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Objetivo: Analisar como a familia se organiza para prestar cuidados ao idoso com doenga de Alzheimer
no espacgo domiciliar. Método: Pesquisa qualitativa, descritiva. Para a avaliacao da familia foi utilizado
0 Modelo Calgary de Avaliacao Familiar e os dados foram obtidos junto a duas familias, em que
em cada uma delas havia uma pessoa idosa com doenga de Alzheimer (DA). As informacoes foram
organizadas e analisadas seguindo os preceitos da andlise de conteldo. Resultados: Identifica-se
que o familiar cuidador realiza adequacoes em seu cotidiano - assume novas fungdes no ambiente
domeéstico, abandona determinadas responsabilidades, tarefas e atividades de lazer, para dedicar-se
ao cuidado da pessoa com DA. Ainda, apresenta sobrecarga de trabalho, inseguranga e, também,
adoece necessitando de ajuda de outras pessoas. Consideracoes finais: Observa-se a importancia do
vinculo entre os familiares e o idoso com doenga de Alzheimer, para que os cuidados sejam efetivados
e sua condicao clinica seja preservada. Verifica-se que ha mudancas pessoais, fisicas, psiquicas e
organizacionais na vida do familiar cuidador, para dar conta do cuidado ao idoso que apresenta DA
no espaco domiciliar. Entende-se ser relevante a atencao da equipe de enfermagem neste contexto,
prestando cuidado e orientagoes.

PALAVRAS-CHAVE: familia; idoso; doenca de alzheimer; equipe de enfermagem.
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Abstract

Objective: To analyze how the family is organized to provide care to the elderly with Alzheimer's disease
at home. Method: This is a qualitative and descriptive research. For the evaluation of the family we used
the Calgary Family Assessment Model, and data were obtained from two families, with each of them
having an elderly person with Alzheimer's disease (AD). Data was organized and analyzed following the
precepts of content analysis. Results: We found that the family caregivers make adjustments in their
daily lives - take up new duties at home, abandon certain responsibilities, tasks and leisure activities, to
devote themselves to the care of the person with AD. They also have work overload, show insecurity, and
also get sick needing help from others. Final Considerations: T importance of a link between the family
and the elderly with Alzheimer's disease is highlighted, in order that care is effectively provided, and the
patient’s clinical condition is preserved. It is found that there are personal, physical, psychological and
organizational changes in the family caregivers’ life for the AD elderly to be cared at home. The attention

from nursing staff is noted to be relevant in this context, providing care and guidance

KEYWORDS: family; elderly; nursing, team; alzheimer's disease;

Introducao

O envelhecimento populacional é descrito
como um fenémeno mundial, causado pela queda
da mortalidade, avanco tecnoldgico na érea da
salde, urbanizacao das cidades e mudancas nos
hébitos de vida. Isso contribui para o crescimento
da populacao idosa conforme dados do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), quando
a populagao de 65 anos ou mais, em 1991 era de
4,8%, em 2000 passou para 5,9% e em 2010 para
7,4%*.

Considerando essas informacoes, identifica-se
que, nos Ultimos anos, o Brasil vem apresentando
um novo padrao demografico, caracterizado pela
reducao da taxa de crescimento populacional e por
transformacoes na composicao de sua estrutura
etaria, com aumento do contingente de idosos.
Essas modificagcdes tém imprimido mudangas no
perfil epidemiolégico da populagao, com alteracoes
relevantes nos indicadores de morbimortalidade?.

Dados mostram que 29,9% da populacao
brasileira tem pelo menos uma doenca cronica
e ha crescimento significativo com o passar dos
anos, uma vez que entre 0s idosos este valor atinge
75,5% do grupo, sendo 69,3% entre 0s homens e
80,2% entre as mulheres®. Além disso, evidencia-se
a existéncia de multiplas patologias, 64% dos idosos
referem ter comorbidades.

Dentre as doengas cronicas estdao as
deméncias, em que a Doenga de Alzheimer (DA) € a
mais comum delas. Esta é uma patologia progressiva,
com perda da memdria recente, diminuicdo da
autonomia o que leva o individuo a depender de
outra pessoa para realizar as atividades cotidianas®.

As deméncias se constituem em um problema
de salde publica e afeta a qualidade de vida das
pessoas idosas, particularmente, nos paises em
desenvolvimento de acordo com a Organizagao
Mundial de Saude®. Como aproximadamente 35
milhdes de pessoas apresentavam deméncia em
2010, e com projecoes de duplicacao neste nimero
a cada 20 anos, hd uma estimativa de que em
2030 chegue a 65,7 milhdes de pessoas e, em
2050, atinja 115,4 milhdes de individuos. O total
de casos novos de deméncia a cada ano no mundo
é cerca de 7,7 milhdes, o que significa uma pessoa
diagnosticada a cada quatro segundos®.

O declinio global e progressivo das funcoes
cognitivas € a principal caracteristica desta
morbidade. Os critérios para o diagndéstico de
deméncia e da DA incluem comprometimento
funcional e cognitivo, atingindo pelo menos dois
dos cinco dominios: memdria, funcao executiva,
linguagem, habilidade visual-espacial e alteracao de
personalidade®. Assim, para considerar DA precisam
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estar presentes: inicio insidioso, histdéria clara ou
observacao de piora cognitiva, déficits cognitivos,
em especial, para memdria, linguagem, cognicao
espacial e alteracoes nas funcoes executivas. A
realizacao de tomografia ou ressonancia mag-nética
do cranio é recomendada para excluir outras
possibilidades diagnésticas ou comorbidades,

princi-palmente, a doenga vascular cerebral’.

Quanto a condicao de a familia assumir a
responsabilidade pelo cuidado ao familiar com DA
dependente, a Politica Nacional de Saude do Idoso,
Portaria n? 2.528/2006, enfatiza a importancia
da parceria envolvendo cuidadores profissionais
e leigos. Preconiza, também, que a assisténcia
domiciliar aos idosos fragilizados, seja ofertada
por profissionais, contemplando esclarecimentos
e orientacoes aos cuidadores quanto as acgoes
que devem ser prestadas e sobre o que fazer para
garantir a manutencao de sua propria salde®.

No caso especifico relacionado a DA, foi criada
a Portaria N2 1.298, de 21 de novembro de 2013,
que institui o protocolo clinico e suas diretrizes
terapéuticas. Estabelece, ainda, que os gestores
estaduais € municipais do Sistema Unico de Satde
(SUS), conforme a sua competéncia e pactuacgoes,
deverdo estruturar a rede assistencial, definir
0s servigos referenciais e propor os fluxos para o
atendimento dos individuos com a doenca®.

Observa-se que a rede de apoio aos cuidadores
de individuos com DA ainda € incipiente, o que os
deixa também em situacao de fragilidade. Valim
et al (2010) evidenciaram que o diagndstico e
as consequéncias da DA em uma pessoa idosa
desencadeiam emogoes, reacoes e adaptacoes que
progressivamente necessitam ser trabalhadas na
vida do familiar cuidador. Isto porque, comumente,
ele realiza o trabalho de modo solitario e andnimo,
necessitando modificar sua rotina cotidiana, para
realizar ou auxiliar nas tarefas e no oferecimento de
apoio emocional e afetivo ao idoso com DA.

Entre os cuidadores de pacientes com doenca
demencial, as dificuldades sao rotineiras e pouco
se pode fazer para resolvé-las definitivamente. O

cuidador vivencia uma série de dificuldades em
funcao da exaustiva carga de cuidado requerida
pela pessoa idosa que se encontra com DA, o que
pode acarretar na diminuicao de seu autocuidado e
de sua qualidade de vida e, em algumas situagoes,
apresentar dificuldades econdmicas'®. Desse
modo, os familiares precisam receber apoio dos
profissionais da drea da salde para se sentirem
seguros, pois a maioria das familias ndao sabe que
conduta tomar frente a doenca e aos cuidados que

ela exige.

Considerando estes aspectos, este estudo
buscou responder a seguinte pergunta de pesquisa:
Como a familia se organiza para prestar o cuidado
ao idoso com doenga de Alzheimer? O objetivo da
pesquisa esteve centrado nessa questao: Analisar
como a familia se organiza para prestar cuidados
ao idoso com doenca de Alzheimer no espaco
domiciliar.

0 Modelo Calgary de avaliacao familiar

Para o desenvolvimento deste estudo, foi
usado o Modelo Calgary de Avaliacao da Familia
(MCAF). Esse Modelo constitui-se em uma estrutura
avaliativa multidimensional e integrada, que se
fundamenta nos pressupostos tedricos de sistemas,
cibernética, comunicacao e mudanca, com influéncia
do pés-modernismo e da biologia da cognigao***2.

O mesmo avalia a familia em todos os aspectos
e divide-se em trés eixos principais: estrutural,
consiste no vinculo que os integrantes da familia tém
com os demais membros da sociedade e o contexto
em que eles vivem; de desenvolvimento, no qual se
identifica o caminho que a familia percorre, levando
em consideracao os eventos que ocorreram no ciclo
da vida de cada integrante da familia; e a avaliagcao
funcional, refere-se a funcao que cada integrante
tem dentro do grupo familiar**2,

Na avaliagao estrutural examina-se quem
faz parte da familia, o vinculo afetivo entre seus
membros, em comparacao com os individuos de fora,
e seu contexto. Trés aspectos da estrutura familiar
podem ser examinados: a estrutura interna, a externa
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e o contexto familiar. A categoria desenvolvimento
refere-se a transformacgao progressiva da historia
familiar durante as fases do ciclo de vida: sua
histdria, o curso de vida, o crescimento da familia, o
nascimento e a morte, desmembrado em estégios,
tarefas e vinculos. A avaliagao funcional alude ao
modo como os individuos da familia interagem. Aqui
sao explorados dois aspectos: o funcionamento
instrumental e o expressivo***2.

Na aplicacao do modelo de avaliacao familiar
utilizam-se dois diagramas representativos: 0
genograma e 0 ecomapa, que facilitam a avaliagao
da organizacao familiar. Por meio deles € possivel
visualizar as relacoes familiares e as fontes de
informacao, de forma precisa, que podem ser
utilizadas para o planejamento de estratégias de
intervengdo 1218,

Metodos

Estudo de abordagem qualitativa e descritivo,
realizada em um municipio da regidao Noroeste do
Estado do Rio Grande do Sul/Brasil. Este municipio
conta com uma populacao aproximada de 14.000
habitantes, em que cerca de 12.000 pessoas
residem na drea urbana e 2.600, no meio rural. Do
total, 3.291 individuos possuem 60 anos ou mais
de idade, ou seja, sao idosos, correspondendo a
15% da populacao. Dos idosos, 1.772 (53,8%) sao
do sexo feminino e 1.519 (46,2%) sao do sexo
masculino®.

A rede de atencdo a salde do municipio
estd estruturada com abrangéncia de cem por
cento de cobertura, em seis estratégias de salde
da familia (ESF) e uma unidade hospitalar. As
principais causas de mortalidade sao as doencas
cronicas, com destaque para as cardiovasculares.
No municipio, de acordo com o registro dos agentes
comunitérios de salde, ha aproximadamente 40
pessoas com manifestagcdes caracteristicas da
doenca de Alzheimer, média de oito familias que
sao acompanhadas por cada ESF, e cuidadas por
familiares no espaco domiciliar.

Os sujeitos desta pesquisa sao integrantes de
familias nas quais ha uma pessoa idosa com Doenca
de Alzheimer. Os critérios de inclusao foram: familia
que possui uma pessoa idosa, com 60 anos ou mais
de idade, com diagnéstico médico de doenca de
Alzheimer; que necessite de cuidado de um familiar
morando no mesmo espago doméstico; pelo menos
um dos integrantes ter condicdes cognitivas de ser
entrevistado; estar residindo na érea urbana do
municipio.

A partir da
enfermeira coordenadora das ESF sobre as familias

informacao fornecida pela

que possufam idosos com doenca de Alzheimer,
aleatoriamente, foram selecionadas duas delas,
as quais se adequaram aos critérios de inclusao. A
pesquisadora fez contato com elas a fim de convida-
las a participar do estudo. Com o consentimento dos
familiares, foram realizadas trés visitas para cada
uma, com o objetivo de coletar as informacoes.
Salienta-se que as visitas foram agendadas com
antecedéncia em data e horarios escolhidos pelos
entrevistados e realizadas entre os meses de
setembro a dezembro de 2012.

Para a obtencao dos dados da pesquisa, foi
utilizado um instrumento construido com base no
Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar***2, tendo como
foco a avaliacao familiar. Elaborou-se o genograma
- representacao grafica dos membros da familia
e seus relacionamentos; e o ecomapa - diagrama
dos relacionamentos significativos da familia com
outras pessoas ou com instituicbes. Também foi
realizada a avaliacao do desenvolvimento familiar
ao longo do ciclo vital, com suas tarefas e vinculos;
do funcionamento instrumental - atividades da
vida didria - e expressivo - estilos de comunicacao,
papéis, influéncia, crencas e aliangas. Para garantir
0 anonimato, estas foram nominadas com nomes de
flores — Familia Cravo e Familia Rosa. Os membros
da familia foram codificados por nomes de cores,
buscando preservar sua identidade.

As informagoes coletadas na entrevista foram
organizadas e analisadas utilizando-se 0s preceitos
da andlise de conteldo'4, para a qual se realizou
a organizagao e sistematizacao das informacoes
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iniciais, e a codificacao destas e os resultados foram
tratados de maneira a serem significativos e validos.

Vale destacar que a investigagao foi
desenvolvida em consonancia com as diretrizes
da Resolucao CNS n? 466/12, os participantes
consentiram e assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido e a pesquisa obteve parecer
favordvel a sua execugdo, sob o numero
20855/2012, do Comité de Etica em Pesquisa da

Universidade Federal de Santa Maria/UFSM.

Resultados

A seguir apresenta-se a descricao das
familias Cravo e Rosa, sua estrutura, estagio de
desenvolvimento e modo funcional. Para melhor
compreensao cada uma delas esta representada
num genograma € 0s relacionamentos sociais
estao dispostos no ecomapa. Estes gréficos foram
construidos em conjunto com o familiar cuidador no
decorrer das visitas domiciliares.

Descricao da Familia Cravo
Avaliacao estrutural

A Familia Cravo é composta por duas pessoas
idosas que residem no mesmo domicilio. A pessoa
indice é Marrom, com diagndstico de doenca de
Alzheimer, casado, 71 anos, agricultor aposentado,

Figura 1. Genograma da Familia Cravo

estudou até a 52 série, possui renda mensal de dois
saldrios minimos. Mora com sua esposa, Vermelho,
ha 46 anos, ela tem 67 anos de idade, professora
aposentada, renda mensal de dois salarios minimos.

O casal possui quatro filhos, dois do sexo
masculino e dois femininos. O mais velho, Azul, sexo
masculino, tem 45 anos, casado ha 12 anos, com C,
tem um filho de quatro anos, reside em um municipio
de Sao Paulo, possui relacionamento distante/pobre
com o pai, pois Vermelho relata que o temperamento,
0 comportamento e as atitudes deles sao muito
semelhantes. Suas visitas ocorrem esporadicamente.
O segundo filho, Lilas, sexo feminino, tem 43 anos
de idade, possui relacionamento estavel com E. 40
anos, possuem dois filhos, um do sexo masculino,
17 anos e uma do feminino com 15 anos de idade.
Esta Ultima tem uma filha de trés meses, mora na
mesma cidade dos pais, suas visitas sao frequentes,
mas seu relacionamento com o pai é distante. O
terceiro filho, Verde, sexo masculino, 36 anos de
idade, relacionamento estavel com T. 28 anos, nao
possui filhos, a relagéo com Marrom € boa, tanto
por parte do filho quanto da nora, este é o filho que
os auxilia quando precisam. O quarto filho Laranja,
sexo feminino, tem 30 anos de idade, solteira,
nao possui filho, reside em um municipio de Santa
Catarina. Vermelho relata que a relacao filha/pai é
conturbada. Informacoes estas demonstradas na
Figura 1.
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LEGENDA

Simbolos do Genograma

013 |

Doenca de Alzheimer

Masculino  Feminino

Legenda de relacionamento de familia

2
= = = 1 vivendo juntos
= = = 1 caso de amor e separados

Legenda de relacionamento emocional

= = = 2 Distante/Pobres

HHHE 1 Melhores Amigos/Muito Préximos
= = = 1 Desacordo/Conflito

—O0— 1Amor

O ambiente no qual os idosos estao inseridos
€ uma casa que possui o corpo de alvenaria e
drea de madeira destinada para garagem. Possui
nove cobmodos, tem acesso a energia elétrica e
saneamento basico. Seu interior € mobiliado, o que
proporciona conforto para a familia. A casa é toda
cercada, possui rua calgada, patio grande com horta.

Avaliacao de desenvolvimento e funcional

A familia encontra-se no estagio tardio do
desenvolvimento de vida, por ter idade avancada.
Em relacdo a avaliacao funcional, identificou-se
que os cuidados domésticos sao feitos pelo casal e,
trés vezes por semana, uma empregada os auxilia.
Destaca-se que Marrom ajuda em alguns afazeres
domésticos. Porém, com frequéncia se esquece de

Figura 2. Ecomapa da Familia Cravo

realizar algumas tarefas. Na Ultima visita realizada
pela pesquisadora, Vermelho relatou que Marrom
nao se movimenta, estd menos ativo, nao quer fazer
fisioterapia nem ir as consultas.

Em relagdo aos vinculos externos, o casal
frequenta a casa de amigos, realiza visitas e
participa de aniversérios, que diz ser “sagrado”. A
relagcao com os vizinhos é boa, nao os visitam com
muita frequéncia, mas se dao bem. No que tange
a participacao na igreja, Vermelho menciona que
0 esposo participava com frequéncia antes de
comecarem os sintomas da doenca, hoje nao mais.
Quanto a assisténcia a saude, a familia informa
que o vinculo € com a UBS, na qual adquirem a
medicacao, quando tem, e relata que faz tempo
que a agente comunitdria nao visita sua residéncia.
Essas relacoes estao descritas na Figura 2.

ANIVERSARIQS
FESTAS DE FAMILIA

VIZINHOS

LEGENDA

VINCULO FORTE
— — — VINCULO FRAGIL

ASPECTOS
\/\/ ESTRESSANTES

——) ENERGAE ALUXO
DE RECURSOS
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Descricao da Familia Rosa
Avaliacao Estrutural

A Familia Rosa é formada por Purpura que
possui DA, pessoa indice, sexo feminino, 74 anos,
casada, ensino fundamental, e tem renda de um
saldrio minimo. Reside com seu esposo h&a 50
anos, Branco, 76 anos, aposentado, com renda
de um saldrio minimo, e estudou até 22 série do
ensino primario. O casal possui trés filhos, um do
sexo feminino e dois do masculino. O mais velho,
Amarelo, 46 anos de idade, sexo masculino, solteiro,
reside em outra cidade, tem uma filha de 15 anos
que mora com a mae. O relacionamento com 0s

pais € distante, as visitas e as ligagbes sao feitas

Figura 3. Genograma da Familia Rosa

esporadicamente. Branco relata que viu a neta pela
Ultima vez quando ela tinha trés anos. O segundo
filho, Cinza, sexo masculino, 41 anos de idade,
casado com F., 38 anos, tem uma filha de seis anos,
residem no mesmo municipio, € o filho que possui
maior vinculo com os pais. O terceiro filho, Roxo,
sexo feminino, 36 anos, convive com R., 36 anos,
residem em outro municipio, possuem dois filhos,
um menino de 12 anos e uma menina de sete anos.
Mantém bom relacionamento com a mae, visita e

liga com frequéncia. Dados mostrados na Figura 3.
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O ambiente, no qual os idosos estao inseridos,
€ uma residéncia alugada, cuja construcao é de
madeira, possui seis comodos, tem acesso a energia
elétrica e saneamento bdsico. A casa € cercada,
possui patio e horta, a qual no momento estd em

desuso.

Avaliacao de desenvolvimento e funcional

A familia se encontra no estagio tardio de
desenvolvimento de vida, por ter idade avancada.

Em relacao a avaliacao funcional observou-se
que os cuidados domésticos sao feitos pelo casal.
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Na realizacao das atividades Plrpura ajuda na sua
realizacao, mas nao tem mais discernimento do que
esta fazendo. Branco afirma que: “ela pega uma
vassoura e comeca a varrer pra dentro, um pouco pra
fora, e entdo eu tenho que repassar tudo de novo”.

Em relacdo aos vinculos externos, nao
possuem boa relacao com os vizinhos, nao os
conhecem, s6 saem para pagar contas e fazer jogo.
Séo catdlicos nao praticantes. Nao frequentam
festas na comunidade, somente vao a almocos e
festas de familia.

Figura 4. Ecomapa da Familia Rosa

Quanto a assisténcia a saude, Branco informa
que possui vinculo com a UBS e quando precisa
de medicagao a equipe de enfermagem consegue,
mas o vinculo com a Agente Comunitaria é fragil, diz
qgue nunca tiveram assisténcia. Relatou, ainda, que
a medicacao para a hipertensao arterial ndao estava
fazendo efeito, pois estava vencida, pelo fato de ser
ofertada muita medicagdo, ocorreu o actimulo, e
assim, o vencimento. Foi orientado a voltar na UBS
para adquirir nova medicacao. As informagoes relativas
aos vinculos estao representadas na Figura 4.

ALMOCOS/
FESTAS DE FAMILIA

JOGOS DE
AGENTE LOTERIA
COMUNITARIA
LEGENDA
VINCULO FORTE
— — — VINCULO FRAGIL
——) ENERGIAE ALUXO DE RECURSOS
Discussao

A leitura e andlise das informacoes obtidas nas
entrevistas e no decorrer das visitas possibilitaram
a construgao de duas categorias por convergéncias
de ideias. A primeira versa sobre a dinamica
socioeconémica das familias e a segunda disserta

acerca da necessidade de cuidado, os aspectos
emocionais e o vinculo afetivo, condigbes que levam
a organizacao estrutural familiar para o cuidado do

idoso com DA.
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Categoria 1: Dinamica socioeconémica na
organizacao familiar

|dentifica-se que a situacao socioecondmica
da familia Cravo Ihe possibilita ter melhores
condicoes de vida, pois tem moradia prépria, meio
de locomocao, boa situagao financeira que provém
da aposentadoria do casal, da producao da lavoura
e de uma poupanca. A esposa relata: “tenho uma
pessoa trés vezes por semana que faz o servigo da
casa’.

A familia Rosa reside em casa alugada, nao tem
meio de locomogao e cada integrante recebe um
saldrio minimo, com o qual pagam suas despesas
pessoais e da casa. Na Familia Rosa, todos os
cuidados da casa e da idosa sao feitos pelo esposo,
o mesmo diz: “eu tinha uma secretdria aqui que
trabalhou comigo uns tempos, limpava a casa e
essas coisas eram com ela, faz um més e pouco
que ela saiu, ela mora aqui do lado, qualquer coisa
que eu preciso, ela vem aqui dar uma mao, e eu
nado consigo alguém pra... depois nao. E a situacao,
chega ao fim do més, e olha, é mercado, € isso, é
aquilo e é s6 eu e a mae’.

As duas familias relatam que as pessoas
indices vinham apresentando sintomas da DA
antes do diagndstico. Esta é uma sindrome
de natureza crbnica e progressiva, em que ha
alteracao de multiplas fungdes corticais, incluindo
memodria, pensamento, orientacao, dificuldade
de compreensao, de linguagem, de aprender e de
tomar decisoes®.

Os cuidadores dos familiares portadores de
DA mencionam que estes realizavam as atividades
da vida diaria de modo continuo e que foram,
progressivamente, diminuindo conforme os sintomas
da doenga foram se agravando. O Sr. Branco diz:
“ela fazia tudo, tudo, bolacha, pdao, biscoito, as
coisas aqui dentro de casa era ela, como é que
vou te dizer,... ela fazia tudo. A Sra. Vermelho tem o
seguinte relato: “Lavoura, ele nao faz mais, ele que
tomava conta da lavoura, empréstimos de banco,
de cooperativa, de venda de coisas, tudo ele que
fazia, isso ele nao faz mais, faz quatro anos, mais
ou menos”.

Um estudo que buscou identificar as
caracteristicas de idosos acometidos pela doenca de
Alzheimer verificou que o comprometimento agrava-
se com o passar do tempo. Assim, na fase leve, as
manifestacoes sao de confusao e perda da memdria,
desorientacao espacial, distlrbios da fala e da
linguagem, dificuldade progressiva no cotidiano diario
para completar tarefas conhecidas e capacidade de
julgamento enfraquecida. No estégio moderado da
doenga, as pessoas apresentam dificuldades para
realizar acoes da vida diaria, perda progressiva da
memoria, desorientacao e confusao, alteragoes de
comunicacao, perambulacao, inquietacao, agitacao
noturna, alteracao do sono, atividade motora
afetada, problemas para se alimentar e controlar
0 sistema excretor e dificuldade em reconhecer
amigos e familiares. Por fim, no estagio mais grave
da enfermidade, o individuo apresenta elevado
grau de dependéncia, declinio cognitivo, redugao
do vocabuldrio, do apetite e do peso, incontinéncia
urindria e fecal, perda da habilidade de locomogao,

rigidez muscular e degluticao prejudicada®®.

Cabe ressaltar que o impacto da DA nao afeta
somente o idoso, e sim toda a estrutura familiar,
fazendo com que seus cuidadores tenham que
mudar sua rotina para uma melhor assisténcia, pois
muitos portadores da doenca tornam-se totalmente
dependentes. Nesse contexto, identifica-se que ha
consequéncias econdmicas, sociais e culturais nas
familias que possuem uma pessoa idosa com DA,
uma vez que a atencao e o cuidado passam a ser

continuos e de modo integral.

Estar na condicao de cuidador de um idoso
demenciado exige rendncia pessoal que pode
durar por dez até vinte anos. Com certeza, ha a
necessidade do envolvimento de outras pessoas,
familiares ou nao, no cuidado. Assim, observa-
se que as familias se reorganizam, ao seu modo,
dependendo das estratégias, dilemas e conflitos do
cotidiano™®.
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Categoria 2: Necessidade de cuidado,
aspectos emocionais e vinculos afetivos na
organizacao da estrutura familiar

A DA é uma morbidade cujos sintomas
evoluem com o decorrer do tempo. Em uma fala
dos cuidadores identifica-se o0 desconhecimento
da situacao, pois nao considerava que tais
manifestacdes poderiam evoluir e se constituir em
uma doenca cronico-degenerativa, como pode ser
observado a seguir: “De um ano para ca posso te
dizer que a gente comecou sentir qualquer coisa
diferente... Antes ja tinha qualquer coisa, mas a
gente nem imaginava que podia se tornar o que se
formou agora.” O cuidador da familia Cravo relata:
“Jamais pensei que iria acontecer isso... A gente nao
percebeu na hora, porque essa é uma doenca que
tu ndo percebe, depois tu vai comecar a juntar 0s
pontos, eu acredito que ja faz uns cinco anos que
ele tem”.

Como pode ser observado na fala dos
cuidadores, a DA frequentemente pode ser
confundida com as alteracoes naturais do processo
de envelhecimento do individuo. Desse modo, a
hipétese diagndstica comumente acontece quando
a doenca se encontra em estagio avancado. A DA se
desenvolve, principalmente, em pessoas com idade
mais avancada, sendo assim, o envelhecimento torna-
se o principal fator de risco para o desenvolvimento
dessa enfermidade. Assim, envelhecimento e
deméncia

compartilham  qualitativamente  as

mesmas  alteragbes neuropatolégicas, sendo
que na DA essas alteracoes ocorrem com maior

intensidadeb.

Uma vez que a doenca esté instalada, com o
passar do tempo e com 0 avanco da idade ocorrem
mudangas biopsicossociais que, rotineiramente,
interferem na vida das pessoas idosas e, com
isso, ha possibilidade de diminuir sua autonomia e
independéncia. Esta situacao pode ser identificada
em uma das manifestacoes da Familia Cravo: “Hoje
ele precisava ir ao dentista, eu tenho que levar,
sendo ele nao acha”. A Familia Rosa por sua vez diz:
“O banho era ela mesmo que tomava, agora de vez
em quando eu mesmo dou”. Nesse cenario, observa-

se que € necesséria a organizagao da familia para
prestar os cuidados. Fatos que aconteceram nas
duas familias estudadas, em que cada uma delas
se organizou ao seu modo para dar conta das
demandas de cuidado da pessoa que adoeceu.

Diante do adoecimento de um membro
familiar, geralmente sao seus familiares que passam
a assumir os cuidados, condicao que aconteceu nas
duas familias entrevistadas, em que seus conjuges
sao 0s cuidadores. Nessa situagao, os conjuges sao
denominados de cuidadores informais, uma vez que
realizam o cuidado em funcao dos lacos afetivos que
0s unem. Sao chamados de cuidadores informais
os familiares, amigos, vizinhos e voluntarios que se
dispéem a cuidar de um idoso fragilizado?®.

Para a OMS, o inicio do cuidado ao idoso
em uma situacao de deméncia é com frequéncia
dificil de definir, uma vez que ele tende e surgir
naturalmente de transigdes familiares tradicionais,
envolvendo o apoio recebido antes do inicio da
enfermidade. Desse modo, a necessidade de cuidado
pode preceder ou ser posterior ao diagndstico da
deméncia. Além disso, as necessidades de cuidados
tendem a aumentar com o passar do tempo,
desde um maior apoio para realizar as atividades
econdmicas e sociais, até o cuidado pessoal que,
para alguns, se constitui na supervisao e vigilancia
constantes®.

Nesse contexto, salienta-se que o cuidado
ao demente, na maioria das vezes, é realizado
por familiares - cuidadores informais - que se
disponibilizam a prestar os cuidados que o idoso
necessita. A idade média dos cuidadores € de
aproximadamente 50 anos, o0 que evidencia
que estes, também, ja se encontram na velhice
ou préximo a ela. O papel de cuidadores é
exercido predominantemente por mulheres, pois,
culturalmente, sao elas que coordenam, cuidam
e organizam a familia, sendo assim, a elas cabe,
também, exercerem o cuidado ao familiar idoso,
caso necessite’.
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Como se pode identificar, os cuidados
direcionados a Purpura, que possui DA, da familia
Rosa, sao desenvolvidos pelo esposo. Estudo que
buscou descrever a experiéncia vivida pelos conjuges
cuidadores de mulheres que sofrem de deméncia
aponta que eles se dedicam ao cuidado 24 horas
por dia, na condicao de hipervigilantes com foco
no seu familiar doente. Os cuidadores mencionam
que se mantém em observacdao constante, tanto
em relacao ao comportamento como aquelas
relativas as atividades da vida diaria®. No que tange
a responsabilidade do conjuge assumir o cuidado,
essa tarefa parece emergir naturalmente no
interior das familias, especialmente quando ambos
convivem no mesmo espaco.

Ao necessitar de um cuidador, este comumente
€ alguém que ja estd ao lado da pessoa acometida
pela DA. Isto é, um familiar que passa a se
responsabilizar pelas condicdes de salde do doente
e dedicar seu tempo protegendo-o e auxiliando-o,
nas suas necessidades didrias, além de oferecer
afeto, amor e carinho?®,

J& na familia Cravo, os cuidados didrios
necessarios sdo desempenhados pela esposa.
Estudo desenvolvido com o objetivo de identificar
o perfil do familiar cuidador de idoso doente e/
ou fragilizado mostra que os familiares cuidadores
principais de idosos sao majoritariamente mulheres
de meia-idade, com destaque para a participacao
de idosas cuidadoras cuidando de seus cOnjuges
idosos. O mesmo estudo chama a atencao a
presenca de homens de diferentes idades cuidando
de idosos?*®.

A integrante da Familia Cravo diz que: “por
enquanto a gente ndo esta precisando de alguém
para ajudar a cuidar, porque nds temos um
relacionamento muito bom”. O membro da Familia
Rosa relata: “Eu aqui que comando o espetaculo
da casa”. Com a progressao da DA, os idosos se
tornam dependentes e necessitam, comumente, de
cuidado integral.

As modificacoes de comportamento e a
dependéncia do doente de Alzheimer, vivenciada

pelo cuidador, o colocam sob uma constante carga
de tensao, deixando-o estafado, desgastado tanto
fisica como emocionalmente. Esta € uma doenca
considerada familiar, pois para enfrentar essa
situacao o familiar cuidador necessita readequar
seus papéis pessoais, sociais e de trabalho.
Também, deve ser observado que no contexto do
domicilio ha falta de conhecimento sobre a doenca
e de apoio por parte dos servicos publicos. Para
tanto, é relevante que o cuidador seja qualificado

para cuidar de seu familiar acometido pela DA%,

No relato do integrante da Familia Rosa,
pode-se identificar a necessidade de uma atencao
especial, por parte da equipe de saude, ao cuidador
do idoso dependente, pois 0 mesmo dedica todo
seu tempo a ele. O codnjuge expressa claramente
sua situagao de mal-estar, esgotamento e de
adoecimento. Rosa diz “... eu estou perdendo meu
direito, a minha liberdade, eu estou me tornando
escravo, isso esta me fazendo mal, eu vou primeiro
que ela, tenho quase certeza disso, do jeito que eu

”

estou indo.

Estudo aponta que o familiar que assume a
funcao de cuidador de um idoso que apresenta
limitacao da capacidade funcional, particularmente
resultante de deméncias, como no caso da doenca
de Alzheimer, vivencia alteracoes em sua salde
fisica, emocional e social, uma vez que, comumente,
o cuidado é continuo, abarca diversas agoes,
emerge de modo inesperado e requer conhecimento
e habilidades especificas. Além disso, o cuidador
frequentemente tem outras atividades rotineiras,
levando a sobrecarga e ampliagdo da jornada de
trabalho. Esta condicdo, também, pode levar a
possibilidade de haver conflitos na relacao entre
cuidador e a pessoa de quem cuida o que resultaria
em uma situacado dolorosa e de sofrimento??.

As tarefas e os cuidados ao idoso acometido
por DA sao continuos e, na maior parte das vezes,
centralizados em uma Unica pessoa. Nesse cenario,
o cuidador passa a viver em fungao do idoso doente
e, muitas vezes, se obriga a abandonar o emprego,
as atividades de lazer, familiares e sociais, para
prestar o cuidado. Essas alteracoes na estrutura
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familiar podem determinar desorganizagao devido a
dificuldade em conciliar as tarefas e, por vezes, ficar
sobrecarregada fisica e emocionalmente a pessoa
responsavel pelo cuidado?.

Para tanto, faz-se necessario adotar estratégias
de enfrentamento sauddveis - como cuidar da
salide, ter momentos de lazer, fé, apoio na rede
social e da familia externa -, para tornar o dificil
ato de cuidar de um portador de Alzheimer em um
processo menos doloroso e mais compartilhado?s.
Desse modo, entende-se que o familiar responsavel
pelo cuidado ao idoso também requer cuidados.
Mesmo que um integrante do grupo familiar assuma
a maior parte dos cuidados do idoso, toda a familia
deve ser envolvida no problema, alguns mais do que
0s outros, mas com a colaboragao de todos.

Nesse contexto, o enfermeiro tem papel
importante, junto ao cuidador e com a pessoa idosa
que possui DA. Ele precisa desenvolver acoes de
promogao da saude e prevencao de agravos para
ambos, cuidador e pessoa que é cuidada, com o
objetivo de que tenham uma vida mais saudavel
e com qualidade. Além disso, pode atuar junto a
equipe de salde vinculada as unidades basicas
de salde, orientando-a e qualificando-a, para que
possa ofertar suporte ao familiar e ao paciente.

Consideracgoes finais

Esta pesquisa teve a preocupagao de mostrar
como a familia se organiza e presta o cuidado a
um familiar com doenca de Alzheimer com base no
Modelo Calgary de Avaliagao Familiar. Considerando
que o impacto da DA afeta, também, a estrutura
doméstica, observa-se que ha adequacgdes na rotina
e no ambiente familiar. Isto porque o idoso doente
torna-se progressivamente mais dependente, pois
0 quadro clinico é de longa duracao, irreversivel e
necessita de cuidados diretos.

Embora as familias estudadas se diferenciem
em relagao a situacao socioecondmica, identificou-
se que os cuidados prestados sao semelhantes.
Porém, na familia de menor poder aquisitivo o
familiar cuidador apresenta maior desgaste fisico,
emocional e pior qualidade de vida.

Os idosos acometidos por DA estudados na
pesquisa tinham suas atividades laborais de rotina,
porém, com o agravamento da doenca, foram
deixando, progressivamente, de realizar tais tarefas,
aumentando sua dependéncia e acarretando
maior trabalho ao cuidador. Dai a importancia da
insisténcia para que o idoso continue a desenvolver
atividades de qualquer natureza, que possam auxilia-
lo na saude fisica e mental.

Destaca-se que ha necessidade de inclusao
de pratica interativa junto as familias que possuem
um idoso com DA. Para tanto, entende-se que
o enfermeiro tem possibilidades de ajuda-las a
conviverem com a doenca e a aumentarem sua
autoconfianca e bem-estar. Também, realizar
estudos que permitam ampliar o conhecimento
de como as familias podem se organizar para a
prestacao do cuidado a um de seus integrantes
doente.

A enfermagem deve servir de referéncia,
apoiar e reforgar a capacidade que a familia tem
em atender seu familiar idoso acometido por DA,
pois ela ainda é a principal fonte de cuidados,
especialmente quando se trata de espaco domiciliar,
local de estabilidade e de protecao.
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