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RESUMO: Trata-se de um relato de experiéncia académica no projeto de extensdo universitaria: Grupo de Ajuda Mutua aos Familiares
de Idosos com Doenca de Alzheimer ou Doencas Similares. A doenca de Alzheimer é uma enfermidade neurodegenerativa progressiva,
que integra o grupo das deméncias, sendo caracterizada pela deterioracdo das fungSes mentais, ocasionando alteracdes cognitivas.
Assim, o familiar cuidador do idoso doente de Alzheimer necessita de atencéo e orientacdo para que haja o manejo e o cuidado de si
e com o proprio doente. E importante o envolvimento dos profissionais de satide neste cenério, em especial o enfermeiro, atuando
diretamente no processo de educacdo em satide. Deste modo, o envolvimento académico no projeto de extensdo enriquece a formacao
universitaria a partir do contato com determinada comunidade e, neste contexto, proporciona maior interagdo com a complexidade
que envolve a familia e 0 idoso Com Alzheimer.
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CARE OF THE ELDERLY WITH ALZHEIMER’S FAMILY CAREGIVER: A
UNIVERSITY EXTENSION ACTIVITY

ABSTRACT: An academic experience report of the university extension project: Mutual Help Group for Relatives of Elderly Living
with Alzheimer’s or Related Diseases. Alzheimer’s is a progressive neurodegenerative disease, which is part of the group of dementias,
being characterized by the deterioration of the mental functions resulting in cognitive impairment. Therefore, the family caregivers of
elderly patients with Alzheimer’s needs care and guidance to promote management and care for themselves and for the patients. It is
important to involve health professionals in this scenario, especially nurses, acting directly in the health education process. Thus, the
academic involvement in the extension project enriches the college education based on the contact with a certain community and, in
this context, provides for further interaction with the complexity involving families and elderly people with Alzheimer’s.

DESCRIPTORS: Elderly. Family. Alzheimer’s disease. Nursing.

ATENCION AL FAMILIAR CUIDADOR DEL ANCIANO CON ALZHEIMER:
UNA ACTIVIDAD DE EXTENSION UNIVERSITARIA

RESUMEN: Relato de experiencia académica del proyecto de extension universitaria: Grupo de Ayuda Mutua a los Familiares de
Ancianos con Alzheimer o Enfermedades Similares. El Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa progresiva, que forma parte
del grupo de las demencias, siendo caracterizada por el deterioro de las funciones mentales ocasionando alteraciones cognitivas. Asi,
el familiar cuidador del anciano con Alzheimer, necesita de atencién y orientacién para promover el manejo y cuidado de siy con el
propio enfermo. Es importante el involucramiento de los profesionales de salud en este escenario en especial del enfermero que acttia
directamente en el proceso de educacién en salud. Se concluye que el involucramiento académico en el proyecto de extension, enriquece
la formacién universitaria a partir del contacto con determinada comunidad y, en este contexto proporciona mayor interaccién con la
complejidad que involucra la familia y el anciano con Alzheimer.

DESCRIPTORES: Anciano. Familia. Enfermedad de Alzheimer. Enfermeria.
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INTRODUCAO

O Curso de Graduagao em Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC) foi
fundado em 1969.! Desde sua criacido, o curriculo
do curso tem passado por modificacdes que pos-
sibilitam maior desenvolvimento da enfermagem,
com base no ensino, na pesquisa e na extensao.
Tem por objetivo formar um enfermeiro critico e
reflexivo, de carater generalista, com conhecimen-
to tedrico-cientifico para atuacao junto ao indivi-
duo, a familia e a sociedade, nos diferentes niveis
de atencdo a satide com vistas a integralidade do
cuidado.? Atualmente, o curriculo do curso é orga-
nizado para formar o profissional enfermeiro em
um periodo de cinco anos, com carga hordria total
de 4.788 horas-aula, totalizando dez semestres
letivos. Cabe ressaltar a existéncia de um quadro
de disciplinas optativas a serem cursadas, devendo
o académico, ao final do curso, atingir a carga ho-
raria minima de 72 horas-aula nessas disciplinas.>

Nos ultimos semestres, o académico ainda
cursa a disciplina de Estdgio Supervisionado,?
cujo intuito é preparar o futuro profissional para o
mercado de trabalho, possibilitando-lhe atuar em
uma unidade de satide, sob supervisao de um(a)
enfermeiro(a) do setor, desenvolvendo e/ou apri-
morando habilidades. Nesse contexto, o académico
tem a oportunidade de colocar em pratica a assistén-
cia e a gestao em satide e enfermagem. No altimo
semestre, ocorre o desenvolvimento do trabalho
de conclusao de curso,? como requisito obrigatorio
para a obtengdo do titulo de enfermeiro.

Participacao no Grupo de Pesquisa e
atividade de extensao

O corpo docente do Departamento de Enfer-
magem da UFSC, além de orientar, também apoia
e incentiva o académico a experienciar a pesquisa
e a extensdo universitarias, através de sua insercdo
em grupos de pesquisa e, por conseguinte, atuagao
em projetos.

Durante sua trajetéria na universidade, o
académico, autor deste artigo, teve a oportunidade
de inserir-se no Grupo de Estudos sobre Cuidados
em Saude de Pessoas Idosas (GESPI), que, por sua
vez, vincula-se ao Departamento de Enfermagem e
do Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem
da UFSC.

Oreferido grupo teve inicio em 1982 e, desde
sua fundacdo, foi certificado pela UFSC e cadas-
trado no Diretério dos Grupos de Pesquisa do
Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico

e Tecnolégico (CNPq). As pesquisadoras do GESPI
desenvolvem pesquisas na area da Gerontologia
e contribuem para producdo do conhecimento e
a formacao de recursos humanos na area da En-
fermagem Gerontolégica.?

Ap6s a insercao neste grupo de pesquisa, o
académico teve oportunidade, mediante selecao pré-
via, de participar do projeto de extensao “Grupo de
Ajuda Mutua de Familiares de Idosos Portadores de
Doenga Alzheimer ou Doengas Similares”, na qua-
lidade de bolsista de extensao universitaria. Frente
a essas experiéncias, vivenciadas em sua formacao,
o académico objetivou descrever o papel do bolsista
de extensdo universitaria no apoio ao familiar de
idoso acometido pela Doenga de Alzheimer (DA).

GRUPO DE AJUDA MUTUA: ESTRUTURA
E FUNCIONAMENTO

O Grupo de Ajuda Matua de Familiares de
Idosos com Doenga de Alzheimer ou Doengas Si-
milares é um projeto de extensao de fluxo continuo
(funciona anualmente, de fevereiro a dezembro),
desenvolvido pelo GESPI NFR/PEN/UFSC, que,
em 2014, completou vinte anos de existéncia. Tal
projeto é coordenado por uma pesquisadora do-
cente do Departamento de Enfermagem, mas conta
com a participacdo de outras docentes da enferma-
gem e dos cursos de odontologia e fonoaudiologia,
além de profissionais do Grupo Interdisciplinar de
Assisténcia, Ensino e Pesquisa Gerontogeriatrico
(NIPEG), que atuam junto ao Hospital Université-
rio (HU).Este projeto também serve de espaco para
atividades de ensino e pesquisa para estudantes
de graduagao e pés-graduacao de diferentes curso
da UFSC.

As reunides do Grupo de Ajuda Mutua em
questao acontecem no HU/UFSC, semanalmente,
sendo intercalados, entre as semanas, o acolhi-
mento ao familiar que estd chegando ao grupo
pela primeira vez e a reunido propriamente dita.
O grupo é vinculado a Associacao Brasileira de
Alzheimer (ABRAZ), perante a qual representa a
Regional do Estado de Santa Catarina desde 2004.

O atendimento e a coordenacado das reunides
sao feitos tanto por voluntédrios, em sua maioria
familiares de pessoas com DA, treinados para tal,
quanto por professores do GESPINFR/PEN/UFSC.
Além destes, o grupo conta com a participacao de
um bolsista de extensdo universitéria, cuja carga
horéria é de 20 horas semanais, divididas em atencdo
direta ao familiar cuidador nas reunides e acolhi-
mentos, e também em atividades administrativas.

Texto Contexto Enferm, Florianépolis, 2015 Out-Dez; 24(4): 1175-80.



Atencao ao familiar cuidador de idoso com doenga de Alzheimer...

-1177 -

O ntimero de familiares de pessoas acometi-
das por DA presentes as reunides varia, de modo
que a frequéncia assidua ndo é um requisito para
participacao; este modelo tem o intuito de respeitar
as inimeras demandas pessoais dos familiares
cuidadores.

A importancia do Grupo de Ajuda Matua na
Doenca de Alzheimer

A DA é uma enfermidade neurodegenera-
tiva, progressiva, que se inclui no do grupo das
deméncias. A DA se caracteriza pela deteriora-
cdo das funcbes mentais, ocasionando altera¢des
cognitivas, que incluem memoéria, linguagem,
orientacao, dentre outras, assumindo carater lento
e progressivo. Tal patologia pode acometer ho-
mens ou mulheres, de qualquer etnia, sendo mais
comum em individuos com 60 anos ou mais.** A
ocorréncia dos transtornos demenciais aumenta
exponencialmente com o avangar da idade, pas-
sando de 1,4% entre individuos com idade entre 65
e 69 anos, para 20,8% naqueles entre 85 e 89 anos,
chegando a alcancar aproximadamente 38,6%,
naqueles com 90 anos ou mais.®’

Apesar de existirem casos de pessoas de
meia idade que desenvolveram a doenca, a DA
geralmente se manifesta ap6s os 60 anos de idade.®
Estima-se que no mundo cerca de 36 milhdes de
pessoas sofram dessa doenga, segundo o dltimo re-
latorio da Associacdo Internacional de Alzheimer.’

Na DA ocorre morte neuronal, ocasionando
a diminuigdo de neurotransmissores, em especial
a acetilcolina, que, por sua vez, esta relacionada ao
controle da memoéria. Sabe-se que a perda do con-
tettddo neuronal nao é homoggénea, sendo percebidas
alteracdes na morfologia cerebral antes mesmo do
surgimento dos sintomas.*>'® A alteragdo na me-
moria é, em geral, a primeira manifestagdo, sendo
mais afetada a memoria recente, como por exemplo,
a operacional, que permite guardar informagoes
transitorias, como recados, niumeros de telefones ou
enderecos, o que se acabou de comer, entre outras
informacdes atuais. Ao passo que ficam preserva-
dos, por um tempo maior, os fatos mais antigos e
0s atos automaticos, como as atividades basicas da
vida diaria. Além dessas alteracdes, com o decorrer
da doenca surgem: a labilidade afetiva, modifi-
cacOes na capacidade intelectual, desorientacao
temporal e espacial e alteragdes comportamentais,
sendo a depressao a mais frequente.*

A DA pode ser classificada em diferentes
fases, sendo elas: leve, moderada e avancada,*

embora, na prética, perceba-se que muitos doentes
possuem sintomas de diferentes fases concomitan-
temente, o que dificulta o uso desta classificagdo. O
estagio leve esté relacionado a perda da memoria,
a desorientacdo espacial, aos sintomas depressi-
vos e, até mesmo, a mudancas na personalidade.
Quanto a fase moderada, ha limita¢des para a
realizacdo das atividades de vida diéria, altera-
¢do do sono, agitacao noturna e dificuldade para
reconhecer pessoas. No estagio avangado, ocorre
diminuicao significativa do vocabulério e do ape-
tite, perda do controle esfincteriano, mutismo e
perda da mobilidade.* Ocorre a impossibilidade
de que o doente desenvolva tarefas basicas para
manutengdo do préprio corpo, como alimentacao,
por exemplo." O doente passa entao a ser depen-
dente para o autocuidado.

Oidoso com DA carece de cuidados integrais
que, na maior parte das vezes, sdo prestados por
um familiar que exerce o papel de cuidador. Com
o passar do tempo, este cuidado pode ocasionar
sobrecarga fisica, e também emocional, naquele
que desempenha o cuidado.” Em muito casos, a
DA também faz com que a familia se desorganize,'!
pois, além de o familiar cuidador ter de suprir as
necessidades do doente, também possui deman-
das pessoais que precisam ser reorganizadas.?
Por conta da dindmica familiar, muitas vezes a
escolha do familiar que desempenhara o papel
de cuidador é feita de forma aleatéria e sem uma
discussdo prévia, o que faz com que este se sinta
onerado pela grande responsabilidade com o cui-
dado e alijado em sua vida pessoal: o familiar que
assume a funcido de cuidador muitas vezes acaba
esquecendo o cuidado de si.

Todo este processo pode nao ser harmonioso
e gerar angustia aqueles que estdo envolvidos,*
podendo ainda ocasionar tensdo, ansiedade, es-
tresse e até mesmo depressao." Sendo assim, frente
a estas situagdes, destaca-se a importancia do
apoio prestado aos familiares pelos profissionais
de satde e grupos de ajuda matua, visto que os
cuidadores se encontram em um contexto no qual
é preciso que ocorra a troca efetiva de informacoes,
capaz de fazé-los compreender desde o processo
patolégico até os cuidados que devem ter para
com o doente e consigo mesmos.

Os grupos de ajuda mutua oferecem a possi-
bilidade de insercao do familiar em um grupo do
qual participa, intervindo, a partir da socializagao
que ocorre neste espaco. A reunido de grupo deve
ser coordenada por profissionais ou pessoas que
compartilham da mesma situa¢do, uma vez que, ao
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dividirem do mesmo problema, podem apoiar-se
uns aos outros. Assim, os grupos de ajuda muatua
auxiliam no enfrentamento de determinadas situa-
¢Oes, além de contribuirem para que os familiares
reflitam sobre os seus problemas e encontrem solu-
¢Oes possiveis para suas realidades. Esses grupos
também auxiliam na mobilizacéo e valorizacao das
potencialidades de cada individuo. Cabe ressaltar
que o coordenador da reunido deve organizar e
conduzir o grupo, garantindo o didlogo entre os
participantes, sem jamais assumir o poder sobre
os demais."!*

O atendimento ao familiar cuidador é de
suma importancia para que haja éxito no cuidado
prestado ao idoso com DA. Deve-se investir no
convivio social, pois auxilia no manejo das mudan-
¢as que ocorrem na rotina do familiar envolvido
no cuidado. Frequentar um grupo de ajuda mutua
pode lhe ser conveniente, partindo-se do pressu-
posto de que o familiar cuidador encontra, neste
espago, a oportunidade de socializar seus medos,
refletir sobre estratégias de enfrentamento, além
de aprender com os demais quando escuta aquele
que passa por situagdo semelhante.’**

Quando o idoso apresenta alguma condicao
patologica, especialmente quando ha perda de
autonomia para realizacao de suas atividades de
vida diaria, a familia vivéncia mudancas em sua
dinamica.” Assim, quando o familiar assume o
cuidado ao idoso com DA, muitas vezes, questio-
nam-se os pontos negativos desta fun¢ao (ansieda-
de, depressao, dentre outros) além da insatisfacao
do proéprio cuidador.

Porém, cabe salientar que nem todos os cui-
dadores tornam-se insatisfeitos com este papel,
e isto se deve as estratégias que sdo utilizadas
para o enfretamento das situacdes de desgaste.'®
Os encontros dos grupos de apoio conferem aos
familiares cuidadores subsidios para lidar com o
idoso doente, oferecendo-lhes acesso a informacao,
favorecimento da aceitacdo e melhor compreen-
sdo das necessidades da pessoa com deméncia.
E importante destacar que a busca coletiva por
estratégias eficazes contribuem para o aumento
da qualidade de vida tanto dos doentes quanto
dos familiares cuidadores.*

Atuacio do bolsista de extensao universitaria

A pratica de atividades de extensao univer-
sitaria, no Brasil, remonta ao inicio do século XX,
praticamente coincidindo com a criacao do ensino
superior.”” A extensdo universitaria pode ser des-

crita como um processo interdisciplinar, educativo,
cultural e, ainda, cientifico, o qual permite a inte-
racao entre universidade e sociedade, e propicia a
troca de saberes entre senso comum e cientifico.'8

Nesta perspectiva, com vistas ao fortaleci-
mento da relacdo entre universidade e sociedade,
é necessario que haja, primeiramente, engajamento
do bolsista de extensdo universitaria com a reali-
dade na qual estara imerso. Assim, em relacdo ao
Grupo de Ajuda Mdtua, ao iniciar suas atividades
de extensdo, o bolsista é apresentado aos coorde-
nadores das reunides/acolhimentos e, posterior-
mente, ao local onde ocorrem os encontros.

Antes da primeira reunido com os familiares,
o bolsista passa a conhecer melhor a histéria do
grupo, assim como os vinculos que possui, sua
dinamica, puablico-alvo, calendério anual, pro-
gramagcoes, dentre outras informacdes relevantes.

Para poder atuar de forma integrada com
os coordenadores das reunides e lhes fornecer su-
porte quando necessario e/ ou solicitado, é preciso
que o bolsista de extensdo universitaria receba
treinamento direcionado, o qual pode ser dividido
didaticamente em dois momentos.

O primeiro momento é baseado no estudo
sobre a DA e na observagdo. Nesta etapa, o bolsista
acompanha as reunides, detendo-se principalmen-
te a0 modo como estas sao conduzidas e como
deve ser feita a abordagem ao familiar.

O segundo momento marca a participagdo
efetiva do bolsista nos encontros, quando conta
com a supervisdo dos coordenadores. No decorrer
do treinamento, a evolucdo do bolsista é avaliada
e, a partir de entdo, ele passa a se envolver no
andamento das reunides de forma integrada aos
coordenadores e com mais autonomia para realizar
intervencoes.

Apobs o treinamento, o bolsista estd apto
a prestar orientagdes em satide e enfermagem,
tanto no que se refere ao cuidado a ser prestado
pelo familiar cuidador ao idoso com DA, quanto
no que diz respeito a satide do préprio familiar
cuidador. Essas orientacdes estdo focadas espe-
cialmente em aspectos relativos a higiene e ao
conforto, sono e repouso, nutricdo, ambiéncia e
seguranca no cotidiano, interacao entre familiar e
o idoso doente. Também resgata-se a importancia
de o cuidador cuidar de si e buscar ajuda junto aos
demais familiares para compartilhar as atividades
e responsabilidades do cuidado com o idoso.

Além do acima exposto, é possivel realizar
orientacdo em relacdo a fisiopatologia da DA,
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orientando o familiar, com linguagem adequada,
acerca do desenvolvimento da doenga e sua pro-
gressdo, alteracdes comportamentais do idoso,
identificacdes sobre os sintomas e o manejo de
situagdes a eles relacionadas, sempre com base
na literatura, indicada/fornecida pela professora
coordenadora do projeto de extensao.

Destaca-se a importancia da escuta atenta
e interessada, do didlogo e da observacao dos
familiares como pontos essenciais para o aconse-
lhamento e a confeccdo dos relatérios de acolhi-
mento.

E importante salientar que outras atividades
também sao atribuicdes do bolsista, tais como:
organizacdo do local dos encontros, checagem
da secretaria eletronica, agendamento das novas
familias para o acolhimento, bem como o atendi-
mento ao publico encaminhado, organizagao do
lanche oferecido nas reunides, providéncia de
documentos, realizagdo de tarefas de digitacao de
documentos, reprografia de materiais educativos,
preparo do cronograma anual das reunides do
grupo e do acolhimento. Além disso, o bolsista
deve participar da organizagao de eventos cien-
tificos como, por exemplo, o Simpodsio sobre a
Doenca de Alzheimer.

Sendo assim, a partir de uma analise subje-
tiva e pessoal é possivel dizer que a experiéncia
de ser um bolsista de extensdo junto ao Grupo
de Ajuda Mitua aos Familiares de Idosos com
Doenca de Alzheimer ou Doencas Similares foi
de extrema relevancia para minha formagao
como enfermeiro. Tal afirmativa estd pautada nas
possibilidades de obtengdo da compreensao dos
desafios do cuidado nas diferentes perspectivas,
tais como: do familiar cuidador, do profissional
enfermeiro, oferecendo suporte e orientagdes em
um contexto grupal, dos voluntérios que se dis-
ponibilizam a aprender sobre a DA e oferecer seu
tempo para o trabalho. Além disso, foi possivel
compreender o significado da responsabilidade
social que o docente enfermeiro assume quando
oferece um trabalho para comunidade que se per-
petua por tantos anos, como é o caso do GAM/
GESPI/UFSC.

CONSIDERACOES FINAIS

A participagao no projeto de extensao é de-
safiadora, pois permite ao académico aprofundar-
se em um contexto em que a subjetividade esta
presente todo o tempo. E perceptivel a esperanca
que brota em cada familiar ao final das reunides,

deixando transparecer a importancia do apoio
prestado pelo grupo a esta populacao.

Diante deste contexto, é inegével que o fa-
miliar cuidador do doente de Alzheimer necessita
de informacdes atualizadas sobre a patologia, para
que haja manejo e cuidado adequados consigo e
com o proprio doente. Assim, destaca-se a im-
portancia da atuacdo dos profissionais de satide
neste cendrio, em especial o enfermeiro, nas agdes
de educacdo em saude. O trabalho do enfermeiro
permite o acesso a orientacdo de qualidade e ao
apoio, além do fortalecimento do vinculo, de modo
que este profissional se torne referéncia para os
familiares cuidadores que frequentam o grupo.

Embora o enfermeiro atue diretamente no
processo de educagdo em satide e tenha embasa-
mento tedrico-cientifico necessério para tal, é im-
prescindivel que haja também a parceria entre os
profissionais de diferentes areas de conhecimento,
configurando uma equipe interdisciplinar, em que
ocorre a complementaridade do cuidado.

Cabe ressaltar, ainda, que os voluntarios
assumem um relevante papel, pois embora muitas
vezes nao possuam formacao académica no am-
bito da satude, e tenham conhecimento cientifico
acerca dessa doenga, a sua vasta experiéncia como
familiares e também, muitas vezes, cuidadores
de um doente com DA, permite-lhes contribuir
diretamente no processo de educagdo em sadde,
de modo a acrescer suas vivéncias pessoais as
reflexdes tedricas, trazidas ao grupo.

A participacdo do académico de enfermagem
no referido projeto de extensdo, caracteriza-se
como uma ferramenta para ampliacdo de sua
formacao, fornecendo, além de visao critica sobre
a tematica, também interacdo com o coletivo e
crescimento académico- profissional, a partir do
desenvolvimento de competéncias, tais como:
a escuta sensivel, a observacdo, a comunicagdo,
intervencoes e orientagdes de enfermagem, assim
como incentivo na busca por atualizagdo de co-
nhecimentos acerca da DA.

A participacdo no grupo também traz a
reflexdo a importancia do desenvolvimento de
estudos nesta area, para que haja constante atua-
lizagao profissional e, com isso, suporte cientifico
necessdrio a assisténcia em satide e enfermagem ao
familiar cuidador e ao idoso que possui deméncia.

Cabe destacar, finalmente, a relevancia do
envolvimento académico nos projetos de extensao,
experiéncia que enriquece a formacao universi-
taria a partir do contato direto com determinada
comunidade e, nesta perspectiva, contribui para
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com a prética profissional, de modo a proporcionar
maior interagdo com a complexidade que envolve
a familia e o idoso com DA ou doencas similares.
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