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RESUMO

IENCZAK, Fabiana Souza. Vivéncias, sentimentos e necessidades de cuidadores
familiares de idosos com deméncia. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) — Escola de
Enfermagem. Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem, Universidade Federal do Rio
Grande-FURG, Rio Grande.

A deméncia é uma das principais causas de incapacidade e dependéncia das pessoas idosas,
modificando a rotina das familias e do cuidador principal, resultando em estresse e
sobrecarga. Torna-se necessaria a compreensdo por parte dos profissionais sobre a
importancia de realizar a assisténcia de enfermagem ao cuidador familiar. Os objetivos dessa
pesquisa foram conhecer as vivéncias, sentimentos e necessidades dos cuidadores familiares
de idosos com deméncia e propor intervencfes de enfermagem com base nas necessidades
encontradas nos cuidadores familiares de idosos com deméncia. Foi realizada pesquisa
descritiva, exploratéria, de abordagem qualitativa. Os dados foram coletados no municipio de
Pedro Osorio, no sul do Rio Grande do Sul, nas Unidades de Salde da Familia. Os
participantes da pesquisa foram sete cuidadores familiares de idosos com deméncia. Os
critérios de inclusdo utilizados foram: possuir idade minima de 18 anos, ser usuario das
unidades de saude da familia e ser cuidador do idoso ha no minimo seis meses. Como critério
de excluséo estabeleceu-se: trés tentativas de contato sem sucesso, falecimento do idoso e o
cuidador ndo permitir que a entrevista fosse gravada. Para a coleta de dados foi utilizado
roteiro de entrevista semiestruturada, composto por questdes abertas que respondessem ao
objetivo do estudo. Os dados foram analisados conforme a Analise Textual Discursiva.
Respeitando a Resolucio 466/2012, o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal do Rio Grande, sob parecer de aprovacdo numero 87/2017. Os
resultados foram apresentados sob a forma de dois artigos: Vivéncias e sentimentos de
cuidadores familiares de idosos com deméncia, e Necessidades de cuidadores familiares de
idosos com deméncia: intervencGes de enfermagem. No primeiro artigo foi possivel
identificar as experiéncias e 0s sentimentos vivenciados pelos cuidadores ap6s o diagndstico
da deméncia e durante o cotidiano de cuidados ao idoso. O segundo artigo revelou que as
necessidades dos cuidadores dizem respeito a caréncia de informacgdes sobre a deméncia e
sobre como realizar o cuidado ao idoso. Os cuidadores familiares apresentam sentimentos
ambiguos em relacdo ao idoso e ao diagnostico da deméncia. Também vivenciam diversas
situacbes no cotidiano de cuidados que aumentam o risco de estresse e sobrecarga. Os
cuidadores ndo possuem informacao e capacitacdo necessarias para se sentirem seguros em
relagdo ao cuidado com o idoso, fato que contribui para o aumento da sobrecarga. Os
enfermeiros podem intervir com os cuidadores instrumentalizando-os e capacitando-os para
que se sintam mais seguros e consequentemente, menos estressados e sobrecarregados com a
rotina de cuidados.

Descritores: ldoso; Deméncia, Cuidadores, Enfermagem.



ABSTRACT

IENCZAK, Fabiana Souza. Experiences, feelings and needs of family caregivers of elderly
people with dementia. Dissertation (Master in Nursing) - School of Nursing. Graduate
Program in Nursing, Federal University of Rio Grande-FURG, Rio Grande.

Dementia is one of the leading causes of disability and dependence of older people, changing
the routine of families and the primary caregiver, resulting in stress and overload. It is
necessary to understand the professionals on the importance of performing nursing care to the
family caregiver. The objectives of this research were to know the experiences, feelings and
needs of family caregivers of elderly people with dementia and to propose nursing
interventions based on the needs found in family caregivers of elderly people with dementia.
A descriptive, exploratory, qualitative approach was carried out. Data were collected in the
municipality of Pedro Osorio, in the south of Rio Grande do Sul, in the Family Health Units.
The study participants were seven caregivers of the elderly with dementia. The inclusion
criteria used were: to be at least 18 years of age, to be users of family health units and to be
the caregiver of the elderly for at least six months. As an exclusion criterion, three
unsuccessful contact attempts were made, the elderly person died and the caregiver did not
allow the interview to be recorded. For the data collection, a semi-structured interview script
was used, composed of open questions that answered the study objective. The data analyzed
according to Discursive Textual Analysis. Respecting Resolution 466/2012, the project was
approved by the Research Ethics Committee of the Federal University of Rio Grande, under
approval number 87/2017. The results were presented in the form of two articles: experiences
and feelings of family caregivers of elderly people with dementia, and needs of family
caregivers of elderly people with dementia: nursing interventions. In the first article it was
possible to identify the experiences and feelings experienced by the caregivers after the
diagnosis of dementia and during the daily care of the elderly. The second article revealed that
the needs of caregivers concern the lack of information about dementia and about how to
provide care for the elderly. Family caregivers present ambiguous feelings about the elderly
and the diagnosis of dementia. They also experience various situations in daily care that
increase the risk of stress and overload. Caregivers do not have the information and skills
necessary to feel safe in relation to caring for the elderly, a fact that contributes to the increase
in overload. Nurses can intervene with caregivers by instrumentalising them and enabling
them to feel more secure and consequently less stressed and burdened with the care routine.

Keywords: Aged; Dementia, Caregivers, Nursing.



RESUMEN
IENCZAK, Fabiana Souza. Vivencias, sentimientos y necesidades de cuidadores
familiares de ancianos con demencia. Disertacion (Maestria en Enfermeria) - Escuela de
Enfermeria. Programa de Postgrado en Enfermeria, Universidad Federal del Rio Grande-
FURG, Rio Grande.

La demencia es una de las principales causas de incapacidad y dependencia de las personas
mayores, modificando la rutina de las familias y del cuidador principal, resultando en estrés y
sobrecarga. Se hace necesaria la comprension por parte de los profesionales sobre la
importancia de realizar la asistencia de enfermeria al cuidador familiar. Los objetivos de esta
investigacion fueron conocer las vivencias, sentimientos y necesidades de los cuidadores
familiares de ancianos con demencia y proponer intervenciones de enfermeria con base en las
necesidades encontradas en los cuidadores familiares de ancianos con demencia. Se realizo
una investigacion descriptiva, exploratoria, de abordaje cualitativo. Los datos fueron
recolectados en el municipio de Pedro Osorio, en el sur de Rio Grande do Sul, en las
Unidades de Salud de la Familia. Los participantes en la encuesta fueron siete cuidadores
familiares de ancianos con demencia. Los criterios de inclusion utilizados fueron: poseer edad
minima de 18 afios, ser usuarios de las unidades de salud de la familia y ser cuidador del
anciano por lo menos seis meses. Como criterio de exclusion se establecid: tres intentos de
contacto sin éxito, fallecimiento del anciano y el cuidador no permitié que la entrevista fuera
grabada. Para la recoleccion de datos se utilizé un itinerario de entrevista semiestructurada,
compuesto por cuestiones abiertas que respondieran al objetivo del estudio. Los datos
analizados segun el analisis textual discursivo. Respetando la Resolucion 466/2012, el
proyecto fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion de la Universidad Federal de
Rio Grande, bajo el dictamen de aprobacién numero 87/2017. Los resultados fueron
presentados en forma de dos articulos: vivencias y sentimientos de cuidadores familiares de
ancianos con demencia, y necesidades de cuidadores familiares de ancianos con demencia:
intervenciones de enfermeria. En el primer articulo fue posible identificar las experiencias y
los sentimientos vivenciados por los cuidadores después del diagnéstico de la demencia y
durante el cotidiano de cuidados al anciano. El segundo articulo reveld que las necesidades de
los cuidadores se refieren a la carencia de informacion sobre la demencia y sobre como
realizar el cuidado al anciano. Los cuidadores familiares presentan sentimientos ambiguos en
relacién al anciano y al diagnostico de la demencia. También experimentan diversas
situaciones en el cotidiano de cuidados que aumentan el riesgo de estrés y sobrecarga. Los
cuidadores no poseen informacion y capacitacion necesarias para sentirse seguros en relacion
al cuidado con el anciano, hecho que contribuye al aumento de la sobrecarga. Los enfermeros
pueden intervenir con los cuidadores instrumentalizandolos y capacitandolos para que se
sientan mas seguros y consecuentemente, menos estresados y sobrecargados con la rutina de
cuidados.

Descriptores: Ancianos; Demencia, Cuidadores, Enfermeria.
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1.INTRODUCAO

A enfermagem € uma profissdo caracterizada essencialmente pelo cuidado, que deve
ser realizado de maneira integral e holistica, considerando os aspectos fisicos, emocionais
sociais e ambientais. Especialmente em relacdo ao idoso, essa perspectiva do cuidado € ainda
mais necessaria, pois se trata muitas vezes de pacientes mais fragilizados, especialmente
quando acometidos por algum tipo de deméncia. Mais especificamente em relagdo ao
cuidador do idoso com deméncia, torna-se importante o olhar para o cuidado integral por
parte do profissional.

Antes mesmo do inicio da vida académica venho desenvolvendo o interesse pela
tematica em questao, visto que tive experiéncias com o surgimento da doenca de Alzheimer
(DA) em meu ambito familiar. Assim, pude presenciar aspectos como a desorganizacdo
familiar que ocorre perante o desenvolvimento da doenca e também as repercussdes que
ocorreram na vida do cuidador em decorréncia do cuidado prestado.

Considero o tema como incentivador para 0 meu ingresso na enfermagem, e mantive
esse mesmo interesse durante a graduacdo. Ao final do curso, realizei meu trabalho de
concluséo sobre a assisténcia prestada pelos cuidadores domiciliares de idosos com DA, com
o qual pude perceber o nivel de sobrecarga emocional que os cuidadores sdo expostos em seu
cotidiano. Além disso, pude constatar a importancia dos profissionais de enfermagem
prestarem assisténcia aos cuidadores, que muitas vezes se encontram téo fragilizados quanto o
idoso.

Em relacdo ao envelhecimento populacional, o Brasil insere-se no grupo de paises que
se encontra em uma transicdo demogréafica acelerada, principalmente devido a queda
acentuada dos niveis de fecundidade, e isso vem provocando mudangas significativas na
estrutura etaria da populagdo, com a reducdo de criangas e jovens e o aumento proporcional
de adultos e idosos, resultando em importantes implicacGes para individuos, familias e
sociedade (BRASIL, 2015).

Além disso, e verificado um aumento no contingente populacional dos idosos em
virtude do desenvolvimento de novas tecnologias que vislumbraram tratamentos que até
alguns anos atrds eram impensados, alcangcando assim uma perspectiva e um progndstico de
vida favoravel para algumas enfermidades (CAMACHO et al. 2013).

Dessa forma, percebe-se que ha um ndmero crescente de idosos dependentes e uma
quantidade cada vez menor de familiares disponiveis para cuidar. Ha uma mudanca das

estruturas familiares na qual a tendéncia é que se tenha menos membros da familia
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disponiveis para assumir a responsabilidade do cuidado ao idoso dependente (KALACHE,
2015).

Com esse processo de transicdo demografica acelerada e consequente aumento de
idosos, aumentam também os indices de doencas cronicas ndo transmissiveis, entre elas a
deméncia. A deméncia € uma das principais causas de incapacidade na velhice, demandando
cuidados durante todo o curso desta enfermidade, que culmina na dependéncia total da pessoa
doente (BURLA, et al., 2013)

Estima-se em 35,6 milhGes o nimero de pessoas com deméncia em 2010, projetando
uma duplicacdo neste nimero a cada 20 anos; ou seja, 65,7 milhdes em 2030 e 115,4 milhdes
em 2050. O total de casos novos de deméncia a cada ano no mundo ¢é de aproximadamente 7,7
milhdes, o que significa uma pessoa diagnosticada a cada quatro segundos (OMS, 2012)

As deméncias consistem numa sindrome cujo efeito é acometer o funcionamento
cerebral. Tém natureza cronica e progressiva, comprometendo vérias funcbes cerebrais,
incluindo memdria, raciocinio, orientagdo, compreensdo, calculo, capacidade de
aprendizagem, linguagem e julgamento (STARR, 2010).

O impacto da deméncia ndo afeta apenas as pessoas idosas, mas também suas familias
e a sociedade em geral, devido a crescente carga socioecondmica e emocional associada.
Torna-se necessario planejar um modelo de prestacdo de cuidados de saude que leve em
consideracgdo as necessidades do idoso e da familia nas diferentes fases da deméncia, desde a
identificacdo precoce, até as fases mais avancadas (PORTUGAL, 2018) .

Com o diagndstico da deméncia nas familias, aflora uma variedade de sentimentos e
pensamentos, como a tristeza frente ao diagndstico e a necessidade de se conformar com a
gravidade da doenca. Diante da evolucao da doenca e da perspectiva de um mau prognostico,
a pessoa idosa se torna cada vez mais dependente de cuidados. Esses cuidados geralmente sdo
realizados por um familiar que se torna o cuidador principal do idoso (VIZZACHI et al.
2015).

Em relacéo a esse cuidador familiar, geralmente é do sexo feminino e, muitas vezes,
também idoso. Em sua maioria, sdo pessoas ndo qualificadas, que assumiram o papel de
cuidador pela disponibilidade, instinto ou vontade e que apresentam fragilidades organicas e
emocionais, vivenciando um alto nivel de estresse e demandando, muitas vezes, mais atencédo
que o préprio paciente (MORAES, 2012).

Considera-se que o seu papel excede o simples acompanhamento das atividades de
vida diéria (AVD) dos idosos, estejam eles saudaveis, enfermos e/ ou acamados, em situagdo

de risco ou fragilidade, seja nos domicilios e/ou em qualquer tipo de instituicdo na qual
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necessite de atencdo ou cuidado diario. A funcdo do cuidador inclui acompanhar e auxiliar a
pessoa a se cuidar, fazendo pela pessoa as atividades que ela ndo realiza sozinha. (BRASIL,
2012).

Essa rotina de cuidados geralmente resulta em desgaste fisico intenso, além de
sentimentos ambiguos que variam desde amor pelo idoso, raiva, vergonha e arrependimento.
A perda da paciéncia € comum para o cuidador, devido & sobrecarga por ser o Unico
responsavel pelo cuidado, ao comportamento adverso do idoso, perda da memdria, além da
exigéncia de estar em estado de vigilia constante. Todos esses fatores representam fatores
potenciais para o estresse no cuidador (FOLLE, et al. 2016).

Em estudo realizado por Ilha et al. (2015), evidenciou que os familiares, por vezes,
podem se afastar do idoso, em decorréncia da falta de aceitacdo ou do medo do desconhecido,
de forma que a reorganizacdo familiar para o cuidado da pessoa idosa ocorre com o ato de
cuidar concentrando-se em apenas um familiar. Esse fator também contribui para o desgaste
fisico e emocional do cuidador, com todas as tarefas de cuidado para o idoso ficando sob sua
responsabilidade.

Ao cuidar de um familiar com deméncia, o cuidador experimenta diversos sentimentos
e necessita de atencao por parte dos profissionais de satde. Cabe a equipe buscar maneiras de
possibilitar o dialogo, respeitando os saberes e crencas dos cuidadores, a fim de oportunizar o
aprendizado, garantir a qualidade da assisténcia ao idoso e orientar acerca dos conflitos e
desafios familiares do cotidiano (KUCMANSKI et al, 2016).

Os profissionais de enfermagem devem atuar junto aos cuidadores familiares do idoso,
orientando-os sobre estratégias de cuidado e caracteristicas da deméncia. E importante que o
profissional auxilie a familia a se organizar na rotina de cuidados ao idoso, considerando as
possiveis alteragdes que podem ocorrer na dindmica familiar. Como exemplo de alteragoes,
pode-se citar as mudancas de papéis dos membros da familia, a necessidade de sempre haver
alguma pessoa acompanhando o idoso, e mais gastos financeiros com o idoso (VIZZACHI et
al. 2015).

Conforme Marins et al. (2016), os encontros entre profissionais e cuidadores devem
ser guiados para apoiar, ouvir, informar, propor, planejar, monitorar e avaliar estratégias
direcionadas a gerenciar o cuidado e as mudancas de comportamento da pessoa com doenca
de Alzheimer, em particular aquelas envolvendo riscos a seguranca.

Indo de encontro a essa ideia, Baptista et al. (2012), ressaltam a necessidade de
inclusdo dos cuidadores familiares na atencéo dos profissionais de satde, com vistas a apoié-

los, disponibilizando recursos materiais e orientacdes para que possam desenvolver as
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atividade de cuidado no domicilio, com qualidade. Além disso, os autores destacam ainda um
indice elevado de sobrecarga nos cuidadores por consequéncia da imposi¢do de ser cuidador e
por estar exposto a maltiplos fatores que levam ao desgaste fisico, mental e emocional.

A qualidade de vida dos cuidadores familiares torna-se prejudicada, visto que muitas
vezes, 0 cuidador ndo tem tempo pra cuidar de si proprio e em geral deixa de realizar as
atividades que costumava realizar antes de tornar-se cuidador. Para que o cuidador possa
viver com qualidade, tendo suas necessidades fisicas, emocionais e psicossociais atendidas, é
necessario que os profissionais realizem sua assisténcia voltada para esses individuos, tendo
consciéncia da importancia desse apoio tanto para a satde do proprio cuidador como também
para a prestacdo do cuidado ao idoso.

A realizacdo da pesquisa justifica-se pela caréncia de orientacdo e assisténcia que 0s
cuidadores de idosos com deméncia vivenciam com e apds o diagndstico. Geralmente esses
individuos ndo recebem as informaces necessérias para a prestacdo do cuidado, nem
intervencdes de enfermagem especificas para suas necessidades, que busquem diminuir a
sobrecarga e melhorar a sua qualidade de vida. Diante do exposto, a questdo norteadora do
estudo foi: quais intervencdes de enfermagem podem ser realizadas frente as vivéncias,
sentimentos e necessidades do cuidador familiar do idoso com deméncia?

Pressupbe-se, com base na questdo norteadora, que o presente estudo venha a
colaborar com subsidios para a préatica das enfermeiras que atuam com idosos com deméncia
e seus cuidadores. Contribuindo, assim, para o desenvolvimento de uma percep¢do mais
apurada dos profissionais acerca do cuidador, considerando-o como individuo que possuli
tantas ou mais necessidades que o idoso, e que carece de um olhar mais atencioso e de maior
colaboracéo e compreenséo por parte da equipe de saude.

Além disso, pressupde-se que os resultados colaborem para despertar nos profissionais
a compreensdo da importancia de proporcionar aos cuidadores informagdes e orientaces

sobre o cuidado domiciliar e também sobre as caracteristicas da deméncia.
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2. OBJETIVOS
- Conhecer as vivéncias, sentimentos e necessidades dos cuidadores familiares de idosos com

deméncia.

- Propor intervencgdes de enfermagem com base nas necessidades encontradas nos cuidadores

familiares de idosos com deméncia.
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3. REVISAO DE LITERATURA

Nesse capitulo serdo abordados cinco aspectos relevantes para o aprofundamento da
tematica. Sdo eles: 1 — O processo de envelhecimento: dados estatisticos e transicéo
demogréfica; 2 — O processo de envelhecimento e seus aspectos biologicos, psicoldgicos e
sociais; 3 — A deméncia; 4 — O cuidador familiar do idoso com deméncia; 5 — A assisténcia de

enfermagem ao cuidador familiar.

3.1 O Processo de envelhecimento: dados estatisticos e transi¢cdo demogréfica

O crescimento populacional se deve, em sua maior parte, a um menor nimero de
pessoas morrendo a cada ano do que a um maior nimero de pessoas nascendo. No final de
2011, a populacdo mundial havia ultrapassado os 7 bilhGes de pessoas. Até 2100, a previsao é
gue esse numero aumente para 10,9 bilhGes, sendo que 50% dessas pessoas estardo acima dos
60 anos (KALACHE, 2015).

O Brasil € um pais que vem sofrendo uma transicdo demogréfica acelerada devido a
gueda acentuada dos niveis de fecundidade. Isso tem ocasionado mudangas significativas na
estrutura etaria da populacdo, com uma diminuicdo do numero de criancas e jovens e 0
aumento proporcional de adultos e idosos. Essa transicdo demografica resulta em importantes
implicacOes para individuos, familias e sociedade, gerando a necessidade de redirecionamento
de politicas sociais para adultos e, principalmente, idosos (BRASIL, 2015).

A taxa de crescimento da populacdo de idosos no Brasil alcancara o percentual de
mais de 4% ao ano no periodo de 2012 a 2022. A populacdo com 60 anos ou mais de idade
passou de 14,2 milhdes, em 2000, para 19,6 milhdes em 2010, podendo atingir 41,5 milhGes
em 2030 e 73,5 milhdes em 2060. Essa situagdo de envelhecimento populacional, além de
estar relacionada com a queda da fecundidade, é também consequéncia da diminui¢do da
mortalidade em todas as faixas etarias (BRASIL, 2015).

Em relacdo ao estado do Rio Grande do Sul, de acordo com o censo de 2010, os idosos
representavam 13,6% da populacdo. A capital do estado, Porto Alegre, possui um percentual
de 15% de sua populagdo formada por idosos. J& em Rio Grande e Pelotas, 0s idosos
representam, respectivamente, 12% e 11% da populagéo total (IBGE, 2010).

O aumento do numero de pessoas idosas e as demandas crescentes para um
envelhecimento saudavel sinalizam desafios importantes para a saude no Brasil. Esses
desafios tornam-se maiores pela transicdo epidemiologica, representada pelo crescimento dos
fatores de risco para as doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT), e a persisténcia das
doencas transmissiveis (DUARTE, BARRETO, 2012).
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Assim, 0 conjunto de causas de morte por doencas infecciosas, respiratdrias e
parasitarias vem perdendo importancia frente a esse cenario de aumento das doencas cronicas,
cardiorrespiratdrias e cancer, ou seja, doencas que possuem relacdo com a degeneracdo do
organismo por meio do envelhecimento (BRASIL, 2015).

Outro fendmeno demografico observado entre os idosos é a concentragdo de mulheres
nesse grupo etério. A razdo de sexos para a populacdo com mais de 60 anos de idade € de
cerca de 0,8, indicando que existem aproximadamente 80 homens para cada 100 mulheres,
resultado dos diferenciais de mortalidade entre os sexos, cujas taxas para a populacdo
masculina sdo sempre maiores do que aquelas observadas entre as mulheres (BRASIL, 2015).

Com o rapido processo de envelhecimento, surgem novos desafios para a &rea da
salde, como ampliar e aprimorar a atencdo a saude dos idosos, bem como implementar
politicas publicas que levem em consideracdo o processo de transicdo demografica no pais e
suas diferencas regionais (VASCONCELOS, GOMES, 2012).

Diante do exposto, pode-se perceber que o envelhecimento populacional representa
implicacdes para a sociedade, individuos e, é claro, para os servicos de saude. Fica clara a
necessidade de voltar a atencdo para a populacédo que esta envelhecendo, tanto na assisténcia a

salide como na pesquisa.

3.2 O processo de envelhecimento e seus aspectos bioldgicos, psicoldgicos e sociais.

O envelhecimento humano pode ser compreendido através de aspectos bioldgicos,
psicolégicos e sociais, e devido a complexidade dos aspectos que envolvem esse fenbmeno, a
idade cronoldgica acaba deixando de ser o fator principal para a definicdo da velhice. Esse
processo possui peculiaridades e estabelece relacdo direta entre a maneira como as pessoas
envelhecem e a respectiva representacdo que uma determinada cultura possui sobre o
envelhecimento (TEIXEIRA et al, 2015).

Durante o processo de envelhecimento, o individuo passa por mudangas em todos 0s
aspectos de sua vida, incluindo tanto aspectos biolégicos como também psicologicos e
sociais. Catapan et al. (2014), esclarecem que o envelhecimento € um processo natural
caracterizado pela diminuicdo progressiva e irreversivel da reserva funcional, que em
condig¢des normais ndo causam grandes problemas para o idoso.

O conceito de envelhecimento bioldgico relaciona-se com as mudangas nos aspectos
molecular, celular, tecidual e organico do individuo, que decorrem do processo de
envelhecimento. Essas alteragdes incluem as que ocorrem no sistema cardiovascular,
respiratorio, musculoesquelético e neuroldgico (FECHINE; TROMPIERI, 2012).
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Ainda ndo se conhece todas as minucias do processo de envelhecimento, porém,
existem diversas teorias que buscam explicacdo para tal fendmeno. De uma maneira geral, tais
teorias tentam cobrir os aspectos genéticos, bioquimicos e fisiolégicos de um organismo.
Sabe-se que fatores ambientais e os radicais livres exercem consideravel influéncia sobre o
envelhecimento (MOREIRA, 2016).

Para Moreira (2016), analisar as doengas comuns do envelhecimento como um modelo
de base do envelhecimento biol6gico ndo é atil para a compreensao do fendémeno em si, visto
que doenca é o processo pelo qual um organismo sofre comprometimento de suas funcdes
normais, e no envelhecimento normal é observada a degradacdo de matéria e energia que
levam as células a ficarem em estado de inércia. O envelhecimento, portanto, ndo pode ser
considerado uma doenca, pois as alteracGes que ocorrem sdo contrarias ao que ocorre nas
patologias.

Em relacdo aos aspectos sociais, 0 envelhecimento acontece no ambito da relacdo
entre 0s marcos estipulados culturalmente e as mudancas bioldgicas, psicoldgicas e sociais
ocorridas na vida do sujeito, de forma a estabelecer um padrao social que define o que seria
apropriado ou inapropriado para determinadas idades. Esse padrdo social acaba sendo
internalizado pelo individuo de forma que o proprio sujeito reforca essas construcdes sociais.
(BAPTISTA, 2013).

Netto (2016), destaca que os idosos sdo desvalorizados e excluidos socialmente nos
grandes centros urbanos e industrializados, cujo foco de interesse € investir nos individuos
mais jovens que podem lhes dar um retorno potencial de anos de produtividade. Locais onde a
populagéo convive com idosos possuem mais interesse em compreender e promover a velhice.

As concepcdes sociais perpassam uma noc¢ao negativa da longevidade, assemelhando
essa condi¢do a uma luta constante na qual o idoso busca aceitar a prépria condic&o,
deparando-se com a dificuldade de vivenciar o envelhecimento como percurso natural da vida
humana (TEIXEIRA et al, 2015).

Outra questdo que merece destaque em relacdo aos aspectos sociais do envelhecimento
diz respeito a representacdo dos idosos como individuos assexuados, que por questfes sociais
e estigmas acabam tendo sua sexualidade reprimida. Segundo Alencar et al (2014), a cultura
da assexualidade e o preconceito social favorecem a construcdo do esteredtipo que a
sexualidade esta designada aos mais jovens, repreendendo em idosos desejos e vontades no
campo sexual.

Percebe-se 0 quanto os idosos sdo desvalorizados e até mesmo silenciados nas

sociedades contemporaneas, sendo considerados até mesmo como um problema social. Tal
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situacdo faz com que esses individuos cheguem ao fim de suas vidas sem conseguir se aceitar
dentro do contexto do seu proprio envelhecimento.

Sobre os aspectos psicologicos relacionados ao processo de envelhecimento, o0s idosos
podem apresentar diferentes percepcdes acerca do envelhecer. Para Menezes et al. (2016), a
velhice ndo é um processo Unico, mas um periodo de mdaltiplas facetas e repleto de
complexidades, particularidades e peculiaridades, que se moldam de acordo com as historias e
0s cursos de vida de cada um.

Estudo realizado por Datilo e Marin (2015), revela que os idosos percebem o
envelhecimento como um processo de ganhos e perdas, de forma que ao mesmo tempo que
apresentam incapacidades que dificultam seu cotidiano e apresentam temor em relacédo a
doencas e outras dificuldades, também destacam pontos positivos como a liberdade e
fortalecimento de aspectos sociais e culturais.

A velhice é uma experiéncia inédita para cada individuo, com dimensdes simbdlicas,
sociais e culturais e acreditar que todos poderdo viver da mesma forma € deixar de
compreender que a velhice, em seu processo, apresenta inimeras formas de ser vivida,
dependendo dos caminhos escolhidos e dos determinantes desse envelhecimento. Essa fase da
vida pode ser considerada tanto como uma fase de perdas e restri¢cdes, quanto tranquilidade e
esperanga (PEREIRA, et al. 2015).

Cachioni e Batistoni (2012) trazem a importancia do suporte social nessa fase da vida,
0 que inclui espacos para lazer e educacdo, apoio de amigos e parentes, relacdes sociais
harmoniosas e participacdo efetiva em atividades. Essa é uma maneira de auxiliar os idosos a
vivenciarem o processo de envelhecimento, de forma a aceitar as dificuldades por ele
impostas, e valorizar os aspectos positivos que essa fase da vida pode vir a proporcionar caso
0 idoso esteja bem estruturado psicologicamente.

Diante do exposto, pode-se considerar que as pessoas idosas apresentam diferentes
percepcOes em relacdo ao envelhecimento. Esses sentimentos mostram-se contraditérios,
porém, revelam que o idoso de maneira geral, consegue enxergar o envelhecimento e a

velhice como um processo que possui aspectos positivos e negativos.

3.3 Deméncia

Diante do quadro mundial de transicdo demografica e envelhecimento, os indices de
deméncia estdo cada vez mais acentuados. As deméncias sdo um grupo de doengas
prevalentes na populacdo idosa e que, em sua maioria, Sa0 processos neurodegenerativos,

progressivos e irreversiveis, de consequéncias desastrosas para individuos, familias e
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sociedades. Existem diferentes etiologias e cada uma apresentard inicio, evolugdo clinica e
marcadores biologicos distintos. As deméncias, no entanto, podem apresentar algumas
caracteristicas clinicas em comum e até mesmo coexistir no mesmo individuo (SPERANZA,
MOSCI, 2016).

Em relacdo a epidemiologia da deméncia no Brasil, um estudo demonstrou as
sequintes prevaléncias de subtipos de deméncias: doenca de Alzheimer (DA) (35,4%),
deméncia vascular (21,2%) deméncias mista (13,3%) e outras causas de deméncia (30,1%).
(GRINBERG et al.,2013).

Sobre os tipos de deméncia, a classificagdo pode ser feita segundo a fisiopatologia,
podendo ser degenerativas e ndo degenerativas. As degenerativas estdo associadas a processos
patoldgicos que causam dano cerebral progressivo, como a doenca de Alzheimer, a doenca de
Creutzfeldt-Jakob, deméncia com corpos de Lewy e a deméncia na doenca de Parkinson. As
ndo degenerativas sdo aquelas decorrentes de leséo cerebral, como o Acidente Vascular
Encefalico (AVE) e o traumatismo cranioencefalico (AGRONIN, 2014).

Em geral as deméncias afetam o funcionamento normal do cérebro e o idoso passa a
apresentar sintomas como déficits de memoria, linguagem, raciocinio, julgamento, orientacéo,
dificuldade de aprendizagem. Esse conjunto de sintomas interfere nas atividades da vida
diaria do idoso, tornando-o dependente de cuidados por parte de terceiros e ocasionando
mudangas para ele mesmo e também no seu contexto familiar e social (FARLOW et al.,2010).

Em relacdo ao diagnostico das deméncias, primeiramente é realizada uma avaliacao do
desempenho cognitivo e funcional, por meio de testes especificos como o Mini Exame do
Estado Mental (MEEM). Para estabelecer a causa da deméncia, é necessaria uma investigacdo
constituida por exames laboratoriais e de neuroimagem estrutural (tomografia
computadorizada ou ressonancia magnética de cranio). Outros exames C€OmMO
eletroencefalograma, exame do liquido cefalorraquidiano e exames de neuroimagem
funcional também podem ser solicitados (SPERANZA, MOSCI, 2016).

Trata-se de um processo complexo, custoso, que demanda tempo e de dificil execucao,
ainda mais no &mbito do sistema Unico de saude. Isso faz com que, apesar do estabelecimento
de critérios diagnosticos e de protocolos de investigacdo, as deméncias ainda sejam
subdiagnosticadas e mal classificadas quanto a sua etiologia (SPERANZA, MOSCI, 2016)

A DA foi descrita pela primeira vez em 1906 pelo neuropatologista alemdo Alois
Alzheimer, tendo recebido essa denominacdo em 1910 por Kraepelin. Os mesmos
acreditavam que tal doenca estava restrita as formas graves de deméncia pré-senil de evolugéo

rapida, com a presenca de placas senis e de emaranhados neurofibrilares (ALZHEIMER’S
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ASSOCIATION, 2012).

A DA ¢ dividida em trés fases quanto aos sintomas. Na primeira fase da DA surge a
classica perda de memdria, alteracbes da linguagem, desorientacdo no tempo e espaco,
dificuldade de aprendizado, perda de concentracao, retraimento social e mudancas de humor.
Na segunda fase da doenca ocorre deterioracdo mais acentuada da memoria, afasia, agnosia e
apraxia, e dificuldade de executar as atividades instrumentais e basicas da vida diéria. Por fim,
a terceira fase é caracterizada pelo grave comprometimento das func6es cognitivas do idoso e
perda total da capacidade de realizar atividades da vida diaria e as alteraces de linguagem se
agravam até chegar ao mutismo. O idoso fica acamado e com incontinéncia urinéria e fecal
(MACHADO, 2016).

A deméncia com corpos de Lewy (DCL) é caracterizada por declinio progressivo,
acompanhado de sintomas caracteristicos como alucinagdes visuais complexas, atencdo e
cognicdo flutuantes. Outros sintomas podem surgir, como hipersensibilidade a neurolépticos e
disturbios do sono REM. A atencdo, habilidades visuoespaciais e fungdes executivas sao mais
afetadas em idosos com DCL do que com doenca de Alzheimer.
Além disso, alucinagfes visuais como sintomas iniciais sao frequentes na DCL, auxiliando no
diagnéstico diferencial.

Em relacdo a deméncia vascular, essa pode surgir apds um acidente vascular
encefalico (AVE) ou traumatismo craniano. A deterioracdo cognitiva se manifesta cerca de 3
meses apos o episddio e os sintomas sdo a disfuncdo executiva, sintomas neurolégicos focais,
sindrome pseudobulbar, transtorno de marcha e urgéncia urinaria (SORBI et al. 2012; JACK
et al. 2011).

Ja a deméncia frontotemporal é caracterizada pela atrofia progressiva dos lobos frontal
e/ou temporal, e em geral se manifesta antes dos 65 anos. As caracteristicas da deméncia
frontotemporal sdo: o declinio progressivo nas relacBes interpessoais, indiferenca afetiva, e
alteracbes comportamentais como a desinibicdo, obsessfes, adinamias, estereotipias e
alteracdes no padrédo alimentar (SPERANA, MOSCI, 2016).

Diante das caracteristicas e da sintomatologia das deméncias, percebe-se que o
surgimento do diagnostico de qualquer tipo de deméncia no ambito familiar implicard em
mudangas importantes. Essas mudancas podem ocasionar estresse e sobrecarga para o
cuidador familiar, e por isso os profissionais, em especial o enfermeiro, devem estar atentos
para auxiliar o cuidador familiar nesse momento.

Percebe-se que as deméncias formam um grupo de doencas que necessitam de

intervencdo em diversas areas. E necessaria a conscientizagio da sociedade em geral sobre a
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temética, o diagnostico precoce e tratamento, cuidados no domicilio e capacitacdo aos
cuidadores informais/familiares e a capacitagdo dos profissionais de salde para o atendimento
as pessoas idosas com deméncia e seus familiares (POT, PETREA,2013).

Em Portugal, através do Despacho n° 5988/2018 publicado no Diario da Republica, 22
série, n° 116, de 19 de junho de 2018, foi aprovada a Estratégia da Salde na Area das
Demeéncias, visando a melhoria da qualidade de vida de pessoas com deméncia e seus
cuidadores. Trata-se de um percurso de cuidados especificos que engloba diversas acdes. A
execucdo da Estratégia inicia na identificacdo precoce, que consiste na conscientizacdo da
populagcdo em geral para identificar sinais de alerta em seus familiares e na capacitacdo dos
profissionais de saude para realizacdo do diagndstico. Este deve incluir a identificagdo dos
sintomas, o tipo, etiologia e estagio da deméncia (PORTUGAL, 2018).

O planejamento de cuidados, levando em consideracdo as necessidades de cada
paciente e de seus familiares, e a intervencdo terapéutica em todos os niveis de assisténcia sdo
de extrema importancia para 0 manejo da situacdo. Isso também inclui a capacitacdo dos
profissionais desde a atencdo primaria ao nivel hospitalar (PORTUGAL, 2018).

O desafio colocado pelas deméncias a nivel social exige uma conjugacdo de esforgcos
transdisciplinar, transprofissional e transorganizacional, que deve alicercar qualquer iniciativa
nesta rea. Dessa forma, é possivel criar condi¢bes para que se possa desenvolver politicas
publicas no ambito da satde, traduzidas em planos e a¢des coerentes, buscando através de um

futuro Plano da Saude para as Deméncias no Brasil sua qualificacdo e otimizacao.

3.4 O cuidador familiar do idoso com deméncia

O cuidador é a pessoa, da familia ou ndo, que presta cuidados a pessoa idosa que
apresenta dependéncia (em maior ou menor grau), e suas tarefas envolvem o
acompanhamento nas atividades diarias, como auxilio na alimentacdo, higiene pessoal,
medicacdo de rotina, entre outros. O ato de cuidar é voluntario e complexo, tomado por
sentimentos diversos e contraditorios como raiva, culpa, medo, angustia, confusdo, cansaco,
estresse, tristeza, nervosismo, irritacdo e choro, sendo muitas vezes sentimentos simultaneos
(BRASIL, 2006).

A ocupacao de cuidador integra a Classificacdo Brasileira de Ocupacdes (CBO), sendo
definida como alguém que cuida, a partir dos objetivos estabelecidos por instituicdes
especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem estar, satde, alimentacdo, higiene

pessoal, educacdo, cultura e lazer da pessoa assistida. Nessa perspectiva mais ampla, o papel
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do cuidador ultrapassa o simples acompanhamento das atividades diarias dos individuos,
(BRASIL, 2012).

O cuidador pode ser definido em formal ou informal. O cuidador formal é o
profissional que recebeu um treinamento especifico para a fungéo, a qual exerce mediante
remuneracdo e vinculo contratual em domicilios, hospitais ou instituices de longa
permanéncia. J& o cuidador informal é a pessoa que realiza o cuidado por possuir maior
afinidade com o idoso e disponibilidade de tempo, e ndo recebe remuneracao para realizar a
atividade. Pode ou nao ser um membro da familia (BRASIL, 2008).

Quando surge o diagndéstico de deméncia no idoso, geralmente um dos membros da
familia assume o papel de cuidador principal do idoso. Esse membro estard sujeito a varias
mudancas. A relacdo entre o cuidador familiar principal e o idoso torna-se tdo intima e
préxima que o proprio cuidador modifica o seu modo de viver, em prol do cuidado ao idoso.
Vale ressaltar que esta mudanca nem sempre é realizada pela vontade do cuidador, mas por
conjuntura, aumentando as chances de ocorrerem sobrecargas fisicas, emocionais, sociais e
financeiras. (SEIMA et al, 2014).

Além disso, ainda hd o estresse relacionado as mudancas que surgem de forma
inevitavel e gradual no &mbito da integralidade da pessoa (ANDRADE et al, 2014).

O desconforto emocional dos cuidadores esta fortemente associado a sobrecarga que,
além de causar diversos problemas na vida do cuidador, pode ocorrer também sintomas de
desconforto emocional, caracterizados por dores de cabeca, insbnia, inapeténcia, tristeza,
ansiedade, entre outros (GRATAO et al, 2012).

A necessidade de atencdo integral por um Unico cuidador, muitas vezes determina o
aumento do desgaste, por este abdicar de seu proprio cuidado e tempo de lazer, em prol das
exigéncias de atencdo ao idoso. Na maioria dos casos, o cuidador ndo recebe ajuda de outra
pessoa, ndo ha divisdo de tarefas e o cuidado precisa ser continuo. Isso faz com que o cuidado
torne-se uma tarefa cada vez mais cansativa e desgastante (BREMENKAMP et al, 2014;
ALMEIDA et al, 2014).

Andrade et al. (2014), no entanto, afirmam que a recompensa do cuidador pelo
cuidado esta em assumir uma tarefa tao dificil e onerosa, deixando de ser apenas um membro
da familia para experimentar o titulo de cuidador principal. Ao incorporar o cuidar como
habito, os cuidadores passam a negar a necessidade de um suporte e a considerarem-se
autossuficientes.

Ainda, apesar do desgaste ocasionado pela rotina de cuidados, Vidigal et al. (2014),

constataram que a realidade dos cuidadores familiares também inclui a satisfacdo em garantir
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os cuidados necessarios para se alcangar a amenizacdo do sofrimento e equilibrio em meio a
adversidade. Segundo os autores, cuidar de um familiar pode permitir aos cuidadores
familiares desenvolverem habilidades pessoais e competéncias técnicas, que culminam na
satisfacdo da expressdo de amor e carinho em forma do cuidado.

Apesar dos cuidadores familiares, com o passar do tempo, desenvolverem essas
habilidades para cuidar do idoso, é inegdvel a sobrecarga ocasionada pelo surgimento da
deméncia. Os cuidadores familiares de idosos com deméncia tendem a desenvolver estresse,
ansiedade, depressao, problemas de sono e fadiga, cardiopatias e problemas imunologicos.
Além disso, a impossibilidade de realizar atividades de lazer associada a falta de pessoas para
dividir a tarefa de cuidado sdo fatores que afetam a qualidade de vida dos cuidadores
familiares (OLIVEIRA et al. 2014; VELLONE et al. 2012).

O cuidador familiar necessita de atencao e de estratégias para melhorar a sua qualidade
de vida e diminuir a sobrecarga imposta pela rotina de cuidado. E necessario que a
enfermeira busque saber suas necessidades para entdo planejar e implementar intervengdes de

enfermagem efetivas.

3.5 A assisténcia de enfermagem ao cuidador familiar

O cuidador familiar encontra-se suscetivel ao desgaste fisico e psicolégico devido a
rotina de cuidados ao idoso com deméncia. Dessa forma, torna-se também objeto de cuidado
gue necessita do olhar da equipe de saude. A enfermagem, em especial, pode exercer um
importante papel para a manutencdo da satde dos cuidadores familiares.

O familiar cuidador do idoso com deméncia necessita de informacOes atualizadas
sobre a doenca, para que haja manejo e cuidado adequados consigo e com o préprio doente, e
nesse contexto, a enfermeira pode fornecer orientacbes e apoio, além de trabalhar no
fortalecimento do vinculo, de modo que este profissional se torne referéncia para os familiares
cuidadores (TRISTAO, SANTOS, 2015).

Cabe a enfermeira, como parte da equipe de saude, orientar os cuidadores familiares
guanto a progressiva dependéncia do idoso consequente a deméncia, assim como indicar
estratégias para desempenhar as praticas de cuidados, de acordo com a evolucdo da doenca.
No campo da prevencdo de doencas e promocao da saude, a enfermeira pode, com um olhar
amplo, identificar as primeiras manifestacdes da deméncia e alertar os familiares do idoso a
esse respeito, auxiliando-os na busca por um possivel diagndstico (ALMEIDA et al.2014).

A enfermeira ainda pode trabalhar auxiliando os cuidadores a buscar apoio em outras

areas, como atendimento psicoldgico e assisténcia social. Segundo Bagné e Gasparino (2014),



24

os profissionais de saude podem planejar uma assisténcia mais individualizada ao cuidador,
elaborando estratégias que o auxiliem a receber apoio de outras pessoas no cuidado ao
portador de deméncia e a procurar beneficios e assisténcia sociais.

Outra estratégia efetiva na assisténcia aos cuidadores familiares de pessoas idosas com
deméncia, sdo 0s grupos de ajuda muatua, que podem ser realizados nos servicos de satide com
0 intuito de proporcionar orientagdo de troca de experiéncias. Andrade et al. (2014) destacam
a importancia de promover os grupos de ajuda mutua para familiares cuidadores de idosos
diante da necessidade que eles tém de expor os problemas cotidianos, de compartilhar suas
experiéncias com pessoas que enfrentam situagdes similares e de ter conhecimento das
estratégias de enfrentamento utilizadas, enfim, de desabafar, com pessoas que compreenderdo
as experiéncias vivenciadas.

Destacam-se ~ como pontos fortes dos grupos para cuidadores familiares o
acolhimento, a escuta, e a troca de conhecimentos entre profissionais de salde e cuidadores
familiares. Pode-se considerar que essa estratégia contribui como uma (geronto) tecnologia de
cuidado e também de educacdo para o cuidado, pois nessas oportunidades sdo construidos
conhecimentos que, na préatica, melhoram a qualidade de vida e o cuidado prestado a pessoa
idosa com deméncia (ILHA et al, 2017).

A nivel nacional, existe a Associacdo Brasileira de Alzheimer (ABRAZ), pioneira na
assisténcia a familiares de idosos com doenca de Alzheimer e outras deméncias. A ABRAz é
uma organizacdo nao governamental formada por profissionais da area da satde e familiares
de idosos com deméncia. Tem o objetivo de transmitir informacdes sobre a doenca e orientar
acerca dos aspectos cotidianos de cuidado ao idoso. A ABRAz possui regionais e sub-
regionais em todo o pais, e busca sensibilizar profissionais da area da saude, apoiar e informar
os cuidadores e familiares sobre a deméncia e melhorar a qualidade de vida do idoso e do
cuidador familiar. Apesar da associa¢do focar no paciente com Alzheimer e seus familiares,
essas mesmas acOes também podem ser realizadas ao demais tipos de deméncia (OLIVEIRA,
2009).

O atendimento individualizado realizado pela enfermeira ao cuidador do idoso
também pode ser citado como importante. A estimulagdo cognitiva pode ser implementada
pela enfermeira na rotina de cuidados ao idoso. Segundo Cruz et al. (2015), estimular a
atencdo, planejamento, raciocinio e linguagem, pode trazer beneficios ao idoso e cuidador,
nortear as acgles dos cuidadores, empoderar, dar informagdo sobre o cuidado no domicilio,
além de ampliar os espacos de relacbes entre profissionais e usudrios, e estabelecer uma

pratica de tecnologia de cuidado em enfermagem.
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Ainda, é importante que a enfermagem interaja com os demais profissionais da area da
salde e com os familiares/cuidadores das pessoas idosas com deméncia, buscando estabelecer
relacOes e, dessa forma, auxiliar os familiares a se adaptarem ao convivio com o idoso com
deméncia . O profissional deve sempre pensar na multidimensionalidade, ou seja, na pessoa
idosa com deméncia, seus familiares cuidadores, na familia como unidade complexa e na
sociedade como um todo (ILHA, et al. 2015).

Por fim, a acdo da enfermeira voltada para os cuidadores deve prevenir que o cuidado
seja apenas empirico ou tecnicista, mas que alcance uma prética alicer¢cada em fundamentacéo
tedrica e cientifica. No caso dos cuidadores familiares de idosos dependentes, a enfermeira
pode promover um cuidar a partir das suas vivéncias familiares, do contexto sociocultural,
levando em consideracdo as experiéncias e conhecimentos anteriores (RAMOS, MENEZES,
2012).
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4, METODOLOGIA
4.1 Tipo de Estudo
A pesquisa foi do tipo descritiva, exploratoria com abordagem qualitativa. A pesquisa

de caréater descritivo, segundo Vergara (2007 p. 47):

“(...) expde caracteristicas de determinada populacdo ou de
determinado fendmeno. Pode também estabelecer correlacdo entre
variaveis e definir sua natureza. Nao tem compromisso de explicar 0s

fendmenos que descreve, embora sirva de base para tal explicacao”.

Um trabalho é de natureza exploratéria quando envolve levantamento bibliografico ou
entrevistas com pessoas que tiveram (ou tem) experiéncias praticas com o problema
pesquisado e faz a analise de exemplos que estimulem a compreensdo. Possui ainda a
finalidade basica de desenvolver, esclarecer e modificar conceitos e ideias para a formulagédo
de abordagens posteriores. Dessa forma, esse tipo de estudo visa proporcionar um maior
conhecimento para 0 pesquisador acerca do assunto, afim de que esse possa formular
problemas mais precisos ou criar hipéteses possiveis de serem pesquisadas com estudos
posteriores (GIL, 2008). Em relacdo a pesquisa qualitativa, tem por objetivo final a
compreensdo e reconstrucdo de conhecimentos existentes sobre temas investigados
(MORAES; GALIAZZI, 2011).

4.2 Local de Estudo

A pesquisa foi realizada no municipio de Pedro Osério, no sul do Rio Grande do Sul.
Pedro Osorio possui, segundo o Ultimo censo do IBGE (2010), 7.811 habitantes. Destes,
aproximadamente 1.200 sdo idosos, representando cerca de 15,4% da populagédo total. Os
locais de realizacdo do estudo foram as duas unidades de saude da familia (USF) do
municipio: USF José Pedro de Almeida Leite e USF Dr Guilherme Navarro.

Ambas as unidades sdo do tipo Estratégia Saude da Familia, e contam com a equipe
minima de profissionais para essa modalidade assistencial: medico, enfermeiro, técnico de
enfermagem, agentes comunitarios de saude e dentista. As entrevistas foram realizadas nos
domicilio, com a presenca dos agentes comunitérios de saude, a fim de facilitar o vinculo
entre a pesquisadora e o0s participantes, visto que esses acompanham e conhecem a realidade

das familias.
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4.3 Participantes

Participaram da pesquisa sete cuidadores familiares de idosos com deméncia usuérios
das USF’s do municipio. Os cuidadores foram localizados com o auxilio dos agentes
comunitarios de saude, de forma que cada agente indicou para a pesquisa os cuidadores de
idosos com deméncia de sua micro area. Foram localizados 12 cuidadores nas duas USF’s.
Destes, trés se recusaram a participar da pesquisa. Em outros dois casos, ocorreu 0
falecimento do idoso, permanecendo o total de sete participantes.

Esse quantitativo se baseia no numero reduzido de cuidadores de idosos com deméncia
que frequentam as USF. De acordo com Minayo (2007), a pesquisa qualitativa preocupa-se
menos com a generalizagéo e valoriza o aprofundamento e abrangéncia da compreenséo e das
experiéncias dos participantes. O critério ndo € numérico, 0 que importa é que 0 processo
reflita as mdltiplas faces de uma situacdo, nesse caso, dos cuidadores de idosos com
deméncia.

Os critérios de incluséo para a pesquisa foram: ser usuério das USF e estar realizando
a funcdo de cuidador familiar por no minimo seis meses. Além disso, todos os cuidadores
deveriam ser maiores de 18 anos. Os critérios de exclusdo foram: trés tentativas de contato

sem sucesso, falecimento do idoso e o cuidador ndo permitir que a entrevista seja gravada.

4.4 Coleta de Dados

A coleta de dados ocorreu entre os meses de fevereiro e maio de 2018, e o utilizados
foi a entrevista semiestruturada. Para apontar o perfil sociodemogréafico dos participantes foi
aplicado um instrumento de entrevista elaborado pela autora (APENDICE A), de maneira a
criar e selecionar questdes de relevancia para o estudo e que sejam de facil compreensao para
o0s cuidadores. O questionario utilizado foi composto pelas seguintes perguntas: idade, sexo,
estado civil, profissdo, escolaridade, renda e grau de parentesco com o idoso.

Para identificar a sobrecarga, a qualidade de vida e as necessidades do cuidador
familiar, foi utilizado um roteiro de entrevista elaborado pela autor (APENDICE B). Foram
incluidas questBes abertas que buscaram identificar esses aspectos.

Os encontros realizaram-se nos domicilios dos cuidadores. Primeiramente foram
explicados os objetivos e aspectos éticos da pesquisa, bem como foi solicitada a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido-TCLE (APENDICE C). Apbs, foi realizada a
entrevista. A coleta de dados ocorreu entre 0s meses de janeiro e abril de 2018.
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Todo material coletado foi gravado em audio por meio de aparelho MP3, mediante
autorizacdo dos participantes, visando maior fidedignidade dos dados para 0 momento da

transcricao, que por sua vez, foi digitada e apresentada aos participantes.

4.5 Analise dos Dados

Os dados foram analisados com a utilizacdo da técnica da Andlise Textual Discursiva,
a qual possibilita entendimentos sobre os fenémenos investigados, a partir da desconstrugéo e
posterior reconstrucdo de materiais linguisticos e discursivos, na qual o processo de analise
dos dados se inicia junto a coleta, consistindo num processo integrado de analise e de sintese,
baseado em uma leitura rigorosa e aprofundada dos textos, descrevendo e interpretando
fendmenos e discursos. Nessa técnica, trabalha-se com significados construidos a partir do
conjunto de textos analisados, o corpus, que é delineado pelas transcri¢cbes das entrevistas
realizadas (MORAES, GALIAZZI, 2011).

Faz-se necessario, primeiramente, a leitura aprofundada do corpus, o qual consiste no
conjunto de textos que serdo submetidos a andlise e caracterizam-se por multiplicidade de
vozes e de subjetividade. Apds, destacam-se e isolam-se 0s enunciados significativos dos
textos, podendo abranger: palavras, frases, pardgrafos, fragmentos. Isto possibilita a
compreensdo do todo e auxilia a focalizar naquilo que consiste o objeto de estudo (MORAES;
GALIAZZI, 2011).

A categorizacdo sucede o isolamento dos enunciados, consistindo na organizacao das
unidades de analise, agrupando-as conforme semelhancas, produzindo, dessa forma, o
metatexto, que se constitui no resultado da analise. Para a producdo do metatexto, utiliza-se
descricdo e interpretacdo. A descri¢do apresenta os elementos destacados do texto, presentes
nas categorias, assim possibilita abordar trechos dos discursos relevantes. A interpretacdo é
apresentada por meio do embasamento teérico que fundamenta e discute os discursos
descritos, implicando em novas compreensdes (MORAES; GALIAZZI, 2011).

4.6 Aspectos Eticos

Os aspectos éticos foram respeitados, levando em consideracao a protecdo dos direitos
humanos, de acordo com as recomendacfes da Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de
Saude - CNS (BRASIL, 2012), que normatiza as pesquisas envolvendo seres humanos. Esse
estudo foi submetido a avaliagido do Comité de Etica em Pesquisa (CEPAS) da Universidae
Federal do Rio Grande, obtendo parecer de aprovacdo numero 87/2017. Além disso, foi
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encaminhado & coordenadora de atencdo bésica de Pedro Osoério solicitagdo de autorizagdo
para a realizacdo da pesquisa (APENDICE D).

Os participantes foram esclarecidos sobre o0s objetivos e a metodologia da pesquisa e
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE C), que foi
apresentado em duas vias, ficando o participante de posse de uma delas. Somente apos a
assinatura do TCLE que foram realizadas as entrevistas. Os participantes estavam cientes de
que as entrevistas seriam gravadas e posteriormente transcritas de forma literal para garantir a
fidedignidade dos dados. Essa transcricdo foi entregue aos participantes para ser avaliada e
validada.

Para garantir o anonimato, os participantes foram identificados pela letra C seguido de
nameros, conforme a ordem de realizacdo das entrevistas (C1,C2, C3...). Os participantes do
estudo também estavam cientes que poderiam esclarecer suas duvidas sobre os procedimentos
e outros assuntos relacionados a pesquisa. Todos os dados foram arquivados pelo pesquisador
principal e serdo armazenados pelo periodo de 5 anos no Grupo de Estudo e Pesquisa em
Gerontogeriatria Enfermagem/Salde da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do
Rio Grande.

Durante a pesquisa, 0s participantes responderam a entrevista semiestruturada, o que a
principio ndo representaria nenhum risco fisico, moral, intelectual, social ou espiritual. No
entanto, havia a possibilidade do surgimento de sentimentos negativos nos cuidadores, visto
gue os mesmos tiveram que refletir sobre aspectos relacionados as suas vivencias pessoais.
Foi dado o livre arbitrio aos participantes de ndo responderem questionamentos que gerassem
qualquer desconforto. Caso necessario, 0s participantes serdo acompanhados por um
profissional psicélogo que sera contratado pela pesquisadora.

Esta pesquisa poderd gerar beneficios diretos aos participantes, que poderdo
enriquecer sua pratica de cuidado ao idoso, aprender formas de melhorar sua qualidade de
vida e diminuir a sobrecarga, bem como subsidiara o trabalho dos enfermeiros na assisténcia
ao cuidador familiar. A divulgacdo dos resultados da pesquisa podera subsidiar outros
enfermeiros que trabalhnem com cuidadores familiares de idosos com deméncia.

Os critérios para suspender ou encerrar a pesquisa poderdo ser de ordem operacional,
incluindo a possibilidade de recusa dos participantes. Os cuidadores ficaram a vontade para
comunicar sua desisténcia aos pesquisadores em qualquer uma de suas etapas, pessoalmente
ou por telefone ou carta.

Os resultados desse estudo, sejam eles favordveis ou ndo, serdo divulgados por meio



30

de artigos publicados em revistas e participacdes em eventos na forma de poster e tema livre.
Os resultados também serdo levados a conhecimento dos participantes.
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

Esse capitulo apresenta a caracterizacdo dos cuidadores e o resultado da analise dos
dados, que sera apresentada sob a forma de dois artigos: Artigo 1- Vivéncias e sentimentos de
cuidadores familiares de idosos com deméncia; Artigo 2- Necessidades de cuidadores

familiares de idosos com deméncia: intervengdes de enfermagem.

5.1 Caracterizacao dos cuidadores

Participaram do estudo sete cuidadores familiares de idosos com deméncia. Desses,
cinco eram do sexo feminino e dois do sexo masculino. Em relacdo a idade, cinco tinham
entre 54 e 60 anos de idade, um possuia 38 anos e um possuia 68 anos. Sobre o estado civil,
cinco eram casados e dois eram solteiros.

Em relacdo a escolaridade , apenas o ensino médio obteve maior frequéncia. Dos sete
participantes, duas declaram serem professoras, uma declarou ser autdbnoma, dois declararam
serem aposentados e duas cuidadoras eram do lar. A renda familiar dos participantes variou de
um a sete salarios minimos, sendo que a maioria dos participantes declarou receber apenas um
salario minimo.

Sobre o grau de parentesco do cuidador com o idoso, obteve maior frequéncia a
categoria filhas (cinco cuidadoras), seguido dos cOnjuges que eram dois cuidadores.
Analisando o numero de horas diarias para o cuidado ao idoso, houve variacdo entre sete
horas diarias ao dia inteiro, ou seja, quando o cuidador relata permanecer durante todo o dia e
noite cuidando o idoso. A maioria dos participantes referiu cuidar do idoso durante o dia
inteiro.

Analisando ha& quanto tempo o participante exerce a funcdo de cuidador do idoso,
obteve-se uma variagdo entre um ano e meio e seis anos. A maioria dos participantes declarou
ser cuidador do idoso ha quatro-cinco anos. Todos o0s resultados estdo ilustrados nas tabelas a

sequir.

Tabela 1- Distribuicdo dos participantes em relacdo ao sexo, idade, estado civil, profisséo e
renda. Pedro Osorio, RS, Brasil, 2018.

Cuidador Sexo Idade Estado Civil Profissao Renda
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Cl

C2

C3

C4

C5

C6

C7

54

68

38

56

58

59

60

Casada

Casado

Solteira

Casada

Casada

Solteira

Casado

Do lar 1 salario
Aposentado 1 salério
Autdnoma 1 salario
Do lar 1 salario
Professora 2 salarios
Professora 3 salarios

Aposentado 7 salérios

Tabela 2- Distribuigdo dos participantes de acordo com grau de parentesco do cuidador com
o0 idoso, tempo como cuidador e horas diarias dedicadas ao idoso. Pedro Osério, RS, Brasil,

2018.
Cuidador Parentesco Tempo como cuidador Horas diarias dedicadas ao idoso
C1 Filha 6 anos e meio 24 horas
C2 Esposo 1 ano e meio 24 horas
C3 Filha 4 anos Sete horas
C4 Filha 2 anos 24 horas
C5 Filha 5 anos Sete horas
C6 Filha 4 anos 24 horas
C7 Esposo 5 anos Doze horas
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5.2 ARTIGO 1

Vivéncias e sentimentos de cuidadores familiares de idosos com deméncia

Experiences and feelings of family caregivers of elderly people with dementia

Vivencias e sentimientos de cuidadores familiares de ancianos con demencia
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Vivéncias e sentimentos de cuidadores familiares de idosos com deméncia®

Experiences and feelings of family caregivers of elderly people with dementia

Vivencias e sentimientos de cuidadores familiares de ancianos con demencia

RESUMO

Objetivo: descrever os sentimentos e vivéncias dos cuidadores familiares de idosos com
deméncia. Método: Estudo descritivo, exploratério, com abordagem qualitativa. Os
participantes foram sete cuidadores familiares de pessoas idosas com deméncia usuarios das
Unidades de Saude da Familia do municipio de Pedro Os6rio, no Sul do Rio Grande do Sul.
Os dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada e analisadas utilizando a
técnica da Andlise Textual Discursiva. Resultados: Apds a anélise dos dados emergiram trés
categorias tematicas: A rotina de cuidados: como é cuidar de um familiar com deméncia;
sentimentos vivenciados pelos cuidadores familiares e mudancas na vida do cuidador ap6s o
diagnostico da deméncia. Conclusdo: Os cuidadores familiares apresentam diversos
sentimentos em relagdo ao idoso e a deméncia, como tristeza, indignacdo e impoténcia, amor,
carinho e gratiddo. Os cuidadores vivenciam muitas situagcbes que geram estresse e
sobrecarga, necessitando de acompanhamento profissional para manutencdo da sua qualidade

de vida.

Palavras-chave: Cuidadores, Idoso, Deméncia, Enfermagem

ABSTRACT

Objective: to describe the feelings and experiences of family caregivers of elderly people
with dementia. Method: Descriptive, exploratory study with a qualitative approach. The
participants were seven family caregivers of elderly people with dementia users of the Family

Health Units of the municipality of Pedro Osorio, in the South of Rio Grande do Sul. Data
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were collected through a semi-structured interview and analyzed using the Discursive Textual
Analysis technique. Results: After analyzing the data emerged three thematic categories: The
care routine: how to care for a family member with dementia; feelings experienced by family
caregivers and changes in the life of the caregiver after the diagnosis of dementia.
Conclusion: Family caregivers present different feelings and relationships to the elderly and
dementia, from sadness, indignation and impotence, to love, affection and gratitude.
Caregivers experience many situations that generate stress and overload, requiring

professional follow-up to maintain their quality of life.

Keywords: Caregivers, Aged, Dementia, Nursing

RESUMEN

Objetivo: describir los sentimientos y vivencias de los cuidadores familiares de ancianos con
demencia. Método: Estudio descriptivo, exploratorio, con abordaje cualitativo. Los
participantes fueron siete cuidadores familiares de ancianos con demencia usuarios de las
Unidades de Salud de la Familia del municipio de Pedro Osdrio, en el sur de Rio Grande do
Sul. Los datos fueron recolectados por medio de entrevista semiestructurada y analizadas
utilizando la técnica del Analisis textual Discursivo. Resultados: Después del analisis de los
datos surgieron tres categorias tematicas: La rutina de cuidados: como es cuidar de un familiar
con demencia; sentimientos vivenciados por los cuidadores familiares y cambios en la vida
del cuidador después del diagnéstico de la demencia. Conclusién: Los cuidadores familiares
presentan diversos sentimientos y relacion al anciano ya la demencia, desde tristeza,
indignacién e impotencia, a amor, carifio y gratitud. Los cuidadores experimentan muchas
situaciones que generan estrés y sobrecarga, necesitando de acompafiamiento profesional para
el mantenimiento de su calidad de vida.

Palabras clave: Cuidadores, Ancianos, Demencia, Enfermeria
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INTRODUCAO

O envelhecimento populacional € uma realidade no Brasil e em todo o mundo. Estima-
se que em 2020, no Brasil, 29,8% das pessoas terdo 60 anos ou mais de idade, sendo que
dessas, 40,7 milhdes terdo 80 anos ou mais .

Com o processo envelhecimento populacional e aumento do nimero de idosos , ocorre
também o aumento dos indices de doengas crénicas ndo transmissiveis, entre elas a deméncia.
A deméncia é uma das causas mais comuns de incapacidade, fazendo com que o idoso, ao
longo do tempo, se torne totalmente dependente do cuidado de terceiros ©.

A deméncia é uma sindrome clinica decorrente de doenca ou disfuncdo cerebral de
natureza cronica e progressiva, na qual ocorre perturbacdo de mdaltiplas funcbes cognitivas,
incluindo memoria, atencdo e aprendizado, pensamento, orientacdo, compreensédo, célculo,
linguagem e julgamento, deterioracdo do controle emocional, comportamento social ou
motivacdo. A deméncia produz importante declinio no funcionamento intelectual e interfere
na realizacdo das atividades diarias, como higiene pessoal, vestimenta, alimentacéo,
atividades fisioldgicas e de toalete®.

Considerando que, com a evolucdo da deméncia, o idoso torna-se dependente, é
necessaria a presenca do cuidador que em muitos casos é um familiar. O cuidador enfrenta
inimeras demandas ao ter que lidar com o cuidado ao idoso, muitas vezes tendo sua saude
fisica e mental prejudicadas, e vivenciando mudancas drasticas no que diz respeito a sua vida
e tempo livre. A medida que a deméncia progride, o cuidado torna-se cada vez mais
complexo, fazendo com que o cuidador modifique toda sua vida para atender as necessidades
da pessoa idosa®.

A sobrecarga vivenciada pelo cuidador o deixa exposto a diversos fatores que o levam
ao estresse e ao desgaste fisico e emocional, considerando que ele torna-se totalmente

obrigado a fornecer os cuidados ao idoso. Além disso, a rotina de cuidados favorece uma
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relacdo muito proxima entre o cuidador e a pessoa cuidada, podendo gerar diversos
sentimentos no cuidador, como tristeza, cansago, impoténcia e revolta®.

Diante do exposto, percebe-se que cuidar de um idoso com deméncia causa importante
impacto na vida do cuidador familiar, tornando-o predisposto a desenvolver sintomas de
estresse e sobrecarga, devido a rotina de cuidados e aos diversos sentimentos que podem
surgir no cotidiano.

Esse estudo justifica-se pela importancia dos profissionais de salude conhecerem a
realidade do cuidador familiar do idoso com deméncia, bem como o0s sentimentos,
experiéncias e dificuldades por ele vivenciadas. Dessa forma, € possivel planejar intervencoes
para beneficiar os cuidadores e diminuir a sua sobrecarga. Como questdo norteadora, esse
estudo teve: Quais sentimentos e vivéncias dos cuidadores familiares de pessoas idosas com
deméncia? Nesse sentido, o objetivo do estudo foi: descrever os sentimentos e vivéncias dos

cuidadores familiares de pessoas idosas com deméncia.

METODOLOGIA

Pesquisa descritiva, exploratoria, com abordagem qualitativa, realizada no municipio
de Pedro Osoério, no sul do estado do Rio Grande do Sul. Participaram da pesquisa cuidadores
familiares de pessoas idosas com deméncia, usuérios das Unidades de Saude da Familia
(USF) do municipio. A coleta de dados foi realizada nos domicilios dos cuidadores, com a
presenca por dos Agentes Comunitarios de Saude (ACS) dos participantes.

Os critérios de inclusdo para a pesquisa foram: ser usuario das unidades basicas de
salde e estar realizando a funcdo de cuidador por, no minimo, seis meses. Alem disso, todos
os cuidadores deveriam ser maiores de dezoito anos. Os critérios de exclusdo foram: trés
tentativas de contato sem sucesso, falecimento do idoso e o cuidador ndo permitir que a

entrevista fosse gravada.
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Participaram da pesquisa sete cuidadores familiares de pessoas idosas com deméncia.
Para a coleta de dados foi utilizado roteiro de entrevista semi estruturada. Para garantir o
anonimato, os participantes foram identificados pela letra C seguida de nimeros, conforme a
ordem de realizacdo das entrevistas (C1, C2, C3...). Os dados foram analisados utilizando a
técnica da Analise Textual Discursiva®

Os aspectos éticos foram respeitados, levando em consideracdo a protecdo dos direitos
humanos, de acordo com as recomendac@es da Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de
Saude - CNS (BRASIL, 2012), que normatiza as pesquisas envolvendo seres humanos. Esse
estudo foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEPAS) da Universidade

Federal do Rio Grande, sob parecer de aprovacdo numero 87/2017.

RESULTADOS

Dos sete cuidadores que participaram da pesquisa, cinco eram do sexo feminino e dois
do sexo masculino. Em relag8o a idade, cinco tinham entre 54 e 60 anos de idade, um possuia
38 anos e um possuia 68 anos.

Sobre o estado civil, cinco eram casados e dois solteiros. Analisando a escolaridade
dos participantes, observou-se que dois cuidadores possuiam ensino fundamental completo,
trés possuiam ensino médio completo e dois cuidadores referiram ter ensino superior
completo.

Dos sete participantes, duas declaram serem professoras, uma declarou ser autbnoma,
dois declararam serem aposentados e duas cuidadoras eram do lar. A renda dos participantes
variou de um a sete salarios minimos, sendo que quatro cuidadores declararam receber um
salario minimo; um cuidador declarou dois salarios minimos; um cuidador disse receber trés
salarios minimos e por fim, um cuidador declarou renda equivalente a sete salarios minimos.

Em relacdo ao grau de parentesco do cuidador com o idoso, obteve maior frequéncia a
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categoria filhas (cinco cuidadoras), seguido dos cénjuges, que eram dois cuidadores.

Analisando o numero de horas diarias para o cuidado ao idoso, houve variagédo entre
sete horas diarias ao dia inteiro. Quatro cuidadores relataram cuidar do idoso o dia inteiro e na
parte da noite. Um cuidador se dedicava ao idoso durante doze horas diarias e dois cuidadores
declararam seis a oito horas diérias.

Por fim, ao questionar ha quanto tempo o participante exercia a fungédo de cuidador do
idoso, quatro deles eram cuidadores entre quatro a cinco anos; dois eram cuidadores entre um
a dois anos e uma participante relatou ser cuidadora ha seis anos e meio.

Apbs a analise das entrevistas foram construidas as seguintes categorias tematicas: A
rotina de cuidados: como é cuidar de um familiar com deméncia; Sentimentos vivenciados

pelos cuidadores familiares e Mudancas na vida do cuidador ap6s o diagnéstico da deméncia.

A rotina de cuidados: como é cuidar de um familiar com deméncia
Os cuidadores relataram diversas situagdes do cotidiano, como por exemplo as
alteracbes comportamentais que 0s idosos passaram a apresentar apds o surgimento do

diagnostico da deméncia.

Tem dias que eu td um bagaco, esgotada mesmo. Esgotada de cuidar dela. [...] Quando
levanta, ela quer se deitar. E ndo deu tempo nem de virar as costas e ela quer levantar de
novo. (C4)

[...JEla foge pra pedir cigarro, ela viciou em cigarro agora. Na fungdo do Alzheimer ela
resolveu fumar e ela foge ali pra volta nos vizinhos pra pedir. Entdo é o que eu tenho que
cuidar. [...] Ela sai surtando. Esses dias ela se botou em mim de tapas e socos [...] (C3)

[...] a repeticdo constante, “que dia é hoje”’? E quarta feira. Daqui cinco minutos: “que dia é
hoje”? Tu sabe que ela ndo faz intencionalmente. Mas a gente tem que respirar fundo e
responder: “Quarta-feira”. [...] E sé a repeticdo, pergunta, conta e conta de novo a mesma
coisa. Essa parte que é meio assim, complicada. (C6)

Na deméncia a pessoa fica falando coisas desconexas, assuntos que ndo tem nada a ver.
Entdo eu sempre procuro concordar com o que ela diz. Fago perguntas pra ela, respondo.
Dou o mé&ximo de atengdo, conforme ela fala eu fico respondendo (C7).
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Ela brigava com as pessoas no mercado, dizia que tinham roubado dela, que tinham
enganado ela no troco. Um dia uma menina me contou que ela ia 14 no fundo, abria os
iogurtes e comia. (C5)

Esse resultado corrobora com os achados na presente pesquisa.

[...]Tem que cuidar para ela ndo se perder, e ela se perde, se ela ndo me enxerga fica olhando
na volta. Ela tem medo. No comego ela se perdeu, ia & casa da filha que é pertinho, mas se
passava da casa. (C2)

Se ela vai sozinha até o portdo, ai eu tenho que ir atras [...JOutro dia a gente estava aqui e
ela foi no portdo. Quando vi, ela veio com uma moga e uma crianga no colo pra usar o
banheiro aqui de casa, totalmente estranha. [...]Entdo tu ndo podes deixar sozinha. (C6)

Incendiava o fogdo, um dia ela ligou o fogdo com o vidro, saltou tudo nela. Podia ter
machucado, veio os estilhacos. A jarra elétrica ao invés de colocar na tomada ela colocou no
fogdo e acendeu a boca, derreteu todinha. Um dia nés chegamos e tava tudo alagado, ela
deixou a torneira ligada e se deitou, alagou a casa inteira. (C5)

A0 mencionar a rotina de cuidados, os cuidadores relataram como realizam o cuidado

ao seu familiar, e as atividades que realizavam no cotidiano em prol do mesmo.

Ela toma banho sozinha, mas tem que estar junto na volta, ndo sabe onde ta o xampu. Se lava,
se esfrega sozinha, mas tem que estar junto na volta, ndo sabe quando ta pronta, fica
perguntando. (C2)

Uma coisa que eu tenho que ficar sempre na volta é a questdo da higiene, porque ela ndo tem
condi¢do sozinha. Ela se esquece de tomar banho. Por enquanto ela toma banho sozinha
ainda, mas eu tenho que ver a roupa porque ela acaba querendo botar sempre a mesma
roupa. (C6)

Faco toda a lida da casa e atendo ela, a medicacéo, faco a higiene dela, tudo. Banho no leito,
[...] Faco sozinho, aprendi. (C7).

Escovar dente tem que lembrar ela, e ela tem uma certa resisténcia para isso. “Pensa que eu
. n? . . ~ . . L 4 ~ ’

sou criang¢a’? Ela diz. Hoje de manhd mesmo eu dizia: “Mde, vamos ld, tem que escovar os

dentes ”. Se ndo, ela ndo vai.(C6)

Sentimentos vivenciados pelos cuidadores familiares
Os participantes relataram apresentar diversos sentimentos, muitas vezes ambiguos,

em relagdo a pessoa idosa e também sobre a tarefa de ser cuidador.

Preocupacao. Preocupacéo e medos. O sentimento que eu tenho é de medo, principalmente a
noite, de ficar com ela a noite, de acordar e ela ndo estar mais ali, viva. (C1)

[...Jtem horas que a raiva brota, de uma forma ou outra, e a questdo da preocupacao
também. [...]JPrincipalmente na hora das crises, que ela sai surtando e se bota (C3).

Ficava triste, nervosa, chorava [...] as vezes eu me indignava. Ela sempre foi uma figura
muito importante na minha vida, entdo eu ndo conseguia ter raiva dela. E mais a tristeza



41

porque ela sempre foi muito querida, muito amorosa, muito preocupada [...] ela era a nossa
base. Entdo raiva eu hunca consegui ter. (C5)

O que acontece as vezes €, a gente perde a paciéncia. A falta de paciéncia é uma coisa que
tem que trabalhar constantemente. [...] essa coisa de repeticdo, de perguntar, perguntar, isso
é muito cansativo. (C6)

O meu sentimento que eu tenho é de impoténcia, de ndo poder ajudar ela, de ver ela naquela
situacdo ali e ndo poder ajuda-la. Eu tenho vontade de fazer mais, mas ao mesmo tempo eu
sei que é uma doenca irreversivel. [...] E um sentimento de impoténcia. E uma tristeza interior
que eu sinto, por ndo poder ajuda-la (C7)

Sentimentos positivos como amor, zelo e carinho pelo idoso e gratiddo também foram

citados.

Amor. Antes mesmo dela ter Alzheimer, ela sempre me dizia, que parecia que eu estava dentro
dela, de tanto que eu entendia ela. [...] Entdo hoje é assim, ela me passa amor, eu passo muito
amor, muito carinho pra ela. [...] acho que o cuidado mais precioso que tu tem pra dar é o
amor. [...] eu amo cuidar dela. [...] tu tem que ter paz pra cuidar de uma pessoa com
Alzheimer. Muita paz e muito amor no coragéo. (C1)

[...Jeu gosto de cuidar dela, gosto. N&o acho dificil, ndo é uma coisa dificil. Ela trabalhou
tanto, criou as filhas. Foi dedicada toda vida, me ajudava no servigo pra fora, em fazenda,
galpdo, barraco. Se desse para ela ir comigo ela ia, com toda dificuldade. E agora ela ta
doente, entdo é minha vez (C2)

N&o adianta tu ser esclarecido e ndo ter carinho, amor. Tu tem que ter amor, carinho,
dedicacdo, paciéncia. 1sso ai ninguém vai te ensinar, isso tem que partir de ti mesmo, de
dentro. [...] Eu sempre gostei de ter ela junto comigo. 1sso é bom, eu me sinto bem, porque as
vezes as pessoas vém aqui e elogiam, como cuidamos bem. Isso me faz bem, saber que estou
ali ajudando ela, tanto ela me ajudou. [...] eu me sinto bem em poder fazer isso. E ela ta
comigo. A presenca dela, mesmo que ela ndo me conheca. Isso é muito bom pra mim. (C5)

Tem que ter muito amor, muita paciéncia, acho que isso é um remédio bom. E o principal.
(C6)

Sempre procurei ser paciencioso pra cuida-la, ter o maximo de carinho com ela, converso
bastante com ela. (C7)

Outro sentimento comum vivenciado por cuidadores familiares é a sensacdo de

engrandecimento pessoal.

[...] me preocupo mais com os seres humanos. Hoje eu vou no asilo também, coisa que eu ndo
fazia antes. Vou |4, tento dar amor pra eles. Porque eu sei que eles estdo tendo pouco. [...] a
mae tem me ensinado muito, sabe.[...] Hoje eu me considero uma pessoa melhor. As coisas
que eu pensava e que eu penso hoje. [...] isso ai é um aprendizado. (C1)

[...] procurei mais entendimentos referentes a religido para me esclarecer, para ter mais
respostas. [..] E um aprendizado que eu estou tendo, a doenca dela. Até para o meu
crescimento pessoal e espiritual. Fui tendo mais paciéncia, mais cuidados, Fui abdicando de
varias coisas relacionadas a minha pessoa. (C7)
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Diante do exposto, observa-se que os cuidadores familiares vivem em uma especie de
“redemoinho” de sentimentos, oscilando entre os sentimentos negativos que surgem diante da
rotina de cuidados e dos comportamentos do idoso, e 0s sentimentos de amor, carinho e
gratiddo por terem a oportunidade de vivenciar a experiéncia de cuidar do familiar com

deméncia.

Mudancas na vida do cuidador ap6s o diagnéstico da deméncia
Os cuidadores relataram diversas mudancas em suas vidas apds o diagnéstico da
deméncia no seu familiar. Os participantes, em geral, referiam a falta de oportunidades para

realizar atividades de lazer e necessidade de estar sempre em casa para cuidar do idoso.

Nem sei ha quanto tempo isso. Nada, nada. [...] o tempo que eu consigo parar é para ficar
sentada tentando descansar uns minutos. Porque ai eu ja estou tdo cansada, o corpo, a
cabeca, que eu ndo tenho forga pra sair, me distrair. [...] nem pensar. (C3)

Eu cuido todo dia, domingo, segunda, terca, e vai. Eu até saio, segunda feira fui almocar com
a minha irma que ta com depresséo, pra também dar um apoio pra ela. Mas sé quando ela ta
calma. Quando ela ta calma eu saio. (C4)

Muda bastante, porque tu ndo podes sair. [...] eu saio e explico: “‘mde, vou na academia e ja
volto. Ela fica sentadinha, ainda tem condigées disso. S6 que quando eu volto ela fala: “onde
tu tava, 0 que tu tava fazendo”? Ai agora eu deixo anotado.: “Fui ali e ja volto”. Ai ela Ié e se
lembra. [...]JMuda completamente, a vida da gente tem que estar em fungdo disso. (C6)

Nao, praticamente ndo. Porque as 12 horas eu me dedico para ela. O meu tempo é
inteiramente dedicado para ela. Nao tenho lazer.[...]Agora estou dando uma saidinha. Eu
tenho um cachorro de estimacé&o, ai eu dou uma saidinha com o cachorro, dou uma volta na
quadra. Esse € o meu lazer. [...] Eu tenho um sentimento de culpa, de por exemplo, eu sair,
praticar um lazer, e ela ali na cama. [...] ver ela na cama ali, doente, e eu saindo. (C7)

Outra situagdo citada pelos familiares foi a necessidade de mudar de cidade para poder
cuidar do seu familiar. Os participantes relatam que tiveram que abandonar sua vida e retornar

ao municipio de origem para tornar-se cuidador do idoso.

Eu travei toda a minha vida. Eu tava morando em Santa Catarina. E ai eu tive que vir porque
0 meu pai ligou, porque ele ndo tava aguentando. Ela comegou a surtar, ter crises e fugir. E
ele simplesmente disse: “‘vem embora porque eu ndo vou cuidar sozinho”. E eu tava la
trabalhando, fazendo a minha vida. [...] agora eu tenho que me virar do jeito que da. E 14 eu
tava trabalhando fixo, em um posto de gasolina. Ai trava tudo, muda toda a rotina da gente.
(C3)
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Faz uns dois anos que cuido. Minha casa ndo é aqui, € em Porto Alegre. Vim ajudar a cuidar.
Ninguém quer cuidar. Uma filha ta doente, com depressdo. Outra coitada nao pode, trabalha,
tem lancheria. [...] Eu queria ir embora. (C4)

Ter que parar de trabalhar para poder cuidar do familiar, também foi considerado
como fator relevante para o surgimento de sobrecarga e preocupagdo por um dos

participantes.

Aparece um servico aqui e ali, e eu ndo posso, ndo posso ir por causa dela né. Eu trabalhava
fora e ndo trabalho mais. Nao consigo, ndo tem como levar ela. Como vou levar ela, deixar
embaixo da arvore? N&o tem como, é brabo. Isso dificulta. [...] o que a gente faz sé com um
salério? [...] pra conseguir comprar uma coisa e outra, o salario é pouco. (C2)

Outra mudanca que obteve destaque foi em relacdo a salde fisica. Alguns cuidadores
relataram o surgimento de problemas fisicos que ndo existiam antes de serem cuidadores, bem

como a piora de agravos que ja possuiam.

Eu j& tenho meu problema de coluna. E agora eu td com duas hérnias na coluna. O médico
disse que eu tenho que me cuidar na marra pra ndo ter outra crise, pra tentar empurrar a
cirurgia o maximo que der. (C3)

Sou cardiaca, fiz até cirurgia. Ela também ndo me deixa dormir. (C4)

A diabetes que surgiu. E acho que é até emocional. [... Jtiveram que me dar medicagéo,
porque minha familia é toda diabética. Ai deu meio elevado em jejum, mas ndo faz um ano.
Isso ai surgiu. [...Jcomecou a me soltar 0ssos do corpo de tanto fazer forga com ela (C5)

DISCUSSAO

Os cuidadores descreveram as mudangas comportamentais dos idosos como um fator
de estresse no cotidiano. A deméncia é uma sindrome clinica que é caracterizada pelo
declinio das fungBes cognitivas, incluindo memdria, atencdo e aprendizado, pensamento,
orientacdo, compreensdo, célculo, linguagem e julgamento. Alteragdes comportamentais e
deterioracdo do controle emocional também sdo comuns. Ainda, sintomas neuropsiquiatricos,
depressdo, apatia, desinibigéo, agitacdo e alteragdes comportamentais que constituem fatores
de piora da qualidade de vida dos cuidadores familiares s&o referidos™"®.

Uma pesquisa realizada com cuidadores familiares revelou que a maior preocupagao

se referia & seguranca da pessoa idosa, que passou a ficar comprometida ap6s o surgimento da
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deméncia. Esse fato gerava, de acordo com a pesquisa, sobrecarga e fadiga. Os relatos
incluiam o contato com fogo, risco de explosdes e queimaduras, e sair desacompanhado, pelo
risco de se perder.

Os participantes ainda relataram que a preocupacdo constante com o risco de seu
familiar se perder, ou se machucar de alguma forma, constitui um fator de sobrecarga e
estresse. Os cuidadores, de uma maneira geral, referiam-se ao fato de nunca estarem
descansados, mas sim com uma preocupacao constante em relacdo ao idoso.

Em relacdo a rotina de cuidados, os cuidadores descreveram as atividades que realizam
para o idoso dependente. As pessoas acometidas por algum tipo de deméncia podem sofrer
alteracdes e dificuldades para realizar atividades domésticas e de autocuidado, necessitando
do auxilio do cuidador®.

Acdes como banho, alimentacdo, administracdo de medicacdes e higienizacdo, podem
tornar-se desgastantes pela resisténcia do idoso a realiza-las, devido aos seus disturbios
comportamentais e de memoria, que o induzem a acreditar que sdo dispensaveis, inadequadas
ou que representam imposicdes repressoras. Dessa forma, existe maior possibilidade de
desenvolvimento de estresse nos cuidadores, devido a exposicdo prolongada a essa situacao
de desgaste™®

Ainda, conforme os relatos dos entrevistados, percebe-se que existe uma variedade de
sentimentos, desde raiva e perda de paciéncia perante o comportamento do idoso, até
sentimentos do cuidador em relacdo a deméncia. Os familiares relatam sentirem-se impotentes
e indignados frente ao diagnostico, basicamente por ndo entenderem o porqué dessa situagdo
estar ocorrendo com seu familiar, e também por n&o serem capazes de ajuda-lo.

Os cuidadores sao expostos a diversos sintomas como estresse, ansiedade e depresséo,
podendo desencadear comprometimento na qualidade de vida, do ponto de vista fisico,

mental, psicolégico e emocional V.
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As alteracGes provocadas pela deméncia, como o déficit cognitivo, perda de memoria
e da identidade incitam nos cuidadores o surgimento de angustia, sofrimento, tristeza, revolta
e depressdo, pela dificuldade em aceitar a dependéncia do seu familiar. Preocupagdo e
inseguranca também sdo comuns e geralmente estdo relacionados a evolucdo do grau de
dependéncia do idoso™? .

Apesar do surgimento de muitos sentimentos negativos no contexto de ser cuidador de
um idoso com deméncia, esse estudo identificou que os cuidadores também vivenciam
sentimentos positivos como amor, zelo e carinho pelo idoso, considerando-os de suma
importancia para a tarefa de cuidar. Além disso, 0 sentimento de gratiddo é citado como
forma de retribuir o amor que receberam como filhos, e no caso dos conjuges, para retribuir
tudo que o codnjuge realizou durante sua vida, como o trabalho, os cuidados com a casa e a
criacdo dos filhos.

Durante a vivéncia no processo de cuidar do idoso dependente, surgem sentimentos
positivos como afetividade, solidariedade, gratificacdo e valorizacdo do ato. Esses
sentimentos contribuem para melhorar a autoestima do cuidador, mesmo diante das
dificuldades impostas pela rotina desgastante de cuidados. Além disso, a tarefa de cuidar do
familiar com deméncia os engrandece e faz com que evoluam como seres humanos**3:

A vivéncia como cuidador familiar pode ser compreendida como um conjunto de
mudangas que ocorrem a partir do momento em que assumem a responsabilidade do cuidado
a pessoa idosa. Essas mudancas podem incluir o comprometimento da vida afetiva, abandono
do emprego e comprometimento das atividades de lazer?.

A transig&o para ser um cuidador familiar pode ser considerada como uma necessidade
continua de se adaptar, que abrange as atividades diarias, a vida emocional dos cuidadores e

seu ambiente fisico e, geralmente, a principal mudanca, diz respeito ao fato da vida do

cuidador comecar a ser confinada na casa, como em uma prisdo ‘. Ao serem questionados
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sobre a oportunidade de realizar atividades de lazer, os cuidadores em geral relataram ter
pouca ou nenhuma possibilidade para tal.

Mesmo quando o cuidador divide a tarefa de cuidados com uma segunda pessoa, ele
continua a ocupar seu pensamento com o desempenho das tarefas diarias. Alguns cuidadores
acabam ndo conseguindo desvincular-se do idoso e da tarefa de cuida-lo, ainda que néo
estejam durante o horario que predestinam para essa tarefa*®.

Alguns cuidadores consideram que ter qualidade de vida significa ter liberdade,
independéncia e tempo para si mesmo, além de cooperacdo e unido na familia. Os cuidadores
ainda citam a necessidade do cuidado continuo ao idoso como fator de piora da qualidade de
vida. Outro estudo revelou que os cuidadores apresentavam insatisfacdo pela falta de
oportunidades para participacdo em atividades de lazer®1",

O idoso dependente, pela impossibilidade de ficar sozinho no domicilio, requer a
presenca constante do cuidador de forma a reduzir seus momentos de lazer e impedir que
possa realizar atividades das quais antes participava. O isolamento social ainda se constitui
fator de sobrecarga e indignacdo quando apenas um membro da familia é responsavel pelo
cuidado, ao passo que demais familiares desfrutam de liberdade*®.

A dificuldade ou mesmo impossibilidade de inser¢cdo no mercado de trabalho resulta
no abandono do emprego. Dessa forma, é inevitavel a diminuigcdo ou perda da independéncia
financeira, resultando em sobrecarga emocional no cuidador, até mesmo por muitas vezes ele
passar a depender da renda de outros membros da familia.™®

Os cuidadores desse estudo também relataram mudancas em sua saude fisica. Estudo
revelou que cuidadores de idosos com deméncia estdo mais propensos a desenvolver

problemas fisicos como cardiopatias e problemas imunoldgicos. Outra pesquisa constatou que

grande parte dos cuidadores considerou sua saide como regular ou ruim, alertando para a
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importancia dos profissionais se dedicarem a salde do cuidador familiar como parte do

acompanhamento multiprofissional na deméncia ***)

CONSIDERACOES FINAIS

Os cuidadores familiares de pessoas idosas com deméncia apresentam diversos
sentimentos e vivéncias em relacdo a deméncia e a tarefa de cuidar. Os sentimentos relatados
foram variados. Alguns cuidadores relataram sentir impoténcia, tristeza e indignacao, por néo
compreenderem o porqué de seu familiar estar passando por tal situagdo. Por outro lado,
sentimentos de carinho, amor, gratiddo e cuidado com o idoso foram citados como forma de
retribuir todo carinho e cuidado que receberam dos seus familiares ao longo da vida.

A questdo do engrandecimento pessoal também foi citada. Os participantes que
citaram esse aspecto consideravam que o surgimento da deméncia em seu ambito familiar era
como uma espécie de aprendizado. Dessa forma, cuidar de seu familiar estaria contribuindo
para sua evolucdo pessoal e espiritual, fazendo com que se tornassem seres humanos
melhores.

Ainda, os cuidadores relataram passar por diversas situacdes estressantes como as
mudangas comportamentais do idoso, o fato deles se tornarem cada vez mais dependentes,
necessitando de cuidados continuos ao idoso e consequente falta de tempo para si mesmo. O
fato do idoso necessitar de cuidado constante fez com que o cuidador ndo tivesse mais tantas
oportunidades de participar de atividades de lazer. Ter que mudar de cidade e largar o
emprego também foram considerados fatores que pioravam a qualidade de vida dos
cuidadores e traziam preocupacao para os familiares.

Percebe-se que o surgimento da deméncia no dmbito familiar ocasiona mudancas
significativas no que diz respeito a salde fisica, emocional e psicoldgica dos cuidadores, bem

COmMO nos aspectos sociais e financeiros.
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Para a pratica da enfermagem, os resultados desse estudo podem auxiliar a
conscientizar as enfermeiras sobre a importancia de reconhecer as vivéncias e sentimentos dos
cuidadores familiares. Dessa forma, € possivel planejar maneiras de amenizar seus estresses e
sobrecargas. Intervencbes de enfermagem que busquem auxiliar na rotina de cuidados, e
planejamento de acBes em conjunto com os demais profissionais da equipe, como
nutricionista, psicologo e assistente social, podem ser eficazes para a manutencdo qualidade

de vida dos cuidadores familiares.
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Necessidades de cuidadores familiares de idosos com deméncia: intervencdes de
enfermagem

RESUMO

Objetivo: identificar as necessidades de cuidadores familiares de idosos com deméncia e
propor intervencdes de enfermagem. Metodo: Estudo descritivo, exploratorio, com
abordagem qualitativa. Os participantes foram sete cuidadores familiares de idosos com
deméncia usuérios das Unidades de Saude da Familia do municipio de Pedro Osoério, no Sul
do Rio Grande do Sul. Os dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada e
analisadas sob a técnica da Analise Textual Discursiva. Resultados: Apds a andlise dos dados
emergiram duas categorias: 0 atendimento ao cuidador familiar: os profissionais de saude
estdo fazendo o suficiente? e, os cuidadores sentem-se inseguros: o que a enfermeira pode
fazer? Concluséo: os cuidadores tém necessidade de aprender mais sobre a deméncia e sobre
como cuidar melhor do idoso. Eles sentem-se incapacitados, estressados e sobrecarregados
pela falta de orientacdo. A enfermeira pode intervir repassando informacdes sobre a deméncia

e capacitando-os para o cuidado, diminuindo sua sobrecarga.

Palavras-chave: Cuidadores; Idoso; Deméncia; Doenca de Alzheimer, Enfermagem

INTRODUCAO

A populacédo de idosos no mundo vem crescendo em um ritmo acelerado. No Brasil,
essa taxa é estimada em 4% ao ano e, proje¢des indicam que, em 2030, havera, no Brasil, 41,5
milhdes de idosos e em 2060, 73,5 milhdes. ).

O envelhecimento populacional acompanha o crescimento da incidéncia de doengas
cronicas ndo transmissiveis, entre elas a deméncia. De acordo com a Organiza¢do Mundial de
Salde (2012), a deméncia € um crescente problema de Saude Publica e a familia é a primeira
linha de cuidados a estas pessoas, sendo cada vez mais chamada a desempenhar o papel de
cuidador®.

Por ser uma sindrome clinica que acomete as fungdes cognitivas e interfere na
capacidade de realizar atividades bésicas da vida diaria como higiene, alimentacdo e

vestimenta, o idoso com deméncia vai se tornando cada vez mais dependente de cuidados®.
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A realizacdo de cuidados continuos ao idoso pode se tornar uma tarefa de extremo
desgaste, podendo resultar em estresse e sobrecarga do cuidador. Além disso, os cuidadores
necessitam enfrentar desafios diarios para a prestacdo do cuidado de forma adequada e
,consequentemente. vivenciar de forma mais saudavel o seu papel de cuidador familiar®.

Dessa forma, o cuidador familiar apresenta diversos tipos de necessidades ao longo do
processo de cuidar da pessoa idosa com deméncia, como suporte emocional e psicoldgico
para lidar com a nova situacao, e tambem informacdes sobre a deméncia e como realizar 0s
cuidados da maneira correta®.

A auséncia de intervencgdes profissionais para apoiar o cuidador pode resultar em
prejuizo, tanto para a salde do cuidador familiar quanto para o idoso. Dessa forma, percebe-se
que, reconhecer as necessidades dos cuidadores familiares é de suma importancia para
planejar intervencdes de enfermagem®.

Diante do exposto, torna-se clara a importancia do reconhecimento das necessidades
dos cuidadores, visto que o surgimento da deméncia causa uma série de mudancas na sua
vida. Ademais, a rotina de cuidado a pessoa idosa tende a tornar-se desgastante pelo fato de
,na maioria das vezes, o cuidador ndo estar devidamente capacitado para tal tarefa.

Reconhecendo quais sdo as necessidades do cuidador, é possivel tracar um plano de
intervencdes de enfermagem para melhorar, tanto a qualidade de vida do cuidador, como
também os cuidados que sao prestados ao idoso com deméncia.

O objetivo do estudo foi: identificar as necessidades de cuidadores familiares de

idosos com deméncia e propor intervencdes de enfermagem.
METODO

O estudo foi do tipo descritivo, exploratério, com abordagem qualitativa. O local da
pesquisa foi o municipio de Pedro Osorio, no sul do estado do Rio Grande do Sul. Os
participantes foram cuidadores familiares de pessoas idosas com deméncia, usuarios das
Unidades de Saude da Familia (USF) do municipio. Os dados foram coletados nos domicilios
dos cuidadores, por intermédio dos Agentes Comunitarios de Saude (ACS).

Para a incluséo dos participantes foram estabelecidos o0s seguintes critérios: ser usuario
das unidades béasicas de saude, estar realizando a fun¢éo de cuidador por no minimo 6 meses
Além disso, todos os cuidadores deveriam ser maiores de 18 anos. Como critérios de exclusdo
foram estabelecidos: trés tentativas de contato sem sucesso, falecimento do idoso e o cuidador

ndo permitir que a entrevista fosse gravada.
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Participaram da pesquisa sete cuidadores familiares de pessoas idosas com deméncia.
A coleta de dados se deu por meio de roteiro de entrevista semi estruturada. Para garantir o
anonimato, os participantes foram identificados pela letra C seguido de nimeros, conforme a
ordem de realizacdo das entrevistas (C1,C2.C3...). Os dados foram analisados utilizando a
técnica da Analise Textual Discursiva®.

Os aspectos éticos foram respeitados, levando em consideracao a protecdo dos direitos
humanos, de acordo com as recomendacdes da Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de
Salde - CNS (BRASIL, 2012), que normatiza as pesquisas envolvendo seres humanos. Esse
estudo foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEPAS) da Universidade
Federal do Rio Grande, sob parecer de aprovagdo numero 87/2017.

RESULTADOS

Os resultados obtidos em relagdo ao sexo, idade, estado civil, profisséo e renda foram
descritos na Tavela 1. Na Tabela 2 encontram-se as informagdes sobre o parentesco com o
idoso, tempo como cuidador e horas diarias dedicada ao cuidado. Do processo de analise das
entrevistas emergiram duas categorias tematicas: O atendimento ao cuidador familiar: os
profissionais de salde estdo fazendo o suficiente? e, Os cuidadores sentem-se inseguros: o

que a enfermeira pode fazer?

Tabela 1- Distribuicdo dos participantes em relacdo ao sexo, idade, estado civil, profisséo e
renda. Pedro Osorio, RS, Brasil, 2018.

Cuidador Sexo Idade Estado Civil Profisséo Renda
C1 F 54 Casada Do lar 1 salario
C2 M 68 Casado Aposentado 1 salério
C3 F 38 Solteira Autébnoma 1 salario
C4 F 56 Casada Do lar 1 salario
C5 F 58 Casada Professora 2 salarios
C6 F 59 Solteira Professora 3 salarios
C7 M 60 Casado Aposentado 7 salarios
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Tabela 2- Distribuicéo dos participantes de acordo com grau de parentesco do cuidador com o
idoso, tempo como cuidador e horas diarias dedicadas ao idoso. Pedro Osério, RS, Brasil,
2018.

Cuidador Parentesco Tempo como cuidador Horas diarias dedicadas ao idoso

C1l Filha 6 anos e meio O dia inteiro
C2 Esposo 1 ano e meio O dia inteiro
C3 Filha 4 anos Sete horas

C4 Filha 2 anos O dia inteiro
C5 Filha 5 anos Sete horas

C6 Filha 4 anos O dia inteiro
C7 Esposo 5 anos Doze horas

O atendimento ao cuidador familiar: os profissionais de saude estdo fazendo o
suficiente?

Ao serem questionados sobre as informacgfes que receberam acerca da deméncia,
alguns cuidadores relataram ndo receber informacdo suficiente. Dessa forma, acabaram por
buscar informagdes por outros meios informais.

[...] tudo que eu fiquei sabendo foi por pesquisa mesmo, vai na internet, pergunta
para um, para outro, v& uma reportagem na TV, ai tu vai sabendo mais. (C3)

O médico explicou, ndo era de ir muito a fundo, mas ele explicou. E a gente
também se esclarece, entra ali no Google e ja vai vendo tudo. (C5)

Eu procurei ler na internet, mas tu sabes que internet tem muita coisa, entdo a gente
tem que fazer um filtro. [...] outro dia eu assisti um documentario, acho que era de
alguma associagdo. Um documentério curtinho, muito interessante. Tudo que sai de
noticia eu procuro ler, ver filmes. (C6).

[...]Jeu fui buscar informacéo nas redes sociais, através da internet. Meu filho me
deu uma revista que fala sobre deméncia, como se deve tratar, quais os cuidados
gue os cuidadores devem ter. Fui buscando informacéao, adquirindo conhecimentos
sobre a doenca, e isso ai foi me ajudando (C7)

A andlise dos relatos revelou ainda que os cuidadores familiares, de uma maneira

geral, ndo se sentem contemplados pelo atendimento dos profissionais de saude. Eles relatam
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que o foco do atendimento é sempre voltado para o idoso e ndo para suas necessidades como

cuidador.

Acho que eles séo atenciosos [...] Claro, é mais pra ela, saber dela. (C2)

E basicamente saber o que ela tem e deu. E pronto. A gente ndo tem nada. Mas
tranquilo, o negdcio é cuidar ela ali, fazer o que. (C3)

N&o, eu sou bem sincera. O problema é ela, ndo é eu. (C4)

Eles vem ai, rapidinho, ddo uma examinada e tchau. Comigo, nunca ninguém
perguntou nada. [...] pra mim, sobre mim, nunca perguntam nada. (C5).

Eu acho que é sempre voltado para o paciente. Até teve uns toques do médico, que
eu preciso me cuidar e tal. Por alto. Mas ndo existe. [...] as coisas sdo rapidas, e 0
foco é o paciente. (C6)

Os depoimentos ainda permitiram observar que os cuidadores apresentam muitas

dificuldades no cotidiano, por ndo receberem orientacdes para realizar os cuidados ao idoso

dependente.

[...] a gente ndo tem orientacédo. (C1)
[...] ndo tem todo aquele aparato, por tras, te dar uma aula, te ensinar. (C3)

Eu passava o maior trabalho. Trocar fralda eu passava o maior trabalho. Eu dizia
“mae, me desculpa, eu ndo fui preparada pra ser enfermeira”. Que trabalheira para
trocar. (C5)

A gente ndo é capaz pra isso, nunca fui treinada pra isso. (C6)

Aprendi durante o tempo que ela ficou hospitalizada, vendo os enfermeiros,
aprendi como se virava, como trocava a fralda. [...] essas orientagdes eu nunca tive,
de como cuidar do paciente. (C7)

Conforme os depoimentos percebe-se que os cuidadores ndo recebem nenhum

treinamento ou orientagdo sobre como realizar os cuidados ao idoso dependente. As

informacdes sobre a deméncia e seus sintomas e evolucdo tambem s&o incipientes, fazendo

com que os cuidadores busquem essas informagfes por outros meios, e ndo atraves do servigo

de salde.

Os cuidadores sentem-se inseguros: o que a enfermeira pode fazer?

Os cuidadores relataram que, devido a falta de orientacdes, se sentem inseguros e

declararam sentir a necessidade de capacitacdo para realizar os cuidados ao idoso. Segundo

alguns relatos, essa capacitacdo melhoraria a qualidade de vida do idoso e também dos

proprios cuidadores.
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As vezes eu ndo sei, eu gostaria de cuidar melhor, de poder fazer melhor, mas a
gente ndo sabe. [...] melhorar a qualidade de vida dela e a minha também.][...]saber
gue cuidei ela bem, que deixei ela bem, é a recompensa de toda semana que tu
passou seja & oque for. Compensa. (C1)

Tem horas que a gente precisa de ajuda, por mais que a gente tente saber das
coisas, € aquela historia. Sempre tem alguma coisa pra falar, pra perguntar, alguma
davida. (C3)

As vezes a gente se sente incapacitada. Tu faz assim meio que na aprendizagem,
“ah eu vou fazer isso porque eu acho que ¢é interessante”.[...] A questdo
principalmente assim, das reacGes das pessoas e o0 que fazer em relacdo a
isso.[...]por exemplo o banho, quando a gente precisa ajudar (C6)

Os cuidadores consideram importante o acompanhamento profissional, para
aprenderem a lidar com o avango da doenca, assim como questfes da rotina de cuidados,
como banho, refei¢cdes e medicamentos.

Os familiares demonstraram a necessidade de aprender mais sobre a maneira correta
de lidar com o idoso, assim como contemplar questfes acerca da doenca. Alguns propuseram
um grupo voltado para cuidadores de pessoas idosas com deméncia, como forma de trocar

experiéncias e receber informagoes.

Acho que um grupo que fosse s6 para cuidadores seria importante. [...] de repente
coisas que poderiam facilitar mais a vida e a gente ndo sabe por néo ter orientacéo.
[...]isso deveria ser em primeiro lugar. [...] Pessoas mais experientes, formadas, que
entendam sobre 0 assunto pra passar pra gente alguma orientacdo. (C1)

[...Jtalvez um grupo para orientar. Se tivesse ia ser melhor [...] se explicasse sobre a
doenca ia ser bom.[...] para cuidar, para explicar, para dar uma orientacdo. Por que
a gente ndo sabe. Para vitiligo tem grupo em Pelotas, se associa e ganha remédio.
Para essa doenca era bom ter também. (C2)

Aqui ndo tem um lugar que a gente pudesse ir que tivesse um palestrante, se
reunisse os cuidadores. Isso ai € muito interessante. [...] Até tu ia trocar ideias, tu ia
ver que ndo é so tu que estd passando por isso. [...] para esclarecimento também é
importante. [...] para tu ndo te sentir tdo fragilizada, com um problemdo desses.
(C5)

Eu até gostaria que tivesse algum grupo, alguma coisa para cuidador. Eu tinha
interesse de aprender as situagOes. Alguma coisa que se reunisse eventualmente
para oportunizar essa troca de experiéncias, eu acho que isso fortalece as pessoas.
[...] de repente uma pessoa dizer, por exemplo, o documentério que eu vi, quanta
coisinha ali do dia-a-dia, alimentacdo, banho, pequenas dicas sdo superimportantes,
faz toda a diferenga. (C6)

Apesar da maioria dos cuidadores considerarem de suma importancia a existéncia de
um grupo para cuidadores, alguns relatos nos permitem observar a dificuldade do cuidador em
se ausentar de sua residéncia para poder participar de tais atividades.
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Mas até pra ir numa reunido ou grupo, como sou sozinha é complicado, que ai tem
gue arrumar alguém pra ficar]...](C3)

Outro participante relatou também ter dificuldade de sair para participar de algum
grupo, sugerindo que os profissionais fossem até a residéncia para realizar orientagdes.
Eu acho que seria melhor se viesse aqui, do que um grupo, por exemplo. Levar ela

se torna dificil. Sair sozinha também é dificil. Entdo vir, orientar como que se lida
com ela (C4)

Os cuidadores apresentam diferentes necessidades, de acordo com a situagdo que se
encontram. Torna-se necessario que a enfermeira avalie tais necessidades para que possa

intervir de maneira efetiva com o bindmio cuidador-idoso.
DISCUSSAO

Os resultados da presente pesquisa mostram que os cuidadores relatam néo receberem
informacdes suficientes sobre a deméncia. Um estudo revelou que os cuidadores familiares
sentem falta de informacdo e comunicagdo com os profissionais de satide®.

Ao sentir que ndo possuem conhecimento suficiente sobre o diagndstico do idoso, os
cuidadores sentem-se inseguros e tendem a buscar informagdo por outros meios, como
internet, revistas e televisdo. Esse achado € semelhante com outra pesquisa que demostrou
qgue com a dificuldade para tomada de decisbes no cotidiano de cuidados, eles buscam se
esclarecer em fontes informais de informacdo®.

Percebe-se que os cuidadores possuem interesse em saber mais sobre a deméncia.
Assim, torna-se de extrema importancia o atendimento voltado para as duvidas sobre a
deméncia e a melhor forma de prestar os cuidados ao idoso. Desse modo, é possivel evitar que
eles sintam a necessidade de pesquisar informacbes em fontes ndo seguras e
consequentemente, colocar em risco seu bem estar e do idoso.

Ainda, de acordo com os resultados obtidos, os cuidadores revelam que o foco dos
atendimentos nos servicos de salde é sempre voltado para a pessoa idosa. No entanto,
percebe-se que, em geral, eles ndo reconhecem a necessidade de serem contemplados pelos
profissionais, por acreditarem gque somente o idoso necessita de atendimento. Os cuidadores
apresentam dificuldades na comunicagdo com os profissionais, ndo recebendo orientacoes
para realizar o melhor cuidado para o idoso!”.

E primordial que o profissional enfermeiro estabeleca vinculo terapéutico com os
cuidadores, identificando suas necessidades. Assim, poderd tracar estratégias que

proporcionem organizacdo e sistematiza¢do do cuidado, educacdo em salde e suporte social
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para auxiliar os cuidadores a superarem as dificuldades inerentes ao processo de cuidar de um
familiar com deméncia®.

Os depoimentos ainda permitiram observar que os cuidadores apresentam muitas
dificuldades no cuidado ao seu familiar com deméncia. Essas dificuldades estdo relacionadas
ao fato de ndo se serem devidamente orientados para realizar as tarefas no cotidiano de
cuidados.

Na fase inicial da doenca é comum os cuidadores apresentarem medo, inseguranca e a
inexperiéncia. Com o passar do tempo, os familiares se adaptam a sua nova condi¢édo de vida,
que em geral € um processo empirico de cuidado no qual o cuidador, mediante as suas
vivéncias continuas de cuidar, consolida a experiéncia e se adapta as necessidades do idoso e
as rotinas exigidas pelo cuidado. Dessa forma, é de extrema importancia 0 acompanhamento
dos familiares para auxiliar na vivéncia de cuidar de um familiar acometido pela
deméncia®?.

A auséncia de experiéncia prévia com o processo de cuidar mostra-se como uma fator
de sobrecarga e desconforto emocional para o cuidador, considerando a inseguranca em
realizar atividades de cuidado, sem o conhecimento necessario. Quando ele passa a ser
responsavel pela realizacdo dos cuidados basicos e instrumentais ao idoso dependente, sente-
se ameacado pela falta de conhecimentos e habilidades, principalmente para realizar acGes
como banho, troca de fraldas e administracio de medicamentos®™V.

Entende-se que, para realizar o cuidado a pessoa idosa, o familiar precisa ter
conhecimento sobre a doenca e como realizar os cuidados a pessoa idosa da maneira correta,
além de suporte emocional. E necessério orientar os cuidadores a respeito do progresso da
deméncia, suas manifestacdes, complicacdes e comportamentos que o idoso frequentemente
apresenta.

Os participantes do presente estudo expressaram a caréncia de um espago onde
pudessem receber informacdes, suporte emocional e oportunidade para troca de experiéncias.
Os cuidadores necessitam de atencdo e os grupos mostram-se eficazes para auxilia-los nesse
processo adaptativo, pois esclarecem suas duvidas, ajudando-os a se sentirem mais dispostos
para cuidar do idoso e da sua propria saude, e melhoram sua trajetéria em um momento téo
dificil que é conviver e cuidar de um familiar com deméncia®?.

Os grupos de apoio auxiliam a medida que fornecem orientacGes sobre a doenca, e
sobre como lidar com as dificuldades e limitagGes que o transtorno traz ao bindbmio cuidador-
idoso e a familia. Esses espacos se mostram de grande importancia para estabelecer

momentos de trocas e experiéncias e obter maior conhecimento. Cuidadores que participaram
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de grupos relatam que houve melhora na prestacdo do cuidado, pois tiveram a oportunidade
de conhecer melhor a doenca e sua evolucdo, trocar experiéncias e ter suporte emocional .

A enfermeira deve buscar atender as necessidades especificas do cuidador e, para isso,
¢ fundamental que busque identificar as suas demandas. Assim, para atender o cuidador
familiar é preciso conhecer as suas reacdes frente aos comportamentos do idoso, o grau de
impacto da deméncia em sua vida, e quais sdo suas necessidades. A partir disso, € possivel
planejar acbes de enfermagem para o cuidador, que busquem melhorar sua qualidade de
vida®™

E importante que a enfermagem direcione a assisténcia para a saude do cuidador,
considerando as consequéncias da tarefa de cuidar e o impacto sobre sua vida. Nesse
contexto, é necessario identificar os fatores agravantes e atenuantes de estresse e sobrecarga
para, entdo, tracar estratégias adequadas de intervences®?.

Além do cuidador familiar, a enfermeira deve intervir com toda a familia, informando,
aconselhando e orientando todos os membros. O atendimento familiar visa propiciar melhor
conducéo de possiveis conflitos, identificar necessidades e melhorar as estratégias de cuidado
a pessoa idosa. A deméncia pode causar desagregacdo e desestruturacdo das relacdes pessoais,
financeiras e emocionais, e por isso € considerada uma doenca familiar e social, e 0
atendimento familiar é de extrema valia. Os grupos de apoio também se mostram eficazes
para favorecer o equilibrio familiar e reduzir conflitos™**® |

As potencialidades e fragilidades dos cuidadores devem ser reconhecidas pelos
profissionais, de forma que possibilitem a estruturacdo de um plano de intervencdes. Esse
plano pode ser elaborado a partir da consulta de enfermagem, visita domiciliar e atividades
educativas, tais como 0s grupos de apoio. Essas acOes instituem mudancas e promovem
melhor qualidade na relacdo familiar, aliviando a tensé@o do papel de cuidador®.

Percebe-se que, de acordo com as necessidades dos cuidadores, as enfermeiras podem
trabalhar de duas formas: organizando um grupo que propicie a troca de experiéncias e que
repasse conhecimentos sobre a deméncia e como realizar os cuidados ao idoso; e realizar
atendimento domiciliar para informar e orientar, visto que alguns cuidadores tem dificuldade
de sair de casa. O atendimento domiciliar ao cuidador e idoso também poderia servir como
oportunidade de avaliar a situacdo da familia e intervir, caso necessario.

Outra forma de intervir com o binémio cuidador-idoso seria a elaboracdo e
distribuicdo de cartilhas e manuais para cuidadores. Esses materiais objetivam fornecer
informacdes sobre a deméncia e o processo de cuidar de um idoso dependente, bem como

estratégias que o cuidador pode adotar para melhorar sua qualidade de vida.
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Como limitacdo do estudo pode-se citar o nimero reduzido de participantes, o que
limita os resultados apenas a esse grupo especifico. Como contribui¢Ges para a enfermagem,
espera-se que os resultados desse estudo venham a despertar nos profissionais a consciéncia
sobre a importancia de intervir com os cuidadores familiares para melhorar a qualidade de

vida do binémio cuidador-idoso.

CONSIDERACOES FINAIS

Os cuidadores familiares relatam que, ao serem atendidos nos servi¢os de salde, ndo
sentem que estdo sendo contemplados durante o atendimento. Em geral, eles acreditam que o
foco do atendimento é voltado apenas para o paciente, sem levar em consideracdo as suas
necessidades como cuidadores.

Além disso, as informacGes sobre a deméncia, sintomas e evolugdo ndo tem sido
repassadas para o cuidador de forma efetiva, de maneira que, em geral, eles acabam por
buscar informagfes em meios informais como internet, revistas e televisdo. Visto que, nem
sempre o conteudo encontrado nesses meios é confidvel, procurar conhecimento por essas
fontes pode ser prejudicial para o cuidador familiar e também para a pessoa idosa.

A maneira correta de realizar os cuidados no cotidiano também é algo que os
cuidadores relatam ndo terem aprendido com nenhum profissional. Eles declararam a
necessidade de aprender a melhor forma de realizar atividades como banho, alimentacédo e
medicacdo, e também maneiras de lidar com as mudancas comportamentais do idoso. Saber
lidar com essas questdes durante a rotina favorece um melhor cuidado ao idoso e diminui o
estresse e a sobrecarga do cuidador. O familiar sente-se incapacitado por nao saber realizar 0s
cuidados ou agir corretamente em determinadas situacdes de alteracdo comportamental do
idoso.

Alguns cuidadores declararam que aprenderam a lidar com as dificuldades da rotina de
cuidados a medida em que as situagdes iam se apresentando, ou seja, aprendendo na pratica e
com os préprios erros, sem nenhuma orientacdo. Como citado anteriormente, outros ainda
buscaram documentarios e internet para se aprofundar nas questdes relacionadas ao cuidado.

Dessa forma, percebe-se que as necessidades dos cuidadores em geral estdo
relacionadas ao conhecimento sobre a deméncia e orientacfes sobre atividades de cuidado ao
idoso. Os familiares acreditam que sabendo mais, poderdo cuida-lo melhor e dessa forma
também estardo melhorando a sua qualidade de vida.

Assim, sugere-se a criacdo de grupos especificos para cuidadores familiares de idosos

com deméncia. Nesses grupos, os cuidadores podem receber orientacGes sobre os cuidados, a
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deméncia e sua evolugédo, os sintomas que se apresentam no idoso e como reagir a eles. O
espaco também seria uma forma de oportunizar a troca de experiéncias entre cuidadores,
fortalecendo-os e aprimorando sua pratica. Além disso, os cuidadores visualizariam na pratica
que existem outras pessoas nessa mesma situacdo, passando pelas mesmas dificuldades.

No entanto, alguns cuidadores relatam a dificuldade de sairem de suas residéncias para
participar de atividades e grupos, por serem sozinhos e ndo terem com quem deixar 0 idoso.
Dessa forma, outra acdo que pode ser realizada é o atendimento ao cuidador no seu domicilio,
com vistas a buscar entender as suas necessidades. Essa também seria uma oportunidade de
avaliar a situagdo familiar e intervir, caso necessario.

Pode-se concluir que os cuidadores familiares apresentam vontade e necessidade, de
aprender mais sobre a deméncia e sobre como cuidar melhor do idoso. Percebe-se que ha um
ciclo, onde o cuidador inicia desorientado, sentindo-se incapaz, ficando estressado e
sobrecarregado, para depois, com 0s proprios erros e experiéncias do cotidiano, aprender
como cuidar do idoso.

A enfermeira pode interromper esse ciclo com intervengdes que visem ensinar o
cuidador tudo que ele necessita e deseja saber, de acordo com as experiéncias e necessidades
individuais, melhorando sua qualidade de vida e diminuindo sua sobrecarga.

Destaca-se a possibilidade de continuidade desse estudo com a aplicacdo das

intervencdes e posterior avaliagdo, para verificar sua eficacia com o binémio cuidador-idoso.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Os cuidadores familiares de idosos com deméncia apresentam sentimentos positivos e
negativos em relacdo ao idoso e a tarefa de cuidar. Entre os sentimentos citados destacam-se
impoténcia, tristeza e indignacdo, por ndo compreenderem o porqué de seu familiar estar
passando por tal situacdo. No entanto, sentimentos como carinho, amor, gratiddo e cuidado
foram citados como forma de retribuir tudo que o idoso fez por eles ao longo da vida.

Outro sentimento citado pelos cuidadores foi a sensacdo de engrandecimento pessoal.
Os participantes consideram gue conviver com a deméncia estaria servindo como uma espécie
de aprendizado. Dessa forma, cuidar de seu familiar estaria contribuindo para sua evolucao
pessoal e espiritual, fazendo com que se tornem seres humanos melhores.

Em relacdo as vivéncias dos cuidadores, foram relatadas diversas situacdes
estressantes como as mudancgas comportamentais, a dependéncia de cuidados que progride a
medida que a deméncia avanca, a constante necessidade de cuidados continuos ao idoso e
consequente falta de tempo para si mesmo. Dessa forma, os cuidadores passam a nao ter mais
tantas oportunidades de participar de atividades de lazer. Ter que mudar de cidade e largar o
emprego também foram considerados fatores que pioravam a qualidade de vida dos
cuidadores e traziam preocupacao para os familiares.

Ao relatarem sobre o atendimento nos servigos de salde, os cuidadores familiares nao
sentem-se contemplados. Em geral, eles acreditam que o foco do atendimento deve ser
voltado apenas para o paciente, sem levar em consideracdo as suas necessidades como
cuidadores.

Informacdes sobre a deméncia, sintomas e evolugdo também ndo tem sido repassadas,
fazendo com que eles busquem informagdes em meios informais como a internet, revistas e
televisdo. Visto que nem sempre o conteudo encontrado nesses meios é confiavel, procurar
conhecimento por essas fontes pode ser prejudicial para o cuidador familiar e também para o
idoso.

A maneira correta de realizar os cuidados ao idoso também € algo que os cuidadores
relatam ndo terem aprendido com nenhum profissional. Eles declararam a necessidade de
aprender a melhor forma de realizar atividades como banho, alimentacdo e medicacéo, e
maneiras de lidar com as mudancas comportamentais do idoso. Saber lidar com essas
questdes durante a rotina favorece um melhor cuidado ao idoso e diminui o estresse e a
sobrecarga do cuidador. O familiar sente-se incapacitado por ndo saber realizar os cuidados

ou agir corretamente em determinadas situacOes de alteracdo comportamental do idoso.
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Alguns cuidadores declararam que aprenderam a lidar com as dificuldades da rotina de
cuidados a medida que as situacdes iam se apresentando no idoso.

E possivel concluir que as necessidades dos cuidadores em geral est&o relacionadas ao
conhecimento sobre a deméncia e orientacGes sobre atividades de cuidado ao idoso. Os
familiares acreditam que, sabendo mais, poderdo cuida-lo melhor e, dessa forma, também
estardo melhorando a sua qualidade de vida.

Sugere-se a criacdo de grupos especificos para cuidadores familiares de idosos com
deméncia. Nesses grupos, os cuidadores poderiam receber orientaces sobre os cuidados, a
deméncia, sua evolugdo, os sintomas que se apresentam no idoso e como reagir a eles. O
espaco também seria uma forma de oportunizar a troca de experiéncias entre cuidadores,
fortalecendo-os e aprimorando sua pratica. Além disso, os cuidadores visualizariam na pratica
gue existem outras pessoas nessa mesma situacdo e passando pelas mesmas dificuldades.

Alguns cuidadores relatam a dificuldade de sairem de suas residéncias para participar
de atividades e grupos, por serem sozinhos e ndo terem com quem deixar o idoso. Dessa
forma, outra acdo que pode ser realizada é o atendimento ao cuidador no seu domicilio, com
vistas a buscar entender as suas necessidades. Essa também seria uma oportunidade para a
enfermeira avaliar a situacdo familiar e intervir caso necessario.

Os cuidadores revelaram sentirem-se desorientados e incapazes para cuidar dos idosos.
Ap0s acabarem estressados e sobrecarregados, lidando com os préprios erros e experiéncias
do cotidiano, aprendem, a sua maneira, como cuidar do idoso.

A enfermeira pode interromper esse ciclo com intervencdes que visem ensinar o
cuidador tudo que ele necessita e deseja saber, de acordo com as experiéncias e necessidades
individuais, buscando sua qualidade de vida e diminuindo sua sobrecarga.

O surgimento da deméncia no ambito familiar ocasiona mudancas significativas na
salde fisica, emocional e psicolégica dos cuidadores, bem como nos aspectos sociais e
financeiros. Ao reconhecer as vivéncias e sentimentos dos cuidadores familiares, a enfermeira
podera planejar maneiras de amenizar 0 seu estresse e sobrecarga. Intervencbes de
enfermagem que busquem auxiliar na rotina de cuidados, e planejamento de agfes em
conjunto com os demais profissionais da equipe, como nutricionista, psicélogo e assistente
social, podem se mostrar bastante eficazes para a manutencdo qualidade de vida dos

cuidadores familiares.
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APENDICE A - QUESTIONARIO - PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

1. Identificacéo:

2. Idade:

3. Sexo:

4. Estado civil:

5. Profissao:

6. Grau de parentesco com 0 idoso:

7. Renda:
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APENDICE B: Roteiro de entrevista semiestruturada

1.H& quanto tempo o Sr(a) é cuidador do idoso?

2. Quantas horas por dia o Sr(a) dedica para o cuidado ao idoso?

3. Como ¢é sua relacdo com o idoso?

4. Voce, por vezes, apresenta sentimentos negativos em relacdo ao idoso (raiva, vergonha,
preocupacéo etc)?

5. Vocé considera que sua vida mudou apos ter se tornado o cuidador do idoso? Em que
aspectos?

6. Como vocé avalia a sua vida, considerando sua saude fisica, disposicdo, memoria e humor?
7. Vocé tem a possibilidade de realizar atividades de lazer, ou outras atividades de seu
interesse? Com que frequéncia?

8. Vocé possui alguma informacéo sobre a doenca do seu familiar?

9. Acredita que as informacGes sobre a doenca auxiliam nos cuidados ao idoso? Por qué?

10. Depois que se tornou cuidador, vocé acha que exista algo em relacdo a sua vida que
precisa ser mudado para melhorar sua qualidade de vida?

11. Vocé considera que os profissionais e servi¢os de saude demonstram interesse em suas
necessidades como cuidador do idoso?

12. Vocé gostaria que houvesse mais acdes por parte dos servicos de saude que

contemplassem suas necessidades?
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM

APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

PESQUISA: VIVENCIAS, SENTIMENTOS E NECESSIDADES DE CUIDADORES
FAMILIARES DE IDOSOS COM DEMENCIA

Meu nome é Fabiana Souza lenczak, sou enfermeira e discente do Curso de Mestrado
em Enfermagem da FURG, estou realizado essa pesquisa sob a orientacdo da Prof? Dr2 Enf?
Marlene Teda Pelzer, pesquisadora principal e responsavel pela pesquisa. Convido vocé a
participar desse estudo, que tem como objetivo: propor intervencdes de enfermagem ao
cuidador familiar do idoso com deméncia. Para tal, solicito que o(a) Senhor(a) me conceda
uma entrevista que sera voluntaria e sem encargos financeiros. A entrevista sera gravada em
aparelho MP3 e, posteriormente, transcrita para um papel, para que possa ser analisada. A
entrevista a principio ndo representara nenhum risco fisico, moral, intelectual, social ou
espiritual. No entanto, ha a possibilidade do surgimento de sentimentos negativos, visto o (a)
Sr(a) tera que refletir sobre aspectos relacionados as suas vivencias pessoais. Esta pesquisa
podera gerar beneficios, como enriquecer sua pratica de cuidado ao idoso, aprender formas de
melhorar sua qualidade de vida e diminuir a sobrecarga. Em qualquer etapa do estudo, vocé
tera acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais
duvidas. O principal investigador é a Profd Dr?2 Enf® Marlene Teda Pelzer, que pode ser
encontrada no endereco: Rua General Osorio S/N - Centro - Rio Grande- RS; Telefone(s):
(53)32330315. Se vocé tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a pesquisa basta entrar em
contato. Informo que ndo é necessaria sua identificagdo e sera preservado seu anonimato. O
material utilizado nesta entrevista sera arquivado, em local seguro, por um periodo de cinco
anos, no qual o(a) Senhor(a) podera ter acesso sempre que solicitar. Apds transcorrido este
periodo, a entrevista serd apagada e o material impresso destruido. Salienta-se que as
informacdes coletadas serdo utilizadas somente para essa pesquisa. As informagdes poderédo
ser publicadas em eventos e publicagdes cientificas, mas sua identificacdo ndo seré divulgada.
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Em caso de dano pessoal, diretamente causado pelos procedimentos ou tratamentos propostos
neste estudo , o(a) Sr(a) tem direito a tratamento médico ou psicolégico , bem como as
indenizacdes legalmente estabelecidas. O(a) Senhor(a) podera desistir da entrevista em
qualquer momento sem que isso lhe traga algum prejuizo. Em caso de davidas, podera

contatar pelo endereco eletrénico e/ou telefones abaixo. Desde ja agradeco sua colaboragéo.

Pesquisadoras responsaveis:

Fabiana Souza lenczak Marlene Teda Pelzer
Tel: (53) 32283518 Tel (53) 32330315
Email: fabianaienczak@hotmail.com Email: pmarleneteda@yahoo.com.br

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informacdes que li ou que foram
lidas para mim, descrevendo o estudo ”VIVENCIAS, SENTIMENTOS E
NECESSIDADES DE CUIDADORES FAMILIARES DE IDOSOS COM DEMENCIA”
Eu discuti com a Enf® Fabiana Souza lenczak sobre a minha decisdo em participar nesse
estudo. Ficaram claros para mim quais sdo 0s propositos do estudo, os procedimentos a serem
realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que minha participacdo é isenta de despesas e que tenho
garantia do acesso a tratamento hospitalar quando necessario. Concordo voluntariamente em
participar deste estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou

durante 0 mesmo, sem penalidades ou prejuizos.

Assinatura do participante:

Assinatura do Pesquisador Responsavel:

Rio Grande, RS, de 2018.




APENDICE D — PEDIDO DE AUTORIZACAO — ESF PEDRO OSORIO

[Im2 Sr2 Janaina Ledo

Coordenadora da Atencdo Basica do municipio de Pedro Osorio

Eu, Fabiana Souza lenczak, discente do curso de Mestrado do Programa de Pés-
Graduagdo em Enfermagem da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio
Grande (FURG), venho por meio deste, solicitar seu consentimento para realizar o trabalho
intitulado: Sobrecarga do cuidador familiar do idoso com deméncia: intervencdes de
enfermagem; orientado pela Prof2 Dr2 Enf®@ Marlene Teda Pelzer. O objetivo do estudo é
apontar as intervencdes de enfermagem frente ao impacto emocional no cuidador familiar do
idoso com Doenca de Alzheimer. A coleta de dados ocorrera nos domicilios dos cuidadores.
Os resultados da pesquisa poderdo contribuir para a enfermagem, salude e sociedade e,
ainda, colaborar para a promogao de intervengfes que busquem a qualidade de vida dos

cuidadores.

Desde ja agradeco.

Rio Grande, de de 2018.

Enf2 Fabiana Souza lenczak

Discente do Curso de Mestrado em Enfermagem - FURG

Prof2 Dr2 Enf2 Marlene Teda Pelzer

Docente da Escola de Enfermagem — FURG



Enfd Janaina Ledo

Coordenadora da Atencao Basica/ Pedro Osorio
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ANEXO A- Aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa na Area da Satide(CEPAS)

CEPAS/FURG

i -
‘ Ill ’ COMITE DE ETICA EM PESQUISA NA AREA DA SAUDE
| Universidade Federal do Rio Grande - FURG
——
_FURG

1 www.cepas.furg.br

PARECER N° 06/ 2018
CEPAS 87/2017

Processo: 23116.009682/2017-71

CAAE: 80485317.1.0000.5324

Titulo da Pesquisa: Sobrecarga do cuidador familiar do idoso com deméncia:
intervencdes de enfermagem

Pesquisador Responsavel: Marlene Teda Pelzer

PARECER DO CEPAS:

O Comité, considerando tratar-se de um trabalho relevante, o que justifica seu
desenvolvimento, bem como o atendimento & pendéncia informada no parecer
193/2017, emitiu o parecer de APROVADO para o projeto "Sobrecarga do cuidador
familiar do idoso com deméncia: intervencdes de enfermagem".

Segundo normas da CONEP, deve ser enviado relatério final de
acompanhamento ao Comité de Etica em Pesquisa, conforme modelo disponivel na

pagina http://www.cepas.furg.br.
Data de envio do relatério final: 31/05/2018.

Apés aprovacéo, os modelos de autorizagées e ou solicitagées apresentados
no projeto devem ser re-enviados ao Comité de Etica em Pesquisa devidamente

assinados.

Rio Grande, RS, 26 de janeiro de 2018.

4 ‘ 7/
/Cé Szurzm" Pu-é <,.$’l ZC'ZL

Prof2. Eli Sinnott Silva
Coordenadora do CEPAS/FURG
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