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RESUMO

A Deméncia € uma sindrome de comprometimento cognitivo e
comportamental severo o suficiente para interferir com as atividades de vida diaria e
a qualidade de vida. Conforme a progressdo da deméncia ocorre o0
comprometimento das funcdes cognitivas e fisicas, desta forma, aumentando a
dependéncia do idoso e a necessidade de cuidados, exigindo que o cuidador se
dedique integralmente ao ato de cuidar, 0 que, muitas vezes, contribui para o
desencadeamento do estresse e consequente a piora de sua qualidade de vida.
Entende-se cuidador a pessoa que realiza o cuidado direto e continuo a outra
pessoa que precisa ser cuidada, pode ser uma pessoa da familia ou ndo, pois o ato
de cuidar ndo representa necessariamente uma profissdo na area da saude e nem
sempre o cuidador possui formacgéo técnica especifica. Nos casos de cuidadores de
idosos com deméncia, estes podem enfrentar diversas condicdes como: mudancgas
em seu estilo de vida e diminuigcdo do seu tempo pessoal que podem comprometer
sua saude fisica, mental e social, resultando em desgaste e sobrecarga emocional.
O presente estudo teve como objetivo identificar os desafios enfrentados pelos
cuidadores familiares de pessoas com Doenca de Alzheimer (DA). Pesquisa de
abordagem qualitativa, descritiva, exploratéria e de campo. O ensaio foi
desenvolvido em um municipio do Extremo Sul de Santa Catarina, se deu através de
entrevistas semiestruturadas com sete (7) participantes de um grupo “Bem Viver
com Alzheimer”, entre agosto e novembro de 2019. A analise dos dados foi obtida a
partir da observacdo de contetdo, da categorizacdo dos dados, ordenacéo,
classificacdo e andlise final dos dados pesquisados. Os resultados mostraram que
0s cuidadores de pessoas com DA, sdo na maioria mulheres, familiares, entre 25 e
65 anos, sobrecarregadas, tristes, inconformadas, mas que a adesao ao grupo de
convivéncia as ajuda muito. A maioria sao filhas, com ensino fundamental completo,
divididas entre casadas e solteiras, entre estudantes, aposentadas, do lar e mestre
de obras. Conclui-se que se houver mais interacdo de grupos de apoio com as
equipes de Atencdo Priméaria em Saude (APS) e comprometimento dos profissionais
envolvidos, a sobrecarga do cuidador poderia diminuir significativamente, resultando
em melhor qualidade de vida e neste caso, o enfermeiro pode se comprometer nédo
s6 com a pessoa doente, mas com a saude do cuidador, que na grande maioria das
vezes ndo € nem lembrada.

Palavras-chave: ldoso. Doenca de Alzheimer. Cuidador. Deméncia. Enfermagem.



ABSTRACT

Dementia is a syndrome of cognitive and behavioral impairment severe enough to
interfere with daily living activities and quality of life. As dementia progresses,
cognitive and physical functions are compromised, thus increasing the dependence
of the elderly and the need for care, requiring the caregiver to dedicate himself fully to
the act of caring, which often contributes to the triggering of dementia. stress and
consequently the worsening of their quality of life. Caregiver is the person who
performs direct and continuous care to another person who needs to be cared for,
may be a family person or not, because the act of caring does not necessarily
represent a health profession and the caregiver does not always have specific
technical training. In the case of caregivers of elderly people with dementia, they may
face various conditions such as: changes in their lifestyle and decreased personal
time that may compromise their physical, mental and social health, resulting in stress
and emotional overload. The present study aimed to identify the challenges faced by
family caregivers of people with Alzheimer's Disease (AD). Qualitative, descriptive,
exploratory and field research. The trial was conducted in a municipality in the
extreme south of Santa Catarina, and was conducted through semi-structured
interviews with seven (7) participants in a “Living Well with Alzheimer's” group
between August and November 2019. Data analysis was obtained from based on
content observation, data categorization, ordering, classification and final analysis of
the researched data. The results showed that the caregivers of people with AD are
mostly women, family members, between 25 and 65 years old, overworked, sad,
unhappy, but that adherence to the social group helps them a lot. Most are
daughters, with complete elementary school, divided between married and single,
between students, retirees, home and master. It is concluded that if there is more
interaction of support groups with the Primary Health Care (PHC) teams and
commitment of the professionals involved, the caregiver burden could decrease
significantly, resulting in better quality of life and in this case, the nurse may
compromise not only with the sick person, but with the health of the caregiver, which
in most cases is not even remembered.

Keywords: Elderly. Alzheimer's disease. Caregiver Insanity. Nursing.
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1 INTRODUCAO

A deméncia é uma doenca que diminui a capacidade mental e prejudica a
cognicao incluindo alteracées de memoaria, desorientacdo em relacdo ao tempo e ao
espaco, raciocinio, concentracdo, aprendizado, realizacdo de tarefas, linguagem,
habilidades. Essas alteracdes podem causar mudancas na personalidade ou no
comportamento. (ABRAZ, 2019).

Os prejuizos afetam a habilidade com o trabalho ou nas atividades usuais,
representam uma regressdo no desempenho e ndo sdo explicaveis por outras
doencas fisicas ou psiquiatricas. Véarias doencas podem causar um quadro de
deméncia, hoje a que mais prevalece € a Doenca de Alzheimer. (ABRAZ, 2019).

A Doenca de Alzheimer (DA) é a forma de deméncia que predomina no
Brasil e pode ser definida como uma doenca degenerativa, progressiva, irreversivel,
resultando na perda de células cerebrais, o que compromete o comportamento
mental da pessoa doente, afetando suas integridades fisica, mental e social e sua
independéncia, sendo necessario, em casos mais avancados, cuidados cada vez
mais complexos (BAGNE; GASPARINO, 2014).

Ainda de acordo com Bagne e Gasparino (2014):

A DA é uma doenca do envelhecimento mais prevalente em pessoas com
mais de 60 anos. Quando atinge esta faixa etaria, € chamada de senil,
caracterizada pela sua evolucéo lenta. No entanto, a deméncia pode surgir
logo apés os 40 anos, sendo chamada de pré-senil, caracterizada por uma
evolucao agressiva, rapida e mais intensa (BAGNE E GASPARINO, 2014,
P. 259).

A evolucao da doenca e o0 que as comprometem e o que desorientam ou
mesmo incapacitam o individuo mentalmente, como presenca de palavras quanto
alteracéo, declinio e déficit, entre outras, que emergem dos estudos sobre a Doenca
de Alzheimer, abonam padrbes de como as manifestacdes da Doenca de Alzheimer
influenciam no bem-estar do individuo que é acometido pela doenca e as demais
pessoas que fazem parte do seu convivio. (FERNANDES; ANDRADE, 2017).

Para podermos entender um pouco mais este estudo, consideramos
importante o que Honorato (2018) coloca que, “cuidar de pessoas doentes pode

deixar os cuidadores também doentes”, ainda alega que:

Segundo o IBGE, a populacdo brasileira era de aproximadamente 205
milh6es de pessoas em 2016; destes, cerca de 30 milh6es eram idosos.
Seja por fatores genéticos ou pelo desgaste natural do tempo, muitos
desses idosos desenvolvem problemas de salde, sendo o Alzheimer uma
das doencas mais recorrentes. Dados do Ministério da Saude apontam que
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o mal atinge cerca de 30% da populacdo com mais de 80 anos
(HONORATO, 2018).

Diante dessas colocacdes, surge o papel da pessoa cuidadora, como
fundamental na assisténcia domiciliar, responsavel em cuidar do sujeito doente,
prover sua subsisténcia, realizar ou auxiliar nas atividades da vida diaria e, ainda,
cuidar de si mesmo e muitas vezes dos outros membros da familia, como filhos,
esposa, netos entre outros (KUCMANSKI et al, 2016).

Cuidar de pessoas idosas com a Doenca de Alzheimer é tarefa ardua, o
cuidador muitas vezes limita a atencéo a suas proprias necessidades, em razédo das
responsabilidades cotidianas do cuidar, incluido o conforto, seguranca, ajuda em
atividades de vida diaria e as tarefas relacionadas aos afazeres domésticos
(KUCMANSKI et al, 2016).

Para Kucmanski et al. (2016), as interrup¢cdes conhecidas nas politicas de
saude brasileira e a necessidade de elaboracdo e implantagcdo de estratégias de
promogdo de autonomia e acompanhamento dos familiares cuidadores dé&o
sustentacao ao desenvolvimento de propostas com atencéo voltada a familia.

Contudo, para que este trabalho ocorra de forma continuada e ampla, é
necessario garantir que a saude do cuidador responsavel pelo cuidado da pessoa
com DA esteja sempre amparada e no foco do cuidado na atencao primaria.

O acolhimento da populacdo em sua APS necessita mais de empatia e
aproximacao que protocolos e maneiras burocraticas de proporcionar o acesso. O
distanciamento do acolhimento em si, ja poderia ser problema suficiente na busca
pelo cuidado integral do usuério, imaginando-se que isso possa estar atrelado ao
fato do cuidador da Atencdo Primaria em Saude (APS) negligenciar a propria
atencdo a sua saude mental, sugere-se que as consequéncias sejam ainda maiores.
Por isso, faz-se necessério avaliar este cuidado e a qualidade de vida daqueles que
sao considerados os principais responsaveis pelo cuidado da saude da populagéo
brasileira. Dessa forma, fica clara a necessidade de articulacdo dos servicos, para
gue todos os preceitos sejam atendidos e que o SUS possa se efetivar, consolidar e
atender toda a populagédo brasileira da forma como foi proposto ap6s a reforma
sanitaria.

Os cuidadores de familiares da pessoa com Doenca de Alzheimer estao
submetidos ao cuidado com o outro diariamente, compreendem seu papel

importante na responsabilidade do cuidado com o outro. No entanto, quem cuida da
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saude daquele que cuidada pessoa que tem a DA? Desta forma, destaca-se a
importancia da pesquisa a ser realizada, compreendendo como esta a salude desses
cuidadores e como o grupo de apoio e a gestao publica podem contribuir para o
fortalecimento no processo de promocdo, prevencdo, avaliagdo e intervencao,
cooperando para a compreensao da natureza especifica dessa patologia.

O cuidador familiar de uma pessoa com DA muitas vezes encontra-se nao
preparado para lidar com as situagfes sucedidas do cuidado. A sua histéria de vida,
seus desejos pessoais, seus ideais e perspectivas, suas dificuldades e conflitos sédo
demonstrados, acirrados, negados, esquecidos. Estas pessoas precisam reaprender
a lidar com o mundo e com seus familiares com DA e poder mudar suas
perspectivas de vida, se readequando a situacdo que se Ihe é imposto. Assim, “uma
das formas de cuidar é adquirindo conhecimentos sobre o assunto. SO se cuida do
gue se conhece, o conhecimento € a base do cuidar”, (BIFULCO; LEVITES, 2018,
p.169). Bifulco e Levites (2018), ainda lembram que o diagnostico de deméncia € da
pessoa em si, portanto a doenca é da familia, 0 que traz mudancas significativas na
rotina do dia a dia da familia.

De e acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), idoso é todo
individuo com 60 anos ou mais.

No Brasil hoje temos 208.494.900 habitantes em 2018, destes 28 milhdes
de brasileiros com 60 anos ou mais, onde, a populacdo idosa esta em 13,5% da
populacdo do pais. Assim: 84,1% da populacdo idosa estd em areas urbanas; 3,4
milhdes de pessoas idosas (14,4%) vivem sozinhas; 6% dos idosos séo
dependentes; 53% das familias brasileiras sdo mantidas por idosos (IBGE, 2018).

Segundo a Projecao da Populacéo, divulgada em 2018 pelo IBGE, esse
percentual tende a dobrar nas préximas décadas. Para que os idosos de hoje e do
futuro tenham qualidade de vida, é preciso garantir direitos em pontos como saude,
trabalho, assisténcia social, educagdo, cultura, esporte, habitacdo e meios de
transportes (IBGE, 2018).

No Brasil, esses direitos sdo regulamentados pela Politica Nacional do
I[doso e como o Estatuto do Idoso, sancionados em 1994 e em 2003. Tais
documentos devem servir de sinaliza¢do para as politicas publicas e iniciativas que
promovam uma melhor idade (PERISSE C, 2019).

Nas proximas décadas a populacdo idosa brasileira tende a crescer,

quao aponta projecbes do IBGE em 2018. Segundo a pesquisa, em 2043, um
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quarto da populacdo devera ter mais de 60 anos, enquanto a propor¢cao de jovens
até 14 anos sera de apenas 16,3% (IBGE, 2018).

Segundo Izabel Marri, demografa do IBGE, a populacao devera parar de
crescer a partir de 2047, colaborando para o processo de envelhecimento
populacional, quando os grupos mais velhos ficam em uma propor¢cdo maior
comparados aos grupos mais jovens da populagéo. A relagdo entre a porcentagem
de idosos e de jovens € chamada de “indice de envelhecimento”, que deve
aumentar de 43,19%, em 2018, para 173,47%, em 2060 (PERISSE C, 2019).

1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo geral

Identificar de que forma ocorre a intervencéo ao cuidado na atencéo para
com o familiar cuidador da pessoa com doenca de Alzheimer na cidade de Criciima,
no Grupo Bem Viver com Alzheimer (GBVA) — UNESC.

1.1.2 Objetivos especificos

v" Identificar o perfil dos cuidadores;

v' Conhecer as dificuldades enfrentadas pelos cuidadores
relacionados ao cuidado a pessoa com DA;

v’ Identificar o suporte recebido pelos cuidadores pelo grupo
pesquisado e pela rede de atencédo a saude;

v Identificar as necessidades dos cuidadores para o desempenho do
cuidado a pessoa com Doenca de Alzheimer;

v Ofertar propostas de cuidado para o cuidador e a pessoa com DA.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Envelhecimento

Um dos maiores feitos da humanidade foi a ampliacdo do tempo de vida,
0 que se faz necessario acompanhar a melhora substancial dos servicos de saude
oferecidos a populacdo mundial. S&o conquistas que ainda estdo longe de serem
distribuidas de forma igualitaria nos diferentes paises e contextos socioecondmicos.
Chegar a velhice, que antes era privilégio de poucos, hoje passa a ser a norma
mesmo Nnos paises mais pobres. Esta conquista maior do século XX transformou-se,
no entanto, no grande desafio para o século atual (VERAS; OLIVEIRA, 2018).

Para Veras e Oliveira (2018, p.1930):

O envelhecimento da populacdo ndo basta por si s6. Viver mais é
importante desde que se consiga agregar qualidade aos anos adicionais de
vida. Este fenbmeno, do alongamento do tempo de vida, ocorreu
inicialmente em paises desenvolvidos, porém, mais recentemente, € nos
paises em desenvolvimento que o envelhecimento da populagdo tem
ocorrido de forma mais acentuada. (VERAS; OLIVEIRA, 2018, p.1930).

Para que tudo o que foi conquistado até o momento e preconizado seja
colocado em prética na saude, é urgente um redesenho do modelo de cuidado ao
idoso no Brasil. Com base em estudos nacionais e internacionais, construir uma
proposta de um modelo de cuidado focado no idoso e em suas necessidades e
caracteristicas (VERAS; OLIVEIRA, 2018).

Resumindo, que se tenha um modelo de atencdo a saude do idoso
padrdo e eficiente para se aplicar em todos os niveis de cuidado, isto é, possuir um
fluxo bem desenhado de acdes de educacdo, promocao da saude, prevencdo de
doencas evitaveis, postergacdo de moléstia, cuidado o mais precocemente possivel
e reabilitacdo de agravos (VERAS; OLIVEIRA, 2018):

Essa linha de cuidado se inicia na captacdo, no acolhimento e no
monitoramento do idoso e somente se encerra nos momentos finais da vida,
na unidade de cuidados paliativos. Assim, para colocar em prética todas as
acOes necessdrias para um envelhecimento saudavel e com qualidade de
vida, é preciso repensar e redesenhar o cuidado ao idoso, com foco nesse
individuo e em suas particularidades (VERAS; OLIVEIRA, 2018, p. 1935).

Tais acdes trardo beneficios aos idosos e qualidade e sustentabilidade ao
sistema de saude do Brasil (VERAS; OLIVEIRA, 2018).
No estudo de Souza et al (2018), os aspectos positivos do

envelhecimento ativo entre os idosos, tais como a expressiva participacdo na
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dimensdo social e na pratica de atividade fisica de lazer, com prevaléncias que
superam as estimativas nacionais. Ainda coloca, que a visibilidade as atividades
menos realizadas pelos idosos, como a realizagédo de cursos, o uso da Internet e o
exercicio de trabalho remunerado, que ainda se constituem como desafios ao
envelhecimento ativo. Reforcam a necessidade de estratégias de promocdo de um
envelhecimento melhor, com questdes apropriadas para homens e mulheres de
diferentes grupos etarios, de modo a evitar a permanéncia e a extensdo das
desigualdades de género, que hoje € visto como diferentes.

A taxa mundial de crescimento da populacdo idosa estd em
aproximadamente 3% ao ano, com estimativa para 2050 em 2,1 bilhdes de pessoas.
Recentemente, existem cerca de 962 milhdes de pessoas com 60 anos ou mais no
mundo, correspondendo a 13% da populacao total. Prevé-se que até 2050, todas as
regides do mundo, menos a Africa, terdo quase um quarto de suas populacées nesta
faixa etaria. Sendo que o Brasil ndo fugird deste patamar, 13% de sua populacéo
correspondem a pessoas com mais de 60 anos, sendo que tal indice podera chegar
a 29,3% em 2050. (UNW, 2015).

2.1.1 Politica do idoso

O numero de idosos vem crescendo de forma rapida no Brasil. Segundo o
Censo IBGE de 2018, o Brasil € composto por 28 milhdes de pessoas idosas, sendo
13,5% da populacao total. A expectativa de vida para as mulheres é de 77,7 anos e
para os homens 70,6, essa expectativa de vida € uma importante conquista social
que é resultado das melhores condicdes de vida que a populagdo vem
conquistando, como, saneamento basico, agua encanada, esgoto, aumento de
cobertura médica e exames, aumento de renda entre outros. (IBGE, 2018).

O envelhecimento da populagao brasileira causou grande impacto e fez
mudancas no perfil demografico e epidemioldgico do Brasil, fazendo com que o
Estado e a sociedade deem respostas as politicas sociais, como, criando novas
formas de cuidados, em especial aos cuidados prolongados e domiciliares. Devido a
isso, € nitido ver as mudancas das familias brasileiras, o papel da mulher que se
destaca no mercado de trabalho e na queda da fertilidade e nupcialidade, sendo
esses, novos desafios a serem enfrentados no cuidado com o idoso, principalmente

a politica de saude, assisténcia social e previdéncia social. (BRASIL, 2019).
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Foram elaborados e publicados marcos legais e normativos como uma
questdo norteadora sobre o envelhecimento e salude da pessoa idosa, como por
exemplo, a Politica Nacional do Idoso, promulgada em 1994 e regulamentada em
1996, esta que garante o direito social da pessoa idosa e define como pessoa idosa
aos que tem 60 anos ou mais de idade. Mais tarde, em 2003 foi garantido o direito
integral a populacao idosa, por meio do SUS. (BRASIL, 2019).

Segundo a Constituicdo Federal, destacam-se 0s pontos mais relevantes
para os direitos com a pessoa idosa. Estes que podem ser encontrados no Art. 230,
onde, “a familia, a sociedade e o Estado tém o dever de amparar as pessoas idosas,
assegurando sua participacdo na comunidade, defendendo sua dignidade e bem-
estar e garantindo-lhes o direito a vida”. E nos incisos, § 1° Os programas de amparo
aos idosos serdo executados preferencialmente em seus lares; 8 2° Aos maiores de
sessenta e cinco anos € garantida a gratuidade dos transportes coletivos urbanos.
Complementada pelo Estatuto do ldoso sob a Lei 10.741/2003, com 118 artigos,
onde foram destacados alguns artigos:

e Art. 1° E instituido o Estatuto do Idoso, destinado a regular os direitos
assegurados as pessoas com idade igual ou superior a 60 (sessenta) anos.

e Art. 3° E obrigacéo da familia, da comunidade, da sociedade e do Poder
Publico assegurar ao idoso, com absoluta prioridade, a efetivacéo do direito a vida, a
saude, a alimentacdo, a educacdo, a cultura, ao esporte, ao lazer, ao trabalho, a
cidadania, a liberdade, a dignidade, ao respeito e a convivéncia familiar e
comunitéria.

e Art. 4° Nenhum idoso sera objeto de qualquer tipo de negligéncia,
discriminagéo, violéncia, crueldade ou opresséo, e todo atentado aos seus direitos,
por acdo ou omissdo, sera punido na forma da lei. § 1o E dever de todos prevenir a
ameaca ou violacao aos direitos do idoso.

¢ Art. 6° Todo cidad&o tem o dever de comunicar a autoridade competente
qualquer forma de violacdo a esta Lei que tenha testemunhado ou de que tenha
conhecimento.

e Art. 7° Os Conselhos Nacional, Estaduais, dos Distritos Federal e
Municipal do Idoso [...] zelardo pelo cumprimento dos direitos do idoso, definidos

nesta Lei.
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e Art. 8° O envelhecimento € um direito personalissimo e a sua protecdo
um direito social, nos termos desta Lei e da legislacéo vigente.

e Art. 9° E obrigac&o do Estado, garantir & pessoa idosa a protecéo a vida
e a saude, mediante efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam um
envelhecimento saudavel e em condicdes de dignidade (BRASIL, 2019).

E segundo a Politica Nacional do Idoso de 1994 - Lei 8.842,
regulamentada pelo Decreto 1.948/1996, que dispBe sobre a politica nacional do
idoso, cria o Conselho Nacional do ldoso:

e Art. 1° A politica nacional do idoso tem por objetivo assegurar os direitos
sociais do idoso, criando condicbes para promover sua autonomia, integracdo e
participacdo efetiva na sociedade.

e Art. 3° A politica nacional do idoso reger-se-a pelos seguintes principios:
| - a familia, a sociedade e o estado tém o dever de assegurar ao idoso todos 0s
direitos da cidadania, garantindo sua participagédo na comunidade, defendendo sua
dignidade, bem-estar e o direito a vida; Il - o processo de envelhecimento diz
respeito a sociedade em geral, devendo ser objeto de conhecimento e informacao
para todos; Ill - o idoso néo deve sofrer discriminagéo de qualquer natureza;

e IV - 0 idoso deve ser o principal agente e o destinatario das
transformacdes a serem efetivadas através desta politica e,

¢ V - as diferencas econémicas, sociais, regionais e, particularmente, as
contradigbes entre o meio rural e o urbano do Brasil deverdo ser observadas pelos

poderes publicos e pela sociedade em geral, na aplicacédo desta lei (BRASIL, 2019).

2.2 Deméncia

A deméncia € uma doenca que diminui a capacidade mental, que
prejudica a cognicado incluindo alteragbes de memoria, desorientacdo em relacdo ao
tempo e ao espaco, raciocinio, concentracdo, aprendizado, realizacdo de tarefas,
linguagem, habilidades. Essas alteracbes podem causar mudancas ha
personalidade ou no comportamento (ABRAZ, 2019).

Os prejuizos afetam na habilidade com o trabalho ou nas atividades

usuais, representam uma regressdo no desempenho e ndo sdo explicaveis por
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outras doencas fisicas ou psiquiatricas. Varias doencas podem causar um quadro de

deméncia, hoje a que mais prevalece é a Doenca de Alzheimer (ABRAZ, 2019).

2.2.1 Deméncia vascular

A deméncia vascular € uma degeneracao cognitiva, causada por lesdes
cerebrais, sendo muitas vezes silenciosos. Os fatores de risco séo: hipertensao
arterial, doenca cardiovascular, tabagismo, trombose, abuso de alcool,

hipercolesterolemia, diabetes mellitus e fatores genéticos (ABRAZ, 2019).

2.2.2 Deméncia com corpos de Lewy

Esse tipo de deméncia é causado pela alteracdo cerebral chamada de
corpos de Lewy. Para o diagnostico clinico da doenga incluem deméncia associada
com sintomas da Doenca de Parkinson, como, rigidez da musculatura, tremores,

movimentos lentos, alucina¢des visuais, ver coisas que ndo existem (ABRAZ, 2019).

2.2.3 Deméncia na Doenca de Parkinson

Quase metade dos pacientes com Doenca de Parkinson pode evoluir para
deméncia. Que também é causada pela presenca de corpos de Lewy, porém em
locais diferenciados no cérebro. Para o diagnostico € preciso que a deméncia tenha
inicio mais ou menos um ano ap6s o quadro da Doenca de Parkinson. A atencédo e
sinal de alerta da pessoa séo as fun¢des mais prejudicadas. A memaria, a regulacéo
do comportamento motor também fica prejudicada. E muito comum, pacientes terem

guadros de depresséo e ver pessoas e animais que nao existem (ABRAZ, 2019).

2.2.4 Deméncia frontotemporal

E caracterizada pela degeneracdo croénica da cognicdo. Afeta
principalmente a personalidade, a linguagem o comportamento e afeta menos a
memoria do que a Doenca de Alzheimer. Nas mudancas percebe-se: inquietude,
perda do julgamento, oscilagdo do humor, hipocondria, comportamento exaltado,

choro facil, risos inadequados, atos indecentes, desinibicdo, alteracfes no habito
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alimentar, ma higiene pessoal. A depressao e a ansiedade sdo muito comuns em
pessoas com essa deméncia e ainda podem se tornar pessoas violentas (ABRAZ,
2019).

Estudos populacionais mostram diferentes resultados de prevaléncia de
deméncia, a depender de como séo realizadas as pesquisas com a populacao alvo.
Portanto, sabe-se que os quadros demenciais sd0 muito comuns na populacéo
idosa, com prevaléncia que dobra a cada cinco anos aproximadamente, a partir dos
65 anos (PARMERA; NITRINI, 2015).

2.3 Doenca De Alzheimer

A Doenga de Alzheimer (DA) é um transtorno neurodegenerativo
progressivo e fatal que se manifesta pela deterioracdo cognitiva e da memoria,
comprometimento progressivo das atividades de vida diaria e uma variedade de
sintomas neuropsiquiatricos e de alteracdes comportamentais. A doenca instala-se
quando o processamento de certas proteinas do sistema nervoso central comeca a
dar errado. Surgem, entdo, fragmentos de proteinas mal cortadas, toxicas, dentro
dos neurbnios e nos espacos que existem entre eles. Como consequéncia dessa
toxicidade, ocorre perda progressiva de neurbnios em certas regides do cérebro,
como o hipocampo, que controla a memdria, e 0 cortex cerebral, essencial para a
linguagem e o raciocinio, memdria, reconhecimento de estimulos sensoriais e
pensamento abstrato. (BRASIL, 2019).

De acordo com o Ministério da Saude:

No Brasil, centros de referéncia do Sistema Unico de Saude (SUS)
oferecem tratamento multidisciplinar integral e gratuito para pacientes com
Alzheimer, além de medicamentos que ajudam a retardar a evolugdo dos
sintomas. Os cuidados dedicados as pessoas com Alzheimer, porém,
devem ocorrer em tempo integral. Cuidadores, enfermeiras, outros
profissionais e familiares, mesmo fora do ambiente dos centros de
referéncia, hospitais e clinicas, podem encarregar-se de detalhes relativos a
alimentacéo, ambiente e outros aspectos que podem elevar a qualidade de
vida dos pacientes (BRASIL, 2019).

A primeira mudanca de comportamento que se pode perceber € a perda
de memoria recente e com a evolucdo da patologia, ha também o esquecimento de
fatos mais antigos, o que indica agravamento do quadro. Com isso hd mudanga no
humor, dificuldade na fala, assim como a orientagdo no tempo e espago (BRASIL,
2019).
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2.3.1 Sintomas comuns em pacientes com Alzheimer

E comum os pacientes com Alzheimer apresentarem perda de memodria
com repeticdo das mesmas falas ou perguntas. Esquecimentos de compromissos,
pessoas, lugares, onde guardou seus pertences. Dificuldade para se orientar no
tempo e no espaco. Incapacidade de reconhecer pessoas, incluindo seus familiares
proximos. Incapacidade de reconhecer objetos comuns. Dificuldade para vestir-se,
manusear objetos. Alteragbes comportamentais e na personalidade, ficando muitas
das vezes agressivos, desinibidos, timidos, apaticos. Podem apresentar quadros
paranoicos ao achar que esta sendo roubado, enganado ou perseguido. Alucinacdes
visuais (visualizar o que nao existe) ou auditivas (ouvir vozes e barulhos). Alteracoes
no apetite, comendo de forma exagerada, muitas vezes ao dia, ou, ao contrario,
diminuicdo da fome, negar os alimentos. Agitacdo noturna, insdnia, troca o dia pela
noite (ABRAZ, 2019).

Os sintomas para os pacientes com deméncia podem variar, mesmo
quando a causa da deméncia é a mesma. Nem todos 0s sintomas aparecerdo nos
pacientes. O quadro clinico do paciente com deméncia tem modificacdes ao passar
do tempo, pois € uma doenca progressiva, sendo assim, com a evolucédo da doenca,
ha o aparecimento de novos sintomas ou o0 agravamento dos sintomas existentes
(ABRAZ, 2019).

Segundo Parmera e Nitrini (2015), a deméncia define-se como condi¢ao
na qual ocorre a diminuicdo cognitiva comparada a um nivel prévio de uma pessoa,
com comprometimento de suas funcfes sociais e funcionais. De acordo com 0s

autores:

Para definir uma sindrome deméncia € necesséario declinio cognitivo
suficiente para gerar prejuizo funcional em relacdo a um nivel prévio do
individuo. Hoje sdo exigidos acometimento de dois dominios cognitivos
afetados, ndo necessariamente a memaoria na maior parte dos critérios em
voga. Faz-se necessdéria investigacao extensa inicial, sobretudo em casos
pré-senis (antes dos 65 anos), casos de deméncias potencialmente
reversiveis e deméncias rapidamente progressivas. Com o atual avanco da
neuroimagem funcional e dos biomarcadores, novos critérios para as
diferentes deméncias tender&o a adotar esse arsenal terapéutico no ambito
clinico e nao apenas como critérios de pesquisa (PARMERA; NITRINI,
2015, p.180-184).

Na avaliagdo deste tipo de paciente, a anamnese clinica e 0 exame
neurolégico sdo de extrema importancia, assim como exames complementares.

Novas técnicas de diagnoéstico evoluiram proporcionando maior acuracia na
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avaliacdo, contudo a indicacdo destas ainda esta restrita a casos especificos e no
ambito das pesquisas cientificas, para se ter uma indicacéo precisa, diferenciando
dentro da deméncia com a doenca de Alzheimer, deméncia vascular, deméncia

frontotemporal e deméncia com corpos de Lewy (PARMERA; NITRINI, 2015).

2.4 A Importancia do Cuidador

De acordo com Bifulco e Levites (2018), entendemos que 0 avango na
medicina, trouxe mais longevidade e qualidade de vida para as pessoas com
doencas crbnicas. Com isso vem a necessidade do cuidador, haja vista que a
populacdo esta envelhecendo. No século XXI, por exemplo, a expectativa de vida
era de 40 a 50. J& hoje em dia, em alguns paises do mundo a média atinge cerca de
80%.

O cuidador como destaque neste cenario merece atencdo e também de

cuidados.

Os efeitos psicossociais da doenca fazem do cuidador uma importante
entidade no contexto das investigacGes cientificas acerca da Doencga de
Alzheimer e da consequente sobrecarga, termo traduzido da lingua inglesa
e conhecido internacionalmente como Burden: sentimento de sobrecarga
experimentado pelo cuidador ao realizar uma gama de atividades
potencialmente geradoras de estresse e efeitos negativos. S&o situagfes de
esgotamento do cuidador (Burnout) e uma forma particular de “fadiga por
compaixao”, que levam a quadros de alteracbes psicoafetivas, insonia,
guadros de depressdo e maior susceptibilidade a infeccdes e alterages
metabdlicas decorrentes das elevac¢des nos niveis de cortisol em funcdo do
estresse cronico. Nesse cenario, o cuidador tem papel fundamental no
tratamento e no suporte didrio continuo dos pacientes (BIFULCO; LEVITES,
2018, p.168).

Sendo assim, na visdo de Bifulco e Levites (2018), é possivel dizer que o
cuidador é a figura central quanto a terapéutica holistica dos pacientes e com uma
observacdo importante, quanto mais bem preparado for o cuidador melhor sera o
quadro clinico da pessoa com Alzheimer.

Com tais argumentos, surgiu a ideia da criagdo de um Grupo de Apoio a
Cuidadores de Alzheimer ha mais de 10 anos da cidade de Sao Paulo, cujo objetivo
€ passar conhecimento mais especifico através de capacitacdo, que resulta na

melhora da qualidade de cuidados.

Um fato curioso e, para nds, muito representativo € a continuidade da
participacdo de cuidadores no grupo mesmo apos o Obito de seu ente
guerido. Quando questionados sobre essa fidelidade respondem que as
informacdes ali obtidas passam agora a fazer parte de um autocuidado,
principalmente com carater preventivo, como as aulas de nutricdo no
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envelhecimento, fisioterapia, terapia ocupacional, suporte psicoldgico e
espiritualidade, entre outros temas (BIFULCO; LEVITES, 2018, p. 170).
“Quando trabalhamos o luto antecipatdrio damos condi¢des tanto para a
familia quanto para o paciente de lidar com decisfes, questdes pendentes em tempo
hébil de possiveis solu¢des”. (BIFULCO; LEVITES, 2018, p.169).

Sabe-se agora que dependendo da qualidade desse cuidar, o portador pode
apresentar uma melhor evolugdo de seu quadro clinico e um retardamento
na evolucdo do mesmo. Isso se deve a esforcos multiprofissionais que
agregam saberes de outras especialidades no cuidar de pacientes
portadores de DA. Especialidades como, psicologia, fisioterapia,
fonoaudiologia, nutricdo, enfermagem, odontologia, servigo social, e até a
intervencdo do advogado, para questdes legais de intervencdo e curatela;
podem fazer a grande diferenca na qualidade tanto para o portador como
dar subsidios para a familia e ou cuidadores estabelecerem uma melhor
qualidade no cuidar (BIFULCO; LEVITES, 2018, p. 170).

Neste sentido Bifulco e Levites (2018), ressaltam que todo o sofrimento
gue os familiares passam apdés a morte da pessoa com doenca Alzheimer pode ser
minimizado através de grupos de apoios, a proximidade dos amigos da familia e boa
capacitacdo pela qual o cuidador passou, pois ele também passaré pelo processo de
luto e precisara de cuidados.

“Dessa etapa tortuosa, a grande ligao que fica é o sentido que foi dado ao
ato de cuidar e o quanto crescemos como seres humanos nessa doacdo e das
lembrancas reconfortantes do que significamos uns para os outros”. (BIFULCO;
LEVITES, 2018, p.169).

2.5 Sentimentos despertados nos Cuidadores

Unicovsky e Tanaka (2018, p. 79), ao destacar que a populacdo esta
envelhecendo, chamam a atencéo para medidas importantes.

A questdo do envelhecimento demogréafico tornou-se realidade e
preocupacdo nos paises em desenvolvimento. A deméncia de Alzheimer
contribui com mais de 60% de todas as deméncias. A medida que a doenca
avanca, os individuos necessitam, cada vez mais, de cuidados e de
superviséo nas tarefas, sendo que a dependéncia tanto fisica quanto mental
logo se torna uma realidade, uma vez que as fungdes cognitivas se tornam
altamente comprometidas (UNICOVSKY; TANAKA, 2018, p. 79).

Com base nisso, Unicovsky e Tanaka (2018, p. 79), realizaram uma
pesquisa para saber quais os sentimentos despertados em cuidadores de idosos

com a doenca de Alzheimer, percebendo que:

A maioria dos cuidadores teve muita dificuldade em revelar seus
sentimentos, evitando falar de si. Quando conseguiam expressar, tinham o
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cuidado de ameniza-los, porém a linguagem n&o-verbal deixava
transparecer a realidade das emocdes. As expressfes e 0s sentimentos
manifestados ou latentes foram diversos, estando presentes em seus
relatos a culpa, a saudade, a ansiedade por ter de enfrentar a insegurancga
do desconhecido, a frustracdo e o pesar devido a evolucdo da doenca, o
estranhamento frente a troca inevitavel de papéis sociais, o sentimento de
tristeza pela falta de cura, pelas dificuldades e sobrecarga que o cuidador
sofre em seu cotidiano cheio de tarefas através de seu esforco solitario
(UNICOVSKY; TANAKA, 2018, p. 79)

Neste cenério, Unicovsky e Tanaka (2018, p. 79), destaca que é
imprescindivel o trabalho multiprofissional e interdisciplinar no que tange a atencéo,
tendo como contexto que a Doenca de Alzheimer necessita de um cuidado holistico,
uma percepc¢do de todos os angulos do ponto de vista ambiental, hereditario, sécio

econdmico, crengas, entre outros aspectos.

2.6 Impacto emocional

Quando os familiares da pessoa doente recebem o diagnostico de
deméncia, ficam muito abalados e com dificuldade de aceitacédo, devido a saberem
sobre a impossibilidade de cura e sobre a progressdo da doenca (sintomas). A
negacao, medo, raiva e envolvendo impoténcia por parte da familia sdo reacdes
muito comuns (ABRAZ, 2019).

Um ponto que desestabiliza os familiares séo a falta de informacdes sobre
a doenca, as informacfes destorcidas baseadas em crencas. Algumas familias, por
considerarem o diagnéstico arriscado, negam os sintomas. E normal que o
diagnoéstico seja demorado a ser identificado, pelo receio de enfrentamento das
mudancas. Com isso, mais tarde a familia sente-se culpada por néo ter feito um
tratamento prévio (ABRAZ, 2019).

Para a Associagcdo Brasileira de Alzheimer, “participar do processo de
degeneracéo cognitiva geradora de incapacitacdo confronta o familiar-cuidador com
o medo em relacdo ao futuro do paciente e de si mesmo. Assistir ao seu familiar
perder gradativamente sua identidade gera intenso sofrimento e impoténcia, e 0
relacionamento com o0 paciente passa a ser um confronto com mudiltiplas e
cumulativas perdas que precisam ser constantemente adaptadas” (ABRAZ, 2019).

Sendo assim “aceitar a nova realidade serd um processo construido aos
poucos a partir do convivio com a nova situacdo e das adaptacfes graduais que

serdo realizadas. Aos poucos, aceitando 0 processo de adoecimento e enfrentando
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o dia a dia, os sintomas e obstaculos, muitas alternativas sdo vislumbradas e novos
relacionamentos estabelecidos. Aléem de um tempo de adaptacdo, os familiares-
cuidadores precisam de informacao, reflexdo sobre escolhas e decisGes e apoio
emocional e social. Bem amparados, eles aprenderdo a conviver com a doenca e

com a pessoa com Alzheimer com qualidade e serenidade” (ABRAZ, 2019).

2.7 Grupo Bem Viver Com Alzheimer — UNESC

O Grupo Bem Viver Com Alzheimer — UNESC € um projeto interdisciplinar
gue visa promover a assisténcia a pessoa que tem Alzheimer e ao seu cuidador, a
partir de necessidades levantadas pelos préprios cuidadores. O projeto Bem Viver
com Alzheimer iniciou em 2003, com professores e estudantes da UNESC e
voluntariados profissionais de Criciima e regido. O grupo evoluiu para a
representacdo sub-regional da Associacdo Brasileira de Apoio ao Alzheimer
(ABRAZ) e esté vinculado a Diretoria de Extensdo e A¢do Comunitaria da UNESC.

O levantamento de necessidades acontece de forma participativa e busca
favorecer a melhoria da qualidade de vida e o melhor viver com a doenca no dia-a-
dia das familias e da comunidade (UNESC, 2019).

As atividades sdo desenvolvidas na Clinica Integrada da Saude da
UNESC e envolvem os cursos de graduacéo de Fisioterapia, Medicina e Psicologia.
Diversos trabalhos séo realizados por meio do programa (UNESC, 2019). Entre eles:

e Encontros do grupo - tltimo sdbado de cada més, das 9h as 11h30;
o Atendimentos;

e Simpdsios;

o Esclarecimentos sobre a doenca;

o OrientacgOes para melhor viver e cuidar da pessoa com doenga de Alzheimer.

3 METODO

3.1 Tipo de Estudo

Esta pesquisa caracteriza-se como qualitativa do tipo descritiva

exploratoria e de campo. A pesquisa exploratoria-descritiva tem como finalidade
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“‘desenvolver, esclarecer, modificar e aprimorar ideias”; descrevendo as
caracteristicas de determinados fendmenos. Séo incluidas no grupo de pesquisas
descritivas as que tém objetivo de levantar “as opinides, atitudes e crengas de uma
populacao” (GIL, 2002, p.42).

Pesquisas exploratérias “permitem ao investigador aumentar sua
experiéncia em torno de um determinado problema. Consiste em explorar
tipicamente a primeira aproximagédo de um tema e visa criar maior familiaridade em
relacdo a um fato ou fenémeno” (LEOPARDI, 2002, p.119).

Uma pesquisa de abordagem qualitativa, “trabalha com motivos, crencas
valores e atitudes, o que corresponde ao espaco mais profundo das relacdes, dos
processos e dos fendmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizagéo de
variaveis” (MINAYO, 2009, p.22).

Na pesquisa qualitativa “tenta-se compreender um problema da
perspectiva dos sujeitos que o0 vivenciam, ou seja, parte de sua vida diaria, sua
satisfacdo, desapontamentos, surpresas e outras emocdes, sentimentos e desejos,

assim como na perspectiva do proprio pesquisador” (LEOPARDI, 2002, p.119).

3.2 Local do Estudo

O estudo foi realizado em uma cidade do Sul de Santa Catarina, no més
de outubro e novembro de 2019, com os Cuidadores de pessoas com doenca de

Alzheimer do Grupo Bem Viver com Alzheimer — UNESC.

3.3 Participantes do Estudo

Os estudos qualitativos ndo se detém ao numero amostral, mas ao
significado expresso pelas informagdes dos participantes. Neste sentido estimou-se
uma amostra de sete (07) familiares cuidadores participantes do Grupo Bem Viver
com Alzheimer — UNESC.
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3.3.1 Critério de inclusao

v' Familiares Cuidadores participantes do Grupo Bem Viver com Alzheimer —
UNESC;

v Aceitacdo para participar da Pesquisa segundo Resolu¢édo 510/2016.

3.3.2 Critério de exclusao

v' Familiares que nao cuidam diretamente de pessoa com DA;

v" Nao Aceitacdo para participar da Pesquisa segundo Resolucédo 510/2016.

3.4 Coleta de dados

Os dados foram coletados por meio de entrevistas semiestruturadas com
perguntas abertas e fechadas.

A entrevista semiestruturada tem como caracteristica questionamentos
basicos que sdo apoiados em teorias e hipoteses que se relacionam ao tema da
pesquisa. E possivel planejar a coleta de informacdes por meio de um roteiro com
perguntas. O roteiro, além de coletar as informacdes basicas, como um meio para o
pesquisador se organizar para 0 processo de interacdo com o informante.
(FONTANELLA et al.,2011).

A entrevista semiestruturada visa compreender o ponto de vista dos
atores sociais, que sao 0s objetos da investigacdo. O roteiro deve ser construido de
forma que os entrevistados exponham a suas experiéncias pessoais e sociais.
(MINAYO, 2017).

1° Momento: Primeiramente foi enviada carta de aceite (Apéndice C) a
instituicdo onde foi desenvolvida a pesquisa, apds a carta de aceite da aprovacgdao,
foi encaminhada ao Comité de Etica em Pesquisa da UNESC; sendo que apds a
aprovacao foi dado o inicio da pesquisa sobre o parecer n° 3.481.502/2019.

2° Momento: Conhecer o campo que foi realizado a pesquisa. Conversar
com a coordenadora do Grupo para obter o nimero de cuidadores de pessoas com
Doenca de Alzheimer.

3° Momento: Realizado selecdo da amostra de acordo com os critérios

de inclusao e exclusao.
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4° Momento: Em virtude da ndo adesao na participacdo da pesquisa de
grande parte dos participantes do Grupo Bem Viver com Alzheimer, foi acordado
com os cuidadores para a realizacdo da entrevista em domicilio, previamente
agendado.

Assim foi explicado o projeto e entrega do TCLE (Apéndice B), aplicado a
entrevista semiestruturada (Apéndice A), com 18 perguntas abertas sobre o cuidado
com o cuidador do idoso com Doencga de Alzheimer, se recebem orientacdes para
realiza-lo, e sobre sua salude e os cuidados a si mesmo. Foram gravadas e
posteriormente transcritas para realizar a analise do conteudo.

5° Momento: Realizado analise e interpretacdo dos dados.

3.5 Analise De Dados

A anadlise e interpretacdo dos dados qualitativos serdo realizadas pela
andlise de conteudo, a partir da categorizacdo dos dados, através da ordenacao,
classificacdo e andlise final dos dados pesquisados.

‘Um dos procedimentos mais uteis para a investigagao qualitativa € a
formulacdo e organizacdo dos dados em categorias” (LEOPARDI, 2002, p.223).
Categoria refere-se a um conceito que abrange elementos ou aspectos com
caracteristicas comuns ou que se relacionam entre si, sdo estabelecidas para
classificar os eventos. Categorizar é agrupar elementos, ideias ou expressdes em
torno de um conceito (LEOPARDI, 2002; MINAYO, 2009).

3.6 Consideracdes Eticas

Para a realizacdo da pesquisa os sujeitos do estudo assinarédo um termo
de consentimento, sendo que este assegura o sigilo da identidade dos participantes.
O termo segue as exigéncias formais contidas na resolucdo 466/12 e 510/2016, do
Conselho Nacional de Saude.

De acordo com a Resolugédo 466/12“toda pesquisa com seres humanos
envolve risco em tipos e gradagdes variados” (BRASIL, 2012, p. 07).

Segundo as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas
envolvendo seres humanos, o0s participantes devem ser esclarecidos sobre a

natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, beneficios previstos, potenciais
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riscos e o incdbmodo que esta possa lhes acarretar, na medida de sua compreensao
e respeitados em suas singularidades (BRASIL, 2012; BRASIL, 2016).

A resolugdo incorpora referenciais da bioética: “autonomia, nao
maleficéncia, beneficéncia, justica e equidade” (BRASIL, 2012, p. 01). As
Resolucdes 466/12 e 510/2016 visam assegurar os direitos e deveres que dizem
respeito a comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e do estado. Dentre 0s
aspectos éticos o consentimento livre e esclarecido prevé a anuéncia do sujeito da
pesquisa apds a explicacdo completa sobre a natureza da mesma, seus objetivos,
métodos, beneficios previstos e potenciais riscos que possam acarretar, formulada
em termo de consentimento, autorizando sua participacdo na pesquisa.

Aspectos éticos do estudo como a confidencialidade, a privacidade, o
anonimato, a protecdo de imagem devem ser assegurados aos participantes no
decorrer de todo o processo de pesquisa.

A pesquisa em seres humanos devera sempre trata-lo com dignidade,
respeito e defendé-lo em sua vulnerabilidade. Na pesquisa sera utilizado um termo
de consentimento livre e esclarecido, informando aos participantes da pesquisa 0s
objetivos, métodos, direito de desistir da mesma e sigilo em relacdo a pesquisa
(Apéndice B).
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4 APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Apls a aprovacdo da pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa da
UNESC, pelo parecer n° 3.481.502/2019 e aprovacéo da instituicdo onde a pesquisa
foi realizada, iniciou-se a coleta dos dados com a realizacdo da entrevista
semiestruturada, aplicada aos cuidadores de pessoas com DA, caracterizando o
perfil dos participantes do estudo de acordo com a idade, sexo, grau de parentesco,
escolaridade, estado civil e profissédo. Posteriormente organizaram-se as seguintes
categorias norteadoras:

v’ Categoria 1: Diagnoéstico, conhecimento e tratamento da DA;

v' Categoria 2: O cuidado prestado pelo cuidador da DA;

v’ Categoria 3: Sentimentos do familiar que cuida da pessoa com DA;

v’ Categoria 4: Saude do cuidador da pessoa com DA;

v’ Categoria 5: Vivéncia do cuidador em estar participando do grupo Bem
Viver com DA e;

v’ Categoria 6: Suporte da Unidade Basica de Saude prestado a pessoa
com DA.

Para preservar o sigilo decorrente da aplicacdo das entrevistas realizadas,
de acordo com as diretrizes e normas regulamentadoras da Resolugdo 510/2016,
gue envolvem a pesquisa com seres humanos, foi identificado os cuidadores com a

letra “C” seguida de um namero (C1 a C7).

4.1 Dados Sociodemograficos dos Cuidadores

De acordo com os critérios de inclusdo e exclusédo, selecionou-se uma
amostra de sete cuidadores que participaram da pesquisa. A coleta de dados foi
realizada entre o més de outubro e novembro de 2019, no domicilio dos cuidadores
de pessoas com DA.

Quanto a caracterizagdo dos participantes, apresentamos os resultados

segundo variaveis categoricas (Tabela 1).
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Tabela 1 - Caracterizacéo dos cuidadores participantes do estudo

Variaveis Frequéncia Porcentagem %
IDADE
16-25 1 14%
26-35 0 0%
36-45 1 14%
46-55 2 28%
56-65 3 44%
SEXO
Feminino 6 85%
Masculino 1 15%
GRAU DE PARENTESCO:
Mae 1 14%
Filho (a) 5 72%
Neto (a) 1 14%
ESCOLARIDADE
Ensino fundamental completo 3 43%
Ensino médio completo 1 14%
Ensino superior incompleto 1 14%
Ensino superior completo 2 29%
ESTADO CIVIL
Solteiro 3 43%
Casado 3 43%
Divorciado 1 14%
PROFISSAO
Do Lar 2 29%
Aposentado 3 43%
Mestre de Obras 1 14%
Estudante 1 14%
TOTAL 7 100%

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

De acordo com a tabela 1, pode-se observar que a maioria dos
cuidadores é do sexo feminino, com idade entre 16 a 65 anos e o grau de
parentesco séo filhos que cuidam dos pais.

Quanto & escolaridade, observa-se que trés tem apenas 0 ensino
fundamental completo e dois o ensino superior completo. Ja no item estado civil, os
cuidadores se dividem entre casados e solteiros, com trés para cada cuidador e um
divorciado. J& em relacdo as profissbes, trés sdo aposentados, dois sdo do lar, um
mestre de obras e um estudante.

Neste estudo, observa-se que as mulheres sdo a maioria das cuidadoras,
pois naturalmente sdo elas que exercem o papel de mé&e no cotidiano e quem
geralmente cuida dos demais, algo cultural e com raizes historicas, ter essa

responsabilidade do cuidado (RIBEIRO et al., 2008; NADI et al., 2012).



33

Os estudiosos KUCMANSKI et al (2016), também vao na mesma otica:

O fato de os cuidadores serem majoritariamente do sexo feminino pode ser
atribuido a prépria divisdo 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 misséo, 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 populagéo
de mulheres prevalece na composicdo 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 (KUCMANSKI et al., 2016, v. 16 n.6).

No quesito grau de parentesco a pesquisa mostra que todos possuem
lacos familiares sendo: mae, filho e neto os cuidadores que participaram do estudo
sao familiares dos idosos, filhas, esposas, netos.

Uma pesquisa realizada em S&o Paulo revela resultados semelhantes em
gue a maioria dos cuidadores, possui grau de parentesco com o idoso, o que facilita
no processo de adaptacdo do cuidador a esse papel (JESUS; ORLANDI,
ZAZZETTA, 2018).

4.2 Apresentacédo dos resultados das entrevistas e discussao dos resultados

Categoria 1: Diagndéstico, conhecimento e tratamento da DA

Quanto a esta categoria, todos os cuidadores afirmaram ter ciéncia que
seus entes tem a Doenca de Alzheimer e na mesma proporcéo (C1, C2, C3, C4, C5,
C6 e C7), sabem o que € a patologia. Semelhantes a esses resultados, todos
responderam que o tratamento € medicamentoso e apenas uma declarou a
fisioterapia como outra opcéo de recurso terapéutico aliada aos remédios.

Ja em relagdo a outras doencas possivelmente associadas a DA, metade
declarou somente DA, sendo que outras também citaram hipertensédo arterial
sistémica (HAS), esquizofrenia e diabetes mellitus tipo 2.

O que chama a atencdo € o conhecimento de todos os entrevistados
sobre a doenca e também sobre as pessoas cuidadas com DA, suas patologias
secundarias, como se pode ver a seqguir:

C1; C2; C3; C4; C5; C6 e C7: “Sabemos que todos eles tém DA, que o
principal tratamento é através de remeédios, assim como se eles tém outras doencas,

como DM e HAS”.
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O C4 acrescentou outros tipos de tratamento sem ser somente o
medicamentoso: “Além do medicamentoso, ela também participa de atividades como
jogos para a memodria, pinturas e fisioterapia”.

Conhecer sobre a patologia € fundamental para que o cuidador consiga
executar tarefas simples ou mais complexas em situacdes que exijam algum tipo de
intervencdo e para isso, sdo necessarias acdes de profissionais na ajuda da
construcéo deste saber.

O cuidador carece de seguranca para poder lidar com as adversidades ao
executar as acdes pertinentes ao paciente com DA, é necesséario saber o que se
estd fazendo. Ao receber informacdes sobre a doenca, o cuidador podera ter
facilidade de construir uma relagdo com o paciente e ter como resultado o
planejamento e a organizacdo para melhor manejo diante da doenca (LEITE et al.,
2014).

Com isso, permite-se cuidar e tratar ao mesmo tempo, mesmo que seja
de forma paliativa, trazendo mais seguranca entre o cuidador e o paciente com DA.

Assim sendo, o cuidador familiar de uma pessoa com DA muitas vezes
encontra-se nao preparado para lidar com as situacdes sucedidas do cuidado. A sua
histéria de vida, seus desejos pessoais, seus ideais e perspectivas, suas
dificuldades e conflitos sdo demonstrados, acirrados, negados, esquecidos. Estas
pessoas precisam reaprender a lidar com o mundo e com seus familiares com DA e
poder mudar suas perspectivas de vida, se readequando a situacdo que se lhe é
imposto.

Desta forma, “‘uma das formas de cuidar é adquirindo conhecimentos
sobre o0 assunto. SO se cuida do que se conhece, o conhecimento € a base do
cuidar”. (BIFULCO; LEVITES, 2018, p.169). Ainda lembram que o diagndéstico de
deméncia é da pessoa em si, portanto a doenca é da familia, o que traz mudancas

significativas na rotina do dia a dia da familia.

Categoria 2: Cuidado as Necessidades Humanas Bésicas

Todos os cuidadores (C1l; C2; C3; C4; C5; C6 e C7), responderam de

forma resumida, que os cuidados prestados por eles englobam tudo o que se
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precisa, como por exemplo, curativos, mudancas de decubito, medicacdes, higiene
entre outros. Como pode-se ler:

C1: “Realizo curativos diarios, dou banho, esterilizo o colchdo e dou a
medicacdo diaria”.

C2: “Levo no médico, pago as contas, fiz adaptacbes na casa para da
maior seguranca para minha mae”.

C3: “Facgo tudo o que minha mée merece, oferego todos os cuidados’.

C4: “Cuidado total, casa, saude e etc...”.

C5: “Dou banho, comida, troco e lavo tanto as roupas de cama como
pessoais, faco higiene bucal se sempre me atento para evitar quedas, pois ela esta
acamada’.

C6: “Higiene, companhia, alimentagdo, compra de medicamentos,
compras para necessidades pessoais”.

C7: “Compro remédios, faco a higiene completa, pois minha mae é
acamada, sempre cuidamos para que nao crie ferida. Também medicamos sempre
no horério correto”.

Todos os cuidadores que participam ou participaram em algum
momento do Grupo Bem Viver com Alzheimer, percebendo-se assim, nos relatos
gue eles sabem da importancia e da necessidade de receber orientacées sobre o
cuidado, para desenvolver a acao de forma correta ao paciente com DA.

AREQOSA et al. (2014), fala sobre a necessidade de os cuidadores em
geral receberem informacdes sobre a forma de cuidar da pessoa idosa, haja visto
gue a DA é especifica em pacientes com idade superior a 60 anos, assim como o

seu proprio cuidado.

Categoria 3: Desgaste familiar cuidador da pessoa com DA

Quanto aos sentimentos dos cuidadores de pessoa com DA, as palavras
mais citadas durante as entrevistas foram: ansiedade, stress, cansaco e
inconformidade. Outras falas como angustia e problemas familiares foram
enfatizadas durante as entrevistas, assim como falas sobre a adeséao dos familiares
no revezamento dos cuidados e falta de adesao dos familiares e insonia.

Como percebe-se, os sentimentos negativos prevalecem, como pode-se

ver nos relatos a seguir:
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C1l: “Me sinto cansada, estressada e a falta de adesdo dos meus irmaos
para me ajudarem contribui para isso”.

C2: “Tenho muito amor e carinho pela minha méae, porém fico revoltada
ao ver a situagdo em que ela se encontra. Meu filho saiu de casa por conta dela,
pois ndo conseguia dormir, descansar para trabalhar e estudar. O relacionamento
com o meu marido também alterou. Tudo mudou dentro de casa...”.

C3: “Me sinto Triste, inconformidade ao vé-la assim. Estou sofrendo de
stress, ansiedade”.

C4. “Sofro bastante em ver a mae nesta situagdo e claro que o
relacionamento familiar estremece. Ficamos ansiosos e estressados”.

C5: “Me sinto cansada, mas cuido com carinho, € minha mae, Ndo posso
trabalhar porque tenho que cuidar dela, sobrevivo com o salério do aposento da
minha mae. Sou estressada, ansiosa, isso faz parte do meu dia-dia. Solteira, porém
tenho filhos e eles me ajudam muito quando podem. Nessa parte é bem tranquilo”.

C6: “Me sinto triste e cansada, estressada, com esgotamento fisico,
angustia, ansiedade e meche no relacionamento com a familia”.

C7: “A gente se sente triste, cansado, as vezes irritado com a situacao,
afinal ninguém espera ver uma mae chegar nesta fase da vida deste jeito. E um
misto diério de estresse com angustia. A familia no geral da apoio. E 0 meu suporte”.

Estes dados corroboram com Talhaferro (2015), que apds sua pesquisa
bibliografica definiu os seguintes sentimentos: negacao, aceitacao, frustracéo, culpa,
raiva, ressentimento, autocomiseracéo, incerteza, embaraco, ansiedade, angustia,
medo inseguranca, isolamento, desamparo, solidao e tristeza.

Ainda de acordo com Talhaferro (2015), a tarefa em si de cuidar de uma
pessoa familiar com DA, pode ser um fator estressante, trazendo prejuizos fisicos,
mentais e psicolégicos nos cuidadores, que se realizado durante muito tempo o
estresse tende a se agrava.

O Enfermeiro precisa estar atento a tudo o que acontece ao arredor tato
que guem esta sendo cuidado como de que esta cuidando, € preciso percepcao,
olhar holistico, senso de observacdo e comprometimento para executar a¢cdes que
vao melhorar a qualidade da assisténcia prestada, assim como na vida dos

envolvidos.

Categoria 4: Problemas de saude do cuidador da pessoa com DA
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Sobre a saude dos cuidadores, muitos deles disseram que estédo
abalados, fisicamente, psicologicamente e espiritualmente, assim como também
houve relato de problemas osteoarticulares. Alguns ndo se apegam a nenhum tipo
de religido e outros revelaram que se apegam a Deus ou buscam forcas em si
mesmo e/ou atividades fisicas. Como se pode ver:

Cl: “Estou com calcificacdo na vértebra da coluna, ando nervosa e
sempre apego a Nossa Senhora Aparecida. Ndo me cuido, ndo tenho tempo,
guando tenho eu durmo”.

C2: “Faco sessdes com psicologo, me sinto insegura. Também apareceu
espordo nos pés e desgaste nas articulagdes. Fazia academia, mas tive que parar”.

C3: “Abalada, mas procuro ser forte”.

C4:. “Faco tratamento para otite, hipertireoidismo e hipotiroidismo e sou
muito devota a Deus. Dizem que o mar faz bem, entdo eu praticava exercicios
fisicos e sempre fazia consultas de rotina, mas hoje em decorréncia da minha
dedicacdo em cuidar de minha mao, ndo consigo mais sair de casa’.

C5: “Sinto-me fisicamente cansada e com problemas na coluna.
Emocionalmente eu preciso descansar, pois ando estressada, abalada com a nossa
situacdo. Espiritualmente, ndo tenho religido. Aqui em casa, como eu disse, meus
filhos ajudam quando podem, entdo eu aproveito e saio para me distrair”.

C6: “Me sinto abada, mas Procuro fazer atividade fisica e sair com
amigos”.

C7: “Me sinto cansado e emocionalmente abalado, mas com Cristo
ficamos mais fortes. Conversar com minha esposa e meus filhos é minha terapia, a
familia no geral é a nossa base”.

Diante dos relatos, observa-se esgotamento fisico e mental, o que
evidentemente ira comprometer na eficacia do cuidado, trazendo prejuizos tanto
para quem cuida, quanto para que é cuidado.

O cuidador vai tendo a sua saude prejudicada a partir da exposi¢cdo do
excesso fisico e psicolégico no ato de cuidar, assim o familiar, principal cuidador,
também seja assistido por profissionais da saude, 0 que sera determinante na
qualidade do cuidado (FERREIRA, 2015).

Ainda de acordo com STEINDORFF et al. (2018), os profissionais da

saude tém papel importante na saude do cuidador, pois se agir de forma correta e


https://www.google.com/search?sxsrf=ACYBGNSWNxQ7LLCdMEJUZrOmc5c2G0mn6Q:1574794525714&q=osteoarticulares&spell=1&sa=X&ved=2ahUKEwjcmbLixojmAhU3FLkGHcHbBfQQBSgAegQIDRAq
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com comprometimento, irdo fazer com que outras doencas se manifestem devido a
sobrecarga sobre as pessoas que cuidam.

As consequéncias psicossociais da DA colocam o cuidador no centro dos
estudos tendo como resultados o sentimento da sobrecarga, que ao realizar uma
série de atividades, leva ao esgotamento de que quem cuida e neste contexto a
necessidade do suporte de profissionais da saude (BIFULCO; LEVITES, 2018,
p.168).

Categoria 5: Vivéncia e beneficios do cuidador em estar participando do grupo

Bem Viver com Alzheimer

Sobre a vivéncia do cuidador no Grupo Vem Vive com os cuidadores, s
participantes buscavam respostas, apoio, independentemente de quantas vezes
participaram ou nao.

Sobre 0 que elas se sentem, a maioria disse que ao participarem
perceberam que ndo eram as Unicas naquela situacdo, como pode-se ver a seguir:

C1: “Participei de dois encontros este ano, mas agora esta mais dificil de
ir, jA estou no GBVA ha um ano e aprendi bastante nessas duas vezes que fui. Me
senti bem, pois as vezes a gente acha que esta sozinho, eles nos passam
informacBes que nos ajudam a cuidar melhor. Na primeira vez teve uma dinamica
que ajudou a relaxar”.

C2: “Participo ha quatro anos e ja fui umas cinco vezes, e me sinto bem
la, pois recebo informacBes muito importantes, principalmente no que tange o
progresso da doenca. Eles nos mostram aos caminhos a percorrer em processos
juridicos e de como devemos proceder com NosSsos pacientes/parentes e conosco
mesmos”.

C3: “Fui uma unica vez, mas foi bom, pois tive a certeza que néo sou a
Gnica e conseguir tirar as davidas muito importantes”.

C4. “Participei duas vezes do grupo e desde 2016, revezamos as idas nos
encontros entre os irmaos. Esta nos auxiliando principalmente para a aceitacédo da
situacdo, além de obtermos informacdes relevantes e importantes para melhorar o
cuidado com nossos entes”.

C5: “Participo do GBVA ha um ano e ja fui a dois encontros. Estou feliz,

porque a gente conhece outras pessoas na mesma situacdo e acabamos nos
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ajudando. Eles nos orientam quanto a forma de cuidar, de como nos cuidar, nos dao
suporte juridico da UNESC e outras informacdes relevantes”.

C6: “Comecei a participar faz seis meses e fui a um encontro. Foi muito
bom, porque enrique nosso conhecimento em relacdo a doenga, além de trocarmos
experiéncias com outros cuidadores”.

C7: “Fui ha trés encontros, acredito que em um ano e meio. Foi bom,
porque conseguimos sanar varias duvidas, com informacdes relevantes que nos
ajudam a cuidar melhor”.

Grupos ou espacos como esses, sdo de suma importancia para 0 sucesso
do resultado que se busca e ajuda o cuidador a lidar melhor com o idoso que tem
DA e a sentir-se seguro para controlar os sintomas psicolégicos e comportamentais
da patologia, que podem incomodar até mais do que o préprio déficit de memoria.

Desse modo, devem-se criar espacos onde os cuidadores consigam se
organizar e planejar as atividades do seu cotidiano, até mesmo realizar uma
autorreflexdo, e discutir sobre as dificuldades encontradas no processo de cuidar,
podendo assim dividir com outros cuidadores suas experiéncias (AREOSA et al.,
2014).

O Projeto Grupo de Cuidador de ldoso — Cuide bem do idoso que vocé
tem, Fio Cruz, liderado por Leite (2018), realizou um estudo na cidade de Salvador-
BA, com o objetivo de “Ampliar o conhecimento dos familiares e pessoas da
comunidade local (demanda aberta e fechada) sobre o0s processos de

envelhecimento e suas implicacdes” e teve os seguintes resultados:

Foi observado que 80% das pessoas que se inscreveram no grupo,
finalizam o mesmo com bom aproveitamento. Motivo pelo qual, num
segundo momento, optamos por aumentar a quantidade de pessoas
inscritas para conseguir manter a meta desejada ao final do periodo. Notou-
se também que os participantes do grupo passaram a utilizar mais e
identificar os profissionais da unidade de saude melhorando o vinculo da
USF X Usuérios dos servicos. Por sua vez, este resultado encontrado
permite maior conhecimento dos determinantes sociais da salde locais e
potencial melhora da capacidade de resposta/efetividade das acdes de
saude no territério. Outro ponto trazido pelos participantes foi que o grupo
promoveu melhoras das capacidades de resposta aos problemas de saulde
dos familiares dos usuarios ou daqueles que trabalham informalmente como
cuidadores de idosos (LEITE, 2018).

A interacdo entre grupos de convivéncias e as equipes de saude trazem
mais qualidade na atencdo a saude do cuidador, da cuidada e de modo geral, de

todos os que estao envolvidos.



40

Mais uma vez a figura do enfermeiro aparece como agente resolutivo
neste contexto, pois além do conhecimento cientifico, também possui entre os seus
liderados, profissionais de saude, que podem lhe auxiliar na busca de mais
informagdes envolvendo o familiar cuidador, o paciente, as condigcbes nas

encontram-se 0s autores.

Categoria 6: Suporte da Unidade Basica de Saude prestado a pessoa com DA

Ao serem questionados como as UBS davam suporte necessario para 0s
cuidadores e ou familiares, a maioria respondeu sim, que a equipe médica faz
visitas, orientacdes gerais como, por exemplo, encaminhamentos médicos, do
NASF, de processos para aquisicdo de medicamentos, sendo que alguns disseram
nao receberem qualquer tipo de assisténcia, conforme os relatos:

C1: “Aqui € muito bom, estdo sempre a nossa disposicdo. Fazem visitas,
me ajudam a encaminhar processos judiciais para aquisicdo de medicamentos de
alto custo, nos orientam. O pessoal da Assisténcia Social estd sempre em contato
conosco”.

C2: “No posto s6 conseguimos medicacbes de pressao alta e diabetes,
agendamentos de consultas por telefone. Porém nado fazem visitas, ndo passam
orientacdes. Nado é bom”.

C3: “Néao prestam nenhuma assisténcia, nem visita fazem?”.

C4: “Consegui intervencao judicial para medicagcao de alto custo, ficando
eu como a cuidadora, os profissionais do posto sempre fazem visitas para evitar a
formacdo de lesdes por pressao, jA que minha mae também é acamada”.

C5: “O médico vem aqui em casa uma vez por més. Ai ele encaminha se
necessario. Alguns medicamentos a gente tem que entrar com processo, outros nao.
Mas sempre nos déao as informagdes que necessitamos”.

C6: “Eles nos fornecem medicamentos para presséo alta e suporte para
cuidado domiciliar quando solicitado”.

C7. “Conseguimos agendamentos meédicos no postinho e
encaminhamentos para especialistas”.

Neste contexto, se faz necessério o planejamento, implantacdo e

implementacdo das acdes de enfermagem no que tangem as orientacdes aos
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cuidadores de como realizar as atividades relacionadas ao cuidado, e também
minimizar a sobrecarga vivenciada por eles (FERREIRA et al., 2015).

A ponte entre as acOes deve-se comecar pelas ACSs, que possuem
vinculos com os familiares, podendo assim levar informacdes para o enfermeiro, que
discutird com a equipe multiprofissional a forma mais adequada na intervencdo com
objetivo de melhorar a qualidade de vida do cuidador e consequentemente de todos
0s envolvidos.

O cuidador terd a sua saude prejudicada na medida em que ha
sobrecarga fisica e psicolégica, dai a importancia do familiar, geralmente o cuidador
de ser assistido por profissionais de saude, refletindo diretamente na qualidade do
servico prestado ao idoso (FERREIRA, 2015).

Ainda neste contexto, AREOSA et al (2014) reforca o modelo de
assisténcia domiciliar, principalmente quando se trata de pacientes que dependem
de auxilios, como os acamados e com o0 envelhecimento da populacdo se faz
necessario a readaptacao de quem vive e do meio em que vivemos.

Neste pensamento, podemos dizer que o trabalho da equipe
multidisciplinar € fundamental para criar ferramentas que dardo sustentacdo e
seguranca para o cuidador e a pessoa como DA tendo o enfermeiro como
coadjuvante importante neste processo, interagindo nas acbes, pois este esta
embasado em valores e conhecimentos cientificos nas quais influenciardo de forma
positiva no conhecimento da pessoa que cuida e o ser que € cuidado, trazendo
sentimentos de compaixdo, ajuda ao préoximo de forma a florescer o bem-estar do
paciente, na sua integralidade, seja moral ou na dignidade como pessoa (GASPERI
e RADUNZ, 2015).
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CONCLUSAO

O presente estudo com os cuidadores que participam ou participaram
de um grupo de convivéncia no Sul Catarinense, mostrou a grande relevancia da
interacdo do grupo com familiares cuidadores, seja na busca por informacgdes ou por
afeto, afago, carinho, conforto.

Todos os entrevistados revelaram apesar da fadiga, que de alguma forma
foram ajudados e gostariam de frequentar mais encontros, mas néo vao por falta de
tempo e engajamento de outros membros da familia, o que pode contribuir para a
melhor qualidade do cuidado.

Além de dados ja conhecidos, como os familiares que sdo a grande
maioria dos cuidadores e principalmente mulheres, fatos como dos servicos de
saude em APS também foram levados em consideracédo, pois é la que o enfermeiro
estd e deve ser ele o profissional que vai elaborar estratégias para o cuidado dos
cuidadores.

Nas APS, existem os Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), que
sdo muito Gteis no engajamento com familiares cuidadores de pessoas com DA,
porém precisam ser mais bem articulado pelo enfermeiro, que ao se planejar de
forma adequada terd sucesso nas ac¢des e resultados.

Vivenciar as complexidades da saude do cuidador da pessoa com DA na
APS é de fundamental importancia para o sucesso da intervencdo na saude do
cuidador, e neste contexto o enfermeiro tem um papel primordial.

As atividades na APS, que sdo na sua quase totalidade lideradas e
gerenciadas pelo profissional enfermeiro, devem-se iniciar com a realizacdo de
visitas domiciliares, neste primeiro contato partindo dos Agentes Comunitarios de
Saude, pois sdo eles os conhecedores da realidade das pessoas que moram nas
comunidades. Com isso, inicia-se o planejamento de cuidados ndo somente com as
pessoas com DA, mas também com seus cuidadores, que acabam adoecendo e
ficam muitas vezes a mercé de atencéao.

Complementando, as atividades de atencdo domiciliares devem ser
aproveitadas como um momento oportuno para a educagdo em saude voltada a

familia como um todo.
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Portanto ha caréncia de mais discussfes e reflexdo em relacdo a visita
domiciliar para que ela possa ser aperfeicoada e mais efetiva, uma vez que a
Politica Nacional de Saude vem sendo alterada de tempos em tempos.

Percebemos através deste estudo que se faz necessario, principalmente o
enfermeiro, adotar olhar holistico voltado a integralidade do cuidado ao idoso com
DA, ao seu cuidador e demais familiares.

Os vinculos afetivos dos familiares estdo sempre mudando, em
decorréncia do aparecimento de casos inesperados como, por exemplo, a de uma
doenca crénico-degenerativa, como a DA. Isso mexe na estrutura familiar como um
todo, dai a importancia de se avaliar e manejar o cuidado, sempre apoiado pelas
redes de apoio em saude, de habilidades no enfrentamento sempre levando em
conta o comportamento de cada pessoa da familia.

Tais colocacfes foram levantadas, pois o estudo mostrou a importancia
da adeséo dos cuidadores de pessoas com DA ao grupo de convivéncia, portanto do
outro lado, nota-se a falta um olha holistico de enfermeiros da APS, que somente,
segundo os relatos, realizam as a¢bes quando chamados e sempre ignorando, de
certa forma, a atencao a saude do cuidador.

Tal comportamento néo se justifica, pois sao varios anos de graduacéo e
muitas informacdes, conhecimentos e vivéncia com as mais diversas situacdes
envolvendo saude/doenca.

Conclui-se que se houver mais interacdo de grupos de apoio com as
equipes de APS e comprometimento dos profissionais envolvidos, a sobrecarga do
cuidador iria diminuir significativamente, resultando em melhor qualidade de vida.

Ainda de acordo com os resultados observamos que os familiares em
geral ndo possuem déficit de conhecimento sobre o cuidado a pessoa com doenca
de Alzheimer, assim como nao tem muitas dificuldades para conseguir tratamento
com especialista na rede de atencdo a saude, além de acesso aos medicamentos de
alto custo, portanto o estudo revela a falta de interesse das equipes de APS no que
diz respeito a ter olhar holistico apurado.

Como enfermeiros, podemos sem duvida, afirmar que as atividades de
atencdo domiciliar bem feita pela equipe de saude das APS, sdo fundamental para o
diagnoésticos de enfermagem referentes ndo s6 a pessoa doente, mas ao cuidador

familiar, que inclusive ja pode ter desenvolvido algum tipo de patologia em
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decorréncia da sobrecarga que carrega consigo, sem quase sempre saber como e
guando agir.

Observamos que o sentimento que envolve um cuidador € de impoténcia;
medo, deséanimo, além de ansiedade e estresse e que quem da pessoa com
Alzheimer pode apresentar o luto antecipado, devendo receber apoio e suporte
psicolégico da equipe multidisciplinar de saude visando a qualidade de vida do
cuidador e o enfermeiro tem o papel central na organizacdo das acdes, porém deve
assumir tal responsabilidade que ndo de nenhum outro profissional.

Quanto a essa tematica, sugerem-se novas pesquisas e estudos com o
objetivo de conscientizar o profissional enfermeiro a ter mais atencédo com a saude e

0 bem-estar dos cuidadores de pacientes com DA.
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APENDICE (S)

APENDICE A - ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA COM oS
FAMILIARESPERFIL DOS CUIDADORES

Idade:

Sexo:

Grau de parentesco:

Escolaridade:

Estado Civil:

Profissao:

Qual o diagnostico do paciente? Além de
DA o0 paciente possui mais alguma

patologia?

O que vocé conhece sobre a Doenca de

Alzheimer?

Qual o tratamento do paciente?

Qual o cuidado que vocé oferece ao seu

familiar com DA?

Como vocé se sente cuidando do seu

familiar?

Quais os desafios que vocé enfrenta
para cuidar de seu familiar?
(conhecimento; tratamento; cuidado
domiciliar; filhos; profissédo; questao
financeira; stress, ansiedade e
adoecimento do cuidador;
relacionamento com marido/esposa e

filhos?).

Como estd sua saude fisica, mental,

emocional e espiritual?




Como vocé se cuida para ser cuidador?

Ha quanto tempo participa do Grupo
Bem Viver com Alzheimer — UNESC?

Como vocé se sente participando do

grupo?

Qual o suporte/assisténcia € recebida
pelos cuidadores pelo grupo Bem Viver

com Alzheimer?

Qual o suporte/assisténcia recebido
pelos cuidadores pela rede de atencéo a
saude? (acesso tratamento
especializado; medicamentos de alto
custo; questbes juridicas intervencao;
orientacdes; suporte cuidado

domiciliar...).

50
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

¥ CEP @

COMITE DE ETICA EM PESQUISA
DE SERES HUMANOS

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

Titulo da Pesquisa: DA INTERVENCAO AO CUIDADO: ATENCAO AO FAMILIAR
CUIDADOR DA PESSOA COM DOENCA DE ALZHEIMER

Objetivo: Identificar os desafios enfrentados pelos cuidadores familiar de pessoas

com Doenca de Alzheimer.

Periodo da coleta de dados: 01/08/2019 a 30/10/2019

Tempo estimado para cada coleta: 30 a 50 minutos para aplicacdo da entrevista
semiestruturada e assinatura do TCLE.

Local da coleta: UNIVERSIDADE DO EXTREMO SUL CATARINENSE — UNESC

Pesquisador/Orientador: Neiva Junkes Hoepers 242)61;092240311
Telefone:

Pesquisador/Académico: Ana Luisa Tiscoski (48) 998116049

Claudeir Policarpi da Silva (48) 999817278

92 fase do Curso de Enfermagem da UNESC

Como convidado (a) para participar voluntariamente da pesquisa acima
intitulada e aceitando participar do estudo, declaro que:

Poderei desistir a qualquer momento, bastando informar minha deciséo
diretamente ao pesquisador responsavel ou a pessoa que esta efetuando a
pesquisa.

Por ser uma participacdo voluntaria e sem interesse financeiro, néo
haverd nenhuma remuneracdo, bem como nao terei despesas para com a mesma.
No entanto, fui orientado (a) da garantia de ressarcimento de gastos relacionados ao
estudo. Como prevé o item IV. 3.g da Resolucdo CNS 466/2012, foi garantido a mim
(participante de pesquisa) e ao meu acompanhante (quando necessario) o
ressarcimento de despesas decorrentes da participacdo no estudo, tais como
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transporte, alimentacdo e hospedagem (quando necessario) nos dias em que for
necessaria minha presenca para consultas ou exames.

Foi expresso de modo claro e afirmativo o direito de assisténcia integral
gratuita devido a danos diretos/ indiretos e imediatos/ tardios pelo tempo que for
necessario a mim (participante da pesquisa), garantido pelo (a) pesquisador (a)
responsavel (Itens 11.3.1 e 11.3.2, da Resolucdo CNS n° 466 de 2012).

Estou ciente da garantia ao direito a indenizacdo diante de eventuais
danos decorrentes da pesquisa (Item IV. 3.h, da Resolugédo CNS n° 466 de 2012).

Os dados referentes a mim serdo sigilosos e privados, preceitos estes
assegurados pela Resolucdo n°® 466/2012 do CNS - Conselho Nacional de Saude -
podendo eu solicitar informacdes durante todas as fases da pesquisa, inclusive ap6s
a publicacdo dos dados obtidos a partir desta.

Para tanto fui esclarecido (a) também sobre os procedimentos, riscos e

beneficios, a saber:

DETALHES DOS PROCEDIMENTOS QUE SERAO UTILIZADOS NA PESQUISA

- Reconhecimento do campo de pesquisa.

- Realizar selecéo intencional dos Familiares Cuidadores.

- Realizar entrevista semi estruturada com os Familiares Cuidadores.
- Realizar analise e interpretacdo dos dados.

RISCOS

Existe um risco minimo para a aplicagdo da entrevista, sendo que seréo
resguardados os valores éticos recomendados pela Resolucdo 510/2016 da
Pesquisa com seres humanos; sendo garantido aos sujeitos participantes o
anonimato e sigilo referente as entrevistas; com a explicacdo dos objetivos da
pesquisa e metodologia utilizada; além do direito de desistir em qualquer fase de
aplicacéo.

BENEFICIOS

Os cuidadores de familiares da pessoa com doenca de Alzheimer estdo submetidos
ao cuidado com o outro diariamente, compreendem seu papel importante na
responsabilidade do cuidado com o outro. No entanto, quem cuida da salde mental
daquele que cuida do enfermo? Desta forma, destaca-se a importancia da pesquisa
a ser realizada, compreendendo como esta a salde mental desses cuidadores e
como grupo de apoio e a gestao publica podem ser um meio de fortalecimento nos
processos de promoc¢do da saude e de prevengdo do desenvolvimento de
transtornos mentais nestas pessoas.

Declaro ainda, que tive tempo adequado para poder refletir sobre minha

participagdo na pesquisa, consultando, se necessaria, meus familiares ou outras
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pessoas que possam me ajudar na tomada de decisao livre e esclarecido, conforme
a resolucdo CNS 466/2012 item IV. 1. C.

Diante de tudo o que até agora fora demonstrado, declaro que todos os
procedimentos metodoldgicos e os possiveis riscos, detalhados acima, em como as
minhas davidas foram devidamente esclarecidos, sendo que, para tanto, firmo ao
final a presente declaracdo, em duas vias de igual teor e forma, ficando na posse de
uma e outra sido entregue ao (&) pesquisador (a) responsavel (o presente
documento sera obrigatoriamente assinado na ultima pagina e rubricado em todas
as paginas pelo (a) pesquisador (a) responsavel/pessoa por ele (a) delegada e pelo
(a) participante/responsavel legal).

Em caso de duavidas, sugestdes e/ou emergéncias relacionadas a
pesquisa, favor entrar em contato com o (a) pesquisador (a) Ana Luisa Tiscoski e
Claudeir Policarpi da Silva pelos telefones (48) 9.9811-6049/9.9981-7278e/ou
pelos e-mailsanatiscoski02@gmail.com/ klaudeir@hotmail.com

Em caso de denlncias, favor entrar em contato com o Comité de Etica —
CEP/UNESC (endereco no rodapé da péagina).

O Comité de Etica em Pesquisa em Humanos (CEP) da Unesc pronuncia-
se, no aspecto ético, sobre todos os trabalhos de pesquisa realizados, envolvendo
seres humanos. Para que a ética se faca presente, o CEP/UNESC revisa todos 0s
protocolos de pesquisa envolvendo seres humanos. Cabe ao CEP/UNESC a
responsabilidade primaria pelas decisdes sobre a ética da pesquisa a ser
desenvolvida na Instituicdo, de modo a garantir e resguardar a integridade e 0s
direitos dos voluntarios participantes nas referidas pesquisas. Tem também papel
consultivo e educativo, de forma a fomentar a reflexdo em torno da ética na ciéncia,

bem como a atribuicdo de receber denuncias e requerer a sua apuragao.

ASSINATURAS

Voluntario (a) /Participante Pesquisador (a) Responséavel

Assinatura Assinatura

Nome: Nome:
CPF: ) ) - CPF: ) ) -

Criciima (SC), de de 20109.
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APENDICE C - CARTA DE ACEITE

g,
unesc

CARTA DE ACEITE

Declaramos, para os devidos fins que se fizerem necessarios, que
concordamos em disponibilizar participagao no grupo Bem Viver com Alzheimer da
Universidade do Extremo Sul Catarinense - UNESC, localizada na Av. Universitaria, 1105 -
Universitario, Criciuma - SC, 88806-000, para o desenvolvimento da pesquisa intitulada “DA
INTERVENGAO AO CUIDADO: ATENGAO AO FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA COM
DOENGA DE ALZHEIMER " sob a responsabilidade do professor(a)responsavel Neiva
Junkes Hoepers e pesquisadores Ana Luisa Tiscoski e Claudeir Policarpi do Curso de
Enfermagem da Universidade do Extremo Sul Catarinense — UNESC, pelo periodo de

execucao previsto no referido projeto.

Evelin Vicente

: Viceﬂw
BV s
c\‘“\"‘c‘:;‘_‘:(?o 10

Coordenadora do grupo Bem Viver com Alzheimer

FUCRI - Fundagéo Educacional de Criciima (mantenedora)
Av. Universitaria, 1105 - Bairro Universitario - CEP: 88806-000 - Criciuma-SC - Fone: +55 48 3431-2500



