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RESUMO

A doenca de Alzheimer é uma enfermidade degenerativa, progressiva e irreversivel,
comprometendo a memoria recente. Dessa forma, o idoso com deméncia de Alzheimer diante das
dificuldades encontradas no decorrer de sua doenca, tem necessidade de um cuidador que
geralmente € um parente mais proximo. Diante do exposto este trabalhou objetivou identificar a
percepcao do cuidador familiar sobre os fatores estressores provocados pelos cuidados com o idoso
com doenga de Alzheimer. Coletaram-se os dados utilizando questionario com perguntas abertas
respondidas por dez cuidadores familiares do idoso com deméncia de Alzheimer, gravadas e
posteriormente transcritas. Encontraram-se quatro categorias que ilustram os fatores estressores:
Sintoma da doenca que causa estresse; Sentimentos experienciados; Mudancas no papel social;
Aceitacdo do adoecimento; e uma subcategoria que descreve outras dificuldades encontradas
durante os cuidados. Conclui-se que, os cuidadores familiares do idoso com deméncia de Alzheimer
percebem de formas variadas as dificuldades com os cuidados diarios.
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ABSTRACT

Alzheimer's disease is a degenerative, progressive and irreversible disease, compromising recent
memory. Thus, the elderly with Alzheimer's dementia facing the difficulties encountered in the
course of their illness, need a caregiver who is usually a close relative. In view of the above, this
study aimed to identify the perception of the family caregiver on the stressors caused by the care of
the elderly with Alzheimer's disease. Data were collected using a questionnaire with open questions
answered by ten family caregivers of the elderly with Alzheimer's dementia, recorded and later
transcribed. Four categories were found that illustrate the stressors: Symptom of stress-causing
illness; Experienced feelings; Changes in the social role; Acceptance of illness; And a subcategory
describing other difficulties encountered during care. It is concluded that, the family caregivers of
the elderly with Alzheimer's dementia perceive in various ways the difficulties with daily care.
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INTRODUCAO

A doenca de Alzheimer foi caracterizada pelo neuropatologista aleméo Alois Alzheimer, em
1907 (BRASIL; ANDRADE, 2013). A deméncia pode ser considerada como uma sindrome em que
h& déficit de memoria e de outras fungBes cognitivas (sono, linguagem confusdo metal) que
interferem nas relacGes sociais do individuo (CARAMELLI; BARBOSA, 2002). Segundo Brasil e
Andrade (2013), a doenca de Alzheimer é uma enfermidade degenerativa, progressiva e
irreversivel. O comprometimento da memoria recente € um dos primeiros sintomas que sao
percebidos por aqueles que estdo mais proximos do portador de Alzheimer (CARAMELLLI,
BARBOSA, 2002). Essa enfermidade atinge seus cuidadores familiares causando fatores estressores
devido, principalmente, aos cuidados que devem ser constantes com o demenciado (CRUZ,
HAMDAN, 2008).

O portador de Alzheimer, ao se deparar com suas dificuldades e perdas cognitivas, passa a
ter necessidade de um cuidador, que geralmente € um parente mais proximo. Dessa forma, uma
nova reestruturacao familiar devera ser feita para acolher esse sujeito que necessita de cuidados
especiais (BRASIL; ANDRADE, 2013). De acordo com a Politica Nacional do Idoso Brasil (1998),
em conjunto com a Sociedade e Estado, a familia responséavel pelos cuidados e atendimento as
necessidades dos idosos no domicilio.

A compreensdo de si e do outro é de suma importancia no processo de cuidar tornando o
cuidado como um encontro, em que a fragilidade do momento deve ser suportada e fazendo com
que o ato de cuidar seja vivenciado diariamente (ALMEIDA; LEITE; HILDEBRANDT, 2009). De
acordo com Seima e Lenardt (2011), a sobrecarga do cuidador pode culminar no desenvolvimento
de doencas agudas e cronicas levando este cuidador a fazer uso de diversas medicacdes e
consequentemente, necessitando de cuidados, assim como o idoso com Alzheimer. Avaliar a
sobrecarga ¢ um fator extremamente indispensavel e resulta em um diagnéstico que significa um
cuidado fundamental, junto ao cuidador de idoso com Alzheimer. A extrema exigéncia de cuidados
diretos ao idoso com Alzheimer € fator potencializador de sobrecarga emocional e de excluséo
social dos cuidadores.

Quando a sobrecarga emocional e social comeca a influenciar a vida e a satde do cuidador
podem surgir alguns transtornos, como: estresse, depressdo, medo, angustia, culminando no uso de
medicamentos que geralmente sdao psicotrépicos e no afastamento deste cuidador do convivio social
(ALMEIDA; LEITE; HILDEBRANDT, 2009).



O estresse é causado pela exposicao prolongada ao cuidado e pelas dificuldades encontradas,
culminando, por vezes, em cuidadores depressivos e desgastados emocional e fisicamente. Nesse
sentido, a doenca de Alzheimer pode ser considerada uma doenca coletiva, pois altera de forma
significativa o cotidiano da familia. Deve ser feito um planejamento dos cuidados a serem prestados
e a compreensdo das causas da doenca no contexto familiar (ALMEIDA,; LEITE; HILDEBRANDT,
2009).

A baixa qualidade de vida somada ao estresse originado dessa rotina cansativa,
provavelmente culminara em seu adoecimento tendo como consequéncias algumas doencas, como,
Hipertensdo Arterial Sistémica, transtornos de ansiedade, irregularidade do sono podendo chegar a
depressdo. Essas sdo as perdas concernentes a salde do cuidador ressaltando ainda, de forma
significativa, as perdas sociais e conjugais. Em grande maioria, a vida do casal sofre forte impacto
quando o cuidador “abandona” seu casamento para passar, por tempo indeterminado, dias cuidando
do ente que sofre de deméncia do tipo Alzheimer (CRUZ; HAMDAN, 2008).

Os objetivos do estudo foram: identificar a percepgdo do cuidador familiar sobre os fatores
estressores provocados pelos cuidados com o idoso com deméncia de Alzheimer; descrever quais
sdo os sintomas fisicos e emocionais a que sdo acometidos os cuidadores familiares, relacionar as
principais comorbidades associadas ao estresse provocado pelos cuidados, identificar qual o
principal fator estressor que acomete os cuidadores familiares de portador de Alzheimer. Este tipo
de busca-se fez-se necessario para ressaltar e esclarecer que o cuidador familiar também necessita
de cuidados fundamentais para sua saude durante os cuidados com o demenciado, pois por vezes,
este familiar e cuidador também ja esta idoso e precisa gozar de boa salde para realizar os cuidados
com o idoso demenciado. A fundamentacdo tedrica foi importante para esclarecer o tema proposto.
Fez-se necessario uma breve conceituacdo do que é a doenca de Alzheimer, bem como suas
representacdes no cendrio familiar e principalmente suas consequéncias para o cuidador familiar.
Dessa forma, busca-se entender qual a percepcao do cuidador familiar diante dos fatores estressores
provocados pelos cuidados didrios com o portador de Alzheimer (BRASIL; ANDRADE, 2013).

MATERIAIS E METODOS

Realizou-se uma pesquisa do tipo qualitativa e corte transversal em que se exploraram as
experiéncias do cuidador familiar do portador de Alzheimer, principalmente no que se concerne ao
estresse ocasionado pela condigdo do trabalho diario com o demenciado, realizado com base em
observacdo individual e aplicacdo de questionario.

O estudo foi realizado no CRASI — Centro de Referéncia em Assisténcia a Saude do ldoso
do Hospital Universitario Clemente de Faria (HUCF), na cidade de Montes Claros — MG, apos ter



sido aprovado pelo CEP (Comité de Etica em Pesquisa) da Faculdade de Sadde Ibituruna (FASI).
Participaram desta pesquisa dez cuidadores familiares de idosos portadores da doenga de
Alzheimer. Utilizou-se para a coleta de dados entrevista semiestruturada, gravada em audio através
de gravador portéatil e formuladas pelas proprias autoras com perguntas pertinentes ao assunto e
dados relevantes para o estudo, como: idade e grau de parentesco, como ilustra o quadro abaixo
descrito. Inicialmente a abordagem aos acompanhantes de idosos fez-se de forma aleatéria na sala
de espera do ambulatdrio do referido hospital e questionando 0 mesmo o motivo do tratamento do
idoso naquela instituicdo. Aqueles que tinham como resposta que o idoso era portador apenas da
deméncia de Alzheimer diagnosticada por profissionais e através de exames, eram convidados a
participar da pesquisa.

As entrevistas foram realizadas pelas autoras junto com o cuidador em outubro de 2016 e
ocorreram de forma totalmente voluntéria e individual para cada cuidador, sendo apresentado no dia
da coleta 0 TCLE (Termo de Consentimento Livre e Esclarecido), elaborado segundo os preceitos
éticos da resolucdo n° 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Satde (CNS), que
regulamenta a pesquisa envolvendo seres humanos que preza os principios éticos dos envolvidos
sem causar danos ou prejuizos. O termo foi lido e assinado em 02 (duas vias), sendo que uma foi
entregue aos 0s participantes.

Os critérios de inclusdo eleitos para a pesquisa foram: cuidadores de idosos portadores de
Alzheimer maiores de 18 anos completos até a data de inicio da coleta de dados; ser familiar de até
terceiro grau do idoso portador de Alzheimer ou cbnjuge; e aceitar assinar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Fez-se relevante ser cuidador familiar de até terceiro grau para
comprovar que esse cuidador estd mais proximo do idoso demenciado e pode apresentar maior
convivéncia com ele. Os critérios de exclusdo selecionados foram: os cuidadores ndo familiares do
idoso portador de Alzheimer; e aqueles que expressaram o0 desejo de interromper a participacdo na
pesquisa de forma voluntaria. Respeitou-se o anonimato dos participantes e esclareceu-se que
nenhuma informagao, como nome e endereco, seria exposta no estudo.

As entrevistas tiveram duracdo média de 30 minutos e objetivaram coletar as informacdes
relevantes para o presente estudo. Depois de realizada a primeira etapa da pesquisa, que ocorreu
durante 04 (quatro) dias, seguiu-se para a segunda etapa, que consistiu em transcrever as dez
entrevistas, feitas pelas proprias pesquisadoras. A partir das transcri¢cdes das entrevistas, fez-se uma
analise minuciosa dos discursos, sendo apuradas de forma criteriosa as falas de cada cuidador, ou
seja, respeitando fielmente o que cada cuidador relatou, preservando seu anonimato e seguindo 0s
principios da Resolucdo 466/12 do CNS. O referido artigo teve seu parecer favoravel pelo Comité

de Etica, no dia 29 de setembro de 2016, sob o nimero de protocolo 1.753.889.



Quadro 1 — Questionario

1. Ha quanto tempo é cuidador (a)?

2. Quantas horas por dia e quantos dias por semana, em média, se dedica
aos cuidados?

3. Quais as maiores dificuldades encontradas durante seus cuidados
diarios com o idoso portador da doenca de Alzheimer?

4. Qual fator considera mais estressante?

5. Como lida com o fator estressor como cuidador? Quais estratégias
utiliza?

6. Antes de iniciar os cuidados diarios com o idoso, quais sdo seus
sentimentos? E, apds, como se sente?

7. Vocé percebeu que ap0s passar a ser cuidador, houve algum impacto
em sua salde? Se sim, qual/quais?

8. Houve glgum impacto econdmico e familiar? Se sim, cite quais.
9. %ual Seu sentimento diante do diagnostico do Alzheimer?

10. Ap6s o diagndstico, vocé buscou alguma ajuda psicologica? Quem
indicou? Por qué?

RESULTADOS E DISCUSSAO

Posteriormente a transcricdo das falas dos entrevistados e a sintese das entrevistas,
verificaram-se quatro categorias, sendo elas: 1) Sintoma da doenca que causa estresse, que diz
respeito ao principal sintoma e que foi relatado pela maioria dos entrevistados; 2) Sentimentos
experienciados, que se refere aos sentimentos negativos vivenciados pelo cuidador; 3) Mudancgas no
papel social, que se relaciona com as perdas das vivéncias sociais do cuidador; 4) Aceitacdo do
adoecimento, que se refere a forma como foi recebido o diagnostico da doenca de Alzheimer, bem
como, 0S pensamentos e sentimentos vivenciados com o apontamento da doenca; e uma
subcategoria, que descreve outras dificuldades encontradas durante os cuidados com o0 idoso
portador da doenca de Alzheimer como: banho, alimentacdo, medicacdo e sono. Ressalta-se que
essas categorias e a subcategoria foram relatadas pelos cuidadores familiares do idoso portador de

Alzheimer durante a entrevista.

Sintoma da doenca que causa estresse no cuidador familiar

Sabe-se que os cuidados com o idoso portador de Alzheimer perpassam longos caminhos
que mudam cotidianamente. O idoso apresenta um comportamento em um dia e no dia seguinte
apresenta uma nova conduta, causando, dessa forma, maior estresse para aquele cuidador que
convive diariamente com essas mudancas comportamentais. Porém, durante a entrevista foi
relatado, por um maior nimero de vezes, pelos cuidadores, um sintoma da doenca que causa maior
estresse: a repeticdo ou polilalia. “Ele pergunta muito, a mesma coisa”.

A polilalia (repeticdo de frases prontas ou de outras pessoas), geralmente ocorre na terceira
fase da Doenca de Alzheimer, fase que indica que as fungdes cognitivas ja estdo prejudicadas. “Que

dia é hoje, ai volta e pergunta que dia é hoje, tudo de novo”.



Na deméncia do tipo Alzheimer, os acontecimentos recentes sdo logo esquecidos e, por
vezes, os fatos bem remotos séo lembrados. Esses fatos contribuem para que os familiares procurem
a assisténcia médica. A alteragdo de memodria € uma caracteristica obrigatoria para o possivel
diagnostico da doenca. Entre os marcadores cognitivos mais precoces da deméncia de Alzheimer
estd a perda da memoria recente, seja ela visual ou verbal (CAIXETA, 2004).  N&o s a repeticao
de frases, mas, também, a repeticdo de perambulacdo, ou seja, caminhar vérias vezes no mesmo
lugar, também foi citada como uma repeticdo que causa estresse ao cuidador do idoso portador de
Alzheimer. “Ela caminha em volta da casa durante o dia todo e, as vezes, a noite, que, se for
contar, da para ir e voltar umas cinco vezes em Bocaiuva”. “Eu vou morrer, eu vou morrer... me
da um remédio. Me da um remédio”.

Percebe-se que, mesmo com todo estresse da repeticdo tanto da fala quanto da
perambulacdo, cada cuidador possui uma forma de lidar com esse fator estressor, evidenciando a
subjetividade de cada um. “Fu abrago ela e falo, ndo vai morrer ndo”. “Quantas vezes ele me

pergunta, eu respondo tudo de novo, tenho do”.

Sentimentos experienciados

Durante as entrevistas, encontrou-se outra categoria bem comum aos entrevistados, a dos
sentimentos experienciados. Segundo Santos (2003), a doenga extrapola o evento biolégico em si,
pois é uma construcdo sociocultural que possui diferentes significados e interpretacdes de acordo
com quem vivencia e suas relacdes interpessoais, principalmente dentro da familia. Dentro desse
contexto, perceberam-se os diversos sentimentos vivenciados pelos cuidadores familiares desde
tristeza e ansiedade até cansaco e angustia, cada um com suas particularidades.

“Depois que passei a cuidar dela passei a fumar mais, fumo dois magos de cigarros por dia,
fiquei muito ansiosa”. Segundo Goldfarb (1996), toda essa movimentacdo emocional do cuidador
familiar leva o idoso com doenga de Alzheimer a uma labilidade afetiva, ou seja, a uma
instabilidade das relacdes afetivas, 0 que também se atribui a insuficiéncia da regulacéo interna dos
afetos. O cuidador tem de superar muitos desafios para exercer com precisdo seu papel
(CALDEIRA; RIBEIRO, 2004).

“O que mais me deixa triste, é ela nao lembrar de mim”.

“Sinto muita tristeza, porque quase ndo frequentava a casa dele e agora frequento dessa
forma”.

“Sei que esta sentindo do, ndo posso fazer nada... pois todos os remédios que posso dar eu

dou”.

“A gente fica assim, um pouco mais nervoso”’.



“A gente fica mais cansado, porque ndo dorme a noite, e ai como ndo tem como dormir
durante o dia, fica o dia todo cansado”.

Alguns familiares que irdo assumir a tarefa de cuidar do idoso portador de Alzheimer, para o
que poderdo nao ter recebido nenhum preparo ou treinamento especifico, com subsequente 6nus
fisico, psicoldgico, social e financeiro. Dessa forma, com a sobrecarga, surgem sentimentos
negativos que foram percebidos facilmente durante a entrevista, ndo por escolha, mas pela lida
diéria e repetitiva com o idoso portador de Alzheimer.

Percebeu-se que existe uma magoa por parte do cuidador principalmente no que diz respeito
aos demais familiares, pois a sobrecarga fica sempre com um familiar dando espaco para o
distanciamento dos filhos, netos, irméos. “Somos 10 filhos e s6 eu fico com ela. Meus irmaos nem
visitam ela, porque tém medo de eu pedir eles para ficar com ela... choro em meu quarto e peco a
Deus forga”.

Assim, o Alzheimer transforma significativamente o cotidiano das familias. A repercussao
emocional e socioecondmica sobre as familias, as demandas fisicas, emocionais e sociais podem
tornar alguns membros da familia exaustos, deprimidos e estressados, especialmente aqueles que
assumem com maior intensidade a funcdo de cuidador, com consequéncias sobre sua saude fisica e
mental (CALDEIRA; RIBEIRO, 2004).

Mudangas no papel social

As mudancas no papel social dos entrevistados em fun¢do dos cuidados com o portador de
Alzheimer tornaram-se uma constante. Entendeu-se que as perdas foram significativas para todos 0s
dez cuidadores familiares do portador de Alzheimer. A clausura, termo utilizado pelos proprios
participantes, € uma rotina anual. A falta de convivéncia com amigos, a impossibilidade de
participar de reunifes sociais e de sair para outro ambiente tornam esses cuidadores “escravos” do
cuidar.

“Eu era noiva, larguei tudo para ficar com ela. Eu vivo so para ela”.

“Eu fico dentro de casa, porque so tem eu para olhar ela”.

Graves doencas e de longa duracdo que surgem em um dos membros da familia podem
enfraquecer toda a familia e até criar barreiras no relacionamento do grupo familiar. No caso das
deméncias, a relagdo do campo familiar ¢ testada a todo o momento (SILVEIRA, 2007).

Luzardo et al. (2006) afirmam que, diante de tantos problemas, o cuidador possivelmente
apresentara um alto nivel de ansiedade, acarretado pela sobrecarga e também pela possibilidade de

constatar que sua estrutura familiar foi completamente alterada. O familiar cuidador é testado todos



os dias em sua capacidade de adaptacdo a uma realidade que se modifica dia apds dia, exigindo
dedicacéo, responsabilidade, paciéncia e até abnegacé&o.

“Ndo posso me ausentar, ndo tenho tempo para mim, sO para ela. Se for fazer alguma
atividade, tenho que me adaptar para levar ela comigo, porque so eu olho ela”.

As renuncias passam a fazer parte da vida do cuidador, atividades antes importantes e
prazerosas ja ndo podem ser realizadas. De acordo Fernandes (2003), mulheres casadas ou que tém
familia propria possuem niveis mais elevados de tensdo, porque precisam equilibrar as necessidades
dos idosos com as do restante da familia.

“Se ndo tiver equilibrio, vocé ndo consegue conciliar familia com cuidado .

“Eu era casada e separei do meu marido para cuidar dela, ele cobrava muito minha
presenga e eu ndo dava conta de fazer as duas coisas”.

Nota-se que as perdas dos contextos sociais sdo grandiosas e 0s cuidadores estdo cada vez
mais conscientes dessa situacdo, pois quando um familiar € atingido pelo Alzheimer, toda a

estrutura familiar € atingida e o ritmo de vida muda completamente causando desequilibrio.

Aceitacado do adoecimento

O diagnostico de Doenga de Alzheimer quase sempre ndo é aceito de forma tranquila.
Sentimentos de revolta, negacdo e de desconhecimento da doenca sdo constantes, quando se
descobre que um familiar foi acometido por essa enfermidade.

“FEu ndo sabia o que era essa doenga, mas ndo me assustei, porque ja lidava com a
esquizofrenia e o alcoolismo. O mais dificil sdo os remédios, porque ela ndo pode tomar qualquer
um, porque sendo prejudica a esquizofrenia’.

Percebeu-se que a revolta é um sentimento vivenciado todos os dias pelo cuidador. Passar a
conviver com uma realidade diferente do que se estava acostumado aguca ainda mais esse
sentimento. H& entrevistado que pensa estar pagando algo por ter que cuidar sozinho do familiar
demenciado.

“Senti revolta, muita revolta, principalmente com Deus .

“Quando o médico me disse que ela tinha essa doenca, senti angustia, revolta... 0 que eu
estou pagando, e ela também?

“Sinto gratidao por tudo que ela fez por mim, apesar do cansago”.

Porém, ha aqueles que se sentem aliviados por estarem na posi¢do de cuidador, porque tem o
sentimento de retribuicdo e gratiddo a tudo que obteve de bem-estar, quando o demenciado ainda

tinha lucidez.



No que concerne a subcategoria, 0s entrevistados citaram dificuldades para dar banho,
medicacdo, alimentacdo e com o sono. ldentificou-se que, apesar de sentirem raiva, impaciéncia e
cansa¢o com os cuidados com o familiar portador da doenga de Alzheimer, apresentam também
remorso pela intolerancia com as atividades

“Mae, vamos tomar banho? Ndo vou, ndo vou... €Spero, as vezes, horas para depois
convencé-la de tomar banho”.

“Ela resiste demais para tomar banho, chora, bate na gente”.

“Lidar com ela no periodo noturno é muito cansativo, porque ela ndo dorme e me chama a
noite inteira”.

“Ela toma o remédio, mas esconde embaixo da lingua... acha que ja comeu e ai tenho que

lutar para que ela coma”.

CONCLUSAO

Metodologicamente delimitamos que o campo de pesquisa seria 0 domicilio dos
participantes da entrevista, porém, por uma exigéncia da prépria instituicdo, a coleta dos dados
realizou-se no proprio CRASI no horario em que os pacientes e seus familiares estavam presentes.
Dessa forma, tal exigéncia ndo prejudicou a coleta dos dados e nem os participantes da pesquisa.
Justificou-se tal mudanca pelo fato de os pacientes e familiares serem, em grande maioria, de outras
cidades tornando o acesso mais dificil.

Por fim, percebe-se que a Doenca de Alzheimer acomete muitas pessoas e, as vezes, nem
sabem o que tem, e quando o familiar percebe que algumas funcBes cognitivas e motoras estéo
sendo comprometidas, muitas vezes, o ente ja se encontra em estagio avancado de deméncia. Nesse
sentido, o idoso agora necessita de cuidados e geralmente um Unico familiar se encarrega dos
cuidados diarios sendo, por vezes, acometido de sérios problemas de salde, familiares, sociais e
psicoldgicos, como tristeza, raiva e angustia.

O familiar cuidador € testado todos os dias em sua capacidade de adaptacdo a uma realidade
que se modifica dia apos dia, exigindo dedicacdo, responsabilidade, paciéncia e até abnegacao.
Sendo assim, o que acontece é que nem sempre o cuidador tem a mesma atencdo dos 6rgdos
publicos que o portador de Alzheimer. Sugere-se, entdo, que tanto os portadores de Alzheimer
quanto o cuidador familiar sejam assistidos pelos mesmos mecanismos de atencdo preservando as
particularidades de cada um. O portador de Alzheimer para cuidados paliativos, ja que a deméncia é
degenerativa e irreversivel; e o cuidador familiar, para seu melhor bem-estar e enfrentamento da

lida cotidiana com o portador da doenca de Alzheimer.



Orienta-se que, enquanto o idoso faz suas atividades e atendimentos de rotina, que podem
durar até um dia inteiro, seu acompanhante familiar também possa realizar atividades que podem
ser: grupos de cuidadores familiares nas quais uns podem compartilhar seu sofrimento com o
outros; atendimentos especializados nas diferentes areas visando amenizar as consequéncias do
cuidado exaustivo com o portador de Alzheimer; grupos de terapia ocupacional adaptados para cada
sujeito e género. Sendo assim, pode-se ter cuidadores mais saudaveis e dispostos e idosos
portadores de Alzheimer mais bem assistidos.
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