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RESUMO

A Doengca de Alzheimer (D.A.) € uma das deméncias que afetam a populacédo idosa e chega ser
considerada como etapa normal da velhice. Na verdade, essa patologia gera alteracdes de
comportamento, perda da autonomia e até mesmo da propria identidade, com estagios
evolutivos de grau leve ao avancado levando, muitas vezes, o paciente a morte. As alteracdes
de comportamento do idoso causam grande impacto emocional nos cuidadores gerando
desgaste fisico e mental interfere na satde, na vida social e na qualidade de vida do cuidador,
especialmente quando o cuidado é assumido por uma Unica pessoa. O objetivo geral desta
pesquisa € Analisar a visdo dos familiares cuidadores de idosos portadores de Alzheimer e 0s
objetivos especificos sdo caracterizar o perfil social da familia cuidadora; identificar a visao da
familia cuidadora dos idosos portadores de Alzheimer; Investigar as principais dificuldades
vivenciadas nas familias cuidadoras do idoso portador de Alzheimer. Trata-se de uma pesquisa
do tipo exploratdria com carater descritivo e com abordagem qualitativa. Foi desenvolvida na
Unidade Basica de Saude Dr. lldone Cavalcante de Freitas no municipio de Mossor6-RN. Para
atingir os objetivos da investigacdo foi utilizado como instrumento um roteiro de entrevista
semiestruturada. A pesquisa foi gravada, e transcrita para melhor compreensdo. A analise dos
dados foi feita a partir da técnica de discurso do sujeito coletivo. Em todo processo houve o
anonimato dos depoentes, assim como, o sigilo das informacgdes confidenciais. Todas as
despesas decorrentes da viabilizacdo desta pesquisa serdo de inteira responsabilidade do
pesquisador participante. O projeto foi aprovado pelo CEP sob nimero do protocolo: 111/2015
e CAAE: 48081615.0.0000.5179. Na analise dos resultados, percebemos que o perfil social das
familias cuidadoras é caracterizado com faixa etaria entre 34 a 39 anos de idade,
predominantemente feminino, possuindo ensino médio completo, do lar, sendo filhas, ndo
fumantes, ndo etilistas, casadas, com filhos, com moradia propria e renda familiar de 1 a 2
salarios minimos. Quando questionadas sobre o entendimento da doenca de Alzheimer, as
participantes afirmaram que € uma doenca que ndo tem cura e causa 0 esquecimento. Em
relacdo o cuidado do idoso e se possui rotina diaria, algumas das participantes afirmaram que o
cuidado segue um rotina e outras relataram ndo seguir uma rotina, principalmente pela
necessidade do idoso e evolugdo da doenca. Quanto ao sentimento relatado pelas participantes,
as mesmas relataram um sentimento de tristeza, principalmente por ser um ente querido.
Quando questionada sobre o recebimento de orientacdo de profissionais de salude, algumas
afirmaram ndo receber nenhuma orientacdo, no entanto, outras relataram receber orientagfes
dos profissionais de satde. Em relacéo as principais dificuldades no cuidado do idoso, podemos
perceber que o relacionamento familiar e diversas dificuldade no cuidado foram os pontos mais
relatados pelos participantes. A pesquisa demonstra que a deméncia por Alzheimer tem
prevalecido entre os casos de déficit em linguagem, praxia, agnosia ou funcBes executivas.
Demonstrou a dificuldade no diagnostico para reconhecimento da doenca de Alzheimer,
sugeriu métodos e rotinas especificas que ajudariam a minimizar as dificuldades cotidianas,
analisou o campo da reabilitacdo cognifica por meio da forma empirica, considerou as
dificuldades dos cuidadores como profissionais que estdo expostos a cargas emocionais
elevadas e que quando ensinados de como encarar a doenga reconhecem, dentre outras coisas,
a reconsiderar do paciente os bons momentos vividos que servem como fator minimizador.

Palavras-Chave: Doenca de Alzheimer; Familia; ldoso.



ABSTRACT

Alzheimer's Disease (AD) is one of the dementias affecting the elderly and comes to be
considered as normal aging step. In fact, this disease generates behavioral changes, loss of
autonomy and even of their own identity, with evolutionary stages of mild to advanced leading
often the patient's death. The old behavior alterations cause great emotional impact on
caregivers generating physical and mental strain interfere in health, social life and quality of
life of the caregiver, especially when care is taken over by a single person. The overall objective
of this research is to analyze the vision of family caregivers of elderly individuals with
Alzheimer's and the specific objectives are to characterize the social profile of the family
caregiver; identify the family caregiver vision of elderly people with Alzheimer's; Investigate
the main difficulties experienced in family caregivers of elderly Alzheimer carrier. This is an
exploratory type of research with descriptive and qualitative approach. It was developed in
Basic Health Unit Dr. lldone Cavalcante de Freitas in the municipality of Mossor6-RN. To
achieve the research objectives was used as instrument, a semi-structured interview guide. The
survey was recorded and transcribed for better understanding. Data analysis was made from the
speech technique of collective subject. In any case there was the anonymity of the interviewees,
as well as the confidentiality of sensitive information. All costs associated with enabling this
research will be the responsibility of the participant researcher. The project was approved by
the CEP under protocol number: 111/2015 and CAAE: 48081615.0.0000.5179. In analyzing
the results, we find that the social profile of caregivers families is characterized aged between
34-39 years old, predominantly female, having completed high school, home, and daughters,
non smoking, non-alcoholic, married with children with home ownership and household
income 1-2 times the minimum wage. When asked about the understanding of Alzheimer's
disease, the participants stated that it is a disease that has no cure and causes forgetfulness.
Regarding the care of elderly and has daily routine, some of the participants said that careful
follow a routine and others reported not follow a routine, especially by the need of the elderly
and disease progression. As for the feeling reported by the participants, they reported a feeling
of sadness, mainly because it is a loved one. When asked about receiving guidance from health
professionals, some said they did not receive any guidance, however, other reported receiving
guidance from health professionals. Regarding the main difficulties in the elderly care, we can
see that family relationships and various difficulty in care were the most points reported by the
participants. Research shows that dementia by Alzheimer has prevailed among the cases of
deficit language, praxis, agnosia or executive functions. It demonstrated the difficulty in
diagnosis for recognition of Alzheimer's disease, suggested specific methods and routines that
help to minimize the daily difficulties, examined the field of rehabilitation through empirically,
considered the difficulties of caregivers and professionals who are exposed to emotional
charges and when high taught how to face the disease recognize, among other things, to
reconsider the good moments experienced that serve as the factor minimizing patient.

Keywords: Alzheimer's disease; Family; Old man.
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1 INTRODUCAO

Devido ao aumento da expectativa de vida, o crescimento da populacdo idosa surge
como um fenémeno mundial. Por conta desta expectativa, surge a complexidade que envolve
diretamente a saude e as questdes sociais do idoso, entre eles, citamos a doenca de Alzheimer.
Uma doenca cronica neurodegenarativa classificada como a mais frequente entre os idosos,
atingindo cerca de 50% a 60% da deméncia. (SILVA et al, [2012]). O envelhecimento da
populacdo do mundo esta acontecendo de maneira rapida. Portanto, avalia-se que no Brasil,
existirda mais de 30 milhdes de idosos, até 2020, representando 13% da populacdo atual
(PAVARINI et al, 2008).

Alzheimer é uma doenca neuroldgica caracterizada pela diminui¢do das atividades
bioldgicas e da memdria. Acredita-se que a doenca afeta aproximadamente 4% da populacéo
idosa entre 65 a75 anos, e 10% entre 75 e 85 anos e 17% por pessoas idosas com idade acima
de 85 anos. (LOPES; PIROLO; ARANDA, 2006).

Um dos pioneiros ao diagnosticar a doenca de Alzheimer, foi o neurologista aleméo
Aloés Alzheimer em 1907. Porém, em 1992 a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), ap6s a
décima revisdo da classificacdo das doencas (CID10) definiu a doenca de Alzheimer e seus
critérios diagnosticos como uma doenca degenerativa cerebral primaria, de etiologia
desconhecida, que apresenta caracteristicas neuropatologicas e neuroquimicas. A doenca se
inicia em geral de maneira silenciosa e lenta evoluindo progressivamente durante periodos e
anos (RIBEIRO, 2010).

Por ser uma patologia neuroldgica decorrente de uma disfuncdo cerebral pouco
conhecida, o que dificulta na qualidade da assisténcia de toda populacgéo idosa, esta patologia
evolui com deméncia na qual ocorre multiplas fungdes incluindo perda de memoria, atividade
diaria, atividade fisiologica, controle emocional, higiene pessoal, mudanga de comportamento
e perda da autonomia. Sabe-se que a doenca de Alzheimer é um tipo de deméncia de caréater
crénico, degenerativo progressivo e irreversivel que pode causar perda de memdria, mudanca
do comportamento, delirio e até alucinacgdes.

Até 0 momento suas causas ndao foram desvendadas, porém, evidenciam-se causa de
ordem multifatoriais, aléem dos genéticos e ambientais, ou ocorrer perdas neuronais e
degeneracdo sinaptica. Existem dois tipos de lesdes: as placas de senis e 0s emaranhados
neurofibrilados, devido ao mau funcionamento do sistema cerebral, principalmente ocasionado
pela ma configuracdo de duas proteinas, amiloide beta e tau. (DOMINGUES, SANTOS;
QUITAN, 2009).
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O tratamento da doenga de Alzheimer se d& por meio de farmacos e equipe
multidisciplinar, desde que os primeiros sintomas sejam percebidos. Porém, ndo se espera
alcancar a cura, mas, a melhoria da qualidade de vida do portador de Alzheimer e da
convivéncia da familia dentro da sua nova realidade. Ap6s ser avaliado por um médico
(neurologista ou geriatra) comeca o trabalho do cuidador que no préprio domicilio do paciente
inicia a dificil e &rdua tarefa do cuidar. Claro que as condigdes financeiras da familia e o nimero
de cuidadores que o paciente terd podera fazer este trajeto ficar mais leve (DOMINGUES;
SANTOS; QUITAN, p 163).

As sindromes demenciais estdo entre o grupo de afec¢des que vém causando forte
impacto na estrutura familiar e na sociedade. Elas se constituem em uma sindrome clinica de
deterioracdo das fung@es corticais superiores, incluindo memoria, pensamento, capacidade de
aprendizagem e entre outras. (ARRUDA; ALVAREZ; GONCALVES, 2008).

Dentro deste contexto o objetivo desta pesquisa esta inteiramente ligado aos familiares
cuidadores no convivio com idosos com Alzheimer no espaco domiciliar. (COELHO; ALVIM,
2004). O Alzheimer é uma deméncia que destroi a memoria causando grande prejuizo, devido
ao grande numero de idosos com essa patologia, € importante que a equipe de salde busque
mais conhecimento a respeito destas doencas para melhoria da qualidade de vida dos idosos
(RIBEIRO, 2010).

Ao ressaltar que o Alzheimer € uma doenca neurodegenarativa progressiva, irreversivel
faz com que a funcdo do cuidador se torne bastante complexa e de grande responsabilidade,
devendo ser realizada, sobre tudo com dedicacdo, carinho, respeito e amor. Exige preparo
técnico e emocional, visto que, gera grande desgaste fisico e emocional para aqueles que lidam
diretamente com paciente portador de doenca de Alzheimer. (COSTA; PESSOA,; PELZER,
2011).

A doenca de Alzheimer tem um profundo efeito em desgaste de todas as areas da vida
do paciente e suas familias. O cuidador familiar assume a responsabilidade de cuidar do idoso
com doenca de Alzheimer, sem apoio nem preparo, ou treinamento especifico. Tendo como
consequéncia um desgaste fisico, psicoldgico e social (COSTA; PESSOA; PELZER, 2011).

Portanto, pergunta-se: Qual a visdo dos familiares cuidadores de idosos portadores de

Alzheimer em relacéo a essa patologia?

1.1 JUSTIFICATIVA
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O interesse em pesquisar sobre este tema partiu inicialmente da convivéncia com um
familiar idoso portador da doenca de Alzheimer. Diante do sofrimento que muitos idosos
padecem, em clinicas publicas ou particulares e até mesmo em suas residéncias com a doenca
de Alzheimer, esta pesquisa servira de subsidio para que o familiar cuidador possa melhor
entendé-la proporcionando uma melhor compreensdo acerca da patologia, favorecendo o
cuidado para com os idosos.

Esta pesquisa também é de grande importancia para a academia em compreender e
desenvolver mais estudos abordando as complexidades necessarias para 0 melhor entendimento

do Alzheimer.

1.2 HIPOTESE

Os cuidadores de portadores de Alzheimer tém conhecimento basico com a patologia
por meio informal, ocasionando um grande risco, principalmente para o portador e também para
o cuidador. E importante uma atenc&o especializada para realizaces de treinamentos e solucdes
formais preferencialmente por toda equipe de saude a todos os cuidadores, seja ele primério ou

secundario.



12

2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Analisar a visdo dos familiares cuidadores de idosos portadores de Alzheimer.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Caracterizar o perfil social da familia cuidadora.
o Identificar a visdo da familia cuidadora dos idosos portadores de Alzheimer.

e Investigar as principais dificuldades vivenciadas nas familias cuidadoras do
idoso portador de Alzheimer.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 DOENCA DE ALZHEIMER

A Doenca de Alzheimer foi descrita pela primeira vez pelo neurologista alemao Aloés
Alzheimer entre 1906-1907, apds atender a uma paciente que evoluiu para 6bito com doenca
mental, apresentando alteracdo do comportamento e memoria. Esta paciente apresentava
modificagbes em seu cérebro, conhecida atualmente com caracteristicas da doenca de
Alzheimer. Porém, isso ndo quer dizer que a doenca ja ndo existia antes desta data, mais sim se
confundia com outras deméncias (COSTA; PESSOA; PELZER, 2011).

Desde antes de Cristo ha escritos sobre a deméncia, porém ao longo do
tempo este conceito foi modificado e ampliado, a medida que novas
descobertas eram feitas ao se analisar as alteracbes cerebrais destes
individuos. Pinel, no século XIX, amplia o conceito definindo-o como
“auséncia de juizo ou raciocinio”. A principal caracteristica do quadro
sdo placas no cérebro dos pacientes (DOURADO, 2006, p.25).

A partir dai, ocorreram investigacdes sobre a doenca e em 1977 estudos relataram que
as lesbes cerebrais organicas relacionadas a senilidade, 75% destas diagnosticas como DA
(doenca de Alzheimer) e 0s 25% relacionados com alteracdes cerebrais por infartos maltiplos.
Sua manifestacdo clinica € uma perda lenta e progressiva da capacidade do pensamento
abstrato, da possibilidade de assimilar novos conhecimentos e da habilidade de se expressar
com clareza (RIBEIRO, 2010).

De acordo com Machado (COSTA; PESSOA,; PELZER, 2011), a Doenca de Alzheimer
¢ uma doenca degenerativa, progressiva, irreversivel, heterogénea nos seus aspectos
etioldgicos, clinico e neuropatoldgico, com inicio insidioso e caracterizado por perdas graduais
da funcdo cognitiva e distdrbio do comportamento e do afeto, evoluindo em trés fases,

explicitadas adiante.
3.2 DEFINICAO DO MAL DE ALZHEIMER
A doenca de Alzheimer ou mal de Alzheimer é conhecida como doenca degenerativa

cerebral primaria que representa caracteristicas neuropaticas e neuroquimicas. O transtorno se

inicia em geral de forma insidiosa e lenta (RIBEIRO, 2010).
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A doenca de Alzheimer é a forma mais comum de deméncia (palavra que vem
do latim e significa "privado da mente"), e consiste em 60% a 80% dos casos.
Na definicéo estritamente cientifica, trata-se da deterioracéo e atrofia lenta e
progressiva do cérebro, caracterizada por dois tipos de dano neuronal:
aglomerados e placas de uma gosma pegajosa, um peptideo chamado beta-
amiloide; e novelos (ou emaranhados) neurofibrilares gerados pelo mau
funcionamento da proteina tau, que passa a emitir uma neurotoxina
(CARPER, 2015, p.80).

3.3 ETIOLOGIA DO ALZHEIMER

A importancia dos fatores genéticos, aponta uma maior probabilidade de ocorréncia em
parentes de pessoas diagnosticadas com Alzheimer. Cogita-se a possibilidade de ser
influenciada por alguns fatores ambientais, mas a sua etiologia ainda é desconhecida.
(NEUMANN, 2010).

“Além da idade e a predisposicdo genética alguns fatores de risco associados com a DA
como: Traumatismo craniano, deficiéncia estrogénica pds menopausa e baixo nivel de
escolaridade” (ROLAK, 2001 apud NEUMANN, 2010, p.58).

3.4 PREVENCAO E DIAGNOSTICO

Sabe-se que, ainda ndo foi criada uma prova definitiva para diagnosticar a doenca de
Alzheimer em pacientes mostrando sinais de deméncia. Um exame de sangue para 0 gene
ApoE4 pode ser til para concluir o diagnostico, porém, se o diagnéstico for positivo ndo pode
ser considerado definitivo, ha de se investigar outras possiveis causas clinicas (RIBEIRO,
2010).

Embora possa existir uma predisposi¢do genética para a doenca de Alzheimer, esta é
uma doenca para a qual pode existir prevencdo. Uma alimentacao pouco saudavel que possua
altos niveis de acucares e gorduras, falta de exercicios fisico e mental e um estilo de vida
estressante sdo fatores que normalmente estdo na raiz do problema. Pacientes diabéticos,
hipertensos, obesos e com Colesterol alto, estdo mais propensos a desenvolver a doenca de
Alzheimer, ou seja, estdo no grupo de risco. Portanto, medidas comportamentais que previnam
o0 surgimento de diabetes mellitus como reducdo do peso pela pratica de atividade fisica e
controle dietéticos sdo Uteis para prevenir o surgimento da doenca de Alzheimer. Pois, indireta
e globalmente, reduzem a resisténcia insulinica nos tecidos e essa pode estar envolvida na
patogenia da doenca de Alzheimer, por aumentar os niveis de beta-amiloide e agentes

inflamatorios no sistema nervoso central.
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Atividades que estimulem a cogni¢cdo como leituras de jornais e livros, assistir tv, jogar
cartas, palavras cruzadas, e tocar instrumentos musicais foram associados como a reducéo de
risco para a doenca de Alzheimer. Recomenda-se como medida preventiva para a doenca
melhorias na qualidade de vida e estilo de vida saudavel, como a prética de atividades fisicas
regularmente, e dietas adequadas (CARRETTA, SCHERER, 2012).

O diagndstico se determina totalmente através de uma bidpsia post mortem do cérebro.
Uma prova precisa é necessaria para predizer quem nao padecera da D.A. Pode ser através um
simples exame de palavras e memoria, que requer que a pessoa decore 0 nome dos objetos
rapidamente, por exemplo. Segundo este estudo, pessoas com 75 anos com uma pontuagao
baixa de 85% desenvolve a doenga provavelmente, em 4 anos e com pontuacdo alta de 90%
ndo desenvolvera a doenca. No entanto, sua prevencdo, esta associada a qualidade de vida e a
fatores externos ao paciente como, por exemplo, ndo ser portador de doencas cronicas
(RIBEIRO, 2010).

3.5 EVOLUCAO DA DOENCA DE ALZHEIMER

O quadro evolutivo da Doenca de Alzheimer sofre variagfes que podem mesclar sinais
dos diferentes estagios (fases) com os transtornos motores que podem aparecer precocemente
ou ndo. Sendo assim, os sintomas da deméncia se evidenciam de maneira mais lenta para alguns
pacientes e de modo mais rapido para outros.

Seu periodo evolutivo pode ser curto (2 ou 3 anos) ou mais longo. Comecando na idade
madura ou antes. Quando iniciada por volta dos 65, anos pode ter antecedente familiar. Em
geral, nesses casos a evolucdo € mais rapida. Geralmente o paciente ndo morre de Doenca de
Alzheimer, porém seu padecimento agrega-se a falhas cardiacas, respiratorias, pneumonia, etc
(RIBEIRO, 2010).

A medida que a doenca evolui, sdo diversas as situacbes de esquecimentos,
acompanhadas de alteracOes de comportamento e da personalidade. Paralelamente, o portador
vai perdendo sua capacidade de orientar-se no tempo e no espaco. Os estagios mais conhecidos
da doenca séo caracterizados por trés fases: (DOURADO, 2006)

Fase inicial — Nesta fase o paciente apresente alguns lapsos de memdria, o famoso
esquecimento, guardar um objeto e ndo saber onde colocou. Troca 0 nome das pessoas com
facilidade ou até mesmo esquece. Ao longo dessa fase, também percebemos uma confusédo

espaco temporal, mudancas de humor repentinas, dificuldades em lidar com dinheiro.
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Fase intermediaria — Aqui a perda de memoria € mais acentuada, tem dificuldade de
reconhecer objeto, amigos e familiares. Esquece de tomar 0os medicamentos e muitas vezes
alguns objetos ligados, por exemplo a boca do fogdo acesa, 0 que pode ser bastante perigoso.

Muitas vezes troca o dia pela noite (variagdo do sono). A sobrecarga de trabalho é
intensa e tende a aumentar ja que o paciente caminha para a total dependéncia.

Fase avancada ou terminal — Nesta etapa o paciente é quase que totalmente dependente
de seu cuidador. Sua memoria ja estd bastante comprometida, precisa de ajuda para
praticamente tudo: Para higiene; para alimentar-se; sua compreensdo e fala, estdo bem
fragilizados; tem perda de peso, pois, 0s alimentos ja ndo sdo tdo interessantes como antes, uma
vez que seu organismo j& ndo funciona adequadamente, apresentando algumas limitagdes
bastante visiveis, como por exemplo, incontinéncia urinaria ou constipacéo, entre outros.

Para a familia € um processo traumatico, pois a qualquer momento pode vir a obito.
Também, ndo podemos esquecer, que é o periodo que o idoso mais precisa de respeito, amor e
sobretudo de muitos cuidados.

“[...] O esquecimento que era fortuito, leva a perda total da memdria, evoluindo da
memoria atual a antiga...o portador perde a auto referéncia a ponto de cumprimentar aquele que
la esta, por ndo reconhecer sua propria imagem refletida” (FRANCA, 2004 apud DOURADO,
2006, p. 35).

3.6 TRATAMENTOS

O tratamento medicamentoso € muito importante, porém varia de acordo com o estagio
da doenca de paciente para paciente. Ao cuidar do portador de Alzheimer, ndo devemos apenas
centrar-se na terapéutica farmacoldgica, uma vez que, o acompanhamento multiprofissional, se
faz necessario de forma integral dando assisténcia ao portador da Doenca de Alzheimer e,
consequentemente, aos seus cuidadores. (DOMINGUES, SANTOS; QUITAN).

A doenca de Alzheimer ainda néo pode ser identificada com precisdo, por isso sua
avaliacdo é complexa, descartando-se inicialmente outras deméncias, antes confundida com
esclerose e caduquice. Dai se faz necessario uma avaliacdo neuropsicolégica com exames
laboratoriais e ressonancia magnética do cérebro para concluir a presenca de outras deméncias.
Sendo assim é importante 0 acompanhamento com o médico geriatra ou neurologista, desde 0s
primeiros sintomas. Ainda ndo existe tratamento que determine a cura ou reverta a deterioracdo

causada pela doenca de Alzheimer. Entretanto, o uso de medicamentos e 0 acompanhamento
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da equipe multidisciplinar melhora a qualidade de vida do paciente e da familia cuidadora, e

também é possivel retardar um pouco o agravamento da patologia (CAIXETA, 2012).

O drama que muitas familias vivenciam entre manté-lo em casa ou
institucionalizé-lo, faz com que os valores e as crengas sejam confrontadas.
Em muitos casos, observamos um sentimento de culpa nos cuidadores por ndo
se sentirem capazes de mudar tal situa¢do. O amor, o respeito e a confianca
sdo abalados quando h& a necessidade de assumir a responsabilidade pelo
cuidado de alguém que sempre foi o cuidador, o provedor (DOURADO, 2006,
p.81).

O tratamento em domicilio no ambiente familiar € mais interessante para o portador da
doenga de Alzheimer, pois, possibilita trabalhar com as emoc¢@es do cotidiano, na realidade
vivenciada dia ap0s dia pelo paciente e seu cuidador, seja ele do grupo familiar ou contratado
para este fim. Por ser uma doenca cronico — degenerativa que passa por alteracBes de fases
diferenciadas de paciente para paciente, ndo é viavel o internamento hospitalar, visto que, pouco
se pode fazer para retardar cada fase, ou praticamente ndo se pode fazer nada, ja que essa
patologia ndo tem cura, diferente do que se consegue fazer no préprio lar do idoso, uma vez
que as atividades motoras, recreativas, de assisténcia a “satide” e bem estar podem ser
executadas pelos profissionais qualificados. Porém, a parte emocional, o resgate das lembrancas

e sensacdes vividas fica somente a cargo da familia, ou seja, do cuidador familiar.

E preciso que se oferecam condi¢des adequadas, como infraestrutura e
suporte, para que a familia possa exercer seu papel de cuidar de idosos
dependentes de forma apropriada. Assim torna-se importante a realizacéo de
estudos que contribuam com o conhecimento das vivéncias, dificuldades e
necessidades do processo de cuidar de idosos no ambito domiciliar (COUTO,
2013, p.16).

3.7 FAMILIARES CUIDADORES

De acordo com Santos (2011), O envelhecimento é um fenémeno mundial, sendo que
no Brasil estima-se cerca de 17 milhGes de pessoas com 60 anos ou mais. A longevidade
aumenta o risco de conviver com doengas cronico-degenerativas e deméncias, entre elas a
doenca de Alzheimer (DA), sindrome crbnica e progressiva, com estagios de progressdo dos
sintomas com perturbacdes de multiplas fungdes cognitivas, fazendo-se necessaria a presenca
de um cuidador familiar (SANTOS, 2011).

Para o autor Angelo (2009) é considerado cuidador familiar a pessoa que prové

assisténcia, ndo remunerada, a um familiar ou amigo que estéd doente, idoso ou incapacitado. A
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Politica Nacional do ldoso, em conjunto com a Sociedade e Estado, considera a familia
responsavel pelos cuidados e atendimento as necessidades dos idosos no domicilio (BRASIL,
1998). E a Politica Publica, voltada a atencao domiciliar, tem como requisito apoiar as familias
para o cuidado do idoso dependente no domicilio, com o propdsito de otimizar a rotatividade
dos leitos hospitalares.

A sistematizacdo da Assisténcia e cuidados aos pacientes e familiares. Deve estar
voltado para dar suporte a familia, procurando orientar para o entendimento do diagndstico e
progndstico da patologia. Sendo essencial instrui-los sobre as mudanc¢as que estdo por vir
(comportamento e ansiedade) podendo ser usadas algumas técnicas de orienta¢ao e convivéncia
com o idoso. Deve-se estimular a reabilitacdo cognitiva para retardar o processo demencial,
para evitar certos acidentes domésticos.

Esse tipo de orientacdo deve ser subsidiado por equipes multidisciplinares de saide com
ciclos de palestras, debates, informativos, visitas domiciliares (Agentes de Saide Comunitarios,
UBS - Unidade Basica de Saude , PSF —Programa Saude da Familia.), porém o acesso as
informacdes ainda sdo dificultadas por varios fatores externos, tipo falta de tempo do cuidador
gue nao tem com quem revezar, os horarios, por exemplo, por falta de interesse , ou porque
além de cuidar do idoso com D. A. ele também desempenha outras fungdes dentro e fora de
casa. Evidenciando sobretudo o desgaste fisico psicoldgico, chegando até mesmo a adoecer
(ILHA, et al 2014).

Os cuidadores séo classificados como formais e informais: Cuidador formal (principal
e secundario) para o profissional contratado e a de informal para os familiares, amigos e
voluntérios. Nesse sentido, fica o primeiro grupo com a responsabilidade integral, acompanhar
e cuidar do idoso em seu domicilio, e 0 segundo grupo com o mesmo papel, mas sem se
envolver tanto com as tarefas. Que na maioria dos casos formam o grupo terciario que se
envolvem esporadicamente com as mesmas funcgdes dos dois primeiros grupos.

Na maioria dos casos, o cuidador de idoso com Doenca de Alzheimer é do sexo feminino
(a esposa, a filha, a nora). Nos casos de familias de boa renda estes ficam sob os cuidados de
profissionais especializados. (FALCAO; BUCHER-MALUSCHKE, 2009).

Parece fundamental conhecer aspectos relacionados a sobrecarga pelo cuidador e a
qualidade de vida desses cuidadores familiares. Isso possibilita prevenir os impactos negativos
que podem afetar a salide tanto de quem cuida quanto de quem é cuidado. (SHIGUEMOTO,
2010).

A funcdo do cuidador é bastante complexa e de grande responsabilidade, devendo ser

realizada, sobretudo com dedicacdo, carinho, respeito e amor. Exige preparo técnico e
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emocional, pois o paciente ndo podera viver sozinho, necessitando de observagdo constante e
uma assisténcia com divisdo de tarefas entre os familiares, visto que gera grande desgaste fisico
e emocional para aqueles que lidam diretamente com o enfermo (BODACHNE, 2009, apud
COSTA, PESSOA, PELZER, 2011).

As dificuldades de acesso a informagéo sobre a D.A (Doencga de Alzheimer) no que diz
respeito ao enfrentamento das familias sobre este infortinio de forma geral é assustadora,
digamos assim, pois, 0 que na verdade acontece é que os profissionais de salde, preocupam-se
mais com a terapia medicamentosa. N&o que devamos deixa-la de lado sem a devida
importancia, é que nesse sentido fica esquecido, o lado técnico-operacional do cuidador, isto é
0 aparato teorico profissional, a quem o cuidador (especialmente o familiar) deve procurar, ou
se apoiar para obter informacdes basicas sobre a doenca, que a préatica do dia-a-dia Ihe impde.
E necessario que profissionais ou programas de salde estejam disponiveis para ajuda-lo nesta
batalha. Por isso costuma-se rotular o idoso como com D.A. com estere6tipos de esclerosado
“caduco, s6 porque ele € velho” e também as concepgdes sobre velhice que a sociedade detém
pelo despreparo, e auséncia de informacdes (discrimina) o idoso portador de Alzheimer mais
ainda. Dai porque, € preciso vé-lo sob a dtica de que ele também néo esta entendendo o que
estd acontecendo, porque de repente tudo foi deletado de sua memoria e ele se tornou até
agressivo. (LUZARDO, WALDMAN, 2004).

A decisdo de dedicar tempo para cuidar de um familiar com Alzheimer nunca
serd facil. Numa doenca que vai desconstruindo gradativamente a identidade
de quem amamos, decidir ficar ao lado dessa pessoa se mostra um profundo
ato de amor e coragem. Isso porgue, provavelmente, o cuidador vai sofrer mais
do que o préprio familiar doente. Sofremos porque amamaos e porque é dificil
lidar com as perdas que o Alzheimer provoca em nosso familiar (AGUZZOLLI,
2014, p.105).

No que se reporta a doenca de Alzheimer, para que sejam atendidas as necessidades do
paciente dos profissionais de satde e dos cuidadores, deve - se oferecer programas de ajuda
para que seja possivel a permanéncia dos doentes em seus lares; formular programas de
autoajuda aos pacientes e cuidadores além de promover a divulgacdo sobre sintomas,

tratamentos, consequéncias e prognosticos da doenca (NEUMAN, 2010).

Uma das principais caracteristicas que diferenciam o Alzheimer de
outras deméncias é a alteracdo de comportamento. Porém, cada pessoa
respondera de modo particular a cada fase da doenca. Isto ocorre em
funcdo de fatores como a idade, tracos de personalidade, salde fisica,
antecedentes familiares, aspectos culturais e étnicos. O ritmo e 0 tempo
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de vida, também sdo fatores que divergem de uma pessoa para outra. O
que percebemos é que, em alguns casos, o diagndstico precoce, uma
boa orientagdo médica e familiar, medicacdo adequada favorecem a
extensdo, principalmente da fase inicial, em que hd uma boa resposta
ao tratamento medicamentoso. Os medicamentos especificos para D.A.
sdo: Donepezil, Rivastigmina, Metrifonato e Galantamina. Além
destes, 0 médico pode administrar remédios para tratar os sintomas
associados a doenca (DOURADO, 2006, p.32).

3.8 IMPACTO DA DOENCA NOS CUIDADORES FAMILIARES E DIFICULDADES
VIVENCIADAS.

Os cuidadores familiares enfrentam inimeras dificuldades ao se deparar com a Doenga
de Alzheimer no cotidiano, pois o idoso somente pela questdo da idade ja passa por sérios
problemas considerados normais a velhice .Entretanto, ndo é nada normal sentir pena , raiva e
culpa, devido a desinformacéo sobre o assunto e também pela sensacdo de impoténcia, diante
do que fazer, por exemplo da questdo dos recursos financeiros, de como cuidar porque em
algumas etapas mais acentuadas se faz necessario, cuidados multiprofissionais (do terapeuta,
do geriatra, do fonoaudidlogo...). Tudo isso fora os cuidados diarios executados pelo cuidador,
seja ele familiar ou até mesmo terceirizado (em casos raros).

Sabemos, portanto, que na maioria dos casos o cuidador é da prépria familia do paciente
que se revezam entre si dividindo-se em grupos. Cuidador primario (responsavel maior e legal
do paciente) e secundarios aqueles que ajudam esporadicamente, sem 0 compromisso do

cuidador.

Além das questdes familiares, psicolégicas e fisicas, os cuidadores informais
tendem a enfrentar diversas dificuldades financeiras e sociais durante o
processo demencial. Distdrbios de comportamento sdo um dos problemas que
podem emergir durante a evolu¢cdo da doenca. A agitacdo e o0s
comportamentos agressivos sdo mais frequentemente associados ao fardo do
cuidar, enquanto outros relataram gue sintomas como apatia, tristeza cronica,
depresséo, isolamento e estresse seriam o0s de maior impacto sobre a vida do
cuidador (FALCAO, BUCHER; MALUSCHKE, 2009).

Segundo (SANTOS; PELSER; RODRIGUES, 2007) a questdo do desgaste fisico e
emocional do cuidador acarreta grande impacto na familia especialmente quando o cuidador
ndo tem com quem dividir as tarefas (com outros familiares do idoso). O cuidador necessita
atentar para os profissionais de salde cujas responsabilidades ndo podem se isentar. Entretanto,

alguns conflitos, podem aparecer do tipo: uns ndo querem cuidar, outros brigam judicialmente
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pela curatela do idoso, que presencia cenas de desgaste emocional o que acaba agravando ainda

mais o seu quadro evolutivo.

Atualmente, é quantificavel o crescimento do numero de idosos que
necessitam de tratamento domiciliar e este cuidado envolve familiares,
parentes e amigos. O acompanhamento de um idoso com doenca de Alzheimer
produz desgastes emocional, psicolégico e financeiro para o cuidador familiar,
pelo fato de o tratamento ser dispendioso e de o paciente perder gradualmente
suas funcgdes cognitivas e evoluir para quadros de total dependéncia. Essa
situacdo exige redimensionamento da vida dos membros familiares para ser
possivel conviverem com as implicagdes causadas pela doenca, fatos que
conduzem a significativa interferéncia na qualidade de vida dos mesmos [...]
as acOes do Estado sdo insuficientes no quadro da salde publica; a grande
maioria da populacdo de cuidadores familiares ainda ndo possui as
informac0es e 0 suporte necessarios a assisténcia e este fato constitui fator de
risco para seu desgaste fisico, emocional e social (INOUYE; PEDRAZZANI,
PAVARINI, 2010, p.891).
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4 CONSIDERACOES METODOLOGICAS

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa exploratdria, com carater descritivo e abordagem qualitativa.

A pesquisa exploratdria neste contexto é interessante, pois permite a familiarizagcdo com
determinado assunto, pouco conhecido, pouco explorado, nos casos de familiares cuidadores
de idosos com Alzheimer almeja se explora a vivencia de acordo com a observacdo de sua
rotina. As pesquisas exploratdrias, objetivam aumentar a familiaridade do pesquisador com o
ambiente, fato ou fenébmeno. (MARCONI; LAKATOQOS, 2010).

“As pesquisas exploratorias, sdo pesquisas que geralmente proporcionam maior
familiaridade com o problema, ou seja, tém o intuito de torna-lo mais explicito. Tem como
objetivo principal o aprimoramento de ideias ou descoberta de intui¢cdes.” (FIGUEREDO,
2004).

Para um melhor aprofundamento neste estudo, alia - se ainda o carater descritivo, visto
que serdo detectadas caracteristicas de pratica e comportamento, tanto dos cuidadores quanto
dos idosos, para que haja uma aproximacao mais fidedigna com a realidade.

A pesquisa descritiva, é a descri¢do detalhada de um determinado fato e suas variagdes,
obtidas por meio de levantamento de dados, questionarios e observacdes, que em conjunto com
as pesquisas exploratdrias sdo comumente usadas por pesquisadores sociais. Como afirma,
Trivifios (1987, p. 110).

Elas pretendem descrever com exatidao os fatos e fendmenos de determinada
realidade, o que exige do pesquisador uma série de informacGes sobre o que
se deseja pesquisar, como por exemplo a populacdo, a amostra, 0s objetivos
de estudo as hipdteses / pressupostos e as questdes de pesquisas
(FIGUEIREDO, 2004, p.104-105).

Na vertente qualitativa, serdo trabalhados os dados sociodemograficos da populacéo
pesquisada para um melhor conhecimento do perfil trabalhado MINAYO (2004) é o que se
aplica ao estudo da historia, das relacdes e das opinides, produtos das interpretacdes que 0s
humanos fazem a respeito de como vivem, constroem seus artefatos e a si mesmo, sentem e

pensam.
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4.2 LOCAL DA PESQUISA

O estudo foi realizado em uma Unidade Basica de Saude (UBS), que dispde da
Estratégia de Saude da Familia (ESF), facilitando a familiarizacdo com as equipes da unidade
e seus usuérios. Tambem serdo realizadas as visitas domiciliares neste contexto, tornando
possivel uma melhor observacao do dia a dia e praticas junto ao portador de Alzheimer.

A UBS escolhida foi Unidade Béasica de Saude Dr. lldone Cavalcante de Freitas, que
fica localizada na Rua Marechal Deodoro, sn, Barrocas.

Esta Unidade é composta por trés equipes da ESF, divididas em 3 areas (119, 131 e 138)
e 24 micro areas, sendo 8 agentes de saude para cada equipe. O numero de familias que

compreendem estas areas € de quatro mil 4.000 familias, aproximadamente.

4.3 POPULACAO E AMOSTRAGEM

A populacéo foi composta por familiares que possuem na sua constituicdo portadores
de D.A, sendo eles usuarios da UBS Dr. lldone Cavalcante de Freitas do Municipio de Mossoro
— Rio Grande do Norte.

Populacdo é o conjunto formado a partir de elementos que compdem um mesmo
universo que contém caracteristicas em comum. Geralmente é utilizado quando se refere a
quantidade de habitantes de um determinado lugar. Enquanto que, amostra é formada por um
determinado nimero de elementos que caracteriza a populacao (GIL, 2009).

A amostra foi composta por 05 (cinco) familias que possuem em seu domicilio paciente
portador da doenca de Alzheimer, sendo estudados estes e seus cuidadores.

Segundo Marconi; Lakatos (2010, p.147) “amostra ¢ uma parcela convenientemente
selecionada do universo (populacao) ¢ um subconjunto do universo.”

Os critérios de inclusdo foram: A familia que possui familiares cuidadores responsavel
pelo paciente com DA, residentes na area de abrangéncia da UBS citada, com idade igual ou
acima de 18 anos, que concordem em participar da pesquisa, mediante assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido.

Os critérios de exclusdo foram: Familiares residentes na area de abrangéncia da UBS,
que ndo possuam pacientes com DA em seu domicilio, pessoas com idade abaixo de 18 anos,
ou que ndo concordem em participar da referida pesquisa, mediante assinatura do termo de

consentimento livre e esclarecido.
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4.4 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Nesta investigacdo foi utilizado como instrumento de coleta de dados entrevista
semiestruturada, por meio de um roteiro com perguntas abertas, que viabilizardo a coleta de
toda as informacdes esperadas sobre o tema abordado. O apéndice A, foi produzido com
perguntas abertas, onde foi realizado ap06s a assinatura do termo de consentimento livre e
esclarecido (TCLE) apéndice B, para uma maior confiabilidade dos dados coletados e garantia
do sigilo dos participantes. A entrevista semi-estruturada esta focalizada em um assunto sobre
0 qual confeccionamos um roteiro com perguntas principais, complementadas por outras
questdes inerentes as circunstancias momentaneas a entrevista. Para o autor, esse tipo de
entrevista pode fazer emergir informacbes de forma mais livre e as respostas ndo estdo
condicionadas a uma padronizacdo de alternativas. A entrevista semiestruturada (ou
semiaberta), obedece a um roteiro que é apropriado fisicamente e utilizado pelo pesquisador.
Sua abordagem é clara na sequéncia de quest@es, assegurando sobretudo aos investigadores que

suas hipoteses e pressupostos seguem cobertos na conversa (MINAYO, 2010).

4.5 PROCEDIMENTOS PARA COLETA DE DADOS

Primeiramente, foi observado como é na préatica a relacdo dos cuidadores familiares
com os respectivos idosos portadores de Doenca de Alzheimer onde foram entrevistados. Em
seguida, com a permissdo destes cuidadores as entrevistas também foram gravadas e depois
transcritas para que haja maior fidedignidade aos discursos, de acordo com as suas
disponibilidades de participacdo. Este processo de coleta de dados teve inicio apos aprovacao
do projeto pelo comité de Etica da FACENE-FAMENE Jo3o Pessoa-PB e encaminhamento de
oficio da coordenacéo do curso de enfermagem da FACENE Mossor0-RN a Unidade Basica de
Saude pesquisada. Os familiares que concordarem participar da pesquisa assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

4.6 ANALISE E ORGANIZACAO DOS DADOS

A anélise dos dados foi feita a partir do método qualitativo utilizando a técnica de
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), definindo-se como um conjunto de ideias elaboradas e
organizadas a partir da exposicdo de ideias com sentidos semelhantes em um unico discurso.

Sendo assim, serdo seguidas as seguintes etapas: Extracdo dos depoimentos, leitura e anéalise
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das respostas, selecdo da expressao chave a partir das respostas individuais, que permitiréo a
construcdo da ideia central. Apos os dados obtidos serdo analisados e discutidos com base na
literatura pertinente ao tema (LEFEVRE; LEFEVRE; TEIXEIRA, 2000).

A anélise dos dados de caracterizacdo da amostra foi apresentada através de média e
porcentagens, em forma de graficos e tabelas, discutidos a luz da literatura pertinente.

4.8 PROCEDIMENTOS ETICOS

O Presente estudo de pesquisa foi analisado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Enfermagem Nova Esperanca. Sendo assim, no transcorrer de todo o processo de
elaboracdo e construcdo desta investigacdo foram observados os preceitos éticos dispostos na
Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude, informando ao participante que havera o
anonimato dos depoentes, assim como, o sigilo das informacdes confidenciais (BRASIL, 2012).

Além disso, a pesquisa oferece riscos minimos ao participante, como constrangimento
em responder as perguntas da entrevista, no entanto, os beneficios em proporcionar o
conhecimento cientifico para a area de enfermagem e para os usuarios de forma geral superaram

€SSes riscos.

A pesquisa levou ainda em consideracdo os aspectos éticos contemplados no Capitulo
1l — Do ensino, da pesquisa e da producdo tecnico-cientifica da Resolucdo do COFEN
311/2007 que aprova a reformulacio do Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem
(COFEN, 2007).

4.9 FINANCIAMENTO

Todas as despesas decorrentes da viabilizagdo desta pesquisa foram de inteira
responsabilidade do pesquisador associado pela pesquisa. A Faculdade de Enfermagem Nova
Esperanca de Mossord responsabilizou-se em disponibilizar referéncias contidas em sua

biblioteca, computadores e conectivos, bem como, orientadora e banca examinadora.
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5. RESULTADOS E DISCUSSOES
5.1 DADOS DE CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICAS

Neste item serdo apresentados os dados de caracterizacdo sociodemogréaficas (vertente
qualitativa) em relacdo a: Faixa etéria; Sexo; Escolaridade; Profissdo; Grau de Parentesco;
Tabagista; Etilista; Estado Civil; Tem Filho; Residéncia; Renda Familiar. Os dados s&o

apresentados na tabela 1.

Tabela 1: Dados de caracterizacdo sociodemograficas dos participantes. Mossor6/RN, 2015.

VARIAVEIS N %

Faixa etaria

34 -39 3 60%
46 — 48 2 40%
Sexo

Feminino 5 100%
Masculino 0 0%
Escolaridade

Fundamental 2 40%
Médio 3 60%
Profissado

Do lar 3 60%
Artesa 1 20%
Auxiliar de escritorio 1 20%
Grau de Parentesco

Filha 5 100%
Tabagista

Nao 5 100%
Etilista

Sim 1 20%
Nao 4 80%
Estado Civil

Casada 4 80%
Solteira 1 20%
Filhos

Sim 4 80%
Nao 1 20%
Residéncia

Propria 3 60%
Alugada 1 20%
Outros 1 20%
Renda

1 a 2 salarios 4 80%
3 a 4 salarios 1 20%

Fonte: Pesquisa Direta (2015)
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Com relacéo a faixa etaria das participantes, percebe-se que 60% (3) possuiam idade entre
34 a 39 anos e 40% (2) estavam entre 46 a 48 anos de idades. De acordo com Lemos, Gazzola
e Ramos (2006) em sua pesquisa observou-se que os cuidadores de Alzheimer possuiam idade
entre 41 a 60 anos. No entanto, diante dos dados encontrados podemos perceber que 0s
cuidadores sdo mais jovens em relagdo a pesquisa citada.

Quanto ao sexo dos participantes, foi constatado que 100% (5) séo do sexo feminino.
Pinto et al (2009) afirma em sua pesquisa que os cuidadores de paciente portadores de
Alzheimer sdo na maioria do sexo feminino. Diante dos dados encontrados percebemos a
predominancia do sexo feminino, concordando com a literatura.

No quesito escolaridade dos participantes, verifica-se que 60% (3) possui 0 ensino
médio e 40% (2) o ensino Fundamental. De acordo com Matos; Decesaro e Silva (2012), a
maioria dos cuidadores de Alzheimer possui somente o ensino fundamental incompleto. No
entanto, diante dos dados encontrados podemos perceber que os cuidadores possuem um grau
de escolaridade mais elevado em relacéo a pesquisa citada.

No tocante a profissdo das participantes, podemos perceber que 60%(3) séo do lar, 20%
(1) artesd e 20% (1) auxiliar de escritorio. De acordo com pesquisas realizadas, o cuidador de
idosos, por geralmente ser uma pessoa da familia, ndo possui vinculo empregaticio. Portanto,
no estudo realizado por Carvalho e Escobar (2015) pode-se observar que a maiorias dos
cuidadores séo do lar.

Com relacdo ao grau de parentesco dos participantes, podemos perceber que 100%(5) séo
filhas. De acordo com, artigo de Lemos; et al (2009), Ié-se que a maioria dos cuidadores de
portadores de Alzheimer com relacdo ao grau de parentesco eram filhas. Ha, entdo, uma
concordancia com ambas as pesquisas quando se detecta que a grande maioria destes cuidadores
sdo de fato filhas.

Pesquisando acerca da ocorréncia de Tabagismo entre os participantes reparou-se que
100%(5) ndo séo fumantes. De acordo com Lemerdt; et al (2011). Pode-se perceber que dentre
os dados encontrados, nenhum dos cuidadores de paciente portador de doenca de Alzheimer é
fumante, assim como a maioria, em relacdo a pesquisa citada.

Averiguando o consumo de bebidas alcoolicas dos participantes percebe-se que 80%(4)
ndo sdo etilistas e 20%(1) é etilista. De acordo com Seimer (2010) em seu artigo 80%(166) ndo
sdo etilistas e 20% (42) séo etilistas. Verifica-se, portanto, que os dados encontrados na pesquisa
tém relacdo com a literatura citada.

Acerca do estado civil dos participantes viu-se que 80%(4) sdo casadas e 20%(1) e

solteira. De acordo com a literatura de Luzardo; et al (2006), 69,9% (25) sdo casadas; 13,9%
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(5) sdo solteira e 16,6% (6) outros. Assim, notifica-se que a predominancia das cuidadoras de
portadores de Alzheimer é de mulheres casadas.

Constatou-se também neste estudo que 80%(4) tem filhos e 20%(1) ndo tem filho. De
acordo com Falcédo; Maluschke (2009) observou-se que as maes cuidadoras afetava sua relagéo
com seus filhos.

Quanto ao tipo de moradia dos participantes atentou-se que 60%(3) tem casa prépria e
20%(1) tem casa alugada e 20%(1) outros. De acordo com Santos; Pelzer; Rodrigues (2007) os
cuidadores de portadores de doenca de Alzheimer, 90% (10) tem casa propria e 20% (2) outros.
A casa propria entdo é realidade entre a maioria dos entrevistados.

Analisando as condic¢des financeiras dos participantes, podemos perceber que 80%(4)
tem renda de (1 a 2) salario e 20%(1) tem renda (3 a 4) salario. De acordo com Seima; Lenardt
(2011) constatou na sua literatura que os cuidadores de portadores de Alzheimer tem renda de
(1a2)35% salario; (3 a4) 35% salario (5 a 6) 30% salario. Percebe-se que a pesquisa realizada

detecta um nivel de renda superior.

5.2 DADOS RELACIONADOS A CONVIVENCIA DOS CUIDADORES FAMILIARES DE
IDOSOS PORTADORES DE DOENCA DE ALZHEIMER

Neste item serdo apresentados os dados relacionados a convivéncia dos cuidadores
familiares de idosos portadores de Alzheimer, analisados de acordo com o Discurso do Sujeito
Coletivo (DSC), para anonimato dos participantes foram denominados em Entrevistados de 1 a
5, respectivamente. No quadro 1, sdo apresentadas as respostas dos participantes em relacéo a

que vocé entende por Doenca de Alzheimer.

Quadro 1: Ideia central, expressdes chaves e discurso do sujeito coletivo com resposta a

questdo: O que vocé entende por Doenca de Alzheimer?

Ideia Central -1 Expressdes Chaves

“/...] uma doenca que ndo tem cura, muito dificil cuidar de quem tem, e
Cura da doenca é muito sofrimento /...] " E 1
[...]doenga degenerativa [...] tem que ter um acompanhamentol...] pra
tentar retardar a doenca pra dar melhor qualidade de vida a pessoa” E 3

DSC-1
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“Uma doencga que ndo tem cura, muito dificil cuidar de quem tem e ¢ muito sofrimento. E uma

Doenca degenerativa, tem que ter um acompanhamento, pra tentar retardar a doenca pra dar

melhor qualidade de vida a pessoa”

Ideia Central — 2 Expressdes Chaves

“[...] o cérebro vai atrofiando com isso a pessoa vai perdendo a

Esquecimento memoria /.../” E 5

“[...] o Alzheimer é o esquecimento /...]” E 2

DSC -2

’

a memoria.’

“O Alzheimer é o esquecimento aonde o cérebro vai atrofiando com isso a pessoa vai perdendo

Fonte: Pesquisa de campo (2015).

De acordo com o quadro acima, estdo apresentadas duas ideias centrais que expressam
definicédo e sintomas da doenca.

Essa sindrome tem causado problemas e representado um desafio aos profissionais da
salde nos ultimos anos. Sendo uma doenca degenerativa, acomete-se de forma lenta e de
maneira progressiva, ela costuma aparecer apds os 50 anos. A pessoa apresenta crescente
dificuldade para memorizar, decidir, agir, locomover-se, comunicar-se e alimentar-se, até
atingir estado vegetativo (ZIMERMAN, 2007).

Sao caracteristicas comuns desse quadro a desorientacdo, 0 esquecimento, a
desorganizacao, a depressdo e a agressividade. As duas ultimas sdo bastante comuns na fase
inicial, pois a pessoa ainda tem consciéncia para perceber sua situacdo e que o quadro é
irreversivel, portanto, deprime-se e sente raiva. A aceitacdo da realidade a esta altura é um
elemento muito dificil, haja vista a conformacdo com aquilo que ndo pode ser mudado. O
declinio cognitivo trazendo prejuizo a memoria, promove dificuldade também de comunicacéo
como: apatia, depressdo e agitacdo, delirios de roubo ou suspeita, tornando-os agressivos. A
medida que essa doenca avanga, atinge areas do cérebro que trabalham as associacdes, também
é comprometido o significado das palavras, conceituacao de objetos comuns e conhecidos.

Pesquisa da Faculdade de Medicina Albert Einstein buscando solu¢do nos ultimos 25
anos, procurando antidotos, vacinas, mas ainda é sem sucesso — espera-se que um dia, seja
capaz de deter os danos causados ao cérebro. Enquanto estes ndo descobrem a solucdo do

problema, recomendam a prevencao como opg¢do (CARPER, 2015).
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Quadro 2: Ideia central, expressdes chaves e discurso do sujeito coletivo com resposta a

questdo: Como vocé cuida do seu idoso? Segue uma rotina diaria de cuidados?

Ideia Central - 1 Expressdes Chaves

“Cuido com muito carinho/...] " E 1
Cuiidaro € rotina “I...] E uma rotina diaria, todos os dias tenho que acordar ela, e da a
diaria alimentacdo /...] " E 4

“[...] tem que ser no horario certo [...] " E 2

DSC-1

“Cuido com muito carinho. Com uma rotina diaria, todos os dias tenho que acordar ela, e da a

alimentagcdo sempre, tem que ser no horario certo”

Ideia Central — 2 Expressdes Chaves

“/...] N@o, a gente ndo segue uma rotina [...] diaria [...] por solicitacdo

Sem rotina diaria da medica [...] " E 3

“[...] porque ela ainda é ativa [...] " E 5

DSC -2

“Ndo, a gente ndo segue uma rotina diaria, por solicita¢do da medica, porque ela ainda é
ativa”

Fonte: Pesquisa de campo (2015).

No quadro acima representa as respostas das participantes da pesquisa, quando
questionadas sobre a rotina diaria no cuidado. O pensamento refere-se aos cuidados importantes
e necessarios com o fim de minimizar a dificuldade da rotina familiar.

O Alzheimer requer diversos cuidados proveniente das necessidades de saude do idoso
e altera significativamente o cotidiano das familias e transformam sua qualidade de vida. Diante
disso, é importante reconhecer a qualidade de vida dos cuidadores e os fatores que a influenciam
para planejar atividades integrais em saude observando alternativas que minimizem os efeitos
prejudiciais da sobrecarga de cuidado vivenciada (DORNELLES, TERRA, 2003).

Destaca-se como somatério a combater a dificuldade do Alzheimer sentimentos como
amor e afeto como fundamental na influéncia mutua paciente / familia e vice-versa. Deve-se
conseguir promover a alegria com frequéncia, pois isso refletird em positivos resultados
(CAMARGO, 2003). Muitas vezes a doenca une a familia, que necessita ficar perto de seu ente

querido diariamente (AGUZZOLI, 2014). A rotina sofre mudangas, na dinamica dentro do
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ambiente domiciliar pode causar stress tanto nos pacientes quanto nos familiares e cuidadores
(KAUFFMAN, SALIM, 2006).

Portanto, buscar informacdes e técnicas simples podem ajudar, como: valer-se de
calendario de parede para identificacdo diaria de datas recentes, albuns de fotografias
legendados, agendas, alarmes, bilhetes na geladeira, caixas de medicamentos divididas por dia
e horario etc. Podem trazer independéncia do idoso no dia-a-dia (CAMARGO, MAGALHAES,
2013).

Forma de combater o Alzheimer quanto a debilitacdo da memoria pode ser pdr em
pratica um programa de tratamento multifatorial. Um programa que inclua terapia nutricional,
complementacdo com vitaminas, minerais especificos, administracdo de ténicos medicinais
naturais, exercicios cardiovasculares, exercicios para a mente, controle de estresse,
administracdo de certos medicamentos farmacéuticos. Cada elemento desse programa atuara a
fazer sinergia com os demais elementos, nenhum aspecto do programa seria totalmente eficaz
se empregado isoladamente, mas agrupado tera efeito terapéutico abrangente. Ele beneficia, por
fim, cada aspecto da capacidade cognitiva, especialmente no que diz respeito a criatividade e

ao aprendizado.

Quadro 3: Ideia central, expressdes chaves e discurso do sujeito coletivo com resposta a

questdo: O gue voceé sente ao ver seu idoso passando por esse processo de adoecimento?

Ideia Central - 1 Expressdes Chaves

“E muito sofrimento [...] E fazer de tudo pra que ela no perceba que
a gente esta sofrendo [...] “E 1
Sentimento de “[..] E muito ruim ver a pessoa, [...]da familia assim [...] " E 2

Tristeza “[...] Fico [...] profundamente muito triste”. E 3

“f...] é dificil[...]” ES

DSC-1

E muito sofrimento, ¢ fazer de tudo pra que ela ndo perceba que a gente esta sofrendo. E
muito ruim ver a pessoa da familia assim. Fico profundamente muito triste, € dificil.

Fonte: Pesquisa de campo (2015).

De acordo com a fala das participantes da pesquisa, podemos perceber que predomina

um sentimento de tristeza dos cuidadores por conviver com esse processo de adoecimento
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mental. Mas, que ndo deve permitir transparecer tais sentimentos ao paciente, evitando mais
aflicdo.

O momento a partir do diagndstico e as fases seguintes sdo mais dificeis, pois € uma das
que costuma suscitar maiores problemas de convivéncia, haja vista a adaptacdo e fator
novidade/mudanca na rotina. E necessario realizar um trabalho com a familia para reorganizar
0s papéis desempenhados por cada um, definir novas responsabilidades, tornar as coisas mais
praticas e eliminar culpas. O corpo familiar deve compreender bem que tem seu papel, mas
também ndo podem abandonar suas atividades normais e devem delegar funcBes aos cuidadores
(ZIMERMAN, 2007).

O diagnostico da doenca pode trazer para a familia e para muitos clinicos, um
sentimento de que ndo se tem mais nada o que fazer. A familia deve estar consciente deste fato
a fim de ajuda-lo e ndo fazer cobrancas excessivas, 0 que pode atrapalhar a evolucdo do
tratamento e causar ansiedade ao mesmo (DORNELLES, TERRA, 2003).

N&o € raro o cuidador ou algum membro da familia dirigir-se ao médico de forma
estressada ou exaurida e comentar que a situacdo esta perdendo o controle e ja se identifica com
0 proprio paciente no que diz respeito aos sintomas. Nesse ponto, infelizmente, muitos médicos
n&o ddo a devida atencdo a tais queixas e sintomas, banalizando sua gravidade e negligenciando
o0 cuidado profissional com comentéarios do tipo: "isso ndo é nada ndo, apenas um cansago que
logo passa, ndo se preocupe. Em muitos casos, os cuidadores experimentam sintomas que
necessitam de pronta abordagem terapéutica, sob o risco inclusive de prejudicarem o préprio
paciente, na medida em que, estando em situacéo de risco, podem comprometer a qualidade dos
cuidados prestados. Esse € um exemplo tipico de como o descuido em relagdo a um componente
da relacdo ode interferir no outro, e justifica, portanto, a nocdo de uma relagéo triangulada:
médico-paciente-cuidador. Ja existe uma quantidade considerdvel de relatos em que 0s
cuidadores ficaram com sentimentos de culpa e outras dificuldades que desgastam a paciéncia
e até mesmo passam a odiar entes que sempre lhes foram muito queridos, sentimentos
ambivalentes que geram confusdo. Esses sintomas deveriam ser considerados pelos médicos.

Na maioria dos casos um breve suporte psicoldgico ja seria considerado muito relevante.

Quadro 4: Ideia central, expressdes chaves e discurso do sujeito coletivo com resposta a
questdo: VVoceé recebeu orientagdes de profissionais de salde quanto a esta doenca e os cuidados

que vocé deve prestar ao seu familiar?
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Ideia Central - 1 Expressdes Chaves

orientacbes dos | posto [...] "E 2
profissionais de “[...] da rede publica é dificil [...] " E 1

salde.

“[...] porque ele nao disponibiliza muito conhecimento [...] . E 3

N&o, recebeu “[...] Nao recebo [...] nenhuma [..] orientag¢do [...] sobre a doenca no

DSC-1

nao disponibiliza muito conhecimento.

N&o recebo nenhuma orientacéo sobre a doenca no posto da rede publica é dificil porque ele

Ideia Central — 2 Expressdes Chaves

“[...] a gente ja recebeu orientag¢do de médicos, enfermeiros [...] " E 1

Sim, recebeu

orientagdes dos E3

profissionais de

saude. E4

“Olhar eu recebo da medica dela que a gente vai sempre a medica [...] .

“[...] recebo muita ateng¢do das meninas, elas sempre pergunta |[...]".

DSC -2

vai sempre, recebo muita atencdao das meninas, ela sempre pergunta.”

“A gente ja recebeu orientacdo de médicos, enfermeiros, eu recebo da medica dela que a gente

Fonte: Pesquisa de campo (2015).

No quadro acima representa as respostas quando questionadas sobre as orientagdes
profissionais, percebemos que alguns cuidadores recebem e outros ndo recebem. Diante disso,
podemos afirmar que é essencial a orientacdo por parte dos profissionais das Unidades Basicas
de Saude, pois sdo esses profissionais que conhecem a historia clinica e todo seu contexto
social.

Portanto, ndo é simples diagnosticar Alzheimer, sobretudo no inicio, que pode ser
semelhante a outras deméncias a senilidade, como a arteriosclerose (ZIMERMAN, 2007). A
busca pelo acompanhamento profissional deve ser iniciativa da prépria familia, cabendo a ela
insistir na busca profissional. Esse papel foi fundamental para orientacdo de Armando Mori
(2014) quando percebendo a dificuldade da esposa em encontrar simples objetos. A primeira
visita médica levou-o a varias outras, embora fossem passos dificeis estes foram necessarios
aos prognosticos. Os médicos exerceram importante papel, pois além de medicarem,
informaram sobre a doenga, 0 que trouxe mais eficiéncia no tratamento, pois enfrentar uma

batalha conhecendo seu oponente pode nos trazer vantagens (MORI, 2014).
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Diante disso, 0 Ministério da Saude aprovou em abril de 2002 a portaria 703, instituindo
0 Programa de Assisténcia aos Portadores de Doenga de Alzheimer, com fornecimento gratuito
das medicacdes. Para obté-las é necessario dirigir-se a unidade bésica de satde, em seguida
encaminhado para um especialista que ap6s avaliacdo terdo medicamentos liberados
gratuitamente (AGUZZOLI, 2014).

Ao serem pegas de surpresa, as familias, que geralmente desconhecem sobre o problema
que precisardo enfrentar, se deparam inicialmente com a realidade impactante de que tal
problema ndo tem cura. Esse questionamento feito por quase todos é seguido da Obvia e
inevitavel conclusdo de que ndo se pode parar o progresso da doenca. A esta altura um 6bvio
conselho dos médicos seria que passassem a conhecer muito bem o Alzheimer. Enfrentar uma
batalha conhecendo o seu oponente pode trazer grandes vantagens. Saber que existem milhdes
de casos semelhantes ao redor do mundo, que elas possuem a incapacidade de reconhecerem a
prépria doenca, os sintomas nao serem percebidos ou insistem que ndo ha problema. Saber que
a memoria, atencdo, concentracdo, linguagem, juizo etc sdo afetados e comprometidos. Todos
os fatores estando bem claros torna possivel a criagdo de um programa, métodos, alternativas

gue visem minimizar todas as dificuldades advindas.

Quadro 5: Ideia central, expressdes chaves e discurso do sujeito coletivo com resposta a
questdo: Quais as principais dificuldades que vocé enfrenta ao cuidar de um idoso portador de

Alzheimer?

Ideia Central -1 Expressdes Chaves

“[...]a maior dificuldade em relacdo a familia [...] E 3

Relacdo Familiar

[...]quando eu penso que ela estd dormindo ela se levanta,” E 4

“[..JE as dificuldades ¢ assim por que uma pessoa so pra cuidar

DSC -1

“4 maior dificuldade que eu to tendo se chama em relagdo a familia, E as dificuldades é assim

por que uma pessoa sO pra cuidar, quando eu penso que ela esta dormindo ela se levanta ”

Ideia Central -2 Expressdes Chaves

“[...] Eu ndo sei lidar direito [...] com a doen¢a [...] ”. E 5

Diversas “[...] o sofrimento dela que a gente ndo sabe quando ela t& sentindo dor

dificuldades [...]” E1l

“[...] devido o esquecimento a gente tem que t& observando/...] ” E2
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DSC- 2

Eu n&o sei lidar direito com a doenca, o sofrimento dela que a gente ndo sabe quando ela ta

sentindo dor, devido o esquecimento a gente tem que ta observando.

Fonte: Pesquisa de campo (2015).

O quadro acima apresenta as dificuldades no cuidado com o paciente portador de
Alzheimer, sendo evidenciada a relacdo familiar, bem como diversas dificuldades no convivio
diario. Portanto, a relacdo da familia com as dificuldades de véarias naturezas por elas
enfrentadas e a falta de conhecimento da doenga agravam o problema.

Dessa forma, a doenca de Alzheimer afeta os familiares de forma devastadora. 1sso se
confirma, porque as davidas, as incertezas com o futuro, a responsabilidade com os cuidados
dentre outros, sdo relatadas pelas familias (CAMARGO, 2003).

As mudangas draméticas no curso da doenca e outras deméncias comprometem néo
apenas a familia especifica do lar, mas igualmente o bem-estar de todos os membros da familia.
Nesse sentido, € fundamental compreender o problema para lidar com as dificuldades
encontradas pelos cuidadores e pelos outros membros familiares de pacientes com Alzheimer
(FALCAO, DIAS, 2006).

Tao importante quanto o acompanhamento médico é a orientacdo aos familiares e
cuidadores, pois quem ja conviveu com algum portador da doenca Alzheimer sabe que ocorre
alteracdo na dindmica domiciliar. Pacientes acostumados na administracdo da casa de modo
geral sentem-se reprimidos, por outro lado, familiares que ndo estavam acostumados com
algumas tarefas passam a ter responsabilidade por elas. E preciso ter clareza antecipada dessa
situacdo, pois envolve a todos (ZIMERMAN, 2007).

A rotina familiar € afetada direta e dramaticamente. Tem-se a necessidade de considerar
a propria comunicacdo, programando um novo modo de comunicagdo segundo novos dados
que surgirdo. A criacdo de condicdes favoraveis que envolvam privacidade, ndo permitindo
interferéncias externas, com ambiente acolhedor, confortavel. Estar conscientes das
dificuldades impostas pela doenca como: agressividade, sexualidade inadequada, indiferenca
emocional etc, que ndo tem a ver com a real pessoa do paciente,, e que tais disfun¢des ndo
devem apagar ou denegrir o mérito e as boas recordacdes e realiza¢fes construidas pelo paciente
previamente a doenca. Os familiares devem focar em que as boas recordaces e realizacdes
construidas pelo paciente antes da doenca, devem ser enfatizadas como heranca recordativa
motivando a permanecer vividas aos cuidadores, fazendo com que as dificuldades assim sejam

amenizadas.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Sindromes como o Alzheimer tém afetado milhdes de pessoas ao redor do mundo. Séo
poucas as doencas que conseguem interferir de forma tdo intensa na vida de pacientes por
longos periodos quanto esta. Em tal situacdo, os familiares precisam exercer duplo esforgo em
lidar com uma realidade em que o paciente e seu proprio cuidador vivem realidades
dramaticamente alteradas.

Nessa situagdo, vive-se com um “desconhecido” dentro da propria casa, exigindo-se
grandes porc¢es de paciéncia, afeto e carinho. Nessa época prevalece a exaustédo fisica e mental,
trazendo grande impacto negativo aos cuidadores, que se tornam mais suscetiveis a depressdo
e ansiedade. Familiares demonstram sinais de transtorno em algum nivel esgotados com a dificil
rotina do dia-a-dia. Contudo, sdo infrequentes, mesmo em niveis tdo elevados de pressao,
aqueles que ndo buscam informacdes visando descobrir melhores técnicas ou métodos por meio
de ajuda externa desejando minimizar sua dificuldade, ainda que a situacdo venha a se tornar
onerosa diante de possivel internacdo ou gastos advindos.

No decorrer deste trabalho buscou-se trabalhar determinados questionamentos como:
definicdo de Alzheimer e seus sintomas; admitir a insercdo da familia inclusa na conjuntura
dessa problematica, bem como do cuidador que também necessita de ajuda; confirmar que a
falta de informacdo e conhecimento da doenca prevalece como fator para aumento dos
problemas dessa patologia, pois conhecer técnicas, métodos e meios fardo total diferenca diante
da situacao aos que precisam enfrenta-la.

Sendo delimitado o assunto, o procedimento qualitativo de pesquisa cientifica, foi
concretizada por meio de entrevista semi-estruturadas, buscando mais preservar a
individualidade em suas vivéncias, de maneira ética. Como sugere a epistemologia, tanto o
pesquisador como os analisados foram envolvidos nas analises qualitativas. Portanto, assenta
observar que, nos encontros, houve fusdo de emocdes entre entrevistador e entrevistados, sendo
grande o envolvimento e aplicabilidade do assunto tratado. De maneira dramaética 0s que se
dedicam como cuidadores puseram suas explicagdes e houve sinergia, levando-se em
consideracao estar proximo a realidade atual vivente, tal agressao contra o ritmo natural da vida
é violentado, perdendo completamente a coeréncia cotidiana da vida familiar.

Recomenda-se a criacdo de um método especifico de tratamento com o fim de tornar
menos oneroso, propiciando até mesmo atendimento domiciliar se for o caso, disponibilizando

um profissional com qualificacdo adequada em casos que ndo houver o cuidador. Que a prépria
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legislacdo ajuste-se trazendo devido apoio legal mesmo aos que ficarem desempregados em
detrimento da dedicacdo exercida intensamente ao portador com Doenca de Alzheimer. Que 0s
cuidadores tenham direito a treinamento e instrucdo adequada com profissional habilitado a
retransmitir conhecimentos minimizadores & rotina destes verdadeiros herdis e
acompanhamento psicolégico, sendo assegurado pelo poder publico para diminuir o esforco
nessa batalha psicoldgica, que ja exige constante resisténcia as pressoes.

Quando se sugere o envolvimento da sociedade diante do problema que diariamente tem
crescido e acampado por perto, ndo se trata de exagero ou ser alarmistas, mas, encarar essa
doenca que ndo tem se importado com raga, cor ou classe social, ao “escolher” suas vitimas.
Por meio de larga conscientizacdo e suporte social para estabelecer ligacdo interpessoal,
renovando propostas e até mesmo em nosso sistema de saude publica atual, guem sabe, somente
entdo, acomodar o cuidador e paciente em melhores condicdes, pois a ajuda deve ser também
institucional.

Faz-se necessario que tais consideragfes sejam postas com importancia para que
também ndo apenas o cuidador, bem como toda a familia dé continuidade a vida, ndo anulando
suas préprias conquistas e tornando-as em impossibilidades, ou seja, continuarem a ter uma
vida propria e ndo desistindo dela.

Que o presente trabalho forneca aos estudantes e profissionais da satde os conclusivos
resultados das analises realizadas, reflexionando quanto a importancia da melhor qualidade da
consideracdo sobre a doenca Alzheimer, haja vista estar relacionada diretamente com todos
indefinidamente, uma vez que isso garante a confirmacdo do proprio conhecimento do valor
humano com mais solidez.

Todo esforgo necessario deve ser desprendido a maximizar qualitativamente a questao,
gue pode ser possivel através de um cuidadoso, intenso e constante esforco com colaboracgéo
de toda comunidade cientifica, governos e familias objetivando manter um alvo para

determinado nivel de qualidade da vida humana.
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APENDICE A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado (a) Senhor(a),

Eu, Livia Helena Morais de Freitas, pesquisadora e professora no Curso de Graduagéao
em Enfermagem da Faculdade Nova Esperanca de Mossor6 - FACENE, orientando a aluno,
Newton Marcos Goncalves de Souza, estamos desenvolvendo uma pesquisa com o titulo
“OLHARES E CONCEPQ@ES: A FAMILIA ENQUANTO CUIDADORA DE
PACIENTES PORTADORES DE ALZHEIMER.”.

Tem-se como objetivo geral, Analisar a visdo dos familiares cuidadores de idosos
portador de Alzheimer e como objetivos especificos: Caracterizar o perfil social da familia
cuidadora. Identificar a visdo da familia cuidadora dos idosos portadores de Alzheimer.
Investigar as principais dificuldades vivenciadas pela familia cuidadora do idoso portador de
Alzheimer.

Justificativa. O interesse em pesquisar sobre este tema partiu inicialmente a partir da
convivéncia com um familiar idoso portador da doenga de Alzheimer. Diante do sofrimento
que muitos idosos padecem, em clinicas publicas ou particulares e até mesmo em suas
residéncias com a doenca de Alzheimer, esta pesquisa servird se subsidio para que o familiar
cuidador possa melhor entende-la proporcionando uma melhor compreensdo acerca da
patologia, favorecendo o cuidado para com os idosos. Assim como, a pesquisa € importancia
para a academia em compreender e desenvolver mais estudos abordando as complexidades
necessarias para o melhor entendimento do Alzheimer.

Convidamos senhor(a) para participar desta pesquisa respondendo algumas perguntas
sobre dados relacionados a OLHARES E CONCEPCOES: A FAMILIA ENQUANTO
CUIDADORA DE PACIENTES PORTADORES DE ALZHEIMER. Por ocasido da
publicacdo dos resultados, 0 nome do senhor(a) serd mantido em sigilo. Informamos que sera
garantido seu anonimato, bem como assegurada sua privacidade e o direito de autonomia
referente a liberdade de participar ou ndo da pesquisa, bem como o direito de desistir da mesma
e que nao sera efetuada nenhuma forma de gratificacdo da sua participacéo. Informamos ainda
que o referido estudo podera apresentar, como: constrangimento e medo em responder aos
questionamentos, mas, os beneficios em esclarecer as informagfes para os cuidadores de
paciente portadores de Doenca de Alzheimer ira auxiliar o conhecimento cientifico da

enfermagem. A participacdo do senhor(a) na pesquisa € voluntaria e, portanto, ndo é obrigada
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a fornecer as informagdes solicitadas pelo pesquisador. Caso decida ndo participar da pesquisa,
ou resolver a qualquer momento desistir da mesma, nao sofrera nenhum dano, nem havera
modificacdo na assisténcia, caso esteja recebendo. O pesquisador(a) estara a sua disposi¢éo para
qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da pesquisa. Diante do
exposto, agradecemos a contribuicdo da senhor(a) na realizacdo desta pesquisa.

Eu, , declaro que entendi o(s)

objetivo(s), e a justificativa, beneficios de minha participacdo na pesquisa e concordo em
participar da mesma. Declaro também que o pesquisador me informou que o projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da FACENE. Estou ciente que receberei uma copia
deste documento rubricada a primeira pégina e assinada a Gltima por mim e pela pesquisador
responsavel, em duas vias, de igual teor, ficando uma via sob meu poder e outra em poder da

pesquisador responsavel.

Mossor6 - RN,  / / 2015

Pesquisador responsavel

Participante da Pesquisa/Testemunha

'Endereco residencial do(a) pesquisador(a) responsavel: Av. Av. Presidente Dutra, 701, Alto de Sdo Manoel —
Mossor6/RN CEP:59.628-000. Fone: (84) 3312- 0143. E-mail:livia@facenemossoro.com.br

2Endereco do Comité de Etica em Pesquisa: Av. Frei Galvéo, 12 - Bairro Gramame - Jodo Pessoa Paraiba — Brasil
CEP: 58.067-695 - Fone: +55 (83) 2106-4790. E-mail: cep@facene.com.br
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APENDICE B

ROTEIRO DE ENTREVISTA

1 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS:

IDADE:

SEXO:

ESCOLARIDADE: ( ) FUNDAMENTAL ( ) MEDIO () SUPERIOR ( ) OUTROS

PROFISSAO:

GRAU DE PARENTSCO: ( ) FILHO () FILHA ( ) SOBRINHO ( ) SOBRINHA
( ) GENRO ( ) NORA ( ) OUTROS

TABAGISTA: () SIM () NAO

ETILISTA: ( ) SIM () NAO

ESTADO CIVIL: ( ) SOLTEIRA () CASADA () DIVORCIADA () OUTROS

TEM FILHOS: ( ) SIM () NAO

RESIDENCIA: () propria ( ) alugada ( ) outros

2 DADOS RELACIONADOS A CONVIVENCIA DOS CUIDADORES FAMILIARES
DE IDOSOS PORTADORES DE DOENCA DE ALZHEIMER (D. A))

2.1 O que vocé entende por Doenca de Alzheimer?

2.2 Como vocé cuida do seu idoso? Segue uma rotina diaria de cuidados?

2.3 O que vocé sente ao ver seu idoso passando por esse processo de adoecimento?

2.4 Vocé recebeu orientacdes de profissionais de saude quanto a esta doenca e 0s cuidados
que vocé deve prestar ao seu familiar?

2.5 Quais as principais dificuldades que vocé enfrenta ao cuidar de um idoso portador de

Alzheimer?
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RELATORIO FINAL

Titulo do projeto: OLHARES E CONCEPCOES: A FAMILIA ENQUANTO
CUIDADORA DE PACIENTES PORTADORES DE ALZHEIMER

Protocolo: 111/2015 e CAAE: 48081615.0.0000.5179
Orientador(a) (Pesquisador(a) Responsavel): Livia Helena Morais de Freitas
Aluno(a)Pesquisador(a): NEWTON MARCOS GONCALVES DE SOUZA
Data de Concluséo (Apresentacao do TCC): 09/12/2015
Membros da Banca Examinadora: Livia Helena Morais de Freitas
Giselle dos Santos Costa Oliveira
Lucidio Clebeson de Oliveira
Sarah Azevedo Rodrigues Cabral

SUMARIO DO PROJETO APRECIADO NO CEP

1- Fazer um resumo do projeto apreciado pelo CEP, em média 250 palavras,
destacando principalmente, titulo, objetivos, tipo de estudo, local, amostra,
instrumento, procedimento de coleta de dados e andlise dos dados.

Projeto de Trabalho de Conclusdo de Curso de Graduagdo em Enfermagem da
Faculdade de Enfermagem Nova Esperanca, Mossor6-RN, intitulado OLHARES E
CONCEPCOES: A FAMILIA ENQUANTO CUIDADORA DE PACIENTES
PORTADORES DE ALZHEIMER. O presente estudo tem por objetivo geral analisar
a visao dos familiares cuidadores de idosos portadores de Alzheimer e o0s objetivos
especificos sado caracterizar o perfil social da familia cuidadora; identificar a visdo da
familia cuidadora dos idosos portadores de Alzheimer; Investigar as principais
dificuldades vivenciadas nas familias cuidadoras do idoso portador de Alzheimer.
Trata-se de uma pesquisa do tipo exploratéria com carater descritivo e com
abordagem qualitativa. Foi desenvolvida na Unidade Béasica de Saude Dr. lldone
Cavalcante de Freitas no municipio de Mossor6-RN. A amostra foi composta por 5
familiares de idosos com doenca de Alzheimer. Para atingir os objetivos da
investigacao foi utilizado como instrumento um roteiro de entrevista semiestruturada.
A pesquisa foi gravada, e transcrita para melhor compreenséo. A andlise dos dados
foi feita a partir da técnica de discurso do sujeito coletivo. Em todo processo houve
0 anonimato dos depoentes, assim como, o sigilo das informac¢fes confidenciais.
Todas as despesas decorrentes da viabilizacdo desta pesquisa serdo de inteira
responsabilidade do pesquisador participante. O projeto foi aprovado pelo CEP sob
nuamero do protocolo: 111/2015 e CAAE: 48081615.0.0000.5179.

2-Houve necessidade de alteracdo na estrutura do projeto: Titulo? Problema?
Justificativas? Objetivos? Metodologia (tipo, local, amostra, instrumento de coleta,
procedimento de coleta de dados, andlise de analise)? Detalhar e justificar



alteragdes. Obs. Nessa situagao, qualquer que seja a alteracao deve ser comunicada
ao CEP, através da PLATBR, via EMENDA, no momento da ocorréncia.

N&o houve necessidade de alteracdo na estrutura do projeto.

3-Resultados Obtidos (Resumo do trabalho): Fazer um resumo do trabalho, em
média 500 palavras, destacando, principalmente os alcances dos objetivos
propostos, resultados encontrados e concluséao.

A Doenca de Alzheimer (D.A.) é uma das deméncias que afetam a populacéo idosa
e chega ser considerada como etapa normal da velhice. Essa patologia gera
alteracbes de comportamento, perda da autonomia e até mesmo da prépria
identidade, com estagios evolutivos de grau leve ao avancado levando, muitas
vezes, 0 paciente a morte. As alteracdes de comportamento do idoso causam grande
impacto emocional nos cuidadores gerando desgaste fisico e mental interfere na
saude, na vida social e na qualidade de vida do cuidador, especialmente quando o
cuidado é assumido por uma Unica pessoa. O objetivo geral desta pesquisa é
Analisar a visdo dos familiares cuidadores de idosos portadores de Alzheimer e os
objetivos especificos sdo caracterizar o perfil social da familia cuidadora; identificar
a visdo da familia cuidadora dos idosos portadores de Alzheimer; Investigar as
principais dificuldades vivenciadas nas familias cuidadoras do idoso portador de
Alzheimer. Trata-se de uma pesquisa do tipo exploratéria com carater descritivo e
com abordagem qualitativa. Foi desenvolvida na Unidade Basica de Saude Dr. lldone
Cavalcante de Freitas no municipio de Mossoro-RN. A amostra foi composta por 5
familiares de idosos com doenca de Alzheimer. Para atingir os objetivos da
investigacao foi utilizado como instrumento um roteiro de entrevista semiestruturada.
A pesquisa foi gravada, e transcrita para melhor compreenséo. A analise dos dados
foi feita a partir da técnica de discurso do sujeito coletivo. Em todo processo houve
0 anonimato dos depoentes, assim como, o sigilo das informacfes confidenciais.
Todas as despesas decorrentes da viabilizacdo desta pesquisa serdo de inteira
responsabilidade do pesquisador participante. O projeto foi aprovado pelo CEP sob
namero do protocolo: 111/2015 e CAAE: 48081615.0.0000.5179. Na andlise dos
resultados, percebemos que o perfil social das familias cuidadoras é caracterizado
com faixa etaria entre 34 a 39 anos de idade, predominantemente feminino,
possuindo ensino médio completo, do lar, sendo filhas, ndo fumantes, nao etilistas,
casadas, com filhos, com moradia propria e renda familiar de 1 a 2 salarios minimos.
Quando questionadas sobre o entendimento da doenca de Alzheimer, as
participantes afirmaram que € uma doenca que ndo tem cura e causa O
esquecimento. Em relacdo o cuidado do idoso e se possui rotina diaria, algumas das
participantes afirmaram que o cuidado segue um rotina e outras relataram nao seguir
uma rotina, principalmente pela necessidade do idoso e evolucéo da doenca. Quanto
ao sentimento relatado pelas participantes, as mesmas relataram um sentimento de
tristeza, principalmente por ser um ente querido. Quando questionada sobre o
recebimento de orientacdo de profissionais de saude, algumas afirmaram nao
receber nenhuma orientacéo, no entanto, outras relataram receber orientacdes dos
profissionais de saude. Em relacdo as principais dificuldades no cuidado do idoso,
podemos perceber que o relacionamento familiar e diversas dificuldade no cuidado
foram os pontos mais relatados pelos participantes. Dessa forma, consideramos as
dificuldades dos cuidadores como profissionais que estdo expostos a cargas
emocionais elevadas e que quando ensinados de como encarar a doenca



reconhecem, dentre outras coisas, reconsiderar do paciente os bons momentos
vividos que servem como fator minimizador.

Palavras-Chave: Doenca de Alzheimer; Familia; ldoso.

Observacoes:

Declaro que os 5 TCLEs e os 5 Instrumentos de coleta de dados estdo arquivados
sob responsabilidade da orientadora Livia Helena Morais de Freitas por 5 anos, no
periodo de dezembro de 2015 a dezembro de 2020.

Mossord, 09 de dezembro de 2015

Assinatura do(a) pesquisador(a) responsavel

Obs.: Enviar a copia do relatorio final, junto com a copia da Monografia, através da
PLATBR, via NOTIFICACAO.



Escola de Enfermagem Nova Esperan¢a Lida.
Mantenedora da Escola Técnica de Enfermagem Nova Esperanca — CEM, da
EEM Faculdade de Enfermagem Nova Esperanca, - FACENE, da
Faculdade de Medicina Nova Esperanca — FAMENE e da
Esoola de Enfemagem Nova Esperanca LTDA Faculdade de Enfermagem Nova Esperanga de Mossor6 — FACENE/RN

CERTIDAO

Com base nha Resolugdo CNS 466/2012 que regulamenta a ética da
pesquisa em Seres Humanos, o Comité de Etica em Pesquisa das Faculdades
Nova Esperanga, em sua 7° Reunido Ordindria realizada em 13 de Agosto
2015 apos andlise do parecer do relator, resolveu considerar, APROVADO,
o projeto de pesquisa intitulado "OLHARES E CONCEPCOES: A FAMILIA
ENQUANTO CUIDADOR DE PACIENTES PORTADORES DE
ALZHEIMER "“. Protocolo CEP: 111/2015 e CAAE:48081615.0.0000.5179 .
Pesquisadora responsdvel: Livia Helena Morais de Freitas e dos
Pesquisadores Associados: Giselle dos Santos Costa Oliveira, Sarah
Azevédo Rodrigues Cabral, Newton Marcos Gongalves de Souza e
Lucidio Clebeson de Oliveira.

Esta certiddo ndo tem validade para fins de publicagdo do trabalho,
certiddo para este fim serd emitida apés apresentagdo do relatério final de
conclusdo da pesquisa, com previsdo em 30/12/2015, nos termos das
atribui¢des conferidas ao CEP pela Resolugdo jd citada.

Jodo Pessoa, 13 de Agosto de 2015

fTeyjorty 22

Rosa Rita da Conceigdo Marques
Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa - FACENE/FAMENE



