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Doenga cerebral cronico-degenerativa, progressiva e irreversivel, o Alzheimer, torna o paciente
dependente de um cuidador, por ter sua integridade fisica, mental e social afetada.Considerada a
mais comum e prevalente entre idosos, a mesma ndo tem cura, contudo a terapéutica empregada
retarda a sintomatologia. Apresenta etiologia multifatorial com caracteristicas neuropatologicas e
neuroquimicas especificas.Com isso, o cuidador deve compreender a progressao clinica da doenga
e assim assistir o paciente integralmente. Objetivo: Conhecer a percep¢do dos cuidadores
familiares de idosos acometido por Alzheimer e os principais desafios. Método: Estudo descritivo
de natureza qualitativa, realizado em uma unidade de saude municipal do estado do Maranhdo. A
coleta de dados ocorreu por meio de aplicagdo de entrevista semi estruturada, gravada e
posteriormente transcrita na integra e analisada pela analise de contetido de Bardin. Resultados:
Ap6s analise de contetido emergiram trés categorias: Enfrentamento dos cuidadores na rotina do
cuidado; Os sentimentos iniciais frente ao diagndstico de Alzheimer; Influéncia na rotina.
Conclusdo: Foi possivel observar que o maior desafio desses familiares foi relacionado ao
diagndstico, por falta de conhecimento em relacdo a doenga e também a forma de como agir
diante dos estagios da mesma, influenciando assim, na adaptagdo e rotina de todos os envolvidos.
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INTRODUCTION

O envelhecimento humano esta relacionado ao envelhecimento
cronologico que ocorre gragas a senescéncia, caracterizado

Envelhecer ¢ algo natural no organismo humano gerando um
envelhecimento do corpo e das células. O crescimento de
idosos vem aumentando gragas a taxa de natalidade que vem
diminuindo nos ultimos anos. De acordo com Silva et al.
(2015) em 1950, a proporgao global de pessoas com 60 anos
ou mais correspondia a 8%, em 2009 esse indice cresceu para
11% e em 2050 projeta-se chegar a 22%. O envelhecimento
pode ocorrer de forma fisiologica ou patologica, onde o
primeiro é aquele que ndo se observa perdas funcionais,
enquanto que no patologico tem a perda funcional
(GALLEGUILLOS; BRAGA, 2014).

*Corresponding author: Andréa Dutra Pereira,
Mestre em Enfermagem pela Universidade Federal do Maranhao, Sao
Luis, Ma.

pelo processo fisioldgico natural através do tempo e da idade,
o qual muitos querem chegar com vitalidade, porém, alguns
desenvolvem o envelhecimento senil, identificado por perdas
funcionais, tornando-se um envelhecimento patologico
(GALLEGUILLOS; BRAGA, 2014). A deméncia de
Alzheimer representa 60 a 70% dos casos de deméncia. No
entanto, existem outras causas de sindrome demencial, capazes
de causar uma deterioragdo cognitiva e emocional de
gravidade suficiente para interferir nas atividades de vida
diaria e na qualidade de vida (NUNES, 2005, p.11 apud
FERREIRA, 2008). Caracterizada por ser uma doenga
cerebral, cronico-degenerativa, progressiva e irreversivel que
compromete a integridade fisica, mental e social do idoso,
exige cuidados cada vez mais complexos (ALMEIDA; LEITE;
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HILDEBRANDT, 2009; SEIMA; LENARDAT, 2011). A
doenca manifesta-se da forma pré-senil com evolugdo
acelerada, na década de 70, foi confirmado que as formas pré-
senil e senil da deméncia apresentavam as mesmas
caracteristicas  clinicas ja observadas. Embora seja
ultrapassado o conceito de que as deméncias ocorram de forma
inevitavel com o envelhecimento, as dificuldades para o seu
diagnostico persistem, particularmente na fase inicial do
processo, quando, ndo raro, o paciente estd alheio aos seus
déficits cognitivos ou tenta minimiza-los e disfarca-los para
nao serem notados (MACHADO, 2006). Em um conceito mais
recente temos que a doenga de Alzheimer tem caracteristica
degenerativa, onde ndo temos como preveni-las, diante disto ¢
possivel observar que a mesma ¢ uma deméncia primaria,
juntamente com as deméncias frontotemporais, corpos de
Lewy, entre outras (FERREIRA, 2008).

O Alzheimer ¢ percebido em pessoas com idade entre 65 anos
ou mais, porém, existem casos onde a doenga pode se
manifestar precocemente. Segundo a ABRAZ (2016), apds os
sessenta e cinco anos de idade, o risco de desenvolver a doenga
dobra a cada cinco anos. A deméncia, ¢ conhecida devido as
perda progressiva das funcgdes cerebrais, ndo se caracteriza
como uma simples patologia, mas sim, um conjunto de
doengcas que envolvem a memoéria, comportamento,
aprendizagem e comunicagdo. Os sintomas aparecem no inicio
do envelhecimento, geralmente por volta dos 60 anos de idade,
podendo ser percebido de maneira mais acentuada anos mais
tarde, porém, ha uma despreocupacdo pela sintomatologia,
sendo confundido com caracteristicas do processo de
envelhecimento (ALMEIDA, 2017). Cuidar de um paciente
portador de doenga de Alzheimer acarreta mudangas na vida
pessoal do cuidador, pois ¢ complicado assistir um individuo
totalmente dependente, assim, o papel cuidador ¢ importante.
Contudo a falta de preparagdo dos mesmos para tal fungdo
impossibilita a contratagdo de pessoas fora do convivio
familiar. Restando a entes proximos exercer tal papel
(LUZARDO, 2015).

Ha um aumento do nimero de familias que passam por
situagdes de cuidado ao familiar idoso em condi¢des de
dependéncia em virtude da doenga de Alzheimer, pois ha um
comprometimento da qualidade de vida do individuo e do seu
cuidador. Por ter um curso progressivo, produz incapacidade
funcional no idoso, o que exige assisténcia direcionada as
necessidades basicas da vida diaria (PINTO et al., 2009). E
importante ressaltar que embora os cuidadores familiares
tenham importancia impar nos casos de DA, a maioria deles
nao possui informagdes e nem suporte necessarios para o
cuidado, tem pouco conhecimento sobre as caracteristicas do
processo demencial e como lidar com problemas vivenciados
com os idosos acometidos pela doenga. Em virtude do
despreparo para o enfrentamento de tal situagdo, esses
cuidadores podem apresentar desgaste fisico e emocional
(INOUYE et al., 2009). A maioria dos pacientes acometidos
pela doenca de Alzheimer sdo pai ou mae dos cuidadores que
se disponibilizaram a tal tarefa, é perceptivel uma sobrecarga
diante dos cuidados realizados, tanto pelo desconhecimento da
doenga quanto pela sintomatologia, logo, tem-se que esse
cuidador necessitard da ajuda de outras pessoas, tendo eles
como cuidadores secundarios (FREITAS et.al, 2008). Contim
(2011) sugere que a afetividade e interagdo que existe entre os
membros da familia podem colaborar no sentido de amenizar o
sofrimento trazido pela doenga. O trabalho justifica-se pela
necessidade de conhecer as alteragdes desencadeadas no

cotidiano de familias com idosos com a doen¢a de Alzheimer e
as mudancas geradas ao longo do curso da doencga, visto que
ndo s6 o paciente ¢ atingido pelos efeitos do diagnostico, mas
todo o sistema familiar no qual faz parte. Diante do exposto,
tem-se como objetivo geral de Conhecer a percepgdo dos
cuidadores familiares de idosos acometido por Alzheimer e os
principais desafios; bem como caracterizar o impacto da
doenga no cotidiano familiar e identificar as atividades e
cuidados prestados ao idoso portador de doenga de Alzheimer.

MATERIALS AND METODOS

Trata-se de uma pesquisa descritiva de abordagem qualitativa
baseado na visdo de Laurence Bardin com os desafios
enfrentados pelos cuidadores de idosos com Alzheimer. A
pesquisa foi realizado no Centro de Apoio ao Idoso localizado
no municipio de Sdo Luis, Maranhdo. O numero de
participantes foi definido durante a coleta de dados por meio
do critério de saturagdo, o qual as entrevistas foram
interrompidas quando os discursos apresentaram repetigao das
informagoes, devido ao fato de ndo existirem novos elementos
para a analise. Assim foram selecionadas 12 individuos e para
garantir o sigilo necessario as mulheres foram identificadas
pela letra C, referente a “cuidador”, seguido da numeragdo
crescente conforme a ordem das entrevistas realizadas. Como
instrumento de coleta de dados utilizou-se um roteiro de
entrevista semiestruturada com questdes abertas, eperguntas
norteadoras voltadas avisdo dos cuidadores ¢ os desafios
enfrentados por eles no cuidado ao individuo com Alzheimer.
Para garantir a fidedignidade dos relatos as entrevistas foram
gravadas com auxilio de gravador portatil, e posteriormente
transcritas. Para andlise foram adotados os seguintes passos da
Analise de Contetido (Bardin, 2016).

Pré-Analise: foi realizado a transcrigdo das entrevistas
gravadas, as falas foram transformadas em texto por meio de
unidades de sentido e significado. Para a apreensdo das ideias
centrais, a determinagdo das unidades de registro ¢ a
constitui¢do dos corpos de provas. Foi realizada uma leitura
exaustiva, flutuante e interrogativa de todo o material
estudado, em seguida foi realizado a fase de categorizagéo-
exploragdo do material: o material foi explorado, visando
alcangar o nucleo de compreensao do texto. Para tanto, foram
procuradas expressdes ou palavras significativas, em torno das
quais as falas se organizam, para fazer a ordenacdo das
categorias empiricas. Andlise dos resultados e interpretacdo: a
analise final sobre as categorias empiricas encontradas exigiu
um olhar mais profundo sobre as mesmas, onde foram
realizadas inferéncias e interpretagdes, relacionando os nucleos
de sentido com o quadro em estudo. A pesquisa foi submetida
a apreciagio do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario da Universidade Federal do Maranhao-CEP-
HUUFMA e atendendo as exigéncias da Resolugdo CNS
n°466/12 e suas complementares, foi aprovado com o parecer
2.341.311.

RESULTADOS

Participaram do estudo 12 pessoas com idades entre 24 ¢ 68
anos, predominantemente mulheres.

Quanto a escolaridade, uma tinha ensino fundamental
completo, quatro tinham ensino médio completo, trés tinham
ensino médio incompleto e quatro tinham ensino superior
incompleto. Apoés andlise de conteddo emergiram trés
categorias: Enfrentamento dos cuidadores no dia a dia do
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cuidado; Os sentimentos iniciais frente ao diagnostico de
Alzheimer; Influéncia na rotina.

DISCUSSAO

Diante da confirmag@odo diagnostico, diversos sentimentos
emergiram, incluindo tristeza, surpresa, preocupagdo, medo e
também a dificuldade de aceitacdo da doenca.

Medo, preocupagdo e outros descasos (cuidador 9)

Nos soubemos lidar desde a confirmacgado do diagndstico,
deixando-a sobre nossos cuidados. A familia nessa hora
¢é o tratamento (Cuidador 2)

A tristeza veio, mas ndo demonstramos d ele e a presenca
dos filhos fica mais constante, ficamos mais juntos dele
(cuidador3)

Esses sentimentos revelados, causado as vezes pela falta de
percepcao da doenga, leva o cuidador/familiar a sentir-se
deprimido e angustiado ao enxergarem seu familiar acometido
por uma doenga incuravel (VALIM et al., 2016). Para Santana
(2003), a situagdo de cuidar do idoso com deméncia pode
provocar o sentimento de compaixdo, o medo da morte ¢ da
dependéncia por parte do cuidador, o que torna a situagdo
ainda mais delicada frente ao cotidiano do cuidado
(OLIVEIRA; CALDANA, 2012). Segundo Oliveira (2009), o
cuidador pode ainda se deparar com situa¢des conflitantes no
cotidiano com a pessoa de quem cuida. Assim, proporcionar
cuidados ininterruptos ao idoso com deméncia pode ocasionar
inimeras demandas aos cuidadores, representando-lhes um
onus que precisa ser compartilhado com outras pessoas
(OLIVEIRA; CALDANA, 2012). Em fungao da relagdo com o
idoso antes do processo demencial, esse cuidador
possivelmente tem dificuldade de aceitar as mudangas do
portador da deméncia que progressivamente vai assumindo
outro modo de ser, embora conserve a mesma aparéncia fisica,
bastante conhecida.

Na verdade, meu marido que é o filho dela, esta muito
estressado com ela, pois ela é muito zangada e manda
muitos nomes obscenos (cuidador 6)

O desconhecimento da doenca pode dificultar o
reconhecimento dos sintomas iniciais, entretanto, aprofundar-
se no assunto, faz com que o cuidador aprenda a lidar com as
situagdes que estdo por vir. Leite et al. (2014) afirma que
diante do idoso com a DA, o cuidador pode apresentar
dificuldades em compreender as mudangas e a progressdo da
doenga acreditando que as perdas cognitivas podem ser
recuperadas com esforgo. Essa falta de orientago a respeito da
enfermidade pode interferir na maneira como o cuidador
planeja e executa as acdes de cuidado. Pela repercussio
negativa sobre o cuidador familiar, este deve ser merecedor de
atencdo. Talhaferro et al., (2015) cita que o desconhecimento
sobre a doenga gera um impacto na vida dos familiares, tendo
como foco principal o cuidador familiar que busca conhecer
sobre a doenga para que possa lidar, cuidar ¢ ajudar o seu
familiar da melhor maneira.

Para Caldeira; Ribeiro (2004) o cuidador tem de superar
muitos desafios para que possa exercer com precisdo seu
papel, ofertando um cuidado digno para o idoso afetado pela
DA (OLIVEIRA; CALDANA, 2012).

“A familia foi pega de surpresa e o diagndstico foi aceito
com dificuldade ”(Cuidador 5).

Segundo Goldfarb (1996) Toda movimentagdo emocional do
cuidador familiar leva o idoso com doenca de Alzheimer a
uma labilidade afetiva, ou seja, a uma instabilidade das
relagdes afetivas, o que também se atribui a insuficiéncia da
regulacdo interna dos afetos (KUCMANSKI er al, 2016).
Estudos apontam que, devido a sobrecarga de atividades, os
cuidadores vivenciam a limitacdo do tempo livre para si e para
seus familiares, acarretando em um desgaste fisico e
emocional.O cuidador pode apresentar um alto nivel de
ansiedade, tanto pela estrutura familiar que esta sendo afetado
pela modificagdo dos papéis sociais, quanto pelo sentimento de
sobrecarga (VIEIRA et al, 2011; LUZARDO; GORINI;
SILVA, 20006).

Influéncia na rotina: O cuidador ¢é testado diariamente em
sua descricdo e adequagdo a nova realidade, que exige, além de
dedicagdo, incumbéncia, paciéncia ¢ renuincia, assumem um
acordo que extrapola uma relacdo de troca. Aceitar o desafio
de cuidar de outra pessoa, sem ter qualquer garantia de
retribui¢do, a0 mesmo tempo em que ¢ invadido por sua carga
emocional, podendo gerar sentimentos confusos em relagdo ao
idoso, testando seus limites psicologicos e sua postura de
enfrentamento perante a vida (LUZARDO; GORINI; SILVA,
2006). A sobrecarga fisica e psiquica na qual os cuidadores de
idosos com diagnostico de deméncia estdo expostos, leva a ma
qualidade de vida desses individuos (PAULA; ROQUE;
ARAUJO, 2008)

“Afetou o psicologico, pois ndo sabiamos como agir diante
daSituacado ”(Cuidador 5). “Afetou a rotina da familia,
pois tinhamos que nos reversar” (Cuidador 10)

Cuidar de idoso portador de deméncia em casa apresenta
varios desafios relacionados ao declinio progressivo na
cognicdo e no comportamento de interagdo social (PAULA;
ROQUE; ARAUJO, 2008). Contudo, os cuidadores sio
fundamentais para o tratamento do idoso com Doenga de
Alzheimer, sendo responsaveis pela manutengdo da seguranga
fisica, reducdo da ansiedade e da agitacdo, melhoria da
comunicagdo, promog¢do da independéncia nas atividades de
autocuidado, atendimento das necessidades de socializag¢do e
privacidade, manutengdo de nutricdo adequada, controle dos
disturbios, padrao de sono, além de varias outras atividades
que requerem a ajuda dos cuidadores (CARDOSO et al.,
2015). Dessa forma, o acompanhamento a esses individuos é
pertinente para melhora da qualidade de vida e
consecutivamente maior seguranga e qualidade no processo de
cuidar do outro.

Enfrentamento dos cuidadores no dia a dia do cuidado: O
desconhecimento da doenga que dificulta reconhecer os
sintomas 1iniciais, entretanto, aprofundar-se no assunto, faz
com que o cuidador aprenda alidar com as situagdes que estdo
por vir. Leite et al. (2014) afirma que diante doidoso com a
DA, o cuidador pode apresentar dificuldades em compreender
asmudancas e a progressdo da doenca acreditando que as
perdas cognitivas podemser recuperadas com esforgo.

Essa falta de orientagdo a respeito da enfermidadepode
interferir na maneira como o cuidador planeja e executa as
acdes de cuidado. Pela repercussdo negativa sobre o cuidador
familiar, este deve ser merecedor deatenc¢do.Talhaferro,
Arakaki e Carrasco (2015), citam que o desconhecimentosobre
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a doenga gera um impacto na vida dos familiares, tendo como
foco principal ocuidador familiar que busca conhecer sobre a
doenca para que possa lidar, cuidar eajudar o seu familiar da
melhor maneira. Para Caldeira ¢ Ribeiro (2004) o cuidador tem
de superar muitos desafiospara que possa exercer com precisio
seu papel, ofertando um cuidado digno para oidoso afetado
pela DA (Oliveira, 2012). Para Turquesa, Turmalina, Jade,
Opala e Azul o diagndstico foi recebidocom surpresa, medo,
dificuldade e preocupagdo. Visto que foi o primeiro caso
dadoenca na familia, logo se que a surpresa vem pelo fato dos
sintomas da patologiater sido confundido com a conhecida
“caduquice”, em um fragmento da entrevista,ouvimos:

“A familia foi pega de surpresa e o diagndstico foi aceito com
dificuldade” (cuidador 8)

A doenca de Alzheimer pode ocorrer de forma pré-senil,
quando ocorreapds os 40 anos de idade e de maneira senil
quando ocorre dos 60 anos em diante,visando essa diferenca,
nota-se que a maioria das pessoas que apresenta essequadro
clinico, sdo idosos com 60 anos ou mais, tendo assim uma
doenca comcarater progressivo lento (TALHAFERRO;
ARAKAKI; CARRASCO, 2015). Um dosdesafios a serem
enfrentados pelos familiares cuidadores fira em torno do
naoconhecimento da doenga, o que desperta neles uma
curiosidade e logo a busca porsignificado e como proceder
diante do diagnostico. Como relatam alguns cuidadores,esse
diagnostico desperta desejo de conhecimento da doenga.
Creutzberg e Santos (2003) e Karsh (2006) enfatizam que as
estruturasde suporte social no Brasil ainda se mostram frageis
e ndo se constituem uma redede apoio organizada,
demonstrando a insuficiéncia de politicas  sociais
queproporcionem suporte as familias cuidadoras de idosos
fragilizados (Oliveira, 2012).

Segundo Goldfarb (1996) toda movimentagdo emocional do
cuidado familiar leva o idoso com doenga de Alzheimer a uma
labilidade afetiva, ou seja, auma instabilidade das relagdes
afetivas, o que também se atribui a insuficiéncia daregulagio
interna dos afetos (Kucmanski et al., 2016). Estudos apontam
que, devido a  sobrecarga de  atividades, os
cuidadoresvivenciam a limita¢do do tempo livre para si e para
seus familiares, acarretando emum desgaste fisico e emocional
(Vieira et al., 2011). Diante do exposto por Caldeira e Ribeiro
(2004) a deméncia de Alzheimermuda significativamente o
cotidiano das familias, por apresentar uma
evolucaoextremamente personalizada e produzir um quadro
insidioso, progressivo e cronico,com grande repercussao
emocional e socioecondmica sobre as familias, asdemandas
fisicas, emocionais e sociais podem tornar alguns membros da
familiaexaustos, deprimidos e estressados, especialmente
aqueles que assumem commaior intensidade a funcdo de
cuidador, com consequéncias sobre a sua satdefisica e mental
(Oliveira and Caldana, 2012).

Conclusao

O desconhecimento da doenga causa um retardo no processo
de cuidar uma vez que os sintomas iniciais sdo vistos
comocaracteristico do processo de envelhecimento e nem
sempre tem ateng@o que mereciam.

Com a confirmagdo do diagndstico, os impactos causados no
cotidiano familiar, geralmente sdo de cunho emocionalmente e
psicologico. Sendo necessario lidar com a ndo aceitacdo da
doenga por parte dos familiares, o desconhecimento da
evolugdo clinica e da possivel terapéutica. Desse modo, a
rotina da familia acaba sendo afetada gragas a dependéncia dos
idosos em realizar tarefas essenciais. Os cuidadores assistem o
idoso auxiliando e supervisionando atividades rotineiras,
indispensaveis para a manutengdo da saude, como vestir-se,
higienizar-se, alimentar-se, entre outras. A necessidade de ter
auxilio nessas tarefas ocorrem gracas a progressao da doenga,
que ocorre de forma lenta e por esse motivo nota-se a
dificuldade em ser percebida precocemente o que leva o idoso
a conviver com os sintomas e nao serem diagnosticados
antecipadamente. Cuidar do idoso ndo ¢ uma tarefa facil,
primeiramente por ser uma classe que assim como as criangas,
precisam de atengdo redobrada e cuidados especificos, sendo
assim, lidar com um idoso doente com deméncia de Alzheimer
requer mais cuidados ainda, por ele necessitar de ajuda
constante e por ficar debilitado com o passar do tempo.
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