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RESUMO: O presente estudo busca verificar a contribuicdo de um projeto de extenséo
interdisciplinar no cuidado a satde de idosos com sindromes demenciais e seus familiares.
Trata-se de uma pesquisa qualitativa, por meio da Historia Oral. Observou-se que a participacdo
no referido projeto € tida pelos entrevistados como um importante promotor do cuidado de si e
do outro, favorecendo a aceitacdo da doenca, a superacdo das dificuldades e auxiliando na
qualidade de vida e na ampliacdo do conhecimento de seus participantes.
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ABSTRACT: This study aims to verify the contribution of an interdisciplinary extension project
in the health care of the elderly with dementia syndromes and their families. This is a qualitative
research through oral history. Participation in this project is considered by the interviewees as
an important promoter of self-care and self-care, favoring the acceptance of the disease,
overcoming difficulties and helping in the quality of life and increasing the knowledge of its
participants.

Keywords: Elderly; Caregivers; Community-Institution Relations.

RESUMEN: Este estudio tiene como objetivo verificar la contribucion de un proyecto de
extension interdisciplinaria en la atencion de la salud de los ancianos con sindromes de
demenciay sus familias. Esta es una investigacion cualitativa a través de la historia oral. Los
entrevistados consideran la participacion en este proyecto como un importante promotor del
autocuidado y el autocuidado, favoreciendo la aceptacion de la enfermedad, superando
dificultades y ayudando en la calidad de vida y aumentando el conocimiento de sus
paticipantes.

Palabras clave: Ancianos; Cuidadores; Relaciones Comunidad-Institucion.

Introducéo

O envelhecimento populacional é um fenémeno mundial que se reflete a cada dia mais
no sistema de saude publica. Pode ser associado, biologicamente, a uma série de prejuizos em
nivel molecular nas células dos organismos. Esse dano propicia uma diminuicéo das reservas
bioldgicas a medida que o tempo passa, aumentando, assim, o risco para a aquisi¢do de uma
série de doencgas, bem como um declinio gradual na capacidade que o individuo tem
(Organizacdo Mundial de Saude, 2015).

O aumento da expectativa de vida, concomitantemente a diminuicdo da taxa de
fecundidade tém gerado uma mudanca no perfil demogréafico da populacdo mundial nos ultimos
anos. Projecdes da Organizagdo das Nag6es Unidas apontam que, em 2050, 0 nimero de idosos
excedera pela primeira vez na histéria da humanidade o nimero de jovens, correspondendo a

22% da populacdo mundial (Organizacdo Mundial de Saude, 2013).
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A medida que a populacio idosa aumenta, ocorre uma maior prevaléncia de doengas
cronico-degenerativas, dentre as quais destacam-se as sindromes demenciais, em que a Doenca
de Alzheimer (DA) é a mais conhecida, seguida da deméncia vascular, deméncia de corpos de
Lewy e deméncia frontotemporal.

As sindromes demenciais sdo tidas como um desafio para a gestdo da satde de um idoso,
devido as mas repercussfes que trazem para a qualidade de vida de um individuo e de seus
familiares. Deméncia € uma sindrome de aspecto cronico e progressivo, que se caracteriza por
uma piora geral das fungbes cognitivas que compreendem a memoria, orientacdo espacial,
linguagem, julgamento e compreens&o, interferindo negativamente nas atividades de vida diaria
do individuo. Atinge majoritariamente a populacdo idosa, apesar de 2% a 10% dos casos
diagnosticados iniciarem-se antes dos 60 anos de idade. Apos essa idade, a prevaléncia de
deméncia duplica a cada cinco anos, sendo nos dias atuais uma das principais causas de
incapacidade e dependéncia na pessoa idosa (Organizacdo Mundial de Saude, 2013).

A deméncia se define a partir do surgimento da diminuigdo de, ao menos, duas fungdes
cognitivas, atingindo um nivel abaixo ao do desempenho anterior, prejudicando a execucao das
atividades de vida diaria. Apresenta um diagnostico clinico, em que se avalia de forma objetiva
0 desempenho cognitivo e funcional de um individuo; sua causa, contudo, depende de uma
investigagdo complementar, que envolve exames laboratoriais e de neuroimagem. Esses
exames complementares visam primeiramente a identificar causas reversiveis de deméncia. De
extrema importancia é fazer uma anamnese precisa, coletando informac@es do paciente e seu
acompanhante, além de um exame fisico geral completo. A abordagem ao paciente e seu
acompanhante deve ser, preferencialmente, multiprofissional, visando a manutencdo da
qualidade de vida do paciente e seus familiares (Moriguchi, 2016).

Dentre as sindromes demenciais mais frequentes, destacam-se a Doenca de Alzheimer
(DA), que é responsavel por cerca de 50% a 60% das deméncias em pessoas acima de 65 anos,
seguida da deméncia vascular, deméncia de corpos de Lewy e deméncia frontotemporal
(Organizacdo Mundial de Saude, 2013).

E sabido que o envelhecimento atrelado a uma patologia incapacitante que leva a
dependéncia, como é o caso das sindromes demenciais, gera uma maior necessidade de
assisténcia, o que propicia 0 nascimento do papel do cuidador. O ato de cuidar possui um
historico cultural, sendo a prestacdo do cuidado realizada na maioria das vezes pela familia,

cujo ator principal a executar esse papel € geralmente a mulher, que o faz de forma empirica e
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ndo remunerada. Por ser um processo complexo e continuo, cuidar gera um alto grau de estresse
fisico e emocional, fazendo com que o cuidador também precise de aten¢éo e cuidados (Bauab,
& Emmel, 2014).

Nesse contexto, 0s grupos de apoio sdo altamente relevantes para melhorar a qualidade
de vida dos familiares e cuidadores de pessoas com deméncia, levando-lhes as informacdes
necessarias para o aprimoramento do processo de cuidar, além de incentivarem o cuidado de si,
o vinculo social e a troca de saberes que se da através das experiéncias compartilhadas. Esses
grupos sdo as redes de apoio social tidas como espagos de encontro em que os cuidadores séo
estimulados a buscarem novas estratégias para vencer as dificuldades, aprendendo uns com 0s
outros a como lidarem com a rotina que lhes é imposta. 1sso gera para esses cuidadores
empoderamento e seguranca para seguir avante na dificil tarefa de cuidar (Cardoso, et al.,
2015).

Do desejo de levar informacdo, suporte, e amparo aos familiares dos pacientes com
deméncia surgiu o projeto de extensdo “Promocao a saude do idoso juntamente com os seus
familiares e cuidadores”, que ¢ pertencente a uma Instituicdo Universitaria localizada em um
municipio de Santa Catarina, no sul do Brasil. Nele estdo contidas duas a¢des cuidativas: o
ambulatério de geriatria e doencas cronico-degenerativas da Unidade de Salde Familiar
Comunitaria ( USFC) e o0 GEAz (Grupo de apoio aos familiares e cuidadores das pessoas com
doencas de Alzheimer e similares).

O ambulatdrio é o local de atendimento de ensino e servico multidisciplinar que visa ao
acompanhamento clinico e a aplicacdo de um instrumento de avaliagdo neuropsicoldgica para
0 diagnostico precoce de deméncias. O GEAz é um grupo de apoio que atua desde 2002
atendendo as familias e cuidadores, no intuito de ofertar a eles 0 conhecimento necessario para
um melhor enfrentamento da situa¢do. O GEAz atua no Municipio de Itajai como uma subse¢édo
da Associacao Brasileira de Alzheimer (ABRAZ) e atende a familiares/cuidadores néo apenas
desta cidade, mas, também, de cidades circunvizinhas.

Os grupos de apoio sdo espacos propicios para que os profissionais de saude neles
inseridos possam educar, orientar e apoiar essas familias, facilitando o processo de
compreensdo do diagnostico, a melhor aceitacdo do tratamento, o alivio dos sentimentos
negativos que o cuidador vivencia, como tristeza e culpa, além da aprendizagem significativa

que pode ser vivida pelo profissional, possibilitando ao mesmo uma aproximacdo com 0s
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aspectos psicoldgicos e sociais das familias acolhidas e uma prética voltada a integralidade e a
humanizacgdo do atendimento (Duarte, & Santos, 2015).

Este estudo é o desdobramento reflexivo de um trabalho de iniciacéo cientifica do Curso
de Graduacao em Enfermagem realizada no projeto de extensdo ora citado. Portanto, tem como
objetivo geral o de conhecer a contribui¢ao do projeto de extensao “Promocao a saude do idoso
juntamente com os seus familiares e cuidadores” para um cuidado integral a salde de idosos

com deméncia e seus familiares.

Percurso Metodoldgico

Trata-se de uma pesquisa de natureza basica, exploratoria e descritiva de abordagem
qualitativa, por meio da historia oral realizada junto aos familiares cuidadores participantes do
projeto de extensdo, o qual atendeu de 2015 a 2017 no ambulatério, em torno de 27 familias, e
destas, 13 familiares/cuidadores eram assiduos no GEAz no periodo da pesquisa.

A historia oral traz como beneficios a elucidacao de sentimentos e informacdes que sao
de grande valia para o campo historiografico, sendo de suma importancia para que se conheca
com mais clareza o fato histérico estudado; ela permite que individuos geralmente ndo
registrados na histéria oficial possam ser ouvidos, sendo reconhecidos por suas contribuicdes
culturais e sociais (Mota, Reginato, & Gallian, 2013).

Foram convidados quatro cuidadores/familiares de idosos portadores de sindromes
demenciais que participaram por um periodo de, no minimo, seis meses do projeto, sendo
acompanhados pelo GEAz e, preferencialmente, pelo ambulatério de geriatria e doencas
neurodegenerativas da USFC.

Todos os convidados a participarem do estudo foram esclarecidos quanto ao Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e as entrevistas s ocorreram ap0s a sua assinatura.
Os participantes receberam codinomes de flores (Lirio; Horténsia; Violeta e Jasmim),
respeitando a anonimicidade.

O primeiro contato com os participantes ocorreu no ambiente do projeto de extenséo,
ocasido em que foi agendado um encontro para a entrevista no local que eles designassem.

Todavia, era feito o contato prévio para certificar a sua execucgdo, antes do deslocamento.
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A maioria das entrevistas ocorreu no domicilio dos familiares cuidadores, momento em
que foi possivel verificar o cotidiano e a ambiéncia do cuidado, ambos registrados em diario de
campo.

Todas as entrevistas foram gravadas, transcritas e, posteriormente, analisadas. A técnica
da entrevista se caracteriza como o principal instrumento a ser utilizado no método da histéria
oral. Contudo, antes de se efetivar a analise, os entrevistados puderam ler e confirmar se o
conteudo registrado correspondia a sua intengdo narrativa.

Para a analise do contetdo das falas, adotou-se o método de Andlise Categorial
Tematica, tida como uma das modalidades utilizadas para, de maneira sistematica, facilitar a
interpretacdo e o encontro da significacdo das mensagens extraidas das entrevistas (Bardin,
2011). Para tal, foram utilizadas as trés etapas sugeridas por Minayo (2014): pré-analise;
exploracdo e tratamento dos resultados obtidos; e interpretacdo. Posteriormente a coleta, foram
identificadas duas categorias tematicas: Ac¢des cuidativas da familia; e A contribuicdo do grupo
de apoio GEAz no cuidado aos individuos com sindromes demenciais e suas familias.

A pesquisa foi submetida e aprovada no Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
universidade sob o Parecer de n.° 2.643.823 em 09 de maio de 2018.

Resultados e discusséo

Acdes cuidativas da familia

Lirio, Horténsia, Violeta e Jasmim sdo familiares que assumiram de maneira integral o
cuidado de seus familiares, diagnosticados clinicamente com duas das principais sindromes
demenciais: doenca de Alzheimer e deméncia frontotemporal. Enquanto Lirio (65 anos) é o
cuidador principal de sua esposa, Horténsia (72 anos), Violeta (63 anos) e Jasmim (60 anos)
estdo a frente do cuidado de suas maes. Ao contar suas historias de vida, tornaram explicito
gue, mesmo que cada historia vivida disponha de diferentes nuances e particularidades, elas
trazem alguns pontos em comum, como as a¢0es cuidativas que sdo realizadas diariamente com
as pessoas em processo demencial, além da contribui¢do do grupo de apoio GEAz no percurso
de vida de cada uma.

As ac0Oes cuidativas realizadas pela familia junto ao idoso demenciado séo realizadas

das mais diversas formas, porém todas trazem em comum o zelo com que se embasa o cuidado
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ofertado de forma integral. Assim é que controlar a medicacéo foi apontado nas falas como um
quesito importante para essas familias.
Horténcia relata que, pela estabilidade dos sintomas da made, a terapéutica

medicamentosa permanece a mesma do inicio do tratamento:

“Ela comegou com a Revastigmina, um comprimido depois do almocgo, outro
depois da janta. [...] entdo, a mae continua com 0 mesmo medicamento, ndo

foi alterado nada ainda.”

Para Lirio, a medicacdo veio no inicio como uma esperanca de retardo dos sintomas

manifestos pela esposa:

“E agora doutor? Agora nés vamos entrar com a medicagdo (Exelon), que
ele até dizia que era o ouro da medicacéo; ele disse: “Isso ai retarda bastante

a Alzheimer.”

Em relagdo a terapia medicamentosa utilizada para o controle das sindromes
demenciais, a Alzheimer's Disease International-ADI, Federacdo Internacional das Associagoes
de Alzheimer em todo o mundo, parceira oficial da OMS nas pesquisas sobre a doenca de
Alzheimer, traz quais as medicagdes que hoje séo aprovadas para serem utilizadas no controle
e estabilizacdo das deméncias. As duas classes medicamentosas aprovadas para uso em todo o
mundo sdo: os inibidores da colinesterase ou farmacos anticolinesterasicos, que atuam na
reducdo da quebra da acetilcolina no cérebro. A acetilcolina € uma substancia quimica cerebral
gue promove a comunicacao entre as células nervosas, permitindo a transmissédo de mensagens
entre elas. Muitas pessoas com doenga de Alzheimer apresentam uma diminuigdo de
acetilcolina, e acredita-se que a perda desse neurotransmissor altere a funcdo da memdria. Os
inibidores da colinesterase incluem o Donepezil, a Galantamina e a Rivastigmina (Alzheimer's
Disease International, 2018).

Farmaco antagonista do receptor de N-methyl-D-aspartato (NMDA): indicado para
remodelar a fungdo do receptor do glutamato NMDA. O glutamato é o principal
neurotransmissor excitatorio do cérebro e pesquisas sugerem que o excesso de glutamato é
prejudicial ou toxico para as células nervosas. A droga Memantina é um exemplo deste farmaco

e foi aprovada em varios paises para o tratamento da doencga de Alzheimer moderada a grave.
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E o primeiro medicamento para pessoas nos estagios mais avancados da doenca. E importante
destacar que esses farmacos ndo possuem potencial de cura da patologia, agindo apenas na
estabilizacdo de alguns dos sintomas das sindromes demenciais, durante a sua utilizacao.

Com a mée de Violeta, a evolucdo da doenca ocorreu de maneira diferente, tornando a

terapéutica um pouco mais complexa:

“Ndo foi um remédio so, foram vdrios; j& chegou a tomar oito tipos de
medicagdes até achar a que mais se adaptava a ela; ai 0 que esta hoje é o que
mais se adaptou, que é o Neuzine, Escitalopram, Mirtazapina. Hoje ela tem

mais um que é o Zolpidem, foi aonde que ela deu uma baixada na guarda.”

Diante dessa fala é relevante, ainda, pontuar os Sintomas Comportamentais e
Psicoldgicos da Deméncia (SCPD), que afetam muitas pessoas demenciadas, como é o caso da
méde de Violeta. A sigla SCPD ¢é utilizada para descrever um conjunto de sintomas ndo
cognitivos que podem comprometer 0s portadores de sindromes demenciais, como a depressao,
apatia, agitacdo, comportamento hiperativo, disturbios do sono, ansiedade, delirios e
alucinages. A identificacdo de tais sintomas é fundamental, uma vez que acometem a maioria
das pessoas com deméncia em curso da doenga, podendo atingir 35% a 75% dos casos
(Apostolova, & Cummings, 2008).

Assim, os farmacos mais utilizados para o tratamento do SCPD sdo 0s antipsicoticos
que podem ser eficazes para sintomas especificos, como a raiva, agressividade e ideias
paranoides; os benzodiazepinicos e similares que podem ser usados para ansiedade, insonia,
agitacdo aguda com risco aumentado para quedas, confusdo e piora da memoria; e 0s
antidepressivos, que sdo benéficos no tratamento de alguns SCPD nas deméncias em geral
(Vale, et al., 2011). antidepressivos, que sdo benéficos no tratamento de alguns SCPD nas
deméncias em geral (Vale, et al., 2011).

Outra acdo cuidativa perceptivel correspondeu a realizar os cuidados corporais e
conforto, como algo importante no cuidado a pessoa com deméncia. Violeta demonstra as

multiplas tarefas que permeiam os cuidados corporais de uma pessoa demenciada:

“A gente troca a fralda, a gente da o banho, seca, e da muita aten¢éo. [...] a

gente coloca na cama.”
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Tendo em vista que os cuidados corporais estao relacionados ao conforto, a manutengéo
do bem-estar e & prevencdo de complicagdes que podem comprometer a qualidade de vida das
pessoas com deméncias, € importante que os cuidadores e familiares compreendam essa parcela
do cuidado como fundamental para promover a salde desses pacientes (Fonseca, & Soares,
2008).

Como a promocdao desses cuidados envolve diretamente o campo intimo do individuo
dependente, Fonseca e Soares (2008) destacam a importancia de que o cuidador busque
estratégias criativas e facilitadoras da prestacdo desses cuidados, o que inclui a avaliacdo da
melhor hora para o banho, a escolha por uma vestimenta de facil colocacdo, a manutencao da
privacidade do individuo nos momentos em que esses cuidados sdo realizados e o respeito pelos
seus gostos individuais, como na escolha da fragrancia do hidratante ou da cor do esmalte, por
exemplo.

Importante pontuar que, mesmo diante de mudangas significativas nos padrdes de
género na atualidade, ainda é incomum que um homem exerca a funcdo de cuidador,
principalmente no que concerne aos cuidados corporais. Diante desse fato, Lirio surpreende

pelo zelo com que sempre promoveu o cuidado a esposa demenciada:

“Eu penteei, eu cortei as unhas dela, eu pintei as unhas, eu depilei [...].”

Ainda sdo escassos 0 nimero de estudos qualitativos que tratam do homem como o ator
principal no cuidado; contudo, Melo (2009) apresenta a percepgdo de conjuges cuidadores de
mulheres com deméncia. Alguns atribuem o ato de cuidar a uma forma de reconhecer o cuidado
que suas esposas tiveram com o lar e a familia durante suas trajetorias de vida; outros dizem
cuidar pela culpa que sentem por nao terem sido conjuges exemplares; ha ainda aqueles que
cuidam pela obrigacdo moral e religiosa.

Em Lirio, torna-se nitido o exercicio do cuidado como legitima expressao de amor, que
é demonstrado todos os dias através da dedicacdo exclusiva a esposa. Essa dedicacdo era

também estendida ao ter cuidados com a alimentagao:

“Fu ja deixava tudo preparado a noite, ja deixava um almogco a noite
preparado para o dia seguinte [...] deixava paozinho pronto, cortadinho,

laranja picadinha, tudo.”
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A alimentacdo deve ser vista como um quesito importante, de fato, para o cuidado a
pessoa com doenca de Alzheimer, visto que a méa nutricdo e a perda de peso ponderal s&o
ocorréncias frequentes nesses individuos. Os déficits nutricionais podem ser advindos de uma
série de fatores, que incluem a inapeténcia, dificuldades no preparo das refei¢Ges, problemas
em comunicar ou reconhecer a sensacao de fome, ma coordenacdo motora, dificuldades de
mastigacao e degluticdo, problemas orais ou dentérios, dentre outros (Gragca, et al., 2015).

O estado nutricional das pessoas com sindromes demenciais deve ser observado com
atencdo, visto que a desnutricao favorece a progressao e o agravamento da doenca. Sao muitas
as complicagdes que a perda de peso severa proporciona, destacando-se 0 aumento dos riscos
infecciosos, propensdo a fraturas e lesdes por pressdo. Portanto, algumas estratégias séo
importantes para melhorar a ingesta alimentar e o aporte de nutrientes a esses individuos, como
a escolha da consisténcia dos alimentos e a manutencdo de um ambiente tranquilo, livre de
distracdes e sem excessos de objetos (Oliveira, & Tchakmakian, 2006).

Para Horténcia, a alimentacdo é uma das faces do processo de cuidar que ndo pode ser

deixada em segundo plano:

“[...] de manhd, ela adora o café [...] nés almocamos meio-dia e quinze; ai
eu digo, assim, para ela: “Tu ndo estas com fome de comer um salgadinho?;

ali, ela diz: “Se tu botares a mesa, eu como’.”

Um estudo realizado por Medeiros, et al. (2016) mostra que, nos idosos com doenca de
Alzheimer, ha uma prevaléncia da baixa ingesta de minerais como selénio, zinco e calcio, assim
como da vitamina B9, vitamina E e vitamina A, estando esses nutrientes abaixo dos valores de
referéncia para o consumo diario nessa populacdo. Assim, a manutencdo de refeicdes diarias
fracionadas, coloridas e variadas, coopera para a promocao da qualidade de vida desses idosos,
reduzindo as potenciais complica¢des geradas pela desnutricao.

Importante pontuar que tanto os cuidados corporais quanto os alimentares para com as
pessoas com deméncias sdo altamente dispendiosos para seus familiares e/ou cuidadores que,
em funcdo da sobrecarga na rotina diaria, muitas das vezes negligenciam o cuidado de si e

anulam os seus projetos pessoais, concentrando todas as suas energias no ato de cuidar do outro:
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“Esses dias, eu fiz uma reunido com elas, eu disse: “A mae ndo é s6 minha, a
mae é de vocés também. As minhas irmas, a K., cansou de dizer: s6 tu ndo

vais dar conta.” ” (Horténsia)

Em relacéo a sobrecarga do cuidador principal, Neumann e Dias (2013) pontuam que,
conforme o quadro demencial avanga, as demandas exigidas ao cuidador aumentam, sendo
fundamental que esse individuo seja cada vez mais apoiado pelos demais familiares. Outra
importante necessidade € que haja uma divisdo de tarefas entre os membros da familia,
oportunizando, ao cuidador, tempo para que ele possa se dedicar a outras atividades, além do
cuidado ao idoso, fato que interfere positivamente em sua qualidade de vida e na qualidade do
cuidado ofertado.

As doencas cronicas, de modo geral, mostram-se como um acontecimento estressor que
produz efeitos tanto na pessoa afetada como na familia que, em meio a problematica, pode
sofrer um desequilibrio em sua capacidade de funcionamento normal, passando por alteracbes
em areas como afeto, financas e relacbes de poder, que culminam em um processo de
reorganizacdo familiar. O cuidador familiar desempenha um papel central nas acGes de
manutencdo da autonomia, integracdo social e participacdo do idoso nas relacGes familiares
(Pereira, et al., 2013). Por isso, esse cuidador deve ser apoiado e amparado pelos demais
membros da familia, de forma que o cuidado ao cuidador ndo seja negligenciado.

Felizmente, podemos perceber, através da fala de Jasmim, um outro contexto de
dindmica familiar, em que os membros se organizam no compartilhamento do cuidado,

oferecendo apoio préatico ao cuidador principal:

“Eu tenho duas irmds e um irmdo... cada fim de semana é um deles que fica
com a mée, que se responsabiliza pela mde. Todo mundo apoia, todo mundo

concorda com que é feito...”

Por toda a exigéncia fisica e psicoldgica que o cuidador principal esta sujeito a enfrentar,
torna-se necessario um periodo de pausa, em que ele consiga se afastar do contexto de cuidador.

Se essa atitude ndo for tomada, certamente a saude de quem cuida fica comprometida, visto que
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0 ato de cuidar em tempo integral pode gerar sintomas como estresse, insonia e isolamento
social, interferindo de forma direta no cuidado de si (Marques, et al., 2011).
E relevante, ainda, apresentar a fala de Lirio, que expde o desejo de cuidar sozinho,

embora tenha com quem contar:

“A familia da apoio, assim, da o apoio que todo mundo sabe que da, né€?; se
precisar, chama, mas eu ndo chamo, sabe?; a minha irmd as vezes me
recrimina: ‘Poxa, vocé ndo quer ajuda?’. Nao, por enquanto eu estou tocando

0 barco sozinho.”

Durante a anélise desta fala, houve uma escassez de artigos encontrados trazendo a
negacao por parte do cuidador quanto ao compartilhamento do cuidado. Entretanto, Vidigal, et
al. (2014) encontraram, como resultado de seus estudos, uma correlacdo entre a provisao do
bem-estar ao idoso demenciado e a satisfacdo do cuidador familiar, visto que existe uma forte
dimensdo do cuidado que é caracterizada pela natureza emocional e afetiva.

No &mbito familiar, aquele que assume o papel de cuidador tende a se adaptar em viver
avida daquele que é cuidado; percebe-se que ndo sé a pessoa com deméncia se torna dependente
do cuidador, mas este também se torna dependente do ato de cuidar, obtendo, geralmente, com
o papel de cuidador satisfacdo e contentamento, pelo fato de poder retribuir a atencédo e o
carinho recebidos ao longo da vida (Vidigal, et al., 2014).

Ha casos, ainda, em que a complexidade do ato de cuidar do outro requer a participagdo
de um cuidador formal que possa prestar o suporte necessario as atividades de vida diaria do
individuo demenciado. Na atual conjuntura brasileira, notam-se mudancas econdémicas, sociais
e assistenciais que causam impacto direto na estrutura familiar, trazendo a diminui¢do dos
cuidadores familiares como atores exclusivos no cuidado em domicilio (Batista, Almeida, &
Lancman, 2014):

“A cuidadora, hoje, estd me ajudando bastante e ela entende o que esta
fazendo.” (Violeta)

A ocupacéo de cuidador de idosos, conforme discorrem Faht e Sandri (2016), requer,
como competéncia formadora, aptiddes proprias que possam suprir necessidades possivelmente
alcancaveis. Todavia, a presenca do cuidador formal em domicilio ndo exime o papel do

familiar na participacao da rotina do idoso; por isso, torna-se necessario, segundo Brasil (2008),
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que o cuidador, a familia e aquele que é cuidado facam alguns acordos que possam garantir
uma certa autonomia para ambas as partes.

Dentre os muitos feitos que circundam as ac¢Ges cuidativas e que podem ser prestados
tanto pelos familiares quanto por cuidadores formais, 0 acompanhamento medico emergiu
como um dos segmentos que integram o cuidado prestado a pessoa com deméncia. Tal fato €

externado na fala abaixo:

“[...] estabeleceu o seguinte critério: "EU quero te ver todo més’; entdo,
quando a gente vinha no consultério dele, jA& remarcavamos a proxima

consulta.” (Lirio)

O cuidado ao individuo em processo demencial deve envolver diversos sujeitos e
procedimentos; entretanto, Nascimento (2018) mostra que geralmente o envolvimento nas
acOes cuidativas limita-se aos familiares, cuidadores formais e profissionais de saude
envolvidos no processo. Nesse percurso em que a doenca se encontra estabelecida, prejudicando
a qualidade de vida da pessoa demenciada, a complexidade dos cuidados e a possivel sobrecarga
desafiam os profissionais de satde e familiares que lidam com esta problematica. Para Jasmim,
a busca por auxilio médico surgiu a medida em que ela percebeu os primeiros sinais de perda

cognitiva na mae:

“A preocupagdo foi procurar um neuro, levar ela no neuro para realmente

ver se o problema era esse [a deméncia] e o diagndstico foi esse, entdo...”

O diagndstico precoce das sindromes demenciais é importante, pois permite que a
pessoa acometida, familia e médico planejem com mais eficacia os cuidados necessarios para
o futuro, reduzindo a probabilidade de eventos que ponham em risco a integridade fisica do
demenciado, possibilitando, em tempo oportuno, a administracdo dos medicamentos que
objetivam minimizar a progressdao dos sintomas. Um diagndstico tardio constitui-se uma
barreira para o alcance da qualidade de vida a essas pessoas e seus familiares (Guimarées, Pinto,
& Tebaldi, 2017).

Além do acompanhamento exclusivamente médico, os demais membros da equipe

multiprofissional que atuam junto a equipe de Estratégia de Salude da Familia (ESF)
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desempenham um papel significativo na vida dessas pessoas, atuando como uma rede social de
destaque:
“Tem o médico da familia que vem em casa, tem os enfermeiros, a assistente
social... ela esteve aqui, se houver a necessidade de chamar um médico em

casa, eu também chamo [se referindo ao servico publico].” (Violeta)

A Politica Nacional de Saude da Pessoa Idosa (PNSPI) traz a familia como a principal
executora dos cuidados ao idoso, dando especial atencdo ao idoso em situacdo de fragilidade,
como 0s acometidos por sindromes demenciais. Para o apoio a essa familia, torna-se
fundamental um suporte qualificado e constante que seja direcionado aos responsaveis por esses
cuidados, podendo ser alcangado por meio da atencéo basica através da Estratégia Saude da
Familia (Brasil, 2006).

Sendo as redes de apoio aos cuidadores de individuos com deméncia ainda limitadas, 0s
familiares/cuidadores devem receber apoio dos profissionais da area da salde que, ao
estabelecerem vinculo com a pessoa demenciada e sua familia, torna-os mais seguros para
enfrentar todo esse processo, ja que a maioria dos familiares ndo sabem como conduzir essa
situacdo (Leite, et al., 2016).

A equipe multiprofissional, segundo Duarte e Santos (2015), tem a incumbéncia de
facilitar a aceitacdo do diagndstico e do tratamento, promovendo o alivio dos efeitos
secundarios, propondo mudangas no estilo de vida da pessoa com deméncia e sua familia. A
aproximacao do profissional com os aspectos socioemocionais que permeiam o cuidado a essa
familia possibilita um aprendizado préatico sobre a integralidade em saude e humanizacdo do
atendimento.

Quando o familiar cuidador faz a opcéo de buscar ajuda nos servigos privados de salde,
outras questdes podem emergir, como 0s entraves burocraticos que cercam o atendimento
domiciliar. Lirio relata, a seguir, a dificuldade em conseguir assisténcia domiciliar para a sua

esposa em uma instituicdo privada e qual a saida encontrada nesse momento dramatico:

“Ja tinha pedido um Home Care para o hospital [...]; ele me negou duas
vezes; ai liguei para o asilo, porque sabia que ela teria um cuidado muito
grande 14, veio 13 de agosto, e ela foi internada em definitivo no asilo.”
(Lirio)
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Aqui, surge outra rede de apoio que, na maioria das vezes, é tida como o Ultimo recurso
a ser utilizado pelos familiares: as InstituicGes de Longa Permanéncia para ldosos (ILPI).
Quando a familia ndo tem suporte ou recurso para lidar com as dificuldades advindas de um
processo demencial em um de seus membros, devem ser consideradas novas formas de oferecer
cuidado e seguranga como, por exemplo, a institucionalizagéo (Silva, Fratezi, & Lopes, 2013).

Geralmente, a decisdo de institucionalizar o idoso acometido de uma sindrome
demencial decorre do desejo de proporcionar um cuidado mais efetivo a ele, ja que muitos
familiares se mostram inseguros frente as acdes cuidativas que precisam ser realizadas. Assim,
para alguns nucleos familiares, a institucionalizacdo pode melhorar ndo apenas a qualidade de
vida de um individuo demenciado, mas também a do préprio cuidador (Nass, et al., 2016).

No ambito das ILPIs, é crucial a presenca de uma equipe multidisciplinar que
proporcione, aos idosos residentes, o alcance do cuidado ampliado, tendo como principal
objetivo reconhecer as alteraces funcionais ocasionadas pela deméncia, promovendo acoes
que possam atender as necessidades dos idosos, respeitando-se acima de tudo os principios da
autonomia. Importante pontuar que o papel de cuidador ndo termina com a institucionalizacéo,
pois o individuo demenciado e seu familiar estdo unidos pelo vinculo afetivo e pelas relagdes
de cuidado (Nass, et al., 2016).

A contribui¢do do grupo de apoio GEAz no cuidado aos individuos com sindromes

demenciais e suas familias

A participacdo em grupos de apoio tem se mostrado, na visdo da ABRAz (2018), uma
alternativa eficaz para instrumentalizar e oferecer suporte ao familiar-cuidador da pessoa com
deméncia, permitindo a obtencdo de informagbes sobre o processo demencial, possibilitando a
identificacdo dos sintomas e a adesdo ao tratamento. Também permite que o cuidador
compartilhe vivéncias e tenha a possibilidade de expressar seus sentimentos. Os grupos de apoio
favorecem ainda: a reflexdo sobre o papel do cuidador, reduzindo o nivel de estresse de quem
cuida; uma melhor aceitagdo do processo de adoecimento e perdas associadas, além de
estimular uma atitude mais flexivel por parte do cuidador; a resiliéncia e a busca por estratégias

mais eficientes para 0 manejo de sintomas cognitivos e comportamentais, fato que faz melhorar
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consideravelmente a qualidade de cuidado oferecido; e o desenvolvimento de relacionamentos
mais saudaveis e funcionais, com maior unido e comunicacéao familiar.
Vejamos a seguir, a fala de Lirio, que traduz com clareza a contribuicdo do GEAz para

0 cuidado de si e de uma pessoa com sindrome demencial:

“Me deram todos os caminhos possiveis; 0 passo a passo que eu tive foi
através de vocés; 0 GEAz que me deu o passo a passo [...]; eu perdi o gosto
pela vida, sabe?; é uma coisa que eu sei que eu estou errado; eu sei que eu
preciso cuidar de mim; porque eu tenho que estar bem para cuidar dela.
Aquilo [doenga] me derrubou e aos pouquinhos fui me recuperando, me

recuperando, e o GEAz que me deu esse suporte!”

O estudo de Reis, Novelli, e Guerra (2018), acerca das intervencdes dos profissionais
de saude em grupos de cuidadores de idosos com sindromes demenciais, concluiu que, apesar
da falta de padronizacdo nas ac0es, as intervences mais realizadas em nivel mundial permeiam
0s campos educacionais, terapéuticos e psicossociais, sendo na maioria das vezes efetuadas por
profissionais que atuam em conjunto, numa proposta interdisciplinar. Como resultado dessas
intervencdes, 0s autores trazem a reducdo no nivel de tensdo, estresse, sobrecarga fisica e
emocional, além da contribuicdo para a aquisi¢do de conhecimentos sobre a deméncia.

Nessa perspectiva, 0 GEAz segue um modelo intervencionista que vai ao encontro do
que traz a literatura, propiciando a seus participantes, no ambito educacional, a troca de saberes,
0 conhecimento sobre os estagios demenciais e os cuidados que sdo necessarios em cada fase
da doenca. No ambito psicossocial, 0 GEAz procura incentivar o cuidador a exercer o
compartilhamento do cuidado com os demais familiares, além de trazer esclarecimentos aos
cuidadores sobre os servicos publicos e privados direcionados aos idosos demenciados e seus
cuidadores familiares, fato que contribui para o fortalecimento de uma rede de apoio tanto
formal quanto informal. J& no &mbito terapéutico, 0 GEAz realiza o acolhimento e a escuta
qualificada, além de incentivar a realizacéo de atividades relaxantes e prazerosas ao cuidador,
visando ao alcance do cuidado de si (Santos, et al., 2011).

As acdes promovidas no grupo séo pensadas sob a dtica de um trabalho interdisciplinar
entre os cursos de Psicologia, Enfermagem e Medicina, propondo-se a integracdo de saberes,

praticas, competéncias e pensamentos criticos, em defesa da promogéo a satde do publico-alvo.
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A interdisciplinaridade permite a aproximacao entre o saber do senso comum e o0 saber técnico-
cientifico, levando a uma melhor compreensdo dos conhecimentos tedricos trabalhados
(Velloso, 2016).

Uma fala marcante veio da cuidadora Violeta, pois apenas o diagnostico médico nao foi
suficiente para que ela compreendesse e aceitasse 0 processo sofrido pela mée. A familiar conta
que foi, com a ida aos encontros do GEAz, quando ela realmente acreditou que a mae estava
acometida de uma sindrome demencial, atestando-se, assim, a importancia do conhecimento

advindo de uma equipe interdisciplinar:

“Foi através do GEAz que eu descobri que era mesmo a causa, a
doenca, que estava fazendo esse descontrole dela, né?; ai eu comecei a
entender melhor, ter um pouco mais de paciéncia, a minha familia
também [...], os livros, os videos que eu assisti, eu via como é gue era,
porque, até entdo, eu achava que era mentira, que ela estava mentindo,

aquela situacéo toda era uma mentira.”

Durante o processo de aceitacdo e superagdo por parte dos familiares/cuidadores, 0s
grupos de apoio surgem como fundamentais no compartilhamento dos conhecimentos, que
advém da interacdo e do vinculo entre os individuos. As pessoas inseridas em um grupo de
apoio tém a oportunidade de, na troca de saberes, trazerem a tona uma determinada experiéncia
que se torna util para os demais participantes, & medida que subsidia a compreensdo e a
resolucédo de determinados problemas ali expostos (Aguiar Filho, & Nassif, 2016).

Uma importante contribuicdo do GEAz para o alcance do cuidado integral a satde
dessas familias é a escuta qualificada. E através da escuta que as demandas dos participantes
sdo levantadas e trabalhadas nos encontros, possibilitando a troca de saberes entre 0s
envolvidos. Para Cardoso, et al. (2015), a participagdo em grupos de apoio favorece
significativamente a aprendizagem dos familiares e cuidadores, de modo que a troca de
experiéncias e o vinculo com pessoas que estdo vivenciando 0 mesmo processo proporcionam

conforto e induzem a continuidade do cuidado, trazendo a cada participante o entendimento de
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que eles ndo sdo as unicas pessoas que exercem a dificil tarefa de cuidar de uma pessoa com
deméncia.
Observemos nas proximas falas o impacto positivo gerado pelo GEAz para os familiares

no decorrer do processo demencial:

“[...] me dando o que eu ia passar, de que maneira eu tinha que
superar, quando isso acontecer, vocés me deram todos 0s caminhos

possiveis.” (Lirio)

“ ~ . . . r .
Eu ndo consegui participar de todos os encontros, mas, é muito

importante, aquilo 14 da uma forca, um gas sem limites. [...] ndo tem

’

livro, ndo tem filme, ndo tem nada como os encontros do GEAz.

(Jasmim)

Pode-se extrair dos relatos acima que o GEAz atua como um provedor ativo de
conhecimentos, estimulando nos cuidadores a manutencdo do vigor necessario a continuidade
do cuidado. Ademais, 0 grupo age como uma via de méo dupla, quando ndo apenas 0s
cuidadores séo beneficiados, mas também os profissionais e estagiarios que integram o grupo;
para estes, a participagcdo em um grupo de apoio como 0 GEAz oportuniza o aprimoramento do

saber cientifico e uma maior aproximacédo com a realidade da comunidade a que pertencem.

Considerac0es finais

Observando a apresentacdo dos resultados e a respectiva discussdo, percebe-se que,
dentre os participantes, houve o predominio do género feminino, fato que atesta o papel cultural
e historico exercido pela mulher, como responsavel pelo cuidado de seus familiares. Em relagédo
a idade dos cuidadores, o participante mais jovem estava com 60 anos no momento das
entrevistas, demonstrando que o cuidador idoso tem, atualmente, um importante papel no
cuidado prestado a seus familiares.

Durante as falas nas entrevistas, surgiu um misto de sentimentos latentes, como negacéo,

tristeza, enfrentamento e aceitagdo do processo. Cada um deles percorreu essas etapas de formas
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diferentes, porém, é preciso pontuar que todos eles tiverem as suas vidas drasticamente
modificadas pela deméncia de seus familiares.

Nesse contexto, o projeto “Promocdo a saude do idoso” tem contribuido de forma
significativa para a integralidade do cuidado as pessoas acometidas de sindromes demenciais e
seus familiares, ofertando acolhimento, apoio, conhecimento sobre a doenga e seus
desdobramentos, além de acompanhamento ambulatorial, caso necessario. A atuagdo
interdisciplinar dos profissionais de saude envolvidos propiciou aos cuidadores uma maior
seguranca ao colocarem em pratica os conhecimentos mutuamente partilhados advindos da

participacdo conjunta, integrada, no projeto.
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