Condicoes de enfrentamento dos
familiares cuidadores de idosos
portadores de doenca de Alzheimer

Resumo

Neste artigo abordam-se as condi-
coes de enfrentamento das familias cui-
dadoras de idosos portadores de doenca
de Alzheimer residentes em Rio Grande
- RS. Foi realizada pesquisa qualitativa
com amostra de quatorze familiares, aos
quais se aplicou um formuldrio com trés
etapas: caracterizacdo da familia, do ido-
so e do cuidador; condigoes de funciona-
lidade do domicilio; dificuldades relacio-
nadas ao processo de cuidar. Com base
nos resultados, verificou-se que onze sao
mulheres, confirmando a predominincia
do sexo feminino; a idade variou entre
40 e 92 anos; oito familiares cuidadores
tém outros dependentes. Dentre as mui-
tas dificuldades citadas estao a divisao de
tarefas, a sobrecarga de atividades e a fal-
ta de apoio pelo sistema formal de satde.
Percebeu-se a necessidade de despertar o
servico publico para dar suporte a essas
familias cuidadoras e a importancia de o
enfermeiro cuidar também do cuidador
do idoso com DA.
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Introducao

O envelhecimento populacional é um
fendmeno de carater mundial, evidente
tanto nos paises desenvolvidos quanto
naqueles em desenvolvimento. Diante
da realidade do envelhecimento popula-
cional no Brasil, a exemplo do que vem
ocorrendo nos paises desenvolvidos, cres-
ceram os problemas sociais relacionados
com o impacto provocado pelo aumento
da expectativa de vida, principalmente
com a manutencao da saude da populacio
idosa e a preservagao de sua permanéncia
junto a familia.
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A constatacdo desse cenario gera
um problema de grande complexidade
em nossa sociedade, notadamente para
o setor de saude, uma vez que se torna
necessario identificar as necessidades
do familiar cuidador para que ele possa
oferecer cuidados ao idoso fragilizado
em seu proprio domicilio e de forma sa-
tisfatoria. Ao mesmo tempo, também se
torna imperiosa a ado¢ido, pelos servigos
de saude, de estratégias que representem
suporte as familias.

Os cuidados oriundos de redes infor-
mais de apoio, constituidas por filhos,
outros parentes ¢ amigos, representam
a mais importante fonte de atencio ao
idoso em nosso pais. Em culturas como
a americana, por exemplo, foi constatado
que 80% dos cuidados aos idosos provém
de tais redes e que cerca de um terco dos
cuidadores e representado por uma tnica
pessoa, em geral o conjuge, também idoso,
ou filhas de meia-idade e vidvas (SILVA
e NERI, 2000).

Lidar com a doenca cronica de um de
seus membros ou qualquer outro evento
estressante e disruptivo, como alcoolismo,
aids e deméncia, gera tensao e preocupa-
¢oes na familia. Essa situacao lhe impoe
a iniciativa de elaborar seu proprio plano
de intervencao para enfrentar as exigén-
cias de determinado membro com pro-
blemas, reajustando e adaptando papéis
familiares, uma vez que ela prépria pode
tornar-se fragilizada ao longo da trajetoria
(ROLLAND, 1997).

Nolan (2001), pesquisador inglés, refe-
re que em varios paises desenvolvidos que
experenciam o envelhecimento populacio-
nal ha mais tempo, como Gra-Bretanha,
Escécia e Suécia, ha tradicao de organiza-

¢oes voluntarias que prestam auxilio aos
idosos, inclusive aqueles portadores de
deméncias e suas familias, somando-se aos
programas de a¢oes publicas. Por sua vez,
Clavoire, Mitchell e Whyte (2001) relatam
a trajetoria da implantacdao em 1997, na
Escécia, de uma rede de enfermagem de
familia, que tem como objetivo fornecer
apoio as iniciativas da “enfermagem de
familia”, tanto na pratica e na pesquisa
quanto na educacao. Tal rede tem ofereci-
do efetivo suporte, em parceria do sistema
formal com o informal de satdde.

No Brasil, estudo realizado na déca-
da de 1990 com o objetivo de revelar a
situacdo da atencao e protecao ao idoso
identificou que 44,3% dos idosos de mais
de 65 anos viviam em familias nucleares,
41,3%, em familias extensas; 11,8%, em
familias unipessoais 2,6%, em familias
compostas. Outro dado importante diz
respeito ao baixo nivel educacional e de
renda encontrado nos domicilios multi-
geracionais que abrigam os idosos, sendo
interpretado como elemento preditor de
maus-tratos, abandono e conseqiiente
asilamento ou institucionalizacao (SILVA
e NERI, 2000).

Ferretti (2004) conduziu estudo longi-
tudinal envolvendo 324 sujeitos, pacientes
e cuidadores familiares para identificar
fatores de risco para institucionalizagio
do portador de deméncia. Os resultados
de seu estudo indicaram que 0 maior risco
de institucionalizacao foi o estresse dos
cuidadores diante das alteracdes compor-
tamentais apresentadas pelos idosos com
deméncia.

Percebe-se, dessa forma, que a assis-
téncia de idosos com doencas que exigem
longos periodos de tratamento e que con-
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tribuem para a sua fragilizacao acarreta
para os profissionais da area de saude,
especialmente para as enfermeiras, a ne-
cessidade de aplicagdo de uma abordagem
que inclua a familia no planejamento das
acoes de cuidado. Pela efetiva participagao
da familia garantem-se a preservacgao dos
valores culturais e a valorizacao do domi-
cilio como o principal 16cus de cuidados
informais em saude.

Dentre os disturbios demenciais, a
doenca de Alzheimer (DA) ¢ a causa mais
freqiiente de deméncias (MACHADO,
2002), constituindo-se na sindrome do
dano cognitivo persistente. Heterogénea
nos seus aspectos etioldgico, clinico e
neuroldgico, ¢ indiscutivel seu impacto
em nossa sociedade, sendo atualmente
considerada a epidemia do século XXI.
Agitacao psicomotora, depressao, alucina-
¢oes, delirios e outras alteragdes psicopa-
tolégicas surgem ao longo da sua evolugao
e sao fontes de sofrimento ao portador, de
morbidade aos familiares e cuidadores,
bem como de elevagao dos custos finan-
ceiros da assisténcia de saude.

Os idosos portadores de sindrome
demencial vivem, em sua maioria, na
comunidade e com o passar do tempo re-
querem auxilio, para a realizacao de varias
atividades da vida didria, de um cuidador,
em geral um familiar proximo. Esse fa-
miliar que assume a func¢ao de cuidador,
geralmente do sexo feminino, conjuge ou
filha (SANTOS, 2003), vé-se confirmado
com uma série de novas incumbéncias e
responsabilidades que implicam sobrepo-
sicdo de papéis.

A DA, além de comprometer o idoso
portador, afeta de maneira impar sua
familia, exigindo por parte desta que

novos ajustes surjam em sua dindmica.
Alguns familiares irdo assumir a tarefa
de cuidar do idoso portador de DA, para
0 que poderao nao ter recebido nenhum
preparo ou treinamento especifico, com
subseqiiente onus fisico, psicolégico, so-
cial e financeiro.

O cuidado familial prestado ao idoso
com DA constitui-se numa arena recente-
mente estudada pela enfermagem brasilei-
ra, na qual emerge a necessidade de apoio
por parte das familias observadas (LIMA,
2002; FERRETTI, 2004). Caldas (2000),
Lima (2002) e Santos (2003) focalizaram
em seus estudos idosos demenciados assis-
tidos no domicilio por familiares cuidado-
res. Respaldadas numa pratica vivida na
enfermagem gerontoldgica, seus estudos
apontam para um cenario preocupante,
confirmando a situagao de inoperancia no
atendimento continuado dessa clientela
especifica. Como enfermeiras, reconhe-
cem ser fundamental que os cuidadores
possam contar com os préstimos profis-
sionais adequados as reais necessidades
e expectativas das familias.

Grupos de ajuda mutua constituem
uma estratégia de cuidado grupal, envol-
vendo pessoas que experienciam situagoes
de vida semelhantes, com condigdes cro-
nicas especificas, ou em situacoes criticas
de enlutamento e surgimento de deméncia
na familia, entre outras.

O grupo de ajuda mutua (GAM) é um
espaco de exceléncia para a descoberta do
novo suporte social, auferindo bem-estar
aos membros que dele participam, além
de possibilitar uma atuagao mais flexivel
por parte do profissional de saude (SENA,
PELZER e ALVAREZ, 2004).
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Objetivos

O objetivo geral é identificar as con-
dicoes de enfrentamento das familias
cuidadoras de idosos portadores de doenca
de Alzheimer. Os objetivos especificos sao
identificar as caracteristicas das fami-
lias cuidadoras de idosos portadores de
doenga de Alzheimer (DA) convivendo
em contexto domiciliar; caracterizar as
condig¢oes do contexto sociodomiciliar
dessas familias; identificar os recursos
(materiais, humanos e servicos) de que
o cuidador dispde ou de que necessita
para desempenhar o cuidado no ambito
doméstico.

Metodologia

Realizou-se uma pesquisa com aborda-
gem qualitativa, exploratdria e descritiva,
favorecendo a exploragao das experiéncias
dos familiares que cuidam de idosos com
doenca de Alzheimer. A localizacdo dos
sujeitos da amostra foi realizada pela bol-
sista da pesquisa, tendo como principal
espacgo para coleta de dados o Grupo de
Ajuda Mutua para os familiares cuidadores
de idosos portadores de DA, que realiza
encontros quinzenais e € vinculado a As-
sociagao Brasileira de Alzheimer (Abraz).
A amostra foi composta de 14 familiares
cuidadores principais.

O estudo foi aprovado pelo Comité
de Etica e Pesquisa da Area de Satude da
Fundacao Universidade Federal do Rio
Grande (Cepas/Furg), aprovado pelo
processo n° 23116.001115/2005-32. Os
sujeitos do estudo assinaram o Termo de
consentimento livre e esclarecido em duas
vias. Para atender aos objetivos propostos,
os dados foram coletados entre abril e

maio de 2005, por meio de visitas domi-
ciliares e entrevistas com a utilizagao de
um formuldrio contendo itens relativos a
caracterizacao da familia, do idoso e de
seus cuidadores; condicoes fisicas e de
funcionalidade do domicilio; questoes
para a captagao das dimensoes do processo
de cuidar na 6tica do cuidador, tais como
o que faz, o que pensa, o que sente, assim
como a expressao de suas necessidades e
expectativas.

Tal formuldrio foi submetido ao teste
piloto, tendo sido aplicado preliminar-
mente junto a cinco familiares cuidadores,
que foram excluidos da amostra. Apds
a identificacdo de possiveis problemas,
foram realizados as devidas correcoes e
aperfeicoamentos. Os procedimentos de
analise e interpretacao dos dados foram
realizados por meio da analise de contetudo
(BARDIN, 1977), observando-se a técnica
da analise tematica, visando descobrir os
nuicleos de sentido das entrevistas. Tal
referencial metodolégico levou em conside-
racao o significado dos contetdos latentes e
manifestos, captados a partir das respostas
dos formularios aplicados.

Discussao dos resultados

Foram utilizados, como categorias de
analise os mesmos temas que direciona-
ram o formulario de coleta dos dados, para
as subseqiientes apresentagao e discussao
dos resultados deste estudo. Caracteris-
ticas das familias cuidadoras de idosos
portadores de deméncia do tipo Alzheimer
convivendo em contexto domiciliar. Com
relagdo ao sexo, identificamos 11 mulheres
e trés homens cuidando de seus familiares
idosos com doenca de Alzheimer. A atribui-
¢do de papéis segue normas culturais que,
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no geral, destinam a mulher a organizacio
da vida familiar, o cuidado dos filhos e dos
idosos (FERNANDES, 2003). No que se
refere ao estado conjugal, verificamos que
11 cuidadores eram casados, um viuvo
e dois divorciados. Mulheres casadas ou
que tém familia prépria possuem niveis
mais elevados de tensao, porque precisam
equilibrar as necessidades dos idosos com
as do restante da familia (FERNANDES,
2003).

A idade dos cuidadores variou entre
o minimo de 40 ¢ o maximo de 92 anos.
Oito cuidadores estavam na faixa etdria
de quarenta a sessenta anos (adulto de
meia idade) e seis, na faixa etdria de 61
a 92 anos (idosos). Nesta ultima situagao
percebe-se que sao idosos cuidando de
idosos com uma grande demanda de cui-
dados e que necessitam de assisténcia nas
24 horas do dia.

Verificamos que 12 cuidadores tém
religiao definida, dos quais nove sao pra-
ticantes. Com relacao ao tipo de religido,
seis sdo catolicos; seis, espiritas; dois nao
tém religiao definida. A religido torna-se
uma forma de alento e de apoio, porque a
oracao proporciona momentos de tranqui-
lidade e de bem-estar para os cuidadores.
Enquanto recursos eficazes de enfrenta-
mento, a religiosidade e a espiritualidade
atuam como mediadores na percepcao de
onus ou beneficios decorrentes da tarefa
de cuidar (NERI, SOMMERHALDER,
2002; SOCCI, 2006), amenizando o im-
pacto negativo de certos eventos.

Os niveis de escolaridade encontrados
foram os seguintes: quatro cuidadores ndo
concluiram o ensino fundamental; dois
haviam concluido o ensino fundamental;
trés tinham o ensino médio completo;
cinco tinham formacao escolar de nivel

superior. Além das atividades realizadas
no lar, quatro cuidadores trabalhavam
fora, dos quais trés com carga horaria
semanal acima de 40 horas e um cuidador
com 20 horas. Para terem condigdes de
continuar a assumir seus empregos, esses
cuidadores recebiam ajuda de parentes e
pessoas contratadas para cuidar dos idosos
sob sua responsabilidade. Para Alvarez
(2001), este tipo de situacdo expressa uma
necessidade genuina de apoio por parte
das familias em sua longa e desgastante
trajetoria de prestar cuidado cotidiano
ao seu familiar idoso doente e/ou fragi-
lizado.

Dos 14 familiares cuidadores pesqui-
sados, oito tém outros dependentes, como
filhos e netos, além do idoso, para prestar
cuidados diretos. No que se refere a mora-
dia, 12 cuidadores moravam com o idoso
que estava sendo cuidado. Em dez destes
casos, a casa era do proprio cuidador; dois
residiam em area proxima a casa do idoso,
prestando cuidados indiretos.

Para o idoso, morar com o cuidador
traz beneficios, uma vez que sua demanda
de cuidado tem maior possibilidade de
ser atendida de forma imediata e inin-
terrupta dia apos dia. Em contrapartida,
para os cuidadores, aumenta a eXposicao
aos efeitos negativos dessa atividade e,
conseqlientemente, eleva seus niveis de
tensdo (FERNANDES, 2003).

Quanto a relacao de parentesco do
cuidador com o idoso, encontramos sete
filhas, dois filhos, trés conjuges, uma nora
e uma irma. Segundo Carter e McGoldrick
(1989), as mulheres sempre foram figuras
centrais no funcionamento da familia, ca-
bendo-lhes consideravel responsabilidade
como cuidadoras dos membros mais vul-
neraveis, como os idosos. Existe na vida
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familiar uma hierarquia de compromisso
em relagdo ao cuidado: em primeiro lugar,
vem a esposa e, em seguida, a filha (FER-
NANDES, 2003). O cuidador raramente é
outro parente, ou um homem. Para Neri
(2002), a atribuicao do papel de cuidador
obedece a normas sociais e de parentesco,
género e idade, assim como a dindmica das
relagdes familiares.

Considerando a relagdo anterior aos
cuidados prestados entre familiares cui-
dadores e idosos, esta foi avaliada por oito
cuidadores como de grande intimidade e
afeto; cinco afirmaram ser normal, con-
forme o vinculo familiar; um cuidador
considerou ser problematica e conflituosa.
Desde que comegaram a cuidar do idoso
a relacdo atual entre eles, de acordo com
sete cuidadores, tém melhorado; cinco
referem permanecer igual; dois relatam
ter piorado. Contudo, no geral, os cuida-
dores preferem cuidar de seus familiares
idosos em domicilio, de modo que a pos-
sibilidade de institucionaliza-los nem ¢
cogitada, apesar das muitas dificuldades
enfrentadas.

Sabemos que quando direcionamos o
cuidado ao cuidador familiar, uma ques-
tdo importante diz respeito ao cansaco
decorrente desse cuidar, pois as demandas
constantes de cuidado e seus efeitos sobre
saude do cuidador tém justificado a insti-
tucionalizagao dos idosos. Os membros da
familia do idoso enfermo sentem-se muitas
vezes abatidos pela demanda nas 24 horas
de cuidados diarios, o que implica até
mesmo o rompimento de suas atividades de
cuidador. Em estudo realizado na Suécia,
Lundh, Sandberg e Nolan (2000) verifi-
caram o sofrimento dos esposos e esposas
quando nao lhes resta outra opcao se nao

a de institucionalizar o familiar idoso nas
casas de cuidado (home care), por nao terem
mais condicoes de cuida-lo. Por sua vez,
Nolan, Ingram ¢ Watson (2002) realizaram
uma analise critica acerca do apoio ofere-
cido as familias com idosos demenciados,
sinalizando para a necessidade de uma
abordagem baseada na parceria, na qual
os proprios cuidadores desempenham um
papel significativo ao determinar “o que
funciona”.

Com relacao a tarefa que desempe-
nham, os cuidadores afirmam que se sen-
tem mais identificados com as seguintes
afirmacoes: “considero que é para mim
uma obrigacao moral cuidar do idoso que
cuido” (oito); “é algo que me dignifica
como pessoa” (sete); “minha familia apdia
e valoriza esse meu papel” (seis); “€ uma
carga excessiva” (dois); “a pessoa cuidada
¢ muito agradecida e isso me gratifica”
(trés); “o circulo de relagdes sociais valori-
za muito os cuidados que presto a pessoa”
(dois); “apoio-me em minhas conviccoes
religiosas” (cinco).

Com relagao ao seu estado de saude,
oito cuidadores consideraram que sua sau-
de estava boa; seis referiram estar regular.
Ao solicitar-se que comparassem 0 seu
estado de saude com pessoas de mesma
idade, oito disseram que tinham saude
igual; cinco referiram melhor satde; um
afirmou ter saude pior. Essa percepcao
acerca da propria saude vem ao encontro
de inumeros estudos nos quais cuidadores
de familiares demenciados.

Quanto a presenca de algum problema
de satde, no momento, em sua vida, qua-
tro cuidadores afirmaram nao terem ne-
nhum problema de saide; dez apontaram
ter alguma patologia, como hipertensao
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(trés), diabetes Melitus (dois), osteoporose
(um), depressao (dois), problemas reu-
maticos (um), ducto mamario obstruido
(um), dificuldade de visdo (um), disturbio
da tiredide (um), esdfago de barré (um).
Oito desses referiram fazer tratamento;
dois nao se tratam.

O desgaste fisico e emocional acarreta-
do pelo excesso de atividades decorrentes
do processo de cuidado familiar é uma si-
tuacdo que acarreta um grande impacto na
familia, para a qual necessitam atentar os
profissionais de saude, de cuja responsa-
bilidade nao podem se isentar. Carpenito
(1997) destaca duas situagoes de diagnos-
tico de enfermagem relacionadas ao papel
do cuidador: uma diz respeito ao desgaste
do papel de cuidador, que é definido como
um estado em que o ser humano apresenta
uma sobrecarga fisica, emocional, social
e/ou financeira no processo de cuidar de
outro ser humano; a outra se relaciona ao
risco para desgaste do papel de cuidador,
podendo este ser um diagnostico de enfer-
magem significativo, possibilitando aos
enfermeiros identificar os seres humanos
em alto risco e auxiliando-os a prevenir
essa situacao.

A familia, enquanto prestadora de
cuidados a seu familiar idoso com DA,
constitui-se numa matriz cuidadora que
merece apoio e valorizagdo por parte dos
profissionais de satude, constituindo-se
em sua importante aliada. A valorizagao
e potencializacdo do processo de cuidar
conduzido pelas familias oferecem uma
contrapartida de o profissional de satde
trabalhar em parceria, reduzindo a vul-
nerabilidade tanto dos idosos quanto dos
seus familiares cuidadores, que se encon-
tram sob estresse fisico e mental.

Sendo a deméncia um evento crénico
e progressivo, ha um momento no curso
da doenca no qual o cuidado domiciliar
do portador pode gerar sobrecarga para os
familiares, principalmente para aqueles
que assumiram o papel de cuidadores,
afetando sua saudde fisica e mental.

Caracteristicas das condicoes do
contexto sociodomiciliar dessas
familias

Quanto ao ambiente fisico, sete cui-
dadores identificaram problemas na casa
onde cuidam do idoso, tais como presenca
de escada, estrutura da casa pequena,
presenca de box no banheiro e desnivel no
piso. Dos 14 cuidadores pesquisados, nove
fizeram alteracoes no ambiente fisico,
tendo como alvo a facilitacdao do cuidado
prestado ao idoso, como, por exemplo:
retirada de tapetes; colocacao de redes de
protecao nas janelas; luz sempre acesa a
noite no quarto e banheiro; portas com
acesso a rua sempre chaveadas; cuidados
extras com o botijao de gas; troca da cama
tradicional por cama hospitalar; colocacao
de rampas em substitui¢ao aos degraus;
aumento do numero de divisdes no espago
domiciliar. Os outros cinco cuidadores
nao fizeram modificagcao no ambiente fisi-
co e utilizaram como justificativa para tal
que a doenca do idoso era recente e, que
ainda nao havia necessidade, ou porque
pensam em trocar de residéncia.

Os cuidadores suecos tém procurado
formas de enfrentamento comportamen-
tais para realizar o seu papel. Para Lundh
(1999a), uma dessas formas foi alterar o
ambiente domiciliar de maneira a tornar
o cuidado mais facil. No Brasil, o servico
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de apoio formal ainda é muito precario,
sobrecarregando a familia, que enfrenta
praticamente sozinha o exercicio do
cuidado (NERI e SOMMERHALDER,
2002). Os possiveis arranjos no ambiente
domiciliar representam tratativas isoladas
por parte de algumas familias cuidadoras
e sdo decorrentes de empenhos individu-
alizados para fazer face a um contexto de
extrema fragilidade.

Recursos (materiais, humanos
e servigos) de que o cuidador
dispoe ou de que necessita para
desempenhar o cuidado no
ambito doméstico

Considerando o tipo de ajuda que os
cuidadores prestam ao idoso, encontramos
trés que auxiliam nos cuidados pessoais,
como ajuda no banho, no vestir a roupa,
alimentar-se; dois ajudam em tarefas do-
mésticas, tais como cozinhar, lavar, fazer
compras; trés ajudam na administragao
financeira; seis auxiliam em todos os
itens mencionados. No que tange ao modo
como cuidam dos idosos, 12 familiares
afirmaram cuidar de modo permanente;
dois prestam auxilio nos finais de semana,
quando necessario.

Quando questionados sobre a exis-
téncia de ajuda de outras pessoas, seis
afirmaram que outros familiares ajudam;
trés referiram ter auxilio de pessoas con-
tratadas e familiares; trés relataram ter
somente pessoas contratadas; dois afir-
maram serem os unicos cuidadores. Os
familiares mais citados como ajudantes
no cuidado foram: conjuge (seis), filha
(dois), irmao (um).

Os cuidadores que referiram nao ter
ajuda de familiares indicaram que os
membros da familia ndo ajudam porque
tém medo de assumir; ndo tém interesse;
nao possuem tempo disponivel por traba-
lharem fora; moram em outra cidade.

Dentre as muitas dificuldades com
que o familiar cuidador se depara ao
prestar cuidados ao idoso com DA no
domicilio estd a questdo da divisao de
tarefas. Diante disso, é extremamente
importante que o cuidador possa receber
apoio de outros familiares, pois a sobre-
carga imposta pela execucao das tarefas,
a dificuldade no manejo com o doente, a
falta de recursos financeiros, bem como o
cansaco fisico e mental podem contribuir
para o aparecimento do estresse (LUZAR-
DO e WALDMAN, 2004).

Quanto ao tempo que os familiares vém
prestando o cuidado, oito referiram ja pres-
tarem cuidados de um a dois anos; quatro,
de trés a cinco anos; um, de seis a 0ito anos;
um, hd mais de dez anos.

Com relacao ao numero de horas por
dia em que se dedicam ao cuidado, dez
cuidadores afirmaram que a carga horaria
diaria € acima de 12 horas; dois cuidam
de uma a trés horas e dois, de trés a seis
horas.

Quando questionados sobre o fato de
terem se tornado os cuidadores principais,
oito afirmaram que foi por iniciativa pro-
pria; quatro referiram que eram as unicas
pessoas que poderiam cuidar do idoso; um
relatou que o idoso lhe pediu; um, que foi
por iniciativa prépria e também porque
era a unica pessoa que poderia cuida-lo.

A dificuldade em obter apoio para a
divisao das tarefas pode gerar no familiar
cuidador uma crise no seu desempenho.
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Isso é mais evidenciado quando o desen-
volvimento das atividades cotidianas de
cuidado passa a representar para ele um
onus extraordinario, duradouro e desgas-
tante, em que a habitual relagao de afeto
existente entre pessoas proxima, é substi-
tuida por uma relagdo onde predomina a
imperiosa necessidade de fazer pelo outro
e de garantir a manutengao da vida do ou-
tro (LUZARDO ¢ WALDMAN, 2004).

O fato de os cuidadores responsabi-
lizarem-se pelo cuidado dos idosos pode
produzir certas conseqiliéncias em suas
tarefas cotidianas, como foi verificado nos
relatos: “tive que reduzir meu tempo de
lazer” (treze); “nao tenho podido sair em
férias” (0ito); “nao tenho podido cuidar de
outras pessoas como gostaria, a exemplo
de filhos, netos” (trés); “ndo tenho mais
tempo para gastar com amigos” (sete);
nao tenho tido tempo para cuidar-me”
(seis); “encontro-me sempre cansado”
(seis); “sinto-me deprimido” (quatro);
“aumentaram meus problemas econémi-
cos” (oito); “sinto a minha satude piorada”
(quatro).

O significado do cuidado ao idoso esta
relacionado ao tempo que lhe é tomado,
impedindo o cuidador de se dedicar a
outros compromissos, de viver com mais
liberdade. Lundh (1999b), em estudo
desenvolvido com cuidadores familiares
suecos, identificou varios aspectos estres-
santes advindos tanto do relacionamento
cuidador e idoso quanto da natureza da
demanda fisica do papel de cuidador, tais
como restricao do cuidado, falta de tempo
para assuntos pessoais, incapacidade de
preservar assuntos externos.

Considerando a existéncia de suporte
social no enfrentamento do cuidado, en-

contramos sete cuidadores que comentam
com seus familiares proximos ou amigos
suas preocupacoes com relagio ao idoso;
seis comentam as vezes; um, nunca ou
quase nunca. Nessa perspectiva, torna-se
importante manter um suporte social,
que se caracteriza por ligacdes pessoais
para troca de afetos e ajuda instrumental.
O suporte social implica a existéncia ou
disponibilidade de pessoas com as quais se
pode contar, que fazem o cuidador sentir-
se importante e valorizado (LUZARDO e
WALDMAN, 2004).

Quanto a presenca de ajuda ou orien-
tacdo dos profissionais nos centros de
satude, nove cuidadores afirmaram que
nao recebem este tipo de auxilio e cinco
relataram recebé-lo. Desses cinco cui-
dadores, quatro referiram receber ajuda
do Grupo de Ajuda Mutua (GAM) e um
relatou, de médicos.

Com relacao as tarefas mais dificeis
que os cuidadores tém realizado ao pres-
tar o cuidado ao idoso, cinco referem
ser 0 banho; dois afirmaram que o mais
dificil é estabelecer uma comunicacao
efetiva com o idoso; um relatou que nao
tem liberdade para poder sair; um terem
dificuldade em conseguir conciliar filho
e idoso; um referiu que era levar no mé-
dico pela dificuldade de deambulacao
apresentada pelo idoso; um relatou o fato
de ter de se levantar a noite para cuidar;
um apontou o cuidar quando o idoso esta
agitado e repetitivo; um referiu o vestir
adequadamente o idoso; um apresenta di-
ficuldade em lidar com a troca das fraldas
geriatricas e com o tratamento das escaras
de decubito.

Em estudo realizado por Fernandes
(2003), ao estabelecer-se uma correlacao
entre diferentes atividades de cuidado
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direto com aumento de tensao em cuida-
dores, dar banho e realizar higiene intima
do idoso foram identificadas como as que
mais trazem prejuizos no bem-estar dos
cuidadores. Quando questionamos 0s
familiares cuidadores quanto ao tipo de
ajuda ou orientacao que eles queriam ou
esperavam ter das instituicoes de satde ou
da comunidade para cuidar do idoso, seis
afirmaram que nao esperavam nenhum
tipo de ajuda; trés gostariam que houvesse
na cidade um centro-dia, com atendimen-
to qualificado para idosos portadores de
doenca de Alzheimer; dois referiram que
atualmente ndo sentem necessidade, pois
até o momento julgam-se instrumenta-
lizados e com suporte adequado; dois
gostariam que os médicos estivessem mais
habilitados e esclarecidos sobre a doenca
para fazerem um diagndstico preciso e
poderem orientar melhor os cuidadores;
um gostaria de receber mais orientagoes.

No estudo de Lundh (1999c¢), os
cuidadores suecos declararam que, para
lidar bem com o estresse do cuidado, eles
deveriam ter algum tempo livre para si
mesmos e ser capazes de manter algum
interesse fora da atividade do cuidar. Na
Suécia existe um servigo publico, ofereci-
do pelo municipio, denominado de Cuida-
do de Alivio (Respite Care). Nesses locais,
o cuidador inscreve seu familiar cuidado
e, com antecedéncia, programa folgas ou
até férias, deixando-o com profissionais
habilitados e podendo descansar com
tranqiiilidade. Quanto ao Brasil, observa-
se a caréncia de politicas publicas, com
onus individual e familiar do cuidar, que
acaba sendo dividido com a rede de ami-
gos e com 0 ambiente do trabalho. Nossa
realidade indica-se uma constrangedora

auséncia de preocupagdo em dar suporte
a familia para que ela cuide do idoso de-
pendente, sem disponibilizar uma rede de
seguridade social mais bem estruturada.
Cuidador e idoso portador de doenga de
Alzheimer vivenciam a dura realidade da
incapacidade funcional, de forma integral,
intuitiva e improvisada.

Consideracoes finais

Ap6s investigar 14 cuidadores fami-
liares de idosos portadores de doenca de
Alzheimer, verificamos como suas princi-
pais caracteristicas: predominancia do
sexofeminino;existénciade maiscuidado-
res casados do que viuvos ou divorciados;
a idade variou entre a minima de 40 ¢ a
maxima de 92 anos; mais da metade dos
familiares cuidadores pesquisados tém
outros dependentes, como filhos e netos,
além do idoso para prestar cuidados di-
retos.

No que se refere a moradia, grande
parte dos cuidadores morava com o idoso
enamaioriadasvezesacasaerado proprio
cuidador. Quanto a relagdo de parentesco
do cuidador com o idoso, encontramos
sete filhas, dois filhos, trés conjuges,
uma nora, uma irma. Com relacdo a
como se sentem quanto a tarefa que
desempenham, os cuidadores referiram a
obrigacao moral de cuidar do idoso, pois
se sentem mais dignos como ser humano;
sentem-se compensados porque a familia
os apdia e, assim, o seu papel de cuidador
torna-se mais valorizado.

Quantoapresencadealgum problema
de saide no momento, dez apontaram
ter alguma patologia presente, dos quais
oito referiram fazer acompanhamento
médico desses problemas. Com relacao
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ao ambiente fisico, sete cuidadores
identificaram problemas na casa onde
cuidam do idoso, como presenca de esca-
da, estrutura da casa pequena, presenca
de box no banheiro e desnivel no piso. No
que tange o modo como cuidam dosidosos,
12 familiares cuidadores afirmaram
cuidar de modo permanente. Quando
questionados sobre o motivo de terem
se tornado os cuidadores principais, 0ito
afirmaram que foi por iniciativa propria;
o fato de se responsabilizarem pelo
cuidado dos idosos pode produzir certas
conseqiiéncias em suas tarefas cotidianas,
limitando suas atividades de vida didria
e, sobretudo, reduzindo seu tempo de
lazer. Quanto a presenca de ajuda ou
orientacao dos profissionais nos centros
de satde, nove cuidadores afirmaram que
nao recebem este tipo de auxilio. Quando
questionamos quanto ao tipo de ajuda
ou orientagdo que ecles gostariam de ter
ou esperavam das instituicoes de saude
ou da comunidade para cuidar do idoso,
as respostas mais freqiientes centraram-
se em nao esperar nada, nenhum tipo
de ajuda, mas afirmaram que gostariam
que houvesse na cidade um centro-dia
com atendimento qualificado para idosos
portadores de doenga de Alzheimer.

Com a pesquisa pudemos aprender
sobre o processo que envolve o cuidado
domiciliar de 1idosos portadores de
doenca de Alzheimer por seus cuidadores
familiares e refletir sobre essa realidade,
considerando as discussoes familiares e
o afastamento do cotidiano das institui-
¢oes de saude. Nesse sentido, seria
fundamental que os profissionais de
saide proporcionassem um suporte
adequado aos familiares cuidadores que

tém em seus domicilios idosos com DA,
pois muitas vezes eles desconhecem a
possibilidade de recorrer aos servigos de
satude para buscar apoio.

Diante disso, entendemos que uma
assisténcia efetiva, um acolhimento de
forma digna pelos servicos de saude po-
dem colaborar para que os familiares
nao se sintam tao solitarios e possam de-
senvolver conhecimentos e habilidades
necessarias para lidar com a demanda de
cuidados.

Acreditamos que este trabalho,
como um recorte das condicoes de
enfrentamento dos cuidadores familiares
de idosos com doenca de Alzheimer,
residentes em Rio Grande - RS, foi de
fundamental importincia. Por meio
dele se evidencia a necessidade de
envolvimento entre os profissionais de
satude e os familiares cuidadores, pois esta
interacdo possibilitaria o conhecimento
das possibilidades que ambos tém a
oferecer em termos de necessidades e
expectativas, para que assim ocorra uma
melhor resolutividade nas acoes voltadas
ao idoso portador de doenca de Alzhei-
mer no contexto domiciliar.

Também defendemos a necessidade de
que os Orgaos formadores de profissionais
de enfermagem — nivel médio, graduagao
e pos-graduacdo — voltem-se mais para
a importincia de despertar os futuros
profissionais paraocuidadocomocuidador,
seja este uma mae ou um pai que cuida de
um filho; uma esposa(o), filha(o), nora ou
genro que cuide de um adulto ou, ainda, que
cuide de um idoso, considerando o aumento
recente da populacdo idosa brasileira e a
perspectiva de que a necessidade de cuidar
de idosos por seus familiares aumente cada
vez mais.
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Coping conditions of family
members looking after their
aged Alzheimer patients

Abstract

The coping conditions of families
who look after their aged family mem-
bers with Alzheimer disease, living in
the city of Rio Grande - RS, are stu-
died in this article. This qualitative
research sampled 14 family members
who answered a 3-stage form: cha-
racterization of the family, the aged,
and the caretaker; working conditions
at home; difficulties along the caring
process. Results showed 11 caretaker
women, confirming the predominance
of females; had ages between 40 and
92 years; eight family-member care-
takers had other dependents; among
the many difficulties mentioned, are:
the apportionment of tasks, overload of
activities, and the lack of support from
the formal health services. The need
was perceived to make the civil service
aware of the necessity to offer support
to those caretaker families, as well as
the importance to have registered nur-
ses looking after the family-member
caretaker who has the charge of an Al-
zheimer patient.

Key words: Elderly. Dementia. Care-
giver.
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