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Resumo

Com o envelhecimento da populagdo, a incidéncia de doengas ndo transmissiveis tem
aumentado e, entre elas, destaca-se a deméncia. A Doenca de Alzheimer se caracteriza por
significativos impactos na fungdo cognitiva, ocasionando a perda de memoria, prejuizos na
orientacdo, atencédo e dificuldades com a linguagem. A pessoa idosa com essa doenga tem a
sua autonomia comprometida, o que exige a presenca de cuidadores, seja familiar ou
contratado. Esse cenério afeta a dindmica das familias, com alteraces da sua rotina, motivada
pelo cuidado ao parente vulneravel. Assim, é importante entender quais consequéncias podem
ocorrer nas relagdes familiares e compreender o exercicio do papel de cuidador, seja parente
ou cuidador contratado, na atencdo da pessoa idosa com a Doenca de Alzheimer. Para
compreensdo dessas consequéncias, foi realizada uma pesquisa qualitativa, com uso de roteiro
de entrevista semiestruturada com 4 cuidadores formais (contratados) e 7 cuidadores informais
(familiares) que cuidam de pessoas idosas com a doenca, caracterizando dois corpi para a
pesquisa. Por meio da Analise de Contetdo foram identificadas 3 categorias para 0 corpus
cuidadores formais (rotina de trabalho, relacdo com a familia e profisséo cuidador) e 4 para o
corpus cuidadores informais (satde mental, cuidador formal, rotina familiar e relacdo familiar).
O objetivo da pesquisa foi alcangado por ter sido identificado os impactos na rotina familiar

decorrente da presenca da pessoa idosa com a Doenca de Alzheimer.

Palavras chaves: envelhecimento, cuidador de pessoa idosa, familia.
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O envelhecimento da populacdo é um fenémeno global e pode ser compreendido
como um processo natural caracterizado pela progressiva perda da atividade funcional dos
individuos, com modificacdes morfoldgicas, bioquimicas e psicolégicas, prejuizo a adaptacdo
ao meio ambiente e maior exposi¢do as doengas (Lopes, 2000 como citado em Dardengo &
Mafra, 2019). Conforme a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua —
Caracteristicas dos Moradores e Domicilios (PNAD), realizada em 2017 e divulgada pelo
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) em 2018, a populacdo brasileira
manteve a tendéncia de envelhecimento dos ultimos anos e ganhou 4,8 milhdes de pessoas
idosas desde 2012, superando a marca dos 30,2 milhdes em 2017. No levantamento do
PNAD, em 2012, o Brasil contava com cerca de 25,4 milhGes da populacdo com idade de 60
anos ou mais. O aumento de 4,8 milhGes de pessoas idosas nos Ultimos cinco anos
corresponde ao crescimento de 18% da populacdo dessa faixa etaria. Tambem foi identificado
que as mulheres representam maioria desse grupo, correspondendo a 56% de pessoas idosas,
16,9 milhGes, enquanto os homens estdo em 13,3 milhdes, 44% desse grupo etario. Segundo a
Gerente do PNAD, Maria Lucia Vieira, o envelhecimento é uma tendéncia mundial:

N&o s6 no Brasil, mas no mundo todo vem se observando essa tendéncia de

envelhecimento da populagdo nos ultimos anos. Ela decorre tanto do aumento da

expectativa de vida pela melhoria nas condic¢des de salde quanto pela questao da taxa
de fecundidade, pois o numero médio de filhos por mulher vem caindo. Esse € um
fendmeno mundial, ndo s6 no Brasil. Aqui demorou até mais que no resto do mundo

para acontecer (IBGE, 2018).

Com o objetivo de enfrentar o desafio provocado pelo envelhecimento da populagéo,
0 Ministério da Saude lancou, em 2021, o Plano de Acdes Estratégicas para o Enfrentamento
das Doencas Cronicas e Agravos ndo Transmissiveis (DCNT) no Brasil - 2021-2030.

Segundo a Vigilancia em Saude do Ministério da Saude (SVS/MS), as DCNT matam cerca



de 41 milhdes de pessoas a cada ano, o equivalente a 71% de todas as mortes no mundo,
sendo que 77% dessas mortes estdo concentradas em paises de baixa e média renda, o que
exige desses paises a definicdo de politicas publicas para seu enfrentamento. No Brasil, foram
registrados 730 mil dbitos causados por elas. Os grupos mais comuns de DCNT séo: doencas
cardiovasculares, cancer, diabetes e doencas respiratorias crénicas. Seus fatores de risco,
situacOes que contribuem para que as pessoas possam desenvolver determinado tipo de
doenca, sdo: o tabagismo, alcool, inatividade fisica e alimentacdo ndo saudavel. Os grupos
mais relevantes séo a hereditariedade, raca, sexo, tabagismo, consumo excessivo de alcool,
alimentacéo inadequada e sedentarismo (Casado et al., 2009). Os fatores de risco podem
contribuir com o comprometimento dos rins, doencas coronarias e cerebrovasculares,
conforme consta no Plano de Ac¢des Estratégicas para o Enfrentamento das Doencas Cronicas
e Agravos nao Transmissiveis (DCNT) no Brasil - 2021-2030. O plano prevé a atuagdo em
trés eixos: vigilancia, informagao, avaliacdo e monitoramento; promogéo da salde e cuidado
integral.

Straub (2014) destaca que as pessoas saudaveis estdo livres de doencas, mas a satde
integral é mais do que isso. O autor enfatiza que a pessoa saudavel contempla o seu bem-estar
fisico, psicoldgico e social, concepcdo adotada pela Psicologia contemporanea.

Destarte, o envelhecimento saudavel, segundo a Organizacdo Mundial de Salude
(OMS), é definido como um processo continuado que fortalece a habilidade funcional e as
ocasides para cultivar a saude fisica e mental ao longo da vida. Como habilidade funcional, a
organizacdo aponta para a condi¢do inerente que as pessoas tém na inteiracéo e no
intercdmbio com as caracteristicas ambientais (Tavares, et al., 2017).

Considerando a realidade brasileira, em 2021, existiam cerca de 1,2 milh&o de pessoas
que viviam com algum tipo de deméncia, com aproximadamente 100 mil novos diagndsticos

por ano, conforme publicacdo da Biblioteca Virtual do Ministério da Satude (BVMS).



Mundialmente, em torno de 50 milhdes de pessoas sdo diagnosticados com a Doenca de
Alzheimer (DA). Essa doenca tem caracteristica de uma crise global de satde, dado que a
expectativa é que até 2030, 82 milhdes de pessoas sejam acometidas pelo Alzheimer,
segundo a Alzheimer’s Disease International, principalmente pelo envelhecimento da
populacéo.

Portanto, frente ao desafio do envelhecimento da populagéo, principalmente das
pessoas idosas acometidos pela Doenca de Alzheimer, a psicologia pode contribuir com a
melhora da qualidade de vida dessas pessoas (Lima, 2006). A autora cita que atuacéo da
psicologia visa incentivar o convivio social, atividades que dao prazer a pessoa idosa,
estimular o que ainda existe de habilidades cognitivas e promover a reeducacéo das
habilidades que estdo em enfraquecimento.

A partir do aporte tedrico e conceitual da Teoria Sistémica, o presente estudo teve
como objetivo compreender as consequéncias que ocorrem sobre as relagdes familiares
relacionadas aos exercicios dos papéis de cuidadores do parente com a Doenca de Alzheimer.

Diante dessa configuragdo familiar, surgiu como pergunta de pesquisa quais Sao 0s
possiveis impactos nas relacdes familiares desenvolvidas no ambiente doméstico de pessoas
que convivem com a Doenca de Alzheimer?

Esse trabalho pode contribuir para um melhor entendimento dos possiveis impactos na
rotina da familia e a possibilidade de proposicao de estratégias para que o ambiente familiar
seja 0 mais favoravel possivel para os envolvidos, no caso, os cuidadores, familiares
(informais) e contratados (formais), e a pessoa idosa portadora de Alzheimer. Pelos diversos
profissionais envolvidos, o estudo também pode auxiliar outros profissionais que atuam na

tematica familiar, além da Psicologia.



Objetivos
Objetivo Geral

Compreender as consequéncias do exercicio dos papeis de cuidadores de pessoas
idosas que convivem com a Doenga de Alzheimer sobre as relagdes familiares desenvolvidas
no ambiente doméstico.
Objetivos Especificos
— Investigar o impacto nas dindmicas de cuidado de parente com Doenca de Alzheimer

sobre os subsistemas familiares;
— Investigar o desenvolvimento das relagdes cotidianas entre a familia e os cuidadores
contratados.
Fundamentacéo Teorica

Estudo apresentado por Santos et al. (2018) demonstrou uma sobrecarga
biopsicossocial e estresse do cuidador de pessoa idosa contratado. Foi apresentado que
cuidadores contratados jovens estdo mais expostos a tenséo do trabalho, principalmente por
renuncia as atividades de socializagdo, como restri¢cdo de acesso as redes sociais. J& 0s
cuidadores mais velhos estdo expostos a sobrecarga do trabalho, apresentando desgaste fisico,
motivado pelo impacto do proprio envelhecimento. O estudo contou com a participacdo de 14
cuidadores de pessoas idosas, com a faixa etaria entre 38 e 88 anos, com a média de 58 anos.
O modelo biopsicossocial da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF) proposto pela OMS, contempla: os aspectos bioldgicos, que trata do
funcionamento do organismo, a parte corporal; o individual, como que o individuo se adapta
a realizacdo das suas atividades; e o0 social, 0 envolvimento da pessoa com a sociedade, com
as situacdes da vida (Peres et al., 2018).

Estudo semelhante foi apresentado por Falcdo e Bucher-Maluschke (2009a) — que foi

realizado com base na literatura psicogerontologica — e mostrou 0s impactos psicossociais



nos cuidadores informais, familiares que assumem o papel de cuidar da pessoa idosa com a
Doenca de Alzheimer. As autoras citam que o papel de cuidador normalmente recai sobre a
mulher, que ¢ classificada como “filha cuidadora”. Nesse ambito, Falcdo (2006) realizou
estudo, com 32 filhas e seus respectivos pais (6 pais e 26 maes) com presumivel diagndstico
da Doenca de Alzheimer, e identificou que os sentimentos de obrigacéo filial e gratidao,
direcionados a uma obrigacdo moral e ética manifestada em uma regra de cuidar, foram os
motivos mais destacados pelas “filhas cuidadoras”. Boszormenji-Nagy e Spark (2003, como
citado em Falcdo 2006, p.164), “apontam que os valores éticos se entrelagam do ponto de
vista psicoldgico, com o ‘grande livro’ de reciprocidade nas relagfes e com 0 compromisso
que a pessoa assume diante desses vinculos”. Ademais, foi apontado na pesquisa de

Falcéo (2006) que, quando um dos conjuges assume o papel de cuidador, ocorre um
distanciamento emocional e fisico do casal, além de um possivel distanciamento dos seus
filhos. Outra dificuldade identificada pela autora € relacionada a questdo financeira, com o
cuidador familiar tendo que assumir as despesas da pessoa idosa que tem a doenca.

Nesse sentido, e diante da realidade imposta pela Doenga de Alzheimer, as familias
tendem a modificar suas regras de funcionamento e buscar uma auto-organizacao. A
perspectiva sistémica contribui junto as familias, propondo modelos de intervencéo que
possibilitam aos membros da familia dividirem as responsabilidades no cuidado da pessoa
idosa que convive com essa doenca (Falcdo e Bucher-Maluschke, 2009a).

Envelhecimento: o ciclo da vida

Realizado em Genebra, o Plano Internacional de Acao sobre o Envelhecimento
(PIAE) que adotou o termo Envelhecimento Ativo, diante do aumento da expectativa de vida
das popula¢ées mundiais (WHO, 2002). O objetivo foi estabelecer caminhos para promover
uma velhice saudavel. Leandro-Franca e Murta (2014), apresentam que a velhice faz parte do

ciclo da vida como processo natural. Ela precisa ser vivenciada com autonomia,



independéncia, reconhecimento de direitos, segurancga, dignidade e bem-estar da saide. A
cultura e o género da pessoa idosa influenciam no envelhecimento ativo, com a integragéo de
aspectos individuais, econdmicos, sociais, fisicos, comportamentais, de servigos sociais e de
salde.

A Organizacdo Mundial da Satde (OMS) define como idoso o individuo com 60 anos
ou mais (WHO, 2002). Essa definicdo também consta na Politica Nacional do Idoso (PNI),
instituida pela Lei n. 8.842 (1994) e no Estatuto do Idoso (2003), por meio da Lei n.
10.741(2003) e alterado pela Lei n. 14.423 (2022). A nova redagéo do Estatuto do Idoso
prevé a substituicdo, em toda a Lei, das expressoes “idoso” e “idosos” por “pessoa idosa” e
“pessoas idosas”, respectivamente. A PNI tem por objetivo assegurar os direitos sociais da
pessoa idosa, entre eles a saude, ao trabalho, a assisténcia social, a educacdo, a cultura, ao
esporte, & habitacdo e aos meios de transportes, criando condi¢fes para promover sua
autonomia, integracdo e participacao efetiva na sociedade. J& o Estatuto do Idoso regula esses
direitos, concedendo a quem tem 60 anos ou mais, por exemplo, atendimento preferencial em
estabelecimentos publicos e privados e prioridade na formulagéo e execucdo de politicas
sociais publicas especificas.

Papalia e Feldman (2013) citam que o desenvolvimento humano é um processo que
dura a vida toda — um conceito conhecido como desenvolvimento do ciclo de vida. Segundo
as autoras, os cientistas do desenvolvimento estudam os aspectos fisicos, que contemplam o
crescimento do corpo e do cérebro, as capacidades sensoriais, as habilidades motoras e a
saude. Para os aspectos do desenvolvimento cognitivo, sdo considerados a aprendizagem,
atencdo, memoria, linguagem, pensamento, raciocinio e a criatividade. Ja para os aspectos do
desenvolvimento psicossocial, contempla-se as emocgdes, personalidade e relagbes sociais. As

estudiosas colocam que a compreensdo do desenvolvimento adulto pode ajudar as pessoas a



entenderem e lidarem com as transi¢Oes da vida, entre elas, quando uma pessoa enfrenta uma
doenca.

Segundo Baltes (1987, como citado em Scoralick-Lempke & Barbosa, 2012), o
envelhecimento é um processo multideterminado e heterogéneo, com trés tipos de categorias:
normal, patolégico e 6timo ou saudavel. A categoria normal considera as alteracdes tipicas e
inevitaveis do envelhecimento; a patoldgica contempla as doencas, impedimento ou
disfuncdo do desenvolvimento; e a 6tima ou saudavel se caracteriza pela qualidade de vida,
vigor fisico e mental, baixo risco para doengas e incapacidades e engajamento com as
atividades da vida.

A patologizacdo da velhice pelos campos da biomedicina caracteriza as dificuldades
funcionais como consequéncia natural do envelhecimento, mas é importante ter uma viséo
mais ampla para essa fase da vida e valorizar o potencial das pessoas, ja que muitas delas
estdo na faixa etaria dos 60 e 70 anos, sdo saudaveis, ativas e produtivas. A velhice é uma
fase da vida que apresenta desafios para a familia, com a exigéncia de rever padrdes culturais
e de adaptacdo as novas exigéncias. Pela abordagem sistémica é possivel rever padroes
estabelecidos, auxiliando a familia na adaptacao de novas demandas (McGoldrick et al.,
2016).

Assim, frente ao cenario de envelhecimento da populacdo, a Organizacdo Pan-
Americana de Saude (OPAS) e a OMS definiram um plano para a Década do Envelhecimento
Saudavel 2020-2030. A OPAS/OMS citam que o Envelhecimento Saudavel acontece quando
a pessoa consegue manter a habilidade funcional que Ihe trara um bem-estar quando atingir
uma idade avancada, € um processo continuo que contribui com a independéncia e a
qualidade de vida durante seu curso. A habilidade funcional é caracterizada pela combinacao
do potencial fisico e mental da pessoa e do ambiente de sua convivéncia, considerando

aspectos fisicos, sociais e politicos e como se da a interacéo entre eles. O plano esta



estruturado em cinco eixos de atuacdo: promover politicas publicas e aliangas para o
envelhecimento saudavel na Regido das Ameéricas; apoiar o desenvolvimento de ambientes
amigaveis, adaptados a todas as pessoas idosas; alinhar os sistemas de salde para que
atendam as necessidades especificas das pessoas idosas; desenvolver sistemas sustentaveis e
equitativos de prestacdo de cuidados de longo prazo e melhorar a mensuracgéo, o
monitoramento e a pesquisa sobre envelhecimento. N&o é objetivo desse trabalho discorrer
sobre as acdes previstas para o plano da Década do Envelhecimento Saudavel 2020-2030.

Em relacgéo a populagdo brasileira, em 2018, o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) divulgou a tendéncia de envelhecimento, com o aumento de 4,8 milhGes
de pessoas idosas desde 2012, superando a marca dos 30,2 milhdes em 2017. O
envelhecimento da populacdo é uma realidade, tanto brasileira quanto mundial.

Para a OMS (como citado em Guimaraes et al., 2018), o envelhecimento é composto
por mudancas complexas, que ndo sdo padronizadas, e associado as influéncias do ambiente,
idade e comportamento das pessoas. Como possivel consequéncia do envelhecimento surge a
deméncia, que € um transtorno vinculado a senilidade, normalmente ap6s 65 anos. Existe um
progresso na perda cognitiva e na vida funcional da pessoa. Conforme o DSM-5, a deméncia
se caracteriza por ser uma sindrome mental orgénica, e o sujeito apresenta: declinio do
funcionamento cognitivo prévio, declinio de memoria, perda da independéncia e autonomia
na rotina diaria. Os Transtornos Neuro Cognitivos (TNC) crdnicos, como a deméncia, sao
transtornos que apresentam alteragdes clinicas como déficit cognitivo (Dalgalarrondo, 2019).

Destarte, Neri (2009) classifica as pessoas idosas como individuos inseridos em
determinado contexto sociocultural, observando as suas diferencas na fisionomia, forca fisica,
funcionalidade, capacidade produtiva e no desempenho de papeis sociais, como: cuidar da
casa, dos filhos, do cénjuge, entre outros. O envelhecimento, ou senescéncia - também

chamado de envelhecimento normal -, € um processo, previsto geneticamente, que atinge
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todas as pessoas. Biologicamente envelhecer compreende a perda progressiva da capacidade
de ajuste ao meio, de continuar a viver (Neri, 2009).

Cabe destacar que, pela perspectiva sistémica, a familia move-se através do tempo
(McGoldrick et al., 2016). As autoras descrevem seis fases do ciclo da vida familiar, com
eventos marcantes como: sair de casa, casamento, nascimento de um filho, filhos
adolescentes, filhos saindo de casa e o0 estagio tardio da vida. A primeira fase é caracterizada
pela busca da independéncia financeira, o vinculo intimo com novas pessoas, nela ocorre uma
distincao do tronco familiar; a segunda fase é marcada pelo matrimonio; a terceira fase
contempla a chegada de novos membros na familia, o nascimento dos filhos, a formacéao da
parentalidade; a quarta fase é caracterizada pelo inicio da independéncia dos filhos, a
adolescéncia; a quinta fase marcada pela saida dos filhos de casa, retorna a diade do casal; e
na ultima fase ocorre a necessidade para a aceitacdo das mudancas de papéis geracionais.
Ainda em relagdo ao estagio tardio da vida, como citado por Longfellow “pois a idade é
oportunidade ndo menos do que a prépria juventude, embora em outro vestido, e a medida
que o crepusculo da tarde desaparece, o céu se enche de estrelas invisiveis de dia”,
(McGoldrick et al., 2016, p. 339).

Aspecto relevante abordado por Carter e McGoldrick (1995) diz respeito aos
estressores familiares, que tanto sdo herdados de geracdes passadas quanto séo vivenciados
durante o ciclo da vida familiar. Os estressores verticais séo transmitidos para as futuras
geracOes, como: os padrdes, mitos, segredos e legados familiares; e 0s aspectos sociais,
culturais, politicos, econémicos, de género, religioso, etnia, comunidade, familia ampliada e
nuclear, colegas de trabalho, e as questdes incorporadas pelo individuo influenciam
diretamente a estrutura familiar. Para os estressores horizontais, as autoras citam as
preocupacoes, inquietacdes vivenciadas pela familia durante o seu ciclo de vida. Eles podem

ser: previsiveis, como as etapas da vida, infancia, adolescéncia e vida adulta; e os
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imprevisiveis, como os fatos marcantes, por exemplo, morte prematura e ou doenca. A
convergéncia dos estressores contidos nos eixos vertical e horizontal determina a forma como
a familia ira lidar com as mudancgas ao longo da sua trajetoria, conforme demonstrado na

figura 1, baseada em Carter e McGoldrick (1995, p. 12).

Figura 1
Estressores horizontais e verticais

Estressores Verticais

Niveis do Sistema Padrdes, mitos, segredos ¢ legados familiares

1. Social, cultural, politico, econémico 1
(género, religido, etnicidade etc)

2. Comunidade, colegas de trabalho
3. Familia ampliada
4. Familia nuclear

5. Individuo

Tempo =

Estressores Horizontais

1. DESENVOLVIMENTAIS
Transigoes de Ciclo de Vida

2. IMPREDIZIVEIS
Morte, precoce, doenga crinica, acidente

Por outro lado, Cerveny e Berthoud (2002) descrevem o Ciclo Vital Familiar como
um conjunto de fases que as familias atravessam, perpassando a sua constitui¢do até a morte
das pessoas que iniciaram a formacdo familiar. As autoras propdem quatro fases para o ciclo
familiar, assim descritas: fase da aquisi¢cdo contempla a unido do casal até o inicio da
adolescéncia dos filhos, é nela que a familia forma o seu modelo, os seus objetivos; a segunda
fase é a familia adolescente, no qual ocorrem ajustes nos valores e normas de conduta
adotadas pela familia e o dialogo entre os pais e filhos é fortalecido; na fase madura,
considerada a mais extensa do ciclo vital proposto pelas autoras, ocorre a saida dos filhos da
casa dos pais, a chegada de novos membros, a perda e a atencdo com a geragdo anterior, a

chegada da aposentadoria e a necessidade do cuidado com o preparo do corpo para a
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senescéncia; por fim, a Ultima fase, que reflete a qualidade de como a familia viveu as fases
anteriores, € 0 momento em que o casal tende a ficar sozinho, e, um dos seus momentos mais
doloridos é a viuvez.

Doenca de Alzheimer

Segundo o Ministério da Saude (2021), a Doenga de Alzheimer foi descrita pela
primeira vez em 1906, pelo psiquiatra alem&o Aloysius Alzheimer (1864-1915). Ela se
caracteriza com significativos impactos na fungéo cognitiva, como a perda de memodria,
prejuizos na orientacédo, atencéo e dificuldades com a linguagem. A doenga ndo tem cura e
apresenta uma piora progressiva dos sintomas. Quando classificada como leve possui
episadios de falhas de memoria, esquecimentos constantes e dificuldade em realizar tarefas
complexas, como cuidar das financas; € moderada, quando o paciente necessita de ajuda para
realizar tarefas simples, como se vestir; e, por fim, é avancada, quando o paciente necessita
de auxilio para realizar qualquer atividade, como comer, tomar banho e cuidar da higiene
(Guimaraes et al., 2018).

Como citado, a Doenca de Alzheimer tem caracteristicas neurodegenerativas, com
disturbios progressivos da memoria, o que provoca declinio funcional constante, compromete
a autonomia e, em estagio avancado da doenca, causa total dependéncia. Ela afeta ainda mais
pessoas acima de 65 anos, impactando a memdria, linguagem e percep¢do do mundo, também
provoca alteracfes no comportamento, na personalidade e no humor do paciente (Lucas et al.,
2013).

Dado ao contexto provocado pela Doenca de Alzheimer, a OMS publicou o Relatério
de Status Global Sobre a Resposta de Saude Publica a Deméncia (WHO, 2021). Nele, a OMS
descreve os desafios para as sociedades, principalmente pelos impactos sociais e econdmicos

sobre as pessoas que vivem com deméncia e suas familias. A Organizacéo destaca a
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necessidade de um plano de acdo global para enfrentamento dos desafios impostos a
sociedade, familias e cuidadores que lidam com as pessoas com deméncia.
Cuidadores de pessoas idosas: apoio para a familia

Segundo Diogo (2021), as familias de pessoas idosas que convivem com a Doenca de
Alzheimer apresentam uma necessidade de apoio, de um cuidado intensivo para com esse
parente; e, nesse sentido, a partir da aceitacdo pela familia do declinio apresentado na
execucdo das rotinas diarias pela pessoa idosa, € importante a presenca do cuidador no apoio
a familia, para auxiliar na atencéo a pessoa idosa que convive com a doenca. Gordillo et al.
(2000) define o cuidador como:

A pessoa, membro ou ndo da familia, que, com ou sem remuneracdo, cuida do idoso

doente ou dependente no exercicio das suas atividades dirias, tais como alimentacéo,

higiene pessoal, medicacgao de rotina, acompanhamento aos servicos de salde e demais
servigos requeridos no cotidiano, como a ida a bancos ou farméacias, excluidas as
técnicas ou procedimentos identificados com profissdes legalmente estabelecidas,

particularmente na area de enfermagem (p. 48).

A profissdo do cuidador de pessoa idosa € prevista no Codigo Brasileiro de Ocupacao
(CBO), do Ministeério do Trabalho, apesar de ndo ser uma profissao regulamentada. Tramita
no Congresso Nacional o Projeto de Lei n. 5.178, de 2020, que dispde sobre o exercicio da
profissdo de cuidador de pessoa ou cuidador social de pessoa. O c6digo da profissdo no CBO
€ 0 5162-10 - Cuidador de idosos.

Para o exercicio da atividade de cuidador, 0 CBO define as condi¢des gerais para o
exercicio da atividade, como a atuacao nas residéncias ou em instituicdes que acolhem
jovens, adultos e criangas; a atividade pode ser executada de forma autbnoma ou remunerada,
e 0 horério de trabalho € variado, podendo ser em turno integral ou por meio de escala. Nele

constam também os critérios de formacao e experiéncia, como a necessidade de treinamento,
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ter no minimo 18 anos e o quinto ano do ensino fundamental. Pelo CBO séo previstas as
areas de atividades, como cuidar da pessoa, da alimentacdo, do bem-estar, do ambiente
domiciliar e acompanhar a pessoas nas atividades (passeio, médico, atividades culturais, entre
outras). Para isso, é previsto que o cuidador tenha algumas competéncias, por exemplo: bom
preparo fisico, capacidade de acolhimento, de adaptacéo, ter empatia, ser paciente, discreto
etc.

Apesar de prevista nas diretrizes da Politica Nacional de Saude da Pessoa Idosa
(PNSPI), que aponta para a necessidade de capacitar o profissional de satde para trabalhar
com pessoas idosas, segundo Born (2006 como citado em Sampaio et al., 2011), ainda néo
existem pre-requisitos que regulamentem de forma precisa a formacéao de cuidador de pessoa
idosa. S&o poucas as a¢bes promovidas pelo Estado em apoio a atuagdo desses cuidadores.

Falcdo e Bucher-Maluschke (2009a) comentam que os cuidadores podem ser
denominados como formais ou informais; ou cuidadores principais, secundarios e terciarios.
Séo definidos pelos vinculos que mantém com a pessoa que ira receber os cuidados. O
cuidador principal é a pessoa que esta diretamente envolvida com os cuidados da pessoa
idosa dependente, concentrando a total ou a maior responsabilidade com a atencdo a pessoa
idosa. Os cuidadores secundario e terciario séo aqueles que contam com a participacdo da
familia e voluntarios no cuidado da pessoa idosa. Ja o cuidador formal é o profissional
contratado e remunerado para exercer as atividades de cuidar da pessoa idosa; e 0s cuidadores
informais sdo os familiares, amigos e voluntarios da comunidade (Caldas, 2002).

Ferreira e Wong (2009 como citado em Santos et al., 2018) apontam que ainda
existem poucas informacdes sobre os cuidadores, como dados estatisticos e pesquisas sobre
sua qualidade de vida. A falta dessas informac0es dificulta a execucdo de algumas
estimativas indiretas e a delineacdo do perfil do cuidador, como: idade, escolaridade, sexo,

estado civil, religido, remuneracdo, vinculo com a pessoa idosa, problemas fisicos e



15

emocionais, entre outros dados. Ou seja, impossibilita a proposta de uma dimensao
qualitativa para esse perfil. Isso reflete a auséncia de politicas especificas direcionadas ao
cuidador.

Ja Moreira e Caldas (2007), destacam que o aumento do nimero de pessoas idosas
que convivem com alguma doenca crénica e incapacitante, implica uma maior participacéo
do cuidador familiar (informal), que, geralmente, ndo est4 preparado para essa pratica, que
exige participacdo nas atividades diarias da pessoa idosa: alimentacdo, higiene pessoal,
medicacao de rotina; e atividades que exigem capacitacéo profissional, como a terapia
ocupacional, por exemplo. Essa nova dinamica familiar pode acarretar 6nus fisico,
psicoldgico, social e financeiro para o cuidador familiar (Santos et al., 2007). O familiar
conhece a sobrecarga, seja nos aspectos fisicos, emocionais e socioeconémico, por isso, €
relevante que esse familiar seja treinado e que sinta seguranga no manejo e no cuidado com o
familiar dependente (Moreira e Caldas, 2007). Os cuidados com a pessoa idosa que convive
com a Doenca de Alzheimer sobrecarregam, em grande parte, um dos membros da familia, e
a escolha do cuidador familiar segue alguns parametros, como: parentesco, género,
proximidade fisica e afetiva com a pessoa idosa (Diogo, 2021).

Cabe ressaltar que o Estatuto do Idoso (2013), em seu artigo terceiro, paragrafo V,
traz a redacdo:

Art. 3° E obrigacdo da familia, da comunidade, da sociedade e do Poder Publico

assegurar ao idoso, com absoluta prioridade, a efetivacdo do direito a vida, a satde, a

alimentacdo, a educagdo, a cultura, ao esporte, ao lazer, ao trabalho, a cidadania, a

liberdade, a dignidade, ao respeito e a convivéncia familiar e comunitaria. (pp. 8-9).

Dessa forma, e de acordo com Cecagno et al. (2004) a familia é, normalmente, o

ponto de apoio dos seus membros, a primeira unidade de saide, prevencao e tratamento de
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doencas, incluindo a reabilitagdo. Portanto, € comum que a funcéo de cuidador seja assumida
por um de seus membros.
Dinamica familiar no cuidado de membro que convive com a Doenca de Alzheimer:
Vvisdo sistémica

A partir das conferéncias de Bertalanffy, bidlogo alemao, realizadas na década de
1960, a Teoria Geral de Sistemas ganha visibilidade (Esteves de Vasconcellos, 2010). Em sua
proposta tedrica, ele apresenta os sistemas abertos e fechados. Para o sistema aberto, o autor
definiu que os organismos interagem o tempo todo com o seu ambiente e procuram por um
objetivo, a partir de sua equifinalidade (suas condicOes, sua natureza) com uma reatividade
que busca a homeostase (o0 equilibrio), com vista a mudancas (Costa, 2010). O sistema
fechado, ¢ definido pela baixa ou quase nenhuma influéncia do ambiente e resiste aos
estimulos externos, que sdo vistos como uma ameaca ao status quo do sistema (Motta, 2008).

Nichols e Schwartz (2007) citam a Cibernética como um dos mais influentes modelos
de funcionamento da familia e o feedback como o estudo dos mecanismos em sistemas que se
autorregulam. Ainda segundo os autores, 0 movimento do feedback possibilita que um
sistema siga em frente, de forma equilibrada, a partir dos dados que recebe do ambiente
externo e das relagdes entre as partes do sistema. Pode ser negativo ou positivo, conforme o
efeito que exerce sobre o estado homeostatico do sistema, 0 que ndo significa que € benéfico
ou prejudicial. O feedback negativo aponta que o sistema alterou 0 rumo e quais correcoes
S840 necessarias para restaurar o status quo. E uma informagcéo vital para o sistema corrigir os
erros. Ja o positivo, ratifica o rumo do sistema. Nesse processo, a circularidade € um conceito
central na interagdo familiar, e no processo de feedback entre os membros da familia ocorre a
influéncia de uma pessoa sobre a outra, com consequéncias cumulativas — a pessoa A afeta a

B, que afeta a C, retroalimenta a A, e assim por diante.
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Portanto, o Pensamento Sistémico passa ser considerado nas compreens@es clinicas de
familia ao conceber a familia como um sistema complexo, que influencia e € influenciado por
subsistemas, como o conjugal, o parental, por exemplo, (Gomes et al., 2014). Os subsistemas
sdo unidades da familia definidos por geragéo, género e funcdo, e se agrupam por
caracteristicas comuns (Nichols & Schwartz, 2007). Eles tém organizacédo, funcoes, papéis,
autoridade, regras e expectativa prépria, que sao explicadas pelo intercambio e sua historia,
no qual cada pessoa participa de distintos subsistemas em uma familia, dado que, cada um
deles desempenha funcdes especificas (Minuchin et al., 2008, como citado em Pinheiro-
Carozzo et al., 2020). Costa (2010) afirma que desta forma, a familia, como um sistema vivo,
aberto e em constante mudanca, assume um protagonismo na compreensao da dimensao
individual do conflito.

Como a Doenga de Alzheimer é progressiva, irreversivel, cronica e degenerativa, ela
exige ajustes da rotina familiar - como adaptacGes fisicas no ambiente doméstico, aceitacdo
da doenga, lidar com a finitude e incerteza do futuro etc. -, ja que alguém assumiré a
responsabilidade de cuidado do parente adoecido. Esse familiar, normalmente, ndo recebe
treinamento especifico e acaba tendo alguns reflexos, como 6nus fisico, psicolégico, social e
financeiro (Santos et al., 2007). A perda progressiva da independéncia da pessoa idosa que
convive com essa doenca exige que um familiar assuma os cuidados do parente com a doenca
(Borghi et al., 2013). Sua dependéncia solicita a atencao de cuidadores, geralmente um
familiar, e esta relacionada ao comprometimento da fungéo cognitiva; aos disturbios do
comportamento, como a depressdo; e a atencgdo a integridade fisica, mental e social (Lenardt
etal., 2011).

Sendo assim, Esteves de Vasconcellos (2008, p.199 como citado em Gomes et al.,
2014), coloca que as relacdes contribuem para o equilibrio do sistema. A autora apresenta 0s

conceitos basicos da sua teoria, que sao: globalidade, ndo-somatividade, homeostase,
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morfogénese, circularidade equifinalidade. A globalidade prevé que o funcionamento de
todos os sistemas, em sua totalidade, seja coeso, e que mudangas em uma das partes causam
alteragdes no todo. A ndo-somatividade considera o todo em sua complexidade e
organizacdo, pois o sistema ndo é a soma das partes; o individuo mantém a sua
individualidade, mesmo fazendo parte da familia. A homeostase, movimento de
autorregulacdo, € responsavel por manter a estabilidade do sistema, dando condic6es para o
seu funcionamento. A morfogénese, ao contrario da homeostase, é uma caracteristica dos
sistemas abertos em deixar a influéncia externa interferir na sua organizacao. A circularidade
é uma relagdo ndo linear entre os elementos do sistema, bilateral e obedece a uma sequéncia
circular, € uma relacdo de causa e efeito. Anderson e Goolishian (1992) destacam que a
recursividade possibilita a compreensdo do sistema, pois ela é a interconexdo e a interacdo
complexa entre 0s membros de um sistema e seus subsistemas. Por fim, a equifinalidade,
prevé que o equilibrio é determinado pelos parametros do sistema e seu resultado do
funcionamento independe do ponto de partida (Esteves de Vasconcellos, 2010).

Falcke e Wagner (2014) apresentam que as familias transmitem as suas herancas pelas
geracOes, que o0 contexto historico explica a sua identidade, peculiaridades e o seu modo de
funcionamento. As autoras apontam que conhecer e compreender esse fendmeno é
fundamental para entender a dindamica familiar. De forma resumida, os conceitos citados
pelas autoras séo: lealdade - pertencimento a um grupo e o cumprimento das suas
incumbéncias; valor — o que € transmitido pela familia aos descendentes; crencas — define a
identidade familiar, conjunto de pressupostos que a familia determina como certo ou errado;
mitos — séo estabelecidos como verdade ao longo do tempo, possui ascensdo sobre 0s
membros da familia; segredos — fatos ou sentimentos que ndo sdo compartilhados, por ndo
fazer parte dos padrdes familiares, dizem respeito a individualizacéo do sujeito; ritos ou

rituais — refletem as cerimonias tradicionais, definidas por regras e tem como objetivo
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perpetuar os mitos das familias e demonstrar os valores, atitudes e comportamentos do
sistema familiar aos seus componentes; e legados — transmite para as geracdes futuras as
principais caracteristicas da familia, com a expectativa de continuidade.

Destaca-se que o Construcionismo Social busca elucidar os procedimentos e/ou
processos de como as pessoas apresentam, relatam, explicam, como s&o suas experiéncias no
mundo em que vivem (Gergen, 2009). Sob o enfoque construcionista, a averiguacao historica
é aliciada pelas alteracdes que ocorrem ao longo do tempo, considerando questdes culturais,
crencas e valores. De tal modo, a questdo temporal é relevante para o Construcionismo
Social, pois ele analisa como que o discurso é produzido e qual o seu reflexo nas interacdes
sociais.

Assim, do ponto de vista sistémico, a familia ndo é estatica e estd em constante
processo de mudanca, o que pode interferir em sua homeostase. Conforme Gouveia-Paulino
(2006), frente ao processo de doenca, os componentes da familia tendem a proteger o
sistema, com estratégias de enfrentamento que compdem o repertdrio da familia. Assim, a
Teoria Sistémica prevé que as relacdes entre os membros da familia sdo fundamentais para
entender o funcionamento de cada individuo, na sua subjetividade, comportamentos, crencas
e sentimentos.

Método

Para este estudo, foi realizada pesquisa com abordagem qualitativa e exploratéria
junto aos cuidadores de pessoas idosas com a Doenca de Alzheimer. A pesquisa qualitativa
possibilita conhecer a experiéncia de um grupo de pessoas, descobrir conceitos e relagdes
entre dados e explica-los por meio de esquemas. Permite também conhecer o contexto, o
ambiente, os individuos envolvidos com o cuidado de pessoas idosas, compreender 0s

fendmenos e significados que os participantes atribuem (Denzin & Lincoln, 2018).
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Segundo Minayo (2009), a pesquisa possibilita a ciéncia a indagacéo e a construcéo
da realidade. Assim, o instrumento de pesquisa esta relacionado a algum problema ou questéo
a ser investigada. De acordo com a autora, a pesquisa qualitativa responde as questes
particulares, trabalha com o universo dos significados, motivos, aspiragdes, crencas, valores e
atitudes. Para este estudo foi considerada a realidade social do sujeito, como que ele pensa
sobre o que faz e como que interpreta a sua realidade vivida e compartilhada com os seus
semelhantes. A pratica do discurso, a producdo dos sentidos vai ao encontro dos pressupostos
do Construcionismo Social, que sera considerado na compreensao de como 0s participantes
desta pesquisa descrevem e vivenciam a sua realidade (Gergen, 2009).

Participantes

Participaram desse estudo 11 cuidadores de pessoa idosa com Alzheimer, sendo sete
cuidadores informais, parentes da pessoa idosa, e quatro cuidadores formais, contratados
pelas familias, todos residentes no Distrito Federal e/ou municipios limitrofes. A selecdo dos
participantes foi feita por indicagdo de empresa que oferece o servigo de cuidador de pessoas
idosas e por enquete junto ao grupo de ajuda para os familiares que tem parente com a
Doenca de Alzheimer. Os familiares fazem parte de um grupo no aplicativo de mensagens
instantaneas WhatsApp que os pesquisadores participam, configurando amostra por
conveniéncia. A empresa gque oferece o servico de cuidador de idosos assinou o termo de
aceite concordando com a realizacao da pesquisa. A empresa disponibilizou aos
pesquisadores apenas o0s dados dos cuidadores que aceitaram participar da pesquisa. A tabela
1 apresenta os dados dos cuidadores formais (contratados pelas familias da pessoa idosa),
com a letra “C” representando o nome ficticio desse participante, e na tabela 2 os dados dos
cuidadores informais (familiares da pessoa idosa), com a utiliza¢ao da letra “F” para

identificar a familia entrevistada.
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Tabela 1
Caracterizacdo dos cuidadores formais
Nome Ficticio  Género Idade Escolaridade Cu.r s0 de Autdbnomo
Cuidador
Superior
Cl1 Feminino 51 Técnico de Néao Néao
Enfermagem
C2 Feminino 37 Ensino Médio Sim Nao
o Ensino )
C3 Feminino 56 Sim Nao
Fundamental
C4 Feminino 49 Ensino Médio Sim Sim
Tabela 2
Caracterizacao dos cuidadores informais
Nome Grau de R Estado Irméos do A pessoa
o Género Idade .. . Idosa tem
Ficticio  Parentesco Civil Cuidador
Curador
) o 01 irma
F1 Filha Feminino 39 Casada ) Néo
01 irméo
F2 Nora Feminino 33 Casada 02 irmaos Nao
F3 Filho Masculino 49 Solteiro 05 irmaos Sim
F4 Neta Feminino 36 Casada 05 irmaos Nao
F5 Neta Feminino 27 Solteira 02 irmaos Sim
F6 Filha Feminino 57 Casada 01 irméo Nao
F7 Esposa Feminino 76 Casada 02 irmédos Néo

Instrumentos

Como instrumento de pesquisa foi utilizado um roteiro de entrevista semiestruturada,

que, com questdes formuladas previamente, possibilitou ao entrevistador o controle sobre o

que se pretende investigar e permitiu também abertura para uma participacdo mais livre do

entrevistado, ja que se tratava de uma conversa entre dois ou mais interlocutores, que buscou

levantar subsidios para uma finalidade especifica a ser investigada (Minayo & Costa, 2018).
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Coleta de dados

Os dados foram coletados a partir de entrevistas semiestruturadas com os cuidadores
informais (familiares) e com os cuidadores formais (contratados). Como a entrevista foi
estruturada em perguntas sequenciais, 0s objetivos foram investigados durante o didlogo de
forma segura. Foi possivel também abordar outras questdes relevantes trazidas pelos
participantes, que, a priori, ndo foram previstas pelo pesquisador (Minayo, 2009). A
entrevista semiestruturada possibilita que o entrevistador explore pontos de interesse durante
a realizacédo da entrevista (Gil, 2009). O constructo contemplou questfes sociodemogréficas,
rotina dos cuidadores (formais e informais), responsabilidade e rotina da familia com a
pessoa idosa com a Doenca de Alzheimer e participacdo do cuidador contratado no cotidiano
dessa familia. No Apéndice 1 consta o instrumento utilizado com os cuidadores informais e
no Apéndice 2 com os cuidadores formais.

As entrevistas foram agendadas via WhatsApp, o local, dia e horario foram
previamente acordados com os participantes e os custos de deslocamento foram arcados pelo
pesquisador. A entrevista com os cuidadores informais ocorreu na residéncia da pessoa idosa
com a Doenca de Alzheimer, ja com os cuidadores formais, a entrevista foi realizada em
ambiente, preferencialmente neutro, como, por exemplo, um coworking, para que o
participante se sentisse seguro na sua participacdo. As entrevistas ocorreram no periodo de
30.03 a 28.04.2023, com a duracdo média de dezessete minutos para cada entrevista, foram
gravadas e posteriormente desgravadas.

Anélise de Dados

Para organizar a analise das entrevistas, foi utilizada a Andlise do Conteudo, definida
por Bardin (2010, p.44), como:

Um conjunto de técnicas de analise das comunicacdes visando obter por procedimentos

sistematicos e objetivos de descricdo do conteido das mensagens, indicadores
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(quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as

condicdes de producédo/recepcdo (variaveis inferidas) destas mensagens.

A analise do contetdo disponibiliza um conjunto de instrumentos metodoldgicos que
se aplicam aos discursos, as falas, dos participantes e contempla as etapas de pré-analise
(avaliar o que faz sentido analisar e 0 que ainda precisa ser coletado), exploracdo do material
(codificar e categorizar o material) e o tratamento dos resultados (usar a inferéncia —
interpretacdo controlada), Bardin (2010). Na fase da pré-analise é constituido o corpus da
pesquisa, que € “o conjunto dos documentos tidos em conta para serem submetidos aos
procedimentos analiticos”. Ainda nessa fase € realizada a leitura flutuante, que consiste no
contato com os documentos produzidos na coleta de dados; o pesquisador constroi as suas
impressdes e percepcdes em relacdo as mensagens registradas; e define os documentos para
compor o corpus da pesquisa e contribuir com as respostas para atingir o objetivo da
pesquisa. Para isso, Bardin (2010) propde as regras da exaustividade, da representatividade,
da homogeneidade e da pertinéncia.

Na segunda etapa, exploracdo do material, séo estabelecidas as unidades de registro,
que sdo a menor parte do conteudo analisado, podendo ser uma palavra-chave, um tema,
objetos entre outros significados; e a unidade de contexto, que é a compreensdo da unidade de
registro e da significado para as unidades de analise. Por fim, a autora descreve que, na fase
do tratamento dos resultados, os dados séo organizados de forma a serem tratados,
possibilitando a sua analise.

Cuidados Eticos

Cumprindo a Resolucéo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS) e

resolucbes complementares com as diretrizes éticas nacionais, o projeto foi submetido ao

Comité de Etica em Pesquisa do UniCEUB e aprovado pelo parecer 5.932.791, que foi
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homologado na 22 Reunido Ordinéaria do CEP-UniCEUB, de 2023, ocorrida em 24 de
fevereiro de 2023.

Antes da entrevista foi esclarecido aos participantes o objetivo do estudo, 0s riscos
envolvidos e entregue o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), Anexo 1, que
apos lido foi assinado pelos participantes. Além disso, foi avisado aos participantes que eles

poderiam deixar de participar da pesquisa a qualquer momento

Resultado e Discusséo

Ap0s a pré-analise dos documentos, foi constituido o corpus da pesquisa, que
representa “o conjunto dos documentos tidos em conta para serem submetidos aos
procedimentos analiticos” (Bardin, 2010, p.122). Sendo assim, foram constituidos dois corpi,
0 primeiro o dos cuidadores formais, 0s que sdo contratados para cuidar das pessoas idosas
com a Doenca de Alzheimer, conforme Tabela 3, e 0 segundo o dos cuidadores informais, sdo
0s parentes das pessoas idosas com a Doenca de Alzheimer, de acordo com a Tabela 4.

Nesse sentido, e a partir da analise das entrevistas semiestruturadas, foram definidas
as categorias encontradas, a partir da frequéncia que surgem nas entrevistas, a unidade de
registro e a unidade de contexto. Franco (2005), define que a “unidade de registro ¢ a menor
do conteldo, cuja ocorréncia € registrada de acordo com as categorias levantadas” (p. 37). J&
a unidade de contexto pode ser entendida como a unidade de registro que é compreendida e
auxilia no entendimento do significado da unidade de registro (Franco, 2005, p.44).

Foram levantadas questdes de género, idade, escolaridade, formacéo e o vinculo
empregaticio. A amostra contou com a participacdo de quatro cuidadoras formais, todas do
género feminino.

As categorias estabelecidas para o presente estudo estdo descritas nas Tabelas 3 e 4.



Tabela 3

Categoria dos cuidadores formais
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Categoria

Frequéncia Unidade de Registro

Unidade de Contexto

Rotina de trabalho

Relacdo com a familia

Profissdo Cuidador

Atividade por plantdo

Definicdo de
responsabilidades

100% consideram
puxada

Vivenciar a rotina de
uma familia

100% relataram que é
importante

100% consideram

. Ser mais valorizada
Importante

E bem corrida, meu plantdo é
de 24 horas.

Sdo bem definidas, tanto pela
empresa, quanto pela familia
que trabalho.

Como a assistida é acamada,

monitoro o0s sinais, ministro

medicacéo e alimentacdo nos
horérios previstos.

Nessa familia os cuidadores
fazem de tudo, levam a idosa
para consulta médica, por
exemplo.

A gente precisa ficar atenta as
caracteristicas da familia, cada
uma tem a sua.

Tem familia que ajuda na
adaptacdo da rotina familiar,
outras ndo.

Considero boa, procuro
sempre perguntar como que 0s
familiares estdo, a
preocupacao é com todos, ndo
apenas com a pessoa idosa.

Procuro manter boa
comunicagéo.

A remuneracéo deve ser
melhor, somos MEI.

Ganhamos pouco para a
responsabilidade que temos
Faco por amor, amo a minha
profisséo.

O desgaste emocional, ver
uma pessoa em situacdo
vulneravel.

Cuidar bem da pessoa idosa.




Tabela 4

Categoria dos cuidadores informais
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Categoria Frequéncia Unidade de Registro Unidade de Contexto
Precisei de acompanhamento
De 7 familias, 6 Apoio psicoldgico e psicoldgico e psiquitrico.

Salde Mental

Cuidador Formal

Rotina Familiar

Relacdo Familiar

tocaram no assunto

De 7 familias, 6
contrataram

100% das familias
relataram impactos

100% das familias
relataram desgaste

psiquiatrico

Contratacdo do
cuidador de pessoa
idosa

Mudanca de casa

Distribuicdo de
responsabilidades

Aceitagdo do quadro

clinico da pessoa idosa

A gente adoece junto.

A contratag8o das cuidadoras
apaziguou a relacéo familiar.

Administrar cuidador é um
desafio.

E um alivio, ajuda nos
cuidados da pessoa idosa.

Mudanca da casa para um

apartamento, ambiente mais
controlado.

Definigdo de escala para
acompanhar a pessoa idosa.

Definicéo de curador da
pessoa idosa.

Definicdo de quem faz as

compras, acompanha a pessoa

idosa nas rotinas médicas, nas
atividades.

Minha mée abdicou da vida
para cuidar da minha avo.

O meu irméo rejeitou o
diagnostico, nao ajudava.

A irma mais velha e o irmédo
do meio ficaram mais
préximos.

A familia rendncia para cuidar

da pessoa idosa.

A familia ndo pode ter o
abandono afetivo.

Foi realizado, em 2022, pelo Instituto de Pesquisa e Estatistica do Distrito Federal

(IPEDF), 0 estudo sobre pessoas idosas com deméncia e cuidadores no Distrito Federal. Esse

estudo constatou que a predominancia do género dos cuidadores sdo mulheres, ja que na
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amostra pesquisada pelo IPEDF, 88,7% sdo do género feminino. Essa situacdo é explicada
por Ferreira et al. (2018), que explicam que culturalmente o ato de cuidar esta designada para
a mulher, mesmo com as recentes mudancas da inser¢do da mulher no mercado de trabalho,
uma vez que existe uma pressao intrafamiliar e social para que a mulher assuma o papel de
cuidadora.

O presente estudo identificou uma média de idade de 48,25 anos das cuidadoras
formais e um grau de escolaridade predominante com ensino médio completo. O achado é
coerente com a pesquisa realizada pelo IPEDF, que apresenta como resultado idade média de
40,9 anos e o ensino médio completo de 62,5% para as cuidadoras formais. Chama atencéao
no resultado do presente estudo, uma cuidadora, que é autbnoma, e afirmou que ndo tem o
curso de formacdo de cuidador de pessoa idosa. Semelhante resultado foi encontrado na
pesquisa do IPEDF, com 50% das cuidadoras entrevistadas declararam que néo fizeram curso
de cuidador de pessoa idosa. Conforme previsto no Codigo Brasileiro de Ocupacédo (CBO), o
perfil identificado na presente pesquisa esta alinhado as definigdes previstas para o exercicio
da atividade, que prevé idade minima de 18 anos de idade, ter ensino fundamental completo e
o0 cuidador pode ser autbnomo ou ndo. N&o foi identificada na literatura a exigéncia de curso
de cuidador de idoso para o exercicio da atividade.

A partir da analise dos resultados surgiram trés categorias tematicas relacionadas ao
cuidador formal, quais sejam: a rotina de trabalho, a relacdo com a familia e a profissao de
cuidador. As categorias definidas constam na Tabela 3.

Para a categoria rotina de trabalho foi identificado que os cuidadores formais
consideram que € puxada, trabalham por plantdo, com a escala sendo definida de acordo com
a necessidade da familia que tem o parente idoso com a Doenca de Alzheimer. Os cuidadores
também consideram importante ter a definicdo das suas atividades, que acontece em comum

acordo entre a empresa prestadora de servigo de cuidador de idoso e familia onde o cuidador
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ird atuar. De acordo com o0 CBO, eles podem desenvolver as seguintes atividades: promover o
bem-estar do idoso, cuidar da alimentacéo, higiene pessoal da pessoa idosa e do seu ambiente
domiciliar, estimula-lo com atividades ludicas e motoras, acompanha-lo em atividades
externas, por exemplo, ida as consultas médicas. Para a questdo, como € a sua rotina de
trabalho, realizada na entrevista semiestruturada, a participante C 1, respondeu:

E bem corrida, tenho oito anos que atuo como cuidadora de pessoa idosa, acamada, tem

uns trés anos que comecei a atuar com pessoa idosa que esta com Alzheimer. Ja estou

h&d um ano com essa familia, sdo trés idosas com Alzheimer, todas irmés. Meu

envolvimento é s6 com os cuidados da pessoa idosa. Fico responsavel em dar banho,

alimentacdo, ja cobri em outras residéncias e em alguns casos fago a aspiracéo traqueal.

Por exemplo, a idosa dessa familia tem GTT?, por onde é feita a complementacgdo

nutricional. No caso dessa idosa, a alimentacéo € especial, a familia providencia e “tras”

para a gente dar para a idosa.

Figueiredo et al. (2021) destacam que o cuidador assume, geralmente, outras fungdes
na residéncia em que atua, ndo s6 a de dar a assisténcia a pessoa idosa, 0 que contribuiu para
uma jornada de trabalho desgastante. As autoras colocam que é preciso regulamentar a
profissdo do cuidador de pessoa idosa em um trabalho. Nesse mesmo sentido, Gordilho et al.,
(2000, p. 48) define o cuidador como uma pessoa que assume as atividades do cuidar da
pessoa idosa e auxilia no exercicio da sua rotina diaria, como a higiene pessoal, alimentacéo,
medicacdo e 0 acompanhamento em consultas médicas, enfim, nos servigos que o idoso
necessita de apoio.

Cabe destacar que Figueiredo et al. (2021), aponta que o cuidador formal enfrenta

varios desafios, desde as condicfes de trabalho, ao ato de cuidar de uma pessoa vulneravel,

! Soutinho et al. (2015). A gastrostomia (GTT) é um método alternativo de alimentagéo de longo prazo, com o
objetivo de garantir aporte nutricional e/ ou hidrico, evitando assim a desnutri¢do e/ ou desidratagdo do paciente.
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acompanhando o declinio das func¢6es fisicas e cognitivas da pessoa idosa acometida por
alguma patologia. As autoras enfatizam que essas condi¢des contribuem para reflexos na
salde das cuidadoras, com o0 aumento do estresse, 0 cansaco, surgimento de problemas na
saude fisica e emocional dessas profissionais. O comentario da participante C 4 retrata como
é importante para o cuidador ter as condigdes ideais de trabalho, “os cuidadores bem tratados
¢ garantia que a assistida serd bem tratada”. Contribuicdo importante também é dada pela
participante C 1 “a familia apoia naquilo que precisamos para desempenhar a nossa
atividade”.

Para a categoria relacdo com a familia, Tabela 3, todas as cuidadoras entrevistadas
relataram que consideram importante a relacdo com a familia. Figueiredo et al. (2021)
sinaliza que as familias, na sua totalidade, sdo consideradas como um ponto de apoio para 0s
cuidadores formais, com atitudes que visem auxiliar a atuacéo do cuidador formal nos
cuidados com a familia, como uma boa comunicacao e no gerenciamento do tempo e do
trabalho do cuidador contratado. A participante C 2, comenta a questdo da relagdo com a
familia:

Procuro manter uma boa comunicacdo com a familia, a familia é atenciosa, considero

a relagdo 6tima. Em caso de intercorréncias, o paciente esta em crise, aconteceu algum

acidente, a orientacdo é comunicar para a familia. Os familiares da pessoa idosa

deixam os telefones anotados para serem acionados em caso de emergéncia. A

empresa orienta a falarmos tudo para a familia, qualquer adversidade a familia deve

ser comunicada.

Vivenciar a rotina da familia € uma questdo de costume, a gente vai preparada para

cuidar de uma pessoa idosa na casa dele, a gente sabe que precisamos adaptar a rotina

de uma familia que ndo € a nossa.
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Contribuicao relevante também foi dada pela participante C 1, que diz: “tem familia
que ajuda na adaptagdo da rotina familiar, outras ndo”. ldeia semelhante é apresentada por
Figueiredo et al. (2021), enfatizando que as familias das pessoas idosas, em sua maioria, sao
consideradas pelos cuidadores formais como um ponto de apoio e oferecem uma ajuda
valiosa no cuidar da pessoa idosa. Essa ajuda contribui, entre outros aspectos, para amenizar
0 desgaste emocional em ver uma pessoa em situacdo de vulnerabilidade.

Quanto a categoria profissdo do cuidador, percebeu-se que as entrevistadas tiveram
dificuldade em entender o contexto da pergunta “Quais os desafios para a profissdo de
cuidador de pessoa idosa?”. Duarte (2004) alerta que, caso a investigacdo proposta exija o
anonimato dos participantes, € recomendavel a busca por outra metodologia para levantar os
dados empiricos. Na Tabela 1, das quatro cuidadoras entrevistas, trés mantém vinculo de
trabalho com empresa que oferece servigo de cuidador de pessoa idosa, 0 que pode ter
contribuido com a dificuldade em responder a questdo. A participante C 4 coloca:

Executar um bom trabalho, cuidar bem do idoso e por tabela os familiares do idoso.
Ainda mais o idoso que estd em condigdes de dependéncia. Exige muita paciéncia no
trato com o idoso, por exemplo, dar o alimento exige um trato especial, pois a degluticao
do idoso ndo € igual a nossa. O cuidador deve estar sempre atento as necessidades da
pessoa idosa. O estado deveria reconhecer a profissdo do cuidador de idoso, tem familia
que acha que o cuidador deve cuidar da residéncia, e ndo s6 do idoso, acaba sendo um
abuso por parte de quem contrata o cuidador da pessoa idosa. O desafio é dar o melhor
cuidado a pessoa idosa.

O assunto remunerac¢do surgiu apds pergunta especifica sobre o tema. As cuidadoras
séo contratadas por empresa que oferece o servico de cuidador de pessoa idosa como
Microempreendedores Individuais (MEI). Entre as entrevistadas foi unanimidade que a

remuneracao € aquém as responsabilidades exigidas para um cuidador de pessoa idosa.
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Consideram que a profisséo de cuidador precisa ser reconhecida. A participante C 3 comenta:
“ganhamos pouco para o que fazemos”. Sobre essa questdo, Silva et al. (2021) esclarecem
que o aumento da procura por cuidador de pessoa idosa fez surgir empresas especializadas
em disponibilizar esse servico, com a oferta de cursos de formagao e a sele¢do de
profissionais para atuar na atividade de cuidador de idosos.

Entretanto, tramita no Congresso Nacional um projeto de lei com o objetivo de
regulamentar a profissdo de cuidador de idosos e de reconhecer a atividade em profisséo, o
que podera trazer uma melhor condicédo de trabalho aos cuidadores de idosos e,
consequentemente, um melhor atendimento ao idoso em situagéo de vulnerabilidade. A
regulamentacdo é importante para contribuir com uma atuacdo mais qualificada do cuidador,
para que sejam evitadas condi¢des como: falta de qualificacdo, receber um conhecimento
minimo sobre a doenca do paciente, regulamentar a carga horaria de trabalho, possibilitar as
condi¢des minimas para o trabalho, combater a precarizagdo da mao de obra, entre outros
fatores. A melhor atuacéo do cuidador reflete, tanto em beneficio de quem cuida, como para
guem é cuidado.

Para o corpus relacionado ao cuidador informal, foram definidas quatro categorias:
salde mental, cuidador formal, rotina familiar e relagdo familiar, possiveis de serem
observados Tabela 4. Os cuidadores das familias entrevistadas sdo predominantemente
mulheres, e doravante serdo denominadas cuidadoras, a média de idade é de 45 anos. Chama
atencdo a presenca de neto nos cuidados da pessoa idosa, como pode ser observado na Tabela
2. Cardoso (2011, como citado por Silva & Rabelo, 2017), destaca que o aspecto geracional
abarcado por um contato afetivo entre essas geracdes, favorece a reducdo da dificuldade de
vinculo motivada pela distancia etaria. O papel de neto como cuidador informal é um campo

com pouca literatura, existe a necessidade de estudos para compreender essa relacao.
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Na Tabela 1 também é identificada que a amostra estudada é composta, na sua
maioria, por cuidadoras mulheres. Essa constatacdo é confirmada em estudo realizada por
Falcdo e Bucher-Maluschke (2009b). Situacdo essa também identificada por uma pesquisa
realizada pela Fiocruz com cuidadores no Brasil em 2020, que contou com a participacao de
2.466 cuidadores familiares, sendo 91,7% do sexo feminino e 8,3% do sexo masculino.

Kiichemann (2012, como citado por Kiichemann & Pfeilsticker, 2012), comenta que
ainda permanece o entendimento de que o trabalho doméstico e os cuidados com as pessoas
idosas sao de responsabilidades das mulheres, mesmo com o aumento da participagao
feminina no mercado de trabalho, as novas configuragcdes familiares e a atuagéo dos
movimentos feministas questionando os papeis tradicionais de género. Nesse sentido, Meira
et al. (2017), trazem o aspecto da heranca cultural como reforcador para que a mulher assuma
0 papel de cuidadora, provedora e protetora para dar sustentacdo ao grupo em que esta
inserida.

Na Tabela 4, categoria satde mental, observa-se que das sete familias entrevistas, seis
apontam a importancia de acompanhamento psicoldgico e psiquiatrico. Mesmo entendimento
foi apontado por Pinto et al. (2009), que identificou, em pesquisa realizada com 118
cuidadores, 0s impactos na saide, com reflexos em problemas fisicos, psicolégicos ou
emocionais, sociais e financeiros. As autoras enfatizam que as exigéncias nos cuidados com a
pessoa idosa que tem a Doenca de Alzheimer, promovem altera¢des na qualidade de vida de
seu cuidador. A fala da cuidadora informal F 6 retrata essa situag@o “eu tive adoecimento
psiquico, precisei de acompanhamento psicologico e psiquiatrico, hoje estou s6 com 0
acompanhamento psicologico”. Ja a cuidadora informal F 4 cita, “a gente adoece junto”.
Desta forma, é percebido que o ato de cuidar influi na satde do cuidador.

Um estudo realizado por Souza et al. (2020) com dez cuidadores informais, aponta

que o ato de cuidar de um parente idoso com a Doenca de Alzheimer é uma atividade
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desgastante por envolver os aspectos emocionais e afetivos de quem cuida com quem é
cuidado. As autoras sinalizam que o impacto provocado na alteracao da rotina dos cuidadores
informais traz significante prejuizo na qualidade de vida dessas pessoas. A atividade de
cuidar é cansativa, em alguns casos realizadas em periodo integral, exigindo do cuidador
informal a rendncia, principalmente, por momentos de lazer e atividades sociais.

Portanto, o ato de cuidar do parente com a Doenca de Alzheimer traz consequéncias
para o cuidador informal, influencia na sua qualidade de vida, principalmente por estar
acompanhando um parente em situacdo de vulnerabilidade, que ndo apresenta expectativas de
melhoras, surge um sentimento de desesperanga, o que pode acarretar sintomas depressivos
(Silva et al., 2017 como citado por Oliveira, 2020).

Para a categoria cuidador formal, das sete familias entrevistadas, apenas uma delas
ndo contratou o cuidador formal para auxiliar nos cuidados com a pessoa idosa. A familia que
ndo contratou o cuidador formal traz a questdo de costume familiar, com a seguinte
colocagéo: “a familia ndo foi acostumada com empregada, a dindmica da familia é nao ter
uma pessoa estranha na residéncia”, expressa na fala da cuidadora informal F 7. Para essa
questdo, Falcke e Wagner (2021) explicam que a familia transmite seus legados de geragéo
em geracdo, esclarecendo a dindmica familiar e o seu modo de funcionar. A dindmica da
familia da cuidadora informal F 7, atualmente composta por trés geracdes, encontra
elucidacdo no termo transgeracionalidade, explicado pelas autoras como sendo a histoéria da
familia e o que estara presente nas futuras geragoes.

Por outro lado, nas familias que contrataram cuidador formal, Batista et al. (2014)
argumentam que o novo contexto das familias brasileiras, considerando os aspectos
econdmicos, sociais e assisténcias, contribui para a presenca dos cuidadores formais como
alternativa para assumir as fungdes do familiar que assume o papel de cuidar da pessoa

dependente. Essa nova configuragé@o contribui para diminuir a sobrecarga do cuidador
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informal no manejo com o parente que apresenta dependéncia com as suas atividades
rotineiras. A fala da cuidadora informal F 2 retrata a relevancia da presenca do cuidador
formal:

Antes das cuidadoras existia conflito entre os irmaos, tipo: quem vai fazer isso, quem

resolve isso, o0 pai demandava constantemente os filhos. Agora as cuidadoras assumem

o0 dia a dia do cuidar da pessoa idosa. Elas envolvem o idoso em diversas atividades.

Descobriram que ele ndo tomava banho, ndo estava com uma alimentacdo balanceada.

As cuidadoras tém preparo e técnica para manejar a pessoa idosa. O papel do cuidador

é importante, ele é imparcial na relacdo com os familiares.

Em contraponto, a cuidadora informal F 1 destaca que administrar o cuidador formal é
um desafio, como colocado abaixo:

Ja percebemos alguns roxinhos na minha mée, era uma cuidadora que ndo tinha muita

paciéncia, quando percebemos desligamos a cuidadora.

Diante disso, a formacéo e qualificagdo assume um papel importante para a atuagao
desse profissional. Ainda mais que a profissdo de cuidador de pessoa idosa ndo é
regulamentada, o que dificultou localizar na literatura critérios qualitativos para a formacgéo
do cuidador, a excegdo que dos que estdo previstos no CBO, quais sejam: treinamento, ter no
minimo 18 anos e quinto ano do ensino fundamental. No entanto, Batista e Bandeira (2015)
trazem a questdo da compaixao como uma qualidade do cuidador de pessoa idosa.
Compaixao no sentido de colaborar para mitigar o sofrimento da pessoa idosa. Faht e Sandri
(2016) apresentaram estudo com 55 alunos egressos do curso de formacgéo para cuidador de
pessoas idosas. Os autores citam que 0s alunos tiveram contato com as disciplinas de
enfermagem, nutric&o, fisioterapia e psicologia, e durante a formacao foram trabalhadas
habilidades e competéncias especificas relacionadas a capacitacdo para atuar como cuidador

de pessoa idosa. Na andlise efetuada, foi constatado que os critérios de formagdo do cuidador
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de pessoa idosa sdo definidos pela instituicdo que organiza a formagéo, pelo fato de ndo haver
uma diretriz governamental para essa tematica. Com isso, e diante do cenério de
envelhecimento da populacdo, hd uma tendéncia no aumento de contratacdo do cuidador
formal, e como consequéncia ira exigir uma melhor qualificacéo técnica desse profissional.

Importante categoria identificada no presente estudo é referente aos impactos na
rotina familiar decorrentes da atencdo que a familia dedica a pessoa idosa portadora da
Doenca de Alzheimer. As sete familias entrevistadas destacam que houve necessidade de
diversos ajustes na rotina da familia, como a contratacéo de cuidador formal, definicdo de
responsabilidades e de escala para acompanhar a pessoa idosa, mudancga de casa, trancamento
de faculdade, enfim, sdo alteracdes na dindmica familiar para dar o acolhimento ao parente
em situacdo de vulnerabilidade. A fala da cuidadora informal F 6 retrata bem essa situacéo,
“minha vida mudou demais, pedi aposentadora para cuidar do meu pai”. Contribuigdo
relevante também é dada pela cuidadora informal F 2:

Os filhos precisaram assumir as decisdes em nome do pai, 0 pai era o centralizador das

decisdes da familia. Foi muito dificil para eles assumir o lugar do pai, a figura do

homem forte da familia e que ndo existe mais.

A literatura aponta que os impactos na rotina familiar sdo inevitaveis, exigindo ajustes
na dinamica do funcionamento da familia. Conforme Figura 1, McGoldrick e Carter (1995)
destacam a presenca dos estressores verticais e horizontais durante o Ciclo da Vida Familiar.
As autoras destacam que o nivel da ansiedade causada pela convergéncia dos estressores do
eixo vertical e horizontal é fundamental para a familia manusear as suas transi¢fes ao longo
da vida. A fala da cuidadora informal F 4 exemplifica como que a familia é atingida: “o
maior impacto foi com a independéncia da minha avd, ela sempre fez a rotina dela. A familia
precisou se organizar para manter a rotina dela”. Ja a cuidadora informal F 1 coloca: “o

principal foi a escala entre os irmé&os, alterou a rotina de nossas vidas”. Semelhante concluséo
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é apontada por Cruz (2019), que apresentou estudo com quatro familiares de pessoa idosa
com a Doenca de Alzheimer, onde fica demonstrada que a rotina do cuidador informal é
bastante impactada pela dedicagdo com os cuidados do familiar que inspira cuidados.

N&o menos importante, as familias também relataram a necessidade de ajustes fisicos
no ambiente domeéstico, como a colocacgdo de barras nos banheiros, retirada de tapetes,
disponibilizar um quarto exclusivo para a pessoa idosa com a Doenca de Alzheimer,
instalacdo de cameras de seguranca, a interdicdo judicial da pessoa idosa e a necessidade de
mudanca de residéncia. Em relacdo a mudanca de residéncia, das sete familias entrevistadas,
quatro citaram essa deciséo, como expressa na fala da cuidadora informal F 5: “minha avo
morava nos EUA e quando meu avo faleceu, minha mae entendeu que o melhor era estar
mais perto da minha avd, foi quando a minha mée trouxe a minha avo para morar com a
gente”. Ja a cuidadora informal F 6 relata: “vendemos a casa no [bairro residencial classe
média alta] e alugamos um apartamento no mesmo prédio que eu moro, facilita a rotina diaria
com os cuidados do meu pai”. N&o foi localizado na literatura dados empiricos e qualitativos
relacionando o impacto na rotina familiar e as adaptacdes das residéncias que tem pessoa
idosa com a Doenca de Alzheimer. A Associacdo Brasileira de Alzheimer (ABRAZ),

disponibiliza no seu enderego eletronico https://abraz.org.br/aabraz/, dicas sobre seguranca

domésticas para as familias que tem parente com a Doenga de Alzheimer.

A Ultima categoria identificada na documentacgdo analisada diz respeito as relacdes
familiares. Pela caracteristica da Doenga de Alzheimer, a pessoa idosa tem a sua autonomia
prejudicada, 0 que exige a presenca de pessoas para ajuda-la com as tarefas diarias, que
envolvem questdes de higiene, alimentacao, financeiras, deslocamento para consultas
médicas, encontro com amigos, enfim, ela fica na dependéncia de algum cuidador. Em estudo
realizado pelo IPEDF (2022), aponta que os primeiros cuidados sdo assumidos por um

parente proximo a pessoa idosa com a Doencga de Alzheimer. Semelhante resultado também é


https://abraz.org.br/aabraz/
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demonstrado por Loureiro e Fernandes (2015). A cuidadora informal F 1 contribui com esse
entendimento, quando diz: “no inicio foi desgastante, exigiu adaptacao a realidade da nossa
mae, mudou a nossa rotina de vida”. A fala da cuidadora informal F 6 exemplifica a
importancia da relagdo familiar: “a relacdo € boa, 0 meu irmao quando percebeu o meu
adoecimento, me apoiou, foi muito companheiro”.

Mafra (2011) destaca que o ato de cuidar é permeado por um sentimento de
obrigacéo, e envolve questdes sociais como, parentesco, género e idade. O parente, ao
assumir o papel de cuidador, tem uma sensacao de dever cumprido, de respeitar as normas
sociais, um dever moral que alivia um eventual sentimento de culpa por néo ter se dedicado
ao parente idoso em situacdo de vulnerabilidade.

Silveira et al. (2006) realizaram estudo com 24 cuidadores informais de pessoa idosa
com a Doenga de Alzheimer, e apontam que o ato de cuidar envolve questdes relacionadas a
legados, as transmissdes geracionais, repeticdes de padrdes, mitos e crencas inerentes a cada
sistema familiar. Outro conflito encontrado neste estudo é de quem sera a responsabilidade de
cuidar do parente idoso. O autor cita que os conflitos envolvendo os filhos estdo relacionados
a posicéo deles no sistema familiar, podendo ser o mais velho, o solteiro, a mulher ou o filho
que se destacada entre os irmé&os. Essa situacéo fica evidenciada na fala da cuidadora F 2: “o
meu irmao mais novo ndo se envolve, ele é assim desde o falecimento da nossa mae.”

O presente estudo é congruente com o que aponta a literatura, quando foi identificado
que 0s parentes proximos assumem a condigdo de cuidador informal. A amostra é composta
por duas filhas e duas netas, representando 57%, e por uma esposa, um filho e uma nora, com
a participacéo de 43% da amostra, como demonstrado na Tabela 2. Alguns achados nas
entrevistas com as familias destacam impacto na relacao familiar com necessidade de cuidar
do parente idoso. As cuidadoras informais F 1 e F 2 trazem a questdo da negacéo do

diagndstico, ambas pelos filhos mais novos da pessoa idosa. Os irmaos ficaram
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sobrecarregados: “vamos cuidar da nossa mae até o final da vida”, fala da cuidadora informal
F 1. Como colocado por McGoldrick e Carter (2016), a familia move-se ao longo do tempo, e
é sensivel a eventos ndo previsiveis, como uma doenca inesperada, no caso o diagnostico de
Alzheimer. Alteracdes no sistema familiar contribuiu para eventuais desgastes entre 0s seus
membros e como consequéncia pode trazer ruptura, eclodindo uma crise no sistema familiar,
conforme (Rolland, 1995, como citado por Silveira et al., 2006).

Cabe destacar que Falcke e Wagner (2014) colocam o conceito de crenca vinculado a
identidade familiar, aos valores e padrdes da familia, ao que deve ser seguido ou nao pelos
seus membros. A fala da cuidadora informal F 5 materializa essa coloca¢do: “minha mae
entendeu que o melhor era estar perto da minha avo, trouxe ela dos EUA para morar com ela,
ela praticamente parou de viver para cuidar da minha avé”. A identificagdo de uma doenca
pode ocorrer durante o ciclo de vida familiar, afeta todo o sistema, e cada membro responde a
sua maneira. A partir do diagndstico de uma doenca, os membros do sistema familiar podem
responder de duas maneiras, o de aproximagao ou de afastamento. Carter e McGoldrick
(1995) classificam esses movimentos de centripetos (fechado ao exterior, vida interna
destacada) versus centrifugos (abertura ao exterior, troca com o ambiente externo), e
consideram importantes para contribuir com desenvolvimento da familia, do individuo e da
doenca.

A pessoa idosa com a Doenca de Alzheimer tem a sua autonomia comprometida, o
que exige a presenca de cuidadores, seja familiar ou contratado. O adoecimento de um
membro, até entdo ativo, faz com que diferentes sentimentos e sensagdes permeiem o ambito
familiar, ainda mais quando se trata de um processo irreversivel e progressivo como a
Doenca de Alzheimer. Este ¢ um momento no qual se torna fundamental que a familia
aprenda a lidar e conviver com uma nova realidade. No adoecimento ocorre uma inversao dos

papéis familiares - no geral o doente é um dos genitores, e os filhos adultos assumem a
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funcao de decidir em nome da pessoa idosa. Costa (2010, como citado por Esteves de
Vasconcellos, 2010), esclarece que a familia pode ser entendida como um sistema em
relagdo, ela deve ser vista na sua realidade, na forma como interage com outros sistemas,
deve ser considerada a complexidade, as suas trocas diversas, a sua instabilidade, pois ela se
move ao longo do tempo, e na sua intersubjetividade, como que as influéncias na familia
ocorridas pelas interacdes impactam a sua realidade.

Nesse sentido, a abordagem sistémica oferece possibilidade de intervencao junto as
familias que tém pessoa idosa com a Doenga de Alzheimer. Com a Terapia Familiar, é
possivel que os membros das familias renegociem as responsabilidades envolvendo os
cuidados com a pessoa idosa, a descobrirem o potencial disponivel no sistema familiar.
Portanto, é importante considerar como que a familia nuclear, a estendida e os respectivos
subsistemas estdo envolvidos com os cuidados da pessoa idosa com a Doencga de Alzheimer.
Algumas contribuicdes da Terapia Familiar, como auxiliar os membros do sistema familiar a
melhorar a comunicacgéo entre eles, pode contribuir para um relacionamento mais harmonico
de todo o sistema familiar, o pode contribuir com um melhor manejo com a pessoa idosa que
estd vulneravel. Outra possibilidade de atuacdo da Terapia Familiar € com os cuidadores
formais, podendo ser na psicoeducacao, sesséo terapéutica ou visita domiciliar. O cuidador
formal, por vivenciar a rotina da familia, também precisa ser considerado nas praticas de
intervencdo da Terapia Familiar, considerando que é uma pessoa que esta exposta a uma
rotina de desgaste emocional, de acompanhar o sofrimento da familia motivado pela doenca

irreversivel, como a Doenca de Alzheimer, de um parente proximo.

Considerac0es finais
Este estudo possibilitou compreender o impacto na rotina familiar de pessoa idosa
diagnosticada com a Doenca de Alzheimer. A familia, por ser um sistema em movimento,

esta exposta a estressores ao longo do seu ciclo vital.
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Assimilado também a importancia para o sistema familiar da inclusdo de um cuidador
formal, que é remunerado pela sua atividade. A presenca do cuidador formal pode contribuir
para aliviar o estresse no sistema familiar. Para isso, é importante considerar a questao
socioeconémica da familia, compreender a caracteristica dessa familia, a sua condicdo
financeira para assumir o0 encargo para a contratacdo do cuidador formal. Visto também que é
necessaria a regulamentacdo da profissdo de cuidador de idosos, assim como o curso de
formacdo. Pela falta de uma politica de estado, as empresas definem e ministram o curso de
formag&o com base nos criterios que elas estabelecem, ndo foi localizada na literatura uma
rotina, critérios de acompanhamento sobre a qualidade desses cursos. Pela responsabilidade
da profissao, € importante a definicdo de indicadores para monitorar as empresas que atuam
nesse segmento.

Outra constatacdo é que, geralmente, um parente proximo assume a condi¢éo de
cuidador da pessoa idosa com a Doenca de Alzheimer, e normalmente é do sexo feminino.
Ainda é uma condigdo que responde aos aspectos culturais de nossa sociedade, atribuir a
mulher a responsabilidade do cuidar.

O estudo também demonstra que as crencas, mitos, legados e os valores culturais do
sistema familiar contribuem com a defini¢do de como sera os cuidados com a pessoa idosa
com a Doenca de Alzheimer. E um traco significativo que contempla os sistemas e 0
subsistema familiar.

Considerando o objetivo proposto para o presente estudo, e a identificagdo de que
ocorrem impactos nas relacdes familiares dos individuos que convivem com a pessoa idosa
com a Doenca de Alzheimer, a finalidade pretendida na pesquisa foi contemplada. Cabe
destacar que os achados desta pesquisa ndo tém por objetivo generalizar os resultados.

Dado o contexto do envelhecimento da populagéo, é importante que novos estudos

sejam realizados envolvendo a rotina e as relagdes familiares, contemplando os cuidados com
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parente com a Doenca de Alzheimer. Nesse sentido, novas pesquisas poderao ser realizadas,
para: compreender a participacdo da familia estendida nos cuidados da pessoa idosa com a
Doenca de Alzheimer; avaliar o envolvimento geracional do sistema familiar nos cuidados da
pessoa idosa com a Doenca de Alzheimer; analisar como que a formacéo do cuidador formal
influi nos cuidados da pessoa idosa com a Doenga de Alzheimer e avaliar como que as
familias estruturam fisicamente o ambiente doméstico para dar acolhimento ao parente
diagnosticado com a doenca. Além disso, é relevante compreender a contribuicéo da
Perspectiva Sistémica para a Clinica Familiar abrangendo a familia e seus subsistemas que

convivem com uma pessoa idosa com a Doenca de Alzheimer.
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ANexos
Anexo 1 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

“Pessoa idosa com a Doenga de Alzheimer: impacto na rotina familiar”
Instituicdo do pesquisador: UniCEUB
Pesquisadora responsavel: Ma. Izabella Rodrigues Melo

Pesquisador assistente: Atila do Sacramento Prata

Vocé esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa acima citado. O texto abaixo
apresenta todas as informac@es necessarias sobre o que estamos fazendo. Sua colaboragéo neste
estudo sera de muita importancia para nés, mas se desistir a qualquer momento, isso nao lhe
causara prejuizo.
O nome deste documento que vocé esté lendo € Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE).
Antes de decidir se deseja participar (de livre e espontanea vontade) vocé devera ler e
compreender todo o contetdo. Ao final, caso decida participar, vocé sera solicitado a assiné-lo
e recebera uma copia do mesmo.
Antes de assinar, faca perguntas sobre tudo o que néo tiver entendido bem. A equipe deste
estudo respondera as suas perguntas a qualquer momento (antes, durante e apos o estudo).
Natureza e objetivos do estudo
e O objetivo especifico deste estudo é investigar o impacto nos exercicios de papeis
familiares nos subsistemas (unidades da familia definidos por geracéo, género e funcéao
e se agrupam por caracteristicas comuns) e no desenvolvimento das relagdes cotidianas

entre a familia e os cuidadores contratados.
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e Vocé estd sendo convidado a participar exatamente por ser parente de pessoa idosa com
a Doenca de Alzheimer ou ser um cuidador contratado para acompanhar uma pessoa
idosa com a Doenca de Alzheimer.

Procedimentos do estudo

e A sua participacdo consiste em responder as perguntas do pesquisador durante a
entrevista.

e Os procedimentos sdo: entrevista com o parente de pessoa idosa com a Doenga de
Alzheimer e com cuidador contratado, que sera gravada e mantida em sigilo, e somente
0s pesquisadores terdo acesso.

e Nao havera nenhuma outra forma de envolvimento ou comprometimento neste estudo.

e A entrevista sera realizada de forma presencial, na residéncia da pessoa idosa com a
Doenca de Alzheimer.

e O encontro seréa realizado respeitando-se a privacidade dos entrevistados objetivando o
conforto, a intimidade e o vinculo entre cada participante e o pesquisador.

Riscos e beneficios

e Este estudo possui riscos minimos, tais como pequenas alteraces do quadro emocional
relacionadas aos conteudos das narrativas explicitadas.

e Medidas preventivas de suporte psicoldgico serdo tomadas durante a participacdo nas
entrevistas para minimizar qualquer risco ou incoémodo.

e Caso esse procedimento possa gerar algum tipo de constrangimento, ele ndo precisa
realiza-lo.

e Com a sua participacdo de parente da pessoa idosa com a Doenca de Alzheimer nesta
pesquisa, vocé podera contribuir para melhor compreensao dos sentimentos, papéis e
relagdes desenvolvidas entre os membros da familia, devido a nova dindmica familiar.

e Com asua participagdo do cuidador formal da pessoa idosa nesta pesquisa, vocé podera
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contribuir para melhor compreensdo dos sentimentos, papéis e relacdes desenvolvidas
no trato com a pessoa idosa com a Doenca de Alzheimer, quando estes se configuram

como membros da familia extensa.

Participacgéo, recusa e direito de se retirar do estudo

Sua participacdo é voluntaria. Vocé ndo tera nenhum prejuizo se ndo quiser participar.
Vocé poderé se retirar desta pesquisa a qualquer momento, bastando para isso entrar
em contato com um dos pesquisadores responsaveis.

Conforme previsto pelas normas brasileiras de pesquisa com a participacao de seres
humanos, vocé ndo receberd nenhum tipo de compensagdo financeira pela sua

participacdo neste estudo.

Confidencialidade

Os dados serdo manuseados somente pelos pesquisadores e ndo sera permitido o acesso
a outras pessoas.

Os dados e instrumentos utilizados (entrevista) ficardo guardados sob a
responsabilidade de Atila do Sacramento Prata, com a garantia de manutencao do sigilo
e confidencialidade, e arquivados por um periodo de 5 anos; ap0s esse tempo serdo
destruidos.

Os resultados deste trabalho poderdo ser apresentados em encontros ou revistas
cientificas. Entretanto, ele mostrara apenas os resultados obtidos como um todo, sem
revelar o nome dos participantes, instituicdo a qual pertence ou qualquer informacéo

que esteja relacionada a privacidade de quem vocé é responsavel.

Se houver alguma consideracdo ou duvida referente aos aspectos éticos da pesquisa, entre em

contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Centro Universitario de Brasilia —

CEP/UnIiCEUB, que aprovou esta pesquisa, pelo telefone 3966-1511 ou pelo e-mail
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cep.uniceub@uniceub.br. Também entre em contato para informar ocorréncias irregulares ou

danosas durante a sua participacdo no estudo.

Eu, RG

, apos receber a explicacdo completa dos objetivos do estudo e dos

procedimentos envolvidos nesta pesquisa concordo voluntariamente em fazer parte deste

estudo.

Este Termo de Consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma copia sera
arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera fornecida ao senhor(a).

Brasilia, de de

Participante

Izabella Rodrigues Melo/lzabella.melo@ceub.edu.br

Atila do Sacramento Prata — atila.prata@sempreceub.com


about:blank
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Endereco dos(as) responsavel(eis) pela pesquisa (OBRIGATORIO):

Instituico:

Endereco: Bloco: /N°: /Complemento:
Bairro: /CEP/Cidade:

Telefones p/contato:

Enderecgo do(a) participante (a)
Domicilio: (rua, praca, conjunto):
Bloco: /N°: /Complemento:
Bairro: /CEP/Cidade: /Telefone:
Ponto de referéncia:

Observacgoes em relacdo as pesquisas com metodologias experimentais na area biomédica,

envolvendo seres humanos
O TCLE deve incluir:
a) a explicitacdo, quando pertinente, dos métodos terapéuticos alternativos existentes;

b) o esclarecimento, quando pertinente, sobre a possibilidade de inclusdo do participante em

grupo controle ou placebo, explicitando, claramente, o significado dessa possibilidade.

O TCLE ndo pode exigir do participante da pesquisa, sob qualquer argumento, rentncia ao
direito a indenizacdo por dano. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ndo deve
conter ressalva que afaste essa responsabilidade ou que implique ao participante da pesquisa
abrir mao de seus direitos, incluindo o direito de procurar obter indenizagdo por danos

eventuais.

Contato de urgéncia: Sr.(a).
Domicilio: (rua, praca, conjunto)
Bloco: /N°: /Complemento:

Bairro: /CEP/Cidade: /Telefone: e Ponto de referéncia:




59

Apéndices
Apéndice 1 - Roteiro de Entrevista com os cuidadores informais (parentes da pessoa
idosa com a Doenca de Alzheimer)
1. Questdes sociodemograficas:

e |dade:

e Género:

e Estado Civil:

e Qual o seu grau de parentesco com a pessoa idosa?

e Temirmaos? [_] Sim [_] N&o. Se sim, quantos?

e A pessoa idosa tem curador? [_] Sim [_] N&o. Se sim, quem é o responsével? Grau

de Parentesco com 0 a pessoa idosa:
2. Como a familia se estruturou para dar o acolhimento a pessoa idosa? Foram

necessarios ajustes na rotina familiar?

3. Como sao distribuidas as responsabilidades com o cuidado da pessoa idosa?

4. Como é o apoio que vocé recebe para a realizar os cuidados com a pessoa idosa?

5. Como sdo tomadas as decisdes envolvendo a pessoa idosa?

6. Como vocé avalia que ficou a relagdo familiar (irméaos, cunhados/as, netos, sobrinhos)

depois do diagndstico?
7. A familia contratou cuidador para a pessoa idosa? [_] Sim [_] N&o. Caso sim,
responda a questdo a). Caso ndo, responda a questao b).

a) Como tem sido a experiéncia da familia com a presenca do cuidador?

b) Qual o motivo por nédo ter contratado um cuidador para a pessoa idosa?
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Apéndice 2 - Roteiro de Entrevista com os cuidadores formais (contratados)
1. Questodes sociodemograficas:

e |dade:

e Género:

e Formacéo:

e Fez curso de cuidador de pessoa idosa?

[ ]Sim
[ IN4ao
e E autdnomo ou trabalha para alguma empresa?
2. Como é a sua rotina de trabalho?
3. Como vocé avalia a sua relacéo profissional com a familia da pessoa idosa com a

Doenca de Alzheimer?

4. Como é vivenciar a rotina dessa familia? As suas atividades/responsabilidades séo
definidas?

5. Quiais sédo os desafios para a profissdo de cuidador de pessoa idosa?

6. Comente sobre o suporte que vocé recebe da familia para a execucao das suas
atividades.

7. Como vocé avalia o envolvimento da familia junto as pessoas idosas com a Doenca de

Alzheimer?
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