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RESUMO

AGUIAR, Virginia Simonato. O cuidador familiar de pessoa com Doenca de
Alzheimer: histéria oral de vida. 2013. 93f. Dissertacdo [Mestrado em
Enfermagem]- Universidade Federal do Rio Grande do Norte, 2013.

O presente estudo teve por objetivo compreender os sentimentos e as dificuldades
enfrentadas pelo cuidador familiar no cuidado a pessoa acometida pela Doenca de
Alzheimer. Trata-se de estudo descritivo, exploratério, com abordagem qualitativa,
utilizando como método a histéria oral de vida, proposto por Bom Meihy. A coleta
dos dados foi realizada na Unidade Basica de Saude de Candeléria, situada em
Natal-RN, com cinco colaboradores que desempenham papel de cuidadores
familiares de pessoas acometidas pela Doenca de Alzheimer (DA) e sao integrantes
do Grupo “Cuidando de quem Cuida”. Foram selecionados para o estudo,
cuidadores que residiam com familiar acometido ha pelo menos um ano e, como
instrumento de coleta, optou-se por entrevistas semiestruturadas através de roteiro
de questbes abertas em que as mesmas foram gravadas com permissao dos
colaboradores, transcritas na integra e posteriormente devolvidas aos entrevistados
para conferéncia dos conteudos descritos. Para a analise dos resultados, utilizou-se
a técnica da narrativa dos colaboradores em interlocu¢cdo com a literatura especifica
sobre a tematica. As falas foram organizadas em torno de cinco temas inerentes as
guestdes norteadoras e, assim definidos: a incorporacdo do papel de cuidador
familiar; a vida antes e apdés assumir o papel de cuidador; sentimentos e
posicionamentos do cuidador apés assumir o cuidado; dificuldades no cuidado;
participacdo do grupo como alicerce para os cuidadores. As historias mostraram
muitas dificuldades na rotina diaria de vida desses cuidadores e a manutencédo da
qualidade de suas vidas, através das participagdes no Grupo “Cuidando de quem
Cuida”. Os resultados possibilitam a construcdo de novas formas de abordagem e
cuidado as pessoas que desempenham o papel de cuidador familiar, ao contribuir
para o fortalecimento de subsidios que auxiliem no enfrentamento real das
dificuldades diarias. Tal estudo permitiu compreender que ser cuidador familiar de
uma pessoa acometida pela DA é uma condicdo sofrida, desgastante e estressante
envolvendo muitas renuncias em suas vidas. Considera-se a situacao vivenciada
pelos colaboradores uma questdo de salde publica e, assim, evidencia-se a
preméncia de medidas governamentais de carater politico-social, além de
programas de atencdo e promocao da saude ao referido publico alvo.

Descritores: Enfermagem; Cuidador familiar; Doenca de Alzheimer; Histdria oral.



ABSTRACT

AGUIAR, Virginia Simonato. Family caregiver of the person with Alzheimer's
Disease: oral life history. 2013. 93f. Dissertation [Nursing Master Degree] -
Universidade Federal do Rio Grande do Norte, 2013.

The aim of the present study was to understand the feelings and the difficulties faced
by the family caregiver in the care of the person affected by Alzheimer's Disease
(AD). It is a descriptive, exploratory study with a qualitative approach, using the oral
life history proposed by Bom Meihy as the method. Data collection was conducted in
the Basic Health Unit of Candelaria, located in Natal-RN, with five collaborators that
carry out the role of family caregivers for people affected by Alzheimer's disease (AD)
and are members of the Group "Caring for those who Care". Caregivers who resided
with the affected family member for at least one year were selected for the study, and
as a collection tool, it was opted to use semi-structured interviews via a script of open
guestions, recorded by permission of the collaborators, then transcribed and
subsequently returned to respondents for checking the contents described. To
analyze the results, the collaborators’ narrative technique was used in conjuction
with the specific literature on the subject.The discussions were organized around five
themes inherent to the guiding questions, and defined as follows: the incorporation of
the role of the family caregiver; life before and after assuming the role of caregiver,
the caregiver's feelings and attitudes after assuming the care, difficulties in caring,
participation of the group as a foundation for caregivers. The stories showed many
difficulties in the daily routine of the caregivers, and also that their participation in the
group "Caring for those who Care" helps them in maintaining the quality of their lives.
The results open possibilities for the construction of new forms of approach and care
for the people who fulfill the role of family caregiver contributing to strengthening of
subsidies that help them better face the daily difficulties.This study helped shed light
on the fact that being a family caregiver of a person affected by AD is a suffered,
exhausting and stressful condition involving much self-denial in one’s life. The
situation experienced by these collaborators is considered a public health issue, and
thus highlights the urgency for governmental political-social actions, besides the
programs of care and health promotion for this target group.

Descriptors: Nursing; Family caregiver; Alzheimer's disease; Oral history.
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1 APRESENTACAO DA TEMATICA

O envelhecimento do ser humano € um processo natural da vida, que se
inicia com o nascimento e finaliza com a morte. Atualmente, é considerado um
grande desafio para a salde publica e exige tanto do governo quanto da sociedade
gue as demandas da populacéo idosa sejam atendidas de forma satisfatoria.

Esta pesquisa tem o propdsito de estudar as experiéncias do ser cuidador
familiar de uma pessoa acometida pela Doenca de Alzheimer (DA), baseando-se na
histéria de algumas pessoas que as vivenciaram proporcionando reflexdes sobre tal
tematica.

O envelhecimento populacional- situacdo presente no cenario mundial-
vem sendo observado de forma mais substancial desde o século passado, devido ao
crescimento acelerado de idosos. Tempos atras, esse processo era observado
somente em paises desenvolvidos; com o passar dos anos, houve mudancgas no
perfil demogréafico e econémico da populacdo (LEMOS, GAZZOLA, RAMOS, 2006;
DECOURT, 2006).

No cenario atual, o crescimento de idosos esta presente também nos
paises em desenvolvimento, entre eles, o Brasil. Conforme dados da Organizacéo
Mundial de Saude (2005), Luzardo, Gorini, Silva (2006) e Queiroz, Lemos (2002),
em 2025, o Brasil ocupara o 6° lugar em numero de idosos, com 32 milhdes de
pessoas com 60 anos ou mais.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (2005), varios fatores
contribuem para o aumento da expectativa de vida da populacdo mundial; entre eles,
a cura de doencas que apresentavam alta mortalidade, a melhoria da qualidade de
vida e 0 avanco da tecnologia.

Devido ao maior tempo de vida da populacdo em geral, tem-se observado
um significativo aumento no aparecimento de doencas cronico-degenerativas, entre
as quais destaca- se a deméncia, que é uma sindrome caracterizada por um declinio
gradual nas fun¢des cognitivas, mudancas de comportamento e personalidade e
deterioracdo nas atividades diarias da pessoa acometida (REYES, 2006).

A maioria dos idosos que tém acesso a melhoria da qualidade de vida
mantém seu bem-estar biopsicossocial, vivendo de forma mais independente, sem
necessitar de auxilio para efetivar as atividades da vida diaria. Porém, alguns idosos

necessitam de ajuda para realizar suas atividades, quer para um simples
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deslocamento de um ambiente para outro dentro de sua prépria casa, a algo mais
complexo, como o auxilio em sua higiene pessoal (BRASIL, 2008). Isso pode ser
decorrente de diversas situacdes e quadros clinicos presentes no cotidiano do idoso,

interferindo em sua saude, como nos casos em que é adquirida a deméncia.

A situacdo de dependéncia e perda de autonomia se refletem nas
deméncias pelo fato de serem consideradas progressivas e degenerativas, surgindo
a necessidade de assisténcia e cuidados (GRATAO, 2006).

Dentre as deméncias, a DA é a mais comum em idosos, representando
entre 50% e 70% do total de sua incidéncia (ARRUDA, ALVAREZ, GONCALVES,
2008). Sendo caracterizada pela perda gradativa da memoria recente. Ha
estimativas de que, até 2025, existirdo 34 milhdes de casos dessa doenca no mundo
(FREITAS et al, 2008; GRATAO, 2006).

A DA esta diretamente associada a idade, portanto a chance de contrai-la
aumenta com a idade. Para Canineu (2002), essa doenca acomete 5 a 8% das
pessoas com faixa etaria entre 65 e 70 anos, enquanto nos individuos com mais de
80 anos, esse percentual pode chegar a 40%. Isso, porém, ndo significa que a
pessoa com idade inferior a 60 anos nao possa adquirir essa doenca, inclusive o
primeiro caso diagnosticado foi em uma mulher com 51 anos de idade. E evidente
gue a probabilidade disso acontecer € menor, mas existe.

De acordo com dados publicados, recentemente, pela Alzheimer’s
Association (2012), nos Estados Unidos da América, ha cerca de 5,4 milhdes de
pessoas com a DA, sendo que 5,2 milhdes apresentam idade maior ou igual a 65
anos. Estima-se que, no Brasil, existam 500 mil pessoas com essa doenca
(FREITAS et al, 2008).

Segundo a Alzheimer’s Association (2012), atualmente os custos com a
DA podem chegar a 200 bilh6es de ddlares e, provavelmente, em 2050, os gastos
aumentardo para 1,1 trilhdes de dolares ao ano. Portanto, tal doenca pode ser
considerada um grave problema de saude publica mundial (FREITAS et al, 2008).

Com o aparecimento da DA, em um de seus membros, a familia depara-
se com a necessidade de cuidar, descrito por Moraes (2008) como o perceber o
outro da maneira como ele é, e como se mostra, suas falas e gestos, suas dores e
limitacbes. Assim, cuidar de uma pessoa com limitacbes tem suas particularidades,

sendo necessario, por parte do cuidador familiar, o entendimento e a aceitagdo de
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forma individual e coletiva do processo do envelhecimento como algo inerente ao
processo existencial do ser humano.

Segundo a Politica Nacional do Idoso (PNI), a familia é responsavel por
cuidar e suprir as necessidades dos idosos em seus domicilios (BRASIL, 1998). No
entanto, apesar de a PNI considerar a familia como responséavel pelo cuidado ao
idoso, ainda ndo existe um sistema de apoio eficiente de Programas governamentais
as familias, que, na maioria das vezes, consideram-se desassistidas (FLORIANI,
SCHRAMM, 2004; LUZARDO, WALDMAN, 2004).

A partir do diagnostico da DA na familia, frequentemente um familiar
torna-se o cuidador principal. Geralmente € um parente proximo, intimamente ligado
a pessoa acometida, as vezes, opta por exercer essa funcdo, outras vezes €
escolhido. Entende-se, no ambito da familia, que cuidador principal é o familiar que
realiza a maior parte dos cuidados a pessoa acometida pela doenca, sendo
responsavel pela supervisdo, acompanhamento e orientacdo de outros que o
auxiliem nessa funcéo (SENA, GONCALVES, 2008).

Os cuidadores familiares procuram, frequentemente, orientacdes sobre o
cuidado e a DA. Na maioria das vezes, eles chegam as unidades de saude, atbnitos,
abalados com as primeiras transformacdes causadas pela doenca em seu familiar.
Com isso, a dinamica da familia sofre modifica¢des, tornando o cuidado um grande
desafio.

Apesar de a familia ser constituida por varios membros, nem todos, é
Obvio, estdo disponiveis para realizar o0 cuidado, consequentemente, a
responsabilidade do cuidar € desempenhada por, apenas , um membro da familia,
contribuindo, assim, para a sobrecarga desse cuidador. Estudos afirmam que essa
sobrecarga pode causar efeitos negativos sobre o cuidador, destacando problemas
financeiros, relacdes sociais, falta de lazer, estresse emocional e fisico, podendo
ocasionar depressao, elevados niveis de ansiedade, estresse, alta carga emocional,
entre outros (DIEL, 2010).

A experiéncia de ser cuidador envolve compromisso, tempo e paciéncia
gue demandam habilidades e qualidades fundamentais para a realizacdo das
atividades de vida diaria com o familiar. E € natural que esse membro familiar passe
a sofrer alteracbes em seu proprio bem- estar fisico, psicologico, social e espiritual,
devido a mudanca drastica em sua dindmica de vida (ESCOBAR, AFANADOR,
2010; BULLA, MARTINS, VALENCIO, 2009).
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Segundo Canineu (2002), a maioria da populacdo nao estd preparada
para 0 compromisso, tampouco para a sobrecarga, gerados ao cuidar de uma
pessoa acometida pela DA. Pelo fato de, na maioria das vezes, a doenca ser
subestimada na sua fase inicial, o diagnéstico torna-se impactante para toda a
familia.

Muitas vezes, o cuidador da pessoa com a DA e seus familiares
necessitardo do auxilio de profissionais e servicos qualificados para acolher as
demandas decorrentes da evolucéo e agravamento da doenca.

Em 12 de abril de 2002, o Ministério da Saude (MS) assinou a Portaria n°
703 visando assegurar os direitos das pessoas acometidas pela DA, e instituiu no
Sistema Unico de Saude (SUS), o Programa de Assisténcia aos acometidos pelo
Alzheimer (BRASIL, 2002).

Esse programa garante acesso aos servicos publicos de saude com
direito ao diagnostico precoce, tratamento e acompanhamento das pessoas
acometidas pela DA e sua familia.

Embora a Portaria n® 703 exista ha 11 anos, ainda ndo ha garantia dos
servicos de saude no que se refere a promocgao, prevencao e protecdo a saude da
pessoa acometida pela DA e sua familia.

Com relacdo ao municipio de Natal/RN, em 2007, a Secretaria Municipal
de Saude implantou o Centro Especializado em Atencédo a Saude do ldoso (CEASI),
para assistir as pessoas com idade superior a 60 anos, as quais sao encaminhadas
pelas Unidades de Saude e pelas Equipes de Estratégia Saude da Familia (ESF),
com o intuito de melhorar a qualidade de vida dos idosos atendidos.

O CEASI é um 6rgao que presta atendimentos de média complexidade,
além de ser referéncia para diagnosticos e tratamentos de usuarios com deméncias
senis, dentre elas, a DA. O Programa de Diagndstico e Tratamento da Doenca de
Alzheimer do CEASI apresenta, atualmente, um total de 1200 pessoas cadastradas.

A equipe do CEASI conta com o trabalho de varios profissionais, tais
como: cardiologista, educador fisico, enfermeiro, geriatra, ginecologista,
neurologista, nutricionista, oftalmologista, psicologo, psiquiatra, reumatologista,
assistente social e terapeuta ocupacional, os quais dao suporte tanto as pessoas

acometidas pela DA como a seus familiares.
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Para a realizacdo desse estudo, utilizou-se o pressuposto de que ser
cuidador familiar de uma pessoa com a DA implica muitas dificuldades, negociagoes,
renuncias, aproximacgdes, separacoes e conflitos interpessoais.

Para Santos, Rifiotis (2006), dentre as dificuldades, est4 o desgaste fisico
e emocional por parte do cuidador familiar devido a sobrecarga de atividades
essenciais ao cuidado; diminuicdo da vida social, familiar e afetiva, levando a
mudanca de rotinas e planos por parte do cuidador; conflitos familiares no que diz
respeito a parte financeira e também a divisdo das tarefas e responsabilidades;
necessidade da reconstrucdo da imagem que possuem do familiar acometido, por
parte de toda a familia, devido as alteracdes que ocorrem na pessoa durante a
evolucao da DA.

Pode-se considerar que o cuidador familiar estad sujeito a desenvolver
morbidades, devido as diversas e desgastantes atividades exercidas por ele no seu
cotidiano, ja que este se submete a constantes mudancas que ocorrem com O
desenvolvimento da doencga de seu familiar.

Nesse sentido, o cuidador necessita de apoio e orientacédo por parte dos
profissionais de saude, em especial do enfermeiro, profissional habilitado a cuidar do
outro na sua esséncia.

O profissional enfermeiro tem a possibilidade de intervir partindo da
identificacdo das necessidades de quem cuida, transmitindo-lhe seguranca no
enfrentamento das inimeras situacdes relacionadas ao cuidado da pessoa com DA,
preparando-lhe fisico-mental-social e espiritualmente para a execucao do papel de
cuidador, facilitando suas acfes e praticas, proporcionando melhor qualidade de
vida ao seu familiar acometido pela doenca e a si proprio.

Com o surgimento da funcdo de cuidar, também ha a necessidade do
trabalho com grupos, como acontece no grupo Cuidando de quem Cuida, constituido
por cuidadores familiares de pessoas acometidas pela DA; é um exemplo de espaco
onde experiéncias vivenciadas, no cotidiano do cuidado, sdo compartilhadas por
eles. Suas angustias, tristezas, fragilidades, duavidas, sobrecarga de trabalho e
conflitos familiares sdo discutidos entre eles e profissionais de saude, com o intuito
de apoia-los, fortalecé-los e proporcionar seguranca.

Quando o cuidador familiar chega ao grupo pela primeira vez, estd muito
fragilizado e desesperado com relacdo as dificuldades enfrentadas por ele ao cuidar

de um familiar acometido pela DA; 14, ele é ouvido e recebe apoio dos outros
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participantes. Com o passar do tempo, ele se fortalece e encara a doenca com
outros olhos; assim, ele comeca a apoiar os cuidadores novatos no grupo.

Nesse contexto, este estudo pretende responder a seguinte questao
norteadora: Quais os sentimentos e as dificuldades enfrentadas pelo cuidador
familiar no seu cotidiano, ao cuidar de uma pessoa com a DA?

Parte desse questionamento emerge da vivéncia pessoal e profissional
da pesquisadora, junto aos cuidadores familiares de idosos quando deparam-se com
um provéavel diagnostico de DA no seio familiar, além de sua experiéncia enquanto
enfermeira atuante em uma Unidade Basica de Saude (UBS) no atendimento aos
usuarios cuidadores familiares de pessoas acometidas pela doenca, e na ausculta
dos inimeros desabafos em relagdo ao “ser cuidador”.

Entende-se que a resposta a esse questionamento reveste-se de
significativa relevancia cientifica e social no campo da saude e da enfermagem, uma
vez que representa uma contribuicdo para o trabalho dos profissionais de saude, em
especial do enfermeiro, pelo fato de em geral, ter uma participacdo efetiva junto aos
cuidadores familiares e/ou as proprias pessoas acometidas pela DA.

Portanto, este estudo, tem como objetivo, através da escuta das falas dos
cuidadores familiares, compreender os sentimentos e as dificuldades enfrentadas
pelo cuidador familiar no cuidado a pessoa acometida pela DA, visto que refletir
sobre o cuidador familiar, suas dificuldades e desafios enquanto cuidador é

pertinente a enfermagem, aos demais profissionais de saude e ao préprio cuidador.
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2 A DOENCA DE ALZHEIMER E O CUIDADOR FAMILIAR

2.1 CONSIDERACOES SOBRE A DOENCA DE ALZHEIMER

Para abordar as dificuldades enfrentadas pelo cuidador familiar ao cuidar
de uma pessoa com a DA, faz-se necessario compreender as representacdes da
doenca sobre o ser cuidador e como ela se desenvolve.

O aumento do envelhecimento populacional trouxe muitos beneficios e
inimeros desafios; um deles € o aumento expressivo de doencas crbnico-
degenerativas relacionadas a idade. Dentre elas destaca a deméncia, caracterizada
pelo declinio gradual das funcdes cognitivas, mudancas de comportamento,
personalidade e deterioracéo nas atividades de vida diaria do idoso. Seus primeiros
sintomas, muitas vezes, passam despercebidos pelas pessoas, devido a crenca de
gue 0 esquecimento € consequéncia natural do envelhecimento. A DA causa
inimeros transtornos na vida dos que precisam se organizar para cuidar do idoso
diaria e ininterruptamente. (REYES, SHI, 2006; BERKENBROCK, SHIAVINATO,
2011).

A deméncia mais comumente relacionada a idade € a DA. Compromete a
integridade fisica, mental e social da pessoa acometida, e, progressivamente, leva o
individuo a situacdo de dependéncia total, gerando a necessidade de cuidados
continuos em nivel domiciliar.

A DA até o momento considerada irreversivel e incuravel € descrita como
doenca degenerativa de inicio insidioso, cuja evolugdo costuma ocorrer durante
varios anos. Caracteriza-se pela perda gradual da memaria e da autonomia, que se
intensifica com o avancar da doenca até haver dependéncia total do individuo
(LENARDT, 2011; ABRAZ, 2006).

O médico patologista alemado Alois Alzheimer (1865-1915) foi quem
descobriu a doenca, em 1906, por meio da observacdo e descricdo das alteracbes
provocadas no tecido cerebral de uma mulher de 51 anos. Naquela época,
acreditava-se que a DA estivesse restrita a deméncia pré-senil, por afetar pessoas
com menos de 60 anos de idade. Com o passar do tempo, confirmou-se que as

deméncias pré-senil e senil apresentavam o mesmo quadro neuropatolégico, sendo
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provado que o conceito da DA € o mesmo independente da idade em que ela se
inicia (LUZARDO, GORINI, SILVA, 2006; ABRAZ, 2006).

Sabe-se que a DA ndo esta ligada a grupo étnico, classe social ou a
localizag&o geogréfica. Sua incidéncia é maior entre as mulheres do que em homens
e, comumente, observada em paises com elevada expectativa de vida da populagéo
(CANINEU, 2002).

Assim sendo, o principal fator de risco para a DA desenvolver-se é o
envelhecimento, uma vez que este concomitante a deméncia, provoca as mesmas
alteracdes neurolégicas, entretanto, tem-se cientificamente observado que a
progresséo dessas alteragbes sdo mais intensas na ocorréncia da DA. (LUZARDO,
GORINI, SILVA, 2006). Os sintomas da DA nem sempre s&o detectados
imediatamente pelos familiares, jA que eles geralmente subestimam o grau de
importancia do problema, devido a crenca de que 0 esquecimento € consequéncia
natural do envelhecimento.

As pessoas acometidas pela DA apresentam atrofia encefélica
progressiva devido a degeneracdo de células do sistema nervoso. Essa doenca
compromete ainda a capacidade de memoaria, conduta, orientacdo, linguagem,
atencao, pensamento, resolucédo de problemas e manutencdo de habilidades para o
desempenho de atividades de vida diaria. De modo geral, observa-se no individuo a
perda gradativa de sua autonomia e, consequentemente, manifestacdo de
incapacidade funcional (BERKENBROCK, SHIAVINATO, 2011; LENARDT, 2011;
GOMEZ, 2007; ESCOBAR, AFANADOR, 2010; ABREU, FORLENZA, BARROS,
2005).

O desenvolvimento da doenca € descrito em trés estagios distintos: leve,
moderado e grave. O primeiro estagio caracteriza-se por desorientacdo espacial,
mudancas na personalidade e na capacidade de julgamento e perda da memaria de
fatos recentes. No segundo estagio, a pessoa acometida apresenta aumento do
estado confusional, ansiedade, delirios, agitacdo noturna, dificuldade para
reconhecer amigos, perda das func¢des cognitivas e autonomia para as atividades de
vida diaria (BERKENBROCK, SHIAVINATO, 2011).

O terceiro estagio da doenca caracteriza-se pela acentuada diminuicdo do
vocabulario, apetite e peso, descontrole fecal e urinario, dificuldade para falar e se
expressar e as fungdes cognitivas desaparecem totalmente. Resulta em completa

dependéncia do individuo a um cuidador para a realizagdo dos minimos cuidados
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pessoais. Entre o primeiro e o Ultimo estagio da doenca, podem passar 10 anos ou
mais, tempo suficiente para causar tensdo e desgaste, tanto emocional quanto
financeiro, para toda a familia cujos membros desempenham o ato de cuidar
(BERKENBROCK, SHIAVINATO, 2011).

Portanto, € de extrema importancia que os cuidadores familiares
compreendam que, apesar de a DA ser incuravel até o momento, os cuidados
prestados ao individuo fardo a diferenca na qualidade de vida da pessoa acometida
pela doenca, proporcionando o maximo de independéncia e autonomia possivel,
durante os anos de evolugéo da referida doenca.

2.2 O SER CUIDADOR FAMILIAR

No grupo familiar, cada individuo desempenha um papel importante para
o todo. No entanto, quando um membro deste adoece, consequentemente nao
cumpre seu papel, com isso a organizacao desse grupo é alterada desencadeando
reformulacéo e redistribuicdo de papéis. Nesse contexto, surge a figura do cuidador
familiar (SILVEIRA, 2000; BRASIL, 2008).

A Portaria n° 1.395/GM, de 10 de dezembro de 1999, define o termo
cuidador a pessoa, sendo membro ou ndo da familia, que assume os cuidados do
idoso doente ou dependente para exercer suas atividades de vida diarias, tais como:
alimentacéo, higiene pessoal, medicacdo diaria, acompanhamento aos servicos de
saude, entre outros (BRASIL, 1999).

A funcado de cuidador familiar pode ter sido assumida por varios motivos,
entre eles instinto, vontade, disponibilidade e capacidade. Outros aspectos
importantes que merecem destaque com relacdo a isso sdo obrigacao, dever, afeto,
gratiddo e solidariedade (KARSCH, 1998; BULLA, MARTINS, VALENCIO, 2009).
Estes podem ser entendidos como sentimentos ligados ao compromisso construido
no decorrer da convivéncia familiar.

Na maioria das vezes, o cuidador familiar sente-se sozinho e
desconfortavel na dificil tarefa de desenvolver e resolver as demandas advindas da
DA pelo fato de essa doenca transformar seu parente em um desconhecido,

podendo prejudicar sua atuacdo como cuidador. Segundo Luzardo e Waldman
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(2004), isso € decorrente da néo reciprocidade na troca de afeto entre o cuidador e a
pessoa acometida pela doenca.

Muitos questionamentos surgem no nucleo familiar onde sdo adquiridos
conhecimentos sobre o cuidado e o cuidar-se. E no ambiente domiciliar onde s&o
tomadas as principais decisfes sobre o0 processo saude e doenca. Quando a
situacao é uma doenca ou incapacidade fisica para o desenvolvimento do trabalho,
geralmente ocorre uma reorganizacao da familia para que o cuidado necessério seja
efetivado (DENARDIN, 2004). Essa reorganizagdo acontece em decorréncia das
alteracfes inevitaveis no nacleo familiar que envolve afeto, financas, relacdes de
poder e outras variaveis (KARSCH, 2003).

No caso de a familia ndo ter como cuidar de seu familiar com DA, ela
recorre a ajuda de profissionais especializados ou ndo, que sado remunerados para
exercer esse papel.

Escolher alguém para cuidar de um familiar ndo é uma tarefa facil, ja que
o papel do cuidador € imprescindivel nesse processo e constitui o elo entre o doente
e 0 meio externo. Assim, ser cuidador exige amor, respeito, carinho e
principalmente, muita paciéncia, motivos esses que direcionam esse papel
geralmente para um familiar (CELICH, BATISTELLA, 2007).

Os constantes desafios provocados pela DA podem ocasionar um
desgaste fisico, mental e emocional do cuidador familiar (PAVARINI, 2008). Nesse
contexto, o treinamento a esse cuidador € fundamental para que ele adquira mais
seguranca e se sinta preparado para assumir o papel de cuidador de um familiar
com DA.

A dindmica familiar tem uma alteracdo significativa com relacdo ao
convivio com um de seus membros demenciados (LEMOS, GAZZOLA, RAMOS,
2006). Para Luzardo, Gorini, Silva (2006), a estrutura da familia também é afetada
pela modificacdo dos papéis sociais.

Cuidar de um ente querido com DA, por um longo periodo de tempo, € um
processo que tem, como consequéncia na vida do cuidador, um grande desgaste
fisico e emocional que, ao longo dos anos, pode interferir no cuidado prestado por
ele. Segundo Silveira (2000), na maioria das vezes, o cuidador familiar desconhece
o direito de solicitar auxilio aos profissionais e aos servicos de saude, quando julgar

necessario.
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No contexto do cuidado para com o outro, sendo a enfermagem
caracterizada como uma profissdo que possui o saber técnico, cientifico, ético e
cultural, esta tem o dever de auxiliar a pessoa acometida pela DA e também sua
familia a entender o processo da doenca e contribuir para que encontrem a melhor

maneira de cuidar e cuidar-se.

2.3 O GRUPO “CUIDANDO DE QUEM CUIDA”

O Grupo “Cuidando de quem Cuida” é um grupo de cuidadores familiares
de pessoas acometidas pela DA e outras deméncias; ele existe desde o ano de
2001 na Unidade Basica de Saude (UBS) de Candelaria situada no Distrito Sanitario
Sul do municipio de Natal/RN; atualmente, ele € composto por doze cuidadores.

A UBS em questao esta inserida no bairro de Candelaria, considerado de
classe média alta. A unidade foi fundada em 1978, reformada em 1999 e em 2010.
Sua area de abrangéncia compreende as seguintes microareas: Candelaria, Bairro
Latino, Campo Cabugi e Comunidade Menino Jesus (SILVA, 2007).

Candelaria é um bairro considerado de classe média alta devido a varias
construcdes bem elaboradas, com destaque para os condominios de prédios. Nota-
se que esses moradores utilizam, também, os servicos da UBS de Candelaria,
principalmente na busca por vacinas oferecidas e administradas no local.

A maioria dos usuarios frequentadores da UBS reside em bairros
periféricos da cidade, mas ha, também, procura pelos servi¢cos oferecidos, por parte
dos moradores residentes no proprio bairro.

A UBS funciona de segunda a sexta-feira das 07:00 as 17:00, composta
pelos seguintes profissionais: enfermeiro, assistente social, dentista, nutricionista,
psicélogo, técnico de enfermagem, médico clinico-geral e pediatra. Atualmente, a
unidade passa por dificuldades na assisténcia a mulher devido a falta do médico
ginecologista/obstetra.

O atendimento na UBS acontece através de demanda espontanea, sendo
de carater curativo o modelo dominante de assisténcia realizado na unidade. No
entanto, acdes e atividades preventivas sdo ofertadas pelos seus profissionais. S&do
elas: encontros de grupos de cuidadores de pessoas com DA, grupos de danca, ioga

e ginastica para pessoas com doencas cronicas.
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Nas tergas-feiras pela manh& um grupo de cuidadores familiares de
pessoas com DA e outras deméncias se reune. Sendo este denominado “Grupo
Cuidando de quem Cuida”, referéncia para estudos, debates e discussbes sobre o
tema DA na familia. Esse espaco representa uma nova maneira de produzir
conhecimento, com base nas experiéncias de cada cuidador familiar, colhidas,
discutidas e apreendidas nos encontros que ocorrem na unidade de saulde
semanalmente.

O Grupo “Cuidando de quem Cuida” permite o compartilhamento das
dificuldades e facilidades no cuidado cotidiano, com o intuito de buscar caminhos
gue possam amenizar o impacto emocional, fisico e social causado ao cuidador, a
partir da confirmacdo do diagnostico de DA em seu familiar, necessidade evidente
nesse grupo.

O grupo é coordenado por uma das enfermeiras da UBS, tendo também o
apoio de outros profissionais da equipe como assistente social, psicologo e
nutricionista. Ademais, conta com a participacdo de estudantes de enfermagem e
profissionais voluntarios que aderiram a proposta do grupo “Cuidando de quem
Cuida”.

As reunides do grupo desenvolvem-se atraves de discussdes em rodas
de conversa, permitindo que as experiéncias explanadas por cada cuidador familiar,
sejam anotadas em ata e, posteriormente, sistematizadas para o enriquecimento das
discussfes. A conversa € construida, naturalmente, ou seja, sem barreiras atraves
da contribuicdo de cuidadores familiares interessados em trocar experiéncias.

Existem trés momentos distintos durante a roda de conversa: o primeiro
consta dos informes sobre eventos, descobertas cientificas e escolhas de temas do
interesse do grupo, que serdo discutidos por ordem de prioridade nos proximos
encontros.

O segundo é caracterizado como espaco aberto, momento destinado aos
cuidadores para que expressem suas indagacdes a equipe multiprofissional e
demais participantes, que, por sua vez, estabelecem uma relacdo entre os
problemas do seu cotidiano e os conteldos programaticos. Assim, é possivel que
um tema ou problema seja o condutor do debate naquele momento, tornando a
reunido mais participativa.

O terceiro momento consiste na discussdo de um tema relacionado ao

cuidar anteriormente escolhido pelos cuidadores familiares, em que os profissionais
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de saude, no papel de mediadores, estimulam a discussédo e a reflexdo sobre o

assunto.
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3 PROCEDIMENTO METODOLOGICO

Para a compreensdo do fendbmeno em estudo, utlizou-se como
referencial tedrico metodolégico a Histéria Oral de Vida de acordo com Bom Meihy
(2002).

Entretanto para estudar Historia Oral de Vida € necessario entender o
universo da memoaria, visto que ela é construida através de vivéncias pessoais, de
acontecimentos na vida do individuo, apresentando como atributos principais, a
selecdo, construcdo, subjetividade, individual, coletivo, social, nacional e afetivo
(POLLAK, 1992).

Para Goff (1996), memoria é uma recordacao subjetiva e pessoal que
esta inserida em um contexto coletivo para assim fazer sentido.

A memodria ndo prioriza a referéncia e a veracidade para a aceitacao do
discurso; ela se aproxima mais da subjetividade do que da objetividade historica
(NORA, 1993).

No gque tange a memaria, 0 modo como ela € exercida e sua relacdo com
a histéria, durante muitos anos, foi objeto de debates e estudos. A utilizacdo de
fontes orais para o desenvolvimento de pesquisas nao € recente, no entanto, ao
longo do tempo, a memoria perdeu sua classificagcdo de secundaria e passou a ser
considerada uma fonte segura (POLLAK, 1992).

A memoria, a principio, era interpretada como algo muito intimo e pessoal
impossibilitando interferéncias externas, no entanto Halbwachs (2006) demonstrou,
em seus estudos, que a memoria individual € também composta por uma lembranca
relacionada com a sociedade, assim também é considerada uma memaria coletiva e
social sujeita a mutacdes constantes.

Para Halbwachs (2006), a memdria € a realizacdo de uma releitura com
base em novas vivéncias e novos conhecimentos adquiridos. Desse modo, ela é
considerada uma ressignificacao de histérias ja vividas a partir de uma vivéncia do
presente, e ndo apenas um resgate de informacdes do passado. Nesse mesmo
contexto, se encontra a histéria oral, descrita por Bom Meihy (2002) como uma
historia viva do presente, mas que possui raizes no passado, na qual valores social,

cultural, de memoria e individuais estdo em constante construcédo; ela permite ao
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colaborador e leitores a compreensdo da sequéncia histdrica, e possivelmente, sua
identificacdo como participante.

Dentre as modalidades da historia oral, encontra-se a historia oral de vida
que, segundo Bom Meihy (2002) é o conjunto de experiéncias de vida de uma
pessoa, narrado por ela, em que se busca principalmente a subjetividade dos
detalhes e a versao sobre a moral existencial do colaborador.

Por permitir a visita a outras esferas da vida, a histéria oral de vida se
coloca como revolucionaria. Ela traz a possibilidade de se explorar os aspectos da
intimidade do individuo (BOM MEIHY, 2002).

Na histéria oral de vida, o colaborador é o sujeito primordial que tem total
liberdade para dissertar sobre sua experiéncia pessoal. Esse referencial deve
retratar oficialmente, o colaborador, considerando que a verdade pertence ao
narrador, que determina os fatos, circunstancias e pessoas que vai revelar ou ocultar
em sua historia. Dessa forma, uma relacdo de afinidade € construida entre
entrevistador e entrevistado. (BOM MEIHY, 2002).

Para Alberti (2005), a histéria oral de vida € uma entrevista que tem,
como foco principal na historia, o proprio individuo. Ela pode ser definida como o
relato de um narrador sobre sua existéncia. Nela, existe o que ndo se consta em
documentos de outra natureza, como acontecimentos n&do esclarecidos,
experiéncias pessoais e impressdes particulares.

Para se falar sobre a historia de vida de cuidadores familiares de pessoas
acometidas pela DA, é importante se colocar diante de uma pesquisa que requetr,
pela sua natureza, uma abordagem qualitativa.

A pesquisa qualitativa atenta-se a realidade que ndo pode ser
guantificada, trabalhando em um universo subjetivo com muitos significados,
crencas e valores que correspondem a um espaco mais profundo das relacdes, dos
fenbmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizacdo de variaveis
(MINAYO, 2008).

De acordo com Denzin, Lincoln (2006), a pesquisa qualitativa € um campo
complexo em torno da qual se encontra um conjunto de conceitos, termos e
suposicdes, que atravessam varios momentos historicos e adquire diferentes
significados, mas que, de forma geral, consiste numa atividade que situa o
observador no mundo, transformando-o numa série de representagbes. O

pesquisador estuda e tenta entender ou interpretar os fenbmenos com base no
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significado que as pessoas atribuem a algo especifico. Nesse sentido, Silverman
(2009) discorre que o pesquisador qualitativo deve possuir sensibilidade contextual
para identificar como os participantes encontram-se unidos por um determinado
fendmeno.

Na abordagem de natureza qualitativa, existem varios métodos e técnicas
de coleta e analise de dados, entre eles, a historia oral de vida. Bom Meihy (2002)
caracteriza a historia oral de vida como um retrato oficial do colaborador, sendo
considerada verdade a versao contada pelo narrador que é livre para revelar ou
ocultar situacdes e experiéncias vivenciadas por ele. Na historia oral o depoente é
considerado sujeito de sua histéria e este participa de todo o processo sendo
denominado colaborador.

Para tanto, procedeu-se a um recorte na histéria oral de vida dos
colaboradores a partir do momento em que assumiram o papel de cuidadores
familiares de uma pessoa acometida pela DA. Portanto, a presente investigacao visa
compreender os sentimentos e as dificuldades enfrentadas pelo cuidador familiar no
cuidado a pessoa acometida pela DA.

Neste estudo, € necessario considerar a histéria oral como o ponto central
e as narracfes dos colaboradores, o foco principal das analises. Para alcancar o
rigor metodolégico, o pesquisador deve atentar-se aos critérios de elaboracdo do
projeto, na realizacdo das entrevistas, no processo da passagem das narrativas para
0 escrito, e nos resultados. E sobre a expresséo dessas narrativas que os resultados
séo concretizados (BOM MEIHY, 2002).

Minayo (2008) considera a entrevista um meio de coletar os fatos
relatados pelos entrevistados, enquanto sujeito/objeto do estudo que vivenciam uma
realidade que esta sendo focada.

Bom Meihy (2002) destaca que o local da entrevista devera ser
confortavel e tranquilo para o colaborador, evitando, assim, a interferéncia de outras
pessoas durante a entrevista. Ressalta, também, a importancia do local favorecer a
captacédo e pureza do som, evitando-se as interrupcfes desnecessarias, capazes de
alterar a concentracdo do entrevistado.

A entrevista na historia oral se subdivide em trés etapas; no primeiro
momento, a pré-entrevista que se refere a organizacdo e agendamento do encontro
para o dia da gravagdo; nessa fase, 0 projeto é apresentado ao colaborador,

informando-lhe também sobre a gravacao de sua fala, necessitando, anteriormente,
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de sua autorizacdo. A prOxima etapa trata-se da entrevista propriamente dita,
realizada num ambiente calmo e aconchegante. A terceira etapa, conhecida como
poés-entrevista, € 0 momento em que se deve manter o vinculo entre entrevistador e
entrevistado, com o intuito de manter a continuidade do processo (BOM MEIHY,
2002).

E aconselhavel a utilizacido de um caderno de campo durante o
acompanhamento das entrevistas e também no registro da evolugdo do projeto, para
facilitar o desenvolvimento do estudo. No caderno de campo, sao realizadas
anotacbes sobre o desenrolar das entrevistas, o periodo de tempo com o0s
colaboradores, como aconteceram as gravacdes, as experiéncias e sensacoes
explicitadas e percebidas, as reflexdes subsequentes as conversas, entre outros.
(BOM MEIHY, 2002).

Para Bom Meihy (2002) a narracdo gravada € essencial para que a
historia oral exista. Torna-se necessario agendar as entrevistas, comparecer ao local
no dia e horario agendados, criar um ambiente tranquilo para o0 momento da
narracao e conseguir a autorizacao do colaborador para gravar suas falas.

Antes de iniciar a gravacdo das falas do colaborador, os dados de
identificacdo dele devem ser registrados. E necesséario ressaltar que, durante o
desenvolvimento da entrevista, deve- se evitar as intromissdées com o intuito de que
0 entrevistado siga uma sequéncia l6gica em sua narrativa (BOM MEIHY, 2002).

Apés a entrevista, € indispensavel o tratamento dos dados, cujo relato
oral é transformado em texto escrito para, assim, torna-lo disponivel para leitura.
Para isso, sdo necessarias as etapas de transcricao, textualizac&o e transcriacao.

Para Bom Meihy (2002), transcricdo é o processo de mudanca do
contetdo das entrevistas do estagio da gravacdo oral para documento escrito. Na
moderna historia oral, a transcricdo designa-se a dar visibilidade a historia narrada; é
necessario que todos os sons captados sejam descritos, retirando os vicios de
linguagem, erros gramaticais e repeticbes de palavras; isso deve ser feito com
cautela para nédo eliminar o carater espontaneo das falas dos colaboradores.

O proximo passo € o da textualizacdo, considerada uma das etapas da
transcricdo; nela, as perguntas feitas pelo entrevistador sdo suprimidas e fundidas
nas respostas dos colaboradores. Com essa reorganiza¢éo do texto, o colaborador

passa a ser unico na historia; para Bom Meihy (2002, p.173), “o texto passa, pois, a
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ser dominantemente do narrador, que surge como figura Unica por assumir o
exclusivismo da primeira pessoa”.

Durante a textualizacdo, Bom Meihy (2002) sugere que 0s autores
escolham o tom vital, que corresponde a frase que servird de epigrafe para a leitura
das entrevistas, com o intuito de facilitar na organizacdo do critério de percepcao
dos leitores, servindo como um farol a guiar a recepg¢éo do trabalho. Ferreira, Amado
(2006) evidenciam que o tom vital expressa a esséncia do relato por meio de uma
epigrafe, fazendo emergir as percep¢cdes dos leitores em relacdo aquilo que os
colaboradores implicitamente revelaram.

A Ultima etapa da transcricdo € a transcriacdo; nela, ha a interferéncia do
autor no texto que o recriara em sua plenitude. Nessa etapa, procura-se evidenciar
as sensacOes percebidas durante as entrevistas. Para Bom Meihy (2002), € o
momento de apresentar o que foi dito pelo colaborador, recriando seus pensamentos
por ocasido da entrevista, trazendo aos leitores as sensacfes provocadas pelo
contato, o que néo ocorreria reproduzindo-se, apenas, as palavras ditas.

Entende-se que a transcriacdo esta arrolada a sensibilizagdo do autor em
apreender as sensacdes que surgem no momento da entrevista, exigindo muita
cautela em importar os pensamentos expressos pelos colaboradores, sem provocar
falsas impressdes. O procedimento desenvolvido para esse estudo encontra-se,

resumidamente, apresentado abaixo:

Tratamento das informagdes

Analise das Narrativas Entrevista

1 U

-

Transcriagao Transcricdo

g
t [ ) '
Textualizacao

J

Figura 1 — Diagrama de etapas seguidas pelo pesquisador no procedimento de coleta e tratamento dos
dados.
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ApOs essa fase, ocorre a conferéncia dos textos transcritos, possibilitando
aos entrevistados a participacdo ativa na revisdo do conteldo. Nessa etapa,
segundo Bom Meihy (2002), o autor deve estar preparado para eventuais
negociagdes sugeridas pelos colaboradores, e refazer o texto quantas vezes forem
necessarias, porém, limites devem ser impostos nessa intervencdo, para que
interesses pessoais nao se sobreponham aos da pesquisa.

Neste estudo, considera-se que a historia oral de vida permitird a
compreensao dos sentimentos e das dificuldades vivenciadas pelos cuidadores
familiares de pessoas acometidas pela DA com base em suas experiéncias de vida
como cuidador; por isso, a escolha da histéria oral como o referencial metodolégico
para guiar este estudo, permite captar experiéncias de vida de uma pessoa que esta
disposta a falar sobre si mesma.

A pesquisa desenvolveu-se junto a cinco cuidadores familiares de
pessoas acometidas pela DA, participantes do Grupo “Cuidando de quem Cuida”
situado na UBS de Candelaria.

A escolha da UBS de Candelaria como local para a pesquisa justifica-se
pelo fato de essa unidade se caracterizar como referéncia na cidade de Natal, por
desenvolver, ha onze anos, um trabalho com cuidadores familiares de pessoas com
DA e outras deméncias.

Estes foram os critérios de inclusdo para participacdo neste estudo: ser
cuidador ou cuidadora familiar de uma pessoa com DA, residir com o parente
acometido pela doenca; apresentar assiduidade aos encontros do grupo e ter
vivéncia no cuidado ha, pelo menos, um ano.

Por se tratar de uma pesquisa envolvendo seres humanos, o presente
estudo foi efetivado de acordo com os preceitos da Resolucdo n° 196/96 do
Conselho Nacional de Saude (CNS/MS), que dispde sobre diretrizes e normas para
a regulamentacédo da pesquisa envolvendo seres humanos (BRASIL, 1996).

O estudo primou pela garantia dos principios basicos de autonomia, ndo
maleficéncia, beneficéncia e justica. Assim sendo, o projeto foi submetido a
Plataforma Brasil que designou um Comité de Etica e Pesquisa (CEP) para
apreciacdo e emissao do respectivo parecer. Antecedendo a essa aprovacgdao, foi
enviada uma carta de anuéncia ao Diretor da UBS de Candelaria, solicitando

autorizacdo para o desenvolvimento da referida pesquisa (APENDICE A).
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Mediante o Parecer favoravel do CEP do Hospital Universitario Onofre
Lopes (HUOL), de n°. 215.229/2013 (ANEXOL1) foi aplicado um teste piloto com o
objetivo de averiguar o entendimento do participante quanto a questdo norteadora.
Isso proporcionou aos pesquisadores identificar se as questbes apresentavam
clareza e conduziam o entrevistado a relatar aspectos essenciais para o
desenvolvimento do estudo em apreco. Sendo o0 instrumento de entrevistas
adequado a pesquisa, iniciou-se a coleta de dados propriamente dita.

Nos dias de encontro do Grupo “Cuidando de quem Cuida”, os cuidadores
familiares foram convidados pela pesquisadora para participar do estudo. Na
oportunidade, foram informados, seus objetivos, bem como dos provaveis beneficios
qgue o trabalho acarretaria a saude das familias que vivenciam o processo de ser
cuidador familiar de uma pessoa com DA.

Os cuidadores que demonstraram interesse em participar do estudo foram
selecionados respeitando os critérios de inclusdo. Destes, foram escolhidos pela
pesquisadora, como colaboradores da pesquisa, 0s cinco cuidadores que
apresentaram, no decorrer dos encontros, maior qualificacdo, buscando contribuir
com o estudo em questao.

Visando garantir o anonimato dos colaboradores durante toda a pesquisa,
foram utilizados codinomes, mais precisamente nomes de flores, escolhidos para
substituir os nomes dos entrevistados.

As entrevistas foram precedidas pela aceitacéo formal dos entrevistados,
com a assinatura do TCLE (APENDICE B), ap0s leitura e autorizacdo para gravagio
das falas (APENDICE C). Os participantes foram informados sobre o direito de
solicitar sua exclusdo da pesquisa em qualquer momento, sem que ocorresse
nenhuma punicéo ou interferéncia no seu atendimento.

As entrevistas aconteceram na UBS de Candeléria, na sala da geréncia
de enfermagem, em horario agendado, como forma de garantir que os cuidadores
familiares falassem e fossem escutados sem qualquer pressa.

Como instrumento de abordagem dos cuidadores, foram utilizadas, para a
entrevista, um roteiro com questdes abertas relacionadas a vivéncia de ser cuidador
familiar de uma pessoa com DA, suas dificuldades no cuidado, e as repercussoes
disso em sua vida (APENDICE D).
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No que diz respeito ao tratamento dos dados, as entrevistas passaram
pelas trés etapas propostas por Bom Meihy (2002): transcri¢gdo, textualizacdo e
transcriacgao.

A andlise das histérias de vida foi pautada nas narrativas dos
colaboradores e suas interligacdes a estudos desenvolvidos e publicados sobre o
tema em questdo. A narrativa é definida como exposicao circunstanciada e simbdlica
de acontecimentos vivenciados pelo narrador e expostos através da palavra falada
ou escrita (FRID, OHLEN, BERGBOM, 2000).

Uma narrativa contém idealizacdes e também falsas memorias. Portanto,
uma busca nao tem, necessariamente, fatos veridicos. Contudo, neste tipo de
estudo, essas caracteristicas se agrupam, buscando trabalhar com a seletividade do
narrador, com o que ele deseja expressar (BOSI, 1994).



UIDADOR
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4 O SER CUIDADOR

4.1 ENTREVISTA COM CRISANTEMO

O OLHAR DO COLABORADOR/ Diério de Campo: Crisantemo tem sessenta e um
anos, esta no grupo de cuidadores “Cuidando de quem Cuida” ha dois anos, €
casado ha trinta e oito anos e mora com sua esposa, que tem cinquenta e nove anos
e recebeu o diagnodstico de DA ha trés anos.

Prontificou-se em participar do estudo logo que ele foi apresentado para os
cuidadores. Na entrevista, ele chegou pontualmente, e falou calmamente sobre sua
vida apoés se tornar cuidador de sua esposa. Em alguns momentos, perceberam-se
seus olhos brilhando de emocao.

Tom vital: [...] se fosse o contréario ela fariaisso por mim com a mesma
dedicacao.

Ser cuidador para mim é tomar conta, cuidar da pessoa que a gente ama, minha
esposa no caso. Ser cuidador € ter muita paciéncia, € ter muito amor, muita
resiliéncia e, além de tudo isso, € ter muita resignacdo e procurar fazer o melhor
para a pessoa acometida pela doenca, mas também é necessario cuidar de nos
mesmos.

... Entdo a minha vida, logicamente que modificou, antes tinha uma vida profissional
muito mais ativa, e como soO tenho filhos homens, isso acarreta que eu teria que
tomar uma posicdo de principal cuidador de minha esposa...antes tinha muitas
atividades, trabalhava muito, nunca tive problema com horarios. Depois que me
tornei cuidador, isso modificou bastante, pois agora, o cuidado requer de mim muito
tempo. Hoje ela estd muito dependente de mim, muito mesmo... acredito que mais
de 90%, pois sua funcdo motora esta muito prejudicada, ela ndo consegue mais
cozinhar, se despir, ir ao banheiro sozinha... isso faz com que eu tenha aquela
dedicacdo, aquela paciéncia, porque € muito dificil, ndo é facil ndo. A doenca esta
evoluindo a cada dia, claro que ela ainda tem muita lucidez, mas os sintomas
aparecem mais intensos a cada dia. Ela estd sendo muito bem cuidada por mim,
porque, além das medicacdes que ela toma, ela faz terapia ocupacional, método
Padovan, musculagéo, esta ultima ela iniciou h4 um més, mas estou notando que
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esta fazendo bem a ela, pois ela tem muita dificuldade com a parte motora, e seu
braco esquerdo ela, muitas vezes, esquece de utiliza-lo.

O prazer de cuidar, eu tenho, estou sentindo que tenho muito mais amor a ela do
gue imaginava. Claro que tem algumas coisas que incomodam, a gente fica muito
restrito, ndo tem mais aquela vida social de antes, inclusive eu sempre tive, mas
junto com ela, e agora isso est4 mais restrito, o tempo de compartilhar com outras
pessoas € diferente, n6s vamos a um evento, mas chega a noite ela comeca a ficar
incomodada e quer ir embora... antes a gente tinha muito mais atividades sociais
com amigos e familiares...

A grande dificuldade que sinto é que, por enquanto, ndo tenho muito apoio e ajuda
da familia no cuidado, quem mais me ajuda € minha sogra, ela mora fora, mas
guando estd aqui, ela me ajuda bastante. Minha familia, mae e irmdo me ajudam
muito, me d&ao apoio moral, espiritual e material também.

Mas meus filhos moram aqui e sinto que estdo muito ausentes, semana passada
conversei com um deles em uma festa de casamento, e disse que eu estava
precisando de ajuda, ....... ainda néo estou sentindo muito porque estou conseguindo
resolver, por enquanto, mas sei que no futuro vou precisar de mais presenca, iSso
gue pedi para que meus filhos conversassem entre si e viessem acompanhar a mae
deles, essa presenca € muito importante.

Ainda toma banho sozinha, mas néo consegue se vestir mais..... ndo tenho ninguém
eu me ajuda, s6 eu mesmo. Tenho uma secretaria pela manha que faz o almoco.
Minha esposa ainda néo esta dando trabalho de ficar s6, mas é ldgico que, quando
preciso sair, fico muito preocupado em deixa-la sO, pois uma hora para outra ela
pode ficar agitada.

O que ainda nédo esta me preocupando € que ela dorme a noite toda sem nenhum
problema.

Os filhos sempre foram distantes, a desculpa € que eles tém a vida deles, mas eles
nem ligam para saber sobre nds, e isso nds sentimos muito. Mas eu ndo cheguei
ainda a cobrar diretamente. Eles sempre foram muito independentes, e quando ela
estava em sa consciéncia ela ligava para eles e dizia” Olhem, vocés tém pai e mae
ainda” .... mas hoje nao, ela nem consegue mais fazer uma ligacao.

Antes da doenca eles eram um pouco mais presentes, pelo menos nos finais de
semana, nos convidavam para irmos até a casa deles, e isso ndo acontece mais, e
estou sentindo muito, principalmente do meu filho mais velho, que € o mais
reservado.

Faz mais de um ano que contei para ela sobre sua doenca, e isso foi melhor, nosso
relacionamento ficou bem melhor depois disso. Ela me agradece por ter contado. Ela
ainda tem muita gratiddo a mim. Um dia ela me perguntou se eu iria cuidar dela
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sempre, e no final da pergunta disse que sim, pois sei que se fosse o contrério ela
faria isso por mim com a mesma dedicagao.

Quando foi diagnosticada a doenca, no inicio ndo sofri, pois desconhecia a Doenca
de Alzheimer, mas, depois que comecei a pesquisar, foi um baque, e fiquei muito
triste e preocupado.

So6 fiquei mais tranquilo quando comecei a participar do grupo “Cuidando de quem
Cuida”, é esse grupo que estd me sustentando, me dando subsidio para que possa
fazer o melhor. Essa é a minha intencao, fazer o melhor.

O grupo da apoio total, h& troca de experiéncias, um ajuda o outro. Esse grupo
realmente me segura, isso me ajuda bastante.

Sempre quando me perguntam como ela esta eu respondo que ela estd sendo bem
cuidada, isso tenho certeza que estou fazendo. Meus filhos me ddo muito apoio
financeiro.

Para amenizar as dificuldades, procuro passar por cima, tenho que procurar fazer,
encontrar a maneira menos desgastante para mim inclusive, é dificuldade demais,
mas nao é impossivel.
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4.2 ENTREVISTA COM LIiRIO

O OLHAR DO COLABORADORY/ Diario de Campo:

Lirio tem sessenta e dois anos, estd no grupo de cuidadores “Cuidando de quem
Cuida” ha trés anos, € casado ha dois anos pela segunda vez, mora com sua
esposa e sua sogra com oitenta e sete anos que recebeu o diagnodstico de DA ha
cinco anos.

Prontificou-se em participar do estudo logo que ele foi apresentado para 0s
cuidadores. Na entrevista falou calmamente sobre sua vida apés se tornar cuidador
por cinco anos de sua mée ja falecida e agora de sua sogra.

Tom vital: “[...] A Doeng¢a de Alzheimer é uma caixinha de surpresas.”

Ser cuidador € uma questao muito importante, pois estou contribuindo para melhor
gualidade de vida da minha sogra.

Antes, tinha uma vida tranquila, ativa, passeava bastante. Até que a DA chegou e
desestruturou minha vida, e tudo isso se acabou. Hoje em dia vivo recluso, ndo da
mais para passear com minha esposa. Cheguei a conclusdo que essa doenca
desestrutura a familia emocional e financeiramente. Meu primeiro casamento
acabou apos vinte e dois anos, pois minha primeira esposa pediu para eu escolher
entre minha mae e ela, entdo escolhi cuidar de minha méae, e me divorciei. Minha
atual esposa eu conheci no grupo de cuidadores, e ja estamos juntos ha dois anos.

Existem também as questdes familiares, que no inicio a familia ndo assume a
doenca, ndo quer ajudar a cuidar, nunca tem tempo, nunca pode, costumo dizer que
€ a familia beija-flor, vem, beija e volta para sua casa. Essa é minha maior
dificuldade, s6 eu e minha esposa € que cuidamos dela.

A irma de minha esposa toma conta da parte médica, eu e minha esposa achamos
gue, nesse ponto, a ajuda esta de bom tamanho. O irmdo dela mora longe, e néao
tem condicdes financeiras para ajudar, apenas liga e pergunta como ela esta. O
outro irmdo mora aqui nha cidade e tem condi¢cfes, mas ndo ajuda, so liga e visita. E
a gente vai levando assim mesmo.

As dificuldades s&o muitas, mas eu tive a sorte de estar sempre contando com a
ajuda de amigos por sinal, que ja cuidavam de minha mae, que também teve
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Alzheimer, como médicos, terapeuta ocupacional entre outros. Agora me ajudam
com minha sogra. A dificuldade em lidar com a doenca, aprender sobre e com ela,
pois a Doenca de Alzheimer é uma caixinha de surpresas. Aprendi nesse tempo
todo como cuidador, de minha mée e agora de minha sogra, a viajar com a pessoa
acometida, pois cheguei a conclusdo que ndo se deve contrariar uma pessoa que
tem Alzheimer, porque vocé sé tem a perder com isso. Quanto mais vocé for
contrario a doenca, mais vocé vai sofrer.

Eles fazem questdo de fazer pirraga, usam a emogao para conseguir as coisas,
choram momentaneamente, e um segundo depois nem se lembram do que
aconteceu. Entdo aprendi nesses sete anos como cuidador, primeiro de minha mae
e depois de minha sogra, que eu tenho que viajar no mundo deles, algumas pessoas
dizem que eu sou doido em fazer isso, mas eu digo que fago sim, pois se néo fizer
eu nao tenho qualidade de vida. Vou dar um exemplo disso que aconteceu esses
dias em um almoco |4 em casa, no inicio do almogo, ja todos na mesa, minha sogra
disse que ndo comeria enquanto as criancas ndo chegassem, hoje essas suas
criancas tem mais de sessenta anos. Ela queria perguntar para os vizinhos sobre as
criancas. Dai eu me levantei e fui com ela na rua procurar as criangas, perguntamos
para os vizinhos da rua, e eu fazia gestos para os vizinhos dizerem que as criancas
ja tinham ido embora. Passado mais ou menos uma hora perguntando, pois ela anda
bem devagar, ela se cansou e voltamos para nosso almoco.

Acho que hoje estou pronto para enfrentar qualquer tipo de dificuldade, porque
aprendi. Quando cheguei ao grupo ha trés anos, a Betania coordenadora deste
conseguiu uma vaga para eu fazer um curso de cuidador, esse foi muito importante
para me qualificar. Hoje estou mais no grupo de cuidadores, nem tanto para
aprender, apesar de saber que toda reunido eu aprendo coisas novas, mas sim para
ajudar muitas pessoas que participam do grupo, pois tenho uma bagagem muito
grande sobre a doenca.

Minha sogra é muito dependente, precisa de ajuda até para ir para os comodos da
casa, mas é uma pessoa calma.

Estou mesmo muito preocupado € com minha esposa, que recentemente teve um
infarto, isso, com certeza, foi causado pela preocupacéo e cuidados com sua mae.

J& tentei contratar alguns cuidadores, mas eles ndo aguentam, trabalham alguns
dias e ndo voltam mais.

Tenho prazer em ser cuidador, mas tem horas que peco a Deus que se eu chegar a
esse ponto, que me leve logo. Sera que vale a pena sobreviver desse jeito? Isso é
uma vida vegetativa.

O que mais me incomoda é minha mulher esconder da sua familia a real situacéo de
sua méae. Eu até quero falar, mas ela me pede para ndo dizer nada sobre o0s
problemas. Quando ligam, ela sempre diz que esta tudo bem. Eu sou contra isso!
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Minha sogra precisa tomar remédio para ficar calma e dormir, sendo sdo vinte e
guatro horas no ar.

Minha maior dificuldade é no cuidado, pois ela é muito dependente, ndo vai a um
cébmodo sozinha, usa fraldas, mas ela tira tudo, ndo consegue tomar banho so.

Renunciamos sair de casa, pois ndo tem como sair. Ja disse para minha esposa que
precisamos conversar com a irma dela para que ela figue com a mée pelo menos de
vez em quando nos finais de semana. Pois do jeito que esta ndo temos qualidade de
vida nenhuma, e isso é necessario.

A familia ajuda financeiramente um pouquinho, mandam o que podem, mas a gente
tem sempre que pedir.

A gente sabe que é dificil e isso vai até quando Deus quiser, agora que essa doenca
€ uma caixinha de surpresas isso €.

E quando chega uma pessoa nova no grupo, acontece sempre as mesmas coisas,
s6 mudam os enderecos.

Ser cuidador € uma experiéncia que a gente tira e aprende na vida. O pior € que
ninguém cuida como nés familiares, por mais que a gente contrate e pague bem, as
pessoas vao atras s6 do dinheiro e ndo tratam a pessoa acometida pela doenca
como deveriam tratar, ndo tem amor.
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4.3 ENTREVISTA COM VIOLETA

O OLHAR DO COLABORADORY/ Diario de Campo:

Violeta tem sessenta e seis anos, esta no grupo de cuidadores “Cuidando de quem
Cuida” ha um ano e seis meses; € casada, mora com seu marido e filho, e seu pai
com oitenta e nove anos tem Alzheimer e mora a maior parte do ano com ela, o
diagnostico da DA aconteceu ha trés anos. Antes ela cuidou de sua mae até o
falecimento, esta tinha a DA também, hoje é cuidadora de seu pai.

Prontificou-se a participar do estudo logo que este foi apresentado para 0s
cuidadores. Na entrevista, ela chegou pontualmente, e falou calmamente sobre sua
vida apos se tornar cuidador primeiramente de sua mae que também tinha a Doenca
de Alzheimer mas ja faleceu e agora cuida de seu pai. Em varios momentos,
demonstrou-se emocionada.

Tom vital: “[...] Ele esquecer do meu nome é muito doloroso. Choca!”

Ser cuidador € uma missdo que nao € facil, para isso temos que nos preparar
espiritualmente e também fisicamente, pois o Alzheimer é uma doenca assim:
momentanea, de lembrancas, se meu pai esta me desconhecendo, ele ndo tem
raciocinio para determinadas frases, esquecer do meu nome , isso € muito doloroso
para mim, filha. Choca! Além de surtar em alguns momentos, isso pode ser
emocional ou agressivo, pior ainda este Ultimo para o cuidador pois ha o impacto.
Vocé teve aquele pai amoroso e de repente ele esta ali querendo te agredir de uma
forma ou de outra, ou verbal ou fisicamente.

Antes minha vida era mil maravilhas, convivia com meus familiares todos saudaveis
sem nenhum problema grave, eram muitas visitas, encontros em datas
comemorativas, casamentos, aniversarios, natal; era muito bom! Apesar de meu pai
ser separado de minha mae nos tinhamos um entrosamento bom, ele nos visitava,
e, sempre que podia, estava conosco.

Hoje, ndo é mais assim. Tem momentos que conseguimos que ele esteja presente,
mas outros ndo. Por ele ter duas familias, isso também dificulta hoje sua presenca

em algumas ocasifes. Mas sempre que da, ele esta presente, pois isso é muito
importante para nos.
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Minha vida hoje é dedicada a minha familia: marido, filhos e também a ele, meu pai.
Eu e minha irma mais velha é que cuidamos dele, ela € um suporte para mim.

N&o temos cuidadores pagos, sé as duas filhas mesmo. Somos sete filhos, todos
casados, mas quem cuida somos sO eu e minha irmd; alguns periodos ele fica
comigo, outros com ela.

Meus outros irmaos apoiam financeiramente, alguns, eles visitam e ligam também.

Agora, quando meu pai vai para a outra familia dele no interior, eles dao so6
medicacdo e alimentacdo. Ndo dao a atencdo devida a ele, devido ser pessoas
menos esclarecidas. Eles cuidam indiretamente, pois ndo aceitam que isso € uma
doenca, acham que é caduquice, eles ndo tem a cultura para entender o que é a DA,
mas colaboram em, pelo menos, alimenta-lo e dar as medicacbes quando ele esta
por l4.

Quando ele estd comigo, consigo sair de casa, mas sempre uma pessoa fica
olhando ele, minha irmé no caso. Pois, de repente, ele pode fugir, ele nunca fez isso,
mas pode fazer.

Ele, as vezes, tem episodios de alucinacdo. Ele sempre esquece dos
acontecimentos recentes, mas lembra bem do passado.

Eu ndo tenho prazer em cuidar, mas tenho condicdo espiritual e fisicamente para
cuidar de meu pai, porque antes ja cuidamos de nossa mae que ja se foi ha quase
guatro anos, e quando ela faleceu ja estava no inicio da Doenca de Alzheimer
também.

Apoés a morte de minha méae, a DA veio aparecer em meu pai, percebemos atraves
das perdas de memoria, ele é acompanhado pelo geriatra, cardiologista, clinico-
geral e neurologista.

Nada me incomoda em cuidar dele! Até porque, apesar dele ndo ter cuidado da
gente, e ndo estar sempre presente é N0sso pai e tenho muito amor e respeito por
ele.

As dificuldades sdo os limites que a gente tem. Nossa vida social fica limitada, ndo
da mais para ter, pois ndo da para deixar ele com qualquer pessoa, e ja que a gente
cuida com amor e carinho, a gente limita a vida social. Sei que tem que ter, pois a
gente precisa se cuidar também para cuidar do outro, mas isso € muito podado.

Procuro leva-lo a igreja, as festinhas da familia, mas, as vezes, ele ndo quer ir.
Tento convencé-lo, mas nem sempre da certo. Quando chega la ele se distrai, sei
gue isso é muito bom para ele tambéem.

Gracas a Deus, ele tem a primeira familia que da total apoio e assisténcia a ele.
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O grupo “Cuidando de Quem Cuida” eu conheci através de uma amiga, foi muito
importante para mim. Faz um ano e seis meses e para mim o grupo foi tudo, a porta
da esperanca para conhecimentos, troca de ideias, experiéncias de outras pessoas
gue cuidam de seus entes queridos.

O grupo s6 faz me fortalecer, cada dia, cada reunido que participo saio iluminada,
mais forte, mais cheia de conhecimento para continuar cuidando de meu pai. As
vezes, quando eu falto alguma reunido, me sinto sufocada, sinto necessidade de vir
porque é muito importante participar. Na época da doenca de minha mée, eu nao
sabia da existéncia do grupo, foi muito dificil, sofremos muito, apds a morte dela,
minha irma entrou em depressao.
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4.4 ENTREVISTA COM ORQUIDEA

i

a N\

O OLHAR DO COLABORADORY/ Diario de Campo: Orquidea tem sessenta e dois
anos, esta no grupo de cuidadores “Cuidando de quem Cuida” h4 um ano, é vilva e
mora com sua tia mesmo depois de seu casamento; seus filhos ja sairam de casa, e
hoje moram apenas ela e sua tia com oitenta e sete anos que recebeu o diagnostico
de Da ha um ano, e ela é sua cuidadora.

Prontificou-se a participar do estudo logo que este foi apresentado para o0s
cuidadores. Na entrevista, ele chegou pontualmente, e falou sobre sua vida apés se
tornar cuidador de sua tia. Durante a entrevista, ela se emocionou muito e chorou
em alguns momentos quando contava sobre suas dificuldades.

Tom vital: “[...]E desafiador, estressante e muito dificil, principalmente no
inicio.”

Ser cuidador de uma familiar acometido pelo Alzheimer € para mim desafiador,
estressante e muito dificil, principalmente no inicio, que vocé ndo conhece o que é a
doenca, s6 sabe que a pessoa acometida esquece dos fatos recentes e lembra-se
do passado, mas que nédo é simples assim, e como a gente desconhece, € dificilimo.
Eu figuei numa situacdo que ndo conseguia nem falar com ninguém, quando eu
comecava a falar eu chorava, eu ndao entendia, ndo tinha conhecimento sobre o
assunto.

E mais dificil ainda quando vocé ndo tem ajuda de pessoas da familia. Eu tenho uma
pessoa que trabalha na minha casa, ndo é cuidadora, ela trabalha h&a alguns anos la
em casa, ela € meu apoio, me apoia muito mesmo.

Sem ela, seria muito mais dificil, mas em termos de vir alguém da familia me ajudar,
nao existe isso. Raramente, os irmaos ligam, mas sao bem de idade também, o mais
novo tem uns sessenta e cinco anos. Ndo ddo nenhuma ajuda financeira, nem
perguntam. A sorte é que ela tem uma pensdo deixada pelo pai dela que é
suficiente, inclusive a funcionéria la de casa é ela quem paga também. Tem-se muito
gasto, € uma série de coisas, fraldas, medicacdo, consulta com o neurologista que
nao atende no plano dela, mas eu continuo levando nele porque ele € muito bom,
vamos la a cada trés meses.
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Quando ligam e perguntam por ela, eu digo que ela estd bem cuidada, palavras
estas que aprendi com um amigo no grupo de cuidadores. Alguns nem ligam, nem
parece que ela existe!

Antes de ser cuidadora, minha vida ndo era assim como agora, mas sempre, como
mora sO eu e ela, pois meus filhos ja sairam de casa, entdo jA ndo saia muito, pois
ndo a deixava sozinha, agora saio menos ainda. Muita coisa ela j& ndo sabia, fazia
coisas que a gente sabe que ndo podem ser feitas, entéo ja era dificil. Eu n&o sei se
hoje € mais dificil, porque hoje ela fica sentadinha na cadeira, ndo se levanta para ir
até a geladeira mexer nas coisas. Eu tinha muito medo que ela caisse, e foi isso que
aconteceu, agora ela s6 anda com ajuda do andador.

Quando minha tia caiu e fraturou o fémur, ela passou trés meses sem andar, e
minha sorte € que meu filho ainda morava na minha casa, e ele é que pegava ela
nos bracos, né, porque se ndo fosse ele, ndo sei ndo. Quando ele estava
trabalhando, a noite, essa mocga que trabalha na minha casa, dormia comigo para
me dar apoio, as vezes minha filha vinha, mas s6 as vezes. Mas foi muito dificil.

Quando ela ficou trés meses sem andar, ela gritava dia e noite, ninguém dormia la
em casa. Hoje, ela s6 toma banho na cadeira de banho, pois ela ndo tem mais
condicBes de ficar de pé no banho. Antes dela cair , eu vendo sua dificuldade em
andar , eu construi um banheiro todo adaptado, inclusive ele € imenso para poder
circular a cadeira de rodas, e quando o banheiro ficou pronto, dai dois meses ela
caiu. Ela usa fralda s6 a noite. Depois que ela voltou a andar eu a levei no
neurologista, e ele passou medicacao para ela dormir melhor, foi uma bencéo, ela
passou a dormir a noite todinha, ndo deu mais trabalho, tive sossego.

Ela era muito falante, conversava muito, era muito alegre, hoje nao fala com
ninguém, ndo da uma palavra. Muitas vezes a gente pergunta algo para ela e sei
gue, as vezes, ela faz de conta que nao escuta.

Antes, ela estava vendo coisas, mas isso acabou quando comecou a tomar as
medicacdes prescritas pelo médico. Ela acorda as cinco horas da manha e ja chama
pelo meu nome, se eu demorar para ir, ela comeca a gritar, fala que esta com dor. Ai
guando chego 14, e digo para ela se levantar, e eu ajudar ela a tirar a camisola, ai
ela fala que ndo pediu para se levantar e assim ela continua deitada. Tem dia que da
muito trabalho para tird-la da cama, ela ndo quer se levantar de maneira alguma,
mas tem dia que eu consigo tird-la, dai eu a ajudo a trocar de roupa.

Ela come sozinha, s6 que a carne eu corto bem miudinho. Ela ainda come s0.

Para ir ao banheiro, durante o dia ela vai com o andador, mas, as vezes, ela faz xixi
na cadeira onde estad sentada. Quando isso acontece, ela fica como se estivesse
com vergonha, eu sinto isso. Ela tem dificuldade de fazer coco, ela ndo se lembra
mais que precisa fazer, e eu tenho que colocar um supositério.
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Ela come bem, mas eu coloco s6 0 necessario, sendo ela come tudo o que esti na
mesa. Ela almoca antes de nos.

Ela lembra de todas as pessoas pelo nome.

Minha vida antes ja era bem dificil por causa dela, eu quase néo saia, se eu fosse
viajar, isso é bem dificil de acontecer, mas quando eu ia para o interior uns dois ou
trés dias, e minha filha ndo fosse comigo, ela ficava com minha tia, mas era dificil de
acontecer. Eu digo que agora ndo é mais dificil do que era antes ndo, porque eu
viajei ha uns meses atras, fui para Florianopolis visitar meu filho que agora mora la.
Eu pensava que nao ia sair nunca mais de casa para viajar, dizia que ndo podia
mais! Mas agora através do Grupo eu aprendi que eu podia sim. Entdo o que foi que
fiz, me organizei, a moca que trabalha Ia em casa disse que ficaria com minha tia
nos dias que eu estivesse fora, ai fui para Floriandpolis e fiquei por Ia cinco dias. As
pessoas disseram que cinco dias € muito pouco, mas eu digo que é 0 que eu posso
por enquanto. A moca que trabalha la em casa trouxe uma irma para dar apoio a ela,
dai eu ndo tive preocupacao, viajei tranquila, entdo a partir dai eu vi que posso sair e
gue agora ndo é mais dificil que antes. Eu tenho esse apoio e acho que agora ela
tem o cantinho dela, antes era mais dificil porque ela ndo ficava quieta, ela abria
geladeira, comia o que ndo devia, hoje ela ndo faz mais nada disso.

Amo de paixdo essa moca que trabalha comigo, porque posso contar com ela
sempre. No domingo, fico s@, ai chamo minha filha para vir ficar comigo e ela vem,
assim eu nao fico sozinha. Quando estou s6 com minha tia eu ndo vou nem a
padaria que é perto da minha casa.

As vezes quando tem um aniversario de familia eu levo minha tia, ela ndo diz nem
gue ndo nem que Sim, eu organizo as coisas e a levo comigo. Mas la ela ndo da
uma palavra, antes da queda ela ja estava ficando assim, calada. Ela ja teve
depressdo mesmo antes dessa situacdo, mesmo quando estava bem resolvida, ela
ficava deprimida.

Eu ndo sei se sinto prazer em ser cuidadora, porque eu olho e penso, meu Deus,
uma pessoa que fazia tudo, eu trabalhava o dia todo e ela € que cuidava dos meus
filhos, pessoa que resolvia tudo, se eu ndo pudesse ela os levava até para o médico.
Eu sempre questiono: Deus como € a velhice? Fico pensando nisso. Nao sei, soO sei
gue tenho que cuidar, eu tenho que cuidar, tem que ser comigo. Sou grata a ela por
ter cuidado tdo bem dos meus filhos, entdo eu tenho que fazer sim.

No inicio, fiquei muito perturbada, meu filho disse para nds colocarmos ela numa
casa de repouso, ele insistiu e tudo, mas eu disse ndo, ndo faco. Apesar de que
minha cabeca, se eu ficar assim mais para frente eu estou me organizando para ir
para uma casa dessas. Nao acho abandono, nada disso, mas ndo tenho coragem de
chegar e fazer isso com minha tia. Nao tenho. Eu até conhe¢o uma casa de
repouso, tem uma tia do meu genro que estd numa casa dessas, eu ja fui visitar,
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mas eu ndo tenho, acho que pela gratiddo é que eu ndo tenho coragem de fazer
ISSO.

De inicio, eu chorava muito, fiqguei muito perturbada, ndo dormia, e meu filho dizia
gue eu ia ficar doente, mas sabia que tinha que fazer.

O que me incomoda € justamente nao ter apoio da familia, de inicio me incomodou
muito, ndo dizia nada a eles, mas era revoltada, como é que pode ninguém visita-la?
N&o tem um irmdo ou uma sobrinha que possa ajudar? S6 minha irma que posso
contar, ela me ajuda a tomar as decisdes, mas ela ndo pode ficar com nossa tia pois
tem um filho pequeno ainda.

Entdo no inicio eu era muito revoltada, hoje ndo. Acho que eles deveriam fazer mais,
hoje vejo assim: n&o vou ficar me estressando, ficando angustiada, irada, pois fico
mesmo é irada.

E uma situagdo que eles nem sabem que fico assim. N&o vai adiantar nada eles
saberem. Entdo hoje quando ligam eu atendo muito bem, se chegam |4 em casa eu
0s recebo bem, mas teve um dia que uma das irmas dela foi visita-la e minha tia me
chamou para eu leva-la ao banheiro, quando ndés chegamos la ela havia tirado a
calca e ja ia fazer xixi l& no quarto dela mesmo. Sua irma viu e ficou indignada, pois
nao sabia que era assim.

Ja sofri muito com isso, mas hoje eu ja tiro de letra.

A grande dificuldade de cuidar € ndo conhecer a doenca, antes eu ndo conhecia o
Alzheimer. De inicio eu discutia muito com minha tia, ia de frente mesmo. O
diagnostico foi dado pelo neurologista e este disse que seria 6timo se eu
participasse de um grupo de cuidadores no posto de saude de Candelaria. Passou
um tempo ainda, entdo resolvi visitar este grupo. Quando cheguei, quase nao falava,
passei varias reunides chorando e ainda hoje quando eu falo ainda me emociono. Ai
aos poucos , fui colocando tudo para fora, fui vendo que néao estava so, o0 que estava
passando, muita gente passava pela mesma situacao.

A questdo de néo ter o apoio da familia pode-se dizer que quase todo mundo passa
por isso. Ai fui aprendendo o que era a Doenca de Alzheimer, fui lendo,
pesquisando.

E vendo as historias de cada um, me senti acolhidissima no grupo. E vi que néo
adiantava ficar me angustiando, isso sé me fazia mal.

Hoje, esse grupo para mim é tudo, sem ele ndo sei como estaria. Tem dia que no
grupo me emociono e choro ainda dependendo do tema abordado. Tem dia que
chego mais para baixo, meio triste, mas saio muito bem do grupo.

Hoje sou outra pessoa, estou muito bem. Para minha tia também melhorou, pois
agora nao bato mais de frente com ela, eu concordo e pronto, acabou a discussao.
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Minha tia ndo pergunta mais por ninguém, ndo sei se algum dia ela vai voltar a
perguntar. Quando vem alguém visita-la, ela s6 diz que estd bem e mais nada.

Ela € muito teimosa, sempre diz que estd com dor, sei que isso é chantagem
emocional, pois 0 médico ja me disse, dai a pouco ela nem fala mais nada de dor.

Antes do inicio da medicacao, ela, as vezes, tinha alucinacdes, mas depois de uma
semana isso acabou- se.

Ela sabe das coisas, as vezes faco de conta que ndo me lembro do nome da rua
gue moramos em Currais Novos e pergunto para ela, e ela responde direitinho o
nome da rua. Agora, a rua que a gente mora ha trinta anos em Natal, eu pergunto o
nome para ela, mas ela ndo se lembra mais.

E tudo muito dificil, mas de inicio é de pirar mesmo, com esse grupo de cuidadores
foi que encontrei apoio e sossego, 0 nome € esse, s0ssego, tanto para cuidar de
mim quanto para cuidar dela.

Bom, n&o sou de sair muito, nunca fui de sair a noite, mas, por exemplo, ontem fui
junto com minha filha ao aniversario de uma colega. Deu certo de irmos porque a
moca que trabalha em casa ficou com minha tia, ela ficou sem problema nenhum,
antigamente eu até ligava para saber como estavam as coisas la em casa, hoje eu
nem ligo mais. Minha tia perguntou por mim na hora de dormir, € minha funcionaria
disse que eu estava fechada no quarto descansando, pois estava com muita dor de
cabeca. Ela queria abrir a porta do quarto, ai a moca disse que eu estava muito
ruim, e que era para me deixar quieta descansando. Disse também para ela ndo se
preocupar porgue iria ficar com ela a noite toda, minha tia tem medo de ficar s6, logo
a tardinha ela quer fechar todas as janelas, e eu e a moc¢a que trabalha la fechamos
as janelas antes de escurecer para minha tia ndo ver escurecer.

As vezes, vou ao shopping, tenho uma amiga que tem a mesma condi¢do da minha,
e, de vez em quando, vamos passar a tarde la.

Minha vida € mais sossegada por causa dessa moca que me ajuda. Sou muito grata
a ela, chegou em casa aos dezoito anos, e vai fazer oito anos que ela trabalha la em
casa. Digo que ela é minha amiga, com ela converso, choro, ela sabe de tudo, l6gico
gue o possivel ela sabe. Comento com ela as coisas de minha familia, sendo eu
morreria, explodiria guardando isso dentro de mim. Mas todo mundo diz que tenho
um astral muito bom, sempre fui assim, inclusive faco também musculacdo pela
manha, 14 as pessoas dizem que nem parece que tenho em casa uma tia com tantos
problemas. Sempre fui assim de conversar muito. Nao sei se isso é um escudo, mas
sou assim. Tenho muitas amigas aposentadas que eram do trabalho, todo més nos
reunimos em um almoco.

De inicio, eu tinha muito medo, e pensava no caso de morrer antes dela, como sera
gue essa criatura ficaria? Quem iria cuidar dela? Isso ja passou, pois aqui no grupo



51

eu aprendi isso, se eu morrer vai sempre ter um jeito de alguém cuidar, ou entdo ela
vai para uma casa de repouso.

J& entrei com o pedido de curatela porque nao tenho condi¢do de resolver alguma
coisa no banco, tem que ser sO ela. Pedi a curatela ha cinco meses, é téao
complicado, isso demora muito.

Ah, me lembro que, desde que eu era menina, minha tia dizia que moraria comigo.
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4.5 ENTREVISTA 5- AZALEIA

O OLHAR DO COLABORADOR/ Diario de Campo: Azaleia tem sessenta e dois
anos, estd no grupo de cuidadores “Cuidando de quem Cuida” ha onze anos, €
solteira, mora sozinha. Mas, até outubro de 2012, ela morava com seu pai com 86
anos, que recebeu o diagnostico de Doenca de Alzheimer ha dois anos, e veio a
falecer recentemente. Ela era cuidadora dele, mas antes foi cuidadora por onze anos
de sua mae que também tinha a Doencga de Alzheimer.

Prontificou-se a participar do estudo logo que este foi apresentado para os
cuidadores. Na entrevista, ela se emocionou varias vezes com suas lembrancas com
relacéo a seus pais ja falecidos.

Tom vital: “[..]Se vocé néao tiver calma e paciéncia, vocé se desespera e
adoece.”

Para mim, ser cuidador foi um aprendizado muito grande. Tudo que vocé vai fazer
dentro do cuidado tem que ter muito amor e carinho pela pessoa acometida, e muita
paciéncia também porque a doenca evolui muito rapido, e vocé nao pode ficar
parado no inicio da doenca, vocé precisa caminhar junto com ela, nos seus
procedimentos, no seu cuidado no dia a dia, vocé tem que adaptar sua vida a
doenca.

Devemos aceitar a doenca, pois ndo tem como ndo aceitar, e lidar com ela com
amor, carinho e paciéncia, porque a doenca € longa.

Antes, minha vida era assim: eu trabalhava, viajava, passeava, tinha uma vida
independente. Apesar de ser solteira nunca me afastei dos meus pais, sempre morei
com eles. Mas quando a doenca apareceu, para mim foi uma descoberta, pois na
época eu ndo conhecia o Alzheimer. Sé sabia o que falavam na TV. Quando iamos
ao neurologista, sempre perguntava para o0 médico se o que minha mae tinha nao
era Alzheimer, mas ele me dizia que era uma isquemia cerebral, e eu aceitava sua
resposta, mas eu tinha muita apreensdo com relacdo ao diagnostico da doenca que
demorou muito a vir.
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S6 veio mesmo, em 1999, em minha mae, mas acho que ela ja tinha a doenca ha
muito tempo, tanto que entre o diagndstico e ela ficar totalmente dependente,
acamada, foi, apenas, um ano.

E quanto ao meu pai, a minha dedicacdo a ele ndo foi com relacdo a Doenca de
Alzheimer, pois ele fazia todas as atividades, eu s6 atuava como cuidadora de um
idoso. Dai em 2010, veio o diagnoéstico de Alzheimer nele também. Eu chorei muito,
pois ja tinha a experiéncia como cuidadora de minha mée, e ai surgiu o segundo. Eu
sabia tudo o que estava por vir. Faz pouco tempo que ele veio a falecer, foi devido a
outras complica¢des, ndo ao Alzheimer. Eu ainda estou tentando aceitar. Ele estava
muito no inicio da doenca, lembrava ainda de mim.

Hoje me vejo morando s, tentando me acostumar, mas Deus vai me ajudar e fazer
com que me acostume.

ApOs assumir o papel de cuidadora, minha vida ficou restrita s6 a eles dois, eu ndo
saia mais, ndo viajava, meu pai hdo deu muito trabalho, pois ele andava, e nem era
tdo dependente de mim, mas com minha mée foi dedicagéo exclusiva, eu ja estava
aposentada, e s6 cuidava dela o tempo todo. A doenca chegou na época que me
aposentei. Sempre fui eu que cuidei. Os familiares eram so visitas e telefonemas,
ninguém nunca teve a iniciativa em tomar conta de minha mée um unico dia, para eu
sair ou viajar, nada acontecia.

Em 2001, ajudei a fundar o grupo de cuidadores “Cuidando de Quem Cuida”, e
participava assiduamente.

Nos ultimos trés anos antes de mamae falecer, ela estava totalmente dependente,
precisava de ser aspirada varias vezes por dia, precisava de mudancas de decubito
constantes a noite toda, e foi necessario contratar o servico de home care para ela,
ai tinham técnicas de enfermagem que cuidavam, e elas ficaram conosco até o dia
do enterro. Minha mée era bem cuidada, morreu sem nenhuma escara. Hoje tenho o
sentimento de dever cumprido, tenho muita saudade, choro de saudades lembrando
de nossos bons tempos juntos.

Somos sete irmaos, alguns até ajudavam financeiramente, mas cuidar mesmo
nunca, s6 uma irma que mora no Acre, que, quando vinha para ca, me dava um
apoio grande.

Eu tinha prazer de cuidar, pois estava cuidando de quem cuidou de mim, claro que
ficava triste porque houve inversdo dos papéis, antes eram eles que cuidavam de
mim, depois da doenca eu passei a cuidar deles. Passei a dar banho, comida na
boca, levar no médico, isso me incomodava um pouco, mas depois passei a aceitar
essa inversao de papéis com mais naturalidade, pois vi que nao tinha outro jeito.
Também me incomodava a falta de participacdo dos meus irmaos no cuidar.
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A dificuldade maior que tinha era no relacionamento com a familia, para eu manter o
equilibrio, ndo desunir a familia, para eu ndo causar brigas, engolia gatos, sapos e
lagartos para que, pelo menos, eles continuassem a frequentar a minha casa.

No dia das maes, ia todo mundo. Depois que ela partiu a familia ficou mais relapsa
porgue papai andava, ndo era tdo dependente, entdo a familia ndo era tdo presente
la em casa. Eu é que levava ele para todos os lugares. Ele era minha companhia até
o inicio de 2012, que foi quando ele teve uma trombose na perna esquerda, nos
fomos para o hospital, e dai comec¢ou a decadéncia dele.

O doente de Alzheimer ndo gosta de ficar confinado, ele gosta de liberdade, de se
movimentar, e papai ficou dezessete dias confinado num quarto de hospital, para
ndés foi muito dificil, e eu notei que quando ele saiu de |4, estava bastante
desorientado, depois as coisas foram melhorando aos poucos. Dai como papai
precisava de mais cuidados, eu pagava 1 salario para um cunhado meu me ajudar
no banho de papai, e para passear com ele no quarteirdo de casa.

Dai em diante, apareceu anemia, foram idas e vindas do hospital, ele tinha cancer
de proéstata e ja tinha tomado conta dele todinho. Seu quadro foi complicando e ele
ficou internado quarenta e trés dias e veio a falecer. Com meu pai, foram so dois
anos de cuidado, agora com mamae foi muito tempo.

Ser cuidador foi uma experiéncia muito rica para mim, e sempre digo que se vocé
nao tiver calma e paciéncia, vocé se desespera e adoece. Pois a doenca € longa e
progressiva.

Uma dica que aprendi com o médico de minha mée € a importancia de deixar o
acometido pelo Alzheimer independente 0 maximo que puder, pois se vocé der
comida na boca dele, ele desaprende a comer sozinho. Se vocé coloca-lo numa
cadeira de rodas, ele ndo anda mais. Essa independéncia era para evitar que a
doenca ndo tomasse conta de minha mae. E isso era o que eu fazia.

Hoje, tenho condicdes de detectar uma pessoa com essa doenca s6 com o olhar,
isso é devido minha experiéncia de cuidadora dos meus pais, pela convivéncia diaria
com a doenca por muitos anos.

O grupo para mim caiu do céu. Eu o indicava para todas as pessoas que estavam
com esse problema. No grupo, me sentia apoiada pelos cuidadores e também dava
apoio a eles. Aqui no grupo é um aprendizado constante. Quando vocé chega aqui,
vocé vé o universo diferente e acha que sua situacdo ndo tem saida, mas quando
comeca a participar do grupo e se depara com as vivéncias dos outros cuidadores
do grupo, vocé vé que aqui tem varios casos como o seu, € um aprendizado grande,
€ um conforto, tem muita troca de experiéncia entre os cuidadores. Com a ajuda do
grupo, a gente percebe que tem uma luz no fim do tunel.
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5 O SER CUIDADOR E SUAS VIVENCIAS

ApoOs a leitura minuciosa de todas as histérias narradas, constataram-se
alguns pontos em comum que poderiam ser agrupados e aprofundados. Procurou-se
realizar a interpretacdo desses pontos evidenciados pelos colaboradores com o
intuito de compreender as histérias de vida narradas pelos cuidadores familiares de
pessoas com DA.

Na abordagem interpretativa escolhida para este estudo, procurou-se
descrever cada experiéncia respeitando a forma como ela foi vivenciada, na

perspectiva do colaborador que a vivenciou.

5.1 CARACTERIZACAO DOS CUIDADORES PARTICIPANTES DO ESTUDO

O grupo escolhido para participar desse estudo foi formado por cinco
cuidadores familiares de pessoas com DA, todos participantes do Grupo “Cuidando
de Quem Cuida”. Essa escolha foi feita com a finalidade de compreender, com maior
profundidade, a realidade do ser cuidador familiar de uma pessoa acometida pela
DA atentando para as diferentes perspectivas de enfrentamento de cada um, em
relacéo as adversidades da vida.

Foram entrevistados trés mulheres e dois homens; estudos afirmam que
grande parte dos cuidadores sdo do sexo feminino. Isso pode estar associado a
guestdes de género, pois, segundo Portugal (2007), a mulher, no decorrer da
historia, € quem realiza o papel de cuidadora, principalmente devido ao instinto
maternal. O papel da mulher cuidadora ainda € uma atribuicdo esperada pela
sociedade brasileira (INOUYE et al, 2009).

Quanto ao estado civil dos participantes, trés sdo casados, uma vilva e
uma solteira. Na pesquisa de Caldeira e Ribeiro (2004), pessoas casadas assumem,
com maior frequéncia, o cuidado, isso faz com que elas tenham maior sobrecarga,
visto que possuem compromissos conjugais, familiares, domésticos e também no
trabalho.

Quanto a idade dos cuidadores, variou entre sessenta a setenta anos.

Destes, um é esposo; um € genro; duas sao filhas e uma é sobrinha da pessoa
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acometida pela Doenca de Alzheimer e todos residem com a pessoa acometida,
prestando toda a assisténcia necessaria vinte e quatro horas do dia.

Para a pessoa acometida, morar com o cuidador familiar, é benéfico, ja
gue ela pode ser assistida de forma imediata; em compensagao, a exposicdo aos
efeitos negativos do cuidado, por parte do cuidador, aumenta provocando elevados
niveis de estresse (FERNANDES, 2003).

Dos cuidadores entrevistados, todos tém religido definida, sendo dois
catélicos praticantes, um espirita e dois catdlicos ndo praticantes. A religido atua
como uma forma de apoio e tranquilidade para os cuidadores. Para Witter (2006), a
religiosidade funciona como mediadora positiva na tarefa do cuidar.

Quanto a escolaridade, trés concluiram o ensino superior e dois
apresentaram ensino superior incompleto. Destes, dois trabalham e trés séo
aposentados, um dos que trabalham teve que diminuir sua carga horaria semanal,
pois ele é o unico cuidador, e passou a trabalhar mais em casa. O outro divide as
tarefas do cuidado com sua esposa, assim ele continua desempenhando suas
atividades profissionais sem problemas.

O tempo que os cuidadores familiares desempenham esse papel varia de
um a treze anos. O periodo em que os cuidadores entrevistados frequentam o grupo
“Cuidando de Quem Cuida” na UBS de Candelaria, varia entre um a onze anos,

onde a maioria se encontra entre um a trés anos.

Quadro 1 - Caracteristicas sociodemograficas dos colaboradores participantes da pesquisa.

Colaborador | Sexo | Idade | Est. Profissao Renda | Religido Parente Tempo | Tempo
Civil acometido | no como
grupo cuidador

Crisantemo | Masc | 61 a Casado | Engenheiro | Acima | Catdlico Esposa 2 anos 3 anos

civil de 5
SM

Lirio Masc | 62 a Casado | Corretor de | De 2 a | Espirita Sogra 3 anos 2 anos

imoveis 5SM Kardecist
a

Violeta Fem. | 66 a Casada | Professora | De 1 a | Catdlica Pai 1 ano 3 anos
aposentada | 2 SM

Orquidea Fem. | 62 a Vilva Assistente | Acima | Catdlica Tia 1 ano 1 ano
Social de 5| néo
aposentada | SM praticante

Azaleia Fem. | 62 a Solteira | Contadora | De 2 a | Catdlica Pai 11 anos | 13 anos
aposentada | 5 SM

5.2 OS TONS VITAIS DE CADA COLABORADOR
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Cada narrativa revelou um tom vital diferente e possibilitou a
compreensao de fendbmenos concretos a partir da interligacdo do mundo interno com
o mundo externo de cada colaborador. Segundo Bom Meihy (2002), o tom vital
corresponde na frase que serve de epigrafe para a leitura das entrevistas, este
almeja organizar o critério de percepc¢édo dos leitores, funcionando como um farol a
direcionar a recepc¢ao do trabalho.

Tom vital Crisantemo: [...] se fosse o contréario, ela fariaisso por mim com a
mesma dedicacgéao.

Para Crisantemo, seus trinta e oito anos de unido conjugal foram repletos
de amor, carinho, paciéncia, cumplicidade, companheirismo, dedicacdo e muitas
dificuldades superadas. Nao seria a DA que mudaria essa longa e bela trajetoria.

Tom vital Lirio: “[...] A Doenga de Alzheimer é uma caixinha de surpresas.”

Lirio caracteriza a DA como inconstante devido as variagcdes constantes
de humor, comportamento, personalidade, memdria entre outras que ocorrem no
desenvolvimento da doenca. Aprendeu, com sua vivéncia, que nao se deve
contrariar a pessoa acometida, pois esse processo torna-se mais desgastante e
estressante para o cuidador.

Tom vital Violeta: “[...] Ele esquecer do meu nome é muito doloroso. Choca!”

Violeta tem dificuldade em aceitar a falha de memoéria de seu pai como
consequéncia da doenca. Ela associa esse esquecimento ao grau de importancia
gue ela tem na vida dele, o que intensifica seu sofrimento.

Tom vital Orquidea: “[..] E desafiador, estressante e muito dificil,
principalmente no inicio.”

Orquidea demonstra claramente a sobrecarga imposta ao ser cuidador
familiar de uma pessoa com DA, os desafios sdo constantes e as mudancas em sua
vida visiveis em qualquer perspectiva. E necesséria a adaptacéo de toda a familia &
nova rotina imposta pela doenca, as maiores dificuldades aparecem no inicio.

Tom vital Azaleia: “[...] Se vocé néo tiver calma e paciéncia, vocé se desespera e
adoece.”

Azaleia considera a paciéncia uma virtude essencial para que o cuidador
possa desempenhar seu papel com éxito. Ressalta que sua auséncia pode acarretar
o adoecimento fisico e/ ou psicolégico do cuidador prejudicando todo o processo do
cuidado.

As falas dos colaboradores se reuniram em torno de cinco tépicos, apresentados a
sequir.
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O papel de cuidador familiar

Avida antes e apds assumir o papel de cuidador

Sentimentos do cuidador apds assumir o cuidado

Dificuldades no cuidado

O grupo como alicerce para os cuidadores

Figura 2 — Tépicos da analise das entrevistas.

5.3 O PAPEL DE CUIDADOR FAMILIAR

Praticar o cuidado demanda compromisso, paciéncia e tempo. Para
Escobar, Afanador (2010), os cuidadores familiares estdo sujeitos a alteracdes em
seu estilo de vida e bem- estar; isso acontece devido as atividades desempenhadas
por eles no cuidado. Essa realidade pode gerar grande impacto em sua qualidade de
vida, principalmente no ambito psicoldgico e social. Isso aparece nas falas:

“[...] tenho que viajar no mundo dela, algumas pessoas podem me achar
um doido, mas faco isso para ter qualidade de vida [...]" (LIRIO)

“[...] ser cuidador para mim é tomar conta [...] E ter paciéncia e muito amor
[...] e procurar fazer o melhor para a pessoa acometida [...] Mas também é
necessario cuidar de nés mesmos”. (CRISANTEMO)

Borghi, Sassa, Matos, Decesaro, Marcon (2011) definem qualidade de
vida como a percepcao do individuo que contempla varios significados oriunda de
valores, experiéncias e conhecimentos individuais e coletivos. Tal conceito é
considerado muito complexo devido tratar-se de relagbes entre o meio e aspectos
sociais, fisicos e emocionais, além das crencas defendidas pelo individuo.

Estudo realizado por Pinto et al (2009) mostrou alteraces significativas
da qualidade de vida do cuidador familiar, nos aspectos fisico, emocional e social,
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principalmente quando a pessoa acometida pela DA apresentou sua capacidade
funcional mais comprometida.

Para Santana, Almeida, Savoldi (2009), as alteragcbes na qualidade de
vida dos cuidadores ocorrem devido a estressante e pesada carga diaria de cuidado
enfrentada pelo cuidador, acarretando a diminuicdo do autocuidado, da vida social,
da vida afetiva e do tempo de lazer do cuidador familiar.

“[...] A gente precisa se cuidar também para cuidar do outro, mas isso &
muito podado”. (VIOLETA)

“[...] sempre digo que se vocé nao tiver calma e paciéncia, VOocé se
desespera e adoece|...].” (AZALEIA)

Segundo Inouye et al (2009), além de a DA provocar alteracdes na vida
da pessoa acometida, também desestabiliza o contexto familiar onde ela se encontra
inserida, trazendo, como consequéncia, desgaste fisico e emocional para os
envolvidos.

“[...] A DA chegou e desestruturou minha vida, vivo recluso... cheguei a
conclusdo que essa doenca desestrutura a familia emocionalmente,

financeiramente, sem contar com as questées familiares [...]” (LIRIO)

M-

“[...] tenho que encontrar a maneira menos desgastante para mim,
dificuldade demais, mas néo é impossivel [...].” (CRISANTEMO)

Ao se responsabilizar pelos cuidados de seu ente querido com DA, o
cuidador familiar torna-se um elemento essencial no processo do cuidado. E
importante ressaltar que essa pessoa, geralmente, ndo dispde de formacao e
conhecimentos especificos que auxiliem sua pratica; possui, apenas, a experiéncia
gue adquiriu ao longo de sua trajetéria de vida. Assim, para que o cuidador familiar
realize com éxito as atividades diarias de cuidado, sdo necessarios apoio e
orientacdo dos profissionais de saude.

Dessa forma, € primordial que o profissional conheca e compreenda a
realidade da rotina de cada cuidador com seu familiar acometido pela doencga, ja que
esta experiéncia € muito particular para cada um, pois depende da dinamica e
histéria de cada familia.

Acompanhar a progressiva involucdo de um familiar querido impde ao
cuidador um estado de grande fragilidade, angustia, entre outros sentimentos
(CELICH, BATISTELLA, 2007). As falas, a seguir, retratam este turbilhdo de

emocoes:
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“[...] ser cuidador é uma missdo que ndo é facil, temos que nos preparar
espiritualmente e fisicamente, pois a DA é uma doengca momentanea, de lembrancas
[...] meu pai ndo me reconhece mais [...] isso € muito doloroso para mim. Choca!”

( VIOLETA)

‘[...] quando passei a pesquisar sobre a DA, foi um baque saber que
minha esposa estava acometida por essa doenca [...] fiquei muito triste e
preocupado [...].” (CRISANTEMO)

‘[...] faz um ano que contei para ela sobre sua doenca, e nosso
relacionamento ficou bem melhor depois disso [...] um dia ela me perguntou se iria
cuidar dela sempre, e respondi afirmativamente, pois sei que se fosse o contrario ela
faria isso por mim com a mesma dedicacdo”. (CRISANTEMO)

“[...] hoje tenho o sentimento de dever cumprido [...].” (AZALEIA)

A experiéncia de ser cuidador familiar de uma pessoa acometida pela DA
é referida pelos cuidadores como uma atividade estressante e dificil; isso acontece
devido ao envolvimento afetivo entre cuidador e quem esta sendo cuidado, e
também pela modificacdo da relacéo entre eles de reciprocidade para dependéncia.

O papel do cuidador torna-se cada vez mais dificil a medida que a doenca
evolui, pois a pessoa acometida torna-se mais dependente, o que exige um tempo
ainda maior, muita dedicacdo e cuidados especiais por parte do familiar cuidador.
Nesse constructo, este tende a abdicar de suas prioridades de vida em prol do
cuidado de seu ente querido, o que pode interferir negativamente em sua qualidade
de vida.

Para Santos, Pelzer, Rodrigues (2007), a prestacdo do cuidado a pessoa
acometida pela DA também gera sobrecarga de trabalho com desgaste fisico e
emocional. Isso acarreta grande impacto na familia, necessitando de atencéo
redobrada por parte dos profissionais de saude, os quais devem incluir a familia no
planejamento de suas acfGes no processo do cuidado, buscando proporcionar a
reducdo da vulnerabilidade das pessoas acometidas pela doenca, como também
dos seus cuidadores e dos demais familiares.

Pelo fato de a DA ser uma doenca crbnica, progressiva e degenerativa,
inevitavelmente no decorrer do processo o cuidado domiciliar da pessoa acometida
pode gerar sobrecarga para todos os familiares, principalmente para os cuidadores,

comprometendo sua saude mental e fisica. “[...] minha esposa, que também é
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cuidadora, recentemente teve um infarto, isso com certeza foi causado pela
preocupacio e excesso de cuidados com sua mae, acometida pela DA”. (LIRIO)

Pelzer (2005) teve como resultado em seu estudo que a DA também
compromete a dinamica e o funcionamento da vida dos familiares, com sobrecarga
fisica e emocional, além de afetar a vida da pessoa acometida pela doenca.

Para que haja um convivio satisfatorio entre a pessoa acometida e seus
familiares, é necesséria grande capacidade de adaptacdo ao novo cenario,
principalmente por parte do cuidador, pois a DA provoca graduais perdas cognitivas,
mudancas comportamentais e emocionais. Nessa circunstancia, para ser cuidador é
imprescindivel muito amor, paciéncia, tempo, dedicacdo, carinho, energia, esforco e
boa vontade (CELICH, BATISTELLA, 2007). Nesse sentido, sdo emblematicas
algumas falas dos participantes:

“[...] Tudo que se faz dentro do cuidado tem que ter muito amor e carinho
[...] muita paciéncia também, porque a doenca evolui muito rapido, é preciso
caminhar junto dela, nos seus procedimentos, nos cuidados do dia a dia, é preciso
adaptar sua vida a doenga”. (AZALEIA)

A experiéncia dificil do dia a dia de ser cuidador familiar de uma pessoa
com DA é amenizada quando o proprio cuidador rompe a barreira de sua simples
ocupacédo e comeca a compreender a dimensao da doenca.

“[...] Ser cuidador é para mim desafiador, estressante e muito dificil,
principalmente no inicio [...] vocé ndo conhece o0 que é a doenca [...] eu fiquei numa
situacdo que ndo conseguia nem falar com ninguém, s6 chorava, eu ndo entendia,
n&o tinha conhecimento sobre o assunto”. (ORQUIDEA)

“[...] Quando a doenca apareceu, para mim foi uma descoberta, pois na
época nado conhecia a DA, s6 sabia o que falavam na televiséo [...].” (AZALEIA)

“[...] Quando foi diagnosticada a doenca em minha esposa, ndo soffi no
inicio, pois desconhecia [...].” (CRISANTEMO)

Para Boff (1999), o cuidado € uma forma de expressar interesse e carinho
com o outro e com o mundo. Infelizmente, muitos cuidadores ndo realizam o cuidado
com amor e afeto. Um dos colaboradores ressalta este aspecto:

“[...] o pior € que ninguém cuida como nés familiares, por mais que a
gente pague bem, as pessoas nao tratam como deveriam, ndo tem amor [...].”
(LIRIO)



63

5.4 A VIDA ANTES E APOS ASSUMIR O PAPEL DE CUIDADOR

Com relacdo ao ser cuidador familiar, existe a questdo do cansago e
estresse decorrentes do cuidar, pois a demanda exige 24 horas de cuidados diarios,
0 que implica o rompimento de algumas atividades que, antes, realizava. Tal
evidéncia pode ser constatada no estudo de Celich, Batistella (2007) quando o
cuidado é desempenhado por uma Unica pessoa.

Percebe-se que o dia a dia do cuidador se transforma completamente
com a doenca, visto que ele comeca a fazer parte de um mundo que ndo |lhe é nada
familiar. Esse processo marcado pelas privacdes e responsabilidades no cuidar faz
com que os colaboradores reflitam sobre os acontecimentos de suas vidas antes e
apos se tornarem cuidadores familiares. Isso € visivel nas falas:

“Antes minha vida era mil maravilhas, passeava bastante [...] eram muitas
visitas, confraternizagdes com a familia [...] hoje ndo é mais assim [...].” (VIOLETA)

“[...] minha vida hoje é dedicada a minha familia: marido, filhos e a ele,
meu pai. Eu e minha irma mais velha € que cuidamos dele [...] ela € um suporte para
mim”. (VIOLETA)

“[...] até consigo sair de casa, mas sempre uma pessoa fica olhando ele,
pois de repente ele pode fugir [...] iSSO nunca aconteceu, mas ele pode fazer [...].”
(VIOLETA)

Com o avancar da doenca, a pessoa acometida torna-se cada vez mais
dependente do cuidador familiar, que sofre um crescente desgaste fisico e afetivo
para prover os cuidados necessarios (PAVARINI et al, 2008). Com isso, ha maioria
das vezes, o cuidador familiar passa a viver em funcédo da pessoa acometida pela
doenca.

‘Antes da doenca [...] tinha muitas atividades, trabalhava muito. Depois
gue me tornei cuidador isso modificou bastante, agora o cuidado requer de mim
muito tempo [...].(CRISANTEMO)

“[...] com minha mae foi dedicacdo exclusiva, eu cuidava dela o tempo
todo”. (AZALEIA)

Com relacdo a vida do cuidador familiar antes e depois de assumir o

cuidado ao parente com DA, todos os cuidadores entrevistados consideram a
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reclusdo social como fator determinante de mudanca em suas vidas apés
assumirem tal papel.

“[...] apOs assumir o papel de cuidadora, minha vida ficou restrita s6 ao
meu pai e minha mae, eu ndo saia mais, ndo viajava...]. (AZALEIA)

“[...] antes tinha uma vida tranquila, ativa, passeava bastante. Até que a
DA chegou e desestruturou minha vida, e tudo isso acabou [...] vivo recluso, ndo da
mais para passear com minha esposa[...].” (LIRIO)

“[...] antes de ser cuidadora, minha vida social ndo era assim como hoje,
jA ndo saia muito, mas agora saio de casa menos ainda, pois ndo posso deixa-la
sozinha”. (ORQUIDEA)

“[...] quando preciso sair, fico muito preocupado em deixa-la s, pois uma
hora ela pode ficar agitada [...].” (CRISANTEMO)

“[...] renunciamos sair de casa, pois ndo tem como sair [...] ja disse para
minha esposa conversar com sua irma para que fique com sua mae pelo menos um
final de semana de vez em quando [...].” (LIRIO)

“[...] antes da doenca meus filhos eram um pouco mais presentes, pelo
menos nos finais de semana [...] isso ndo acontece mais [...].” (CRISANTEMO)

Os relatos mostram o isolamento social que os cuidadores experimentam.
Celich (2004) considera o homem um ser social necessitado da convivéncia com
outras pessoas para continuar sua historia. Nesse momento, a enfermagem exerce
um papel fundamental e deve articular atividades relacionadas a promocao e
protecdo da saude do individuo e de sua familia visando oferecer uma vida com
gualidade para essas pessoas (PELZER, 2005).

A qualidade de vida dos colaboradores se mostra influenciada
principalmente pela restricdo da vida social, pela dificuldade em sair de casa, viajar e
encontrar com amigos e familiares.

A restricdo da vida social representa para todos os colaboradores um
grande obstaculo a ser enfrentado diariamente. O cuidado torna-se uma prisdo que
limita a vida do cuidador, uma vez que compromete sua liberdade e rotina diaria.

As repercussdes dos efeitos da restricdo da vida social aparecem
relacionadas principalmente no fator que norteia as acbes dessas pessoas no
cuidado, a forma pela qual elas se percebem no papel de cuidador, o valor que

atribui a isso no curso de sua propria vida e de seu familiar acometido pela doenca.
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5.5 SENTIMENTOS DO CUIDADOR APOS ASSUMIR O CUIDADO

Na vivéncia de ser o cuidador de um familiar com DA, o individuo
consegue manifestar seu amor através do cuidado, dedicacao, respeito, paciéncia,
preocupacao e retribuicdo para com seu familiar com DA. Esse aspecto aparece nas
seguintes afirmativas:

“[...] tenho prazer em cuidar, sinto que tenho muito mais amor a ela do
que imaginava [...].” (CRISANTEMO)

“[...] sempre tive prazer em cuidar, pois estava cuidando de quem cuidou
de mim[...].” (AZALEIA)

“[...] s6 sei que tenho que cuidar [...] sou grata a ela por ter cuidado tao
bem dos meus filhos[...].” (ORQUIDEA)

Alguns revelaram outros sentimentos:

‘[...] algumas coisas me incomodam como por exemplo ndo ter mais
aquela vida social de antes, [...] agora isso ficou mais restrito [...].” (CRISANTEMO)

“[...] o que mais me incomoda é minha mulher esconder de sua familia a
real situacao de sua mae [...] eu até quero falar, mas ela me pede para nao dizer
nada sobre os problemas [...] sou contra isso.” (LIRIO)

“[...] quase néo ligam [...] mas quando isso acontece perguntam por ela,
eu digo que esta bem cuidada, palavras estas que aprendi com um amigo do grupo
de cuidadores [...]. (ORQUIDEA)

Respeito

Dedicacdo CU idado Preocupacgao

Paciéncia Gratidao

Figura 3 — Sentimentos identificados em relagdo ao cuidado, conforme falas dos colaboradores.
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Observa-se, nas narrativas, a exteriorizacdo de sentimentos ambiguos e
conflitantes; por um lado, ser cuidador familiar & retribuir o amor, o carinho, o
cuidado e contribuir para que a pessoa acometida pela DA tenha uma vida com
qualidade mesmo apo6s o aparecimento da doenca. Por outro lado, ser cuidador
implica muitas privacdes e renuncias na rotina de vida de quem exerce o cuidado,
seu cotidiano passara por varias mudancas e ajustes de acordo com o

desenvolvimento da DA em seu familiar acometido.

Condicao
sofrida

Estressante Desgastante
Cuidador

familiar

ETEER

Figura 4 — Percepcao do ser cuidador familiar no cotidiano dos colaboradores.

Na fala, a seguir, fica clara a inversao de papéis entre Azaleia e os pais,
fato muito comum no contexto da doenca. Segundo Pelzer (2005), a DA provoca a
perda da identidade familiar e a inversdo de papéis, no qual o acometido pela
doenca torna-se a cada dia mais dependente de cuidados, exigindo auxilio e
dedicacdo constante de seus familiares.

“[...] claro que ficava triste devido a inversdo de papéis, antes eles
cuidavam de mim, apés a doenga passei a cuidar deles [...].” (AZALEIA)

O contexto em que se insere a DA provoca a transformacdo da dinamica
familiar, perdas, induzindo, muitas vezes, ao sentimento do Iuto antecipado
(PELZER, 2005). Esse sentimento aparece nas falas a seguir:

“[...] a gente sabe que é dificil e isso vai até quando Deus quiser. [...].”
(LIRIO)
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“[...] tem horas que peco para Deus me levar, se caso eu chegar a ter
essa doenca. Sera que vale a pena sobreviver desse jeito?” (LIRIO)

“[...] sempre me questiono: Deus, como é a velhice? Ela fazia de tudo [...]
fico pensando nisso [...] s6 sei que tenho que cuidar [...].” (ORQUIDEA)

Através da fé em Deus, esses colaboradores conseguiram forca,
esperanca e paciéncia para o enfrentamento das dificuldades e também se
conformarem com o desenvolvimento da DA em seu ente querido.

Na DA, alteracbes de comportamento como insbnia, agressividade, entre
outros, e também sintomas psicolégicos como depressdo, ansiedade, delirios,
alucinagdes, sdo muito comuns (BOTTINO, LAKS, BLAY, 2006). As falas, a seqguir,
evidenciam esta afirmacéao:

“[...] no inicio, ela estava vendo coisas [...] tinha alucinacdes [...] isso
acabou quando comecou a tomar as medicacoes [...].” (ORQUIDEA)

“[...] ela precisa tomar remédio para ficar calma e dormir... senédo é vinte e
quatro horas no ar.” (LIRIO)

“[...] ele surta em alguns momentos [...] as vezes é agressivo [...] tive
aquele pai amoroso e de repente ele esta ali me agredindo verbal ou fisicamente
[...].” (VIOLETA)

“[...] ela ainda come sozinha, mas coloco sG 0 necessario em seu prato,
pois se as panelas estiverem sobre a mesa ela come tudo [...].” (ORQUIDEA)

A medida que avanca, a DA desencadeia sinais motores e neurologicos
caracteristicos, muito comuns em seu quadro (BOTTINO, LAKS, BLAY, 2006).

“[...] ela é muito dependente de mim, muito mesmo, pois sua funcéo
motora estd muito prejudicada... ndo consegue mais cozinhar, se despir, ir ao
banheiro sozinha [...].” (CRISANTEMO)

‘[...] minha sogra é muito dependente, precisa de ajuda até para se
movimentar de um cdmodo para outro da casal[...].” (LIRIO)

‘[...] antes ela ndo parava quieta, abria geladeira, comia o que néao
devia.... hoje ela ndo faz mais nada disso, fica s6 no cantinho dela [...].”
(ORQUIDEA)

5.6 DIFICULDADES NO CUIDADO
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Dentre as diversas dificuldades que o cuidador familiar se depara no dia a
dia ao prestar cuidados a pessoa acometida pela DA, a que predominou, nas falas
de todos os colaboradores, é a falta de interesse, apoio e auxilio de familiares:

“[...] a grande dificuldade que sinto é que por enquanto ndo tenho muito
apoio e ajuda da familia no cuidado [...] meus filhos moram aqui em Natal, mas sinto
que estdo muito ausentes, s6 me ajudam financeiramente [...].” (CRISANTEMO)

“[...] a familia ndo assume a doenca, ndo quer ajudar a cuidar, nunca
pode, costumo dizer que é a familia beija-flor, vem, beija e volta para sua casa [...]
essa é minha maior dificuldade [...].” (LIRIO)

“[...] é mais dificil ainda quando ndo se tem ajuda de pessoas da familia
[...] raramente ligam [...] ndo d&o nenhuma ajuda financeira, nem perguntam [...].”
(ORQUIDEA)

“[...] a dificuldade maior era no relacionamento com a familia, para nao
desunir a familia [...] engolia gatos, sapos e lagartos [...].” (AZALEIA)

A falta de apoio dos familiares é nitida; dos cinco cuidadores, dois
(Crisantemo e Violeta) relatam receber ajuda financeira de seus familiares, trés
(Azaleia, Orquidea, Crisantemo) contam com o apoio de pessoas contratadas e dois
(Lirio e Violeta) realmente tém o apoio de algum familiar, sendo que (Crisantemo)
expOe ser o Unico cuidador na maior parte do tempo, pois ele tem a ajuda de uma
empregada domeéstica apenas no periodo da manha que faz o servico de casa e o
almoco.

O que se confirma, no estudo de Caldeira, Ribeiro (2004), dos cuidadores
entrevistados, 75% relataram a falta de interesse e apoio dos familiares,
principalmente com o avancar da doenca.

“[...] o que me incomoda € justamente ndo ter o apoio da familia... no
inicio era muito revoltada com essa situacdo... ninguém a visitava e nem oferecia
ajuda... Ja sofri muito com isso, mas hoje tiro de letra”. (ORQUIDEA)

“[...] também me incomodava a falta de participacdo de meus irmaos no
cuidado[...].” (AZALEIA)

Para Santos, Pelzer, Rodrigues (2007), a falta de apoio dos familiares no
processo do cuidado pode ocasionar uma crise no desempenho do cuidador familiar.

E de extrema importancia que o cuidador familiar receba ajuda de outros
familiares e/ou pessoas contratadas, pois a sobrecarga gerada pela execucéo das

tarefas no cuidado, a falta de recursos financeiros, as dificuldades nos cuidados ao
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acometido, o desgaste fisico e mental podem acarretar o estresse (LUZARDO,
WALDMAN, 2004).

Em sua pesquisa com duzentos e oito cuidadores familiares de pessoas
acometidas pela DA, Lenardt (2011) avaliou o nivel de sobrecarga, tendo
prevalecido o grau moderado. A sobrecarga do cuidador familiar de uma pessoa
com DA é uma realidade que precisa ser encarada com seriedade e aten¢do na qual
medidas de suporte devem ser tomadas com o intuito de ndo permitir que a tarefa do
cuidado atinja negativamente a salde fisica, emocional, social e espiritual do
cuidador familiar.

Outras dificuldades apareceram nas narrativas dos colaboradores:

“[...] a grande dificuldade é nao conhecer a doenca [...] no inicio eu
discutia muito com minha tia, ia de frente mesmo [...].” (ORQUIDEA)

“[...] minha dificuldade € no cuidado, tem dia que da muito trabalho para
tird-la da cama, ela ndo quer se levantar de forma alguma ...].” (ORQUIDEA)

“[...] tive dificuldade durante as internacdes de papai, [...] a pessoa com
DA nédo gosta de ficar confinada, gosta de liberdade [...] papai ficou dezessete dias
num quarto de hospital [...].” (AZALEIA)

“[...] as dificuldades s&o os limites impostos pela doenca, principalmente
o da vida social [...].” (VIOLETA)

“[...] a dificuldade em lidar com a doenca, aprender sobre e com ela [...]
aprendi a “viajar” com a pessoa acometida, cheguei a conclusdo que nado se deve
contraria-la [...] quanto mais vocé fizer isso, mais vocé vai sofrer [...].” (LIRIO)

No inicio da DA, o desconhecimento de como a doenca se desenvolve, 0
gue ela acarreta e como lidar constituem empecilho que prejudica o desempenho de
grande parte do cuidado para alguns cuidadores. A participacdo dos colaboradores
no Grupo “Cuidando de quem Cuida” contribuiu para amenizar essas duvidas e

angustias.

5.7 O GRUPO COMO ALICERCE PARA OS CUIDADORES

Veras et al (2008) e Silveira, Caldas, Carneiro (2006) explicam, em seus
estudos, que a DA pode acarretar a desagregacdo das relacdes interpessoais,
principalmente entre o cuidador e seus familiares; além disso, tem um peso

financeiro consideravel sobre a familia. Por esses motivos, entre tantos outros
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existentes no contexto da DA, € de extrema importancia a existéncia do Grupo
“Cuidando de quem Cuida”, que oferece apoio e ajuda muatua para os familiares
cuidadores de pessoas com DA.

Ao contarem suas historias, todos os cuidadores reconheceram a
importancia de sua participagdo no Grupo “Cuidando de quem Cuida” existente na
UBS de Candeléria. Nas reunides, eles trocam experiéncias, recebem orientacbes
sobre a DA e aprendem a lidar com ela.

“[...] € esse grupo que estd me sustentando, me dando subsidio para que
possa fazer o melhor [...] 0 grupo d& apoio total, ha troca de experiéncias, um ajuda
o0 outro. Esse grupo realmente me segura, isso me ajuda bastante”. (CRISANTEMO)

“[...] para mim o grupo foi tudo, a porta da esperanga para conhecimentos,
troca de ideias, experiéncias de outras pessoas que cuidam de seus entes queridos
[...] 0 grupo so6 faz me fortalecer, cada dia, cada reunido que participo saio iluminada,
mais forte, mais cheia de conhecimento para continuar cuidando de meu pai”.
(VIOLETA)

“[...] hoje esse grupo para mim € tudo, sem ele ndo sei como estaria. Tem
dia que no grupo me emociono e ainda choro, dependendo do tema abordado. Tem
dia que chego mais para baixo, meio triste, mas saio muito bem do grupo [...].”
(ORQUIDEA)

“[...] com esse grupo de cuidadores foi que encontrei apoio e sossego, 0
nome € esse, sossego, tanto para cuidar de mim quanto para cuidar dela”.
(ORQUIDEA)

“[...] o grupo para mim caiu do céu. La me sentia apoiada pelos
cuidadores e também dava apoio a eles. E um aprendizado constante [...] € um
conforto, tem muita troca de experiéncia entre os cuidadores [...] com a ajuda do
grupo a gente percebe que tem uma luz no fim do tinel”. (AZALEIA)

Como se evidencia, nos relatos a participacdo dos cuidadores familiares
no Grupo “Cuidando de quem Cuida” € de extrema importancia e necessaria para
gue eles continuem a desempenhar seu papel de forma adequada contribuindo para
a melhoria da qualidade de vida e bem-estar da pessoa acometida pela DA e de si
préprio. O grupo fortalece os cuidadores, da o apoio emocional de que eles
precisam, além de auxilid-los nas tomadas de decisfes no contexto da DA.

O Grupo “Cuidando de quem Cuida” busca proporcionar aos cuidadores

familiares, orientacOes sobre a DA, o cuidado prestado, bem como a questdo do
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autocuidado, visto que a doenca apresenta-se de forma progressiva e longa. Dessa
forma, o cuidador familiar precisa estar preparado para o enfrentamento de novas
situagdes que, provavelmente, aparecerao em sua vivéncia do dia a dia no cuidado
a pessoa acometida pela DA.

No grupo, tem-se a chance de instigar os cuidadores a buscar,
coletivamente, estratégias de enfrentamento dos problemas vivenciados por eles.

Para Arruda, Alvarez, Gongalves (2008), o grupo de apoio proporciona
muita troca de experiéncia, e, com ela, os participantes se beneficiam encontrando
respostas para suas duvidas, ansiedades e inquietacdes.

O grupo direciona as discussdes, proporciona as trocas de experiéncias,
a transmissao de conhecimentos sobre as maneiras de cuidar de uma pessoa com a
DA, além de procurar aliviar as expectativas e a ansiedade surgidas durante o
processo do cuidar.

Observa-se que cada colaborador possui uma forma singular de lidar com
a DA e com o papel de ser cuidador, bem como com o impacto provocado em sua
vida nesse processo. Fatores como apoio de familiares, fé, resignacao, conformismo
perante a doenca, suporte de um grupo de apoio, entre outros, sao utilizados como
formas de fortalecimento para que possam prosseguir em suas jornadas. Vale
ressaltar que esses fatores variam de um cuidador para outro, uma vez que sao
influenciados por crencas e valores existentes em cada individuo em sua propria

histéria de vida.



OES FINAIS
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Neste estudo, utilizou-se das histérias de vida narradas por cinco
cuidadores familiares de pessoas com DA sobre sua trajetéria ap6s assumirem o
papel de cuidadores.

Acredita-se que a abordagem qualitativa proporcionou aos cuidadores o
ensejo de falarem sobre suas dificuldades, percepcdes e angustias apos assumirem
tal misséo.

Da historia oral, se permitiu captar os sentimentos dos colaboradores
dispostos a falar sobre suas experiéncias como cuidadores, nessa fase da vida. A
apreensdo dessas Vvivéncias possibilitou compreender melhor as dificuldades
enfrentadas pelo cuidador familiar no cuidado a pessoa acometida pela DA.

Através das narrativas dos colaboradores procurou-se descrever cada
experiéncia respeitando a forma como ela foi vivenciada, na perspectiva de cada
cuidador que a vivenciou.

A realizacéo deste estudo permitiu-nos uma melhor compreensao sobre a
vivéncia do ser cuidador familiar de uma pessoa acometida pela DA, qual seja, uma
condicdo sofrida, desgastante e estressante com implicacbes e renuncias de vida
desses atores sociais. Considera-se a situacdo vivenciada pelos cuidadores
familiares, bem como das préprias pessoas acometidas pela DA uma questdo de
saude publica, haja vista, a tendéncia do aumento cada vez maior de idosos, e, por
conseguinte o numero de pessoas com deméncias. Dessa forma, sdo necessarias
medidas de investimentos em politicas sociais e programas de atencdo e promocao
da saude das pessoas acometidas pela DA e também de seus familiares.

Apesar do impacto fisico, social e emocional sofrido pelos colaboradores,
todos buscam a melhoria de sua qualidade de vida e também de seus familiares
com DA. Porém, para que alcancem tal melhoria, outras questdes devem ser
consideradas como a garantia de direitos constitucionais, a oferta de maior apoio
dos profissionais da saude, da familia e da sociedade para o enfrentamento das
dificuldades provocadas pela DA.

As historias de vida mostram muitas dificuldades na rotina diaria dos
cuidadores, e também que suas participacdes no Grupo “Cuidando de quem Cuida”

ajudam na manutencdo da qualidade de suas vidas. Esse resultado abre
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possibilidades para a construcdo de novas formas de abordagem e cuidado as
pessoas que desempenham o papel de cuidador familiar contribuindo para o
fortalecimento de subsidios que os auxiliem no melhor enfrentamento das
dificuldades diarias.

O profissional de saude, em especial o enfermeiro, necessita
compreender as dificuldades dos cuidadores frente as inumeras situacoes
vivenciadas em sua trajetoria no cuidado de seu familiar com DA. Em cada situagéo
€ de fundamental importancia o papel do profissional como suporte na orientacao do
cuidado. Para isso, deve conhecer as reais dificuldades da vida diaria de cada
cuidador para, depois, articular atividades relacionadas a promocao e protecdo da
saude do individuo com DA, de seu cuidador e dos demais familiares com o intuito
de criar condi¢des que oferecam uma vida com qualidade para essas pessoas.

Defende-se a necessidade de que todas as Escolas, Faculdades e
Universidades formadoras de enfermeiros e técnicos de enfermagem despertem os
futuros profissionais para a importancia do apoio ao cuidador.

Como aspecto transversal durante as falas dos cuidadores, evidenciou-se
neste estudo, o sentimento de solidao, traduzido na falta de solidariedade e apoio de
seus familiares e amigos. Isso reforga a importancia do grupo “Cuidando de quem
Cuida” que tenta amenizar esse sentimento através das rodas de conversa.

Nesse sentido, propde-se a criacdo de grupos de apoio aos cuidadores
familiares em todas as instituicbes de saude de atencdo primaria do pais, onde os
profissionais possam trabalhar com os cuidadores utilizando estratégias
interdisciplinares com enfoque no cuidado de si e da pessoa acometida pela DA,
propiciando, assim, bem-estar, mais autonomia e qualidade de vida aos cuidadores
e seus familiares acometidos.

Politicas dessa natureza poderao contribuir para minimizar o impacto da
doenca e proporcionar mais seguranca aos cuidadores, com menor carga de

sofrimentos e ansiedade para enfrentar a vida.
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Carta de Anuéncia

S R

TRy

* | Cantro de Saude de Cancelana
/ Rua: Bardo do Agy, sin
Natai - RN

Prefeitura Municipal do Natal-RN
Unidade Basica de Saude de Candelaria
R Bardo do Act, s/n -Candelaria
Natal, RN | CEP: 59065-540

Por ter sido informado verbalmente e por escrito sobre os objetivas e metodologia da
pesquisa intitulada O cuidador familiar de pessoa com Doenga de Alzheimer: Histéria Oral
de Vida, coordenada por Rejane Millions Viana Meneses, concordo em autorizar a realizacao
da etapa entrevista nesta Instituicio que represento.

Esta autorizacdo estad condicionada 4 aprovagio prévia da pesquisa acima citada por
um Comité de Etica em Pesquisa e ao cumprimento das determinagdes éticas propostas na
Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Satide — CNS.

O descumprimento desses condicionamentos assegura-me o direito de retirar minha
anuéncia a qualquer momento da pesquisa.

Natal 22 de outubro de 2012.

Lotsa (Tristiani Rpves Coper
Administradora
Mat 185111

«6 [
Assinatura e carimbo do diretorlvice-Jiretm{ da Unidade Basica de Saude de Candelaria
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MINISTERIO DA EDUCAGCAO
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO NORTE
PRO-REITORIA DE PESQUISA
COMITE DE ETICA EM PESQUISA DO HOSPITAL UNIVERSITARIO
ONOFRE LOPES - CEP/HUOL

Esclarecimentos

Este € um convite para vocé participar da pesquisa: O cuidador familiar de pessoa com
Doenca de Alzheimer: Historia Oral de Vida, que tem como pesquisador responsavel Rejane
Millions Viana Meneses.

Esta pesquisa pretende compreender as dificuldades enfrentadas pelo cuidador familiar no
cuidado a pessoa acometida pela Doenca de Alzheimer.

O motivo que nos leva a fazer este estudo é a sua significativa relevancia cientifica e social
no campo da equipe de salde, uma vez que representa a possibilidade de contribuicdo com o
trabalho dos profissionais de salide, em especial o enfermeiro, para com os cuidadores e as préprias
pessoas acometidas pelo Alzheimer e também para o avango no campo da pesquisa.

Caso decida colaborar, vocé devera participar de uma entrevista que abordara perguntas a

respeito de sua vivéncia como cuidador familiar de uma pessoa com a Doenca de Alzheimer
gue sé serd gravada mediante sua autorizacdo, podendo ser realizada sem o uso do gravador se
assim desejar. Vocé podera se recusar a responder a alguma pergunta que lhe cause
constrangimento, desistir da entrevista ou solicitar suspensao da mesma a qualquer momento até a
data de publicacdo da pesquisa.

Os riscos envolvidos com sua participacdo sdo os de sentir-se constrangido ou emocionado
ao relatar sentimentos, evocar lembrancas sobre suas experiéncias vividas como cuidador familiar de
uma pessoa acometida pelo Alzheimer. Caso isso venha a ocorrer, sera garantido pelo pesquisador
responsavel seu atendimento psicoldgico. Além disso, se ocorrerem danos fisicos decorrentes de sua
participacdo nessa pesquisa e estes forem comprovadamente relacionados a sua inclusdo entre os
participantes do estudo, vocé sera devidamente indenizado.

Ao participar dessa pesquisa, vocé estara contribuindo para a compreensao das dificuldades
vivenciadas pelo cuidador familiar e as repercussdes disso em sua vida, e, consequentemente, para o
desenvolvimento de acdes que zelem pela sadude e bem-estar do cuidador familiar da pessoa
acometida pela Doenca de Alzheimer.

Durante todo o periodo da pesquisa, vocé podera tirar suas duvidas ligando para Rejane
Millions Viana Meneses no telefone 32153772.

Vocé tem o direito de se recusar a participar ou retirar seu consentimento, em qualquer fase

da pesquisa, sem nenhum prejuizo para vocé.
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Os dados que vocé ir4 nos fornecer serdo confidenciais e serdo divulgados apenas em
congressos ou publicagdes cientificas, ndo havendo divulgacdo de nenhum dado que possa lhe
identifica-lo.

Esses dados serdo guardados pelo pesquisador responsavel por essa pesquisa em local
seguro e por um periodo de cinco (05) anos.

Se vocé tiver algum gasto pela sua participacdo nessa pesquisa, ele serd assumido pelo
pesquisador e reembolsado para vocé.

Se vocé sofrer algum dano comprovadamente decorrente desta pesquisa, vOcé sera
indenizado.

Qualquer duvida sobre a ética dessa pesquisa vocé devera ligar para o Comité de Etica
Qualquer duvida sobre a ética dessa pesquisa vocé devera ligar para o CEP/ HUOL, telefone 3342-
5003.

Este documento foi impresso em duas vias; uma ficarA com vocé, e a outra com o

pesquisador responsavel Rejane Millions Viana Meneses.

Consentimento Livre e Esclarecido

ApoOs ter sido esclarecido sobre os objetivos, importancia e o modo como os dados serdo
coletados nessa pesquisa, além de conhecer os riscos, desconfortos e beneficios que ela trara para
mim e ter ficado ciente de todos os meus direitos, concordo em participar da pesquisa O cuidador
familiar de pessoa com Doenca de Alzheimer: histéria oral de vida, e autorizo a divulgacdo das
informacdes por mim fornecidas em congressos e/ou publica¢des cientificas desde que nenhum dado
possa me identificar.

Natal, 29 de outubro de 2012..

Assinatura do participante da pesquisa

Impresséo
datiloscopica do
participante

Rejane Millions Viana Meneses

Pesquisador responsavel
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TERMO DE AUTORIZAGAO PARA GRAVAGAO DE VOZ

Eu, , depois de

entender os riscos e beneficios que a pesquisa intitulada O cuidador familiar de pessoa com
Doenca de Alzheimer: histdria oral de vida podera trazer e, entender especialmente os métodos
gue serdo usados para a coleta de dados, assim como estar ciente da necessidade da gravacéo de
minha entrevista, AUTORIZO, por meio deste termo, os pesquisadores Virginia Simonato Aguiar e
Rejane Millions Viana Meneses a realizarem a gravacdo de minha entrevista sem custos financeiros a
nenhuma parte.

Esta AUTORIZACAO foi concedida mediante o compromisso dos pesquisadores acima
citados em garantir-me os seguintes direitos:

1. poderei ler a transcricdo de minha gravacao;

2. os dados coletados serdo usados exclusivamente para gerar informacdes para a pesquisa
aqui relatada e outras publicacdes dela decorrentes, quais sejam: revistas cientificas, congressos e
jornais;

3. minha identificacdo ndo sera revelada em nenhuma das vias de publicacdo das
informacdes geradas;

4. qualquer outra forma de utilizacdo dessas informacdes somente podera ser feita mediante
minha autorizacao;

5. os dados coletados serdo guardados por cinco (05) anos, sob a responsabilidade do(a)
pesquisador(a) coordenador(a) da pesquisa Rejane Millions Viana Meneses, e, apds esse periodo,
serdo destruidos e,

6. serei livre para interromper minha participagdo na pesquisa a qualquer momento e/ou

solicitar a posse da gravacgao e transcricdo de minha entrevista.

Natal, 29 de outubro de 2012.

Assinatura do participante da pesquisa

Rejane Millions Viana Meneses

Assinatura e carimbo do pesquisador responsavel
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MINISTERIO DA EDUCAGAO
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO NORTE
PRO-REITORIA DE PESQUISA
COMITE DE ETICA EM PESQUISA DO HOSPITAL UNIVERSITARIO
ONOFRE LOPES - CEP/HUOL

FICHA TECNICA DO COLABORADOR DO ESTUDO

Nome Ficticio:
Naturalidade: Idade: _ anos Sexo: ()M () F
Endereco:
Escolaridade: () Fundamental incompleto () Fundamental completo () Médio incompleto () Médio
completo () Superior incompleto () Superior completo

Estado Civil: () Solteiro(a) () Casado(a) () Vitvo(a) () Divorciado(a)

Profissao:

Renda Familiar Mensal (Salario minimo de R$622,00 — Atualizado pelo Decreto n° 7.655, de
23/12/2011): () até 1 salario minimo () de 1 a 2 salarios minimos () de 2 a 5 salarios minimos ()
acima de 5 salarios minimos

Religido:
Atualmente trabalha:

() Sim, Quantas horas por dia?

() N&o, Ha quanto tempo parou de trabalhar?

Grau de Parentesco com o idoso acometido pelo Alzheimer:
Tempo que exerce o papel de cuidador familiar:

Tempo que foi diagnosticada a doenca de Alzheimer no familiar:

Data da entrevista:__ / [/ Hora:

ENTREVISTA

1. O que é para vocé ser cuidador de um familiar acometido pela Doenca de Alzheimer?
2. Como era suavida antes de assumir a fun¢éo de cuidador familiar? E como é hoje?
3. Vocé tem prazer em realizar esse papel de cuidador? Alguma coisa o incomoda?

4. Conte para mim suas dificuldades apds assumir o papel de cuidador familiar.
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HOSPITAL UNIVERSITARIO -
ONOFRE LOPES-HUOL/UFRN

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O CUIDADCR FAMILIAR DE PESSOA COM DOENGA DE ALZHEIMER: HISTORIA
ORAL DE VIDA

Pesquisador: Rejane Millions Viana Meneses

Area Tematica:

Verséo: 1

CAAE: 09886412.2.0000.5292

Instituigdo Proponente: Pos-Graduagado em Ciéncias da Salde
" Patracinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 215.229
Data da Relatoria: 15/02/2013

Apresentacdo do Projeto:

O projeto de pesquisa é parte do mestrado do Programa de Pds-Graduag¢io em Enfermagem da UFRN,
onde serdo coletados dados por meio de entrevista com o cuidador familiar de pessoa com Doenga de
Alzheimer na Unidade Basica de Saude de Candelaria.

Objetivo da Pesquisa:

Compreender as dificuldades enfrentadas pelo cuidador familiar no cuidado & pessoa acometida pela
Doenga de Alzheimer.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Sao minimos como a possibilidade de constrangimento em decorréncia de algum questionamento na
entrevista, mas o sujeito de pesquisa podera desistir a qualquer momento quando desejar.
Beneficios:

O participante estara contribuindo para o desenvolvimento de agdes que zelem pela salde e bem-estar de
si proprio e de outros cuidadores familiares de pessoas acometidas pela Doenga de Alzheimer.

Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:

E uma pesquisa relevante.

Enderego: Avenida Nilo Peganha, 620

Bairro: Petropolis CEP: 59.012-300
UF: RN Municipio: NATAL

Telefone: (843)342--5003 Fax: (84)3202-3941 E-mail: cep_hucl@yahoo.com.br
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HOSPITAL UNIVERSITARIO T Blatoforma
ONOFRE LOPES-HUOL/UFRN @ Srasil

O projeto apresenta boa referéncia & conciso.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacgio obrigatéria:

Apresentou os Termos obrigatdrios de forma clara e objetiva.

Recomendagées:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacées:

1- Por favor remover o nome da FICHA TECNICA DO COLABORADOR DO ESTUDO, devendo ser
substituida por elementos que nao identifique o sujeito da pesquisa.

2- Atualizar o cronaograma.

Situagio do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:

Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:

1. Apresentar relatorio parcial da pesquisa, semestralmente, a contar do inicio da mesma.

2. Apresentar relatério final da pesquisa até 30 dias apés o términoc da mesma.

3. O CEP HUOL devera ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso
normal do estudo.

4. Quaisquer documentagdes encaminhadas ao CEP HUOL deverdo conter junto uma Carta de
Encaminhamento, em que conste o objetivo e justificativa do que esteja sendo apresentado.

5. Caso a pesquisa seja suspensa ou encerrada antes do previsto, o CEP HUOL devera ser comunicado,
estando os motivos expressos no relatério final a ser apresentado.

6. O TCLE devera ser obtido em duas vias, uma ficara com o pesquisador e a outra com o sujeito de
pesquisa.

7. Em conformidade com a Carta Circular n°. 003/2011CONEP/CNS, faz-se obrigatério a rubrica em todas
as paginas do TCLE pelo sujeito de pesquisa ou seu responsavel e pelo pesquisador.

Enderego: Avenida Nilo Peganha, 620

Bairro: Petropolis CEP: 59.012-300

UF: RN Municipio: NATAL

Telefone: (843)342--5003 Fax: (84)3202-3941 E-mail: cep_huol@yahoo.com.br



