste
sentido, as préprias mulheres podem considerar o
cuidado como uma missio, foco de sua existéncia e
relacionado ao fato de darem a luz, o que as relaciona
com todos os aspectos de vida e cuidado'. Além
disso, a predominancia feminina ocorre porque a
populaciao de mulheres prevalece na composi¢ao do
planeta. Essa afirmacdo segue também as normas
culturais que esperam do homem o sustento e
autoridade e da mulher, o cuidado com os filhos,
com a casa e com a pessoa idosa'?.
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Na concepeio de Boff", cuidar é,

Mais do que um ato: é uma atitude. Portanto,
abrange mais do que um momento de atencio,
de zelo e de desvelo. Representa uma atitude de
ocupacio, preocupagio, de responsabiliza¢io e

de envolvimento afetivo com o outro.

O cuidado tem um carater existencial e surge
quando o cuidador entende a sua subjetividade e a
do outro, vivenciando essa relaciao expressando-se
de forma que a individualidade, a autonomia e a
liberdade do outro sejam respeitadas'.

Waldow" complementa que

O Ser Humano é um Ser de cuidado, o Ser nasce
com esse potencial, portanto todas as pessoas
sao capazes de cuidar e necessitam, igualmente

de serem cuidadas.

A partir da caracterizacao geral do perfil dos
participantes, apresenta-se em seguida a analise dos
discursos das entrevistas de forma categorizada:

Categorio | - Dificuldades no cuidodo do familiar
com doenga de Alzheimer

No que se refere as dificuldades encontradas no
cuidado do individuo portador de DA, a analise dos
dados evidenciou trés aspectos principais: higiene e
conforto, necessidade de atuacio constante ¢ falta
de conhecimento sobre a doenca.

Subeategoria |. Higiene e Conforto

As limitacdes do paciente com DA envolvem
incapacidade de realizar as atividades da vida diaria
(AVD) e exigem do cuidador familiar sua presenca
constante no desempenho das tarefas de higiene
e conforto, exacerbando no cuidador sentimentos
que oscilam entre a raiva, pela teimosia do doente,
e pena, por ter um familiar portador de uma doenca
progtessiva e irreversivel™.

Nessa subcategoria, destaca-se o banho,
relacionado ou nao a resisténcia do doente, situagao
demonstrada pelas falam que seguem:

“E a resisténcia da minha mae em tomar banho,
ela resiste muito e briga, ndo quer tomar banho

de jeito nenhum” (Begonia).

“E o banho, quando ela esta calma tudo bem, se
ela fica nervosa tem resisténcia, entao eu tenho

que deixar ela fazer umas coisinhas” (Cravo).

“A tarefa que mais exige ¢ a higiene pessoal dela,
levar ela tomar banho, esta parte é a que mais me
preocupa e exige mais” (Orquidea).

Outras dificuldades com higiene pessoal
(dentes) foram reveladas, além disso, problemas
osteomusculares do cuidador também dificultam a
execucio dos cuidados:

“As maiores dificuldades que eu tenho de cuidar
do meu irmio que tem Alzheimer ¢ a escovagao
dos dentes porque ele esquece e o banho, porque eu
tenho que me abaixar e tenho problemas de coluna

e tenho muitas dores no corpo” (Margarida).

Existem outras dificuldades advindas de
complicagbes secundarias a outros processos
patolégicos do portador de DA que também
dificultam o cuidado

“Bom, eu acho que ndo ha uma tarefa especifica,
¢ o conjunto das pequenas tarefas o dia todo, da
higiene pessoal e da alimentacdo, porque agora
pouco ela sofreu uma cirurgia do intestino, ela fez
uma ileostomia. Entdo isto agravou ainda mais o

seu quadro” (Dalia).

As tarefas cotidianas do cuidador sofrem
influéncia das limitagdes impostas pela DA, por
outros processos patologicos do paciente com DA
e, em especial, pelas condi¢oes de saide do proprio
cuidador.

Subeategoria 2. Necessidade constante de afencio

Essa subcategoria identifica a constante aten¢ao
requerida pelo familiar idoso com DA como um
dos desafios enfrentados pelo cuidador, conforme
revelam as falas:

“Administrar o que ela faz. Aceitar o que ela faz.

Acompanhar OS seus passos, se manter presente
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junto a ela. Vocé tem que estar o tempo todo
supervisionando o que ela faz, porque ela nio
v¢é mais a dimensdo do perigo do que ela esta
fazendo” (Violeta).

“O que exige mais de mim ¢ o cuidado com ela
quando ela tem crises. Isto ¢ um cuidado muito
dificil, porque tem que ficar 24 horas em cima
dela” (Horténcia)

“A minha maior dificuldade é manter uma atencio
constante porque ela é muito esquecida e muitas
vezes se coloca em situagdo de risco, quando ela se
aproxima de produtos de limpeza como dias atras a
gente pegou ela, querendo beber detergente. Entao
eu acredito que a minha principal dificuldade é
manter aten¢ao sempre pronta para nao deixar

ela, correr nenhum perigo” (Dalia).

Estudo realizado no servico de neurologia do
ambulatorio do Hospital de Clinicas de Porto Alegre,
RS, com cuidadores familiates cita que, nas AVD,
¢é necessaria atencdo e cuidado intensivo devido,
principalmente, a0 comprometimento causado pela
doenga e a perda de autonomia e de independéncia

que dele decorrem”.

A dependéncia que implica necessidade de um
cuidador, revela-se na incapacidade de cuidar de si
de maneira satisfatéria sem a ajuda de outrem, bem

como na perda da capacidade de tomar decisio'®.

Segundo a Classificagdo Internacional da
Funcionalidade, Incapacidade e Saade (CIF),
limitagoes de atividade sao dificuldades que um
individuo pode ter na execucdo de atividades, a
capacidade, a aptiddo de um individuo para executar
uma tarefa ou a¢do'. A dependéncia ¢ uma condicao
do idoso cuja caracteristica basica é a degenerescéncia
decorrente de doencas cronicas ou de outras
patologias, a qual ameaca sua integridade fisica, social
e econémica, diminuindo ou impedindo a capacidade

do individuo de atender as suas necessidades®.

Outro aspecto ressaltado nas falas apresentadas
sd0 0s sobressaltos que o cuidador sofre devido as
situacGes de risco nas quais o doente se envolve, o
que gera angustia, medos e sentimentos ambivalentes
a respeito do doente. Tal situagao é reforcada por

Brum et al.?!.

Na fase de dependéncia, as mudangas que se
instalam na nova dinamica de vida do cuidador
alteram por completo seu cotidiano, incluem o preparo
da alimenta¢do, administracao de medicamentos,
estabelecimento de uma rotina para exercicios e
atividades de conforto que incluem higiene pessoal,
pentear o cabelo, escovar os dentes, cortar as unhas,
vestir, despir, locomover de um lugar para outro,
subir escadas, sentar, levantar, deitar, entre tantas
outras atividades.

Subeategoria 3. Falta de conhecimento sobre o dognca

Essa subcategoria revelou uma dificuldade
fundamental dos cuidadores familiares em relacio
ao processo de cuidar. Refere-se ao conhecimento
da doenca e de sua evolucio.

Foi comum entre os entrevistados a manifestacao
de que as dificuldades seriam menores se soubessem
antecipadamente as possiveis situacoes que poderiam
ocorrer e como agir frente a cada uma delas. Esse
fato evidencia-se nas falas de trés participantes.

“A principal dificuldade é compreender como
acontece isso na mente dela. [...] compreender
como passam as coisas na mente dela e entender a
melhor forma de convivéncia para nao machucar
mais o que ela ja esta. N6s ndo compreendemos

muitas coisas que acontecem com ela” (Rosa).

“Minha preocupacio ¢ saber quando levar ao
médico? Porque se ela ndo faz xix,i porque eu
tenho que dar algum medicamento para forcar
e o coco a mesma coisa. Ela se nega a comer, a
gente fica preocupada, se ¢ momento de levar no

médico ou nao” (Begonia).

“Eu nio sei se estou fazendo exatamente aquilo
que a gente se propoe a fazer. Eu gostaria de cobrir
ela, de saber melhor, de entender melhor o que
acontece na cabeca dela. Como melhor atender,
como melhor satisfazer o pouco que ela tem no

nosso convivio” (Orquidea).

O exercicio de cuidar do idoso doente no
domicilio é um aprendizado constante, baseado
nas necessidades fisicas e biolégicas e de acordo
com o nivel de dependéncia do idoso. Na maioria
das vezes, torna-se dificil, pela inexperiéncia do
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cuidador, atender as demandas que vao surgindo no
transcorrer do processo do cuidar e que necessitam
ser aprendidas no enfrentamento do cotidiano.
Atividades que parecem ser simples para quem ja
as desenvolveu, tornam-se arduas para quem nunca
precisou enfrenta-las.

Conforme indicam os dados, o desconhecimento
da DA é um ponto crucial para os cuidadores,
especialmente porque, no Brasil, o atendimento
¢ curativo e centrado no individuo, com a equipe
trabalhando de forma fragmentada, o que desvaloriza
a situacio familiar e o contexto sociocultural.'

Neste sentido, é imprescindivel que os cuidadores
sejam constantemente acompanhados e recebam
orientacoes sobre a evolucio da doenca, bem como
sobte os cuidados necessarios em cada fase. Isso
¢ necessario para um cuidado eficiente, que gere
seguranca ¢ apoio, bem como fomente uma rede de
troca de informacdes capaz de minimizar o estresse
do cuidador familiar®,

Observa-se que o cuidador informado e mais
experiente torna-se Menos ansioso e mais seguro
dos cuidados, o que se reflete em maior capacidade e
disponibilidade para cuidar do doente. As instituicoes
de saude e de carater social devem disponibilizar
toda as informacoes ao cuidador. Os enfermeiros
poderdao propor conjuntamente um plano de
assisténcia para que o cuidado permita retardar os
efeitos degenerativos da DA e conviver com os sinais
e sintomas da melhor maneira possivel.

Estudos*?* apontam uma lacuna importante para
avida e saude do cuidador e que se refere justamente
a necessidade dos profissionais de satde oferecerem
explicacOes compreensiveis, trocarem experiéncias,
promoverem a abertura e o didlogo sobre a doenca
para que o cuidado seja executado com seguranca
no domicilio.

Assim, conhecer a familia que acolhe o sujeito
com DA, quem sdo, o que fazem, onde trabalham,
entre outros, pode ajudar na organizacio de suas
rotinas, diminuindo situac¢des de conflito e apoiando
nas fragilidades impostas pelo contingente da doenca.

No decorrer das entrevistas foi possivel perceber
que cada cuidador de portador de DA apresentou
diferentes particularidades no discurso sobre o

cuidado, pois a singularidade da doen¢a em cada
paciente, o tempo que cada cuidador exerce o cuidado
do familiar e até mesmo o tempo de descoberta
do diagndstico, sdo fatores limitadores para uma
generalizacdo sobre os desafios enfrentados no
cotidiano. Deste modo, é relevante considerar os
quadros especificos dos portadores de DA e todo
contexto envolvido no exercicio do cuidado ao idoso,
isso seria de grande valia para futuros estudos. Neste
estudo, todos os entrevistados tinham no minimo um
ano de experiéncia e a técnica utilizou saturacio de
dados a fim de garantir confiabilidade nos resultados
das falas apresentadas e analisadas.

CONCLUSAQ

Este estudo permitiu conhecer parte do cotidiano
das pessoas que atuam como cuidadores familiares
de idosos com Doenca de Alzheimer, bem como
suas maiores dificuldades, emocdes, limitacoes,
desgastes, mas também a dedica¢do com que cuidam
de seu familiar. Os participantes deste estudo
foram predominantemente mulheres, casadas ou
divorciadas, descendentes de italianos, da religido
catolica, com renda familiar de 1 a 4 salarios minimos
e com niveis de escolaridade diferenciados.

O aumento da expectativa de vida traz consigo
maiores riscos de desenvolvimento de deméncias
como a Doencga de Alzheimer, cujos portadores
demandario cuidados domiciliares e mudancas no
cotidiano de muitas familias. O estudo evidenciou
que, ao cuidar do familiar com Doenca de Alzheimer,
o cuidador experimenta sentimentos diversos e que
requerem atencio e zelo por parte dos profissionais
de saidde e das politicas publicas. Cuidadores
secundarios e terciarios merecem atencao, no
entanto, é o cuidador primario que carrega o maior
fardo e necessita de maior apoio. O cuidar de um
familiar com Doenga de Alzheimer exige que o
cuidador aprenda a conviver com o sofrimento do
outro tendo, muitas vezes, que esconder a sua propria
dor e suas necessidades, pois € preciso fazer quase
tudo, mesmo conhecendo quase nada. Além disso,
a convivéncia com um familiar com Doenca de
Alzheimer exige que o cuidador renuncie a muitos
aspectos de sua vida pessoal em beneficio do outro,
o que potencializa o risco de adoecimento pessoal
e familiar.




Rev. Bras. Geriatr. Gerontol., Rio de Janeiro, 2016; 19(6): 1022-1029

Cabe aos profissionais de saude, desenvolverem
praticas buscando e possibilitando didlogos,
respeitando os saberes, as crengas, 0 meio ambiente,
bem como oportunizarem aprendizado aos
cuidadores com a finalidade de garantir qualidade de
assisténcia aos portadores de Doenca de Alzheimer e
suporte aos responsaveis pelo cuidado. Neste sentido,
disponibilizar atengdo aos cuidadores, profissionais
capazes de orientar e intervir frente aos conflitos e
desafios familiatres, contribui para fortalecer aqueles
que passam por momentos de fragilidade.

A realidade que se apresenta no contexto brasileiro,
sobretudo, no que se refere ao envelhecimento
populacional crescente, exige urgéncia de medidas
governamentais de assisténcia social e de satde que
favorecam a manutenc¢io da familia como espaco
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