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RESUMO

Objetivo: Descrever os sentimentos vivenciados pelos cuidadores informais de pessoas
idosas com Doenca de Alzheimer. Método: Estudo descritivo com abordagem
gualitativa, embasado na pesquisa-acao, realizado com 15 cuidadores informais no
municipio de S&o José de Piranhas, Paraiba, Brasil. Para a coleta de dados, foi utilizada
entrevista semiestruturada, apés a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Campina Grande. Utilizou-se do Discurso do Sujeito Coletivo
para organizagdo e analise dos resultados. Resultados: Identificaram-se as préticas da
espiritualidade e altruismo no cuidado aos idosos com Doenca de Alzheimer. Porém,
observou-se como barreira a soliddo atrelada a auséncia de suporte na realizagdo dos
cuidados cotidianos a esse publico. Conclusdo: E necessario que exista uma
intervencdo educativa que reforce estratégias de enfrentamento no cuidado ao idoso
com Doenca de Alzheimer.

Palavras-chave: Cuidadores. Doenca de Alzheimer. Saude do Idoso.

ABSTRACT

Objective: To describe the feelings experienced by informal caregivers of elderly people
with Alzheimer's Disease. Methods: Descriptive study with a qualitative approach,
based on action research, carried out with 15 informal caregivers from the municipality
of S&o José de Piranhas, Paraiba, Brazil. A semi-structured interview was used to collect
data, after approval by the Research Ethics Committee. Collective Subject Discourse
was used to organize and analyze the results. Results: Practices of spirituality and
altruism were identified in the care of elderly people with Alzheimer’s Disease. However,
loneliness linked to the lack of support in carrying out daily care for this public was
observed as a barrier. Conclusion: It is necessary that there is an educational
intervention that reinforces coping strategies in the care of the elderly with Alzheimer’s
Disease.
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1. INTRODUCAO

Com o aumento do envelhecimento populacional, a necessidade de cuidados com
as pessoas idosas se tornou indispensavel, visto que ha, neste segmento populacional, o
aumento das doencas nao transmissiveis, repercutindo no crescimento de incapacidades,
o que reflete na necessidade de outra pessoa para auxiliar no cuidado e dar continuidade
a vidal?,

Entre as Doencas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) apresentadas pela pessoa
idosa, ha um importante crescimento de quadros de deméncia, caracterizada por um grupo
de sintomas que incluem dificuldades de memdria, linguagem, resolucédo de problemas e
outras habilidades de pensamento que acometem a sua capacidade de realizar tarefas do
dia a dia®*.

Dentre os quadros de deméncia, a Doenca de Alzheimer (DA) é a causa mais
comum, responsavel por cerca de 60% a 80% dos casos, sendo degenerativa, significando
piora com o passar do tempo. Caracteriza-se como doenca cerebral degenerativa, com
alteracdes cerebrais imperceptiveis para a pessoa afetada. Sintomas como perda de
memoria e problemas de linguagem ocorrem em decorréncia dos neurdnios de partes do
cérebro envolvidas no pensamento, e em funcdes cognitivas sdo danificadas ou
destruidas®.

Conforme o curso da doenca, o portador de DA passa a ser dependente de outra
pessoa, até mesmo para executar as atividades mais basicas do seu cotidiano®.

Nesta perspectiva, a pratica do cuidado informal tem se expandido nos ultimos anos.
O cuidador informal, desempenha suas funcées sem remuneragdo, podendo ser um
familiar, amigo ou vizinho, efetuando uma pratica ndo profissional?6. A existéncia desse
cuidador torna-se essencial, uma vez que o envelhecimento, quando acompanhado de uma
patologia que causa vulnerabilidade e dependéncia, implica auxilio para a realizacéo das
atividades basicas e instrumentais da vida diaria’.

Desta forma, a DA torna-se um problema de saude publica que causa grande
impacto social e econémico para 0s pacientes, para as familias e para o sistema de saude,
em razao de seu curso crénico, gerando inquietacdes sobre os devidos cuidados a serem
ofertados.

Justifica-se este estudo pela necessidade de perceber e entender os sentimentos

envolvidos no cotidiano dos cuidadores, uma vez que podem impactar positiva ou
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negativamente a sua qualidade de vida e o processo de cuidado ofertado aos idosos. Logo,
objetivou-se, com este estudo, descrever os sentimentos experienciados pelos cuidadores
informais de pessoas idosas com Alzheimer, partindo da seguinte questdo norteadora:
guais os sentimentos vivenciados pelos cuidadores informais de pessoas idosas com

Alzheimer?

2. MATERIAIS E METODOS

A pesquisa em questdo € o recorte de um Trabalho de Conclusdo de Curso de
graduacéo em enfermagem da Universidade Federal de Campina Grande (UFCG), campus
Cajazeiras, intitulado: “Praticas educativas para o empoderamento de cuidadores informais
de idosos com doenga de Alzheimer”. O estudo possui natureza descritiva, com abordagem
qualitativa. Foi realizado na cidade de S&o José de Piranhas, uma cidade de pequeno porte
com estimativa de 20.329 habitantes, segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica®, que esta localizada no alto sertdo do estado da Paraiba, Brasil.

Os participantes desta pesquisa foram os cuidadores informais de pessoas idosas
com DA em todo territério que abrange a cidade de S&o José de Piranhas. Para qualificar
a pesquisa, foi utilizado como critério de inclusdo: cuidadores de idosos que,
independentemente de formacdo académica, exercam o cuidado direto e domiciliar a um
familiar ou ndo, sendo o idoso portador de laudo comprobatério de Doenca de Alzheimer.
Por sua vez, como critério de exclusao: cuidadores que ndo se encontraram nas residéncias
apos trés visitas consecutivas para o levantamento dos problemas e situacées vivenciadas.

Inicialmente, optou-se por levantar o nimero de idosos que possuem DA de acordo
com os critérios de inclusdo e exclusdo para, assim, identificar seus cuidadores. O
levantamento se deu a partir das seis Unidades de Saude da Familia (USF) que se
localizam na zona urbana da cidade, em que se contou com a contribuicdo das enfermeiras
e dos Agentes Comunitarios de Saude que levantaram essas informacdes e as repassaram,
contabilizando 14 pessoas idosas com DA.

O primeiro contato se deu na casa das 14 pessoas idosas com DA, correspondendo
a 19 cuidadores. Nesse momento, foi agendado o dia para realizar a entrevista, objetivando
o diagnéstico situacional, ao mesmo tempo em que foram analisados os critérios de
inclusdo e exclusdo da pesquisa. Desta forma, ap0s os critérios de inclusdo e excluséao,

apenas 11 pessoas idosas continuaram na pesquisa, com 15 cuidadores.
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A coleta de dados ocorreu entre 0os meses outubro e novembro de 2018 e foi
realizada a partir de uma entrevista individual, guiada por meio de questionario
semiestruturado que continha perguntas discursivas voltadas a percepcéao dos cuidadores
acerca dos seus cuidados ofertados a pessoa idosa com DA. As entrevistas ocorreram na
residéncia das pessoas idosas, tendo duragdo média de 10 minutos, e foram gravadas por
meio de aparelho celular com a permisséo dos participantes, para que em seguida fossem
ouvidas e transcritas.

Apos a coleta, transcricdo e organizacao dos dados, utilizou-se o Discurso do Sujeito
Coletivo (DSC) para a analise, que € um método que propde a soma de ideias, de forma
nao numérica, que operacionalizadas metodologicamente expressem o pensamento de um
determinado grupo por meio do discurso. Entende-se o DSC como um projeto de
organizacdo e tabulacdo de informacBes qualitativas de cunho verbal, obtidas de
depoimentos, o qual analisa o material verbal coletado para se extrair dele as ldeias-
Centrais (IC) e suas correspondentes Expressdes-Chave (ECH). Esse material verbal
coletado na primeira pessoa do singular se transforma em uma referéncia coletiva, pois
ocorre a associacdo discursiva que reune fragmentos de distintas falas em um dnico
discurso®.

A investigacao foi iniciada apds a aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Campina Grande (UFCG), campus de
Cajazeiras, sob o Parecer n.° 2.904.843, em 19 de setembro de 2018. A participacdo na
investigacdo ficou condicionada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), elaborado em duas vias, assinado pelo participante da entrevista e
pela pesquisadora responsavel. Respeitando a Resolu¢do n.° 510/2016 do Ministério da
Saude, os componentes éticos e legais estdo presentes em todas as etapas da pesquisa,
assegurando aos participantes o sigilo e a privacidade das informacdes que foram
coletadas. Os entrevistados foram identificados com numerais: um, dois, trés, quatro, cinco,

seis, sete, oito, nove, dez, onze, doze, treze, quatorze e quinze.

3. RESULTADOS

Esta pesquisa foi realizada com 15 cuidadores informais de pessoas idosas. Em
relacdo ao perfil dos participantes, o sexo feminino compfe o maior numero, sendo 13

cuidadoras. Entre essas, oito possuem lacos familiares e moram com a pessoa idosa, como
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filhas (quatro), noras (dois), neta (um), cdnjuge (um) e cinco sdo mulheres da comunidade
sem lagos familiares, mas que realizam o cuidado. No sexo masculino, h& dois cuidadores,
sendo um neto e um genro. Ambos possuem lagos familiares com o idoso.

A faixa etéaria dos cuidadores varia entre 27 e 74 anos, sendo a média de idade 46,2
anos e o tempo de realizagéo dos cuidados diretos entre 6 meses e 10 anos no momento
da pesquisa.

No que se refere a escolaridade, um ndo soube especificar seu nivel de estudo, dois
referiram ser analfabetos, trés referiram ter o ensino fundamental incompleto, cinco
referiram ter o ensino médio completo, um possui nivel técnico e trés possuem formacao
superior. Nenhum dos cuidadores havia participado de algum curso para cuidadores de
idosos.

A partir do diagnéstico situacional, foram criadas as Ideias Centrais (IC) de cada
discurso, onde a primeira Ideia-Central aborda espiritualidade que os cuidadores possuem
para o cuidado a pessoa idosa com DA. Para a constru¢do do Discurso do Sujeito Coletivo

(DSC) dessa temaética, participaram seis cuidadores (dois, seis, sete, dez, onze e quatorze).

IC 01: A espiritualidade como ferramenta do cuidado a pessoaidosa com Alzheimer

DSCO01: Tem que pedir muita paciéncia a Deus, fé e sabedoria pra cuidar dela com amor.
Entéo, eu agradeco muito a Deus por cuidar dela. Cada pessoa que cuida, o0 meu desejo de
coracao € que Deus dé sabedoria, porque € um ministério, e Deus prepara as pessoas certas.
Eu acredito que esse ministério veio pra familia toda. Que Deus dé sabedoria todo dia a cada
um de nos.

A segunda IC aborda o sentimento de altruismo que os cuidadores tém ao cuidar de
idosos com DA. Para a constru¢cdo do DSC dessa categoria, participaram nove cuidadores

(dois, trés, quatro, seis, sete, oito, nhove, doze e treze).

IC 02: O sentimento de altruismo no cuidado a pessoaidosa com Alzheimer

DSCO02: Estamos aqui pra cuidar com muito amor e paciéncia. O que vale é ter muito amor
pra cuidar, isso é o mais importante, pois vale a pena. E muito gratificante! Ent&o, eu sou
muito feliz em cuidar. Eu acredito também o amor, primeiramente. O cuidado € muito
importante, vocé ficar dando sempre aquela atengéo, pra mim é fundamental. E, quando vocé
ama, vocé dé atencdo, vocé conversa, brinca, da cheiro. Um dia a gente vai envelhecer.
Entéo, a gente tem que cuidar, que amar e dar atencdo. Tenho na minha vida como uma
coisa essencial e fago com carinho, com amor, e esse € 0 ponto de partida: ter sensibilidade

pra tudo e aceitar o que é ndo pra gente e sim pra eles.
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A terceira categoria aborda a auséncia de suporte de outras pessoas que também
deveriam se responsabilizar pelo cuidado, de forma a evitar que os cuidadores informais
principais desenvolvam a sobrecarga de trabalho. Para a construcdo do DSC dessa

tematica participaram cinco cuidadores (dois, trés, seis, nove e quatorze).

IC 03: Solidao atrelada a auséncia de suporte na realizacdo dos cuidados cotidianos
para a pessoaidosa com Alzheimer

DSCO03: Quando eu estou sozinha, que preciso ir em outro cdmodo, eu tenho que levar ela,
porque eu ndo a deixo num cémodo sozinha, que eu tenho medo dela cair! Eu ndo posso
resolver nada se néo tiver alguém aqui comigo. Hoje, minha maior dificuldade é me sentir
sozinho, sem chegar ninguém pra ajudar, os familiares que moram perto, filhos e netos num
tdo nem ai! Certo que uns tém certas ocupacdes, mas se tirassem um tempinho no dia, meia
horinha pra passar aqui com ele, me ajudando numa tarefa e noutra, ficaria bem mais maneira
a tarefa. Porém, como néo tem ajuda, ha um monte de coisa comec¢ada e ndo tenho como
terminar. Os cuidados dela impedem de eu terminar as coisas. Entéo, vou cuidar na luta, lavar
as roupas mijadas, fazer a comida, lavar o banheiro, organizar a casa, porque eu cuido de
tudo. E pra fazer tudo: lavar, passar, cozinhar, cuidar dela, da parte de medicacédo, de
cuidados, de banho, de tudo. Todos os cuidados, alimentacdo, comida, caminhada é comigo.

4. DISCUSSAO

Como dimenséo do cuidado, entrelacada ao ato de cuidar, a espiritualidade surge
como balaustre para os cuidadores e familiares. Por meio do DSCO01, pode-se notar que
Deus é o suporte que eles encontram para perseverar no cuidado. Por conseguinte, 0s
cuidadores buscam apoio para enfrentar a descoberta da doenca e para as atribulacdes
gue dela virao.

O conceito de espiritualidade origina-se do espirito e busca pelo sentido das
guestdes de existéncia do ser humano, pela conexdo consigo, com o0 outro, com 0 que 0
ser considera sagrado, de modo a ser considerada a fonte de energia vital do individuo®©.

Nesse contexto, os participantes dessa IC conectaram a espiritualidade com Deus,
de modo a tornar sua crenca um recurso de preparo e de enfrentamento para as
adversidades, aliviando as preocupagdes e dando suporte ao novo modelo de vida.

Corroborando com esse achado, um estudo feito com pessoas idosas que cuidam
de outras pessoas idosas identificou que 0s sujeitos afirmaram que o cumprimento de suas
necessidades espirituais € muito importante; se nao houver, acaba ocorrendo o
enfraguecimento em relagéo ao seu empoderamento. A necessidade da espiritualidade em
suas vidas foi unanime entre os 10 participantes do estudo®?.

As estratégias de enfrentamento baseadas na espiritualidade sao alicerces para lidar

com o estresse e as consequéncias negativas geradas pela experiéncia dos problemas da
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vida. Na maioria das vezes, € o0 Unico apoio encontrado para a compreensdo e 0 manejo
das dificuldades e situacdes de estresse'?.

De acordo com o DSCO01, a crenca em Deus proporciona conforto e forca diante das
situacOes de dificuldade. Nesse momento, os cuidadores buscam em seu intimo exteriorizar
a necessidade de se apropriar de uma forca que proporcionara beneficios para todos os
qgue os rodeiam, perseverando e acreditando que a sabedoria divina lhes fara enfrentar
todos os obstaculos com paciéncia e sabedoria.

Por fim, a espiritualidade ajuda no enfrentamento dos obstaculos vivenciados pelos
cuidadores/familiares de pessoas idosas dependentes em seu cotidiano, representando
para eles forga, alivio, suporte e resiliéncia, uma vez que propiciam o acolhimento da
misséo de cuidar de seus entes queridos?s.

O DSCO02, por sua vez, permite observar que o sentimento do amor transforma a
maneira de cuidar, fazendo com que os cuidadores modifiquem esse sentimento altruista
em significado para viverem felizes ao longo da jornada de cuidado as pessoas idosas.
Para os cuidadores, o amor € primordial e comanda todas as outras funcdes internas e
externas, podendo proporcionar a pessoa idosa o cuidado digno e humanizado, tendo a
perspectiva de que o processo de envelhecimento ocorre para todos.

Confirmando esse resultado, estudo realizado com cuidadores formais de
Instituices de Longa Permanéncia para ldosos demonstrou que os cuidadores se sentem
realizados, felizes com sua profissdo e seguem acreditando que seu trabalho é importante.
Além disso, relatam que h&a a necessidade de ter habilidades quando se trata da pessoa
idosa, ja que os consideram mais sensiveis, como ter bastante paciéncia, ter carinho e
saber conversar!4.

O cuidador informal desempenha o ato de cuidar de maneira ndo profissional, pois
ele € aquele que o exerce, sem esperar receber nenhuma remuneracdo, podendo ser
pessoas da familia, amigos e vizinhos, desde que seja préximo do idoso e que proporcione
melhor qualidade de vida, mesmo que isso impligue mudanca da rotina familiar,
diferentemente do cuidador formal, que possui capacitacdo e tem o cuidado como um
exercicio remunerado?®.

Ademais, uma das reflexdes abordadas no estudo de um projeto de extenséo do
grupo de ajuda mutua para familiares cuidadores de pessoas com Doenca de Alzheimer da

Bahia foi sobre o poder de ressignificacdo do cuidado através do amor, tendo em vista que
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esse se apresenta atraves de solidariedade, bondade e generosidade para com o outro,
sem necessitar do peso da obrigacédo, mas sim da livre escolha?®.

E importante notar que, com o altruismo, o cuidador esta disposto a enfrentar as
atribulacbes baseado em um sentimento abstrato: o amor. Dessa forma, é necessario ter
paciéncia e estar disponivel para realizar o cuidado, principalmente nos momentos de
delirium do idoso, devendo realizar cuidados com a higiene pessoal, vestuério, alimentacéo,
atividades fisicas e de lazer e principalmente atividades que estimulem a cogni¢éo do idoso.
Ainda, é fundamental que o cuidador saiba identificar os sentimentos do idoso como o
medo, a ansiedade, como também as necessidades de hidratacdo, funcdes fisiologicas,
sono e repouso, pois o idoso com Alzheimer com o passar do tempo tende a diminuir a
resposta as necessidades basicas de sobrevivéncial’.

A dimensdo psicoafetiva na caracteristica do cuidador € visivel por valores e
demonstracdes de carinho e afeto, pelos sentimentos de retribuicdo, amor, zelo,
compaixdo, compromisso e comprometimento?8.

O amor é algo inexplicavel e altruista, dar-se pelo fato de afeicoar-se a alguém, ndo
exige retorno, é entregar-se em sua forma mais intima e pura em funcdo de outrem. Desta
forma, é por meio do amor que os cuidadores dessa pesquisa desenvolvem outros
sentimentos, como paciéncia, atencéo, carinho, gratidao, sensibilidade e felicidade, pois,
para que o cuidado seja exercido diariamente, € necessario que se criem mecanismos para
o cuidado pleno. Entretanto, é importante esclarecer que, apesar do amor, o sentimento de
recompensa, natural da ambiguidade humana, esta presente na crenca dos cuidadores que
se guiam por ele.

O DSCO03 apresenta a visao do cuidador diante das atividades exercidas diariamente
e das dificuldades encontradas para realizar o cuidado. Péde-se evidenciar que a falta de
suporte por parte de outros familiares dificulta o processo do cuidar. Além disso, observou-
se que o fato de executar as tarefas diarias sem uma rede de apoio gera sobrecarga a
guem presta os cuidados.

Nessa perspectiva, o cuidador se depara com a situacao de ter que executar 0s
cuidados ndo s6 com o idoso com DA, mas também todas as tarefas domiciliares, o que
acarreta falta de tempo para que eles exercam o cuidado consigo, podendo gerar
sentimentos de medo, angustia, abandono e até culminar no desenvolvimento da

depresséao, devido ao estresse vivenciado.
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Para o cuidador, o cuidado a pessoa com DA se torna uma rotina desgastante fisica
e psicologicamente, uma vez que ha a preocupacgédo com a integridade fisica do idoso, pois
se torna incapaz de realizar atividades basicas sozinho com a progressdo da doenca,
podendo gerar risco para si ou a outrem quando as realiza, além disso, ha questdes de
agitacdo, agressividade, alteracdo de memoria e sono, deixando-o dependente do
cuidador?®,

A deméncia provoca importantes mudancas na vida dos familiares/cuidadores, pois
transforma as circunstancias dos locais em que vivem, afetando sua rotina, sua vida
pessoal e profissional. Alguns sintomas consequentes do avanco da doenca, como a
agressividade, as alucinacdes e a incontinéncia urinaria e fecal, destacam a sobrecarga e
as barreiras do manejo do cuidado, 0 que em muitoS momentos acarreta aos
familiares/cuidadores a rendncia de si pelo cuidado a outrem. Essa rendncia reverbera
muitas vezes no desamparo dos familiares e comunidade?.

Convergindo com os resultados observados nesta pesquisa, estudo realizado com
66 cuidadores familiares que conviviam e cuidavam diariamente de pessoas idosas, em
Sao Paulo, demostrou a ocorréncia de sobrecarga, estresse, ansiedade e depressao entre
cuidadores familiares de idosos com DA, que tende a se agravar com a evolucéo da doenca,
falta de informacéo e pouco suporte social e emocional?®..

O cuidador cansado inclina-se a comportamentos que podem gerar estresse,
sentimento de culpa, perda da paciéncia, ansiedade, tristeza e isolamento social quando
se torna o Unico individuo que proporciona o cuidado??23,

Dessa forma, é imprescindivel a necessidade da rede de apoio e da participacao
ativa de outros individuos, tanto para o compartilhamento das atribuicbes de cuidado
exigidas pelo idoso, quanto para que o cuidador promova um momento de autocuidado de
forma a evitar seu proprio adoecimento?*.

Por fim, observa-se com os achados dessa pesquisa que o0s cuidadores sofrem
grande sobrecarga devido a falta de auxilio, capacitacdo e orientacdes basicas para realizar
os cuidados, sendo necessério, portanto, que os profissionais da saude tenham o olhar
diferenciado para agir a partir da identificagdo das dificuldades vividas pelos cuidadores
informais/familia e pelo idoso com DA, gerando subsidios para que os mesmos tenham
autonomia, reconhecam seu papel na sociedade, tenham vida saudavel e se sintam

amparados nos momentos de dificuldade.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

No decorrer deste estudo, foi possivel descrever os sentimentos vivenciados pelos
cuidadores informais de idosos com Alzheimer, apresentando a relevancia de contribuir
através do olhar biopsicossocial para com os cuidadores informais, com vistas a sensibilizar
os profissionais de salde no sentido de enxergarem as necessidades dos cuidadores.

No percurso da analise, por meio do diagnéstico situacional, péde-se notar que as
préaticas da espiritualidade e do altruismo foram estratégias encontradas para minimizar as
dificuldades, buscando for¢cas no amor, na paciéncia e na crenca, de modo a tornar os dias
mais leves, buscando suprir ndo somente as necessidades fisicas do idoso, mas também
as necessidades de afeto, carinho e atencéo, primordiais para se exercer um bom cuidado
e continuar na oferta dos cuidados diarios ao idoso com DA.

Porém, foi perceptivel que a principal dificuldade foi o sentimento de solidao, atrelado
a auséncia de uma rede de apoio que também deveria se responsabilizar pelo cuidado,
sobrecarregando os cuidadores informais.

E necessario salientar que os resultados obtidos nesta investigacdo apresentam
limitagBes, ja que com o levantamento dos dados, foi obtido um numero maior de
cuidadores no municipio, porém, de acordo com os critérios de inclusdo e exclusao, alguns
nao se enquadraram na pesquisa e outros nao quiseram participar. Além disso, os achados
fazem parte da realidade de um municipio especifico, 0 que ndo permite generalizagdes, ja
gue trata de uma realidade local.

Destarte, € necessario que sejam tracadas estratégias para realizar atividades
educativas que foquem nessas lacunas e reforcem o plano de enfrentamento ao cuidado
ao idoso com DA.

Recomenda-se a participacédo das Equipes de Saude da Familia que abrangem os
territorios, com a tarefa de estreitar os vinculos e perceber as necessidades dos cuidadores,

favorecendo a prestacdo de cuidados com mais qualidade ao idoso com DA.
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