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RESUMO: O presente estudo analisou a qualificagdo de cuidadores de pacientes com
diagnostico de Alzheimer acerca dos aspectos psicolégicos e 0s seus impactos na
trajetdria dos cuidadores. Para tal, foram realizadas entrevistas semidirigidas com cinco
cuidadores de idosos com Doenca de Alzheimer. Os resultados apontaram a falta de
conhecimento sobre a enfermidade, desencadeando, como consequéncia, a dificuldade
de lidarem com o sujeito adoecido diante dos conflitos que ocorrem no cotidiano.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer; Cuidadores de idosos; Conflitos cotidianos.

ABSTRACT: The present study analyzed the qualification of caregivers of patients with
Alzheimer's diagnosis about the psychological aspects and their impacts on the
caregivers' trajectory. For this, semi-directed interviews with five caregivers of
Alzheimer patients were performed. The results pointed out the lack of knowledge about
the disease, triggering, as a consequence, the difficulty of dealing with the sick person
in the face of conflicts that occur in daily life.
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RESUMEN: El presente estudio analizo la calificacion de los cuidadores de pacientes
diagnosticados con Alzheimer con respecto a los aspectos psicoldgicos y sus impactos
en la trayectoria de los cuidadores. Con este fin, se realizaron entrevistas
semidireccionadas con cinco cuidadores de personas mayores con enfermedad de
Alzheimer. Los resultados indicaron la falta de conocimiento sobre la enfermedad, lo
que provocod, como consecuencia, la dificultad de tratar al sujeto enfermo ante los
conflictos que ocurren en la vida diaria.

Palabras clave: Enfermedad de Alzheimer; Cuidadores de ancianos; Conflictos

cotidianos.

Introducéo

No Brasil, conforme apontam Santos e Janior (2014), o nimero de pacientes
acometidos pela doenca de Alzheimer (DA) se eleva consideravelmente a cada ano, néo
existindo, porém, uma pesquisa especifica de ambito nacional, que forneca dados
oficiais, precisos, a respeito do nimero de pessoas com a DA (Garcia, et al., 2017).

Nos Estados Unidos, estima-se que, em 2050, os casos de DA duplicardo,
chegando a uma quantidade aproximada de 13,8 milhdes de idosos com a deméncia
(Moon, & Dilworth-Anderson, 2014, como citados em Garcia, et al., 2017).

Dos 47 milhdes de pessoas com deméncia em todo o mundo, segundo Sena, et
al. (2016), a estimativa é que, em 2050, afetara mais de 75 milhdes (World Health
Organization, 2015) e, deste segmento, 60 a 80% apresentardo a deméncia do tipo
Alzheimer (DA).

Este crescimento, segundo Neumann e Dias (2013), tem levado cuidadores e
demais envolvidos a experimentarem elevados niveis de estresse e estado depressivo,
uma vez que interagem de modo muito préximo com essas pessoas, sendo sujeitos a
experienciar a evolugdo da doenca naquele a quem devem prover cuidados.

Diante disso, tais cuidadores passam a dar sentido a essa experiéncia perpassada
pela Alzheimer, que é descrito pela Organizacdo Mundial de Saude (2007, p. 304),
como “uma doenca cerebral degenerativa primaria de etiologia desconhecida, com
aspectos neuropatoldgicos e neuroquimicos caracteristicos”, sendo ainda, demarcada

também, por inicio insidioso e curso lento, e que sdo acompanhados pelos cuidadores.
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Por conseguinte, trata-se de uma doenga progressiva que compromete a vida de um
cuidador nos ambitos afetivos e relacionais, e traz uma série de repercussdes para as
pessoas em seu entorno.

E é a partir deste panorama que o cuidador acompanhard a experiéncia de
adoecimento do sujeito e terd, consequentemente, implicacbes para sua propria
experiéncia.

Assim, este estudo se coaduna com a relevancia da apropriacdo dos aspectos
inerentes a doenca de Alzheimer por parte dos cuidadores, ndo apenas para orientar as
medidas preventivas, mas também para que, a partir de seus resultados, seja possivel
oferecer informacdes capazes de subsidiar sua atuagdo diante de problemas bésicos que
repercutem em sua prépria subjetividade.

Autores como Camargo (2010), Arakaki (2012) e Brum (2013), compreendem
que somente quando for valorizado que o reconhecimento dos sintomas da patologia e
suas principais formas de manifestacdes servem como beneficios na interacdo
cuidador/paciente, desse modo, facilitando seu desenvolvimento, é que se podera
compreender de qual forma uma interacdo insuficiente pode prejudica-lo.

Pesquisas, como as de Bandeira e Franco (2012), indicam prejuizos nos aspectos
psicoldgicos do cuidador, gerados por interacdes deficientes e insuficientes, porém,
pouco se sabe sobre interagcdes que promovam salde e o pleno funcionamento psiquico,
como explicam os referidos autores. Conexa a isso, se inscreve a necessidade de se
atentar aos aspectos inerentes a apropriacdo do cuidador acerca da patologia, assim
como a relacdo com o paciente. Ou seja, ha a necessidade de um maior entendimento
sobre a doenga e os modos de enfrentamento para manejo do cuidado, em vista de uma
qualidade de vida, tanto da pessoa que adoece como a do cuidador.

Com o intuito de contemplar algumas contribuicdes sobre a tematica,
inicialmente sera apresentada uma breve explanacdo acerca do cuidado e do cuidador,
levando em consideracdo a dinamica vivenciada por este junto ao familiar acometido
pela Alzheimer. Explanacao essa, que viabilizara prosseguir-se para o desenvolvimento
dos resultados obtidos pelo presente estudo, bem como a discussdo realizada a partir
destes em interface aos achados teoricos. No entanto, é relevante pontuar que o foco do
trabalho ¢ a vivéncia do cuidador e, desse modo, ndo serdo elucidadas questbes sobre a
patologia.
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A respeito da concepcdo de “cuidado”, Brasil (2008) esclarece que este pode ser
compreendido como o ato de zelar pelo bem-estar de alguém, prestando-lhe assisténcia
e assumindo, por sua vez, responsabilidades. Nesse escopo, o cuidador € a pessoa que se
dedica a tarefa de cuidar, seja por parte de familiares os chamados cuidadores
informais) ou pessoas contratadas para este fazer (cuidadores formais).

O oficio de cuidador integra a Classifica¢do Brasileira de Ocupagfes (CBO), sob
0 codigo 5.162-10, que define o cuidador como alguém que “cuida a partir dos objetivos
estabelecidos por instituicdes especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-
estar, saude, alimentacdo, higiene pessoal, educacdo, cultura, recreacdo e lazer da
pessoa assistida” (Brasil, 2012). Assim, o cuidador, sob a égide do cuidado, se
destinaria a estar atento as demandas do outro, visando a modos de resolutividade da
problematica apresentada por este outro.

Mazza e Lefevre (2005) afirmam que estas atividades relativas ao cuidado,
geralmente sdo realizadas por uma pessoa da familia, um membro préximo que conhece
0 historico da vida do idoso e suas necessidades em termos de cuidado. Assim, para
lidar com os conflitos do cotidiano, o cuidador necessita desenvolver seus aspectos
resilientes que, segundo Neri (2010), dizem respeito a capacidade que o individuo tem
de se adaptar as situacbes de maneira positiva, nas quais consegue manter seu
desenvolvimento natural, se recuperando dos efeitos estressores que o cuidado acarreta.
Em outras palavras, o cuidador precisa além de oferecer apoio a outro individuo;
também se atentar as suas proprias necessidades, manter um cuidado de si, ao passo que
cuida do outro.

Embora os cuidadores familiares tenham grande importancia nos casos de
patologias neurodegenerativas, como € o caso da doenca de Alzheimer, estudos
nacionais como os de Leite, Menezes, Lyra e Araujo (2014) mostram que a maioria
deles ndo possuem informagdes, e nem suporte, necessarios para a realizacdo desse
cuidado. Os autores supracitados observam que os cuidadores, neste caso, demonstram
pouco conhecimento sobre as caracteristicas e sobre o processo evolutivo da doenca,
assim como mostram certa inabilidade para lidar com os conflitos que ocorrem na
vivéncia com os acometidos. A esse respeito, Castro (2011) acredita que estes
cuidadores podem sofrer desgaste fisico e emocional, em virtude do despreparo e

desconhecimento sobre a maneira de como lidar cotidianamente com a pessoa adoecida.
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Além das questdes citadas, Vieira, Nobre, Bastos e Tavares (2012) lembram que
a maior dificuldade enfrentada pelos cuidadores inicialmente é a aceitacdo da doenca,
em virtude de toda a problemaética envolvida.

No entanto, Duarte, Fernandes e Freitas (2013) acreditam que aceitar que 0
sujeito adquiriu uma doenca evolutiva e sem cura pode favorecer uma aproximacgéo
direta entre o cuidador e o acometido, assim como com outros familiares, como um
duplo encontro com o limite da existéncia, com a fragilidade do outro que, por sua vez,
revela a fragilidade do eu.

Diante do exposto, o objetivo deste estudo é analisar a qualificacdo do cuidador
do paciente acometido pela doenga de Alzheimer, acerca dos principais aspectos
psicoldgicos da doencga, bem como o0 modo que lidam com estes em meio aos conflitos
no cotidiano, alem de analisar os impactos que tais fatores desencadeiam para suas

vidas.

Método

Como meétodo, este estudo se valeu da pesquisa exploratéria, e de campo, ou
seja, de fontes primarias, com andlise qualitativa de carater exploratorio. Conforme
explica Turato (2003), a pesquisa qualitativa pode ser definida como multimetodoldgica
quanto ao objeto estudado, ja que envolve abordagens, interpretativa e naturalistica.
Sendo assim, os pesquisadores realizaram as observag¢des dos fendmenos pesquisados
em seu ambito natural e, desse modo, buscaram dar sentido e/ou realizar interpretacdes
a respeito dos fendmenos conforme estes se apresentaram.

Foram entrevistados cinco cuidadores de pacientes acometidos por Alzheimer,
0s quais eram quatro mulheres, e um homem, com idades entre 49 e 69 anos. As
entrevistas realizaram-se em seus proprios lares, na regido da cidade paulista de S&o
Jodo da Boa Vista. Sendo que, entre estes, duas sdo casadas, dois divorciados e uma
solteira. No que tange a escolaridade, os participantes abrangeram desde o ensino
fundamental até a pos-graduacdo. Quanto ao grau de parentalidade, trés sdo filhos dos
acometidos pela doenca e dois profissionais contratados, sendo que o tempo de atuacédo

como cuidadores foi em torno de um a cinco anos na funcéo.
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Como instrumento, os cuidadores participantes responderam a um questionario
fechado de mudltipla escolha, sendo este composto por um roteiro de 17 perguntas,
diante das quais deveriam assinalar uma, ou mais caracteristicas que definiam de algum
modo sua vivéncia enquanto cuidador.

Essas perguntas diziam respeito de modo geral ao conhecimento sob a condigédo
de quem era alvo de cuidado, tanto da doenca, em seus aspectos organicos, as
implicacbes psiquicas e relacionais, quanto de uma preparacdo para desempenhar a
funcdo de cuidador e a atencéo a sua prépria satde.

Para o desenvolvimento do estudo, inicialmente foram contatados os voluntarios
e apresentou-se a finalidade da pesquisa, a fim de fornecer-lhes subsidios que
fundamentassem as suas participagbes ou ndo. A aplicacédo foi realizada em suas
proprias casas, buscando-se facilitar a participacdo. Como pressuposto, foi apresentado
o0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, o qual documentou sua anuéncia ao
estudo.

Vale mencionar, ainda, que os procedimentos que envolveram este estudo nao
ofereceram riscos fisicos para os participantes e nem a seus familiares. E interessante
salientar que o presente trabalho foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, sob o
Parecer n.° 0102112, homologado na Reunido Ordinaria do CEP-UNIFAE, Séo Jodo da
Boa Vista, em 18/10/2012 e, apenas ap6s a aprovacdo pelo CEP, que as entrevistas

foram realizadas.

Resultados e Discussao

Apols a aplicacdo dos questionarios e posterior analise dos dados coletados
observou-se que a prevaléncia dos cuidadores de pessoas que vivem com a doenca de
Alzheimer é de familiares; destes, em 60% dos casos sdo os proprios filhos que
assumem os cuidados, entre estes, predominando as mulheres. As idades variam entre
guarenta e nove a sessenta e quatro anos; dois sdo casados; dois separados e uma vilva.
O nivel de escolaridade varia do ensino fundamental incompleto ao ensino superior com

mestrado, ndo tendo predominancia de nenhum deles.
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Tais dados podem ser encontrados nos estudos de Mazza e Lefevre (2005) e
Biolo e Portela (2010); este ultimo menciona que, de maneira geral, em todo o mundo
cuidar de idosos é uma responsabilidade que pertence a esfera familiar, cumprindo,
assim, a familia, uma norma social de cuidar de quem um dia cuidou e criou 0s
integrantes da geracao posterior a ele.

Quanto ao nivel de conhecimento sobre a doenca, dois dos cuidadores revelaram
saber muito sobre a doenca (40%); dois disseram possuir grau médio de conhecimento
(40%); e um deles disse ndo ter nenhum conhecimento (20%). Apesar de a maioria dos
cuidadores revelar ter conhecimento sobre a doenca de Alzheimer em nivel alto e
médio, estes dados ndo condizem com o que citaram nas caracteristicas fisicas e
psicoldgicas da doenca, pois apresentaram algumas informacfes que podem ser
consideradas erréneas e confusas, no que tange as caracteristicas fisicas, uma vez que
ndo fazem parte da sintomatologia da doenca, segundo a Organiza¢do Mundial da Salde
(2007). Este aspecto observado se apresenta nos relatos dos entrevistados, pois
confundem caracteristicas psicolégicas, fisicas e ainda expdem desconhecer que a
doenca de Alzheimer é dividida em fases. Alias, se trataria de trés fases, leve ou inicial,
moderada ou intermediéria e grave, ou como também é conhecida a fase final, as quais
seriam definidas pela condigdo cognitiva e nivel de dependéncia do acometido (Bottino,
et al.,, 2002; Inouye, & Oliveira, 2004). Tais dados sd&o concordantes com oS
apontamentos de Brasil (2012), ao explicar que o cuidador geralmente € uma pessoa
leiga, que assume funcdes para as quais, na maioria das vezes, ndo esta preparada.

Um dado relevante na presente pesquisa se refere a principal caracteristica fisica
da doenca de Alzheimer, ou seja, a perda da memoria, que foi citada por apenas um dos
cuidadores, sendo que os demais entendem essa caracteristica como sendo de ordem
psicoldgica, observacOes estas, que igualmente corroboram os estudos desenvolvidos
por Brasil (2012) e por Novelli, Nitrini e Caramelli (2010).

A maioria dos participantes deste trabalho disseram que ndo se sentem
sobrecarregados e ndo perceberam mudangas em sua vida pessoal e em relacdo ao
convivio com amigos. Estes dados se devem, possivelmente, ao fato de que 80% destes
cuidadores contam com a ajuda de outros na maior parte do tempo em que 0s pacientes

acometidos por Alzheimer ficam sob seus cuidados.
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Nesse sentido, Neumann e Dias (2013) afirmam que individuos mais
sobrecarregados pela tarefa de cuidar apresentam diminuicdo na percepcdo de sua
qualidade de vida, muitas vezes por enfocar apenas na assisténcia ao outro e talvez até
considerar o cuidado ndo como papel, mas como identidade. Tal intercorréncia vem
reforcar a alusdo de Baptista (2012), para o qual, se houver uma estrutura familiar
favoravel, com familiares dispostos a tomarem o papel de cuidadores, sera melhor para
todos.

Em contrapartida, o autor adverte que, caso somente uma pessoa assuma o
cuidado, todos, inclusive e principalmente o idoso, saem perdendo, 0 que pode ser
compreendido devido ao fato de o cuidador assumir este papel e barrar o individuo com
a doenca de exercer mesmo que, minimamente, posturas de autonomia e independéncia.

Este estudo mostrou a prevaléncia do estresse, citado pelos cuidadores, como
sendo o sintoma que mais 0s acomete, 0 que é reiterado pelos estudos de Biollo e
Portela (2010), ao exporem que, na maioria das vezes, o cuidar de um idoso representa
um papel dificil, que compromete o bem-estar do cuidador, limitando invariavelmente
sua condicdo de vida e aumentando a incidéncia de aspectos psicolégicos como o
estresse, entre outros.

Dessa forma, é possivel apontar a resiliéncia como a principal caracteristica que
cuidadores deste estudo experimentam, pois 80% deles relatam néo terem recebido, ou
precisado de acompanhamento psicologico, apds iniciarem os cuidados de um individuo
acometido pela Alzheimer. Em contrapartida, a maioria considera que um maior
conhecimento sobre 0s aspectos psicoldgicos da doenca e a orientacdo de um psicologo
sobre como lidar com as dificuldades, ajudaria na prevencdo do seu desgaste emocional.
Ou seja, apesar de ndo terem informado que precisaram de acompanhamento
psicologico, hd um desgaste psiquico, 0 que sugere que 0s participantes talvez
pudessem se valer de uma atencédo psicologica.

Segundo Duarte, et al. (2013), os cuidadores despendem uma significativa
importancia ao apoio psicolégico, pois, a partir destes, aprendem a lidar melhor e de
forma mais adaptada as situacfess geradas, como aquelas nas quais 0 paciente se
comporta agressivamente. Nesse sentido, vale ressaltar que apenas 40% dos voluntarios
receberam instrucGes sobre como lidar com os aspectos psicoldgicos do doente na vida

diaria.
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Entre as orientagOes recebidas, as principais foram: em primeiro lugar, ndo tocar
no paciente quando este esta agressivo e conversar lentamente, tentando acalma-lo; ficar
atento a ele e observar se no local ha algum objeto que o doente possa usar para cometer
suicidio; a necessidade de estimular a memoéria o tempo todo, dando nocdes de
tempo/espaco e a necessidade de acompanhar a evolugdo da doenca. Um dos
voluntérios citou, como orientacdo psicoldgica recebida, a retirada de tapetes, incentivar
os exercicios fisicos e ndo deixar a pessoa com Alzheimer dirigir, se em estagio de
esquecimento.

Diante disso, 60% dos participantes disseram ndo ter recebido orientacdo sobre
como agir; e 80% destes cuidadores relataram serem frequentes os conflitos entre eles e
0 paciente. Em contrapartida, 80% dos voluntarios deste estudo nao receberam nenhum
apoio psicoldgico e, conforme Luzardo e Waldman (2004), o cuidado em relacéo a esta
problemética recai em um enorme 6nus ao cuidador, o qual precisa, entdo, ser
externalizado e trabalhado para ndo ser promotor de perdas relacionais e de
autocuidado, assim como de adoecimento.

Por fim, cabe pontuar que apenas uma voluntaria que trabalha em uma
Instituicdo de cuidadores de idosos, ou seja, (20%) dos cuidadores participou de cursos
ou treinamentos para a atividade que exerce, algo que reitera a pesquisa de Castro, et al.
(2011), ao dizer que a maioria dos cuidadores ndo sdo informados sobre como lidar com

0 paciente acometido pela Alzheimer.

Considerac0es finais

Os dados apresentados no estudo apontaram a prevaléncia do sexo feminino na
amostra de cuidadores de pessoas com doenca de Alzheimer, dados estes que permitem
pensar a respeito da divisdo sexual do trabalho, para a qual, historicamente, as
atividades relativas ao cuidado teriam sido "consagradas™ esteriotipadamente ao género
feminino. Contudo, torna-se imprescindivel que esta visdo seja revista, considerando-se
a sobrecarga que esta funcdo pode gerar sobre a mulher que, muitas vezes, ja cumpre

com multiplas fungdes, que abarcam desde as domésticas até as sociais.
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Nesse sentido, dividir as atribuicGes entre os familiares, sejam eles mulheres ou
homens, solteiros ou casados, faz com que estes cuidadores busquem uma melhor
qualidade de vida e prazer na relacdo de contato com o paciente ou com sua familia.

O estudo denota que a maioria dos participantes desconhecem o0s principais
aspectos psicoldgicos da doenca, além de ndo saberem como lidar com os pacientes, em
meio aos conflitos diarios em detrimento dos cuidados. Consonante a essa dificuldade,
ha de se registrar que a doenca altera o comportamento do paciente, as vezes por tanto
tempo, que este se torna quase um "desconhecido”, o que afeta psicologicamente aquele
que cuida.

E de suma relevancia, portanto, que os cuidadores recebam orientacdes inerentes
a dindmica de funcionamento do cotidiano do individuo com Alzheimer, tenham acesso
a informagdes sobre a doenga, 0 que inclui seu processo evolutivo, suas fases e como as
mesmas se instauram, considerando-se que esta medida Ihes oferecera subsidios para
avaliar suas proprias aptiddes em lidar com os cuidados e evitar conflitos com a pessoa
cuidada, proporcionando um comprometimento psicolégico mais ameno, tanto para com
cuidadores, quanto para o paciente.

Nesse sentido, conforme reconhece a literatura, o fato de cuidar
ininterruptamente da pessoa com Alzheimer acarreta sintomas de estresse entre outras
demandas no cuidador, o que justifica a necessidade de orientagdes e suporte social e
psicoldgico constantes.

A precariedade de informacgdes transmitidas aos familiares cuidadores nao
condiz com os resultados da pesquisa, pois 0s entrevistados declararam contarem com
niveis alto e médio de conhecimento sobre a doenca; no entanto, citaram, de maneira
errdnea e confusa, caracteristicas fisicas e psicoldgicas da doenca, incluindo aspectos
que ndo fazem parte da sintomatologia.

Nesse sentido, pode-se destacar um dado encontrado pelo estudo, com relacdo a
perda da memoria, pois apesar de ser a principal caracteristica organica da doenca de
Alzheimer, foi apontada apenas por um dos cuidadores, sendo que os demais entendem
essa caracteristica como sendo de ordem psicoldgica e passivel de alteracgéo.

A partir dos achados, podemos compreender que a maioria dos participantes
deste estudo ndo foram capacitados ao exercicio de suas fun¢des como cuidadores, nem

antes, nem durante o desempenho da fungéo.
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Dados estes que nos indicam que, embora a amostra investigada seja pequena, mesmo
assim, permitem pensar no despreparo que os cuidadores de modo quase que geral
vivenciam em suas préaticas. Dessa forma, mostra-se como fundamental que sejam
implementadas e ampliadas politicas de educacdo em saude, para o desenvolvimento de
um processo de aprendizagem que instrumentalize o cuidador, tanto no aspecto técnico
quanto psicolodgico, visando, além de uma melhor assisténcia no cuidado do enfermo, a
sua propria qualidade de vida.

Por fim, destaca-se a importancia do cuidador diante da complexidade que exige
essa fungdo, a0 mesmo tempo que se identifica a pouca atencdo destinada a esse
trabalho, muitas vezes assumido por familiares ou pessoas despreparadas, técnica e
emocionalmente. Assim, sugerimos a realizacdo de novos trabalhos, visando a
aprofundar os dados aqui demonstrados, visto a relevancia social e cientifica da

tematica em questao.
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