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O OLHAR SOB CUIDADORES FAMILIARES NO MANEJO DE ALZHEIMER: O PAPEL
DO ENFERMEIRO

Alves, Thayna de Almeida*
RESUMO

O papel de cuidador dos individuos diagnosticados com Alzheimer é assumido por algum
familiar, e pela complexidade da doenga, oferece ao cuidador familiar impactos fisicos,
emocionais e sociais. O enfermeiro da Atencdo Primaria a Saude, é essencial nesse cuidado,
por ser capaz de ofertar uma assisténcia integral a esse publico. Esse estudo objetiva analisar o
papel do enfermeiro ao olhar para as necessidades dos cuidadores familiares no manejo do
Alzheimer, considerando o processo de trabalho dos enfermeiros e as vivéncias dos cuidadores,
dentro da Atencdo Primaria a Saude, no Municipio de Campina Grande, PB. Esse € um estudo
descritivo exploratorio, com abordagem quali-quantitativa desenvolvido nas Unidades Basicas
de Saude da Familia (UBSF) do municipio de Campina Grande, PB, de marco de 2021 a agosto
de 2022, com enfermeiros e cuidadores familiares. Participaram 9 enfermeiros e 18 cuidadores
familiares, a queixas dos cuidadores mais referida pelos enfermeiros foi 0 comportamento do
demenciado, 45% dos enfermeiros nao realizam nenhuma intervencdo com o cuidador e s6 33%
realiza orientacdes, a limitagdo mais apontada foi a dificuldade com a referéncia, para consultas
e exames, e na contrarreferéncia e sobrecarga do processo de trabalho. Os cuidadores atribuiram
sentimentos negativos ao diagndstico e manejo, citando paciéncia, falta de preparo, medo,
dificuldade financeira, agressividade, reducdo do afeto. 60% cuidam em tempo integral, ndo
recebem apoio familiar, 45% ndo possuem tempo livre e 55% nao participa de atividade sociais
e de lazer, pela intensa sobrecarga, levando a 55% com sintomas ou diagnostico de ansiedade
ou depressdo. As maiores dificuldades apontadas pelos cuidadores foram banho, medo de
queda, teimosia, sobrecarga, alimentacdo e medicacgdes, ainda houveram outra diversidade de
sintomas. Citaram como necessidade melhorias a marcacao de exames e consultas, a assisténcia
do médico e do enfermeiro e visitas domiciliares mais frequentes. 55% dos cuidadores
demonstraram interesse em participar de atividades coletivas na unidade, mas apresentaram
dificuldades. Muitas necessidades dos cuidadores ndo estdo sendo percebidas nem sanadas
pelos enfermeiros, por isso a indispensabilidade de ter um olhar diferenciado, de estar proximo
e guestionar as necessidades desses cuidadores, para que a assisténcia ocorra de forma mais
efetiva, visto que grande parte das dificuldades podem ser minimizadas com orientacdes e
educacdo em saude, sendo o enfermeiro da APS um profissional essencial esse processo, pelo
seu potencial como educador, como cuidador.

Palavras-chave: doenca de Alzheimer. cuidadores. enfermeiro. atencao primaria a sadde.

ABSTRACT
The role of caregiver of individuals diagnosed with Alzheimer's is assumed by a family
member, and due to the complexity of the disease, it offers the family caregiver physical,
emotional, and social impacts. The Primary Health Care nurse is essential in this care, for being
able to offer integral assistance to this public. This study aims to analyze the role of nurses when
looking at the needs of family caregivers in the management of Alzheimer's disease, considering
the nurses' work process and the caregivers' experiences within Primary Health Care in the city
of Campina Grande, PB. This is a descriptive exploratory study, with a qualitative-quantitative
approach developed in the Basic Family Health Units (BHFU) of the city of Campina Grande,



PB, from March 2021 to August 2022, with nurses and family caregivers. Nine nurses and 18
family caregivers participated, the caregiver's complaint most referred to by the nurses was the
behavior of the demented person, 45% of the nurses do not perform any intervention with the
caregiver and only 33% perform orientations, the most pointed out limitation was the difficulty
with the reference, for consultations and exams, and in the counter-reference and overload of
the work process. The caregivers attributed negative feelings to the diagnosis and management,
citing patience, lack of preparation, fear, financial difficulty, aggressiveness, and reduction of
affection. 60% care full time, receive no family support, 45% have no free time and 55% do not
participate in social and leisure activities, due to the intense overload, leading to 55% with
symptoms or diagnosis of anxiety or depression. The biggest difficulties pointed out by the
caregivers were bathing, fear of falling, stubbornness, overload, food, and medications; there
was also another diversity of symptoms. They cited as needs improvements the scheduling of
tests and appointments, the assistance from the doctor and nurse, and more frequent home visits.
55% of the caregivers showed interest in participating in collective activities at the unit, but
they had difficulties. Many needs of the caregivers are not being perceived or solved by the
nurses, thus the indispensability of having a differentiated look, of being close and questioning
the needs of these caregivers, so that the assistance occurs more effectively, since most of the
difficulties can be minimized with guidance and health education, being the PHC nurse an
essential professional in this process, due to his potential as an educator, as a caregiver.
Keywords: Alzheimer disease. caregivers. nurses. primary health care.

* Graduanda em Enfermagem pela Universidade Estadual da Paraiba



1 INTRODUCAO

A deméncia caracteriza-se como uma sindrome progressiva com declinio de funcGes
cognitivas, que podem ser, por exemplo, de linguagem e de comportamento, causando prejuizo
na realizacdo de atividades de vida diaria (AVD) e/ou instrumentais (AlVD). A doenca de
Alzheimer (DA) é o principal tipo de deméncia, responsavel por 60-80% dos casos, sendo
neurodegenerativa, irreversivel e incapacitante, trazendo prejuizos ndo somente a salde, mas
também a economia (WELLER, 2018; PRINCE, 2015).

Ainda segundo Prince (2015), o aumento de doencas crdnicas, como o Alzheimer, tem
forte influéncia da mudanca do perfil demografico da populacdo mundial, de modo que a
propor¢cdo da populacdo idosa cresce e € acompanhada pela baixa da taxa de natalidade e
fecundidade, e apesar dos beneficios econdmicos que se observa, 0s paises de média e baixa
renda possuem dificuldade de estabelecer sistemas de protecédo social ao idoso.

Na maioria dos casos, o papel de cuidador dos individuos diagnosticados com
Alzheimer é assumido por algum familiar, possuindo um papel crucial no tratamento do
demenciado. Entretanto, ao assumir essa funcdo, a grande maioria ndo esta preparada
fisicamente e psicologicamente para este cuidado, pela complexidade que a doenca traz a esse
processo, e este despreparo pode gerar ainda mais estresse ao cuidador, sendo essencial o
processo de educacdo em saude e o suporte psicossocial (DUARTE, 2017).

O ato de cuidar de um doente com tal complexidade oferece ao cuidador familiar
impactos fisicos, emocionais e sociais, e ainda nos lacos afetivos que o cercam, destacando que,
quanto mais grave o quadro demencial, maior a sobrecarga aplicada ao cuidador. Por isso, é
necessario que haja uma rede de apoio para esse cuidador, envolvendo a prépria familia, mas
também na rede de atencdo a saude, mas nem sempre esse suporte é prestado (DADALTO,
2021).

De acordo com o Ministério da Saude (2017), nos termos da nova Politica Nacional de
Atencdo Basica, a Atencdo Priméaria a Saude (APS) tem por diretrizes a coordenacdo do
cuidado, o cuidado centrado na pessoa e a longitudinalidade deste, de modo que, se configura
como espaco privilegiado para atencao integral a satde do individuo e da coletividade, com
atividades de promocdo, prevencdo, protecéo e reabilitagdo da Saude.

A Equipe de Saude da Familia (eSF), prioritaria da APS, tem um direcionamento da
assisténcia ao demenciado e a familia, no sentido de acompanhar sua sadde. E o enfermeiro da
APS, tem o papel essencial nesse cuidado, por seu aporte de conhecimentos capaz de ofertar
uma assisténcia integral a esse publico e construir uma linha de cuidados que ofereca maior
qualidade de vida (COSTA, 2019).

Desse modo, esse trabalho objetiva analisar o papel do enfermeiro ao olhar para as
necessidades dos cuidadores familiares no manejo do Alzheimer, considerando o processo de
trabalho dos enfermeiros e as vivéncias dos cuidadores, dentro da Atencdo Priméaria a Saude,
no Municipio de Campina Grande, PB.

2 REFERENCIAL TEORICO
2.1 O Alzheimer

A doenca de Alzheimer (DA) é o tipo mais comum de deméncia, caracterizada como
insidiosa por ter um inicio sutil, de dificil reconhecimento e cursar para o estado incapacitante
da doenga, tendo um curso de 8 a 10 anos. Normalmente possui inicio tardio, em individuos
maiores de 60 anos em 95% dos casos, e clinicamente se apresenta com distarbios visuais, de
linguagem, sintomas neuropsiquiatricos, como alucinagdes, e comportamentais, degeneracdo
da cognigdo e da memoria e comprometimento das AVD (BIRD, 2018; BRASIL, 2017).
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De acordo com a World Health Organization (2015), as projecdes indicam o aumento
continuo de individuos acometidos com deméncia, de modo que, em 2015 o nimero de pessoas
com deméncia chegava a 47 milhdes, o correspondente a 5% da populagédo idosa do mundo,
sendo 75 milhdes em 2030 e 132 milhGes em 2050, sendo cerca de 9,9 milhdes ao ano e um
caso a cada trés segundos.

A patogénese da DA é explicada pela cascata do peptideo beta-amiloide que se agregam
formando placas, levando a fosforilagdo da proteina tau com formacao de emaranhados, a perda
sinéptica e a morte neuronal (PANZA, 2019).

A deméncia pode ser vivenciada em trés fases, podendo cada individuo evoluir de forma
diferente. O estagio inicial €, por vezes, encarado como “velhice”, pois os sintomas sdo sutis,
como o esquecimento, desorientacdo quanto ao tempo e quanto a espacos do cotidiano. Ja na
fase intermediaria os sinais vdo se tornando mais evidentes, incluindo o esquecimento de
eventos recentes, de nomes familiares, confusdo, dificuldade com a comunicacgéo, necessidade
de auxilio para cuidar de si e mudancas comportamentais. Por fim, a fase tardia é marcada pela
intensa dependéncia para cuidados e agravamento dos sintomas, como: completa desorientagdo
temporal e espacial, dificuldade de reconhecer pessoas proximas, de deambular e apresentando
sintomas agressivos (WHO, 2021).

A etiologia do Alzheimer ndo estd completamente esclarecida, porém a literatura
evidencia fatores de risco modificaveis, a exemplo do histérico familiar, e ndo modificaveis
que podem estar ligados a patologia. Dentre os fatores de risco modificaveis estdo a
alimentacdo, sendo a dieta mediterranea apontada como fator protetor, sedentarismo,
obesidade, diabetes e a baixa escolaridade. Ainda se aponta a exposicdo ao aluminio, radicais
livres em excesso, histérico de traumatismo craniano e outras doencas vasculares, como 0
Acidente Vascular Encefélico (AVE) (QUEVEDO, 2018; GONZALEZ, 2011).

Segundo o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Doenca de Alzheimer (2017),
tratamento da Doenca de Alzheimer exige uma abordagem multidisciplinar, de modo que o
tratamento medicamentoso € essencial para retardar a progressdo dos sintomas
comportamentais, do comprometimento cognitivo e das AVDs. Mas para além da medicacdo,
se faz importante a abordagem ndo farmacoldgica, como atividade fisica, capacitacdo dos
cuidadores, musicoterapia, gerenciamento comportamental e ainda intervencdes diadicas, que
trabalham a questd@o psicossocial da vivencia diaria do demenciado e do cuidador (LAVER,
2016).

2.2 O cuidador familiar

O cuidado com o individuo com Alzheimer normalmente é atribuido a um membro da
familia, geralmente do sexo feminino, sendo filhas ou esposas que dedicam, sem remuneracéo,
grande parte da sua rotina ao cuidado com o demenciado. Deste modo, o cuidado vem atrelado
a intensa sobrecarga fisica, psiquica, social e financeira, sendo o parentesco um fator
dificultante, pela inverséo de papéis que o cuidado impde (MONTEIRO, 2022).

Além disso, o cuidador familiar € designado a esse papel por falta de opcdo ou por
acordo entre a prépria familia, ndo estando preparado para essa funcdo, nem tecnicamente, nem
psicologicamente (NUNES, 2019).

Esta posto e claro na literatura que a depressdo e a sobrecarga sdo realidades que
impactam na qualidade de vida dos cuidadores, mas para além disso, existem ainda outras
consequéncias fisicas que reduzem a qualidade de vida desses, por exemplo a presenca de
Hipertensdo Arterial Sistémica e outras doengas cardiovasculares. Desse modo a qualidade de
vida é afetada pela baixa qualidade do sono, pela dependéncia do idoso, pela questdo financeira,
privacdo das atividades de lazer e ainda pela dificuldade em cuidar da propria sadde
(MERCHAN, 2020; ALBUQUERQUE, 2019).



11

Segundo Barbosa (2017) outro agravante é a idade do cuidador, que por vezes ja € idoso
e apresenta vulnerabilidade individual e alguns processos patologicos que demandam atencéo,
de modo que, quanto maior a idade, maior a vulnerabilidade, somando-se a sobrecarga aplicada
pelo cuidado complexo com o individuo com DA.

Dessa forma, 0 processo do cuidar vai gerando diversas mudancas, de modo que o cuidador
passa a negligenciar sua vida afetiva, abandonar seu trabalho e compromete sua vida social e
sua salde. Todo esse cendrio é permeado por sentimentos negativos, especialmente no inicio,
como medo, inseguranca, tristeza e conflitos interfamiliares, mas & medida que esse cuidado se
estabelece surgem também sentimentos positivos de gratiddo, afetividade e valorizacao, que
sdo indispensaveis para melhoria da qualidade de vida do cuidador, mesmo diante de tantas
dificuldades (COUTO, 2018).

2.3 O enfermeiro no processo do cuidar dentro da Aten¢do Primaria a Saude

As Diretrizes Curriculares Nacionais (DCN) do Curso de Graduagdo em Enfermagem
caracterizam que a formacdo do profissional enfermeiro deve ser generalista, humanista, critica
e reflexiva, sendo este, por sua vez, capaz de lidar com as situacdes de saude/doenca dentro de
sua area de atuacdo, pautado sempre nos determinantes biopsicossociais de satde, garantindo a
integralidade da assisténcia, promovendo e educando em saide (CONSELHO NACIONAL DE
EDUCACAO, 2001).

No cenario da Atencdo Primaria a Saude no Brasil, 0 enfermeiro é indispensavel para
seu funcionamento, promovendo saude, dada a qualidade que seu cuidado propde. Desta forma,
o enfermeiro tem uma atuacdo diversificada, sendo acolhedor, oferecendo a integralidade e
considerando sempre os determinantes sociais de saude, promovendo educacdo em saude,
especialmente junto as pessoas com Doencas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) (BECKER,
2018).

Dentro desse contexto, o papel de educador do enfermeiro esta cercado de sentido, visto
que, dentro da APS, estabelece vinculos com a comunidade e expande o ato de cuidar ao de
educar, sendo promotor de salde por enxergar as necessidades da populagéo e encontrar, dentro
da realidade, solugdes para aumentar a qualidade de vida, indo além da clinica (SANTOS,
2018).

Destaca-se ainda que é necessario que, por toda sua competéncia, o profissional
enfermeiro que assiste a um demenciado e sua familia precisa aprofundar-se no conhecimento
acerca da doenca, de suas fases e dos cuidados necessarios, afim de orientar o cuidador que, por
ndo possuir o saber técnico necessario e pela intensa sobrecarga que a doencga impde, acaba por
prestar cuidados basicos que podem até mesmo gerar mais dependéncia ao idoso e nao reduzir
0s danos da doenca (CHAVES, 2019).

Apesar de sua importancia na APS, ndo é sempre que o enfermeiro consegue
desenvolver seu servigo com exceléncia, pois sdo encontrados diversos fatores que dificultam
0 processo, por exemplo da demanda espontanea que nem sempre € entendida pela populacéo,
a escassez de recursos humanos e ainda a delegacdo de inimeras tarefas a esse profissional, que
acaba sobrecarregado e ndo consegue prestar uma assisténcia como deveria. Por isso, 0 processo
de trabalho do enfermeiro nesse nivel de atuacdo é permeado por diversas dificuldades
(BRAGUETTO, 2019).

3 METODOLOGIA
3.1 Tipo de pesquisa

Esta é uma pesquisa descritiva exploratéria, com abordagem quali-quantitativa. As
pesquisas descritivas buscam descrever a caracteristicas de um publico, ja a exploratéria busca
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conhecer melhor um problema e construir hipdteses. Juntos, esses métodos geralmente séo
usados para pesquisas que se preocupam com alguma prética realizada (GIL, 2002).

Quanto a abordagem quali-quantitativa, na literatura existe uma dicotomia que as
envolve, porém cabe destacar que ambas podem ser necessarias para atingir determinado
objetivo, porém se fragmentadas podem ndo serem suficientes para atingi-lo em completude,
sendo importantes como complementares. Por isso, sugere uma nova abordagem metodoldgica
que amplia a exploracdo de diversos aspectos de um estudo (SOUZA, 2017).

3.2 Local e periodo de realizagéo

Se desenvolveu nas Unidades Béasicas de Salde da Familia (UBSF) pertencentes ao
distrito Il do municipio de Campina Grande, PB, no periodo de marco de 2021 a agosto de
2022.

De acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (2010), no Gltimo censo
em 2010, Campina Grande possuia 385.213 habitantes, devendo alcancar 413.830 em 2021.
Segundo os dados do Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude, a APS de Campina
Grande é composta por 83 Unidades Basicas de Saude e 5 centros de saude distribuidos pelo
municipio para atender as necessidades de saude da populacdo (BRASIL, 2022).

3.3 Publico-alvo e critérios de inclusao e exclusao

Nesta pesquisa inclui-se: profissionais enfermeiros das UBSF do distrito 1l que
concordassem com a participacdo no estudo e que assistem individuos com Alzheimer na
unidade, assim como os cuidadores familiares desses individuos, que sejam maiores de 18 anos
e que almejassem participar da pesquisa. Nao puderam participar da pesquisa aqueles
cuidadores que estivessem fora da cobertura das UBSF e 0s que ndo assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

3.4 Selecdo da amostra

Para selecdo das UBSF a serem exploradas, contactou-se inicialmente a secretaria de
satde afim de conhecer todos os distritos e suas Unidades Bésicas de Saude da Familia,
realizou-se 0 contato com os gerentes de distrito afim de detectar qual UBSF haviam mais
usuarios com Alzheimer sendo acompanhados e, com base nos dados encontrados, definiu-se o
distrito 11, como sendo o mais populoso em nimeros de Alzheimer.

A partir dessa definicdo, buscou-se os profissionais enfermeiros das unidades, afim de
detalhar como a pesquisa deveria acontecer e qual a finalidade, bem como para conhecer a
rotina da unidade, especialmente em relacdo ao publico alvo desse estudo. Foram excluidas as
unidades que ndo possuiam demenciados sendo assistidos.

3.5 Coleta de dados

A coleta de dados aconteceu a partir de entrevista com gravacdo de audio, incialmente
com enfermeiros, com autorizacdo prévia dos envolvidos. Aos enfermeiros foi questionado
acerca dos dados pessoais, sociais, profissionais e acerca da atuacdo deste na unidade,
principalmente junto ao cuidador.

Posteriormente, foi realizada a visita domiciliar a esses cuidadores, junto do Agente
Comunitério da Saude, que é o profissional que intermedia a conversacdo da UBS com a
comunidade, objetivando realizar as entrevistas com gravacdo de audio junto aqueles que
possuissem o desejo de contribuir com esta pesquisa. Nesta foi abordado dados pessoais e
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socioecondmicos, bem como perguntas sobre a vivéncia e o cuidado prestado ao individuo com
DA, da salde e das necessidades do cuidador e da satisfagdo com o servico da UBS,
principalmente do profissional enfermeiro.

3.6 Analise dos dados

Para gravacdo da fala dos enfermeiros, usuérios, familiares e cuidadores, foi utilizado o
gravador de voz de um smartphone e para analise e processamento dos dados coletados nas
entrevistas utilizou-se o Microsoft Word 365.

3.7 Aspectos éticos

Por fim, destaca-se que, obedecendo a Resolucdo 466/12 Conselho Nacional de Saude
(2013), todos os participantes desse estudo deverdo assinar o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), que lhes garante o sigilo sobre sua identidade e a liberdade de abandonar
a pesquisa caso almeje, bem como resguarda os aspectos éticos desta, e 0 Termo de Autorizacao
para gravacao de voz. E ainda obedecendo a mesma resolugdo, esse projeto foi aprovado pela
Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Estadual da Paraiba, sob parecer n°
50017521.9.0000.5187.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO
4.1 Dados sociais dos enfermeiros e dados socioecondmicos dos cuidadores familiares

Participaram desse estudo 9 enfermeiros e 18 cuidadores de individuos com Alzheimer,
pertencentes ao distrito 11 do municipio de Campina Grande, PB. Inicialmente, o detalhamento
dos dados sociais dos enfermeiros estdo descritos na Tabela 1.

Tabela 1 — Dados sociais dos enfermeiros participantes da pesquisa.

Perfil N %
Sexo
Feminino 8 88,88
Masculino 1 11,11
Idade
30 A 40 anos 3 33,33
41 a 59 anos 5 55,55
> 60 anos 1 11,11
Estado civil
Casado 6 66,66
Solteiro 3 33,33
Escolaridade
Pds-graduacéo 7 77,77
E. S. Completo 2 22,22
Especializagdes
1 Especializagao 5 55,55
2 Especializagdes 1 11,11
3 Especializagdes 1 11,11
N&o possui 2 22,22
Tempo de formagéo
0 a 10 anos 4 44,44
11 a 20 anos 1 11,11
21 a 30 anos 3 33,33
> 31 anos 1 11,11
Tempo de servicgo
0 a5anos 3 33,33
6 a 10 anos 1 11,11

11 a 20 anos 5 55,55




14

Fonte: Elaborada pela autora, 2022.

Deste modo, percebe-se que a maioria das enfermeiras pertencem ao sexo feminino,
sendo apenas um do sexo masculino. Esse dado confirma a construcéo social da enfermagem
como profissdo feminina, pelo préprio cuidado atrelado a mesma, que historicamente é
executado por mulheres, apesar de nos ultimos anos esse padrdo estar se modificando, pois se
observa 0 aumento da procura e da participacdo de homens na profissao (MACHADO, 2016).

Ainda concordando com o estudo anteriormente citado, com relacdo a faixa etéria, a
maioria dos enfermeiros possui menos de 60 anos, sendo em maior proporc¢éo de 41 a 59 anos
(55,55%). 77,77% ainda possui especializacdo, a maioria em apenas 1 area (55,55%), sendo
salde da familia a mais frequente, aparecendo ainda nas respostas: saude mental, obstetricia,
salde publica e educacdo em salde.

O tempo de formacéo dos enfermeiros variou de meses a mais de 31 anos, sendo mais
frequentes de 0 a 10 anos e de 21 a 31 anos, e 0 tempo no servico foi de, em média, 10 anos de
atuacdo, evidenciando convivio com a comunidade que assiste.

No estudo de Sampaio (2022), a quantidade de enfermeiros com especializagdo lato
sensu foi inferior ao desta pesquisa, sendo apenas 38%, porém a maioria dos especialistas eram
também em salde da familia, concordando com este, entretanto cerca de 60% relatou nédo
receber capacitacdo para trabalhar com familia. Ja com relagdo ao tempo de atuacdo nas
unidades, a média foi bem semelhante, sendo de 9,3 anos no estudo referido, no presente estudo
a maioria atuava a mais de 11 anos, sendo um fator importante no cuidado ao individuo, a
familia e a coletividade.

Ja os dados socioecondmicos dos cuidadores familiares de idosos com Alzheimer estdo
detalhados na Tabela 2.

Tabela 2 — Dados socioeconémicos dos cuidadores familiares participantes da pesquisa.

Perfil N %
Sexo
Feminino 16 88,88
Masculino 2 11,11
Idade
30 a 40 anos 4 22,22
41 a 59 anos 8 44,44
> 60 anos 6 33,33
Estado civil
Casada 8 44,44
Solteira 7 38,88
Vilva 2 11,11
Divorciado 1 5,55
Escolaridade
E. F. Incompleto 1 5,55
E. F. Completo 4 22,22
E. M. Incompleto 1 5,55
E. M. Completo 9 50,00
E. S. Completo 3 16,66
PROFISSAO
Do lar 10 55,55
Aposentados 3 16,66
Desempregado 1 5,55
Outros 4 22,22
Renda
Nao sabe 2 11,11
> 1 salario 8 44.44
> 2 salarios 6 33,33
> 3 salarios 2 11,11
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Parentesco
Filha(o) 10 55,55
Esposa(o) 2 11,11
Neta 2 11,11
Sobrinha 1 5,55
Nora 1 5,55
Irma 1 5,55

Fonte: Elaborada pela autora, 2022.

A maioria dos cuidadores familiares também pertencem ao sexo feminino, sendo
principalmente filhas dos idosos demenciados. Esse dado concorda com o estudo de Luque-
Carrillo (2020), em que ha o predominio do sexo feminino entre cuidadores de idosos
demenciados, pela prépria concepcao social de que o cuidado deve ser prestado por mulheres,
tendo ainda evidenciado que o nivel de ansiedade € maior nesse publico. Assim como o
parentesco, sendo o cuidado normalmente atribuido a filha/filho, que carregam a
responsabilizacdo de cuidar do ente.

Com relacédo a idade, grande parte possui de 41 a 59 anos (44,44%), entretanto cerca de
33% possui 60 anos ou mais, revelando uma preocupacdo também presente na literatura com
idosos que cuidam de idosos, pois esses cuidadores ja possuem necessidades trazidas pelo
proprio envelhecimento e, como apresentado em um estudo com esse publico, reconhecem
limitacGes fisicas, potencializadas pelo cuidado que demandam do fisico, e acabam por
negligenciar o cuidado consigo, priorizando sempre o idoso de quem cuida e toda essa
sobrecarga pode levar a alteragdes cognitivas a longo prazo (FEITOSA, 2021).

Além disso, 50% dos cuidadores possuem ensino médio completo, e cerca de 16% ainda
possui ensino superior, isso revela que, nesse caso, escolaridade pode ndo ser um fator
dificultante na desenvoltura do cuidado.

A maioria dos cuidadores € do lar, com renda de 1 a mais que 2 salarios minimos, isso
nos leva a dados da literatura que revelam que, por muitas vezes, o cuidador precisa abdicar do
seu trabalho para cuidar do ente e ainda conciliar com os afazeres domésticos e outras demandas
familiares, por isso 0s que possuem nivel educacional mais alto também possuem maior
deteorizacdo da qualidade de vida (LUQUE-CARRILLO, 2020).

4.2 Percepcdes dos enfermeiros e assisténcia prestada
Queixas do cuidador

Ao questionar aos enfermeiros as principais queixas apresentadas pelo cuidador, por
suas falas, p6de-se identificar algumas das maiores dificuldades enfrentadas no cuidado a este
familiar. A queixa mais frequente esta relacionada ao comportamento do demenciado, que
apresenta agressividade, agitacdo, falta de paciéncia e esses sintomas neuropsiquiatricos
acabam por impactar a familia.

Agitacdo, inclusive o cuidador, a maioria dos cuidadores precisam de
cuidado também, porque eles vém muito chorosos, ndo sei mais o que
fazer, mas a agitacdo mesmo do paciente, é dificil. (E8)

...lidar com o comportamento do paciente, dependendo do grau do
Alzheimer, ndo é facil, entdo mexe muito no seio familiar. (E5)

Volta a ser uma crianca né? Nao quer se cuidar, bate, ndo reconhece,
é bem complicado, dependendo... A medida que vai avancando, é mais
a agressividade que eles queixam. (E7)

Os sintomas neuropsiquiatricos, como agitacao e irritabilidade, estdo ligados aos altos
niveis de sobrecarga do cuidador e por vezes esses sintomas nao sdo admitidos como parte do
processo de deméncia. Por isso, é importante identificar a relagdo comportamental entre o
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cuidador e o demenciado e, a partir disso, oferecer apoio e alternativas para melhorar a
qualidade de vida de ambos, e ainda buscar, junto a outros profissionais, 0 manejo clinico desses
sintomas, afim de reduzir o impacto sobre o cuidador (DELFINO, 2021).

Além do comportamento, foram citados relatos de dificuldades logisticas para o
atendimento multiprofissional, como consultas com medicos especialistas ou com
fisioterapeutas e nutricionistas, ou para o transporte até esta consulta, levando a reflexdo acerca
da necessidade de oferta de atendimento especializado e multiprofissional, pois apesar da ampla
resolutividade da APS, por vezes existem demandas que precisam ser referenciadas e quando
esse suporte ndo é fornecido pode agravar os impactos sobre o demenciado e, consequentemente
0 cuidador.

A falta de acesso aos especialistas que ele precisa ter, que é a
neurologia na maioria das vezes a gente ndo consegue, principalmente
porque eles sdo domiciliados, aqueles que sdo domiciliados que ndo
pode sair de casa. Como a gente vai fazer isso? Tirar esse paciente de
casa pra levar a um ambulatério pra o neurologista, a gente ndo tem,
é dificil. (E4)

O outro problema € fisioterapia certo? Existe uma demanda pra
pacientes que as vezes precisa de fisioterapia, mas também ha falta de
fisioterapeutas disponiveis pra esse paciente. Transporte pra esse
paciente fazer o atendimento e outras coisas, nutricdo, nutricionista,
porque tem pacientes que usam sonda nasogastrica, nasoenteral, entdo
precisa de um acompanhamento de um nutricionista. (E9)

Um estudo realizado no Brasil verificou as dificuldades com a referéncia a média
complexidade e evidenciou que, dentre as especialidades medicas com maiores dificuldades
estdo a neurologia e a geriatria, bem demandadas por individuos com Alzheimer, por isso as
queixas dos cuidadores devem ser também alvo dos gestores, pois é necessario melhora na
organizacdo, no financiamento e na disponibilidade de medicos (SILVA, 2017).

E para além das especialidades médicas, a intervencdo fisioterapéutica, uma das
dificuldades mais apontadas pelos enfermeiros nesse estudo, é essencial para retardar o
aparecimento de sintomas e esta ligada a maior qualidade de vida (FERREIRA, 2021)

E ainda, outras queixas citadas foram: falta de preparo para o cuidado, perda de
identidade do demenciado, dificuldades motoras e de comunicacao.

. Vocé tem uma pessoa saudavel em casa e de repente ela €
diagnosticada com uma doenca que ndo lembra nem o nome dela, ndo
sabe nem quem vocé é. E eu acredito que pra o cuidador isso é muito
dificil, principalmente se for filho, filha né? Vocé vé um pai, uma mae
em cima de uma cama, muitas vezes lhe xingando ou perguntando quem
€ VOCé, e isso pra eles deve ser... € muito dificil. (E3)

... a dificuldade mesmo de saber cuidar, os filhos, a familia, eles ndo
estdo preparados pra cuidar daquele idoso daquela forma, e a gente
tem muitos que sdo sozinhos. (E4)

Eles se queixam principalmente assim, da parte motora que eles vao
perdendo a capacidade né? Principalmente de deambulacdo, de
comunicacao (E6)

A partir destas falas é possivel entender a necessidade do olhar para o cuidador familiar
e para suas necessidades, pois cuidar de um individuo com Alzheimer demanda apoio fisico,
psicoldgico e social e, por vezes essas demandas podem ser amenizadas com escuta qualificada
e orientacBes acerca do cuidado, capacidades inquestionaveis do profissional enfermeiro.

Além disso, a multiprofissionalidade é muito importante também ao cuidador, pois esses
ndo estdo preparados para enfrentar os desafios que o cuidado a um individuo com Alzheimer
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pode trazer, por isso a educacdo em saude é necesséria nesse cenario, de modo a oferecer
alternativas ao cuidador para melhorar a qualidade de vida do mesmo e de quem é cuidado
(DUARTE, 2017).

Intervencdes realizadas pelo enfermeiro junto ao cuidador familiar

Ao serem questionados se realizam intervencdes individuais ou coletivas junto aos
cuidadores familiares, cerca de 45% dos enfermeiros relatou ndo realizar nenhum tipo de
intervencdo. Inclusive uma das enfermeiras relata existir uma negligéncia quanto a assisténcia
ao cuidador, limitando-se somente ao demenciado e a sua doenca.

N&o, isso ai eu acho que € um pecado que eu sou ousada em dizer que
90% das UBS cometem, porque a gente se preocupa as vezes com 0
paciente, mas a gente esquece do cuidador. (E3)

Entretanto, cerca de 33% dos enfermeiros relatam que  realizam  somente  as
orientacOes ao cuidador, apenas uma enfermeira disse ja haver realizado um treinamento junto
a esses, porem foi interrompido pela pandemia e outra relatou que realiza a escuta e procura
intervir como pode, mas é limitada pela auséncia de uma rede de referéncia, dificuldade citada
por outros enfermeiros.

...individual sim porque quando a gente vai fazer visita domiciliar quem
vai la procura orientar o cuidador, do que o paciente tem, o0 que é
necessario fazer com esse paciente, até porque eles perguntam né? Por
exemplo, as medicacgdes, como é que as medicagdes devem que ser
tomadas, se 0 paciente vai precisar fazer algum exame, a questdo da
alimentacdo, porque tem pacientes com Alzheimer que perde a nogao
da degluticéo, entdo alimentacao tem que ser bem orientada (E9)

A gente d& o suporte, a gente escuta a familia do jeito que a
enfermagem pode, do jeito que a medicina pode, do jeito que o ACS
pode, mas cada um fica assim, naquele ambiente limitado, ndo tem pra
onde mandar. (E2)

E inegavel a caréncia de assisténcia dos cuidadores de idosos com DA, pois seu o
conhecimento acerca da doenca e do manejo é limitado e por vezes estdo focados apenas em
necessidades basicas, mas os idosos demandam cuidados especificos pelo quadro neurolégico
que apresentam. Por isso, o enfermeiro € essencial nesse processo de cuidar, por seu potencial
de educador, sdo grandes responsaveis, dentro da equipe de satde, por orientar o cuidado, até
mesmo no domicilio (CHAVES, 2019).

Dificuldades encontradas nesta assisténcia

A dificuldade mais apontada pelos enfermeiros na assisténcia ao cuidador e ao
demenciado, cerca de 90%, foram problemas com a referéncia, ou seja, 0 acesso a outros
profissionais, sejam medicos especialistas ou fisioterapeutas e nutricionistas. Inclusive houve
relatos de dificuldades com o Melhor em Casa, um programa de assisténcia multiprofissional
aos pacientes domiciliados, e também com o fim do Nucleo De Apoio a Salde da Familia e
Atencdo Basica (NASF-AB).

Tem, questdo de marcacdo de consulta a gente ndo consegue com
facilidade, mesmo sendo demenciado. As vezes precisa de fisioterapia,
ai tem um programa chamado Melhor em Casa, a gente ndo consegue
com tanta facilidade o acesso ao programa. (E8)
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ndo temos fisioterapia, ndo temos psicologia, ndo temos
nutricionista, porque tudo isso era do NASF e o NAFS foi excluido,
entdo isso causa mais uma dificuldade. (E7)

Como referido anteriormente a referéncia é um dos grandes gargalos do Sistema Unico
de Saude (SUS), e isso é evidenciado pela fala dessas profissionais e foi potencializado com o
fim do financiamento, pelo governo federal, das equipes que compde o NASF-AB, pois 0s
municipios ndo ter arcado com os custos dos profissionais, dessa forma o acesso as equipes
multiprofissionais pelo apoio matricial foi prejudicado e a qualidade da assisténcia das equipes
da APS diminuem, até pelo prejuizo causado a salde do trabalhador que se vé sobrecarregado
com a demanda a ser suprida (SILVA, 2022).

Além disso, foi mencionado outras dificuldades como demora no agendamento de
exames, a falta de tempo e falhas na contrarreferéncia.

muitas vezes a gente solicita alguns exames e até alguns
encaminhamentos pra eles e é complicado porque demora muito (E6)
A questdo da contrarreferéncia, muitas vezes precisa da reavaliacao
do diagndstico pra mudar uma medicacao, entdo demora, pra que ela
passe no neuro, no geriatra, entdo tudo isso demora. (E5)

O estudo de Araujo (2021) evidenciou diversas problematicas apontadas pelos
profissionais da APS e da Atencdo Especializada (AE), concordando com o presente estudo em
pontos como a falha no uso dos formularios de referéncia e contrarreferéncia, indisponibilidade
dos profissionais para esta e ainda problemas com o Sistema Nacional de Regulacao (Sisreg)
que acaba por dificultar a marcacao de exame e consultas para AE.

O processo de trabalho também foi apontado como fator dificultante, pois segundo as
falas, o enfermeiro da Atencdo Priméria a Salde (APS) se torna sobrecarregado por muitas
demandas e acaba delegando a assisténcia ao médico, especialmente de visitas domiciliares.
Entretanto cabe destacar que, € compreensivel a sobrecarga aplicada a estes enfermeiros, porém
cada profissional possui um papel crucial na assisténcia a cuidadores e a demenciados, por isso
a importancia de uma equipe multiprofissional € tdo destacada.

... 0 trabalho da gente é muito burocratico, a gente € muito pra tudo,
entdo geralmente essas visitas ficam mais pra o médico do que pra a
gente. (E7)

Dificulta um pouco por que assim, sdo muitas coisas pra o enfermeiro
da de conta, entdo é uma lampada que quebra, o enfermeiro é
acionado, essa demanda de vacina depois dessa pandemia, entdo a
gente tem que da todo esse suporte, questdo de puericultura, de
gestante, citologico, do hiperdia, de coordenar as ACS... (E2)

A sobrecarga do profissional enfermeiro dentro da APS também foi evidenciada no
estudo de Braghetto (2019), de modo que, este profissional se vé atarefado com a alta demanda,
especialmente espontanea, questdes burocraticas e com a baixa de recursos humanos,
necessitando muitas vezes “cobrir” tarefas de outros profissionais, e todo esse contexto acaba
prejudicando a assisténcia integral ao individuo, a realizacdo de atividades coletivas e ainda a
educacdo permanente, tornando também o ambiente de trabalho estressor para o profissional.

Outro ponto que foi destacado ¢ acerca da alta rotatividade de médicos, que ndo permite
uma boa conversacdo entre a equipe e atrapalha a continuidade do cuidado, tdo necessaria na
APS.

... agquela questéo de continuidade, a gente tem uma rotatividade muito
grande, principalmente de profissional médico, nem sempre existe uma
equipe que a gente consiga conversar, que a gente consiga planejar o
atendimento de cada paciente, quando a gente ta se organizando pra
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isso ai muda de profissional, ai vem tudo de novo e isso fragmenta o
atendimento. Geralmente a gente fica “euquipe” (E4)

Um estudo realizado no Rio Grande do Sul com usuarios da APS evidenciou que 0s
mesmos reconhecem 0 servigo como prioritario, isso ja € um fator facilitador para estabelecer
a logitudinalidade. Entretanto, essa logitudinalidade foi avaliada como insatisfatoria, mostrando
que a relacdo de vinculo entre usuario e profissional é fragilizada, especialmente com relagdo a
comunicacdo, ao reconhecimento do usuario como pessoa e ndo como doente, e ainda o
conhecimento da situacdo social e familiar dos usuarios, isso pode impactar na assisténcia a
salde desses usuarios e na concepg¢do do processo salde-doenca (KESSLER, 2019)

Por fim, algo a ser ressaltado em uma das falas é a falta de capacitacdo e seguranca do
enfermeiro para assistir ao manejo de uma patologia complexa como o Alzheimer, de modo
que os usudrios que lidam com essa doenga acabam por ndo receber uma assisténcia integral,
tanto o idoso como o cuidador.

.... Nao tenho experiéncia e também nunca participei de nenhum curso,
capacitacao sobre. (E1)

Malta (2020) constatou em seu estudo que, a maioria dos enfermeiros da atengédo
primaria a saude reconhecem a necessidade de capacitacdo no manejo do Alzheimer e possuem
dificuldades para tal, entretanto a maioria também relata ndo buscar/participar.

4.3 Vivéncia e necessidades dos cuidadores familiares
Diagnostico e manejo do Alzheimer

Ao serem questionados sobre como lidaram com o diagnostico de Alzheimer, mais de
60% dos cuidadores atribuiram respostas negativas a este momento, citando tristeza,
dificuldade, medo, choque e impacto. Além disso, referiram dificuldade financeira e com a
medicacdo, diagndstico tardio, necessidade de paciéncia, medo de cuidar, teimosia e falta de
experiéncia com o Alzheimer.

... a gente ndo sabia e foi um impacto pra a gente né? Tivemos medo de
cuidar, de..., mas enfim, a gente ta cuidando né? Na medida do possivel.
(C4)

Rapaz, a gente ficou muito triste, muito abalado, porque a gente s via
ISSO em outras pessoas, pessoas que tem mais recurso ne? A gente ndo
via muito no pobre, ai foi muito dificil a gente saber disso, o problema
dela, questdo financeira pra comprar medicacdo, essas coisas todas.
(C3)

A gente veio ter esse diagndstico ela ja tava muito avancado, ja tinha
perdido quase a memoria toda, porque no comeco a gente ndo sabia
ndo, pensava que era idade mesmo, coisa de velho, depois que veio
Alzheimer. (C17)

O momento do diagndstico do Alzheimer tras impactos ao contexto familiar pelos novos
desafios que estdo a surgir e pela falta de experiéncia no cuidado, especialmente ao cuidador
familiar que pode experimentar sentimentos de sobrecarga e soliddo. Por isso, o diagndstico
precoce € necessario e importante, pois possibilita ao cuidador, e até mesmo o demenciado,
participarem do plano de cuidados, receber orientacdes, apoio psicossocial e prepara a vida para
as novas mudancas, inclusive financeiras, além de que, os sentimentos negativos relacionados
ao diagnostico podem ser equilibrados a partir do apoio e da preparacdo recebida por
profissionais de salde, sendo o enfermeiro essencial nesse processo, junto a equipe
multidisciplinar (DUARTE, 2017; GUIMARAES, 2017).

De modo semelhante acontece com relacdo ao manejo, de modo que quase 90% dos
cuidadores atribuiram sentimentos e vivéncias negativas. A maioria encara como ‘“muito
dificil”, “complicado” e que demanda paciéncia.
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Além disso, nas falas foram mencionadas questbes como: reducdo de afeto do
demenciado para com o cuidador, jogo de cintura, panico pela falta de conhecimento, teimosia,
sobrecarga, agressividade e episodios de fuga, inclusive uma cuidadora relata piora pés COVID

E dificil, porque as vezes ela ta bem, as vezes ndo ta. As vezes ela me
reconhece como filha, as vezes ela me reconhece como uma mulher do
meu pai, ai ela fica braba, isso é comigo, é com meu pai... E aquelas
coisas meigas de m&e com filho, ela s6 me chamava de boneca, de
boneca, hoje é dificl ela chamar de boneca, ou chama pelo nome. (C3)
Porque agora ela mal fala, ndo anda mais, depois que ela foi internada,
que ela ficou com COVID ai passou um més internada, depois que veio
ndo anda mais, é assim. (C8)

... quando vocé tem pessoas pra lhe ajudar t4& bom né? Mas quando
vocé ndo tem pessoas pra lhe ajudar e tem pessoas pra vocé cuidar,
eles dois (filhos) eram pequenos, casa, tudo so, ai vocé para no hospital
como eu parei. (C17)

O estudo de Faria (2017) tambem evidenciou relatos de sentimentos negativos como
tristeza e solid&@o, especialmente pelo ndo reconhecimento do familiar por parte do demenciado,
além disso agitacdo, agressividade, dificuldades com sono potencializam esses sentimentos
negativos e ainda foi destacado pelos cuidadores a necessidade de paciéncia, de modo
semelhante ao presente estudo.

Existe ainda um assunto discutido na literatura que € o luto antecipatorio, relatado por
cuidadoras de individuos com DA que se configura pela perda do familiar, mesmo que vivo, de
sua personalidade e de si, perda da vida que se teve e medo do que estar por vir, da perda no
futuro (MATTOS, 2017).

Uma das falas nos leva uma realidade bem referida na literatura, em que ha abandono
de emprego para dedicacdo ao cuidado e ainda responsabilizacao da filha mulher pelo cuidado,
apesar de tudo isso, observa-se a demonstracdo de amor naquele cuidado prestado

Viver s6 em casa sem ganhar nenhuma besteirinha é dificil. Eu comecei
a trabalhar com meus 19 anos, eu so parei por causa de mée..., passei
a noite chorando pra poder decidir e tive que assinar a demissédo. E
nem tem como assim, eles ainda chamam pra voltar, mas ndo...
Consegui varios empregos, ..., mas ndo posso. Por isso que eu digo, foi
um aprendizado que eu nunca vi, e agora sim eu posso dizer que eu
conheci 0 amor, por conta dela, porque quem ama cuida, é 0 que eu
aprendi, e eu ndo faco assim... No inicio foi dificil, era fazendo uma
coisa pra ela e chorando, e dizendo que € tipo uma carga, hoje eu ndo
Vejo Como isso, porque também os irmdos foi “BUFF”, “tu é mulher,
tu cuida”, “homem ndo cuida de mulher”, diga ai? (C6)

Em concordancia a isto, o estudo de Mattos (2017) ainda tras relatos de que mesmo com
0 abandono do emprego, do lazer e do descanso, o cuidar traz ressignificacdo a vida do cuidador,
que também possui sentimentos positivos, relacionados a gratidao, satisfacdo e bem estar, tanto
no cuidado do diario como no desenvolvimento de estratégias que promovem lazer, como uma
visita a um lugar que acalme o demenciado, e até na aproximacdo e reconstrucao de relacoes
que estavam perdidas.

Tempo livre e lazer

Em relagéo ao tempo de cuidado prestado, mais de 60% dos cuidadores prestam o
cuidado em turno integral, com relatos de estado de alerta durante o sono. Além disso, cerca de
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40% dividem o cuidado com outro familiar, sendo os mesmos que referem receber um apoio
mais proximo da familia.
Dia e noite. Até estando dormindo a gente ta acordado, porque se
levanta de “supetdo” e vai “traquinar”. (C7)
Justamente, eu e meu esposo, que ele € quem me d& for¢a também né?
Porque ela estd acamada, dependente de tudo, ai isso mexe com a nossa
estrutura fisica também né? Estar virando, a questdo do banho né?
Mas... (C4)

Acerca do tempo livre, 45% ndo o possuem e somente 27% possuem um espacgo de
tempo no dia, dependendo da rotina do idoso ou da presenca de outro familiar. E ao serem
questionados se possuem tempo ou animo para atividades de lazer, 55% dos cuidadores
disseram n&do possuir, relatando desanimo e sobrecarga, e cerca de 45% relatam participar,
porém metade desses relata alguma dificuldade.

Tem ndo, porque ela é muito dependente da gente, pra comer, pra o
banho, pra se alimentar, pra mim levar ela no médico, pra tudo... (C3)
Eu ia, tava tendo pra ir pra igreja, mas agora desanimei tudo, chego
cansada, é cansativo (C1)

Tem nada e eu ndo tem mais nem essa paciéncia pra fazer, porque € o
dia “todin” cuidando aqui, até quando Deus quiser, porque Deus é
quem t& em mim na hora (C10)

De modo semelhante, um estudo evidenciou que os cuidadores se dedicam em tempo
integral ao demenciado, e por vezes encontram apoio em familiares para atividades pontuais,
como passeios nos finais de semana, e por todo esse cuidado em tempo integral, o tempo dos
cuidadores é preenchido com o cuidado e acabam por abdicar de si e do seu lazer, passando a
se ausentar de atividades sociais (FARIA, 2017).

Santos (2021) evidenciou que, por meio de oficinas educativas desenvolvidas com
cuidadores familiares de individuos com Alzheimer, esses estavam sobrecarregados pelo
cuidado integral que era prestado ao idoso, inclusive experimentando a falta de apoio familiar,
e a partir do suporte e da troca de experiéncias oferecida pelo grupo, proporcionou a reflexao
acerca do autocuidado, estimulando a sua realizacdo. Desta forma, destaca-se a importancia do
enfermeiro de atentar-se para necessidade de trabalhar, junto aos cuidadores e a rede de apoio
familiar, a necessidade do autocuidado, para reduzir os impactos da doenca na sua qualidade de
vida.

Sobrecarga mental

Nas entrevistas foi indagado aos cuidadores se possuiam diagndstico ou sintomas de
ansiedade ou depressao, de modo que, cerca de 45% responderam que sim, sendo 16,6% de
depressdo, 16,6% de ansiedade e 11% para ambas patologias, somados a mais 11% que
acreditam possuir algum desses. Os demais (44,4%) disseram ndo possuir sintomas ou
diagndstico de doencas psiquiatricas.

Os cuidadores sofrem com o impacto emocional ligado a mudanca na vida que
possuiam, ao alto nivel de estresse e a negligencia de suas necessidades, desencadeando
sofrimentos psiquicos, como a ansiedade e a depressao (DE SOUZA, 2021).

Um estudo realizado com cuidadores de idosos com Alzheimer buscou associar
depressdo com a sobrecarga de cuidados e com comportamentos intrapsiquicos e interpessoais,
e observou que a depressdo € uma consequéncia da sobrecarga de cuidados e outras questdes
ainda podem estar relacionadas, como a baixa autoestima, baixa autoaceitacdo, baixo
autocuidado e negligenciar necessidades basicas, tanto fisicas como emocionais, todos esses
fatores estdo ligados a altos niveis de depressdo em cuidadores. Por tudo, sugeriu-se um olhar
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diferenciado a esses cuidadores, afim de desenvolver uma atitude mais positiva quanto as
dificuldades do cuidado (VESPA, 2021).

Maiores dificuldades no cuidado

Os maiores desafios apontados pelos cuidadores foram: o banho, 0 medo de queda, a
teimosia, a sobrecarga, a alimentacdo e as medicagdes. As falas desses cuidadores serdo
detalhadas na tabela 3.

Tabela 3 — Relatos de cuidadores acerca das maiores dificuldades no cuidado
Dificuldade Relatos dos cuidadores
Banho O banho, que minha coluna ta s6 a misericordia. (C6)
Mulher, o banho néo é facil, o banho é chatinho, porque
assim, ela ndo ajuda sabe, a gente tem que fazer tudo, se
a gente manda fazer alguma coisa, faz errado. (C18)

Medo de queda S0 essa questdo que a gente fica com muita atencao nela,
quando ela se levanta ta com ela, porque ela ja caiu, a
gente fica com esse cuidado ne? Fica todo tempo em cima
dela, se ela quer ir no banheiro, a gente vai, se ela quer
agua a gente tras. (C9)

Teimosia/agitacdo/agressividade | Apanhar deles, é a parte mais dolorosa pra a gente, a
parte agressiva do doente é muito dificil de lidar.
Primeiro porque vocé tem que apanhar e ter consciéncia
que a pessoa nao esta fazendo por maldade, porque o ser
humano tem o extinto, é automatico, de apanhar e revidar
né? E ai na hora que a gente apanha a gente tem que
respirar e pensar: ndo esta fazendo por maldade, entéo
nao pode revidar, de maneira nenhuma. (C2)

Mulher as dificuldades é quando ela ta dando muito
trabalho, pra pessoa acalmar, porque tem hora que ela
fica “danada” mesmo, muito mesmo. E isso, quando ela
td “danada” pra acalmar, agitacdo, quando ela ta
agitada. (C7)

Sobrecarga E todas, que vocé tem que ta disponivel pra ela, esses
“pobis” desses meninos meus (filhos) aqui saem porque
0 povo leva, mas pra mim... Se fosse pra eu mesma sair

>

com eles, eles ndo saiam pra nenhum canto, os “bichin”.
(C10)

Pra tomar é uma briga, tem hora que pra tomar é uma
beleza, tem hora que quando bota na boca ela joga fora
ou fica agressiva, aperta suas maos e nao quer tomar
MedicacOes medicacdo. Ai quando é medicacao assim de comprimido,
ai a gente tem que “pisar”, porque as vezes ela consegue
engolir, muitas vezes ela ndo engole, ai eu tenho que
“pisar”, ai fica muito mais amargo, ai é que ela ndo quer
mesmo. (C3)

Minha filha, tanto que agora a gente parou de dé, dei até
2020 ela tomou a medicacgdo, de 14 pra ca é s6 natural
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mesmo, natural, porque ela tava tendo essa dificuldade,
tava tomando bem, bem, mas de vez em quando a gente
botava ela jogava fora, ai eu digo pra comprar um
remédio caro, ja nao faz resultado nenhum, porque eu
ndo via resultado nenhum, e jogar fora, ai a gente leva
desse jeito mesmo. (C10)

Fonte: Elaborada pela autora, 2022.

A dependéncia ocasionada pela evolucdo a doenca leva os cuidadores a compartilharem
angustias relacionadas a sobrecarga do cuidado, incluindo atividade do dia a dia, das quais o
idoso passa a ser dependente. Isto foi também evidenciado no estudo de Faria (2017) em que 0
medo de queda, a agitacdo e a agressividade, a demanda trazida pelo banho, pelas medicacdes
e dificuldades com a alimentacdo também foram relatas, em concordancia com o presente
estudo.

Segundo o estudo de Delfino (2021), os sintomas neuropsiquiatricos estavam presentes
em 95% dos idosos com diagndstico de Alzheimer, sendo mais prevalente a apatia, a ansiedade
e a depressao, porém ainda se observou agitacao, irritabilidade e delirios, e 10 dos 12 sintomas
estudados possuiam relacdo com a sobrecarga do cuidador.

Ainda foi citado outras dificuldades como: ins6nia, medo de queimaduras e de
conclusdes, ferimentos, necessidade de paciéncia, polidria noturna e repeticdo de frases. Diante
disso, é importante destacar a diversidade de desafios, de modo que, cada cuidador apresenta
sua vivéncia que, por muitas vezes, podem ser semelhantes pelos impactos que o Alzheimer
provoca, mas € importante que os enfermeiros estejam atentos as dificuldades mais comuns e
também as particularidades de cada familia, pois muitos destas podem ser minimizadas ou
sanadas com orientacgéo.

Melhorias na assisténcia prestada

Como necessidade de melhorias, cerca de 39% dos cuidadores citaram a marcacao de
exames e consultas, que costuma ser bem demorado, seguida pela presenca de médicos e
enfermeiros na prestacdo da assisténcia (16,6%) e de visita domiciliar mais frequente (11,1%).

Rapaz, assim, quando ¢ as coisas mais graves da minha mae eu fago
tudo particular sabe? As consultas dela. A médica vem aqui quando é
uma coisa mais simples, ..., porque depender do posto de salde ndo é
brincadeira ndo, principalmente pra marcar exame, essas coisas, ai
demora (C3)

Eu ndo vou nem dizer nada, porque os exames dali a gente bota, mas
demora demais né? (C15)

A pesquisa de Bastos (2020) também identificou dificuldades quanto a regulacdo de
exames, especialmente ressonancia e tomografia, evidenciando falhas no sistema de regulacéo
(SISREG) e nas pactuacdes que, acabam por dificultar o acesso a servi¢os que possuem alta
demanda e pouca oferta, revelando a necessidade de reestruturar o sistema que € tdo necessario
para uma assisténcia integral.

A realizacdo de visitas domiciliares, de modo semelhante ao presente estudo, também
foi revelada no estudo de Chaves (2019) em que os cuidadores também referiram auséncia do
enfermeiro em visitas domiciliares, mesmo sendo uma atribuigédo desse profissional e ainda pela
oportunidade de reorganizar a forma de cuidado dentro do préprio domicilio, prestando apoio
e orientacdo, especialmente ao cuidador, que vive esse processo intensamente.

Entretanto, ainda foram citados: necessidade de treinamento, falta de insumos (como
um aspirador), distancia e lotacdo da unidade. E ao serem questionados sobre o interesse de
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participar de atividades coletivas, 55% dos cuidadores demonstraram interesse, porém colocam
horério e distancia como dificuldades. Os demais disseram ser invidvel, pelos mesmos motivos,
acrescido de sobrecarga.
Demais, tenho interesse sim, isso € muito bom, s6 vai enriquecer a
minha experiéncia pra cuidar dela. (C4)
Ficaria dificil, porque como s6 é eu e minha mée pra cuidar dela, e
uma pessoa sO é muita carga, além dela tem a casa, tem a lojinha da
minha mae, ai € dificil um pouco isso. (C9)
Eu n&o sei ndo, nessa parte assim eu nao sei ndo. Acho que o cuidador
ele ndo tem tempo, ele ndo tem tempo de sair, se ele cuidar de verdade,
ele ndo tem tempo, porque uma casa s6 em si ja vai embora o seu tempo
todinho, as vezes eu venho almogar trés, quatro horas da tarde
entendesse? (C17)

Um estudo realizado com um grupo de convivéncia com familiares cuidadores no Sul
Catarinense também revelou que eles também possuiam dificuldades de frequentar o grupo por
falta de tempo, fadiga e falta de apoio familiar, porém, com todas essas dificuldades, 0s
cuidadores relataram o efeito benéfico que os encontros causaram, de modo que buscavam
informacGes e também encontraram afeto, carinho, conforto, podendo partilhar suas vivéncias
e receber apoio. O autor ainda destaca a importancia do enfermeiro da APS nesse processo,
especialmente por ser um profissional capacitado para elaborar um plano de cuidados para o
cuidador (TISCOSKI, 2019).

Porém, destaca-se a necessidade de entender as particularidades da rotina desses
cuidadores, para conseguir enquadrar uma intervencdo que esses consigam participar, pois
como referido nesse estudo, existem dificuldades relacionadas ao tempo, a distancia e a
sobrecarga de atividades que ja sdo submetidos diariamente.

5 CONSIDERACOES FINAIS

Observou-se disparidades nas queixas percebidas pelos enfermeiros e as relatadas pelos
cuidadores, de modo que, dificuldades com o comportamento e com o cuidado foram relatadas
por ambos, porém os cuidadores ainda trazem como dificil a sobrecarga e dificuldades com a
medicacdo. Por isso, € importante que o enfermeiro estabeleca um vinculo e perceba as
necessidades individuais de cada cuidador para poder intervir, prestar apoio e criar estratégias
gue amenizem o sofrimento causado pelo cuidado, desde o diagnostico, que € um momento
dificil para os cuidadores, até o manejo durante o curso da doenca, nos quais os cuidadores
experienciam muitos sentimentos negativos que precisam ser considerados.

Por toda essa sobrecarga, os cuidadores acabam por negligenciar o autocuidado, a vida
social e o lazer, 0 que esta associado ao alto nimero de casos de depressdo e ansiedade entre
esses, por isso é essencial intervir, até mesmo com atividades coletivas que foram tidas como
interessantes para maioria dos cuidadores, para estimular o autocuidado e trabalhar ainda, junto
a familia, a valia de apoio a esse cuidador.

Alémdisso, 45% dos enfermeiros ndo realizam intervengées junto aos cuidadores, sendo
um dado preocupante pois eles mesmos relatam negligencia com o cuidador, que como
evidenciado por esse estudo, é tdo impactado pelo cuidado, e outros 33% relataram realizar
somente orientacdes, 0 que é muito necessario, porém a literatura traz alternativa de assisténcia
a esse publico que podem ser muito efetivas na redugédo dos danos.

Entretanto, ainda é possivel perceber a relacdo entre a dificuldade para com o cuidado
enfrentada pelos cuidadores e a falta de capacitacdo do enfermeiro para instruir esse cuidado,
somado ainda a intensa sobrecarga de trabalho aplicada a esses enfermeiros, isso culmina no
impacto da assisténcia prestada e a piora na qualidade de vida do demenciado e do cuidador.



25

Notou-se ainda que existem dificuldades no sistema que atrapalham a assisténcia
integral, especialmente no que diz respeito a referéncia e contrarreferéncia, sendo relatado por
enfermeiros e cuidadores, isso aponta para reflexdo acerca da reestruturagdo no sistema, que
somados a assisténcia da equipe da APS e visitas domiciliares mais frequentes, consiga-se
oferecer um cuidado integral, longitudinal e continuado. Entretanto, é preciso discutir ainda o
impacto do processo de trabalho e da falta de capacitacdo dos enfermeiros como obstaculos
dessa assisténcia, visto que séo intensamente sobrecarregados por outras demandas na unidade
e acabam delegando atribuicfes que sdo suas, como a visita domiciliar, e a educagdo
permanente.

Conclui-se que muitas necessidades dos cuidadores ndo estdo sendo percebidas nem
sanadas pelos enfermeiros, por isso a indispensabilidade de ter um olhar diferenciado, de estar
préximo e questionar as necessidades desses cuidadores, para que a assisténcia ocorra de forma
mais efetiva, visto que grande parte das dificuldades podem ser minimizadas com orientacGes
e educagdo em saude, sendo o enfermeiro da APS um profissional essencial esse processo, pelo
seu potencial como educador, como cuidador. Porém, apesar do enfermeiro e de toda a equipe
da UBSF ter um potencial resolutivo nesse processo, existem muitas demandas relacionadas ao
sistema de salde, que precisam ser revistas pelos gestores e alvo de politicas publicas de saude.

Como limitacGes desse estudo destaca-se a amostra reduzida de participantes, tanto de
enfermeiros como de cuidadores, e ainda a dificuldade de conciliar horarios junto aos Agentes
Comunitarios de Saude, para realizagdo de visitas domiciliares.
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