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RESUMO

SILVA, Maria Betania Maciel da. Gritos de Siléncio: na voz de familiares cuidadores de
Portadores de Doenca de Alzheimer. 2007. f. Dissertacdo (Mestrado) Programa de Pos-
Graduagdo em Enfermagem — Universidade Federal do Rio Grande do Norte, Natal, 2007.

O presente trabalho trata-se de uma investigacdo em torno do cuidado vivenciado pelos
familiares de portadores de doenca de Alzheimer no domicilio. Justifica-se desenvolver este
estudo pela necessidade de conhecer como os familiares cuidadores vém desempenhando o
papel de cuidador e quais os caminhos construidos por eles para a realizagdo do cuidar de um
familiar portador de DA. Trata-se, portanto, de um estudo de natureza analitica e abordagem
qualitativa, tendo como norteador a histdria oral tematica. Para sua realizagao, o trabalho teve
como colaboradores nove familiares cuidadores de portadores de doenga de Alzheimer que
participam do grupo de familiares cuidadores de portadores de doenca de Alzheimer, no
bairro de Candelaria, Natal /RN. Os depoimentos foram obtidos através da entrevista semi
estruturada, as quais foram agendadas previamente e contou com o consentimento dos
familiares cuidadores. Nesse sentido, a andlise foi realizada partindo da literatura existente
sobre o assunto. A partir da agregacdo das informagdes, foram definidos trés eixos tematicos
norteadores, e¢ destas, as subcategorias de andlise. O primeiro eixo tematico enfoca o
movimento de rito de passagem, quando o familiar torna-se cuidador de um portador de DA.
A segunda categoria aborda as formas de ajuda que o familiar cuidador busca, na perspectiva
de promover o cuidado do seu ente querido e de si proprio. Constatou-se que entre essas
formas de ajuda, o familiar portador precisa contar com uma rede de suporte, envolvendo os
servicos de saude, com equipes multiprofissionais, bem como com uma melhor articulagdo
entre os familiares e colaboradores. A dimensdo da fé e da espiritualidade também foi
observada como aspecto importante no processo de suporte emocional para estes familiares.
No terceiro eixo tematico, foram analisadas as perspectivas de lutas e conquistas na busca
pelo direito a satde e qualidade de vida dos portadores de DA e seus familiares cuidadores,
contemplando inclusive, seus sonhos € suas esperangas.

Palavras- chave: Doenca de Alzheimer. Familiar Cuidador.



ABSTRACT

SILVA, Maria Betiania Maciel da Silva. Screams of silence: in the voice of Alzheimer
disease care takers. 2007. f. Dissertation (Master’s Degree) Programa de Pés-Graduacdo em
Enfermagem — Universidade Federal do Rio Grande do Norte, Natal, 2007.

This work is an investigation related to issues of those who take home care of people who
suffer from Alzheimer disease (AD). Thus, it is justified by the need to acknowledge how
these relatives perform this task and in which ways they do this. The study has is analytical
and qualitative methodology with the use of a thematic oral history approach. The subjects of
the research were nine relatives of those who suffer from AD that participate in the home care
group in the Candelaria neighborhood in the city of Natal in Rio Grande do Norte-Brazil. The
data was collected using a semi-structured questionnaire and interview that was booked in
advance and had full support from the care takers. After information collection, three thematic
axles were defined. After this procedure, three analisys subcategories were also defined. The
first thematic axle emphasizes the so called movement of rite of passage, when the relative
becomes a care taker of a person with AD. The second category deals with the care takers
strategies, either related to their own behalf or on their relative. It is possible to infer that
amongst other forms of help, the care taker needs to rely on a support network, such as health
services, groups composed by multiprofessionals that enable better articulation between
family and collaborators. The dimension related to faith and spirituality was also observed
and pointed out as an important aspect in the emotional support process for these relatives. In
the third axle the perspectives of struggle, conquests of the right to health and life quality of
those who suffer from AD as well as their relatives was observed. These also deal with
dreams and hope.

Key Words: Alzheimer Diasease. Relatives. Care Takers.
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INTRODUCAO

Os ventos que as vezes nos tira algo que amamos, sdo os mesmos que
nos trazem algo que aprendemos a amar.

Casimiro de Abreu



1. INTRODUCAO

A doenca de Alzheimer (DA) ¢ apenas uma das varias formas de deméncia
degenerativa. Conhecida popularmente como mal de Alzheimer, caracteriza-se pela perda
gradativa da memoria. E uma doenca progressiva, irreversivel que destréi, pouco a pouco, a
memoaria e a cogni¢do, dificultando a realizagdo das atividades da vida diaria (AVD). A
doenca de Alzheimer estd associada a uma variedade de sintomas psiquidtricos e a distarbios
comportamentais que atingem 1.200.000 pessoas no Brasil. A DA ndo estd ligada a sexo,
classe social, grupo étnico ou localizacdo geografica, sendo um tipo de deméncia freqiiente
em grupo de pessoas idosas e portadores da sindrome de Down. (ABRAZ, 2006; ARAUJO,
2004; CAYTON et, al 2000).

Segundo a Associagdo Brasileira de Alzheimer (ABRAZ, 2005), a DA € o distarbio
neurologico mais freqlientemente associado ao envelhecimento. Quanto mais idosa a pessoa,
maior a chance de ter a doenca. Desse modo, entre aqueles com 65 a 70 anos, em torno de 5%
a 8% tém DA, enquanto que para as pessoas com mais de 80 anos esse percentual pode chegar
a 40%.

De acordo com Canineu (2002), a DA atinge de 17 a 25 milhdes de pessoas no mundo,
considerando sua prevaléncia de 1% a 1,5 % entre os 60 e 65 anos, e 45% apds os 95 anos de
idade. No Brasil, estima-se que existem cerca de 1.200.000 portadores da doenga, muitos dos
quais sem diagndstico porque ainda se espera muito para tomar providéncia quando se tem
um idoso com perda de memoria.

Inumeras sdo as possibilidades de escolha durante nossa existéncia e que nos permitem
delinear uma trajetoria. O primeiro contato da autora do estudo com a doenga aconteceu a
partir de sua vivéncia como cuidadora familiar de uma portadora de DA.

Em 1989, sua genitora, na época, com 60 anos de idade, escolaridade correspondente
ao ensino fundamental, apds uma separagdo traumatica de uma unido de 40 anos, apresentou
os primeiros sinais de falha de memoria. Pensava-se estar diante de um quadro de depressédo
ou algum distarbio de comportamento que afetava a memoria, em razdo desconhecer pessoas
do seu convivio familial e fatos recentes. Como ignorava totalmente a DA e o que significava
cuidar de um familiar portador de DA, esta autora demonstrou uma grande inquietagdo.

Realmente, cuidar de um parente portador de DA ¢ uma tarefa que ninguém planeja para si.
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O processo vivenciado pelo cuidador, ao cuidar do familiar portador ¢&
indescritivel.Inicialmente experimentava emocgdes estranhas, como medo, nega¢ao, frustracio
e raiva, que as acompanharam por um periodo consideravel de tempo, até compreender que
dessa forma ndo encontraria os caminhos necessarios para cuidar do familiar portador de uma
doenga, desconhecida, misteriosa e nova: a doenga de Alzheimer.

A sensagdo de vazio e soliddo era imensa. Pensava que seria vencida a partir da busca
diaria de um cuidar satisfatério, acolhedor, humano e solidario e que dessa forma, encontraria
algumas saidas no labirinto em que se transformou a nossa vida familiar. Em meio a tantos
sentimentos esta autora tinha a certeza de que estava sensivel, precisando de apoio, conforto e
seguranga.

Assim buscava fazer a coisa certa, até porque crescido escutando da mae desde
pequena que os filhos cuidam dos pais na velhice. Na tentativa de organizar melhor o cuidar
cuidado, a atitude em relagcdo ao novo quadro que surgia foi reorientado

Agora, dependia unicamente de enfrentar com dignidade e perseveranca o desafio de
cuidar, e assim garantir o equilibrio de toda a familia.

O cuidar, de acordo com Boff (1999), ¢ da natureza humana, ¢ instintivo. Sendo assim,
o descuido pode causar desequilibrio no ser humano.

Assistir a degradagdo progressiva de um familiar portador de DA € angustiante. Essa
situagdo, além de destruir as lembrancas passadas e presentes da vida do portador,
desestrutura a vida do cuidador familiar.

E comum, na cultura brasileira, o portador de doenca cronica ser cuidado no domicilio.
O cuidado com o idoso, na nossa cultura, é reforcado pela religido dominante, o cristianismo,
que tem entre os seus preceitos, o respeito e a valorizag¢do dos pais (SILVA, 2006).

No entanto, cuidar de um portador de DA néo ¢ tarefa simples. Além dos principais
desafios que surgem durante o periodo da doenga, € preciso descobrir estratégias que facilitem
a vida dos familiares que se dispdem a se tornar cuidadores, de modo a atender as
necessidades do portador de DA e, simultaneamente, as suas proprias necessidades.

Além dos problemas relativos a DA, que foram se apresentando a cada dia, somavam-
se outros. A falta de colaboragdo, por parte dos outros membros da familia, na realizacdo de
tarefas, estresse e sobrecarga diaria foram alguns deles. Surgiram também dificuldades
financeiras, psicologicas e sociais, associadas a constatacdo de que a cuidadora estava

praticamente sozinha nessa jornada.
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Também pensava estar preparada para cuidar de um familiar portador de DA. Com
alguns anos de vivéncia na assisténcia de enfermagem e por achar que todo profissional de
enfermagem, tendo como esséncia o cuidar, suportaria e enfrentaria com seguranca o conjunto
de afligdes, medos e conflitos que acompanham a trajetdria do cuidado e da DA.

A éarea de gerontologia sempre despertou o interesse desta autora talvez pelo exercicio
na docéncia da disciplina Saude do Idoso e por entender que o estudo do processo de
envelhecimento, além de enriquecedor para a enfermagem, envolve varias questdes
importantes para a pesquisa em saude. O estudo das deméncias estimulou, assim, o interesse
em compreender a DA. Também como profissional de enfermagem trabalhando numa
Unidade Basica de Saude (UBS), dava para perceber, na realidade, a procura e o interesse de
familiares, que cuidam de parentes portadores de DA, por informagdes, no servigo, sobre o
assunto.

Essa busca de orientagdes pelos cuidadores familiares, em grande parte, ¢ decorrente
da sobrecarga emocional e ocupacional gerada pelo cuidado intensivo com o familiar portador
de DA, como também pela falta de informacdo. Geralmente, os cuidadores chegam aos
servigos, abalados com o quadro inicial da doenca, a qual modifica a dindmica da familia,
tornando o cuidado um desafio para todos.

Cuidar de um portador de DA ¢ tarefa diaria que exige mudangas na familia que se
propde a prestar cuidados no 4mbito domiciliar. E importante lembrar que a DA ocorre de
forma inesperada, sem nenhum aviso, sendo, dessa forma, um fato novo e aflitivo para a
familia. Assim, as mudangas para vivenciar esse novo serdo necessarias nao apenas no
cuidador familiar como também no ambiente familiar, no mobiliario € no domicilio.

Em determinado momento, essa familia poderéd precisar de ajuda mais especifica, de
pessoal qualificado e de servigos especializados para atendimento as demandas decorrentes
das urgéncias e progressivo agravamento € no suporte aos que procuram os servigos de saude.

O Ministério da Saude (MS), na perspectiva de assegurar os direitos dos portadores de
Alzheimer, em 12 de abril de 2002 assinou a Portaria 703, que institui, no &mbito do Sistema
Unico de Saude (SUS), o programa de assisténcia aos portadores de DA (BRASIL, 2002).

De acordo com esse documento, o portador e a sua familia t€ém acesso garantido na
rede publica a consultas para diagndstico precoce, tratamento e acompanhamento dos
pacientes, orientacdo a familiares e cuidadores, adequada atengdo aos pacientes portadores de

DA.
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Apesar da portaria existente, e embora reconhecendo a sua importancia, os cuidadores
familiares e portadores de DA vém enfrentando dificuldades: os servigos de satde ainda nédo
oferecem uma garantia da promogao, prevencdo de agravos e protecdo a saude do portador de
DA e sua familia.

No Estado do Rio Grande do Norte, é visivel a inexisténcia de um programa de
governo direcionado a populacdo idosa que desenvolve esse tipo de deméncia, mesmo com a
criacdo da Politica Nacional do Idoso.

A DA ¢ um tipo de deméncia que a cada dia tem se tornado mais evidente. No entanto,
s6 em maio de 2006, no municipio de Natal/RN, foram apresentadas as diretrizes para a
implanta¢do do programa municipal de Alzheimer, que atende hoje aproximadamente a 800
portadores no Centro Especializado de Aten¢do a Saude do Idoso (CEASI), o qual conta com
os seguintes profissionais: geriatra, psicologo, terapeuta ocupacional, enfermeiro e assistente
social, entre outros.

A Portaria SAS/MS 249, de 12 de abril de 2002, normatiza os Centros de Referéncia
como os responsaveis pelo diagndstico, tratamento, acompanhamento dos pacientes,
orientacdo a familiares e cuidadores e o que mais fizer necessario a adequada atencdo aos
portadores de DA. Neste processo, devem estar o enfermeiro, o fisioterapeuta, o terapeuta
ocupacional, o fonoaudidlogo, o psicdlogo de estimulacdo cognitiva e comportamental
(individual/grupal) e o nutricionista.

A implantacdo de estratégias que estimulem o diagnostico precoce da DA e a inclusdo
dos cuidadores familiares como parceiros no cuidado nos servi¢cos de saude tornam-se
necessarias para o portador e a familia que cuida.

Nesse sentido, a Secretaria Municipal de Saude de Natal/RN (SMS), responsavel pela
gestdo municipal do SUS e pela organizacdo de um Sistema Integrado de Servicos de Saude
para os cidaddos natalenses, implantou em setembro de 2007 o programa municipal de DA,
que funciona nas dependéncias do CEASI. Contudo, ¢ preciso que seja estendido a todos os
servigos de atengdo basica de saude e contemple ndo s6 o tratamento do portador de DA, mas
que oportunize ao familiar que cuida do doente orientagdes que proporcionem ao portador e
ao cuidador uma melhor qualidade de vida.

A aproximagdo do cuidador familiar com a realidade cotidiana de DA constitui um
objeto de preocupagao para os profissionais de satude, particularmente para a enfermagem, por
ser a esséncia do seu trabalho, tendo em vista que essa doenca € um tipo de deméncia que

exige cuidados permanentes da familia cuidadora.
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Os cuidadores familiares precisam estar orientados e preparados para assumir as
atividades que antes eram executadas pelo portador. Além de realizar, no cotidiano, a
administracdo de medicamentos, estes devem ajudar na alimentagdo, prestar cuidados de
higiene, colaborar na manuten¢@o da integridade fisica, proteger contra os riscos e agravos,
entre outros cuidados.

Sendo assim, o cuidador familiar precisa de suporte para cuidar e cuidar-se e, dessa
forma, proporcionar: carinho, apoio fisico e emocional ao seu familiar evitando ou
minimizando tensdes que por ventura venham a ocorrer na familia.

Nesse sentido, ¢ importante que os cuidadores familiares tenham acesso as
informacdes sobre a doenga — 0o que pode acontecer apds a confirmagdo do diagnostico —, a
sua evolucdo, como se preparar para cuidar do portador de DA e planejar-se para o futuro.

De acordo com Caovilla e Canineu (2002), poucas pessoas estdo preparadas para a
responsabilidade e para a sobrecarga que ¢ cuidar de um portador de DA. O impacto do
diagnostico na familia é extremamente desalentador, pois existe um desconhecimento da
doenca, do que fazer, como agir, como entender a pessoa afetada e a si propria em seus
sentimentos.

Diante desse contexto, definimos como objeto de pesquisa o estudo da vivéncia/
experiéncia do cuidar de um portador da doenca de Alzheimer a partir dos relatos dos
cuidadores familiares. Para entendermos melhor a experiéncia desse cuidar, buscaremos
ouvir os cuidadores familiares, para que, através de suas narrativas, possamos evidenciar os
diferentes tipos de cuidado que sdo realizados pelos familiares em relagdo ao cuidar de um
portador de DA no domicilio, elucidando, portanto, a presente investigacao.

Assim, foram elaboradas as seguintes questdes de pesquisa:

a) Considerando as implicagdes de fragilidades, conhecimentos, dificuldades e
estratégias de enfrentamento, como o cuidador familiar vem exercendo o seu papel
junto ao portador de DA?

b) Como os familiares vém se articulando e como sdo organizadas por estes, as agdes
de cuidar do portador de DA no seu cotidiano?

¢) Como os cuidadores familiares vivenciam e constroem a experiéncia de cuidar de
um portador de DA?

d) Como os cuidadores familiares interagem com os servicos de saude?

Reitera-se, assim, que desenvolver o presente estudo justifica-se pela necessidade de

conhecer como os cuidadores familiares vém desempenhando o seu papel, e quais os

caminhos construidos por eles para a realizacdo do cuidar de um familiar portador de DA.
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Dessa forma, conhecer o cuidador do idoso com Alzheimer e as estratégias que ele
vem utilizando para cuidar do portador vai fornecer uma idéia da dimensdo dos problemas
enfrentados no cotidiano, no sentido de aprimorar conhecimentos para o planejamento de
acdes integrais em saude.

Esperamos que os resultados obtidos possam subsidiar o planejamento das acdes
desenvolvidas nos servigos de atengdo basica de saide com relacdo a DA, considerando-se
que ndo ¢ tao dificil oferecer suporte para os cuidadores familiares em suas necessidades de
cuidador, desde que sejam dadas as condi¢des necessarias para o cuidar qualificado do
portador de DA.

Sera cada vez mais freqiiente para os profissionais de enfermagem se depararem com
dilemas em torno de situagdes incapacitantes como a DA. Os estudos nacionais e
internacionais existentes sdo de grande importancia. No entanto, hd uma grande lacuna no que
diz respeito ao estudo dessa tematica em Natal/RN.

Nesse sentido, o presente estudo se propde a colaborar com novas producgdes
cientificas e a aprofundar as discussdes sobre essa tematica. O fato de ndo terem sido
encontrados registros de trabalhos publicados com cuidadores familiares de portadores de DA
no municipio de Natal/RN, na area da enfermagem, denota a necessidade de estudar a sua
amplitude, para que posteriormente, seja possivel dispor de dados que venham subsidiar o

planejamento das a¢des de satide nessa area.
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OBJETIVOS

Uma vida ndo basta ser vivida. Ela precisa ser sonhada.

Mario Quintana
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2. OBJETIVOS

2.1. OBJETIVO GERAL

Analisar a vivéncia/experiéncia do cuidar pelo familiar do portador de doenca de

Alzheimer (DA), a partir dos seus relatos e lembrangas.

2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

Caracterizar o cuidador familiar do portador de DA.

Descrever as concepgdes de cuidar ¢ do cuidado do familiar do portador de
DA.

Conhecer as dificuldades e as estratégias de enfrentamento encontradas pelo
cuidador familiar na vivéncia/experiéncia do cuidar.

Descrever as mudangas ocorridas na vida do cuidador familiar, decorrente da
vivéncia/experiéncia do cuidar, do portador de DA.

Identificar como os cuidadores familiares de portadores de DA interagem com

os servigos de saude.
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REVISAO DE LITERATURA

Os ventos que as vezes nos tira algo que amamos, sdo os mesmos que
nos trazem algo que aprendemos a amar.

Casimiro de Abreu
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3. RECORTE TEORICO: CONSIDERACOES SOBRE O ENVELHECIMENTO E A
DOENCA DE ALZHEIMER

3.1. A TRANSICAO DEMOGRAFICA NO BRASIL

O envelhecimento populacional é um processo que ocorre durante o curso de vida do
ser humano, iniciando-se com o nascimento e terminando com a morte. Constitui um dos
maiores desafios da saude publica, atualmente, exigindo do poder publico e da sociedade, que
as necessidades advindas dessa populag@o sejam contempladas de forma satisfatoria.

De acordo com Beauvoir (1990), nada deveria ser mais esperado na vida de todo ser
humano e, no entanto, nada ¢ mais imprevisto que a velhice. O homem se comporta como se
nunca fosse ficar velho. O trabalhador fica estupefato com a chegada da aposentadoria; no
entanto a data ja estava fixada de antemdo, pois ele a conhecia; portanto, deveria estar
preparado para enfrenta-la.

Segundo Netto (1997), a humanidade esta passando, desde o inicio do século XXI, por
um processo de mudanga populacional, conhecido como transicdo demogréfica, ou seja, as
diferentes sociedades humanas, inseridas no chamado mundo civilizado, estdo deixando, em
termos diferentes e por condi¢des diferentes, de ser sociedades em que predominam as
populagdes jovens e maduras, para se transformar em sociedades cada vez mais envelhecidas.

O envelhecer humano é considerado a conquista do século. Para tanto, faz-se
necessario que a politica de idosos, no Brasil, que ¢ considerada uma das mais avangadas do
mundo, supere o paradigma da cura rumo ao paradigma do cuidado. O progressivo aumento
da populag¢do idosa ¢ um fendmeno que vem sendo observado nos paises desenvolvidos que ja
se encontram em fase de estabilizacdo. No Brasil, o quadro estd em fase de desenvolvimento e
caminha rapidamente para que o pais apresente grande contingente de idosos devido ao
crescimento rapido dessa populagdo.

Na década de 1960 teve inicio o acentuado declinio da taxa de fecundidade, que se
generalizou nos segmentos sociais do pais, apesar das diferencas regionais. A taxa total de
fecundidade brasileira despencou de 6,3, em 1960, para 2,7, em 1991. O fendémeno tem sido
qualificado como réapido, abrupto, intrigante, inesperado, imprevisto, ndo antecipado, iniquo e
perverso, que acarreta a diminuicdo do nimero de nascimentos ¢ proporciona o aumento da
populagdo de idosos (PORTELLA et all 1998).

O perfil desse processo, agora e nos proximos 10 anos, ¢ atribuivel, principalmente, ao

brusco declinio da mortalidade experimentado depois de 1940. Embora seja concebivel que
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esse processo possa ser revertido por subitas mudangas nos eventos vitais, 0 cenario mais
provavel ¢ aquele em que o envelhecimento serd refor¢ado por niveis de fecundidade em
queda, em direcdo a baixos niveis, completando uma transicdo que comegou de forma
importante, somente apés 1970 (PALLONI E PELAEZ, 2003).

Segundo Caixeta (2007), no Brasil, o envelhecimento € a conseqiiéncia natural de uma
equacdo que tem, de um lado, a queda da mortalidade e, logo, a expectativa de vida; do outro,
a expressiva redugdo das taxas de natalidade. O primeiro fenomeno € associado aos avangos
da medicina, bem como a democratizagdo do acesso a saide. O segundo, ¢ resultado da
disseminagdo dos métodos contraceptivos e de esterilizacdo das mulheres, aumento do custo
de vida e queda do poder aquisitivo dos brasileiros.

O nuimero de idosos com 60ou mais anos de idade passou de 3 milhdes em 1960, para
7 milhdes em 1975 e 14 milhdes em 2002, o que corresponde a um aumento de 500% em
quarenta anos, estimando-se que alcancard 32 milhdes em 2020. Em paises como a Bélgica,
por exemplo, foram necessarios cem anos para que a populagdo idosa dobrasse de tamanho
(COSTA E VERAS 2003).

A populagdo idosa brasileira constitui-se aproximadamente de 15 milhdes de pessoas
ou 9,5% da populagdo. As projecdes indicam que o pais estd envelhecendo, e, em 2025,
seremos em torno de 32 milhdes de idosos. As mulheres correspondem a 8,9 milhoes (62,4%)
do total dessa populacdo. Possuem um rendimento médio de R$ 657,00', correspondente a
menos de dois salarios minimos ¢ vém ocupando cada vez mais, um papel de destaque na
sociedade brasileira (ESTATUTO DO IDOSO, 2005; IBGE, 2007).

Berzins (2005) afirma que a populagdo mundial estd envelhecendo num ritmo muito
acentuado e sem precedentes na historia da humanidade. Estima-se que a populagdo mundial
de idosos seja 629 bilhdes de pessoas, com uma taxa de crescimento anual de 2%, ritmo este,
consideravelmente, mais alto, em rela¢do ao restante da populacio, e trés vezes mais do que
ha 50 anos, sendo até pouco tempo encarado como especifico de paises desenvolvidos.

De acordo com Lessa (1998), a expectativa de vida continua a elevar-se nos paises
ditos do primeiro mundo, mas a longevidade ndo significa necessariamente uma velhice
saudavel, nem avanco simultaneo e eficiente da qualidade de vida e da autonomia para boa
parcela de idosos.

As mudangas na piramide populacional vém mostrando o aumento significativo do

nimero de idosos no pais, o que gera demanda por servigos médicos e sociais anteriormente

! Salario minimo nesta ocasido (2007) R$ 380,00
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restritos aos paises industrializados. Mesmo com ganhos em termos de manter sob controle a
mortalidade infantil e doengas transmissiveis, o pais, nas suas trés esferas de governo:federal,
estadual e municipal,encontra dificuldade em aplicar estratégias para a efetiva prevengdo e
tratamento das doengas cronico-degenerativas e suas complicagdes.

Os idosos tendem a sofrer mais de enfermidades cronicas. Desta forma, as patologias
que afetam os idosos sdo determinantes da maior parte dos gastos com a saude nos paises
desenvolvidos, dada a complexidade da freqiiente simultaneidade de doencas, do uso de
tecnologias avangadas para diagndsticos mais precisos, € de permanéncia hospitalar mais
prolongada (LESSA, 1998).

No Brasil, um pais com desigualdades regionais e sociais gritantes, os idosos nao
encontram amparo adequado no sistema publico de satide e previdéncia para diagnosticar
precocemente, prevenir e tratar as doencgas cronico - degenerativas comuns nessa idade, o que
compromete a independéncia e inser¢do social dessas pessoas, determinando a sua perda de
autonomia e qualidade de vida.

As mudangas demograficas decorrentes do processo de envelhecimento populacional
sdo acompanhadas pelas mudangas epidemioldgicas, sendo estas as responsaveis pela urgente
necessidade de reorganizagdo da atencdo a saude do idoso no pais, no Rio Grande do Norte e
no municipio de Natal. De acordo com o IBGE (2000), a populagdo relativa de idosos do Rio
Grande do Norte corresponde a 8, 2%, sendo esta, maior que a taxa do Brasil e da regido NE
que corresponde a 7,3%, e nos coloca em 2° lugar na regido NE, perdendo apenas para o
Estado da PB, com 9,1%.

Considerando-se o crescimento da populagdo idosa no pais, ressalta-se cada vez mais a
necessidade do interesse dos orgdos publicos, dos formadores de politicas sociais e da
sociedade em geral, devendo-se levar em conta, principalmente, as caracteristicas
demograficas, econdmicas e sociais do Brasil.

De acordo com Costa e Veras (2003), o fenomeno do envelhecimento ocorreu
inicialmente em paises desenvolvidos. Todavia, recentemente, constata-se que nos paises em
desenvolvimento o envelhecimento da populagdo vem ocorrendo de forma mais acentuada.

Segundo Veras (2005), ¢ sabido que a maioria das doengas cronicas que acometem o
idoso tem na propria idade seu principal fator de risco. Envelhecer sem nenhuma doenga
cronica constitui uma exce¢ao € ndo uma regra.

Sendo assim, o pais deve estar preparado para atender as demandas sociais, sanitérias,

econdmicas e afetivas de magnitudes muitas vezes desconhecidas de uma populacdo que se
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incrementa anualmente em meio milhdo de idosos ao longo da primeira década deste século e
de mais de um milhdo ao chegar a 2020 (PELAEZ, 2003).

O aumento da populacdo de idosos tem como conseqiiéncia um crescimento no
numero de pessoas portadoras de deméncia, que ¢ comum na velhice, e, dentre elas, podemos
citar o aumento assustador de diagnostico da DA, hoje, com uma estimativa, no Brasil, de
1.200.000 portadores e com uma incidéncia de 100 mil novos casos por ano (ABRAZ, 2006;
ALZHEIMED, 2006).

Considerando-se que a populacdo brasileira estd envelhecendo e as doengas cronicas
sdo altamente prevalentes nos idosos, se nossos gestores em saude, sejam eles publicos ou
privados, ndo investirem seriamente em ac¢des de promogao, prevencdo e prote¢do, os custos
desses servigos com tais doencas terdo um aumento significativo. Tal preocupacio torna-se
necessaria devido ao aumento da incidéncia de doencgas cronico-degenerativas comuns nessa
fase da vida, acompanhadas da limitacdo de atividades e seqiielas geradoras de diferenciadas

demandas assistenciais nos servigos de saude.

3.2. CONTEXTUALIZANDO A DOENCA DE ALZHEIMER

Com o desenvolvimento da civiliza¢do industrial, o envelhecimento se transformou
num grande temor. Na Era da informagao, envelhecer incorpora outro significado,que ¢ a
possibilidade de ser contemplado com uma doenga que subtrai aquilo que temos de mais
precioso: a nossa memdoria, nossa capacidade critica, nosso eu, nossos amores (CAIXETA,
2007).

O crescente aumento na expectativa de vida traz consigo patologias proprias do
avanc¢o da idade, especificamente as doengas cronicas. A velhice pode estar acompanhada de
doencas que afetam a memoria. Dentre elas, consideramos a DA como a mais freqiiente e
devastadora, que acarreta no portador o comprometimento cognitivo e traz como
conseqiiéncia a perda da capacidade funcional, sobrecarregando a familia, e exigindo
cuidadores por longos periodos (SOUZA, 2007; CERQUEIRA, 2003).

A DA ¢ a forma mais freqiiente das deméncias degenerativas, que tem conseqiiéncias
devastadoras na vida dos familiares que exercem o cuidado.

De acordo com Touchon e Portet (2002), o conceito de deméncia remete para uma
alteracdo global e persistente do funcionamento cognitivo, suficientemente grave para ter
repercussdes na vida profissional, social e familiar das pessoas acometidas. O carater

degenerativo da afeccdo pressupde a existéncia de um processo organico que desorganiza
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progressivamente e, em seguida, destroi as redes neuronais que suportam as diferentes
modalidades cognitivas.

Como o cérebro humano, em alguns aspectos, ainda ¢ uma grande incdgnita, ndo se
sabe ao certo quais os fatores que levam ao desenvolvimento da DA. Dessa forma, torna-se a
patologia mais comum que cursa com deméncia no mundo, e a terceira causa de morte na
faixa etaria de 65 anos, perdendo apenas para doencas cardiovasculares e cancer
(NOVARTIS, 2007).

A DA ¢ uma doenca progressiva e neurodegenerativa que traz danos a memoria € ao
pensamento, ¢ pode levar a mudanga de comportamento, personalidade, sendo geradora de
multiplas demandas e altos custos financeiros. Tal fato representa um novo desafio para o
poder publico, instituicdes e profissionais de saude, tanto em nivel nacional quanto mundial
(ABRAZ, 2006).

Com a evolucdo da DA, em 1906 surgiram muitas duvidas e confusdes sobre a relagio
desta com o envelhecimento normal, uma vez que alteragdes microscopicas observadas no
cérebro de pacientes com DA também se encontravam em cérebros de pessoas idosas sadias.
A diferenca estd na quantidade e distribui¢do dessas alteragdes Neste contexto, instalam-se
multiplas perturbagdes, incluindo as de memoria, atengdo e aprendizado; pensamento,
orientagdo, compreensao, calculo, linguagem e julgamento (VIRTUAL 2007).

O comprometimento dessas fungdes € comumente acompanhado e, ocasionalmente,
precedido por deterioragdo do controle emocional, comportamento social ou motivacao,
produzindo um declinio apreciavel no funcionamento intelectual e interferindo nas AVD,
como higiene pessoal, vestimenta, alimentagdo e atividades fisiologicas (VILACA, 2005).

Conforme Luzardo (2006), a DA afeta, inicialmente, a formagdo hipocampal, o centro
de memoria de curto prazo, com posterior comprometimento de areas corticais associativas, o
que leva o portador a esquecer as atividades realizadas no presente, pois a parte do cérebro
que contém a memoria recente foi afetada. Desta forma, o portador de DA lembra-se de forma
mais facil do passado, ja que as lembrangas deste periodo permanecem intactas.

E certo que recebeu esse nome em homenagem ao seu descobridor, o Dr. Alois
Alzheimer (1865-1915), que observou e descreveu as alteracdes no tecido cerebral em 1906,
de uma portadora Auguste D, mulher de 51 anos que apresentara um delirio de ciime e em
seguida a desintegragdo de suas funcdes intelectuais, tais como: perda de memoria recente,
desorientagdes, alucinagdes e morte por volta dos 55 anos (GWYTHER, 1985; TOUCHON E
PORTET, 2002; ABRAZ, 2006).
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O caso foi relatado em novembro de 1906, durante o 37° Congresso de Psiquiatria do
Sudoeste da Alemanha de, na cidade de Tubingen onde Dr. Alois Alzheimer fez uma
conferéncia sobre uma enfermidade especifica do cortex cerebral, definindo-a como uma
patologia neurologica, ndo reconhecida, que cursa com deméncia, déficit de memoria,
alteracdes de comportamento e de incapacidade para as atividades rotineiras
(ALZHEIMERMED, 2006).

De acordo com Grandi (2004), existem evidéncias arqueoldgicas indicando a presenca
de esquecimento relacionado a idade, j& no mundo antigo. No Egito do século IX, a. C, a
presenca de doenca caracterizada por esquecimento precoce cronico na populagdo idosa foi
descrita por Ptah — Hotep e no testamento de Solon (500 a. C).

Junto com Franz Nissl, um colega do asilo, Alois dedicou anos de estudo em
histologia e histopatologia do cortex cerebral, descrevendo a patologia do sistema nervoso,
tendo publicado o resultado do estudo em 1907 e 1918 (ABRAZ, 2006).

Duas de cada trés pessoas com deméncia vivem nos paises em desenvolvimento. No
momento, estima-se que 24 milhdes de pessoas no mundo inteiro estdo vivendo com a DA, o
que representa 50% a 70 % dos casos de deméncia (CHAIRMAN 2002; KHAN, 2006).

Hé4 uma verdadeira epidemia de deméncia emergindo. A carga que os servigos de
saude publica suportam atualmente ja € grande, pois 70% a 80% dos pacientes demenciados
vivem em seus domicilios. No Brasil, ndo ha dados objetivos com respeito a DA. Porém, ¢
possivel, com base em alguns indices, estimar a sua freqiiéncia em nosso meio.
(ALZHEIMERMED, 2006).

Remetendo-se a esta situagdo, pode-se ressaltar os estudos de Canineu (2002) e
ABRAZ (2006) que apresentam uma estimativa de 1.200.000 pessoas portadoras da DA no
Brasil.

Segundo Fridman (2004), acredita-se que o estabelecimento de DA, como tantas
outras doencas complexas, ndo ocorra devido alteragdes em um Unico gene, mas seja
resultante de um acumulo de alteragdes, cada uma contribuindo com pequenos efeitos que

resultam, em conjunto, no estabelecimento da doenca com diferentes graus de severidade.

3.3. 0 DIAGNOSTICO DA DOENCA DE ALZHEIMER

O diagnéstico provavel de DA, quando realizado precocemente, ¢ importante para o
portador e sua familia. No entanto, os familiares nem sempre levam em considerag@o a perda

de memoria no idoso e dificuldades de orientagdo temporal que estes possam apresentar.
28



Nao se deve confundir distirbios causados pelo envelhecimento normal com os
provocados pela deméncia, erro muito frequentemente cometido. Algumas alteragdes de
memdria e outras fungdes cognitivas sdo comuns em idosos sadios (VIRTUAL 2007).

Entretanto, nem toda deméncia ¢ DA. Existem varias composi¢des de sintomas
diferentes, dependendo da forma de deméncia, sendo importante levar em considerag¢do que a
alteracdo de memoria no idoso torna obrigatorio pensar na possibilidade de DA, pelo
comprometimento do sistema limbico (CAIXETA, 2007).

O diagnostico positivo de DA faz-se em duas fases: primeiro, o da sindrome
demencial; e, em seguida, o da DA. No inicio, trata-se, na maioria dos casos, de uma crise
amnésica que raramente ¢ formulada pelo portador, mas, em regra, pelos que o rodeiam.
Geralmente sdo queixas em relag@o ao trabalho, como diminui¢@o no desempenho, sendo esse
episddio verificado pelos colegas de trabalho, podendo ocorrer repeticdo de erros que nao lhe
eram habituais. Em relagcdo as donas de casa, serdo os filhos ou conjugues que referirdo os
esquecimentos e os erros, cada vez mais freqiientes na forma cotidiana (TOUCHON E
PORTET, 2002)

A perda de memoria sempre ocorre na deméncia, mas ndo ¢ suficiente para o
diagnostico de DA, sendo necessario o declinio de pelo menos outra area da fungdo cognitiva
(VIRTUAL 2007).

O diagnéstico de certeza de DA ndo ¢ realizado com o portador em vida. O tecido
cerebral utilizado para exame confirmativo ¢ obtido por necrdpsia ou bidpsia cerebral, que,
por ser um exame invasivo, nao ¢ utilizado na rotina (BERTOLUCCI 1989).

Segundo Gwinter (1985), o diagndstico ¢ feito geralmente por eliminacdo de outras
doengas que apresentam sintomatologia parecida, como tiredide, Acidente Vascular
Cerebral(AVC), diabetes sem controle e depressdo. A parte mais importante do diagndstico de
DA ¢ a obtengdo de dados sobre a histdria do portador e de sua familia.

De acordo com Touchon e Portet (2002), a observagdo do portador ¢ fundamental. No
inicio ele pode parecer perdido e ansioso, virando-se para aquele que o acompanha
constantemente (sinal da cabeg¢a que se vira) a minima pergunta.

Conforme Veras (2007), existem sindromes demenciais que podem ser revertidas com
tratamento adequado. No entanto, quando se apresentam como um processo degenerativo,
cuja reversdo ainda ndo foi alcancada pela ciéncia, hd limites para a intervengdo
medicamentosa.

As deméncias ndo degenerativas representam cerca de 40% do conjunto das

deméncias. As suas etiologias sdo multiplas; algumas sdo raras, outras sdo mais freqiientes,
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como as lesdes cerebrovasculares. Entende-se por deméncia vascular uma alteracdo do
funcionamento cognitivo secundério as lesdes cerebrosvasculares de natureza isquémica ou,
mais raramente, hemorragica (TOUCHON E PORTET 2002).

De acordo com Caixeta (2007), a deméncia é compreendida como um declinio
cognitivo e/ou comportamental de cardter cronico, geralmente progressivo, que causa
restricdes graduais nas atividades didrias (cuidados pessoais) € com a casa, familia e trabalho,
que ndo pode ser explicado por modificacdes na consciéncia (estado de alerta ou vigilia), na
mobilidade (deficiéncia fisica) ou na capacidade sensorial (deficiéncia visual auditiva etc).
Além disso, ndo se trata de uma doenca, mas de uma sindrome, isto €, um conjunto de sinais e
sintomas que admite varias causas.

O inicio da DA geralmente ocorre de forma lenta e gradual, sendo, por
desconhecimento dos familiares, confundida com o esquecimento proprio da idade e do
processo de envelhecimento, e, muitas vezes, denominada erroneamente de esclerose ou
caduquice. As doeng¢as ndo degenerativas podem ter o quadro revertido ou melhorado com o
uso de medicamentos. No entanto, na DA, essa reversdo de quadro néo ¢ possivel.

No Brasil, a realidade da familia e da comunidade ¢ conviver e lidar com pessoas em
processo demencial que demandam uma série de acdes e atitudes que produzem gastos
financeiros, achando que esquecer faz parte do processo de envelhecer. No entanto, é preciso
que a familia tenha consciéncia de que, apesar da DA nao ter cura, existe possibilidade de
tratamentos farmacoldgicos e ndo farmacoldgicos, tais como: atividades fisica, e terapias
ocupacionais, que podem ajudar a familia e o portador a minimizarem situacdes, como insénia
e agitagdo, que causam desconforto na familia e diminuem a qualidade de vida do portador.

A DA ¢ a causa mais comum da perda progressiva da memoria, sendo possivel
caracterizar os estagios do processo demencial, didaticamente em leve, moderado e severo,
mesmo considerando as diferengas individuais que possam existir. E importante levar em
consideragdo que nas fases leve e moderada ¢ possivel ocorrer a intervengdo, por
profissionais, com terapias farmacologicas e ndo farmacologicas.

De acordo com Canineu (2002), a DA pode ter sinais e sintomas varidveis nos seus
diferentes estagios, tais como: confusdes e perda de memoria, dificuldade progressiva,
mudancas de comportamento proprias do estagio leve. Comumente, a familia sinaliza que o
familiar mostra-se inseguro, desconfiado, com tendéncia a isolar-se, diminui¢do da auto-

estima, dificuldades no trabalho, podendo estas situagdes variarem de pessoa a pessoa.
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Em geral, portadores de DA no estagio leve da doenga apresentam pouca dificuldade
em realizar suas AVD. Em parte, porque essas tarefas foram repetidas durante toda a vida
(VIRTUAL 2007).

No estdgio moderado o portador de DA encontra-se com dificuldades para realizar
AVD. Apresenta ansiedade, delirios e alucinag¢des, agitacdo noturna, alteragdo do sono,
dificuldade no reconhecimento de amigos e familiares. Pode-se observar ainda que, nessa
fase, o portador repete bastante os questionamentos, tem desinibi¢do sexual exarcebada e
distarbios de alimentacao.

Torna-se importante a orientacdo dos profissionais de satude aos familiares de
portadores de DA. Sendo assim, dentre outras informag¢des podem orientar quanto a
importancia da manuten¢do da autonomia do portador, ¢ a inclusdo deste em atividades
sociais, como passeios para locais calmos, divertidos e alegres.

Nessa fase, o portador apresenta maiores dificuldades em realizar suas AVD. Também
podem ocorrer dificuldades na seqiiéncia do vestir-se, como colocar a cueca por cima da
calga, abotoar a camisa ou o cinto. O banho, como atividade complexa, pode deixar o portador
confuso, desgastado fisicamente e com estimulagio sensorial, exigindo certa supervisdo, pois
o portador corre o risco de se queimar com agua excessivamente quente. Nesse estagio, pode
surgir a incontinéncia dos esfincteres, determinando incontinéncia urindria e fecal (VIRTUAL
2007).

No estagio grave ou avancado, o portador de DA apresenta diminui¢do acentuada do
vocabulario, assim como do apetite e do peso, descontrole urindrio e fecal, com dependéncia
do cuidador. Os portadores de DA necessitam de assisténcia total para o atendimento das
atividades bésicas, incluindo auxilio para tomar banho, vestir-se e arrumar-se, cortar os
alimentos e, possivelmente, levar o talher a boca.

Na fase avangada da doenca, ¢ importante lembrar que o portador de DA nio entende
o que o familiar est4 falando para ele. Entretanto, ndo podemos esquecer que ele podera sentir
como vem sendo tratado pela familia.

A medida que a doenca evolui, tornam-se cada vez mais dependentes dos familiares e
cuidadores, precisam de ajuda para se locomover, tém dificuldades para se comunicar, e
passam a necessitar de supervisdo integral para suas AVD, até mesmo as mais elementares
(ALZHEIMERMED, 2006).

Conforme Canineu (2006), a evolu¢do da DA nos portadores é bastante heterogénea,
dependendo também dos antecedentes de cada individuo. Também, afirma que a evolucdo dos

casos precoces, antes dos 60 anos parece ser mais tumultuada e com mais intercorréncias. Nos
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idosos, o transcurso da doenga geralmente é mais lento, € com menos flutuagdes, permitindo

que eles vivam por mais tempo, desde que bem cuidados.

3.4. DA DESCOBERTA AO CUIDADO: no Cenario Brasileiro os Familiares

Cuidadores de Portadores de Doenca de Alzheimer.

A DA ¢ considerada uma doenga que tem longa duragdo. No entanto, as formas graves
da doenca podem progredir rapidamente, levando o portador ao 6bito em menos de dois anos.
Além disso, impde limitagdes e mudancas no estilo de vida, que envolvem ndo somente o
portador, assim como também o nucleo familiar (FORLENZA, 2001).

A familia € o nucleo de onde se irradia o cuidado, sendo o local de aprendizagem
sobre o cuidado, e o cuidar-se. E no nucleo familiar que sido tomadas as decisdes sobre a
saude e a doenga, constituindo-se este espago no centro da prestacdo dos cuidados. Quando ha
uma situagdo que foge a rotina, como doenc¢a ou incapacidade fisica para o trabalho de
alguém, geralmente ha uma necessidade de reorganizacdo interna da familia (DERNADIN,
2004).

De acordo com Pinto (2005), a familia € um nucleo de reproducdo, socializagdo,
controle social, cuidados fisicos € emocionais, o que a torna fonte de lealdade e compromissos
com os quais seus integrantes podem e devem contar. Dessa forma, a perda da independéncia
e da autonomia do idoso na familia determina que, naquele domicilio, alguém deve assumir as
fungdes de cuidador.

Diante do diagndstico de DA, s@o visiveis as transformagdes nas estruturas familiares.
O impacto causado pela surpresa do diagndstico torna-se importante na dindmica de
funcionamento dessas familias.

E na familia que vemos o mundo tal como ele se apresenta: por um lado, repleto de
contradigdes, conflitos e frustragdes; e por outro, impregnado de amor, solidariedade,
significativas vivéncias didrias e sonhos.

Delegar a familia a funcdo de cuidar necessita de um estudo claro sobre a estrutura
familiar, o tipo de cuidado a ser executado, o tempo necessario, as caracteristicas da doenca e
0 acompanhamento profissional. Em paises onde o envelhecimento populacional se deu mais

lentamente do que no Brasil, os cuidados e os cuidadores familiares sdo objetos de politicas e

programas de Saude Publica (KARSCH, 2003).
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De acordo com Néri (2003), prestar cuidados a idosos doentes e incapacitados e
atender aos familiares que assumem o papel de cuidadores sdo questdes que, no Brasil,
comegam a fazer parte da agenda de preocupacdes de um numero crescente de profissionais
de saude e da area social.

O cuidador familiar do portador de DA desperta interesse de pesquisadores das varias
areas de conhecimento, como a psicologia, psiquiatria, ¢ a enfermagem. Esta tltima vem
sendo enfocada como area de destaque, cujos saberes e fazeres em suas multiplas dimensdes
sdo de extrema importancia para o bem - estar do portador de DA durante o longo periodo de
sua doenga, evolugdo e tratamento.

Diante desse cendrio, surge um novo ator: o cuidador familiar, que, na medida em
que aparecem as demandas cotidianas de uma nova realidade cada vez mais complexa como a
DA, tem um papel importante na tomada de decisdes e na incorporagdo de atividades que
agora passam a ser de sua inteira responsabilidade. Esse cuidador toma para si a incumbéncia
de realizar as tarefas para as quais o portador de DA ndo mais pode executar sem a sua ajuda,
portanto, ficando sob sua responsabilidade ndo permitir a inércia do familiar portador.

O cuidador familiar ¢ quem prové as necessidades de um portador de DA. Sendo
assim, qualquer familiar pode tornar-se um cuidador gradualmente, com a evolucdo e
agravamento da doenga, ou com o surgimento de um diagnostico grave. No entanto, € preciso
que o cuidador familiar tenha consciéncia da sua tarefa e vocagdo para o cuidar, assumindo
integralmente a sua responsabilidade. Por ser um periodo de conflito, se fazem necessarios a
serenidade e o equilibrio emocional e espiritual. A serenidade pode vir pela certeza do dever
cumprido, sendo a prova de que o cuidador estd no caminho certo. A cada dia, em cada tarefa
executada existe um patamar de erros e acertos.

Os cuidadores familiares vao sendo absorvidos, concomitantemente, pelo aumento da
carga de cuidados e realizacdo de tarefas que vao desde a higiene pessoal do portador até a
administracdo financeira da familia, como também pelo desempenho de tarefas inerentes a
enfermagem.

De acordo com Veras (2007), as necessidades de assisténcia permanente ao portador
de deméncia originam um gasto relevante para a unidade de consumo: a familia. No entanto,
nenhum sistema de atencdo a saude prevé, atualmente, uma oferta suficiente de servigos
necessarios para uma populacao portadora de sindromes demenciais.

Cuidar de um portador de deméncia custa caro. A relevancia econdmica dos gastos

exige que sejam realizadas andlises sistematicas que fornecam, aos profissionais de saude,
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informagdes que subsidiem seus planejamentos assistenciais, com solu¢des economicamente
vidveis, para as familias cuidadoras.

A realizagdo de cuidados com o portador de DA impde aos familiares uma rotina
carregada de alto grau de tensdo, que envolve a todos da familia. Inumeras pessoas
transitando e conversando na casa, sons agudos, intermitentes e variados, queixas constantes,
ansiedade, tristeza, dor, morte ¢ longas jornadas de noites mal dormidas, ¢ dias de trabalho
constante constituem o cotidiano da maioria desses familiares e, em particular, do cuidador
principal.

Denomina-se cuidador principal ou cuidador primario aquele familiar que fica
responsavel pela quase totalidade dos encargos com o idoso demenciado e a quem estd
reservado os trabalhos de rotina ( SILVEIRA 2000).

Os demais familiares que exercem fungdes ocasionais, tais como: ajuda financeira,
transportes esporadicos, substitui¢do tempordria do cuidador principal, sdo os chamados
cuidadores secunddarios, que , em geral sd participam quando sdo insistentemente chamados
ou ainda atendendo ao apelo de um profissional.

Ja segundo Gongalves (2002), os cuidadores familiares podem ser classificados da
seguinte forma: cuidador familiar que ¢ o termo utilizado para caracterizar um familiar
qualquer que cuide de um ou mais idosos em sua familia; no entanto o cuidador primario
refere-se ao principal responsavel por prestar cuidados e assisténcia integral a um idoso, ndo
sendo necessariamente familiar do idoso cuidado. O autor afirma ainda que o cuidador
familiar primario de idosos caracteriza a situagdo de um membro da familia do idoso,
apontado como responsavel pelos cuidados necessarios para o bem - estar deste.

Ser cuidador de um idoso demenciado no contexto domiciliar implica numa
multiplicidade de interacdes, negociacdes, aproximacgdes e separacdes, dilemas e conflitos
interpessoais que precisam ser aprofundados.

A extensdo e a complexidade de DA e algumas doengas crdnicas, progressivas e
degenerativas tém uma relevancia na vida do cuidador familiar porque, podem repercutir de
forma negativa sobre o cuidador, sendo este merecedor de atengdo especializada por parte da
familia, dos profissionais e dos servicos de saude.

Ser um cuidador familiar ndo ¢ uma tarefa facil para a familia. Vivenciar o papel de
cuidador familiar do portador de DA implica em mudangas e reorganizacao de servigos, além
de exigir envolvimento com o outro: Esse ser antes tdo conhecido e querido e agora muito

diferente. Receber um diagnostico de uma doenca grave ou incuravel, como a DA, pode
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produzir no familiar uma avassaladora sensacdo de medo e dor, sendo necessario o
envolvimento de toda a familia (ANDERSON, 1998; WALD, 2007).

Vale ressaltar que, ainda sdo poucos os estudos que caracterizam as condicdes de
prestacdo de cuidados pelos familiares nas diversas regides do pais, dificultando, assim, o
planejamento e as agdes em saude que contemplem o cuidador familiar e o portador de DA.

Embora o cuidado oferecido ao portador de DA, como ao cuidador familiar, venha
sendo estudado em outras disciplinas, € na enfermagem que esse cuidado se sobressai, dado
ser ele a esséncia e a razdo maior de sua existéncia, como disciplina e profissao.

No entanto, percebe-se a dificuldade que a enfermagem tem ao lidar, com o cuidado
oferecido tanto ao portador de DA quanto ao cuidador familiar. Os profissionais da
enfermagem precisam ser criativos ao lidar com situagdes desconhecidas e inesperadas, como
a DA, transmitindo, assim, seguranca e confianga a todos que estdo cuidando de seu ente
querido.

Este ente querido demenciado apresenta ao cuidador familiar um grande desafio, que,
as vezes, parece impossivel de ser resolvido. Portanto, faz-se necessdrio que os profissionais
de enfermagem sejam capacitados para atender aos familiares que cuidam de um portador de
DA, tirando suas duvidas e os orientando, a partir de suas demandas ao longo do processo de

cuidar.

] O Cuidado e o cuidar

Do ponto de vista da inteligibilidade do conceito, numa primeira aproximagao sobre o
significado da palavra em sua dimensdo vocabular, de substantivo e verbo, segundo Mattos
(2005), o cuidado ¢ um substantivo que se refere a atitude de quem faz alguma coisa com o
desejo de ndo errar. No entanto, cuidar ¢ um verbo que se refere as agdes de atender, assistir,
que leva a melhorar a condi¢do humana.

Remetendo-se ao conceito de Mattos (2005) e as experiéncias vivenciadas, a autora do
presente estudo construiu os cincos “As” do cuidado que se interligam e se complementam e

que devem fazer parte do SER cuidador familiar.
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Ainda de acordo com Mattos (2005), o verbo aceitar significa concordar em receber,
admitir, em fazer o solicitado. Ao receber o diagnostico de DA, nem sempre o familiar tem
conhecimento necessario para aceitar de imediato cuidar do seu ente querido. Aceitar realizar
o cuidado do familiar portador de DA, que ndo voltard mais ao seu dicernimento, demanda
conhecimento, solidariedade, compartilhar idéias e redefinir papéis. A familia tem um papel
importante em relagdo ao cuidado com o portador de DA.

Sendo assim, resgatar a valoriza¢do do papel da familia, da comunidade e do esforco
voluntario ndo deve significar a desresponsabilizacdo do papel do Estado nos seus diversos
niveis federal, estadual e municipal, mas o caminho para que, de forma articulada e com
esforcos conjuntos, os setores publicos, privados e a sociedade civil busquem saidas para
atender as demandas do portador de DA e sua familia no domicilio ( WANDERLEY ET AL,
1998).

Quanto ao apoio, no que concerne ao cuidador familiar, ndo seria justo que este fosse
0 unico responsavel, no domicilio, a exercé-lo. Os servicos de saide tém que ter o
compromisso e se preparar para oferecer suporte ao familiar que se dispde a cuidar, pois, ao
contrario, estariam os servicos delegando a familia uma responsabilidade que também ¢ sua,
como se esta fosse a unica responsavel para exercer o cuidado.

Segundo Wanderley et al (1998), a amplitude de muitas formas assumidas pela tarefa
de cuidar de um familiar dependente aponta para a necessidade de tracar, como disting@o

basica, o carater familiar ou profissional desta atividade no domicilio.
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Em relag@o ao sentimento do amor, quando se trata de cuidador familiar, este torna-se
imprescindivel, por estar vinculado ao cuidado. No entanto, o nucleo familiar do cuidador
pode estar marcado no momento do diagnostico por sentimentos contraditérios como, amor e
raiva, angustia e tristeza, que tornam o sentimento de amor no momento invisivel, nunca
indispensavel.

Assim sendo, buscamos através da musica Faltando um pedaco, do compositor
Djavan, quando ele diz que “o amor ¢ como um raio galopando em desafio”, e assim
entendermos que € preciso vencer os desafios que surgem no cotidiano de quem cuida de um
familiar portador de DA.

A amizade com o outro ¢ importante para que haja um impacto positivo na vida de
ambos: cuidador familiar e portador. Faz bem estimular os sentimentos de afeto para com o
outro. De acordo com Silva (2006), alguns sentimentos enriquecem o cuidador, como a
experiéncia de ser generoso sem esperar recompensa.Quem teve um relacionamento amigavel
e afetuoso com os pais aproveita a oportunidade para mostrar a gratiddo e o amor.

O autocuidado torna-se de extrema importancia para o cuidador familiar do portador
de DA. Cuidar de si para cuidar do outro ¢ uma reflexdo importante para este. O cuidador
familiar precisa compreender que corpo, mente e espirito devem ser cuidados diariamente.
Um pequeno descuido pode pdér em risco a qualidade de vida do cuidador, o que podera
interferir diretamente na vida do portador de DA.

Nesse contexto, ¢ fundamental a importancia da familia como parceira no desempenho
do cuidado ao portador de DA. Considerando a relevancia do tema, faz-se necessario uma
breve abordagem sobre o cuidado em si e qual a visdo de cuidado adotada como referencial
neste estudo.

As atividades destinadas ao cuidado de pessoas que necessitam de algum tipo de
aten¢do especial no domicilio, como pessoas idosas, pessoas portadoras de deficiéncia, ndo
sdo novas; elas existem ha muito tempo. No entanto, a discuss@o de como este cuidado esta
sendo realizado no domicilio pelos familiares e como estes vém desempenhando essa
atividade deve ganhar importincia, até mesmo pela questdo estrutural dessa familia e sua
inser¢do social (Wanderley et al, 1998).

Para Boff (1999), tudo que existe e vive, precisa ser cuidado. Afirma ainda que o
cuidado ¢ mais fundamental do que a razdo e a vontade, sendo proprio do ser humano colocar

cuidado em tudo que faz. Tudo que vive precisa ser alimentado
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Segundo Rios (2001), cuidar tem como significados: pensar, imaginar, meditar,
cogitar, refletir. Cuidado significa: aten¢do, precaucdo, cautela, diligéncia, desvelo, zelo,
encargo, responsabilidade. S3o muitas as palavras para traduzir o mesmo tema, hoje de tdo
relevante interesse para o grupo que se debruca a cuidar da questdo do envelhecimento em
especial da satide das pessoas idosas.

Ao tomar conhecimento do diagnéstico de DA, o cuidador compreende que tem que
tomar para si a responsabilidade de cuidar do portador de DA, ao mesmo tempo em que
precisa buscar ajuda para cuidar-se e superar os desafios para exercer este papel.

De acordo com Pinto (2005), cuidar e ser cuidado sdo fatores de suma importancia na
vida dos individuos. Sdo aspectos centrais das relacdes sociais, que assim cumprem fungdes
fundamentais para individuos e grupos sociais. Para os que cuidam no domicilio, essas
relagdes podem significar uma fonte de aceitac@o social e de bem-estar pessoal; para quem ¢
cuidado, pode significar apoio, prote¢do, reconhecimento, retribuicdo e valorizacdo.

O cuidar de si representa a esséncia do viver humano, portanto, o autocuidar ¢ uma
condi¢do do ser humano, tornando o cuidar do préximo é uma condi¢do temporaria que um
ser humano presta a outro, sabendo e reconhecendo suas dificuldades em autocuidar-se
durante um determinado tempo (SANTOS 2005).

O ingresso da DA no cotidiano de uma familia € tido como uma situacdo dramatica,
sendo sempre um momento nao esperado, que constitui uma condigdo irreversivel e a certeza
da progressiva dependéncia dos portadores pelos familiares. Lamentavelmente, as familias
estdo tendo que cuidar do seu familiar portador de DA sem informag¢do adequada de como
lidar com o ente querido que se encontra na situacdo de dependéncia total do outro.

De acordo com Fragoso (2006), a experiéncia de cuidar supde importantes mudangas
na vida dos cuidadores familiares, tais como: mudangas sociais nas relagdes interpessoais,
estados emocionais. A situa¢do de cuidar pode ser uma situagdo de estresse, podendo gerar
para os cuidadores a redugdo do tempo livre, o esgotamento fisico e psiquico ¢ o mal-estar
subjetivo.

Durante o progressivo declinio vivenciado pelo portador de Alzheimer, € visivel a
perda de sua independéncia e autonomia. O comando de realizacdo de tarefas simples, tais
como vestir-se sozinho, ou vestir-se com varias pecas de roupa ao mesmo tempo.

Consideradas atividades automatizadas nas nossas vidas, para o portador de DA,
tornam-se cada vez mais complexa, o que causa desconforto e estresse tanto no portador,
como no cuidador familiar. Desta forma, o familiar cuidador ¢ um parceiro importante no

desempenho do cuidado com o portador de DA.
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Segundo Santos (2003), os cuidadores familiares necessitam de um suporte mais
efetivo da rede de satde e dos profissionais, que nela atuam, para realizacdo do cuidado com
seu ente querido. De acordo com esta autora, esse argumento remete a dois pontos: o
primeiro, denota o déficit de qualificacdo dos profissionais da é4rea de saude para o
atendimento dessa demanda; e o segundo, que pode ser conseqiiéncia do primeiro, pois a falta
de compreensdo, por parte da maioria dos profissionais de saude, de que os familiares sdo
também seus clientes e parceiros para a implementagdo dos cuidados com os idosos,
possivelmente, deve-se as deficiéncias de sua formagao profissional.

Ademais, o cuidador familiar do portador de Alzheimer necessita de orientacdo e
suporte sobre como proceder nas situagdes dificeis, surgidas no cotidiano, ou seja, através de
uma abordagem interdisciplinar, ja que sdo varias as demandas de um portador de DA e que,
dessa forma, os familiares possam até receber em casa visitas periddicas de profissionais da
saude, tais como: enfermeiro, nutricionista médico, fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional,
fisioterapeuta, arquiteto para avaliacdo do ambiente, entre outros.

Portanto, toda a equipe de saude da rede publica ou privada deve ter autonomia para
maximizar o desempenho funcional desse idoso, intervir nas condi¢cdes de mudangas de
comportamento, orientar os familiares, manter um estado nutricional adequado, melhorar a
qualidade de vida do portador e diminuir o estresse da sua familia.

Conforme Santos (2001), no Brasil, essa talvez seja uma situagcdo mais cadtica do que
em outros paises da Europa e América do Norte. Aqui, as familias ndo contam com qualquer
tipo de rede suporte de saude ou social, ainda que a Politica Nacional de Satide do Idoso,
regulamentada pela Portaria n°1.395 de dezembro de 1999 (BRASIL, 1999), reforce a
importancia de se estabelecer uma parceria que envolva cuidadores profissionais e cuidadores
leigos.

De acordo com a referida portaria, o apoio aos idosos, praticado no Brasil, ainda ¢
bastante precario. Por se tratar de uma atividade predominantemente restrita ao ambito
familiar, esse cuidado tem sido ocultado da opinido publica, carecendo de visibilidade maior.

O apoio informal e familiar constitui um dos aspectos fundamentais na atencdo a
saude desse grupo populacional. Isso ndo significa, no entanto, que o Estado deixe de ter um
papel preponderante na promogao, prote¢ao e recuperacdo da saude do idoso nos trés niveis
de gestdo do SUS, capaz de otimizar o suporte familiar sem transferir para a familia a
responsabilidade em relagdo a este grupo populacional (Portaria 1.395/GM).

Segundo Wanderley et al (1998), cuidadores, dependentes e familiares enfrentam

dificuldades na presta¢do de cuidados, que vao desde a questdo econdmica infra-estrutural a
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obtencdo de informagdes sobre o cuidar, tornando a acdo de quem cuida mais pesada e
fragilizada, e, muitas vezes, inoperante.

Os custos gerados por essa dependéncia sdo grandes, requerendo uma atengdo que
pode envolver leitos hospitalares e institucionais, procedimentos diagndsticos caros e
sofisticados, bem como o consenso freqilente de uma equipe multiprofissional e
interdisciplinar, capaz de fazer frente a problemdtica multifacetada do idoso (Portaria
1.395/GM) / BRASIL ().

No que compete ao enfermeiro como integrante da equipe de satde, em relagdo ao
portador de DA e ao cuidador familiar, € contribuir para o planejamento das a¢des de cuidado,
pautadas na educacdo em saude. Portanto, faz-se necessario que o enfermeiro dé suporte e
apoio aos familiares que cuidam para a realizacdo dos cuidados no domicilio, j&4 que esse
profissional retine conhecimento e experiéncia necessdria a atencdo especial a estes
cuidadores e, conjuntamente, elaborarem estratégias que melhorem a sua qualidade de vida e
proporcionem conforto ao portador.

Entre os atributos exigidos para ser cuidador de um portador de DA estdo: maturidade,
conhecimento, aprendizagem e efetividade de a¢do no cuidar do outro. Além disso, esse
cuidado deve ser realizado de forma organizada, articulado com outros membros da familia,
para que transtornos maiores sejam evitados.

De acordo com Silva (2006), o processo que transforma um filho adulto ou um
conjuge em cuidador € doloroso, a comegar por razdes praticas. O cuidador passa a usar o
tempo que dedicaria a si proprio € a outras pessoas que considera importantes em sua vida,
como filhos, companheiro e amigos, para cuidar do idoso.

As duvidas, os sentimentos conflituosos, o sofrimento, a sobrecarga de trabalho e
responsabilidade, o sentimento de impoténcia frente a evolugdo da doenga e, principalmente, a
perda em vida de um ente querido fazem parte do cotidiano dos cuidadores de Alzheimer, o
que pode torna-los cada dia mais vulneraveis, fragilizados, sendo importante, para os mesmos,
apoio, conforto e seguranca.

A DA deixa o paciente dependente de familiares e cuidadores, sendo necessario que
estes obtenham, através dos grupos de apoio, informagdes pertinentes a doenga € como cuidar
do seu ente querido.

Vale ressaltar que a DA torna os portadores incapacitados para o desenvolvimento de
atividades bésicas da vida didria. Sendo assim, estes, progressivamente, se tornardo
dependentes do cuidado até o final dos seus dias. Quem assume esse cuidar, precisa estar

preparado e isso deve constituir-se em uma preocupagdo por parte dos servicos de saude
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publica e/ou privada, pois essa atividade, geralmente, compete a uma pessoa da familia que
vai ter que assumir essa nova situago, e, na maioria das vezes, ndo tem conhecimento sobre a
doenga e o cuidar.

Diante dos conhecimentos, estudos e pesquisas relatados sobre a DA e sua relagdo
com o cuidado e o cuidador, este estudo foi realizado através da escuta das historias dos
cuidadores, as experiéncias ¢ lembrancas dos familiares cuidadores de portadores da DA.

Assim, pretendemos contribuir para o resgate das historias sobre o tema, para a
concretizagdo da cidadania do idoso afetado pela DA e para a ampliagdo de um cuidado
qualificado dos pontos de vista técnico, humano e ético com a pessoa portadora da DA.

O préximo capitulo sera dedicado ao caminho metodologico adotado para a realizagao

do presente estudo.
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DELINEAMENTO TEORICO METODOLOGICO DO ESTUDO

Os ventos que as vezes nos tira algo que amamos, sdo os mesmos que
nos trazem algo que aprendemos a amar.

Casimiro de Abreu
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4. DELINEAMENTO TEORICO METODOLOGICO DO ESTUDO

Entrar no universo dos cuidadores familiares tem sido motivo de varios estudos
realizados por pesquisadores das diversas areas do conhecimento, constituindo-se também em
objeto de interesse desta autora.

O presente estudo ¢ de natureza qualitativa, e tem como objetivo geral analisar a
vivéncia/experiéncia do cuidar do portador de Alzheimer, pelo familiar, a partir dos seus
relatos e lembrangas. Segundo Polit ¢ Hungler (2004), as pesquisas qualitativas permitem
obter e analisar dados com pouca estruturagdo de cunho narrativo, dando liberdade quanto ao
amplo potencial das subjetividades humanas.

Conforme Richardson (1999), a abordagem qualitativa de um problema, além de ser
uma op¢ao do investigador, justifica-se, sobretudo, por ser uma forma adequada para entender
a natureza de um fendmeno social.

Optamos por construir o referencial teorico a luz da histéria oral tematica, que tem
como caracteristica a narragdo, ¢ por entendermos que esta fornece subsidios que nos leva a
compreender a histéria do cuidador familiar e o significado que o mesmo atribui em relagao
ao cuidar de um portador de DA.

De acordo com Thompson (1998), a histéria oral proporciona um impacto
transformador sobre a historia da familia. Com a evidéncia oral, o historiador tem a
oportunidade de descobrir os fatos, quer sobre os contatos de familia com os vizinhos e
parentes, quer sobre suas relagdes internas, que podem ser para estes uma area secreta.

A pesquisa em historia oral pode nos revelar que o que parece ser familiar pode estar
muito distante, diferente, pode divergir do senso comum, estar em desacordo com teorias pré-
concebidas. Em historia oral, podemos desconstruir, e, se formos humildes, oportunizar a
construgdo de novas estruturas.

A histdria oral tem critérios e formas para ser mostrada, ¢ o método utilizado tem de
ser adequado para a ocasido.

Segundo Meihy (2002, p.145), a histéria oral tematica ¢ a que mais se aproxima das
solucdes comuns e tradicionais de apresentacdo dos trabalhos analiticos em diferentes areas
do conhecimento académico. Sendo considerada narrativa de uma versdo ou fato, pela sua
especificidade, ela se diferencia da histdria oral de vida, pois detalhes da historia pessoal da
vida do narrador sé serdo interessantes quando revelarem aspectos uteis a informagdo

tematica central.
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De acordo com Alberti (2004), a historia oral pode ser utilizada em pesquisa
qualitativa, de diversas disciplinas das ciéncias humanas, desde que tenha relagdo com a
linguagem falada e a memdria. De acordo com o tipo de pesquisa, pode ser desenvolvida e
utilizada como fonte, método de investigacdo cientifica, ou ainda tratamento e andlise dos
depoimentos colhidos através da entrevista gravada.

Meihy (2002) afirma que a historia oral ¢ um recurso moderno utilizado para
elaboragdo de documentos, arquivamento e estudos referentes a experiéncia de pessoas e de
grupos, ndo devendo ser pensada como um resgate do passado, mas sim utilizada como um
marco referencial a partir do qual as pessoas redescobrem valores, experiéncias, reforcam
vinculos presentes, criam empatia com a trajetéria de vida, possibilitando refletir sobre o
futuro.

Para Freitas (2002), a histdria oral ¢ um método de pesquisa que utiliza a técnica da
entrevista e outros procedimentos, articulados entre si, no registro de narrativas da experiéncia
humana. De abrangéncia multidisciplinar, ela tem sido sistematicamente utilizada por diversas
areas das ciéncias humanas, a saber: Histdria, Sociologia, Antropologia, Lingiiistica,
Psicologia, entre outras.

Com a Histdria Oral Tematica, a entrevista tem carater tematico, sendo realizada com
determinado grupo sobre um assunto especifico. Essa entrevista, que tem caracteristica de
depoimento, ndo abrange necessariamente a totalidade da existéncia do informante.

Dessa maneira, os depoimentos podem ser mais numerosos, resultando em maiores
quantidades de informagdes, o que permite uma comparagdo entre eles, apontando
divergéncias, convergéncias e evidéncias de uma memdria coletiva. Na busca de
caracteristicas de uma coletividade, a realizacdo de depoimentos pessoais permite-nos captar,
a partir das reminiscéncias, o que as pessoas vivenciaram e experimentaram (FREITAS,
2002).

A realiza¢do do estudo de cuidadores familiares de portadores de Alzheimer pode
envolver toda a familia. Porém, a sua realizacdo ocorreu com o cuidador familiar principal,
que participa de um grupo de apoio aos cuidadores familiares em uma UBS do municipio de
Natal.

Uma vez usada a historia oral, convém que sejam apresentados 0s seus passos.
Conforme aponta Meihy (2002), os trabalhos em historia oral devem seguir alguns
procedimentos e principios, tais como: a escolha da colénia, a formagdo de rede, o

planejamento da condugdo das gravagdes para a entrevista, a transcri¢do, € 0 retorno ao grupo
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gerador das entrevistas para leitura e aceitacdo ou ndo do que estd escrito, a conferéncia, a
autorizacdo prévia dos textos, arquivamento e publica¢do dos depoimentos.

Para o autor, a defini¢do de colonia é um passo imprescindivel. Sendo entendida como
um grupo amplo do qual a rede é a espécie ou parte menor cabivel nos limites do projeto
plausivel de ser executado. Sendo assim, foram escolhidas, como coldnia,pessoas que cuidam
de familiares portadores de Alzheimer, e que vivem sob a égide de uma doenca cronica
degenerativa, uma vez que essa atividade acaba evocando memdrias que se organizam a partir
dos atos/circunstancias do viver com portador de DA.

Dessa forma, faz-se necessario definir a rede de colaboradores que, segundo Meihy
(2002), € uma subdivis@o da coldnia e visa estabelecer pardmetros para decidir sobre quem
deve ser ou ndo entrevistado. A formagdo da rede deve merecer atencdo especial pelo
pesquisador, pois esta ¢ quem estabelece o inicio do estudo. Foram realizados cortes
racionalizados, tais como: os cuidadores participantes do estudo ndo tinham parentesco com o
portador.

O estudo foi desenvolvido com cuidadores familiares que participam de um grupo que
acolhe familiares de portadores de Alzheimer, na UBS que se localiza no Distrito Sanitario
Sul, da Secretaria Municipal de Saude do municipio de Natal/RN. A escolha dessa unidade se
justifica por ser, no momento, a tnica que desenvolve um trabalho com familiares que cuidam
de portadores de Alzheimer; além de ser publica, compartilha com os principios do SUS e tem
0 compromisso de prestar aos usudrios uma assisténcia universal, continua e resolutiva.

No que diz respeito aos aspectos éticos, foram levadas em consideragdo as normas que
regulam as pesquisas envolvendo seres humanos, estabelecidas pela Resolucdo n° 196 do
Conselho Nacional de Satide /CNS (1996). Apos aprovagdo desse requisito, cujo protocolo é
o de nimero 208/2006 (ANEXO A), e da autorizagdo da direcio da UBS, espaco de
realizacdo do estudo, e da Secretaria Municipal de Satde (ANEXOS B E C, respectivamente),
teve inicio a pesquisa de campo.

Para alcangar os objetivos da pesquisa, foi utilizado um roteiro de entrevista individual
(APENDICE B) aplicado junto aos cuidadores familiares de portadores de Alzheimer, com
questdes norteadoras que abordaram os temas de interesse para o estudo. Essas questdes
também chamadas de perguntas geradoras foram aquelas que perpassaram toda a entrevista e
estdo expostas:

a) Como se tornou um cuidador familiar?

b) Quais os sentimentos diante do diagndstico de doenga cronica na familia?

¢) Qual o aprendizado de vida para o cuidador?
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Através das narrativas dos sujeitos podemos apreender a experiéncia do vivido. Com a
riqueza das falas, foi possivel vislumbrar a profundidade e sabedoria que os eventos de vida
relatados representam para os cuidadores familiares.

Virias sdo as abordagens a respeito das entrevistas. Porém, foi utilizada no estudo,
como técnica para obten¢do do relato dos colaboradores, a entrevista semi-estruturada, que
consiste em um roteiro elaborado de acordo com os objetivos e, dessa forma, oportuniza a
apreensdo dos discursos por meio das narrativas dos familiares cuidadores. Antes da
realizag¢do das entrevistas, o roteiro foi previamente testado com outros familiares cuidadores,
sendo detectadas algumas falhas, que foram corrigidas. As entrevistas foram entdo realizadas
pela pesquisadora e a transcricdo foi feita em conjunto com trés estagidrias da graduagao de
enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Norte. Apos, a transcrigdo, foi feita a
sua revisdo,quanto ao conteudo, pela pesquisadora.

O instrumento semi-estruturado (APENDICE B) contém perguntas abertas, que
objetivam identificar as mudangas ocorridas na vida de familiares de cuidadores, e perguntas
fechadas, para obtengdo do perfil dos sujeitos da pesquisa. A entrevista semi-estruturada,
segundo Trivifios (1992), parte de certos questionamentos basicos sobre o objeto em estudo,
oferecendo amplo campo de interrogagdes.

No primeiro contato com os cuidadores familiares, sujeitos da pesquisa, foi explicado
0 objetivo desta e, de acordo com a aceitagdo do cuidador, marcado um novo encontro para
ser apresentado, mais detalhadamente o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE).A seguir, cada participante assinou o TCLE, conforme modelo elaborado
(APENDICE A), embasado na Resolugdo 196/96/CNS.

Conforme a Resolugdo 196/96, foi realizada a coleta das informacdes a partir do
esclarecimento sobre os objetivos, a finalidade da pesquisa, a sua viabilidade e que a
participacdo do familiar cuidador era livre, podendo este desistir do estudo, caso desejasse,
que o anonimato seria garantido, assim como a sua identidade seria preservada.

Apds esclarecimentos e aceitagdo em participar do estudo, foi solicitada também a
autoriza¢do dos cuidadores familiares para a gravacdo de depoimentos em fitas magnéticas,
utilizando-se um gravador. A partir do consentimento destes, foi agendada, de acordo com a
sua disponibilidade, a entrevista no local e horario por eles propostos.

Conforme MEIHY (1996), a entrevista ¢ considerada como uma das etapas do projeto
que possibilita a captacdo das narrativas, favorecendo a aproximacgao de pessoas e instituicdes
preocupadas com aspectos importantes da vida. Ao procurar respaldo na moderna historia

oral, dentre elas a histéria temadtica, deve-se buscar a riqueza do material a ser colhido ao
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longo dos encontros com os familiares cuidadores. A historia oral apresenta-se como uma
modalidade para entender as trajetdrias de vida dentro do contexto em que vivem os
familiares cuidadores.

Apds a realizagdo das entrevistas e a obtencdo das narrativas de cada cuidador, estas
foram transformadas em textos escritos, que segundo Meihy (2002), sdo tdo importantes como
todas as etapas do processo de histdria oral. Vale lembrar que a transcri¢do é o processo de
mudanca do estagio da gravagdo oral para o codigo escrito.

Sendo assim, apds a escuta das entrevistas, as mesmas foram transcritas na integra, da
mesma forma que foi narrada pelos colaboradores. Outra etapa da transcri¢do ¢ a
textualizagdo; nesta, houve o cuidado de corrigir as palavras repetidas, os erros e vicios de
linguagem, conferindo ao texto uma logica, no sentido de torna-lo mais limpo e claro.

Apds o texto ser trabalhado em todas as suas fases, foi realizada a conferéncia das
entrevistas, que, de acordo com Meihy (2002), ¢ o momento em que o texto deve ser entregue,
na sua versdo final, aos colaboradores, para ser autorizado.

Acreditamos ser importante o narrador conferir o texto transcrito, para que, ao 1é-lo,
tenha a liberdade de acrescentar, excluir e realizar as alteragdes que achar necessario, ja que a
narrativa foi de sua autoria. Conforme as experiéncias vivenciadas por Bretds (2000), esse ato
aproxima o entrevistado do entrevistador, criando uma relacdo de reciprocidade e respeito
pelo trabalho realizado por cada um no estudo.

No ato da conferéncia, os cuidadores demonstraram reagdes, tais como: ndo quero
mudar nada do que esta escrito, é isso mesmo. Uma das pessoas entrevistadas solicitou
algumas alteragdes no texto, o que foi feito conforme solicitado.

No estudo também foi usado um caderno de campo no decorrer das entrevistas,
utilizando o modelo da histéria oral, segundo Meihy (2002). De acordo com o autor, no
caderno de campo anotam-se tanto as observagdes do andamento do projeto, como também da
entrevista. Os registros do caderno foram considerados, uma vez que surgiram, no momento
das narrativas, cargas emocionais fortes. Posi¢cdes corporais assumidas durante a conversa,
choros, risos e siléncios, dentre outros, que puderam ser integrados como elementos
importantes da conversa, pelo registro no caderno de campo.

A etapa seguinte constou da analise das narrativas dos cuidadores familiares. Neste
tipo de abordagem, o cuidador familiar, enquanto agente social assume o papel de ator

principal, com liberdade para narrar livremente as suas vivéncias como cuidador.
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Dessa forma, assumem co-responsabilidade, como produtoras das suas falas, sendo
entdo denominados de colaboradores. Quanto a veracidade da narrativa, vale destacar aqui os

argumentos de Bosi:

A veracidade do narrador ndo nos preocupou: com certeza
seus erros € lapsos sd0 menos graves em suas
conseqiiéncias que as comissdes da historia oficial. Nosso
interesse estd no que foi lembrado, no que foi escolhido
para perpetuar-se na histéria de sua vida (BOSI, 2006, p.
37).

Cada familiar cuidador esteve livre para falar sobre suas vivéncias enquanto cuidador
de portador de um familiar com DA, desde o momento de diagndstico até a fase em que se
encontra atualmente. Entretanto, durante a entrevista surgiram perguntas pontuais relativas ao
cuidado realizado, tais como: a propria vivéncia do cuidar e a percep¢do de como ¢ o cuidado
por outros membros da familia, seus sentimentos, seus sonhos e suas esperancas.

O estudo preocupou-se com cada palavra que foi narrada e toda a conversa teve a sua
relevancia. O respeito ao dito e ao ndo dito, as divagagdes e aos momentos de choro e de
siléncio, esteve presente desde o principio, quando os cuidadores se propuseram a participar
do estudo.

O estudo das falas dos cuidadores familiares dos portadores de Alzheimer foi realizado
com base na andlise tematica que, para Minayo (2004), comporta um feixe de relagdes e pode
ser graficamente representada através de uma palavra, uma frase ou um resumo. De acordo
com a autora, fazer uma analise temadtica consiste em descobrir os nicleos de sentido que
compdem a comunicagdo, cuja presenca ou fregiiéncia signifique alguma coisa para o
objetivo analitico visado.

No intuito de operacionalizar a andlise tematica, seguimos o que recomenda Minayo
(2004). De acordo com o referencial teérico deste estudo, foi realizada a analise tematica em
trés etapas: a pré-andlise, leitura flutuante e a constitui¢do de corpus.

Na pré-andlise, o pesquisador faz a leitura flutuante dos documentos a serem
analisados, entrando em contato exaustivo com o material para obter a apreensdo das falas.
Apos a pré-analise, ocorre a exploracdo do material, considerada uma fase longa, em que
constituiu o corpus; e, nesse momento, as entrevistas sdo organizadas conforme as
caracteristicas comuns que apresentam. Posteriormente, o corpus (conjunto de entrevistas) ¢
submetido a um recorte do texto em unidades de registro, formadas por frases, palavras,

trecho ou tema.
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Segundo Bocchi (1996), para proceder ao recorte do material, toma-se necessaria a
leitura do mesmo e a demarcagdo dos "nucleos de sentido", ou seja, das unidades de
significacdo. No caso de uma andlise tematica, o tema ¢ a unidade de significagdo que se
liberta naturalmente de um texto analisado.

Logo, fazer uma analise tematica consiste em descobrir os temas, que s@o as unidades
de registro neste tipo de técnica de analise e que corresponde a uma regra para o recorte apos
o qual, procede-se a contagem das unidades de significacdo conforme as regras estabelecidas
pelo codificador que, posteriormente, passara a classificad-las e agrega-las em categorias.
Realizada, entdo, a agregacdo das informagdes, foram definindos trés eixos tematicos

norteadores, cada um composto de trés categorias de analises e subcategorias, como se pode

ver abaixo:
™
- Facolbido o predestinada?

Tormando-z2 fanuliar coudador: J

rito dz pazsagem ™

L .
e frepte com o desconhecido
.
Eun cmidadora; com guem conto, 2 a
I : _ quein pego ajuda

Compreendendoas dimenzoes micro J
& MACTo no verso do fammbiar N

Sidadazdo portadorde S Ate onde van a responsabilidade do

jeio, da i 2 dos S12aos
I23PONSAvELs.

Porque & necessano visnalizanmos
- novos homezontes?
IBmacanclo saidaz: sem medo ds
acreditar e descorminando novios
horizontes
“ - Porgue lulamnos ¢ porgue
acreditamos”

A categoria tornando-se cuidador familiar: rito de passagem, que foi definida como

o momento logo apds o diagnodstico clinico compativel com DA e a repercussdo desse
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resultado na vida dos cuidadores familiares, sendo analisada sob o aspecto vivencial desta
circunstancia, em que as emogdes € sentimentos se fizeram presentes.

A segunda categoria de andlise foi definida como compreendendo as micro/macro
dimensdes no universo do cuidador familiar do portador de DA. Esse eixo tematico foi
analisado tomando-se por base as redes de suporte que o cuidador pode contar para exercer o
cuidado com o portador de DA.

A terceira categoria especifica, denominada buscando saidas sem medo de acreditar
e descortinando novos horizontes, emergiu da pesquisa como necessidade de explicitar as
perspectivas individuais e coletivas de todos os atores envolvidos com a defesa dos direitos e
da qualidade de vida dos portadores de DA, seus sonhos, lutas e esperangas.

A andlise foi realizada a partir das entrevistas, sendo utilizada a técnica da analise
tematica de Minayo (2004), assim como o estabelecimento de uma conversa com diferentes
autores utilizados no referencial tedrico da pesquisa. Os principais autores que embasaram a
abordagem tedrica, que abrange as dimensdes da velhice e do cuidado com os portadores de
Alzheimer, foram: BERTOLUCCI (1989), BEAVOIR 1990), BOFF (1999),CANINEU
(2002) KARSCH (2003), Gongalves (2006), CATTANI (2004) MEIHY (2002), ROSS
(2002), SANTOS (2003), dentre outros autores.
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ABRINDO AS CORTINAS: O PROPOSITO DOS RESULTADOS DA PESQUISA

Os ventos que as vezes nos tira algo que amamos, sdo os mesmos que
nos trazem algo que aprendemos a amar.

Casimiro de Abreu
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5. ABRINDO AS CORTINAS: O PROPOSITO DOS RESULTADOS DA PESQUISA

5.1. O CENARIO DA PESQUISA

O estudo foi realizado em uma UBS do municipio de Natal/RN, situado no Distrito
Sanitario Sul, tendo sido fundada em 1978 e reformada em 1999. Esta inserida no bairro de
Candelaria, considerado de classe média alta. Sua area de abrangéncia compreende as
seguintes microdreas: Candeléria, Bairro Latino, Campo Cabugi e Comunidade Menino Jesus.

A nossa impressdo ao chegar ao bairro ¢ de que os usudrios sdo todos de classe média
alta devido aos belissimos condominios de arquitetura sofisticada, sendo possivel observar
que esses também utilizam os servigos da unidade, notadamente os voltados a imunizacao.

No entanto na sua maioria,0os usuarios que freqiientam a UBS sdo oriundos
principalmente de bairros periféricos da cidade.

O modelo predominante de assisténcia oferecido pela UBS ¢é de carater curativo,
destinado a demanda espontanea. Porém, ao desenvolver agdes educativas e atividades de
preven¢do que sdo realizadas na propria unidade pelos profissionais, tais como: os encontros
de grupos de idosos, gestantes e de cuidadores de portadores de DA, podemos observar uma
dimensdo preventista com capacidade de impacto consideravel na abrangéncia de sua
populagdo adstrita. Nessa unidade, os idosos e gestantes tém prioridade no atendimento
laboratorial e médico.

Com o intuito de melhorar a qualidade de vida do familiar que cuida do portador de
DA, na UBS, vem sendo oferecido um espago que oportuniza um encontro semanal as tergas-
feiras para os cuidadores familiares dos portadores de DA.

O grupo de apoio aos cuidadores de portadores de DA da Unidade de Saude de
Candelaria ¢ considerado, até o momento, pioneiro na ateng@o basica no Nordeste. A criacdo
do grupo se deu no ano de 2001, a partir da inquietacdo de um profissional do servigo por ter
também vivenciado o quadro na familia.

O grupo de familiares cuidadores de portadores de Alzheimer vem se tornando um
espago presencial importante de estudos, debates e discussdes teorico-praticas. Esse espago
representa uma nova maneira de produzir conhecimento, a partir das experiéncias de cada
cuidador familiar, colhidas nos encontros semanais que ocorrem na unidade de saude.

Segundo Munari e Furegatto (2003), um grupo de suporte aberto pode ajudar pessoas,
durante periodos de mudanga, no tratamento de crises ou ainda na manuten¢ao e adaptacio de

novas situacoes.
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Esse grupo justifica-se pela necessidade de compartilhar dificuldades e facilidades no
cuidado cotidiano e encontrar caminhos que possam amenizar o impacto emocional causado
ao cuidador, quando da defini¢do do diagndstico de DA em seu familiar.

Nas reunides com o grupo, a metodologia utilizada da-se em formato moderno de
discussoes através de rodas de conversa ¢ rodas de escuta, permitindo que as experiéncias
de cuidar,apresentadas pelo familiar cuidador, sejam condensadas em uma relatoria e,
posteriormente, sistematizadas para que a discussdo se amplie. Com a contribui¢do de todos
os cuidadores familiares interessados em trocar experiéncias, a conversa ¢ construida, sem
barreiras, com livre acesso a informagao.

As ag¢des desenvolvidas no grupo partem da roda de conversa, que ¢ considerada
como um espago aberto, porém sistematizado, com encontros semanais.

A roda de conversa ¢ operacionalizada em trés momentos, a saber: o primeiro
momento consta dos informes sobre eventos, descobertas cientificas e escolhas de temas de
interesse do grupo, que serdo discutidos por ordem de prioridade, na semana seguinte, como
forma de agendamento e direcionamento para as discussdes. O segundo momento € o espaco
aberto para que os cuidadores fagam suas intervengdes, expressando suas indagacdes a equipe
multiprofissional e aos demais participantes, estabelecendo uma relagdo entre os problemas,
situagdes cotidianas e os conteudos programaticos. Assim, € possivel que um tema ou
problema seja o condutor do debate, naquela ocasido, tornando a reunido mais participativa. O
terceiro momento consiste na discussdo de um tema relacionado ao cuidar, anteriormente,
escolhido pelos cuidadores familiares dos portadores de Alzheimer, em que os profissionais
de saude (mediadores) estimulam a discussao e a reflexao sobre o assunto.

A coordenagdo do grupo ¢ realizada pela autora do presente trabalho, como enfermeira
da UBS, tendo também a participa¢do de alguns membros da equipe, como assistente social,
psicologo e nutricionista. Tem ainda a participacdo de docentes, estudantes de enfermagem do
nivel médio e da graduacdo que se integraram a proposta do grupo de familiares cuidadores,
assim como profissionais voluntarios.

Percebemos que esse servigo vem crescendo junto a comunidade, procurando mudar a
cultura do isolamento do portador, que prevalecia devido a falta da informacao dos familiares,

até mesmo dos profissionais da saude.

5.2. PERFIL DOS CUIDADORES PARTICIPANTES DO ESTUDO
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Iniciar um estudo acerca das vivéncias e experiéncias do cuidar de um familiar
portador de DA requer, do pesquisador, buscar conhecer quem ¢ esse familiar cuidador, como
ele vem tecendo essa rede de cuidado no espaco domiciliar, como se deu a escolha do
familiar que iria cuidar do portador de DA no domicilio e como este se sente no processo de
cuidar, a fim de que possamos compreender um pouco mais sobre essa realidade.

Assim, tornou-se necessario apresentar o perfil de forma individual do familiar
cuidador, que tem no domicilio um ente querido, portador de DA. Para isso, foram utilizados
nomes proprios femininos, considerando o significado dado etimologicamente a cada nome
escolhido e a relagdo que pode ser percebida em fungdo do significado do nome e o sujeito do
estudo, permitindo, assim, o anonimato do familiar cuidador.

Algumas palavras derivam de outras linguas, possivelmente de uma forma modificada.
Por meio de antigos textos e comparagdes com outras linguas, os etimologistas tentam
reconstruir a historia das palavras quando eles entram em uma lingua, quais as suas fontes e
como a suas formas e significados se modificaram (wikipedia.org 2007).

No momento do estudo, ndo houve oportunidade de ser realizada qualquer entrevista
com familiar cuidador homem, o que caracteriza a participacdo total de mulheres nessa
atividade, apesar das mudancas que vém ocorrendo na sociedade. Convém conhecer um
pouco a histéria de cuidados de cada uma delas. Dessa forma, serdo apresentadas, a seguir, as

cuidadoras familiares.

5.3. TORNANDO-SE FAMILIAR CUIDADOR: O rito de passagem

A institui¢@o familiar é um sistema de satde para seus membros, sistema esse do qual
faz parte um conjunto de valores, sentimentos, crengas, conhecimentos e praticas que guiam
a¢des na promogdo da saude de seus membros, na prevengio e no tratamento da doenca. E o
local onde o ser humano passa a ser cuidado e amado por todos os seus familiares desde o
momento do seu nascimento.

Esse sistema inclui ainda um processo de cuidar, no qual a familia supervisiona o
estado de satde de seus membros, toma decisdes quanto aos caminhos que deve seguir,
acompanha e avalia constantemente a saide ¢ a doenga de seus integrantes, pedindo auxilio
aos seus significantes e/ou profissionais, como enfatiza Nunes (2007).

Desde os primeiros momentos em que a familia toma conhecimento do quadro de DA

em um dos seus membros, ocorre uma grande transformacdo que, ao ser anunciada e
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percebida pela familia, configura como um divisor de 4guas, uma nova forma de estruturagdo
na dindmica cotidiana familiar.

Reportando-se ao universo de significagcdes da antropologia, podemos inferir pelos
depoimentos das cuidadoras que esse momento corresponde ao que a antropologia denomina
rito de passagem.

Este rito de passagem significaria uma quebra do paradigma anterior, ou seja, do
modelo até entdo estruturado e aceito como o mais adequado para a gestdo da dinamica
familiar e que por um evento de forte impacto de significados implicard em novas formas de
atitudes individuais e coletivas que resultardo em uma passagem.

Para um novo horizonte de formas de pensar e de agir, essa passagem implica em um
processo de mudanca interior de cada um dos membros da familia e nas suas inter-relagdes.

Diante do diagndstico de DA, a familia percebe que isso envolve situacdes que
perpassam por sentimentos intensos muitas vezes conflitantes e de dificil tomada de decisdes.
Os cuidados prestados ao portador de doenca de Alzheimer geralmente sdo realizados no
domicilio por um de seus membros, sendo este denominado cuidador principal. Dessa forma,
o cuidado a ser dispensado ao portador torna-se complexo, como podemos observar nos

depoimentos a seguir.

Estava dificil encontrar alguém que cuidasse dela que fosse de confian¢a, porque
ela sempre trazia alguém do interior, alguém pra cuidar dela, mas ela ficava
insegura! (Daniela)

Eu cuido, porque a familia colocou na minha casa, e hoje eu ndo consigo fazer
diferente. (Guilhermina)

Eu me tornei cuidadora, porque ninguém se dispunha a vir cuidar dela, achavam
que ela estava doente, mas ndo queria aceitar a doenga. (Dora)

Foi quando descobri que ele era portador. (Iris)

Percebemos nos depoimentos das cuidadoras entrevistadas que a mudanga nao ocorre
de forma uniforme para todos os membros da familia, o que confirma a literatura existente na
area.

Alguns familiares cuidam por transmitir seguranga e confianga ao portador, o que se
torna importante para que ocorra uma relacdo de afeto e reciprocidade. A DA pode

desorganizar toda a familia do portador de Alzheimer, podendo também restabelecer vinculos.
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Diante do quadro instalado, a familia se reorganiza, repensa valores e busca formas de
se relacionar com o portador, proporcionando a este momentos de afeto, de carinho e de
cuidado, podendo até mesmo repensar os conflitos familiares anteriormente existentes.

No momento em que sdo escolhidos ou se escolhem cuidadores, podemos observar
aspectos negativos em relagdo ao cuidado realizado pelos familiares. Tornar-se um cuidador
familiar do portador de DA ¢ uma tarefa que pode causar sofrimento e diferentes sentimentos,
como medo do desconhecido, ansiedade e angustia, que sdo vivenciados pelos cuidadores no
domicilio diariamente.

Nas falas, as cuidadoras expressam esses sentimentos em relacdo ao ser cuidador do

portador de Alzheimer, tais como: perda, desespero, negacdo, dependéncia.

E assim... o sentimento no primeiro momento foi de perda, é uma coisa que parecia
que tava se indo, né?(Dinord)

Eu chorei! Foi um momento assim dificil, porque no inicio com o comportamento
dele, ele me batia!. (Guilhermina)

Eu tomei a frente assim: pra cuidar dela. No comego foi muito dificil, muitas vezes
eu me angustiava, até me chateava! (Dora)

Eu ndo fiquei tdo abalada no momento, porque como eu digo, eu ndo sabia o que
era a doenga. Eu ja tinha ouvido falar naquela doen¢a de Parkinson, que a pessoa
treme ndo é? (Jaqueline)

Ao receber o diagnostico de DA, os familiares podem apresentar um sentimento de
luto antecipado pela constatagdo das perdas didrias do seu familiar, devido a DA, podendo
estes expressarem sentimentos que foram descritos por Ross (2002), tais como: negacdo,
raiva, barganha, depressdo e, por ultimo, a aceitacdo. O diagnostico de DA promove no
familiar cuidador um sentimento de luto antecipado, devido a visibilidade das falhas de
memdria, mudangas de comportamento e atitudes inesperadas, comuns na DA.

Sendo assim, como forma de proteger-se, os familiares podem recusar-se a aceitar as
mudangas observadas no ente querido devido a DA e os considere como sinais de
envelhecimento esperado. No entanto, em fun¢do do estresse causado pela sobrecarga diaria
de cuidar de um ente querido, o cuidador pode ser levado expressar uma raiva momentanea e
que, para amenizar o peso desse sentimento diante da situagdo, a considera como chateagdo.

Alguns familiares cuidadores podem ndo expressar nenhum tipo de preocupacio,
diante da descoberta da DA na familia por ndo ter o conhecimento prévio do que seja a DA.
Na fase inicial, os sintomas que chamam a aten¢do da familia, tais como perda de memoria,

perambulacdo, alteragdo de comportamento como desorientagdo e agressividade, podem ser
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confundidos com envelhecimento normal, devido a falta de informagdo sobre a doenga ¢ o
cuidado.

Dessa forma, a falta de informagdes quanto aos estagios da doenca e suas
complicacdes s6 contribuem para que os familiares cuidadores aumentem o seu estresse

diante de situagdes desconhecidas, que causam medo e ansiedade.

E importante lembrar que a familia precisa ser informada pelos profissionais de saude
sobre lidar com esse novo familiar que surge apds a instalagdo da DA. Essas informagdes, tdo
preciosas para a familia e muitas vezes tdo simples para os profissionais, devem ser passadas
no momento em que o diagnostico é comunicado a essa familia.

Na fase inicial da doenga entre as varias informacdes, consideradas de extrema
importancia, sugerem-se orientar que a teimosia é uma caracteristica muito evidente no
portador de DA, pois € um sintoma que faz parte da doenga, e ndo porque o portador é ruim,
como muitas vezes a familia pode pensar;lembrar que o cuidado pode ser compartilhado com
outros familiares, ndo sendo essa atividade exclusiva de um unico familiar; lembrar também
que o familiar cuidador que expressa cansago, embarago de aceitar a DA, tristeza por ter
deixado sua vida para depois, negagdo, dentre outros sentimentos, pode apresentar dificuldade

para encontrar seu equilibrio, prejudicando o cuidar do portador de DA e a si proprio.

5.3.1. Escolhido ou predestinado?

Esta ¢é a primeira subcategoria advinda da categoria tornando-se um familiar cuidador.
Surgiu pela necessidade de se discutir a forma de escolha desse familiar cuidador,
considerando-se até que ponto essa escolha foi do sujeito escolhido; se representou uma
imposicdo da familia, com ressonancia dos papéis impostos aos géneros e sujeitos, pela
sociedade; se o sujeito escolhido aceitou o seu papel com autonomia e satisfagdo ou como
submissdo, predestinagao.

No terceiro eixo de discussdo, que corresponde a terceira categoria, serdo retomadas as
indagacdes, analisando-se as perspectivas futuras, individuais e coletivas desse sujeito
familiar cuidador.

Os depoimentos mostraram que, neste estudo, os motivos pelos quais o familiar torna-
se um cuidador sdo variados. Porém, destaca-se a necessidade de o idoso portador de DA ser

cuidado permanentemente por pessoas confidveis, que mantenham um relacionamento
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afetuoso e, neste aspecto, geralmente tem sido constatado o grau de parentesco entre o
portador e o cuidador.

A escolha pode ser determinada por valores sociais, culturais e pela histéria de vida de
cada um. Corroborando esse argumento, ha que se considerar o género feminino, a mulher,
que historicamente foi considerada como a cuidadora por exceléncia de todos os familiares
portadores de algum problema de satide ou desabilitagdo para o convivio social e conseqiiente
independéncia em sua automanutencdo, tais como deficiéncia fisica e ou mental, transtorno
mental, entre outros.

As mulheres solteiras sdo convidadas a se tornarem cuidadoras com maior freqiiéncia,
ja que para a familia estas parecem dispor de mais tempo, ndo possuirem uma familia
constituida, tornando-se fortes candidatas a cuidar de pais ¢ avos. Constatamos que em uma
sociedade como a brasileira, as mulheres sdo, de certa forma, pressionadas pela familia para
exercerem essa atividade.

Sem duvida, a escolha pode ser multideterminada e multivariada, podendo ter se
processado ao longo da vida do familiar cuidador. Decidir quem vai ser o cuidador de um
familiar, a partir de um diagnéstico de DA no domicilio, necessita que a familia se reorganize
para a realizacdo do cuidado, reveja a disponibilidade de tempo de cada membro, como
também se certifique se o escolhido assim o deseja.

Conforme Pinto (2005), as concepcdes acerca do cuidar e ser cuidado t€ém como base
expectativas e os valores sociais e individuais que se desenvolvem no decorrer da vida
individual, familiar, e sociocultural. Enquanto tarefa normativa do ciclo de vida moldada pelo
meio social, o cuidar deve ser compreendido no seu contexto cultural porque a forma como os
familiares agem reflete os valores morais, os padrdes de comportamento e as crengas
desenvolvidas ao longo da historia desses grupos.

CATTANI (2004) considera que o cuidado € culturalmente desempenhado pela figura
feminina. Quando exercido pela nora, justifica-se pelo fato de o filho precisar trabalhar e o
cuidador passar a ser uma tarefa desempenhada pela mulher.

Nos casos de deméncia e desordem mental, ¢ comum que somente as esposas ¢ filhos
se habilitem ao papel de cuidador. A desordem mental que, em geral, se acentua, no decorrer
dos anos, exige muitos e diferentes modos de aten¢do para com os comportamentos dos
idosos doentes, muitas vezes perigosos, sendo extremamente desgastantes para a familia,
sobretudo para o cuidador.

Nakagawa (2002) afirma que a familia do portador de Alzheimer também adoece. A

DA ¢ conhecida como epidemia silenciosa e doenca da familia. Como cada pessoa tem uma
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forma especifica de enfrentamento, pode acontecer aos seus membros terem receio de assumir
o cuidar com risco de se consumirem em todos os sentidos: emocional, fisico, social e
financeiro.

O impacto da DA na familia mostra-se como algo muito forte, necessitando de uma
reorganizacdo da vida familiar, que inclui desde a negocia¢do de possibilidades como a de
identificar quem pode ser o cuidador, levando sempre em consideragdo a disponibilidade de
tempo, aceitagdo e desejo pessoal de realizar esse cuidado.

De acordo com Pinto (2005), a tarefa de cuidar dos pais surge como uma norma € nao
como uma excecdo. Conseqiientemente, os cuidadores precisam arranjar estratégias para
lidarem com o problema e, ao fazé-lo, demonstram crescimento psicolédgico.

A dificil tarefa de muitos cuidadores deve-se ao fato de que estes associam a idéia de
cuidar do familiar portador de DA e o de ser obriga¢do ou mesmo cumprir com uma missao.
Quando se trata de conjuges, o cuidar ¢ tido como promessa de casamento: na saude e na

doenga, como pode ser constatada na fala a seguir:

[ ]Pela necessidade dele. E eu como esposa, ndo trabalho fora, sou do lar mesmo,
entdo eu fiquei determinada a cuidar dele enquanto Deus me der saude também
né?... Enquanto eu puder... (Jaqueline)

Segundo CATTANI (2004), alguns cuidadores assumem o cuidado do idoso doente
porque entendem ser uma obriga¢do matrimonial, tanto de esposo como de esposa, pois, uma
vez casados, constitui-se em dever um cuidar do outro até o fim da vida. Atribuem essa
responsabilidade ao acordo firmado perante Deus, por ocasido do matrimonio, em que se
comprometeram a partilhar alegrias e tristezas, além de estarem juntos na satde e na doenca,

conforme pdde ser evidenciado na fala de Jaqueline.

Quando o conjuge ndo pode desempenhar esse papel ou ja ¢é falecido, a
responsabilidade pelos cuidados passa a ser uma obrigagdo filial. Os filhos afirmam que
cuidam porque ndo ha alternativa, pois mde é mde. O sentimento para com o idoso ¢ fortuito,
cuidam pelo amor que sentem pelo (a) genitor (a), procurando aceitar suas limitagdes, e pelos

lagos de afeto que os unem.

Tornei-me, até pelo jeito mesmo, né? Porque ela so tem a mim para cuidar dela.
(Imaculada)

59



Ser tnico na familia reunindo condi¢des para cuidar, pode ser visto de forma positiva.
Neste caso, o familiar cuidador pode tomar decisdes mais rapidas, j& que ndo existe

possibilidade de conflitos, comuns entre familias numerosas (NAKAGAWA, 2002).

Mesmo que essa obrigacdo seja vista como um fator inerente a condi¢cdo de filhos,
outras figuras se apresentam, neste estudo, como cuidadoras. Os netos, embora nido sejam
filhos, sentem-se como tal e, portanto, imbuiem-se da mesma obrigagao filial. Ao residir com

a avo, pode cuidar diariamente e, dessa forma, sentir-se responsavel por ela.

Com o passar do tempo eu fui me prendendo a outra coisa, que era estar cuidando
dela e eu acho que o amor que eu sentia por ela multiplicou e é toda uma questdo de
humanizagdo! (Daniela)

Alguns familiares acreditam que cuidar ¢ uma missdo, algo que deve ser
desempenhado individualmente ou mesmo com outros membros da familia e acabam nao
compartilhando os cuidados. Porém, a maioria relata que a familia ndo colabora, culminando
numa sobrecarga fisica e psicoldgica. Além disso, nem toda familia tem condi¢@o para cuidar
adequadamente.

A familia segue sendo a principal fonte de apoio para os portadores de DA e o melhor
local para estes idosos, pois ¢ a familia que socorre, geralmente, em primeira instancia seja
para ajuda-los em momentos de crise ou na rotina diaria (BEAUVOIR, 1990).

A partir das informacgdes colhidas dos familiares cuidadores, percebemos que o
parentesco tem uma influéncia decisiva na escolha do cuidador, acentuando-se a medida da
maior relagdo familiar. Essa constatacdo da pesquisa reafirma os resultados encontrados por
Cattani (2004), quando a autora destaca a figura dos conjuges e dos filhos como principais

cuidadores.

5.3.2. De frente com o desconhecido

Esta segunda subcategoria, emergente do 1° eixo tematico dos resultados obtidos,a
categoria tornando-se um familiar cuidado,enfoca o momento e conseqiientes sentimentos
frente ao desconhecido: a DA.

A descoberta na familia de um portador de DA divide a vida dessa familia em antes e
depois; €, portanto, um divisor de aguas. Trata de um evento que causa medo, incertezas, além

de causar sofrimento ¢ muita preocupacdo. Apos a descoberta, a familia tem necessidade de
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reorganizar a estrutura familial. Dessa forma, a falta de conhecimento dos familiares
cuidadores em relag@o a doenga pode causar um impacto negativo em relag@o ao cuidado a ser
realizado com o portador.

Segundo Ferretti (2002), nenhuma familia esta preparada para enfrentar a DA, sendo
impossivel imaginar as novas demandas e as mudancas que ocorrerdo com o surgimento da
doenga.

Os portadores de DA necessitam de cuidados permanentes em todas as fases
evolutivas da doenca. No entanto, torna-se dificil o cuidar destes quando ndo se tem
conhecimento sobre a DA. O conhecimento ajuda a elaborar as estratégias a serem utilizadas
diante de situagdes dificeis que tornam a relagdo cuidador/portador desgastante, provocando
ansiedade na familia. Sendo assim, a familia procura se fortalecer no sentido de buscar
conhecimento e equilibrio emocional para cuidar de seu portador de DA.

O referido tema foi abordado pelos familiares cuidadores, podendo ser observado nas

falas a seguir:

Ai eu comecei a ver a necessidade de buscar mais conhecimento para ajudar,
porque eu estava infeliz, com o comportamento. Eu o via com dupla personalidade,
numa hora ele era uma pessoa, em outro momento, ele era outro, agressivo! Era
muito dificil. (Guilhermina)

Eu ndo fazia idéia do que realmente era a doenga! A ficha caiu pra mim quando eu
comecei a cuidar dela. (Daniela)

Entéo foi assim, com o passar dos dias, a coisa realmente ficou muito dificil porque
todo mundo olhava um para o outro sem saber o que fazer, por falta de
conhecimento, por ignorancia!(Dinora)

Percebemos nas falas que o desconhecimento sobre a DA torna-se comum para os
familiares, tendo estes que descobrir a saida no labirinto em que se encontram devido a um
quadro de DA na familia. O portador e a familia, s6 vdo tomar consciéncia efetivamente das
repercussdes da doenca no seu cotidiano a medida que passam a conviver diariamente com
alteragcdes de comportamento comuns a DA, que podem se tornar confusas para os cuidadores.

Mesmo com a busca constante de conhecimento pelos familiares cuidadores do
portador de DA, é somente na sua vivéncia diaria que estes realmente adquirem as melhores
estratégias para exercerem essa atividade. Os resultados surpreendente, em relacdo a maneira
como os familiares cuidadores aprenderam a cuidar de forma rapida, e pela sensibilidade

demonstrada, isso devem ser ressaltados. Junto com o diagnostico ndo veio o ensinamento
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para exercer o cuidar do seu familiar; a licdo foi aprendida no domicilio, conforme se destaca

nas falas a seguir:

S6 a partir do momento, que os dias foram passando, e que ele foi tendo as atitudes
de agressividade, de insénia, de irritabilidade, ai sim, é que a gente foi conhecendo
a doenga. Mas ndo foi o diagnostico que trouxe o conhecimento. foi o passar dos
dias. (Dinora)

Quantos casos que tem por ai que ndo é nem diagnosticado? Que ninguém nem
sabe? O esquecimento, a pessoa nem sabe; trata como se fosse esquecimento
esperado [da velhice;, e a pessoa vai ficando realmente esquecida! (Imaculada)

Os desafios trazidos pela DA tém diversas dimensdes e dificuldades. No entanto,
torna-se necessario garantir ao idoso portador de DA e aos familiares cuidadores sua
integracdo na sociedade.

De acordo com Caldas (2004), a dindmica de atencdo ao idoso que vive um processo
de deméncia tem toda uma estrutura especifica que difere da assisténcia ao idoso sem
comprometimento cognitivo. Vivenciar um processo que apresenta um curso de deterioragdo
progressiva pode ter efeitos devastadores nas pessoas afetadas e nos seus familiares.

Dessa forma, o portador de DA e sua familia necessitam de uma rede de apoio ampla,
que inclui desde o acompanhamento ambulatorial do portador, até as estratégias de cuidado
que possam envolver os portadores de DA e sua familia.

Logo que a familia descobre que o ente querido € portador de DA, pode ser percebido
pelos relatos dos familiares que a reagdo diante do quadro se apresenta de forma diversa.
Nesse sentido, ¢ comum reac¢des do tipo medo e inseguranga.

De acordo com Silva (2006), a doenca ou dependéncia dos pais € uma daquelas
situagdes em que o envolvimento emocional com o doente faz adoecer emocionalmente os
familiares. Todos sofrem pelo medo e sofrimento.

Na verdade, algumas familias podem até se revoltar diante de um quadro tdo
assustador. Afinal, o seu ente querido, até entdo responsavel pela suas proprias atitudes, pode
surpreender a todos com atitudes obscenas, tornando-se inconveniente, principalmente quando
o cuidador também ¢ um idoso. Em relag@o ao cuidado, pode gerar preocupagdo, pela falta de
cumplicidade e preparo da familia para executar as atividades didrias destinadas a manuteng¢@o
da qualidade de vida do idoso demenciado.

De acordo com Rodrigues et al (1995), existe uma diferenca na estratégia adotada para
o cuidado com o idoso demenciado: para os profissionais, esse cuidar é prescritivo, enquanto
que o pratico-prestado pelo familiar cuidador ndo segue normas pré-estabelecidas por
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especialistas, porém, adota o senso comum que reflete condutas e valores da cultura e
sociedade em que se insere: o cuidador permite que na maioria das vezes o idoso fique mais
livre.

Entretanto, quando os filhos assumem a responsabilidade de cuidar dos pais que se
tornam dependentes, é importante ressaltar que essa atitude nao significa mudangas de papéis.
Na verdade, pode configurar um novo desafio para os filhos, ja que estes um dia também
foram dependentes dos pais e necessitaram de cuidados. Com o intuito de ajudar o ente
querido portador de DA, os familiares que cuidam podem, como forma de prote¢do, manter o
portador dependente de maiores cuidados, o que requer mais atengdo por parte de quem cuida.

O incentivo a independéncia, através de estimulos, faz-se necessario para que o
portador mantenha a sua autonomia. O grande desafio para o familiar cuidador é permitir que
o portador tenha liberdade para o fazer sozinho aquilo o que ainda consegue das suas AVD.
Esta atitude pode ser considerada simples; no entanto, ajuda a manter a auto-estima, o respeito

proprio e, conseqiientemente, diminuird a ansiedade do familiar.

5.4. COMPREENDENDO AS MICRO/MACRO DIMENSOES NO UNIVERSO
DO CUIDADO AO PORTADOR DE DOENCA DE ALZHEIMER

Dentre tantos problemas enfrentados pelos familiares cuidadores, cabe fazer mencdo a
questdo concernente a necessidade que estes tém em buscar ajuda para cuidar do familiar
portador e cuidar-se. Essa segunda categoria: compreendendo as micro/macro dimensdes no
universo do cuidado ao portador de DA, reflete que o familiar cuidador necessita de ajuda,
muitas vezes, para cuidar do portador de DA. No entanto, esse pedido de ajuda permanece no
siléncio do cuidador. Sendo assim, este assume sozinho a tarefa do cuidar do seu ente querido.

E comum entre os cuidadores a idéia fixa de que s6 ele pode cuidar do seu ente
querido portador de DA. Esse comportamento pode produzir no cuidador cansaco e fadiga,
por ter que enfrentar, no seu cotidiano, uma grande sobrecarga. Tal fato pode ser evidenciado
nos depoimentos de Guilhermina, Iris e Imaculada, trazidos na subcategoria “Eu cuidadora:

com quem conto e a quem peco ajuda”, descrita abaixo.

5.4.1. Eu cuidadora: com quem conto e a quem pec¢o ajuda.

Eu ja sei conduzir tudo. Entdo é sé me afastar um pouco para as coisas se
desorganizarem, e desordenar tudo na minha vida porque eu ja organizei tudo
direitinho. (Guilhermina)

63



Sempre eu quem fago tudo em casa, resolvo todos os problemas, vou pra banco,
supermercado, levo pra médico, vou marcar exame... Tudo sou eu! (Iris)

Parece que eu sou aquela: a principal, tudo é em torno de mim. Acho que sem mim
tudo desaba. Eu ndo queria me sentir assim ndo! (Imaculada)

A dificuldade de compartilhar as tarefas entre os familiares cuidadores remete a uma
necessidade do cuidador em compreender a importancia de ndo estar sozinho. Na dificil tarefa
de cuidar de um familiar portador de DA, a familia precisa ser informada de que o cuidador
principal esta se sacrificando para dar conta de uma atividade que ndo ¢ exclusiva do cuidador
principal, devido ao risco que este tem de também necessitar de cuidados posteriormente.

Conforme Karsch (2005), em seu estudo realizado com cuidadores em Sao Paulo, a
autora observou que muitos cuidadores desenvolviam sentimentos de obsessdo nos atos de
cuidar, sentimentos de culpa ou raiva, antagénicos as revelagdes bastante comuns de que
cuidando retribuem o carinho com que foram tratados, cuidam por gratiddo, que ¢ uma missao
da qual precisam dar conta.

De acordo com Gongalves (2002), devido a complexidade de situagdes envolvidas nos
cuidados com o idoso, o estresse que o familiar cuidador sofre pode ser de ordem fisioldgica,
financeira, ambiental, social e emocional.

Ao mesmo tempo, podemos observar que alguns familiares cuidadores fazem questio
de ser elogiados, tornando-se, até certo ponto, vaidosos por realizarem o cuidado com o

portador de DA, mesmo que em alguns momentos esse cuidado seja desgastante e estressante.

Um parente proximo veio passar uns dias aqui comigo, porque ela disse que queria
ver como era o meu dia-a-dia cuidando dele, e ela voltou impressionada. Ligou
para os meus outros parentes para dizer como era bonito o meu jeito de cuidar!
(Jaqueline)

De maneira geral, prover cuidados ao portador de DA pode causar estresse. As tarefas
domésticas, como limpar a casa, lavar roupas, ir as compras, preparar os alimentos, e cuidar
da familia requerem energias e podem cansar qualquer pessoa. Entretanto, ao se tornar
cuidador, o familiar tem que fazer escolha em especial a quem estd cuidando de um idoso
portador de DA.

Entretanto, ao assumir o cuidado com o portador de DA, o familiar esquece-se de si,

como pode ser observado na fala a seguir:
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Vocé comega a deixar de fazer, coisas que vocé gostava de fazer e ndo faz porque
tem os horarios estabelecidos que precisa estar com o portador, né? (Dinord)

Prover cuidados por 24 horas ao dia pode causar estresse social ao familiar cuidador,
afastd-lo da sua familia, dos amigos e da vida social. O familiar cuidador pode apresentar
cansacgo e sentir-se incapaz de desfrutar de um lazer semanal ou até mesmo mensal. Sendo
assim, aspectos significativos, como a atitude emocional do familiar cuidador deve despertar
no enfermeiro uma aten¢do necessaria que proporcione ao familiar bem-estar ¢ melhoria da
sua qualidade de vida.

Uma intervencdo de enfermagem torna-se importante para compreender o sofrimento e
as angustias do familiar cuidador, j4 que a falta de cuidado consigo préprio pode levar ao
surgimento de agravos a saude fisica e mental.

Dentro da reflexdo sobre com quem o familiar cuidador pode contar, ha um aspecto de
grande relevancia a ser considerado, que ¢ o sentimento de f¢é e espiritualidade deste como
estratégias para diminuir a sobrecarga do estresse causado pela DA na familia. Ao pensar em
cuidar de um portador de DA, torna-se importante compreender o universo familiar desse
cuidador a partir de seu fortalecimento e de suas crengas. Os cuidadores demonstraram em
suas falas um profundo respeito a sua espiritualidade, sendo esta exteriorizada através da fé

como forma de encontrar um sentido para sua existéncia.

Eu passo o dia todo, eu posso trabalhando, mas eu digo: Jesus fica comigo ndo me
abandone! Dé-me for¢as, saude, e coragem. No dia que eu estou mais pra baixo eu
digo: senhor hoje eu estou triste, me ajude a sair dessa! (ldgrimas) (Jaqueline)

Percebemos, na fala acima, que a familia, além de informacdes que ajudam o ser
humano a cuidar do outro, precisa de conforto, paz e tranqiilidade que afagam a alma,
podendo ser encontradas através da ajuda espiritual. As familias dos portadores de DA
encontram na f¢é a chance de doar-se e obter forgas para cuidar do ente querido.

Dessa forma, os familiares cuidadores se preocupam em se manter dentro dos
preceitos de sua religido, dedicando momentos do seu cotidiano para o exercicio da oragdo e

da meditagdo em busca de equilibrio interno, como revelam as falas a seguir:

O importante é a minha espiritualidade, é eu me doar! (Guilhermina).

(...) Tem que aceitar as coisas, ter assim muita fé em Deus! Tem hora que vocé tem
que procurar uma for¢a fora! Tem dias que é a mdo de Deus que faz a gente sair
daquela tristeza tdo grande! (Laila)
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Consideramos que qualquer manifestacdo de fé e esperanca deve ser acolhida pelos
profissionais de saude sem idéias pré-concebidas e com total isengdo de julgamentos.

A religiosidade tem um significado distinto para diferentes pessoas. Sendo assim, a fé
pode se tornar um atributo necessario para proporcionar aos familiares cuidadores apoio e
alivio das suas tensdes diarias.

Em se tratando de familiares que cuidam de portadores de Alzheimer, a fé esta
presente como algo que promove o sentido de esperanga de dias melhores, ao mesmo tempo
que da sentido a sua vida enquanto familiar escolhido para realizar o cuidado.

Nessa perspectiva, mesmo quando a doenca n@o tem cura ¢ nem hé possibilidade de
recuperagdo, a esperanga desvanece. Porém, mesmo assim € muito importante que os
familiares continuem exercitando a sua fé.

Os familiares que cuidam, no momento de seu recolhimento e prece, adquirem forgas
para suportar o sofrimento didrio ¢ as novas demandas que surgem no portador de DA,
trazendo para eles uma esperanga que deve existir em todas as fases da doenga.

Ajudar esse familiar cuidador a encontrar caminhos para desempenhar o seu papel
com dignidade requer do enfermeiro um olhar menos intervencionista € mais compreensivo,
para que este possa exercer com maior responsabilidade o cuidado junto ao seu ente querido.
Como sugestdo para que esse cuidador tenha mais visibilidade na enfermagem, seria

interessante a realizag¢do de estudos nessa area, na busca de entender a sua dimensao.

5.4.2. Até onde vai a responsabilidade do sujeito, da familia e dos oOrgaos

publicos de saude?

Esta segunda subcategoria, denominada até onde vai a responsabilidade do sujeito, da
familia e dos orgdos responsaveis, diz respeito a inser¢cdo dos familiares cuidadores junto aos
servicos de saude.

Com o aumento do numero de casos de DA em todo o pais, faz-se necessario a adog¢ao
de diretrizes e medidas que visem a contribuir para a melhor atencdo aos portadores de DA e
sua familia nos servigos publicos de satde. Além de ser um direito constitucionalmente
garantido, toda iniciativa nesse sentido deve ser voltada para prover atendimento integral e

universal a populagdo brasileira, de uma forma geral, e aos portadores de DA, em particular.
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Na medida em que surgem questdes que dizem respeito a algum tipo de assisténcia aos
familiares cuidadores do portador de DA, torna-se relevante lembrar Karsch (2005), quando a
autora afirma que os cuidados desenvolvidos dentro dos domicilios ainda sdo invisiveis aos
olhos do poder publico e ignorados pelas autoridades e organizagdes que poderiam se
responsabilizar por uma rede de atendimento. Dessa forma, o familiar que cuida permanece
oculto, e, por causa disso, ndo ¢ amparado pelos servigos de saude, politicas e programas.

A familia geralmente toma para si a responsabilidade de cuidar. Levando em
consideragdo todo o sacrificio vivenciado dentro do domicilio pelos familiares cuidadores, por
mais que se esforcem, o desempenho destes permanece desconhecido, impedindo que a rede
de servigos existentes possa dar o suporte necessario para que essas familias possam realizar
com qualidade o papel de ser familiar cuidador.

A SMS/ NATAL, ao implantar o programa de Alzheimer no municipio, definiu o
CEASI como porta de entrada para o diagndstico e tratamento do portador de DA

De acordo com o decreto de n° 8222 de 31/07/2007, que instituiu o CEASI no
municipio de Natal/RN, o seu art. 2° deixa claro que a competéncia deste sera em relagdo ao
atendimento do programa de saide do idoso. Podemos observar que no decreto ndo consta
nenhuma consideragao visivel que inclua os familiares cuidadores como atores do processo de
cuidado com o idoso e mais uma vez torna o familiar cuidador esquecido e na invisibilidade,
sem nenhum olhar mais preciso voltado para o mesmo. O referido decreto consta do Anexo D.

Mendes (2004), em seu estudo com familiares cuidadores na cidade de Sao Paulo,
concluiu que o cuidado realizado por eles que foram denominados pela autora como herdis
anonimos do cotidiano na cidade de Sao Paulo permanece obscurecido pelo poder publico e
oculto na esfera domiciliar. Isto revela a0 mesmo tempo a necessidade de politicas sociais
voltadas para a populagdo idosa, tendo como enfoque, em especial, o idoso dependente e sua
familia. Considerando-se as narrativas dos familiares cuidadores do presente estudo, pudemos
constatar que estas narrativas confirmam os resultados obtidos pela autora.

Levando-se em consideracdo a institucionalizacdo do programa de Alzheimer no
municipio de Natal/RN, quando indagadas sobre os servigos publicos oferecidos ao portador e
sua familia, o que pode ser observdo nas falas de Imaculada, Dora e Guilhermina ¢ a falta de
continuidade de um trabalho sistematico voltado para o acompanhamento € monitoramento
dos portadores de DA, assim como das necessidades ¢ demandas especificas, advindas dos

seus respectivos cuidadores.
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Eu acho que para a equipe de saiide contribuir tinha que ter um maior interesse dos
governantes em melhorarem os servigos de saude. Ndo tem equipe de saiide que
visite a familia pelo menos a cada 15 dias. Eu acho que dentro do servigo puiblico, o
Alzheimer estd muito esquecido. (Imaculada)

No municipio de Natal/RN, a Estratégia Saude da Familia(ESF) até o momento, ndo
acompanha os portadores de DA e sua familia, contribuindo para o isolamento destes no
domicilio, for¢gando uma situagdo na qual a familia exer¢a seu papel de cuidadora do portador
de DA de forma anénima, sem nenhuma contribuicdo dos profissionais da atencdo basica,

como pode ser constatado nas falas de Dora e Jandira:

Eu achava que era muito importante se um profissional fosse a casa duas vezes por
semana assim, ou sendo até uma vez por semana, que eles passassem por la. Mas,
ndo passam, ndo! (Dora)

Assim, se os profissionais pudessem visitar as casas, assim, como no caso dela.
Porque é muito dificil de levd-la ao médico e sair com ela. (Jandira)

As falas destacam que, em relagdo cuidado com o portador de DA por parte dos
servicos da atencdo basica aos cuidadores, ha um descontentamento dos familiares
cuidadores. Observamos que as queixas se referem a forma como o cuidado tem sido
realizado pelos profissionais na visdo da familia que cuida: com distanciamento, indiferenca,
incompreensao e insensibilidade.

O trabalho a ser desenvolvido pelos servicos de saude junto ao portador de DA e a
familia que cuida, deve prever uma rede de apoio que inclua uma abordagem multidisciplinar
e favoreca o fortalecimento da familia cuidadora.

Ao compreenderem o seu papel de cuidadores no domicilio, os familiares tornam o
cuidar de um portador de DA menos doloroso e mais gratificante. Sendo assim, os
profissionais de saide devem desenvolver habilidade de observacao, facilidade para o didlogo
e capacidade de abstracdo, a fim de serem capazes de situar o problema vivenciado pelo
familiar cuidador do portador de DA, no domicilio, levando-se em consideragcdo o contexto
cultural e social no qual se encontram.

De acordo Karsch (2005), ¢ um erro considerar que, por estarem nas casas de suas
familias e terem uma pessoa cuidando deles, os idosos frageis e dependentes ndo estariam
necessitando, de forma sistemadtica, de apoio, esclarecimentos, demonstra¢des de cuidados

fisicos, visitas de profissionais de saude, ¢ de amparo social. O familiar cuidador precisa de
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informacdo, orientagcdo, ajuda e demonstracdes de cuidados corretos para que ndo faga
improvisagdes, muitas vezes de forma prejudicial ao bem-estar do idoso.

A equipe de satde pode desempenhar um papel fundamental frente ao portador de DA
e sua familia. Nesse sentido, os familiares que cuidam dos seus entes queridos apontam para a
inexisténcia do cuidado no domicilio ao portador de DA e a familia, e o carater mecéanico das
acdes de saude quando sdo desenvolvidas.

Dessa forma, os profissionais de saude precisam ficar atentos em relagdo ao perigo de
manter o predominio da forma biologicista de cuidar. Os familiares cuidadores que vém, na
sua melhor forma, exercendo o cuidado artesanal no domicilio precisam de ajuda para cuidar
da DA necessitando também de outras formas de ajuda, considerando-se que a doencga, para
estes cuidadores, ndo € o unico determinante do processo de cuidar do seu ente querido. Para
além da doenga, existe o doente, o ser humano, com niveis de maior complexidade de
atencdo, para o qual todos os profissionais de saude precisam ter mais sensibilidade,
particularmente o profissional de enfermagem.

No entanto, ¢ importante citar, como avango nas questdes inerentes a populagio idosa,
a criag¢do da politica Nacional de Saude do Idoso, regulamentada através da Portaria 1.395, de
dezembro de 1999, que contribuiu para a criagdo do Programa de Assisténcia aos Portadores
de DA, através da Portaria 703/GM, que vigora no pais desde 16 de abril de 2002. Esta
envolve questdes ndo sé referentes ao diagndstico e tratamento, como também a medicagdo
especifica de distribui¢do gratuita e outros servigos, tais como: atendimento hospitalar e
hospital-dia; visita domiciliar, tratamento acompanhado por equipe multiprofissional e
programa de orientagdo e treinamento para familiares.

Nao resta duvida de que todas essas agcdes foram um grande passo para a melhoria da
qualidade de vida do portador de DA e sua familia. No entanto, ¢ necessario que estas
propostas sejam concretizadas. A falta de visibilidade do portador de DA e da sua familia
pelos servigos publicos de satide gera angustia na familia que tem consciéncia dos seus
direitos e vé-se impedida de exercerem a sua cidadania.

Santos (2003) infere que se vivencia hoje a reprivatizacdo do cuidado entre os idosos
brasileiros e suas familias cuidadoras, ainda que reconheca os muitos avangos que foram
obtidos em termos de politicas publicas na area de satide desde a década de 1990. A autora
afirma ainda que o modo de vida experienciado pelo familiar cuidador no domicilio € rica em
significados, de alta complexidade e estd passando por um processo de mudangas, que requer

maiores estudos.
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Chama a aten¢do o depoimento de um dos familiares cuidadores em relagdo ao
cuidado, ao se refere a0 modo como as instituicdes publicas ou mesmo privadas estdo
organizadas para prestar cuidados aos portadores de DA e a sua familia, j& que na sua
concepgdo tedrica referem um modelo ideal daquilo que se pensa que deva ser, mas nio

evidenciam na pratica:

Acredito que ainda falta muito, ainda falta muito! Tanto para o cuidador, como
para o portador de DA. E mesmo quando os servigos sdo pagos, estes ndo tém
preocupagdo com o familiar cuidador: s6 com o portador. (Dinord)

Os portadores de DA tém garantido, a partir do Decreto de N° 8222/2007, o seu acesso
aos servicos de saude especializados para diagndstico e tratamento. No entanto, os familiares
cuidadores de portadores de DA ainda estdo pouco visiveis nos servigos de saude disponiveis
no municipio, sejam estes publicos ou privados, como foi observado na fala de Dinorad.

Por outro lado, devemos levar em considerag@o que os familiares cuidadores, ao terem
acesso aos servigos publicos, podem, através das informagdes que lhes sdo oferecidas,
adquirir um suporte solido para que possam cuidar do portador de DA e a0 mesmo tempo
cuidar-se. Dessa forma, faz-se necessario oferecer-lhes redes de suporte e espacos abertos
onde estes possam encontrar saidas para as suas duvidas, medos e frustracdes.

De acordo com Nakagawa (2002), todos os olhares e atengdes estdo voltados para a
figura do portador. Sendo assim, apesar de o familiar ser a figura chave dessa historia, ndo
tem sido lembrado, e que as estatisticas evidenciam que quando esses familiares ndo se
cuidam, entram em um processo de estafa, consumidos pelo cansago de cuidar, € morrem
precocemente, muitas vezes antes do portador que se encontra sob seus cuidados.

A ESF pode ser considerada eficiente para dar respostas aos familiares cuidadores. No
entanto, seria necessario que a questdo do cuidado com o portador de DA fosse incorporada
pelos servigos de forma especifica, incluindo previsdo de financiamento das acdes e
estabelecimento de uma rede de suporte institucional o que ainda nio foi feito.

O familiar cuidador deve ser visto como facilitador para a equipe de saude, quer seja
nos servigos publicos, quer seja nos servigos privados. Dessa forma, torna-se importante que
0os mesmos recebam orientacdes direcionadas a prestagdo de um cuidado adequado ao
portador, incluindo medidas preventivas para evitar a dependéncia precoce e especifica sobre
os cuidados com o portador de DA. Destaca-se, na fala de Dinora, uma lacuna em relagao ao

atendimento do familiar cuidador oferecido pela rede privada:
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Nunca foi um psicélogo, uma pessoa que chegasse assim: eu vim ver como que estd
essa familia? Como é que vocés estdo passando? Como é que vocés estdo
enfrentando essa situagdo? Quais sdo as suas dificuldades? Pela rede privada
nunca aconteceu isso, ainda falta muito para melhorar o servigo! (Dinord)

Considerando a fala, acima, da familiar cuidadora, constatamos que quem assume a
responsabilidade pelas necessidades de cuidado do portador de DA no domicilio que demanda
um custo financeiro alto para a familia - precisa ter maior visibilidade por parte dos servigos
privados, isto ¢, precisa ser vista e atendida em suas necessidades especificas. Remetendo-se
ao que foi dito por Santos (2003, p. 23), “os custos financeiros com o tratamento de doencas
cronico-degenerativas sdo muito elevados e vém crescendo em decorréncia do
envelhecimento populacional”.

Discutir as responsabilidades dos servigos privados em relagdo a assisténcia prestada
ao portador de DA contrapde as condigdes necessarias as existentes, para que as familias
possam assumir os cuidados com o seu ente querido. Desse modo, torna-se importante que a
assisténcia domiciliar aos portadores de DA, a ser oferecida por estes servigos, compreenda
também esclarecimentos e orientagdes aos cuidadores quanto aos cuidados que devem ser
prestados aos portadores no domicilio, bem como o que fazer para garantir a manutencio de
sua propria saide.

Outro fator importante a ser considerado ¢ o tipo de estratégias utilizadas pelos
familiares cuidadores, quando necessitam de algum tipo de assisténcia para o portador de DA,
em alguns casos pelo conhecimento individualizado de um profissional de saude, que, por
amizade e solidariedade, garante o direito ao acesso de servigos de atengdo especifica para o
seu problema de saude, podendo de alguma forma amenizar as possiveis dificuldades de
atendimento, seja na rede publica ou privada.

Vale ressaltar que este tipo de saida ndo se constitui como a mais adequada, posto que,
¢, na verdade uma solugdo temporaria e individual e ndo resolve os problemas de todos de
forma institucional e sistematizada, garantido-lhes o direito ao acesso de servicos de atengdo

especifica para o seu problema de saude.

Eu tenho contado com a ajuda de uma médica que se tornou minha amiga pessoal,
entdo para mim ndo é dificil, porque é assim: sempre que acontece alguma coisa, eu
telefono e ela vem porque hoje a gente tem um vinculo de amizade,
entendeu? (Guilhermina)
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Os significados expressos pelo cuidar de um portador de DA nido s@o de propriedade
exclusiva dos familiares, perpassando também pelos profissionais de satde, e pela rede de
suporte social. Desse modo, estes profissionais de satde devem estar preparados para assistir
o cuidador quando necessario, pois assim o relacionamento entre ambos ndo ficard
comprometido, e viabiliza o cuidado indo ao encontro das demandas dessas familias que estdo
vivenciando o cuidar de um portador de DA no domicilio.

As questdes que buscamos trazer para a discussdo sobre os servigos de saude ndo
dizem respeito, de forma alguma, as outras areas de a¢des de saude. Dessa forma, vemos que
a SMS/Natal/RN tem garantido conquistas extremamente importantes em diversas areas, tais
como o programa municipal de AIDS, saude reprodutiva, entre outros.

Assim, a implantagdo do programa de Alzheimer no municipio de Natal/RN, em
setembro de 2007, teve o intuito de propiciar a oportunidade de acesso aos portadores de DA
e a sua familia. No entanto, quando se trata do portador de DA o que se constata a partir das
narrativas dos familiares cuidadores, ¢ que o portador de DA esta realmente esquecido pelos
servicos de saude.

Aqui utiliza-se a palavra esquecido como alusdo a um sintoma da doenga de
Alzheimer e, mais do que isso, se revela drasticamente como emblematica da questdo da
invisibilidade do cuidado de saude voltado para o idoso no pais, apesar de a nova politica
nacional do idoso abordar também a questdo dos portadores de DA e responsabilizar os
servicos de saude pela prestagdo desse cuidado. No dizer de Santos (2003, p. 24) “a
invisibilidade social de uma velhice com dependéncia ¢ uma das formas que a sociedade
encontrou para se eximir de suas responsabilidades e compromisso social”. Ha que se
considerar ainda que esses esquecidos e essa condicdo de esquecimento constituem-se em si,
um fendmeno a ser mais estudado, e do ponto de vista das agdes praticas, uma bandeira a ser
encampada como defesa e luta por direito e cidadania dos portadores de DA e sua familia .

Sendo assim, o programa de DA no municipio de Natal/RN, embora considerando sua
importancia, necessita ser redimensionado para atender melhor a complexidade dessa
problematica. Para Karsch (2005), enquanto ndo for exercida qualquer pressdo para mudar
essa situagdo por parte dessas familias sobrecarregadas, muitas vezes impotentes frente a
magnitude do problema, nada parece sensibilizar as autoridades emissoras de politicas sociais
no pais, no sentido de programar a articulagcdo de sistemas de suporte aos idosos dependentes
e aos seus cuidadores, por meio de servigos ja existentes.

Pensar em DA ndo se restringe ao diagnostico e ao tratamento do portador ou treinar

profissionais para esse fim. Assim, coloca-se para reflexdo que o modo como se estabelece o
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ingresso do portador de DA no sistema de saude, publico ou privado, contribui para deixar
pouco visiveis aqueles que parecem no momento estarem mais fragilizados e vulneraveis: os
familiares cuidadores de portadores de DA.

A despeito dos familiares cuidadores estarem a margem do sistema oficial de atengdo

a saude, todos tém clareza da necessidade do cuidado com a sua saude.

Estou muito parada, so dona de casa mesmo. Nem pra igreja eu vou ao
domingo!(Dora)

Eu agora faco hidrogindstica, trés vezes por semana; isso eu ndo perco de jeito
nenhum. Até chovendo de manhd cedo, eu vou! E uma maneira que eu tenho de me
cuidar, para cuidar dele, né? (Jaqueline)

Ao tornar-se um familiar cuidador, devido ao acumulo de atividades, ¢ natural
observar-se, por parte deste certa negligéncia com a sua propria satude, sua vida social e o seu
bem-estar fisico e emocional. Isso geralmente ocorre por inumeras razdes, dentre elas a falta
de tempo, o cansago, a impossibilidade de deixar o portador sozinho, ja que esse familiar foi o
escolhido, assim como sentimentos de culpa por estar se divertindo enquanto o familiar esta
sofrendo, sem poder mais realizar as atividades que antes eram compartilhadas.

De acordo com Mayo (2006), o familiar cuidador assume as responsabilidades pelas
necessidades do portador de DA, quer temporaria, quer permanentemente. Ao mesmo tempo,
o cuidador ndo pode esquecer de se cuidar e isso inclui o cuidar de sua prépria saude fisica e
mental.

Ao cuidar de um portador de DA, ¢ importante dar atencdo a outros aspectos que
fazem parte da vida do cuidador, tais como: a familia, o lazer, a qualidade de vida, o trabalho
e os projetos de vida que haviam sido sonhados. E mister lembrar que todas essas reflexdes e
tomadas de decisdo devem ser feitas sem o sentimento de culpa que costuma estar presente.

Cuidar de um portador de DA ¢ dificil. Os sentimentos do familiar que cuida se
tornam contraditorios; ele experimenta amor e raiva, dedicacdo e comodismo, esperanca e
desespero. A culpa estd sempre presente: culpa por perder a paciéncia, por ndo se dedicar
mais, mesmo quando se dedica integralmente, culpa pela impoténcia de ndo poder
interromper a evolu¢@o da doenga (SILVA, 2006).

Por ter que cumprir os cuidados necessarios para o portador, muitas vezes, o cuidador
prioriza a alimentac¢do do portador, enquanto ele proprio tem maus habitos alimentares, sono e
estresse continuo, o que pode provocar exaustdo e adoecimento. No entanto, quando ele se
preocupa com seus héabitos alimentares, sono, atividades fisicas isto pode ajudar a manter o

equilibrio fisico e emocional e melhorar a sua qualidade de vida.
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Na verdade, atividades simples que ndo estdo sendo realizadas pelo familiar cuidador
poderiam estar sendo realizadas até mesmo em conjunto com o portador de DA, deixando-os
menos angustiados e contribuindo para diminuir a carga de estresse didrio do familiar
cuidador.

Geralmente, o diagnostico de DA de um familiar pode provocar uma reviravolta na
familia. Inicialmente, o choque costuma ser tdo grande que fica dificil identificar as
necessidades prementes, adaptar-se a nova realidade e enfrentar com objetividade os
transtornos que vao surgindo no dia-a-dia.

O cuidador bem informado é um componente decisivo para a manutengcdo da
qualidade de vida do portador de DA. Devido a maior permanéncia do familiar que cuida ao
lado do portador, esse cuidador acaba sendo o responsavel pelos beneficios do tratamento,
além de ser uma grande fonte de informacdo e observacdo para os profissionais de saude. Ja a
falta de informacdo do cuidador pode tornar-se uma fonte de tensdo devido ao que Silva
(2006) chama de enfraquecimento do familiar cuidador por eles ndo véem saida para os
desafios do cuidado de portadores de DA.

Nos fragmentos das entrevistas que seguem, os familiares cuidadores se referem as

dificuldades para a execugdo do cuidado, devido a falta de informagdes.

Hoje eu posso fazer de tudo. No comego foi dificil, porque tudo perturbava, eu ndo
entendia, porque era desconhecida para mim a doenga de Alzheimer, eu ndo tinha
nogdo. (Guilhermina)

Com o passar dos dias, ai assim, a coisa realmente ficou muito dificil porque ficava
um olhando para o outro sem saber o que fazer, por falta de conhecimento, por
ignordncia. Entdo, fomos vendo, procurando ajuda e passando para os outros.
(Dinora)

A gente ouve falar em cdncer, isso e aquilo, mas em Alzheimer mesmo, ndo era um
nome conhecido, né? (Jaqueline)

Muitas complicagdes clinicas ou descuidos podem ser evitados ou amenizados quando
o familiar cuidador estd bem informado. Da mesma forma, o despreparo ou a negligéncia do
cuidador pode acarretar complicagdes irreversiveis, principalmente no portador de DA em
fase avangada da doenga e que se encontra acamado.

De acordo com Santos (2003), parece que condi¢cdes como as sindromes demenciais,
servem de refor¢o para o distanciamento entre médicos, pacientes e familia, uma vez que os
profissionais percebem que ndo tém o que oferecer concretamente a seus pacientes. Isto pode

ser motivado pelo fato de que a grande maioria dos profissionais da area médica ainda ser
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formada e treinada para exercer uma medicina centrada na medicaliza¢do e voltada para a
cura. Ainda de acordo com a autora, ndo ¢ habito na sociedade brasileira os pacientes e seus
familiares confrontarem, de forma mais direta, os profissionais quando ndo compreendem ou
ndo concordam com as orientagdes recebidas.

Entendemos que as informagdes sobre o diagndstico de DA oferecidas pelos servigos
de saude e pelos profissionais ainda ndo sdo consideradas satisfatérias para os familiares
cuidadores. Quando informados de um diagndstico de doenga progressiva e ainda sem
visibilidade de cura até o momento, como a DA, essa noticia tem de ser passada para o
familiar de forma clara, ndo devendo se resumir apenas a um diagnostico e a informacao de

que ¢ incuravel.

Acho que tem de ser de forma gradativa; logico que vocé ndo pode como
profissional, chegar para um familiar e dizer: olhe, com o portador vai acontecer
assim! Nédo tudo de uma vez so. (Dinora)

A equipe de saude tinha muito ponto a ajudar o familiar no momento do
diagnostico, s6 que a gente sabe que a realidade é outra! (Guilhermina)

Acredita-se ser necessario um entendimento dos profissionais em relagdo a pensar no
significado, para a familia, de um diagnostico que vai mudar o cotidiano ndo sé dos
cuidadores familiares, mas de toda uma familia, e como a equipe de satde pode contribuir
para o desenvolvimento de estratégias de (re)ssignificagdo e mudanga de comportamento que
decorrem a partir desse diagnostico.

A atual preocupacdo com os familiares deve ser evidenciada pelos profissionais de
saude como de fundamental importancia para a constru¢do de uma rede de suporte que
fortaleca as agdes de atencdo ao familiar cuidador. Dessa forma, faz-se necessario realizar
acdes voltadas para o cuidar do familiar cuidador, com o intuito de manter o portador de DA
no ambiente familiar, de forma mais confortdvel e com qualidade de vida.

Na concepcdo de Munari e Furegatto (2003), grande parte das atividades humanas ¢
desenvolvida em grupo. Afirmam que os grupos demonstram a importancia do papel social
que esses desempenham na sociedade e do carater decisivo dos movimentos por eles

desencadeados no contexto social. Ainda:

(...) Um grupo pode oferecer suporte, ajudar pessoas durante periodos de
ajustamento a mudangas, no tratamento de crises, ou ainda na manutengdo ou
adaptagdo a novas situagdes. O potencial preventivo desses grupos emerge da
possibilidade dessas pessoas com situacdes semelhantes poderem compartilhar
experiéncias comuns (MUNARI; FUREGATTO, 2003, p.10).
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Para os familiares cuidadores, o principal objetivo é a manutencdo dos seus familiares
portadores de DA no domicilio, na sua comunidade, o maior tempo possivel, prestando-lhes
cuidados de boa qualidade.

Assim sendo, € necessario pensar que apos o diagndstico de DA, os familiares
cuidadores precisam encontrar ajuda para exercer o cuidado com o ente querido, pois esse
pode ser o inicio de um processo longo, frustrante e cansativo. Desse modo, o familiar
cuidador deve buscar caminhos para sair do labirinto em que se encontra, pois podera sentir-
se demasiado cansado ou estressado para cuidar sozinho do portador de DA no domicilio.

Dessa forma, o grupo de cuidadores torna-se um espago importante para os familiares.
Por se tratar de um espaco aberto, proporciona uma troca de experiéncias orientadas, com
valorizagdo das manifestacdes expressas durante a fala, tais como: angustia, sofrimento,
choro, sensacdo de abandono, entre outros.

Portanto, o grupo de cuidadores tem sido para os familiares dos portadores de DA
imprescindivel no contexto do cuidado com o portador de DA, como podemos observar a

seguir:

O que eu acho importante desse grupo aqui é porque, aqui a gente aprende ndo so a
se cuidar, a gente aprende outras coisas também. Depois que eu vim para o grupo,
eu estou me sentindo outra pessoa, estou aprendendo, até a me cuidar também que
nem de mim eu cuidava! (Dora)

E um suporte! Eu corro, faco o possivel e o impossivel para ndo perder as reunioes,
porque é uma inje¢do de animo que a gente toma. Cada fala, cada testemunho que a
gente escuta, saimos revigoradas! (Guilhermina)

O grupo para mim tem sido como uma inje¢do de dnimo de vitamina, de
fortificante; eu ndo sei o que seria de mim sem esse grupo. (Jaqueline)

Nas falas dos depoentes, percebemos que os grupos de apoio contribuem para o
enfrentamento adequado a condicdo do portador de DA e também como recurso de
atengdo/suporte ao familiar cuidador. Porém, sabemos que essa iniciativa ainda ¢ muito
restrita, isto €, sdo poucos os servicos que dispdem de grupos de apoio a DA na cidade de
Natal/RN; temos apenas o Grupo Cuidando de quem cuida, no bairro de Candelaria, com
cerca de seis anos de funcionamento. Dai, sua importancia para esses familiares e para as
perspectivas de organizagdo desses servicos no municipio.

Tornar visivel esse grupo, deixar esses familiares cuidadores soltarem a sua voz,

chamar a atencdo para a responsabilidade dos poderes publicos sobre essa divida social que
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também ¢ uma responsabilidade de todo ser humano e com seu préximo, enfim, a
consideragdo humana em sua finitude.

A ABRAZ/RN - secdo regional da Associagdo Brasileira de Alzheimer —, embora
exista oficialmente, ainda ndo dispde de sede propria, funcionando atualmente nas
dependéncias de uma clinica privada, conforme informagdo fornecida pela presidente da
propria ABRAZ/RN. Esta associagdo existe no Brasil para oferecer suporte as familias dos
portadores de DA; é uma entidade sem fins lucrativos que atua na area da educacdo em saude,
formada por familiares de portadores da DA e por profissionais da area da saude e de outras
areas humanas e sociais, voluntarios. O seu trabalho desta consiste em transmitir informagoes
aos familiares sobre o diagnostico e tratamento da doenga, ¢ orientar sobre os aspectos
cotidianos do acompanhamento do portador. Dentre as varias atividades desenvolvidas pela
ABRAZ, ¢ possivel destacar os grupos de apoio aos familiares, o atendimento pessoal da
familia, a produg¢do de boletim informativo e o site da ABRAZ-Nacional (ABRAZ/2007).

A Politica Nacional de Satde do Idoso (regulamentada pela Portaria 1.395/ 99)
preconiza que o cuidado com os idosos deve ser prioritariamente realizado pelos familiares,
no contexto domiciliar, através de uma parceria que envolva cuidadores profissionais e
familiares cuidadores.

Procurar um grupo de apoio ndo significa um fracasso do familiar cuidador; pelo
contrario: torna-se um passo necessario para a saude e bem-estar do familiar cuidador e de
toda a familia e o exercicio de um direito a qualidade de vida em sua finitude. Na verdade, o
grupo torna-se um espago onde se compartilha, além da informacao, os sentimentos e trocas
de experiéncias vivenciadas.

Sob o ponto de vista dos familiares cuidadores, o grupo de suporte € o lugar onde estes
poderdo encontrar pessoas que estdo vivenciando ou vivenciaram as mesmas situagdes e
conflitos pelo qual estdo passando. Nesse espaco, comumente os familiares cuidadores
relatam algumas experiéncias praticas, as quais poderdo nio tem sido pensadas e que se
baseiam na sua prdpria experiéncia.

E uma realidade que se evidencia e estd explicitada nas entrevistas com os familiares

que cuidam. E quando indagados sobre sua participagdo no grupo, respondem:

O grupo é tudo pra mim. Ele me ajudou muito, muito mesmo. E um ensinamento pra
gente! Cada uma da o depoimento, a gente vai aprendendo! O que ainda ndo
vivenciamos, escutamos e, quando formos passar por esta situac¢do, ja sabemos
como lidar. (Laila)
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Eu participo do grupo; é muito bom. A gente se sente acolhida, ao ver que ndo
estamos sozinhas com nosso problema, que tem piores do que os nossos, como os
portadores em estagios mais avangados! Cheguei sem saber o que era a doenga, o
que ela causava o que ela fazia na cabega do portador no grupo eu tive algumas
informagdes. Tive coisa gostosa, do vem cd vamos conversar. Eu gostei muito.
(Imaculada).

Os familiares cuidadores percebem que mesmo diante de todas as dificuldades
enfrentadas no cotidiano conseguem aprender com DA. Cuidar de um portador de doenga de
Alzheimer exige muito da familia, inclusive a necessidade de divisdo dessa tarefa com outros

familiares.

Em relagdo a nossa familia eu acho que a situagdo é igual a de muitos né? Sempre
tem um que pega todo o peso! (Daniela)

A predominancia do cuidar de um portador por apenas um familiar, at¢ 0 momento ¢
hegemonica no estudo.

Nesse sentido, Lokving (2005) infere que o cuidar de um familiar portador de DA ¢
uma tarefa exaustiva que deve ser compartilhada, tendo o familiar o direito de insistir com os
outros familiares a colaborarem. A autora ainda sugere que o familiar planeje os seus finais de
semana junto aos demais familiares, no intuito de garantir o descanso merecido,
oportunizando aos outros familiares a participacdo do cuidado, aproximando-os do quadro
real da doenga do portador.

Compartilhar essas experiéncias com outros cuidadores, através da participacdo em
grupos, pode ajudar o familiar a conviver melhor com o portador e com toda a sua familia. Os
grupos de cuidadores vém sendo cada vez mais utilizados pelas familias dos portadores de
Alzheimer, por serem considerados um espago onde estes podem vivenciar um momento de
troca de experiéncias com outros cuidadores e aliviar suas tensdes devido ao estresse diario.

Segundo Lokving (2005), na maioria das vezes, o grupo de apoio ¢ um verdadeiro
salva-vidas para os familiares cuidadores, um lugar onde se consegue falar abertamente sobre
alguns sentimentos mais desconfortaveis, como culpa, ressentimento e medo que
freqlientemente atormentam os familiares cuidadores. Sendo assim, é importante poder
compartilhar suas ansiedades e incertezas com outros membros do grupo.

Com o aumento de pessoas portadoras de DA no pais, € necessaria a criacdo de locais,
por parte dos 6rgdos publicos, que oferegam espacos seguros para essas pessoas, de forma

gratuita, oportunizando ao familiar que cuida um descanso merecido.
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Os servigos publicos que sdo oferecidos para o atendimento dos portadores de DA e
dos familiares cuidadores resumem-se até, ao momento no municipio de Natal/RN, no
atendimento ambulatorial para diagndstico e tratamento dos portadores de DA no CEASI.
Nesse sentido, o CEASI disponibiliza atividades em grupo para um nimero pequeno de
portadores de DA, ainda de forma centralizada.

Nesse servigo de referéncia, podemos perceber que o atendimento ainda ocorre de
forma fragmentada em relagdo ao portador de DA e sua familia. O CEASI ¢ o servigo que
valida o tratamento medicamentoso de Alzheimer na cidade de Natal/RN, tanto da rede
publica quanto do atendimento do setor privado, estabelecido pelo protocolo do Ministério da
Satude sobre DA. Essa limitagdo de formas de atendimento distancia a visdo integrada de
cuidado ao portador de DA e sua familia.

De acordo com Santos (2003), ¢ necessario que se oferecam condi¢des de infra-
estrutura e de suporte, para que as familias possam efetivamente exercer o papel de
cuidadores informais, principalmente quando quem requer os cuidados é um portador de uma
sindrome demencial.

Cabe afirmar que ndo se estd se falando aqui de confinamento desse portador em casa
de repouso ou isolamento no domicilio, mas enfatizar a necessidade urgente de criagcdo de
espagos que tenham a capacidade de oferecer conforto e estimulo mental ao portador de DA,
além de orientagdes e apoio emocional a familia que cuida. Seria, talvez, algo similar aos
centros de atenc¢do psicossocial (CAPS) na politica de reforma psiquiatrica, ¢ foram criados
por lei servigos substitutivos nos quais os portadores de transtornos mentais podem
permanecer durante o dia e sob supervisdo e acompanhamento de uma equipe
multiprofissional, e voltarem para suas familias a noite.

Segundo Santos (2003), para que sejam implementadas a¢des em relagdo ao cuidado
realizado pela familia, faz-se necessario que, além de conhecer as necessidades de cuidado da
pessoa dependente, também se conhega a realidade dessas familias, suas demandas, suas
crengas, seus valores e suas praticas culturais, para que se possa aproprid-las de modo mais
eficaz.

O familiar cuidador necessita de apoio para cuidar do seu familiar portador de DA.
Precisa participar de grupos que lhe escutem, oferecam apoio, oportunizem troca de
experiéncias e vivéncias. Dessa forma, sera mais facil o cuidar e o cuidar-se, devido a um
quadro de DA na familia, ou seja, esse familiar precisa de uma rede de apoio social.

As redes de apoio social tém um papel determinante como mediadoras e facilitadoras

no inicio e nos passos subseqiientes da busca de ajuda, j& que seus membros proporcionam
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apoio continuo aos pacientes para aderirem ao tratamento até a sua recuperacgio, ou controle
da doencga, como ¢ o caso dos portadores de doengas cronico-degenerativas (KARSCH, 2003;

SANTOS, 2003).

Nesse sentido, os apoios sociais, que incluem o suporte emocional, pratico, material
e/ou financeiro e o aconselhamento, sdo elos fundamentais no processo de viver com uma
doenca cronica. Acreditamos que estes diferentes apoios acabam por estabelecer formas
variadas de conexdo ou interconexdo, formando verdadeiras redes sociais. Também
acreditamos que na DA, a rede social tem um papel importante por realizar o suporte
considerado necessario para informar aos familiares que cuidam como conviver com o quadro
de DA na familia de forma mais independentemente, o que pode constituir uma alternativa

interessante para todos: familiares e aos portadores de DA.

Ressaltamos a necessidade de serem instituidas formas de apoio, de maneira integrada,
aos familiares cuidadores e aos portadores de DA. Vale registrar ainda que considerando o
perfil demografico no - Brasil, ja discutido anteriormente -, o pais mudou a sua pirdmide
populacional em um processo de transicdo muito rapido e agora depara-se com uma realidade
que tem que enfrentar, devendo implementar politicas publicas voltadas para o cuidado com o

idoso de forma mais consistente e sistematica.

5.5. BUSCANDO SAIDAS: SEM MEDO DE ACREDITAR E DESCORTINANDO
NOVOS HORIZONTES

A categoria relata as possibilidades que o familiar cuidador do portador de DA pode
ter para melhorar a sua qualidade de vida e do ente querido sob seu cuidado. Assim,
importante lembrar que ¢ inerente a natureza humana ter esperanga, cultivar sonhos, acreditar
no futuro e lutar por dias melhores tanto para o familiar cuidador, como para quem ¢é cuidado:

o portador de DA.

5.5.1. Por que lutamos e por que acreditamos?

A confirmag¢do de um diagndéstico de DA na familia implica em um choque inicial para

o familiar cuidador, sendo esse fato extensivo a toda a familia, que verd desmoronar os seus
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sonhos e projetos de vida anteriormente imaginados por todos. A realidade trazida pela
velhice atrelada a DA tira a possibilidade da familia compartilhar com o portador os seus
proprios sonhos.

Diante do diagnostico de DA, o familiar cuidador pode constatar que o ente querido
ndo pode mais participar da vida em familia. Na verdade, pouco se conhece sobre DA; e os
tratamentos farmacologicos disponiveis no mercado ndo atuam diretamente na doenca,
apenas diminuem os sintomas da DA. Dessa forma, observa-se que esse momento pode
marcar a vida do familiar cuidador a tal ponto que ele ndo consiga expressar nem mesmo o
nome da doenca. Sendo assim, esse siléncio pode ser interpretado como um sentimento de
negacdo de realidade. Imaculada, em sua fala, pde em evidéncia a incerteza e a possibilidade

de sonhos futuros.

Depois dessa doenga, eu acho que fiquei assim meio sem... sei ld o que vou fazer do
meu futuro? Ficou aquela coisa meio na duvida: serd que vai dar pensar no futuro?
(Imaculada).

O caminho percorrido pelo familiar cuidador, seja qual for o grau de parentesco com o
portador de DA, ndo ¢ facil. O encontro com o diagndstico de algo novo e desconhecido como
a DA, deixa o familiar cuidador perdido, com a sensacdo de estar s6, isolado, desamparado e
sem condi¢des de prever o futuro pra ele e para sua familia.

Segundo Silva (2006), a inversdo de papéis na relacdo do filho cuidador com seus pais
¢ perturbadora e muitos tém dificuldades para aceitd-la. Isto, porque se cresce e vive-se a
juventude esperando atitudes dos pais, como, por exemplo, que eles cuidem dos filhos,
apdiem, comemorem as suas vitdrias, ¢ déem liberdade quando acharem que eles estdo
prontos para ela.

No entanto, nem tudo estd perdido para o familiar cuidador. A dor e o sofrimento
causados pelo impacto inicial da DA, ddo lugar a um sentimento de esperanga necessario ao
familiar que cuida. Sendo assim, aproveitam esse momento para tirar proveito da dor causada
pelo impacto da DA e, de forma estratégica, permitem-se sonhar com a possibilidade de

novos horizontes, conforme os depoimentos de Dinorad e Guilhermina.

O meu sonho hoje é terminar essa batalha, viver mais em fun¢do dos meus dois
filhos, e curtir coisas que era para ter feito e ndo fiz né? (Dinord)

Eu tenho um sonho que estd um pouquinho adormecido. é a faculdade, (siléncio e
lagrimas. (Guilhermina)
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O familiar cuidador sente a necessidade de fazer planos para o futuro até como forma
de melhorar o seu estado de espirito. Mesmo sabendo da impossibilidade de cura, sonhar com

essa possibilidade faz parte da vida do familiar cuidador, como podemos constatar a seguir:

O mais importante é que ele ficasse bom. (Risos). Pra gente continuar passeando,
viajando, porque ele gostava muito de viajar. (Iris)

Podemos observar que o familiar cuidador tem a oportunidade de sorrir e de chorar
com a DA. Como na fala de [ris, em que o bom humor esta presente, mesmo diante das
dificuldades que possa estar enfrentando no cuidar didrio de um portador de DA.

Neste sentido, o bom humor pode dar espaco para que os cuidadores se permitam sair
da estrutura rigida causada pela DA, que destréi as esperangas, gerando mais sofrimento e dor
para o familiar cuidador e sua familia.

De acordo Silva (2006), ndo se pode ignorar que o bom humor e a alegria sdo
importantes na vida do familiar cuidador para diminuir suas tensdes.

Torna-se dificil para o familiar cuidador vivenciar a dependéncia e o siléncio que
acompanham o portador de DA no estagio avangado da doenga. Acreditar nos sonhos pode
despertar no familiar cuidador a esperanga de dias melhores para o portador de DA e para si
mesmo. No entanto, a DA ndo atinge apenas os sonhos do portador: silencia também os

projetos de vida do familiar cuidador, como pode ser observado na fala a seguir:

Meu sonho era (risos) ter deixado de trabalhar por um outro motivo e ndo por ter
que cuidar de um portador de DA na familia; ndo é?(Dinord)

Segundo Wald (2007), torna-se dificil para os familiares verem seus entes queridos
sofrer, principalmente quando estes ficam presos a uma cama sem mais conseguirem se
comunicar. De acordo com a autora, exatamente nesse instante, os sonhos e desejos de serem
felizes e sauddveis devem estar presentes, pois estes podem impulsionar caminhos e

conquistas.

5.5.2. Por que é necessario visualizarmos novos horizontes?

Os familiares cuidadores devem pensar em estratégias para sairem do seu siléncio em

busca de novos horizontes. Nesse sentido, € preciso proporcionar oportunidades para que eles
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falem, partilhem suas experiéncias com outros familiares, tenham a liberdade de expressdo e
possam executar o cuidado.

De acordo com Silva (2006), o heroismo extremo quando se refere ao cuidar do outro,
ndo funciona a longo prazo. Dessa forma, os familiares cuidadores tém melhores resultados
quando buscam o equilibrio entre os cuidados que ddo ao portador familiar e a si mesmo.

O familiar que cuida deve ser estimulado a buscar saidas para realizar o cuidar-se. A
medida que se cuida desenvolve condi¢des para superar os desafios que s@o inerentes ao
cuidado de um portador de DA. Nesse sentido, esse cuidar ¢ a atividade que vai além do
atendimento das necessidades basicas do ser humano quando ele estd fragilizado. E o
compromisso com o cuidado que envolve também o autocuidado, a auto-estima, a
autovalorizacdo, a cidadania da propria pessoa que cuida (CALDAS, 1992).

Os familiares cuidadores demonstram ter consciéncia da importancia do cuidar-se.
Nesse sentido, realizar o autocuidado possibilita a0 mesmo entender que € necessario cuidar

de si para cuidar do outro, como podemos observar na fala de Jaqueline.

Eu tenho que me cuidar, para cuidar dele, né? Ficar de pé comigo para poder
cuidar dele. Porque se eu ficar so6 no fundo do pogo, como eu vou cuidar dele? Tem
que levantar a moral... (risos)! (Jaqueline)

Dentre tantas responsabilidades que tradicionalmente as mulheres exercem, cabe fazer
mengdo ao cuidado por elas dispensados aos familiares desde o nascimento até a velhice. No
entanto, percebemos certa dificuldade para esta cuidar de si. Em sua fala, Guilhermina revela
a falta de tempo para cuidar-se, por ter que atender as necessidades do familiar portador de

DA.

Eu ndo tenho mais vida propria. Eu trabalho a semana inteira e o restante do tempo
é dedicado ao portador de DA, porque o portador depende unicamente de nos!
(Guilhermina)

A pessoa, quando assume a funcido de cuidar de um familiar portador de DA, pode
apresentar desgaste emocional pelo acumulo de atividades que tem que desempenhar. No
entanto, cuidar de um portador de DA pode apontar caminhos que alargam horizontes. Para
isso, faz-se necessario que o familiar cuidador se empenhe em fazer o que gosta.

Apreendemos das falas das familiares cuidadoras que o cuidado com o portador de DA

¢ incorporado pelo familiar desde o diagndstico, até os estagios mais avangados da doenca.
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Aquele que se torna cuidador se angustia diante da possibilidade de morte do ente
querido. Para o familiar cuidador, falar sobre esse tema torna-se dificil por gerar a
possibilidade ndo sé deste ficar sozinho, como também de ter que pensar na sua prdpria

finitude.

Al agora eu estou consciente da coisa! Vejo que ndo vai ser agora... E tento
melhorar a situagdo dele, deixa-lo sem sofrimento. Tenho feito isso: de vez em
quando vem a lembran¢a do momento final que para mim é uma coisa louca, é uma
loucura! (Laila).

A possibilidade da morte do ente querido na familia causa no cuidador, certo
descontrole emocional, tais como tristeza profunda e depressao.

Santos (2003), estudando o papel dos cuidadores de idosos demenciados, constatou
essa mesma realidade de tristeza e depressdo por parte dos familiares cuidadores diante da
possibilidade de morte do ente querido.

Neste estudo, percebemos que existem sentimentos por vezes aparentemente
contraditdrios que, na verdade, tém interface e conferem o movimento de viver e
morrer/criagdo e (re)criagdo do cotidiano, a0 mesmo tempo em que o cuidar representa
desgaste emocional, perdas e sofrimento, também representa a descoberta ou a redescoberta
de sentimentos de preservacdo da vida. Nesse sentido, destaca-se o desejo silencioso do

cuidador em manter no domicilio, a qualquer custo, a presenga do familiar portador de DA.
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CONSIDERACOES FINAIS E SUGESTOES

Da vez primeira em que me assassinaram, perdi um jeito de sorrir que
eu tinha. Depois, a cada vez que me mataram, foram levando
qualquer coisa minha.

Mario Quintana
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CONSIDERACOES FINAIS E SUGESTOES

Utilizar o referencial metodoldgico da histéria oral tematica, como caminho para
conhecer uma determinada faceta da realidade concreta dos familiares cuidadores de
portadores de DA, torna-se gratificante por trazer a plausibilidade de escutar a historia de
cuidado realizada por estes no domicilio, desvelando, assim, o complexo do processo de
cuidar de um ente querido portador de DA. Dessa maneira, os familiares cuidadores soltaram
a voz através de depoimentos orais pungentes € por vezes cheios de esperanga: a escuta dos
seus gritos como registro e com denuncia.

Nesse sentido, estudar o familiar cuidador torna-se importante por abrir caminhos para
que sejam possiveis as novas formas de cuidados a serem exercidas no domicilio pelos
familiares.

Assim, oportunizar ao familiar que cuida do ente querido a soltar a voz, através das
narrativas, torna-se importante ao revelar que hd outra possibilidade de olhar o processo
saude-doenga que foi expresso nas narrativas de cada cuidador; um olhar que envolve os
aspectos religiosos, sociais, culturais, éticos e politicos.

As consideragdes finais do presente estudo sdo sistematizadas a partir das categorias
de analise estabelecida, a saber: Tornando-se um cuidador familiar: o rito de passagem;
Compreendendo as micro-macro relagbes no universo do familiar cuidador do portador de
DA; Buscando saidas: sem medo de acreditar e descortinando novos horizontes.

Considerando o primeiro eixo de analise na categoria Tornando-se um cuidador
familiar: o rito de passagem, inicialmente emergiram duas subcategorias, que correspondem
respectivamente as duas dimensdes de abordagens das narrativas das cuidadoras: escolhido ou
predestinado?; de frente com o desconhecido.

A partir de relatos da vida cotidiana dos familiares cuidadores de portador de DA no
domicilio, foi possivel conhecer os motivos pelos quais estes se tornaram cuidadores, seus
sentimentos e a realidade que vivenciam. Na reflexdo sobre essa realidade, constatamos que,
ao cuidar de um familiar portador, podemos apreender um pouco do processo que envolve o
cuidar e refletir sobre essa realidade, ainda ignorada pela propria sociedade e afastada das
discussdes familiares e do cotidiano das atividades dos profissionais da saude.

Ao analisar a interacdo familiar cuidador/portador de DA, entende-se que o processo
de se fornar cuidador se da de diferentes formas, de acordo com as caracteristicas e valores

que constituem os elos de cada familia.
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A obrigagdo e o dever embutidos no compromisso do matriménio, unidos, talvez, por
uma regra de acdo moral determinada ou pelo expressivo trago cultural existente hoje na
sociedade brasileira, na qual a mulher ¢ que detém o papel de cuidadora, embora o homem
esteja se revelando neste processo.

Para além da questdo cultural, hd que se considerar que o cuidado com o outro ¢
inerente ao ser humano, pois faz parte da luta pela sobrevivéncia e, dessa forma, a insercido do
homem faz-se necessaria e oportuna.

E importante lembrar que, o crescimento da populacio de idosos no pais contribui para
o aumento de casos de DA, sendo comum nessa faixa etdria o aparecimento das doencas
cronico-degenerativas que aumenta a possibilidade de um familiar vir a ser um cuidador real.

A questao do escolhido ou predestinado foi abordada a partir da constatagcdo de que ha
uma escolha predominante sobre a mulher, seja ela esposa, filha ou nora, ja que esta tem
tradi¢do de cuidar, desde o0 momento de nascimento do filho, acompanhando-o em todas as
fases do ciclo de vida. O que percebemos € que a relacdo de parentesco influencia na escolha
de quem cuidara do portador de DA, bem como os lagos afetivos entre os familiares. Quanto
mais estreita for a relagdo de parentesco entre eles, mais chance tem o familiar de vir a ser o
responsavel pelo cuidado.

Ficou evidenciado que a tarefa de cuidar, papel atribuido a mulher desde a antiguidade
aqui caracterizada, segue uma hierarquia familial. Geralmente as mulheres sdo as escolhidas,
sendo levado em consideragdo o fato de serem estas solteiras ou viuvas, e teoricamente
disporem de um tempo para exercer essa atividade que exige dedicacdo, na maioria das vezes
integral, devendo-se levar em consideracdo a tradi¢do feminina para o desempenho do
cuidado. Quando o familiar reside no mesmo domicilio que os pais, percebemos que essa
escolha ¢ quase uma predestinagdo. Na verdade, o processo de cuidado no domicilio pelos
familiares ¢ insidioso: um dia alguém descobre que se tornou familiar cuidador.

Com relagdo a discussdo de quem vai cuidar do portador de DA no domicilio,
devemos desmistificar a predestinacdo das mulheres. Apesar das cuidadoras aceitarem bem
essa atividade, como demonstra o estudo, com o aumento da populacdo de idosos no pais e
conseqiiente aumento dos casos de DA, considerando as familias da atualidade, torna-se
necessario o incentivo ao homem para que ele possa assumir o cuidado dos seus familiares.

Neste estudo, podemos observar a auséncia do género masculino, mesmo quando o
portador de DA era o pai do cuidador. Dessa forma, o cuidado passa a ser realizado pela
companheira, irmd, ou pela neta do portador, e dificilmente pelo filho homem, neto, ou

sobrinho. Nesse contexto, a mulher passa a assumir mais uma responsabilidade no domicilio,
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enquanto o homem, como provedor da familia, fica isento dessa obrigagdo pelo fato de ter que
garantir o sustento da familia, o que vem confirmar a literatura existente sobre a tematica.

Porém, ha que se considerar que, no Brasil, com as transformagdes dos papéis sociais
nas ultimas duas décadas, vem emergindo um crescente perfil de familias chefiadas por
mulheres, isto €, mulheres como provedoras dessas familias. Portanto, deve ser ressaltada a
importancia de mudanga desses valores patriarcais ainda tdo arraigados a cultura brasileira e,
particularmente, a nordestina.

O estudo evidenciou que os familiares cuidadores t€ém um forte laco afetivo com os
portadores de DA levando-os a realizar o cuidado com o ente querido. Mesmo que a condig¢do
de ser familiar cuidador seja considerada estressante, percebemos que as mulheres que se
propuseram a cuidar aceitam bem a atividade, sendo observado que algumas apresentam
orgulho por poder realizar essa atividade, pelo fato de antes ndo ter oportunidade de exercé-la,
devido a outras tarefas que exigiam maior complexidade, ser no caso das esposas, de
competéncia dos esposos.

A DA contribui para que um coénjuge cuide do outro, pois sentimentos de carinho,
amor ¢ ternura foram constatados nas falas das cuidadoras, como fatores importantes e
influenciadores na escolha de tal funcao.

No entanto, também foi observado um sentimento de culpa, devido ao acumulo de
tarefas fora do domicilio, além de assumir diversas atividades tais, como cuidar da casa, da
familia e do portador familiar de DA. Dessa forma, pode em algum momento sentir-se
culpada por achar que estd negligenciando a realizacdo do cuidado com o portador ou nas
outras atividades. Todavia, torna-se importante a aceitacdo do portador de DA na familia
como um ser humano unico. Isso faz com que o cuidador familiar se sinta revigorado e
recomece a sonhar com uma vida melhor para ambos. Este estudo corrobora estudos
anteriores (Caldas, 2003) que enfatizam a sobrecarga do cuidador do portador de DA,
podendo este também adoecer devido ao desgaste fisico e emocional, comum aos cuidadores
que podem favorecer o aparecimento de transtornos fisicos e emocionais.

Em relacdo a categoria Compreendendo as micro/macrodimensdes no universo do
familiar cuidador do portador de DA, constatamos, nas familias, dois movimentos que se
imbricam onde a familia tem que gerir esse problema: para desempenhar essa atividade, o
cuidador tem que desenvolver algumas caracteristicas que possibilitem enfrentar o cuidar de
forma objetiva, utilizando-se de suas proprias habilidades; e pode também mobilizar outros
processos de ajuda e parceria, como, por exemplo, a participacdo dos servicos de saiude e
grupos de apoio.
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Assim, tornar-se cuidador e aceitar essa situa¢do que, na maioria das vezes, lhe foi
imposta ou gerada pela necessidade do portador de DA passa a ser importante, pois
dificilmente haverd mudanca na condi¢do de quem estd cuidando. O cotidiano do cuidador
pode, de certa forma, produzir situacdes de conflitos entre quem cuida e os demais integrantes
da familia, podendo resultar em desdobramentos positivos, quando ampliam as parcerias em
forma de escalas de ajuda com plantdes e responsabilidades para cada familiar, a contratagio
de um profissional, entre outras estratégias. Por outro lado, esses conflitos também podem
resultar em maior isolamento, soliddo e sobrecarga de trabalho para o familiar cuidador.

Vale ressaltar que o cuidado desempenhado pelo familiar cuidador do portador de DA
no domicilio ainda é uma historia de siléncio dos familiares cuidadores que deve ser
desvendada e compreendida pela enfermagem. Dessa forma, o olhar do profissional de
enfermagem pode proporcionar suporte as familias que tém em seus domicilios portadores de
DA e, através das visitas domiciliarias (VD), podem ser contempladas em suas demandas com
a colaborar na assisténcia tanto ao cuidador que, muitas vezes, desconhece o cuidado no
domicilio, bem como ao portador de DA que necessita de atengao.

Virios estudos tém sido realizados nos ultimos anos mostrando o papel desempenhado
pelos familiares cuidadores na sociedade, constituindo-se numa rede autonoma de
atendimento das situagdes que envolvem saude, doenca e cuidado, sem o devido
reconhecimento e apoio por parte dos servigcos de satde publicos ou privados.

Na verdade, os familiares cuidadores, muitas vezes, desconhecem que poderiam
recorrer aos profissionais de satde e aos servicos de saude para buscar apoio, orientagdes ¢
ajuda para cuidar do seu ente querido.

Algumas agdes implantadas pelo sistema de satide tém buscado, em seus principios,
fortalecer a contribui¢do da familia para a manuten¢@o e melhora dos niveis de saude de seus
integrantes e, conseqiientemente, dos cuidados realizados nos domicilios com as pessoas que
apresentam algum tipo de dependéncia. Todavia, a implantacdo dessa proposta, na pratica,
ainda necessita de efetivagao.

No processo de cuidado dos cuidadores, a enfermagem tem um papel essencial no
tocante a questdo educativa, para que, diante das dificuldades evidenciadas no cotidiano dos
cuidadores, estes possam se sentir acolhidos/assistidos e ndo solitarios. Vale ressaltar que a
informacdo e o acompanhamento desses cuidadores podem influenciar positivamente como

diferenciais no processo de cuidar do portador de DA.
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Dessa forma, vir a ser um cuidador de um portador de DA no contexto domiciliar
implica numa multiplicidade de intera¢des, negociagdes, aproximagdes e separagdes, dilemas
e conflitos interpessoais que precisam ser melhor estudados.

Na terceira categoria, Buscando saidas: sem medo de acreditar e descortinando novos
horizontes, emergiram duas subcategorias de extrema importidncia no presente estudo, a
medida que chamam a atencdo para as responsabilidades individuais e coletivas da
complexidade da questdo do cuidado com o portador de DA.

Foi constatado no estudo que ha ainda uma escassez na oferta de servigos que atendam
as necessidades das familias para desempenharem a tarefa de cuidar de seus parentes idosos.
Nesse contexto, vale ressaltar que, pelas caracteristicas do perfil demografico do Brasil, faz-se
necessario a implantacdo desses servigos. Para além da necessidade urgente, hd que
considerar que ja existe uma politica implantada no Brasil tais como: o estatuto do idoso,
Portaria 703/2003, MS, e o Decreto Municipal 8222/2007, entre outros, muito embora ainda
configure dimensdo de direito no papel e nao de fato, posto que, concretamente, ainda ha
muito que fazer.

Do ponto de vista da organizag@o dos servigos de satude ja existentes, faz-se necessario
que esses servigos também se responsabilizem com agdes concretas sistematizadas e
protocolares para todo o Estado do RN, com niveis de referéncia e contra-referéncia.

Além da responsabilizagcdo dos servigos de saude, t€ém-se que chamar a atengdo para a
sociedadade e o compromisso de todos como os servigos de saude e, simultaneamente, uma
acdo politica como postura subjetiva de todos que, nesse sentido, contemplem a dimensao de
sociedade civil e o exercicio de cidadania de todos os sujeitos.

Na segunda subcategoria desse terceiro eixo, quando foi assinalada a afirmativa de
porque é necessario visualizar novos horizontes..., foram constatados na pesquisa aspectos
concernentes a sensibilidade humana, quando percebemos que muitas vezes a doenga serviu
como aprendizado humano e uma forma de unido solidariedade entre os membros das
familias.

Do ponto de vista dos cuidadores, foi visto também que estes, no meio da dor, dos
sentimentos contraditorios e antagonicos, puderam vislumbrar o destino de novos sonhos,
projetos de continuidade de vida e de (re)significagio.

No sentido de contribuir com a pratica da assisténcia de enfermagem na aten¢do
integral a saude do portador de DA e de sua familia, apresentam-os algumas sugestdes que
podem ser desenvolvidas nos servigcos publicos de satde através da atengdo bdsica e nos

servigos privados, a saber:
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Propor a Secretaria Municipal de Saide de Natal/RN implantar uma assisténcia de
enfermagem sistematizada de orientagdo que garanta a prevencdo dos agravos a
saude do Portador de DA e principalmente daquele que realiza o cuidado: o
familiar cuidador. Isso significa ampliar e redimensionar a experiéncia do grupo de
Candeléria institucionalizando para todo o municipio, através de sua rede de
servigos basicos. H4 que se considerar que essa institui¢do nido devera ser imposta
e sim, a partir de sensibiliza¢do e incentivos com perspectivas de apoio e suporte
estrutural.

Proporcionar a familia que cuida de um portador de DA espagos onde possam se
encontrar com outros familiares e possam assim trocar vivéncias/experiéncias no
cuidado com o portador de DA e as informacdes necessarias para a realizagdo do
cuidado do portador de DA no domicilio.

Incentivar a organizag¢@o de grupos de familiares cuidadores de portadores de DA
nas Unidades Bésica de Satde da rede municipal de Natal.

Proporcionar aos portadores de DA espagos/dia seguros com acompanhamento de
profissionais de satide ao usudrio que precisa sair do siléncio, de forma integral,
diminuindo a ansiedade e o estresse do cuidador, a exemplo das experiéncias de
servigos substitutivos, como os CAPS, na aten¢do a saude mental.

Discutir as perspectivas de apoio ao familiar cuidador no estado do RN, através da
coordenagdo estadual do idoso, juntamente com a sub-coordenadoria municipal.
Implementar a VD ao portador de DA e sua familia, sejam nos servigos de saude

publicos ou privados.

Acreditamos que se o desejo é produzir mudancgas, a DA exige isso através dos gritos

de siléncio dos familiares cuidadores. Remetendo-se a simbologia escolhida para o tema deste
estudo, o familiar cuidador vive o siléncio no seu cotidiano, causado pelas dificuldades de
cuidar do ente querido. A sociedade obriga as familias a cuidarem desse ente querido; no
entanto, para cuidar de um portador de DA implica quebrar o siléncio de quem cuida,

oportunizandolhe exercer sua cidadania.

O siléncio também faz parte da vida dos familiares cuidadores, sendo o seu maior

aliado: onde tudo pode ser dito, tudo pode ser escutado, onde tudo pode ser sentido. No
entanto, faz-se necessario encontrar caminhos. Sendo assim, os familiares podem fazer do seu

siléncio o saber ouvir e saber responder.
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APENDICE B

1.1.1 ROTEIRO DE ENTREVISTA - FAMILIAR CUIDADORR DE
ALZHEIMER

Parte I
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Nome da pesquisa: Cuidador Familiar do Portador de Doenca de Alzheimer:
narrativas de Familiares que Cuidam.

Nome da Orientadora da pesquisa: Prof'. Dr*. Soraya Maria de Medeiros.
Mestranda: Maria Betinia Maciel da Silva.

Data da Entrevista: / /2007.

Inicio da entrevista: Termino da entrevista

Identificagdo dos (as) Entrevistados (as):

o Sexo:
Idade:
Religido
Escolaridade
Estado civil
Grau de parentesco

O O O O O

Parte I1

1.

O senhor (a) poderia nos contar, como se tornou cuidador de seu familiar portador
de DA?
Vocé considera estressante cuidar de um familiar portador de doenga de
Alzheimer? Por qué?
O cuidar de um familiar portador de DA afeta, de alguma maneira, a sua
vida?Como?
De que forma os profissionais de saude podem contribuir com a familia para o
cuidado de um portador de DA?
Vocé aprendeu alguma coisa importante para sua vida, como cuidador familiar do
portador de DA até esse momento? Fale sobre sua experiéncia
Como foi a descoberta da doenca de Alzheimer na familia? Quando vocé
descobriu quais foram os seus sentimentos em rela¢do ao quadro?
Quase sempre no cotidiano das nossas vidas, tentamos conseguir alguma coisa,
fazer alguma coisa. O que vocé tem tentado fazer depois de torna-se um cuidador
de um portador de DA? Quais os seus sonhos? O que ¢ importante para vocé no
momento?

Como os outros membros da familia se sentem em relacdo a ter na

familia um portador de DA?



9. Como vocé interage com os servigos de saude em relagdo ao seu cuidado e o
cuidar do portador de DA?
APENDICE C
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DECRETO N"8.222, DE 31 DE JULHO DE 2007

Institui o Centro Especializado de Atenclio & Swmide dc
ldoso — CEASI e dé outras providéncias

O PREFEITO. MUNICIPAL DO NATAL, .no so, de suas atribuigdes legais
confenidas pelo artigo 55, inciso VIII, da Lei Orgénica Municipal do Natal, :

DECRETA:

Art.1° Fica instituido o Centro Especializado de Atenglio 4 Sadde do Idoso, nc
ambito do municipio de Natal, que serd denominado CEASL

Pardgrafo tnico. O Centro Especializado de Atenglio 4 Saide do Idoso — CEAS,
funcionard no Centro Clinico Dr. José Carlos Passos, Policlinica do Distrito Sanitaric
Leste.

Art.2°. Ao CEASI competird o atendimento aos programas especializados de
satde do idoso.

Art.3% Através de normas complementares serio regulamentados os programas ¢
servigos disponibilizados pelo Centro Especializado de Atengio a Saide do Idoso

Art.4° Bste Decreto entra em vigor da data da sua publicaglo, revogadas a:
disposigdes em contrario. z o

Palacio Felipe Camardo, em Natal (RN), 31 de julho de 2007.

Carlos Eduardo Munes Alves
PREFEITO



