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Estudo de Caso
O CUIDADOR DOMICILIAR DE PACIENTE IDOSO COM MAL DE ALZHEIMER
HOME CAREGIVER OF ELDERLY PATIENTS WITH ALZHEIMER'S DISEASE
EL CUIDADOR DOMICILIAR DE PACIENTE ANCIANO CON MAL DE ALZHEIMER
Rafaelle Lins Barbosa’, Jurandir Miranda de Morais?, Zélia Marilda Rodrigues Resck?, Eliza Maria Rezende Dazio*

Trata-se de um estudo de caso com o objetivo de compreender o cuidar cotidiano no domicilio, na perspectiva do cuidador familiar de
idoso com Doenca de Alzheimer. O estudo foi realizado com um cuidador familiar residente na cidade de Alfenas-MG, no periodo de
maio e junho de 2010, por meio de entrevista com questdo norteadora. Identificamos duas categorias: o cuidar do doente com
Alzheimer e o cuidador do doente com Alzheimer. Apreendemos que o cuidador no cuidar didrio dedica-se em tempo integral, vivencia
dificuldades financeiras e de convivio com as mudancas de comportamento do doente, refletindo em sobrecarga didria que
compromete o lazer e gera problemas de salde, procurando apoio na fé. Apreender as dificuldades enfrentadas pelo cuidador propicia
a equipe de saude planejar e implementar estratégias de suporte para o cuidador enfrentar a condigdo cronica do familiar.
Descritores: Doenca de Alzheimer; Assisténcia Domiciliar; Idoso.

This is a case study with the objective of understanding the daily home care in the perspective of family caregiver of elderly with
Alzheimer's disease. The study was carried out with a family caregiver resident in the city of Alfenas-MG, Brazil, from May to June
2010, through interview with guiding question. We identified two categories: the care of the patient with Alzheimer's and the caregiver
of the patient with Alzheimer's. We learned that the caregiver in daily care is devoted fulltime, experiences financial difficulties and of
conviviality with the behavior changes of the patient, reflecting in daily overload that compromises leisure and causes health problems,
seeking support in faith. Knowing the difficulties faced by the caregiver enables the health team to plan and implement support
strategies for the caregiver to face the relative's chronic condition.

Descriptors: Alzheimer Disease; Home Nursing; Aged.

Se trata de estudio de caso con objetivo de entender cdmo la atencion diaria en casa, en la perspectiva del cuidador familiar de
anciano con la Enfermedad de Alzheimer. El estudio fue llevado a cabo con un cuidador familiar en la ciudad de Alfenas-MG, Brasil, de
mayo Yy junio de 2010, a través de entrevista con pregunta directa. Fueron identificados dos categorias: el cuidado tomado con el
paciente con Alzheimer y el cuidador del paciente con Alzheimer. El cuidador en la atencion diaria dedica su tiempo integral, vive
dificultades financieras y de convivio con cambios del paciente, contemplando en carga excesiva diaria que compromete el ocio y
genera problemas de salud, mientras buscando el apoyo en la fe. Aprehender las dificultades enfrentadas por el cuidador propicia el
equipo de salud para direccionar y llevar a cabo estrategias de apoyo para el cuidador enfrentar la condicion cronica del familiar.
Descriptores: Mal de Alzheimer; Asistencia Domiciliar; Anciano.
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[ INTRODUCAO ]

Nas ultimas décadas, o aumento da expectativa
de vida é uma realidade decorrente de politicas de
incentivos na area de salde e do progresso tecnoldgico,
trazendo consigo novas demandas para a sociedade e

(-2 0 setor da saude

para os 6rgaos governamentais
enfrenta o aumento da incidéncia das doencas
associadas ao envelhecimento, dentre elas, as
deméncias?.

Atualmente, embora no Brasil existam lacunas
estatisticas, a Doenga de Alzheimer (DA) é a principal
causa de deméncia e seu impacto é grande na
sociedade, na vida do cuidador e do familiar®. Os
fatores de risco para o desenvolvimento dessa doenca
incluem envelhecimento, histéria familiar positiva,
sindrome de Down, baixo nivel educacional e género
feminino®.

A DA é um transtorno neurodegenerativo cronico,
progressivo e fatal, que tem como manifestacao a
deterioragdo cognitiva, como os danos para a memodria,
e se reflete na dificuldade de desempenhar as atividades
da vida didria. E acompanhada de sintomas
neuropsiquiatricos e alteragGes de comportamento(3).

Complementando a respeito das manifestacdes
clinicas da DA, no inicio, o doente tem tendéncia ao
esquecimento de fatos recentes e a se confundir com
facilidade, uma vez que a formacdao hipocampal, o
centro da memoria a curto prazo, € atingido. Com a
evolucdo do quadro, ocorre o comprometimento das
areas corticais associativas, com déficit na memdria, na
capacidade de orientacdo, de atencao, e na linguagem.
Assim, o idoso passa a apresentar dificuldades para
desempenhar as atividades da vida diaria com
comprometimento em relagdo a  higienizacado,
alimentacdo, mobilizacdo, eliminacdes. No decorrer da
doenca, entdo, ele vai perdendo gradativamente a sua
autonomia e acaba restrito ao leito, em estado
vegetativo e, devido as contraturas, pode assumir a

posicdo fetal®.

A sobrecarga de atividades decorrentes ao
prolongamento do processo de adoecimento e a
necessidade de cuidados continuos a pessoa com DA
causam impacto a familia levando ao desgaste fisico e
emocional, uma vez que podem desconhecer como
proceder diante das mudangas de comportamento do
idoso®.

Face a inseguranga para o enfrentamento da
situacdo, a familia que tem certo poder aquisitivo busca
ajuda de um cuidador externo, no entanto, aquela com
poucas condicdes financeiras elege um de seus
membros para essa atividade de cuidador®.

Os sentimentos que envolvem a relagdo entre o
cuidador e a pessoa cuidada podem ser simultaneos,
variados e contraditérios. Destacam-se raiva, estresse,
nervosismo, irritacdo, choro, culpa pela enfermidade,
pena de ver o ente querido debilitado, impaciéncia por
ter que lhe oferecer cuidado e suporte!”. Assim, os
cuidadores, se comparados a pessoas da mesma faixa
etaria que nao exercem a funcao de cuidador, possuem
maiores chances de apresentar sintomas psiquiatricos,
hipertensdo arterial, desordens digestivas, conflitos
familiares e problemas no trabalho®.

Cuidar de um familiar com DA exige muito esforco
fisico e emocional. Dessa forma, € necessario que o
cuidador tenha respaldo da familia e da equipe de saude
para assumir a situacdo que lhe foi imposta. Assim
sendo, o encargo relacionado ao cuidado de idosos
dependentes faz com que o cuidador familiar deva ser
visto como um cliente que merece enfoque criterioso, no
entanto, essa atividade ainda é incipiente nos servicos
de saude

Diante dessa situacdo, sao poucas as respostas
do sistema de salde e de outras politicas sociais que
priorizam a salde e o bem-estar do idoso e de seu
cuidador, o que é preocupante ao analisarmos a
situacdo da condicdao social, econdmica e de salde
dessa parcela da populacdo, caracterizada por ter baixo

nivel socioeconémico e de ser consumidora de uma
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parcela desproporcional de recursos de saude® Para
tanto, tornam-se fundamental politicas publicas que
tenham como norte acdes estratégicas que possibilitem
um envelhecimento ativo e saudavel?,

No desenvolvimento de nossas atividades, como
integrantes do Projeto de Extensdo Universitaria
“Renascer”, tivemos que lidar com as pessoas com DA.
Isso constituiu uma experiéncia complexa, mesmo nao
estando juntos no cotidiano, despertando em nds o
desenvolvimento do presente estudo para compreender
as experiéncias de quem convive em tempo integral com
uma pessoa com DA.

Este estudo tem como objetivo compreender o
cuidar cotidiano no domicilio, na perspectiva do cuidador

familiar de idoso com Doenga de Alzheimer.

[ METODO ]

O estudo foi desenvolvido na abordagem
qualitativa, a qual valoriza o universo de significados, de
motivos, de aspiragdes, de crencas, de valores e de
atitudes. Isso corresponde a um espago mais profundo
das relacdes, dos processos e dos fenémenos, que nao
podem ser reduzidos a operacionalizacio de
varidveis®?,

Optamos pelo estudo de caso, que permite reunir
dados profundos e relevantes acerca do objeto em
estudo e propicia um conhecimento mais amplo sobre
este objeto esclarecendo questdes e instruindo agdes
posteriores (2,

Essa escolha é pertinente quando o conhecimento
existente sobre o fendmeno é pequeno, as teorias
disponiveis para explica-lo n3ao sdo adequadas, ou
devido a mudancas nos processos ™). O estudo foi
desenvolvido no periodo de maio a junho de 2010 e o
sujeito foi o cuidador familiar de paciente idoso com DA
pertencente a uma Unidade de Programa de Saude da
Familia, do municipio de Alfenas- Minas Gerais,

cadastrado no Projeto de Extensao “Renascer”.

Para a investigacao, realizamos, apds autorizagdo
prévia, uma entrevista aberta gravada em MP4. A
entrevista permite ao sujeito falar livremente sobre um
tema e as perguntas, quando sao feitas, buscam
aprofundar as reflexdes!¥. Utilizamos, para a
abordagem, a questdo norteadora: Como é para vocé
cuidar do seu familiar com DA? A entrevista foi realizada
no domicilio do cuidador.

Adotamos, para a analise dos dados, a analise de
contelido, uma técnica de anadlise que permite tornar
replicaveis e validas inferéncias sobre dados de um
determinado contexto, por meio de procedimentos
especializados e cientificos*?.

Na etapa da pré-andlise, fizemos a leitura
exaustiva e a organizacdo do depoimento, a fim de
aprofundar o conteldo e elaborar pressupostos para a
andlise e para a interpretacdo dos dados¥. Na
segunda etapa, na exploragdio do material,
categorizamos os dados, recortando no texto e as
unidades de registro, tais como, palavras, frases,
expressoes  significativas e temas considerados
relevantes. A seguir, delimitamos as categorias que
expressavam o cuidar de um familiar com DA.

Na ultima etapa, realizamos a interpretacdo das
categorias identificadas, sendo feitas inferéncias e
interpretagbes  relacionando-as aos  pressupostos
tedricos utilizados anteriormente e a outros que
favoreceram esta analise®®

Foi possivel apreender duas categorias: o cuidar
do doente com DA e o cuidador do doente com DA. A
primeira categoria engloba as subcategorias: dedicagao
integral,  convivio com as  alteracdes de
comportamento/memdria e dificuldade financeira. A
segunda categoria abrange as subcategorias: lazer
comprometido/sobrecarga, comprometimento da saude
e apoio na fé.

Obedecemos aos aspectos éticos da Resolucdo
196/96(*, sendo a pesquisa aprovada pelo Comité de

Etica e Pesquisa em Seres Humanos com o Protocolo n°
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23087.001935/2009-42. O cuidador, sujeito deste
estudo, assinou o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido com esclarecimento prévio sobre os
objetivos da pesquisa, os direitos do sujeito na pesquisa,

garantia de anonimato e sigilo das informagdes obtidas.

[ RESULTADOS E DISCUSSAO ]

Neste estudo o cuidador familiar é do sexo
feminino, 45 anos, solteira, ensino fundamental
completo, desempregada, residente na zona urbana em
casa de alvenaria, que possui esgoto sanitario e agua
tratada, sendo referenciada com o pseudonimo
Esperanca.

Como dissemos, na categorizagao dos relatos do
cuidador, foi possivel identificar e agrupar duas
categorias: o cuidar do doente com DA e o cuidador do
doente com DA.

A primeira categoria, o cuidar do doente com DA,
engloba trés subcategorias. A subcategoria dedicagdo

integral, foi apreendida pelo relato: ...é muito dificil explicar,

porque € o cuidado 24 horas por dia, ...vocé ndo pode descuidar, ...é
uma crianga, recém-nascido, vocé tem que ter os cuidados o maximo
que puder, ter os cuidados especiais mesmo. ...quando ele estd
acordado, eu tenho que ficar de olho, porque ele ndo tem nogdo que
ele pode cair da cama, ele ndo tem nogdo de nada. ... A pessoa que
tem Alzheimer eu acho realmente que tem que cuidar é alguém da
familia, porque tem que ter muito amor mesmo (Esperanca).

No Brasil, os familiares sdo o0s principais
prestadores de cuidados e de atendimento as
necessidades basicas aos pacientes altamente
dependentes('®, isto &, o cuidador familiar, geralmente
um parente préximo ou um amigo da familia, é a pessoa
que fornece ou coordena os recursos de que o paciente
necessita'’”), Neste estudo de caso, a cuidadora é a
filha.

0 convivio com as alteracoes de
comportamento/memdria € outra  subcategoria,

explicitada: ele ndo reconhece nenhum dos filhos, somos seis
filhos, ndo reconhece ninguém, nem neto, ninguém, absolutamente
ninguém, nem os irmdos dele que restam vivos, chama SO pelas

pessoas que ja foram. ...estou aprendendo a conviver, como éle €,

...Com as colsas do passado dele, eu aprendi a conviver com essa
doenca e aceitar e entrar na dele. ... Ja que néo tive saida entdo eu
tenho que aprender a conviver e aprender a linguagem dele, que €
bem dificil (Esperanca).

O desenvolvimento da DA é imprevisivel, o doente
intercala momentos de lucidez com periodos de
deméncia, o que torna cada vez mais dificil a aceitagdo
pela familia. Com isso, esta claro que os disturbios do

comportamento do paciente interferem

proporcionalmente na qualidade de vida do cuidador, e
essa interferéncia pode ser por dificuldades no convivio

social ou por comprometimento na salde fisica e mental

da familia*®,

Na subcategoria dificuldade financeira, a

cuidadora apresentou sua Vivéncia: ...é o saldrio minimo dele
mesmo, ... € o saldrio minimo que ele recebe e eu alugo minha
casinha que se vocé quer saber é R$ 200,00, e dos irmdos, a medida
do possivel, quando acabam as fraldas, compra uma fralda, so isso,
mais nada, nos ndo temos ajuda, ganha cinco pacotes do SUS, que
dura 5dias so, porque 5, 6 fraldas € o que troca num dia. Quer dizer
qgue no restante do més, cada um tem que fazer sua parte. ...néo
tenho como, condigdes de pagar enfermeiro a gente ndo tem, porque
€ carissimo, cuidar de uma pessoa portadora de Alzheimer, entédo tem
que se virar com o que tem, sei que € dificil. ... tem que dar conta de
tudo. Eu tenho que, como se diz, esse salario minimo que ele recebe
eu tenho que saber dividir ele inteirinho, alimentagdo, luz, dgua, gas, o
gasto que vocé sabe que precisa, entendeu? ... tudo isso eu tenho que
saber dividir, tudo marcado numa planilha para ndo ultrapassar
(Esperanga).

O impacto da doenga na familia é muito forte,
dependendo do processo de organizacao familiar, pode

envolver mudancgas de ordem afetiva, financeira, nas
relacdes de poder e outras variaveis®?.

A baixa renda familiar oferece dificuldades para
adquirir  alimentos, medicamentos, equipamentos,
transporte, entre outros suprimentos necessarios para a
prestacdo de cuidados ao idoso, fator preocupante em
relacdo a qualidade desse cuidado, porque, além dos
gastos com as despesas normais da familia, a condicao
de dependéncia gera gastos que oneram ainda mais o

sistema de cuidado®.
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Na segunda categoria, o cuidador do doente com
subcategoria  lazer = comprometido/sobrecarga, a

cuidadora expressa que: ... tem que aproveitar as horas vagas
para ir ao supermercado correndo, tenho que andar correndo na rua,
porque tem que aproveitar as horinhas vagas para dar um cochilo, ...
as vezes fico triste, eu tenho que trocar fralda 4, 5 vezes ao dia, ficar
com minha aten¢do voltada 24 horas no dia, vou a rua, e fico
pensando que ele vai ficar sozinho, tenho que voltar aqui para cuidar,
meio complicado, ... lazer € muito raro, porque ndo tem quem fique
aqui. E S0 aos domingos que tem uma pessoa, meu irmdo fica aqui
para eu dar uma voltinha, pego o carro para dar uma volta, ver,
distrair as ideias, mas so dias de domingo, fico esperando o domingo
chegar, ...tenho ajuda para dar o banho no leito, ...sO tenho essa
ajuda (Esperanga).

Cuidadores que estdo nesse papel desde que o
idoso adoeceu, assumindo o cuidado que dificiimente é
transferido para outros familiares, remete mais uma vez
as dificuldades enfrentadas pelo cuidador que dedica
grande parte de sua vida ao cuidado do idoso, o que
pode estar comprometendo seu relacionamento familiar
e social®.

O comprometimento da salde é outra
subcategoria, relatada: ..ev estava muito abatida, muito
(informacdo verbal). O cuidar de um idoso em ambiente
domiciliar € uma tarefa dificil. O cuidado é geralmente
delegado a uma pessoa que nao possui apenas essa
tarefa e acaba conciliando-a com outras atividades, além
de ndo possuir outra pessoa para dividi-las, o que leva a
um acimulo de atividades. E comum o cuidador no ter
tempo para lazer ou mesmo para cuidar de si proprio,
tendo, muitas vezes, que abrir mao de seus ideais e
ambicbes para dedicar-se ao doente. O acUmulo de
atividades resulta em exaustdo e pode levar o cuidador

do domicilio ao adoecimento!”. ..tiste ai 0 médico me
receitou Rivotril, ...eu tomei mais por depressdo, tomo até hoje
(Esperanga).

A Ultima subcategoria identifica a busca de apoio

na fé, em que a cuidadora diz: ... a dnica coisa que eu quero,
que eu peco a Deus que me dé muita saude, forca e paciéncia para
levar essa missdo até o fim. Porque € a missdo que Deus me deu,
...entd0 eu ndo conto com apoio, nem espero apoio, so de Deus
mesmo. ... al 0 padre veio aqui, viu a minha situagdo, ... ai eu falej,

padre, eu achei que um dia ia trocar as fraldas dos meus filhos néo do

DA, foram identificadas trés subcategorias. Na

meu proprio pai, ... ai ele falou assim, vocé € muito mais mée que
muitas maes por ai, ser mae do proprio pai € so uma filha especial

como vocé (Esperanca).

A religiosidade é uma das formas de suportar o

sofrimento®?,

[ CONSIDERACOES FINAIS ]

O relato obtido pelo sujeito deste estudo
apresenta as dificuldades encontradas pelo cuidador
familiar de pessoa idosa com DA, que, no cuidar diario
desse doente, dedica sua vida de forma integral,
comprometendo sua propria saude e o lazer.

E fundamental o acompanhamento do idoso com
DA e de sua familia pela equipe de saide da familia,
bem como a implementacdo de politicas publicas que
busquem fortalecer agGes estratégicas para minimizar o
impacto nas diferentes dimensdes da vida do doente
com DA e do cuidador.

A relevancia deste estudo para os profissionais
enfermeiros e demais profissionais de saude esta em
aproximar-se da realidade do cuidador familiar de
pessoa com Alzheimer, reforcar a importdncia de se
planejar e implementar agGes estratégicas para o apoio
e orientacdo aos cuidadores para o cuidar da pessoa
com DA, para o enfrentamento das dificuldades
encontradas no processo de cuidar em casa e, ainda,
favorecer aos cuidadores o cuidar de si mesmos para

que possam manter sua saude.
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