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RESUMO: O cuidador de idosos € tido como o profissional que oferece cuidados para suprir
a incapacidade funcional, tempordria ou definitiva, de uma pessoa nas suas tarefas praticas
como as atividades de vida didria e de autocuidado. A tarefa do cuidar inclui, entretanto, acdes
que visam, no caso de uma pessoa com impedimentos fisicos ou mentais, a leva-la a participar
de atividades ligadas a seu bem-estar ou melhora subjetiva e promover as relagdes no campo
social, com as outras pessoas, extensivas ao préprio cuidador, mas também no campo afetivo,
amoroso. Isso complica bastante especialmente no caso de pessoas idosas com Doenga de
Alzheimer, foco deste trabalho. O objetivo deste estudo &, pois, mapear o perfil
sociodemogréfico e o tempo dispendido nas tarefas associadas aos cuidados, a partir de
varidveis como: faixa etdria; sexo; escolaridade; grau de parentesco com o idoso; tempo de
cuidados ao portador de Doenca de Alzheimer; se cuidador formal ou informal; suas
atividades de vida didria; horas de cuidados com o idoso por dia; se recebe ajuda de
familiares; conhecimentos e dividas sobre a doenga; seus sentimentos; alteracdes psicoldgicas
e fisicas desenvolvidas; agressdes sofridas; informacdes sobre acdes sociais; e recursos de
politicas publicas. Trata-se de estudo qualitativo-quantitativo, de cardter exploratorio-
descritivo, realizado em uma regional da Associacdo Brasileira de Alzheimer de cidade do

médio Vale do Paraiba. A populacdo do estudo foram os cuidadores de idosos com Doenga de

! Este trabalho, desenvolvido em forma de TCC pelas alunas das Faculdades Integradas Teresa D’Avila, de
Lorena (SP), vem ao encontro das exigéncias do Cuidado a Pessoa Idosa, o que se complexiza no caso das
pessoas com a Doenga de Alzheimer, o que chama a ateng@o ao trabalho do Cuidador, reconhecido, de fato,
como dos mais desgastantes.
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Azlheimer, que aceitaram participar do estudo. Constatou-se que o grupo desses cuidadores
manifesta grande desgaste fisico, emocional e subjetivo, que se liga a uma carga excessiva e
extenuante de trabalho, a ponto de eles viverem praticamente em fungcdo de seus doentes,
esquecendo-se de si proprios e ndo cuidando absolutamente de si. O estudo vem ratificar que
os impactos e desafios a um cuidador de idoso com D.A. sdo complexos e com consequéncias
preocupantes a relagao idoso-cuidador e a propria vida do cuidador, o que mostra a imperiosa
necessidade de se encontrarem vias para solucionar a problemadtica dessas relacoes.

Palavras-chave: Cuidador; Idoso; Doenga de Alzheimer; Enfermagem.

ABSTRACT: The elderly caregiver is the person who provides care to meet the functional
disability, temporary or permanent, of a person in their practical tasks such as activities of
daily living and self-care. The task of caring includes actions aimed, in the case of a person
with physical or mental, to take her to participate in activities related to welfare or subjective
improvement in relations and in the social field, with the others, the very extensive caregiver,
but also in the emotional, loving, especially for older people, a concern of this work. The
objective of this study is therefore to map the demographic profile and the time spent on tasks
associated with care, since variables such as age, gender, education, relationship to the
elderly; time care for patients with Alzheimer's Disease, is formal or informal caregiver; their
daily activities, hours of care for the elderly per day if receiving help from family, knowledge
and questions about the disease, their feelings, psychological changes and physical activities;
aggressions; information about social actions; resources and public policy. It is a qualitative
study, quantitative, descriptive exploratory held on a regional Alzheimer's Association
Brazilian city of the Middle Paraiba Valley. The study population were the caregivers of
patients with Alzheimer's Disease who agreed to participate. It was found that the group of
caregivers manifested great physical, emotional and subjective, connected to an excessive
load and strenuous work, almost to the point of living according to their patients, forgetting
themselves and not taking care of yourself. The study ratifies the impacts and challenges to a
caregiver for elderly people with Alzheimer's Disease are complex and worrying
consequences to the elderly-caregiver relationship and the caregiver's own life, which shows
the urgent need to find solutions to the complexity of these relationships.

Keywords: Caregiver; Aging; Alzheimer's; Nursing.

Revista Kairés Gerontologia, 15(2). ISSN 2176-901X. Sdo Paulo (SP), Brasil, marco 2012: 109-128.



Perfil de cuidadores de idosos com Doenca de Alzheimer 111

Introducao

Quando familiares ou cuidadores observam um declinio no cognitivo do idoso que lhe
€ proximo, é recomendado que se valorizarem, de igual forma, todas as observacgdes feitas por
esse idoso no cotidiano de sua vida. O reconhecimento de déficits cognitivos, ainda que leves,
exige que essas pessoas sejam acompanhados de perto, ja que apresentam maior risco para o
desenvolvimento de deméncias (Ramos; Stein; Castro Filho; Chaves; Okamato; Nitrini;
Cohen; Feightner; Feldman et al., 2009).

Deméncia é palavra advinda do latim dementia, cujo significado etimoldgico € mente
vazia, e, hoje, designa uma sindrome, ou seja, um conjunto de sinais e sintomas, tendo, como
caracteristicas mais marcantes, o rebaixamento intelectual, da memdria, e especialmente
mudancas no comportamento (Santana; Figueiredo; Ferreira & Alvim, 2008). Por causar
incapacidade e mortalidade, essa patologia € considerada um problema de satude publica entre
os idosos, em especial entre os idosos mais idosos (idade superior a 80 anos) (Montano &
Ramos, 2005).

A deméncia pode ser definida como o comprometimento adquirido da memdria,
associado a um prejuizo em pelo menos uma das outras fun¢des cognitivas da linguagem:
gnosias, praxias ou fungdes executivas, que interferem na capacidade funcional, desempenho
social ou profissional do individuo (Ramos et al., 2009).

A deméncia, em suas diversas formas, tem particular importancia nos processos
morbidos que acometem os idosos, ndo sé pela sua frequéncia, mas também por ser
possivelmente a mais devastadora das entidades patoldgicas, ja que sua agdo deletéria ndo se
faz apenas com a pessoa acometida, mas também, indiretamente, sobre o cuidador e a familia,
com repercussdes na sociedade (Papaléo Netto & Klein, 2007; Talmelli, Gratao, Kusumota,
Rodrigues, 2010).

Segundo Ramos et al. (2009), existem vérios tipos de deméncias: as primdrias, que
sao decorrentes de atrofia cortical, sendo o exemplo mais comum a Doenga de Alzheimer (de
ora em diante D.A.); as vasculares, que decorrem de atrofia subcortical e com a informacdo de
ataques isquémicos com breve alteracdo da consciéncia; e as secunddrias, que seriam
decorrentes de outras doencas, dentre elas, hipotireoidismo, Aids, consumo excessivo de
alcool, deficiéncia de vitamina B, sifilis. Neste estudo, preocupamo-nos especialmente com a
tarefa do cuidador junto a pessoas acometidas pela D.A.

A causa da Alzheimer é desconhecida; sabe-se que os neurdnios morrem pelo acimulo

de proteinas em formas que ndo sdo normalmente encontradas no cérebro, tanto dentro - a
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proteina Tau; como fora dos neur6nios - a proteina Beta-Amiloide. No inicio da doenca, essa
perda das células cerebrais ndo acontece de forma homogénea, ocorrendo principalmente nas
areas responsdveis pela memodria e funcdes executivas, isto €, pelo planejamento e
implementacdo de acOes complexas (Serenik & Vital, 2008). Os primeiros sintomas s3o a
perda da memoria, e, depois com o avango da doenga, alteracdes na cognicdo como as de
linguagem, julgamento e desorientagdes espaciais (Abreu; Forlenza & Barros, 2005).

A doenca age no cérebro destruindo os neuronios: conforme ocorre a degeneracao dos
neurOnios, mais sinapses sao destruidas. A causa dessas mortes é geralmente relacionada a um
actimulo das proteinas Beta-Amiloide (Moraes, 2007).

O nome Alzheimer originou-se em 1901, em homenagem ao neurologista alemao
Alois Alzheimer, que foi o primeiro a falar sobre a doenga, destacando os sintomas
provocados pela deterioracdo progressiva das funcdes cerebrais. As deméncias, popularmente
conhecidas como "esclerose", constituem um grupo de doencas que afetam o cérebro,
principalmente a drea da memoria e da linguagem, levando a um progressivo prejuizo dessas
funcoes (Vilela; Caramelli, 2006; Papaléo Netto et al., 2003).

A Doenga de Alzheimer ocasiona multiplas demandas e altos custos financeiros,
fazendo com que represente um novo desafio para o poder publico, institui¢des e profissionais
de sauide, tanto em nivel nacional, quanto em nivel mundial (Caldeira & Ribeiro, 2005).
Diante desse cenario, surge o papel do cuidador, que se depara com as dificuldades cotidianas
de uma nova realidade. Esta exige a tomada de decisdes e a incorporacdo de atividades que
passam a ser de sua inteira responsabilidade, e que podem repercutir de forma negativa em
suas vidas, sendo esse profissional merecedor, por isso, de atengdo, orientacao e preocupacao
dos profissionais e servicos de saude (Luzardo; Gorini & Silva, 2006).

O acompanhamento de um idoso com D.A. produz desgastes de ordem emocional,
fisica e psicoldgica para o cuidador e familia, pelo fato de o tratamento ser longo e de o
paciente perder gradualmente suas fungdes cognitivas e evoluir para quadros de total
dependéncia, exigindo cada vez mais a dedicacdo daqueles que com ele convivem (Inouye;
Pedrazzani & Pavarini, 2010).

Os transtornos comportamentais, neuropsiquidtricos € emocionais sdo os grandes
geradores de Onus e conflitos na familia. Os estressores se acumulam e em muitos casos 0s
familiares ndo dispdem de conhecimentos, apoio instrumental e afetivo para lidar com as
mudancas associadas a D.A, comprometendo, consequentemente, a satde fisica e mental dos

cuidadores. A literatura indica que os cuidadores s@ao majoritariamente do sexo feminino, de
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idade mais avangada (muitas vezes também idosas), apresentam doengas cronicas e exercem o
papel de cuidado grande parte do dia, sem descanso (Karsh, 2010).

O cuidador de idosos dependentes necessita da orientacdo de vdrios profissionais
como médico, enfermeiro e outras modalidades de capacitacdo e supervisdo continuas, para
que ele consiga uma eficicia melhor nas atividades. O investimento na educacdo e nas
intervencodes psicoeducacionais direcionadas a familia também merecem destaque, uma vez
que os papéis familiares costumam ser trocados em fun¢ao da perda da autonomia que ocorre
com a doenca. Além disso, a familia necessita se preparar para o luto do paciente em vida, e
para questdes relativas ao planejamento dos cuidados oferecidos (Qualls & Zarit, 2006).

Assim € que, em se tratando de um enfermeiro, este se apresenta como perfeitamente
habilitado a integrar uma equipe multidisciplinar, contribuindo para o planejamento das acdes
no cuidado do idoso com D.A., no atendimento as suas necessidades cada vez mais exigentes
(Luzardo et al., 2006).

O cuidador é a pessoa que propriamente pode oferecer cuidados a fim de suprir a
incapacidade funcional, tempordria ou definitiva da pessoa idosa, nas préticas de atividades de
vida didria e de autocuidado. A tarefa do cuidar inclui a¢des que visam a auxiliar o idoso, no
caso de impedimentos fisicos ou mentais, a leva-lo a participar de atividades voltadas ao bem-
estar ou melhora subjetiva e quanto as relagdes no campo social, no contato com os outros,
extensivo ao proprio cuidador, inclusive no campo afetivo, amoroso.

Os cuidadores sdo caracterizados de varias formas, classificando-se de acordo com o
vinculo cuidador-paciente, e se vinculo formal ou informal; ou seja, o fato de ser remunerado
ou ndo; voluntdrio, leigo ou profissional, e, neste caso, se primdrio ou secundario. Primario €
visto como aquele cuidador que tem a principal, total ou maior responsabilidade pelos
cuidados prestados no domicilio. Secundério é aquele que presta atividades complementares
as do cuidado primério (Fernandes & Garcia, 2009).

A Classificagdo Brasileira de Ocupacdes (CBO), do Ministério do Trabalho e
Emprego (MTE), reconheceu e categorizou essa ocupagdo sob o codigo 5162-10, relativo a:
cuidador de idosos e pessoas dependentes, acompanhante de idosos, cuidador de idosos
domiciliar e institucional. Em complemento a essa ocupagdo, a Legislacdo explicita que, nessa
ocupacdo, se enquadram as pessoas com dois anos de experiéncia em domicilios ou
institui¢des publicas e privadas, necessitando de treinamento basico de formacao profissional,
junto ou apds a formacdo minima, que varia da quarta série do ensino fundamental até o
ensino médio. CBO tornou-se a sigla de um documento que reconhece, nomeia e descreve as

caracteristicas das ocupacdes do MTE.
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Para exercer com precisio seu papel, o cuidador tem de superar certos desafios. E o
cuidador que fica grande parte do tempo ao lado do paciente, seja ele um amigo, familiar ou
profissional contratado pela familia, com dedicada atencdo aos cuidados desse paciente nas
areas de higiene, alimentacdo, prevencdo a complicacdes e acidentes, comunicacdo e
administracdo de medicamentos (Bodachine, 2004, como citado em Lapola, Caxambu &
Campos, 2008).

A busca por estratégias para minimizar a sobrecarga e manejar a situacdo de cuidado
pode agregar os conhecimentos e a experiéncia do campo da Enfermagem como uma
importante contribui¢do, no sentido de visualizar e operacionalizar novos modelos de cuidado
na assisténcia a sadde dos idosos.

Dessa forma, conhecer o idoso com Alzheimer, a demanda de cuidados exigidos pela
doenca, e a sobrecarga do cuidador, ddo uma ideia da dimens@o dos problemas enfrentados no
cotidiano diante de tal problemdtica que convoca o aprimoramento de conhecimentos para o
planejamento de acdes integrais em saide. A¢des que contemplem a multidimensionalidade
dos aspectos gerontoldgicos, além da busca por solu¢des que visem a minimizar os efeitos
danosos dessa neuropatologia.

Pelo fato de a incidéncia de doencas como a Alzheimer crescer proporcionalmente ao
envelhecimento, também deverd aumentar proporcionalmente o nimero de pessoas que se
tornem cuidadores voltados a essa modalidade de doenca. Incide ai a preocupacgdo, neste
estudo, com a questdo dos cuidadores; ressalve-se, porém, ndo apenas os cuidadores na sua
relacdo com o doente, mas especialmente com os familiares, uma vez que se observa, na
literatura, a caréncia de estudos nacionais desta ordem, os destinados a promog¢ao de acdes
sociais e recursos acessiveis com foco nas relacdes entre cuidadores, familia e idosos
acometidos pela D.A.

Diante do exposto, verifica-se que a falta de um preparo mais eficiente dos cuidadores
¢ uma realidade em nosso pais; torna-se importante, a nosso ver, conhecer e definir, de forma
adequada, o perfil dessas pessoas para a identificacdo de todas as varidveis envolvidas, o que
pode auxiliar a equipe multiprofissional na capacitacdo futura de cuidadores que
proporcionem, de fato, uma assisténcia ao idoso de melhor qualidade.

O objetivo deste estudo é, pois, mapear o perfil sociodemogrifico e o tempo
dispendido nas tarefas associadas aos cuidados, a partir de varidveis como: faixa etdria; sexo;
escolaridade; grau de parentesco com o idoso; tempo de cuidados ao portador de D.A.; se
cuidador formal ou informal; suas atividades de vida didria; horas de cuidados com o idoso

por dia; se recebe ajuda de familiares; conhecimentos e duvidas sobre a doenca; seus
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sentimentos; alteragdes psicoldgicas e fisicas desenvolvidas; agressdes sofridas; informacdes

sobre acdes sociais; e recursos de politicas publicas.

Método

Este € um estudo do tipo qualitativo-quantitativo, de cardter exploratério-descritivo,
realizado em uma regional da Associacdo Brasileira de Alzheimer (ABRAZ), situada em
cidade do médio Vale do Paraiba.

A ABRAZ ¢ uma entidade sem fins lucrativos que atua na area da educagao em saude,
formada por familiares de portadores de Alzheimer e por profissionais da satide e voluntarios.
Seu trabalho consiste em transmitir informacdes sobre diagndstico e tratamento da doenca e
também orientar sobre os aspectos cotidianos do acompanhamento ao portador. O principal
proposito da associagdo € ajudar as pessoas a entenderem e aceitarem melhor a doenga,
favorecendo, assim, o melhor encaminhamento para os pacientes e uma qualidade de vida
mais digna tanto para o portador como para a familia.

A populacdo do estudo foram 58 cuidadores de idosos portadores de Alzheimer em
todos os estdgios da doenga que aceitaram participar do estudo, atendendo aos critérios de
inclusdo, ligados a ABRAZ, que foram os seguintes: ser cuidador familiar ou ndo, com ou sem
vinculo familiar, de ambos os sexos, remunerado ou ndo, leigo, se estivesse exercendo o papel
de cuidador por no minimo um més, e ser o responsavel direto pelos cuidados prestados ao
idoso. Os critérios de exclusdo foram: ser cuidador profissional; ou que tivesse formacgao
profissional na drea da saudde.

Ap6s a aprovacio no Comité de Etica em Pesquisa (sob n.° 77/2010), os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, tendo sido, em seguida, aplicado
um questiondrio contendo perguntas abertas e fechadas, elaboradas pelos autores desta
pesquisa.

O instrumento de coleta de coleta de dados caracterizou-se por perguntas abertas e
fechadas, relativamente a varidveis como: sexo, faixa etdria, escolaridade, grau de parentesco
com o idoso, tempo que os cuidadores prestam cuidados aos idosos, tempo de trabalho,
atividades de vida didria, horas didrias de trabalho, se recebeu ajuda de outras pessoas, o
conhecimento sobre a D.A., se recebeu orientagdes sobre o cuidado com o idoso, se apresenta

davidas, a percep¢do sobre alteragdes psicoldgicas, alteracOes fisicas no cuidador, agressdes
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psicoldgicas, conhecimento sobre acdes sociais, recursos sociais e sugestdes dos cuidadores
para um melhor cuidado ao idoso.

Para o registro do relato dos participantes, tais dados foram agrupados em fun¢do da
relevancia da resposta. A seguir, foram analisados da forma percentual, o que se descreve a

seguir.

Resultados

A coleta de dados foi realizada no periodo de janeiro a margo de 2011, pelas autoras do
estudo, com 58 cuidadores. A faixa etaria dos entrevistados foi de 18 a 76 anos, com a idade
média de 29,2 (£ 16,7) anos.

Quanto ao sexo, 11 (18,96%) sdo do sexo masculino e 47(81%), do sexo feminino;
quanto ao nivel de escolaridade dos participantes, 33 (56,8%) dos cuidadores entrevistados no
presente estudo apresentam ensino médio completo; 12 (20,6%), ensino superior; dois (3,4%),
ensino médio incompleto; sete, ensino fundamental completo (12%); quatro (6%) tém ensino
fundamental incompleto.

Para o grau de parentesco, houve predominancia de 39 (67,24%) cuidadores entre
familiares (pai, mae, filho, neta) e os demais, sem vinculo familiar, com relagdo ao tempo que
esses cuidadores prestam cuidados aos portadores de Alzheimer.

No presente trabalho, 33 (56,90%) dos entrevistados responderam ser cuidadores
formais, remunerados, com ensino médio e 25 (43,10%), informais.

Nas atividades de vida didria do idoso, como a alimentacdo, o vestir e a higiene, 39
(67,24%) dos doentes sdo ditos como totalmente dependentes; dois (3,45%) necessitam de
ajuda para vestir-se; sete (12,07%) necessitam de ajuda para a higiene; dois (3,45%)
necessitam de ajuda para higiene e vestir; dois (3,45%) necessitam de ajuda na higiene e
alimentacdo; e seis (10,34%) sdo totalmente independentes.

Quanto as horas didrias de cuidado ao idoso, o resultado desta investigacao foi de
quatro a vinte e quatro horas didrias; portanto, a média foi de 10,03 horas didrias de cuidado
ao idoso.

Além da ajuda que um paciente com D.A. necessita do cuidador, perguntou-se, na
presente pesquisa, se o cuidador recebe ajuda de outras pessoas, como apoio social e
instrumental. Os resultados mostram que 42 (72,41%) dos entrevistados responderam que

sim; e 16 (27,59%), que nao.
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Sobre o conhecimento a respeito da doenca de Alzheimer, 40 (68,97%) dos
entrevistados responderam que sim; os 18 (31,03%) restantes revelaram nao ter conhecimento
da doenga, nem orientacao sobre os cuidados especificos ao portador de Alzheimer.

Foi questionado se o cuidador recebeu orientagdes para cuidar das necessidades
basicas do idoso: 33 (56,90%) disseram que sim e 25 (43,10%) disseram que ndo.

Na questdo de dividas sobre os cuidados basicos (banho, alimenta¢do e deambulagao),
30 (51,72%) disseram que sim, tinham duividas e 28 (48,28%), que ndo tinham.

Quando perguntados sobre a percep¢do de alteracdes psicoldgicas (depressdo e
fungdes cognitivas) no cuidador, 38 (65,52%) entrevistados disseram sim; 20 (34,48%)
disseram ndo.

Nas alteragdes fisicas do cuidador, 35 (60,34%) dos entrevistados responderam que
sim e 23 (39,66%) responderam que ndo. E no relato dessas alteragdes foi declarado: “dor nas

29 ¢ 99 ¢

costas”, “dores na coluna”, “cansaco”, “coordenac¢do motora prejudicada”, “infarto”, “hérnia”,
“dores nos bracgos”, “estresses”, “dor nas pernas”, “engordei”, “emagreci”, “dor na nuca”.

Sobre agressdes psicoldgicas que os cuidadores tenham sofrido por parte do idoso-
doente, 24 (41,38%) responderam que sim e 34 (58,62%) disseram ndo. No relato dessas
agressoes foram declarados: “insultos verbais”, “palavroes”, “humilhacdes verbais”,
“besteiras e palavrdes”, “insultos”, “palavras de baixo caldo”.

Foi questionado se o cuidador e a familia conhecem ag¢des sociais de ajuda e suporte
voltadas ao idoso e ao cuidador: 45 (77,59%) disseram sim; e 13 (22,41%) disseram nao.

Foi questionado também, na presente pesquisa, se o cuidador acha que faltam recursos
sociais para a familia e o cuidador: destes 51 entrevistados (87,93%) disseram sim; e apenas
sete (12,07%) disseram néo.

Algumas sugestdes dos cuidadores para o melhor cuidado ao idoso com a D.A. foram:
“uma entidade para orientar as familias e apoio social. ”’E muito dificil para a familia que
ndo tem condicoes financeiras para cuidar do doente; os remédios sdo caros e leva tempo
para conseguir nos postos de saiide, isso quando tém”;“palestras sobre a doenca e os
cuidados ao idoso e informacoes sobre ajuda psicologica ao idoso”; “é importante a familia
ter conhecimento sobre essa doenca para entender e poder ajudar mais o cuidador”;
“esclarecer sobre o SUS em relagdo ao remédio”; “apoio psicologico para a familia, ao
idoso e orientacdo sobre a doenca, ao cuidador, de forma bem clara pelos profissionais da

., 6« ., 6«

saude”; “ter mais atendimento médico e se possivel domiciliar”;“a divulgacdo de que

., «

existem entidades de apoio, criacdo de mais entidades de apoio”; “atendimento médico em

9, &«

casa, para melhor esclarecimento”; “mais atendimento médico no SUS e mais fdcil acesso
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9, &«

aos medicamentos”; “suporte psicologico e suporte social”; “poderia existir ajuda financeira,
psicologica e ter mais facilidade a recursos para o idoso e as outras pessoas com essa doenga

e ajuda psicologica para o cuidador”.

Discussoes

A faixa etaria dos entrevistados, neste estudo foi de 18 a 76 anos, com a idade média de
29,2 (= 16,7) anos. Para varidveis numéricas constantes no estudo de Shiguemoto (2010), os
sujeitos apresentam idade média de 57,3 anos. Segundo Cruz e Handan (2008), a idade média
dos cuidadores de idosos demenciados foi de 50 e 65 anos, sendo 33% com idade acima de 60
anos.

No estudo de Lapola et al. (2008), a faixa etdria predominante na amostra de
cuidadores foi de 41 a 60 anos (65%) dos entrevistados, semelhante ao estudo de Garrido e
Menezes (2004) no que se refere a idade média dos cuidadores: aproximadamente 50 anos.
Bini; Rosa; Berlezi; Rosa et al., 2006) ressaltaram como um fator importante: o de o cuidador
pertencer a mesma faixa etdria do doente, a0 mostrarem um quadro de idosos jovens
independentes cuidando de idosos dependentes.

Quanto ao sexo dos idosos entrevistados, houve predominancia do sexo feminino.
Esse aspecto € coincidente em varios estudos: em Shiguemoto (2010), a maioria de seus
cuidadores é do género feminino (80,1%). Idem no estudo italiano de Paula, Roque e Araijo
(2008), em que 80% a 90% dos cuidadores de idoso doente sdo do sexo feminino. Da mesma
forma, no estudo de Lapola et al. (2008), o sexo predominante da pesquisa ¢ o feminino
(90,0%).

Em relacdo ao nivel de escolaridade dos participantes, 33 (56,8%) dos cuidadores
entrevistados no presente estudo apresentam ensino médio completo, quanto ao grau de
parentesco, houve predominancia de 39 (67,24%) cuidadores entre familiares (pai, mae, filho,
neta) e os demais, sem vinculo familiar.

Alguns autores (Martins; Albuquerque; Nascimento; Barra; Souza & Pacheco, 2007);
Luzardo et al., 2006) afirmam que a sobrevivéncia da familia, na tarefa de cuidar e ter a
autoridade moral, segue normas culturais; ou seja, ¢ do homem a autoridade, e da mulher é
esperado o cuidado com os filhos, com o idoso, a organizacdo da vida familiar e tudo que se

relaciona com a casa.
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Segundo Cruz e Hamdan (2008) os cuidadores do sexo feminino sofrem um impacto
maior devido a atribuicdo de tarefas outras que ao cuidador do sexo masculino. Varios
pesquisadores evidenciam que, em sua maioria, os cuidadores sio do sexo feminino,
especialmente esposas e filhas do paciente (Burns, Nichols, Adams, Graney & Lummus,
2003; Dunkin & Hanley, 1998; Garrido & Almeida, 1999; Garrido & Menezes, 2004; Haley,
1997; Hinrichsen & Niederehe, 1994; Karsch, 2003; Mohide, 1993; Taub, Andreoli &
Bertolucci, 2004, como citado em Cruz & Hamdan, 2008). Essa constatagao reflete um padrao
cultural em que o papel de cuidador ainda € visto como uma func¢do feminina (Goldfarb &
Lopes, 1996; Karsch, 2003).

Dessa forma, no momento em que ocorrem alteragdes nas condi¢gdes de vida de um
dos integrantes da familia, este passa a ser co-responsdvel, principalmente no caso de
adoecimento da pessoa idosa. Os familiares sdo justamente os primeiros a reconhecer as
necessidades manifestas por um de seus membros e, comumente, passam a oferecer os
cuidados essenciais no caso de idosos que se tornam dependentes (Rocha; Vieira & Sena,
2008).

Com relacdo ao tempo que os cuidadores prestam cuidados aos portadores de
Alzheimer, um estudo, o de Lapola et al., 2008), mostrou que 60,0% dos pesquisados prestam
cuidados de 2 a 6 anos aproximadamente. Na presente pesquisa, porém, quando questionado o
tempo em que o cuidador se dedicava ao portador da D.A., a resposta esteve entre um més e
vinte anos; portanto, a média em meses € de 55,1 meses relativa a essa prestacdo de servigos.

Um estudo semelhante, realizado em Sdo Paulo por Garrido e Menezes (2004),
mostrou um aspecto que interessou muito a esta pesquisa: a associacdo do tempo de cuidado e
nivel de impacto em termos de sérios efeitos fisicos e psicoldgicos ao proprio cuidador.
Townsend et al. (1989, como citado em Garrido & Menezes, 2004: 45), afirmam que uma
explicacdo para tal pesado impacto seria a hipétese do desgaste, ou seja, quando a exposi¢ao
prolongada ao estresse do trabalho afeta o bem-estar do cuidador, desgastando-lhe os recursos
fisicos e psicoldgicos. De acordo com o que hipotetizam os autores, o bem-estar declinaria
linearmente ao longo do tempo com a exposi¢do continua a uma situagdo estressante.

No presente trabalho, 33 (56,90%) dos entrevistados responderam ser cuidadores
formais, remunerados, com ensino médio e 25 (43,10%), informais, seguindo-se Mendes,
Miranda e Borges (2010), que qualificam desta forma os cuidadores: € considerado informal
um membro préximo a familia sem nenhum tipo de formacdo profissional ou preparacdo e
sem remuneracdo; ja o cuidador formal é aquele que tem vinculos empregaticios, sendo um

profissional de saide responsével pelas acoes de cuidado.
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Nas atividades de vida diaria do idoso, como a alimentacdo, o vestir e a higiene, 39
(67,24%) dos doentes sdao ditos como totalmente dependentes; dois (3,45%) necessitam de
ajuda para vestir-se; sete (12,07%) necessitam de ajuda para a higiene; dois (3,45%)
necessitam de ajuda para higiene e vestir; dois (3,45%) necessitam de ajuda na higiene e
alimentacao; e seis (10,34%) sdo totalmente independentes.

Os idosos sdo avaliados em seu grau de dependéncia para as atividades bésicas da vida
didria, a partir da utilizacdo de uma escala usada na prética geridtrica (incluindo banho,
higiene pessoal, vestimenta, continéncia, transferéncia, e alimentacdo), sendo essa escala
considerada um instrumento eficiente na avaliacdo das atividades executadas pelo idoso
(Luzardo et al., 2006).

Ao lidar com a higieniza¢do, com medicamentos e vestimentas da pessoa idosa, de
forma ininterrupta e de grande responsabilidade, todo o cuidador sente-se desgastado em suas
forcas, fisicas ou mentais. Caso se trate de idosos demenciais, tal acontece ao cuidador até
mesmo se ele realizar as tarefas por pouco tempo. Cuidar de um idoso com D.A. exige do
cuidador dedicagdo exclusiva, deixando ele de participar de quaisquer outras atividades em
sua vida cotidiana; se ndo amparado e auxiliado por servigos formais, esse cuidador torna-se
recluso e dependente do idoso. Existem casos, por exemplo, em que o cuidador familiar pode
até abandonar o emprego externo, deixar de ter uma vida social, o que o leva, na maior parte
das vezes, ao isolamento e a depressao (Luzardo et al., 2006).

Quanto as horas didrias de cuidado ao idoso, o resultado desta investigacao foi de
quatro a vinte e quatro horas didrias; portanto, a média foi de 10,03 horas didrias de cuidado
ao idoso.

A necessidade de cuidados ininterruptos, o dificil manejo das manifestacdes
psiquidtricas e comportamentais, somadas as vivéncias dos lacos emocionais, tanto positivos
como negativos experienciados no convivio anterior a instalacdo da doenca, tudo isso produz
desgaste fisico, mental e emocional ao cuidador (Luzardo et al., 2006).

O cuidador desempenha um papel essencial na vida didria dos pacientes com D.A.,
envolvendo-se em praticamente todos os aspectos do cuidado e assumindo responsabilidades
adicionais de maneira crescente (Engelhardt; Dourado & Lacks, 2005). A medida que a
deméncia vai progredindo, o cuidador, além de se envolver em atividades instrumentais da
vida didria, como administrar financas e medicamentos, aumenta suas responsabilidades em
atividades didrias bdsicas, como tarefas de cuidado pessoal de higiene, banho e alimentagdo
(Haley, 1997). Em média, os cuidadores despendem 60 horas por semana em

responsabilidades de cuidador (Haley, 1997; Mohide, 1993). O cuidador, geralmente aquele
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destinado a essa tarefa dentro do circulo familiar, muitas vezes, tem essa tarefa assumida de
maneira inesperada, sendo ele conduzido a uma sobrecarga emocional (Taub, Andreoli &
Bertolcci 2004; Cruz & Handan, 2008).

Além da ajuda que um paciente com D.A. necessita do cuidador, perguntou-se, na
presente pesquisa, se o cuidador recebe ajuda de outras pessoas, como apoio social e
instrumental. Os resultados mostram que 42 (72,41%) dos entrevistados responderam que
sim; e 16 (27,59%), que nao.

Estudos evidenciaram que o cuidador, ao assumir sozinho o cuidado do idoso no
domicilio, manifesta frequentemente desconforto e sentimento de soliddo, ao ndo contar com
0 apoio de outros membros da familia. A necessidade de dividir com outras pessoas o desgaste
provocado pelas situagdes de enfrentamento de eventos negativos indica a necessidade de
suavizar os efeitos provocados pela carga de tarefas (Luzardo et al., 2006).

Verificou-se que é fundamental que o cuidador receba apoio de pessoas da familia do
doente de Alzheimer; mesmo que isso ocorra em momentos de visita, pois a exposi¢ao
prolongada a uma situagdo potencialmente geradora de estresse contribui fortemente para o
esgotamento geral do cuidador e o consequente sentimento de sobrecarga trazido pelos efeitos
psicossociais da doenca com que lida (Luzardo et al., 2006).

Sobre o conhecimento a respeito da doenca de Alzheimer, 40 (68,97%) dos
entrevistados responderam que sim; os 18 (31,03%) restantes revelaram nao ter conhecimento
da doenga, nem orientacdo sobre os cuidados especificos ao portador de Alzheimer.

Nos estudos de Lapola er al. (2008), 85% dos entrevistados admitiram ter algum
conhecimento sobre a doenca, informagdes estas adquiridas durante as consultas médicas,
através de pesquisas em materiais informativos ou internet. Vilela e Caramelli (2006) fizeram
um estudo semelhante, com 40 cuidadores na capital paulistana, sobre a abordagem do
conhecimento e obtiveram a afirmacdo de um bom conhecimento sobre o diagndstico e o
progndstico da doenca por parte desses cuidadores.

Foi questionado se o cuidador recebeu orientagdes para cuidar das necessidades
basicas do idoso, 33 (56,90%) disseram que sim e 25 (43,10%) disseram que nao.

Quanto ao conhecimento do cuidador em relacdo a D.A., os resultados indicam que
85% dos entrevistados mencionaram ter algum conhecimento sobre a doenga, sendo possivel
dai inferir que a maior parte dos cuidadores tenham conhecimento basico sobre a D.A. Esses
esclarecimentos sdo fornecidos aos cuidadores durante as consultas médicas e também por
meio de materiais informativos impressos, além do crescente uso da internet com essa

finalidade. Em estudo semelhante com 40 cuidadores, realizado em Sao Paulo, por Vilela e
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Caramelli (2006), foram abordadas questdes relacionadas ao conhecimento sobre a D.A., por
parte de cuidadores-familiares, que afirmaram que dispunham de bons conhecimentos sobre o
diagnéstico e o progndéstico da doenca.

Na questao de dividas sobre os cuidados basicos (banho, alimentacdo e deambulagao),
30 (51,72%) disseram que sim e 28 (48,28%), que ndo tinham dudvidas.

Quando perguntados sobre a percepc¢do de alteracdes psicoldgicas (depressdo e
funcdes cognitivas) no cuidador, 38 (65,52%) entrevistados disseram sim; 20 (34,48%),
disseram nao.

Nos estudos de Cruz e Handam (2008), o impacto sofrido pelos cuidadores pode ser
observado também pela utilizacdo por eles de servicos de saide, ja que cuidadores de
pacientes com D.A. consultam 46% mais médicos e utilizam mais medicamentos
psicotrdpicos - como antidepressivos e antipsicéticos - do que cuidadores de pacientes-idosos
que ndo tém D.A. Garrido e Almeida (1999) demonstraram que os cuidadores apresentam
uma piora na saude fisica (Garrido & Almeida, 1999, como citado em Cruz & Hamdan, 2008;
Grafstrom; Fratiglioni; Sandman & Winblad, 1992; Haley, 1997, como citado em Cruz &
Hamdan, 2008). Pesquisas demonstram que os cuidadores apresentam uma piora na satude
fisica (Garrido & Menezes, 2004), um prejuizo no sistema imunoldgico, que pode persistir até
quatro anos apds o falecimento do paciente (Haley, 1997, como citado em Cruz & Hamdan,
2008).

Os estudos de Luzardo et al. (2006) evidenciaram que o cuidador, ao assumir sozinho
o cuidado do idoso no domicilio, manifesta frequentemente desconforto e sentimento de
solidao, quando nao sente apoio de outros membros da familia. A necessidade de dividir com
outras pessoas o desgaste provocado pelas situacdes de enfrentamento de eventos negativos
indica a vontade de suavizar o impacto provocado pela carga de tarefas. Em decorréncia do
impacto, até 60% dos cuidadores podem manifestar sintomas fisicos e psicoldgicos.

Nas alteragdes fisicas do cuidador, 35 (60,34%) dos entrevistados responderam que
sim, e 23 (39,66%) responderam que ndo. E no relato dessas alteracdes foram declarados
aspectos como: ‘“dor nas costas”, “dores na coluna”, *“cansago”, “coordenacdo motora
prejudicada”, “infarto”, “hérnia”, “dores nos bracos”, “estresses”, “dor nas pernas”,
“engordei”, “emagreci”, “‘dor na nuca”.

Sobre agressdes psicoldgicas que os cuidadores tenham sofrido por parte do idoso-
doente, 24 (41,38%) responderam que sim, e 34 (58,62%) disseram ndo. No relato dessas
agressoes foram declarados: “insultos verbais”, “palavroes”, “humilhacdes verbais”,

99 ¢ 99 <

“besteiras e palavrdes”, “insultos”, “palavras de baixo caldo”.
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Caldeira e Ribeiro (2005), em seus estudos, obtiveram relatos importantes também
quando foi questionado se o cuidador sentia-se bem psicologicamente diante da situagdao que
vivenciava. Dos 50% dos cuidadores que responderam negativamente, estes referem: “Me

299

sinto ‘amarrada’”, “J4 pensei em me matar e matd-la também para acabar com nosso
sofrimento”, “Choro muito, ndo tenho apoio da familia”, “Sei que posso ficar assim também e
tenho medo”, “Tenho medo que ele nao reconheca mais os filhos”, “Tenho medo de ela fazer
coisas absurdas, tirar a roupa em publico por exemplo”, “Tive experiéncia parecida na
familia”, “Cansacgo”, “Saber que agora s6 vai piorar’, “Medo de que ele fique acamado com
sondas” e “Medo de que eu tenha que me dedicar o tempo todo a ele”.

Foi questionado se o cuidador e a familia conhecem ag¢des sociais de ajuda e suporte
voltadas ao idoso e ao cuidador: 45 (77,59%) disseram sim, e 13 (22,41%) disseram n&o.

Cuidadores que tém um suporte social, ou seja, que se engajam em atividades na
comunidade, participam de grupos de apoio, e adaptam-se melhor a funcdo de cuidador,
apresentam um menor impacto negativo (Cerqueira & Oliveira, 2002; Dunkin & Hanley,
1998; Garrido & Almeida, 1999; Haley, 1997) e niveis mais baixos de depressao, e maiores de
satisfacdo (Haley, 1997), do que cuidadores que t€ém pouca disponibilidade de suporte social
(Dunkin & Hanley, 1998; Garrido & Almeida, 1999; Haley, 1997). Tanto nos Estados Unidos
como na Europa, hd investimentos em politicas publicas, a fim de construir e manter redes de
suporte a idosos e a cuidadores. Um exemplo disso € a rede de suporte a cuidadores que se
define como community care, cujo objetivo € manter o idoso em casa, oferecendo suporte para
a familia e para o cuidador, trazendo, por exemplo, um profissional para alternar os cuidados
com o cuidador (Karsch, 2003).

Foi questionado também, na presente pesquisa, se o cuidador acha que faltam recursos
sociais para a familia e o cuidador: destes 51 entrevistados (87,93%) disseram sim; e apenas
sete (12,07%) disseram nao.

Segundo Cruz e Hamdan (2008), os grupos de apoio se caracterizam por um espaco de
troca de informagdes entre cuidadores (Haley, 1997, como citado em Cruz & Hamdan, 2008),
e seus beneficios incluem educagdo e suporte social (Dunkin & Hanley, 1998, como citado em
Cruz & Hamdan, 2008). Ha também um efeito terapéutico resultante da identificacio entre as
pessoas que compartilham de um mesmo problema. Os participantes do grupo levam apoio e
esclarecimentos sobre a doenca (Goldfarb & Lopes, 1996). Alguns estudos com grupos-
controle relataram reducdo de sintomas psiquidtricos no cuidador; porém, ndo observaram

redu¢do no impacto de vdrias ordens em suas vidas. Os grupos de apoio sdo indicados para
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cuidadores que apresentam um baixo nivel desse impacto, ndo sendo apropriados como tnico
recurso a cuidadores com alto nivel de impacto (Dunkin & Hanley, 1998).

A terapia familiar € indicada para familias com questdes mal-resolvidas que interferem
no cuidado do paciente; entretanto, ainda nio existem estudos sistematizados que comprovem
a sua eficdcia (Dunkin & Hanley, 1998).

A terapia individual € indicada para cuidadores com psicopatologia, com um alto nivel
de impacto (Dunkin & Hanley, 1998), e quando a relacdo pré-morbida paciente-cuidador €
insatisfatéria (Goldfarb & Lopes, 1996). Essas intervencgdes, segundo estudos controlados,
apresentam melhores resultados sobre o impacto e a depressio do cuidador do que

intervencoes grupais (Dunkin & Hanley, 1998).

Conclusao

Neste trabalho, em que se tenta definir um perfil dos cuidadores de idosos com D.A.,
foi possivel concluir que este sdo, na sua maioria, pessoas do sexo feminino, apresentando um
nivel socioecondmico caracteristico da classe B e C; e co-residiam com os idosos. A
feminilizacdo do cuidador parece se manter também neste caso.

A diferenca que se pode observar, no caso dos cuidadores entrevistados, foi que estes
se mostram excessivamente vitimados pela excessiva carga de trabalho, isso ratificado pela
afirmacdo, por parte deles préprios, de que, apds assumirem esse papel de cuidadores de
idosos com D.A., deixaram de ter vida propria e social, sem mesmo tempo ou disposicao para
se cuidar, de se distrair, com o cansago sempre presente; pior ainda, muitos entendem atuar
como um receptdculo dos sofrimentos do idoso-doente. Emergiram sintomas de depressao,
ansiedade, dores musculares, cefaleias constantes, insOnia, além de os cuidadores
manifestarem estar acometidos de doencas cronicas, devido a auséncia de apoio para enfrentar
a sobrecarga fisica e mental do trabalho diério.

O estudo veio comprovar que os impactos e desafios do cuidador do idoso com D.A.
sd0 muitos e complexos e que o primeiro acaba vivendo em funcdo do outro, esquecendo-se
de si préprio, ndao tendo nem mesmo forcas para resistir a (ou mudar) esse estado instalado de
coisas, na verdade sentindo-se em um desamparo total.

Conferir aos problemas desse cuidador seu devido peso, vendo-o como um sujeito, tal
qual o paciente, ¢ um primeiro passo para uma mudanca relevante e benéfica a favor do

cuidador. Ela serd mais bem sucedida se forem incrementadas acdes e orientacdes, por parte
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dos profissionais da saude, considerando que, no processo de cuidar com qualidade dos idosos
com a D.A., ndo é aceitdvel a negligéncia do cuidador com a propria saude fisica e mental.
Cuidadores sem conhecimento adequado da problemdtica em que estdo envolvidos, ou
desemparados em suas duvidas a respeito, e ainda vitimados por decorréncias organicas,
culturais e subjetivas e, acima de tudo, sem acodes sociais de ajuda e suporte, ndo t€m mesmo
como prestar uma assisténcia de qualidade ao idoso comprometido com a D.A.

Consideramos importante apresentar neste trabalho algumas vias possiveis, a fim de
diminuir a carga desses cuidadores e a tornd-los menos desamparados, tais como: a
participacdo em grupos de apoio para troca de informacdes em ONGs ou associacdes
orientadas por profissionais da drea da satde, dentre outros, enfermeiros, psic6logos, médicos;
maiores esclarecimentos sobre a doenca, através da midia, folhetos informativos, em
linguagem acessivel aos cuidadores e familiares; participagdo em palestras, cursos intensivos
de curta duracdo; o providencial e fundamentivel envolvimento da familia do
doente;programas de prevencdo e rastreamento em idosos da comunidade; implantacdo de
centros-dia; criacdo de ambulatdrios psicogeridtricos; programas de psicoeducacdo para a
familia e de programas domiciliares de apoio ao cuidador, revezando com ele nos cuidados.

Espera-se também que sejam realizadas pesquisas mais especificas sobre esse tema,
inclusive despertando novas questdes e apresentando propostas outras de conducdo dos
problemas, mas nao dissociando os fatores organicos, dos emocionais, e dos subjetivos, por
todos os que consideram significativo melhorar a qualidade de vida dos cuidadores junto a

seus idosos acometidos pela D.A.
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