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RESUMO

A Doenca de Alzheimer (DA) afeta principalmente pessoas com 65 anos ou mais e
tem afetado cada vez mais gente, nimero que deve continuar aumentando ao longo dos anos
em decorréncia de mudancgas na piramide etaria de diversos paises. Os pacientes que sofrem
de DA necessitam de cuidados especiais, exercidos por cuidadores, que podem ter sua saiude
afetada devido as exigéncias do paciente causadas pela doenca. E desta observagio que surge
a pesquisa, tendo como objetivo principal apresentar e compreender os cuidados realizados
pelos diferentes cuidadores de pacientes com Alzheimer, tais quais seus impactos. Para se
chegar a tais conclusdes, foram realizadas quatro entrevistas, destas, duas com cuidadores
familiares, uma com cuidador institucionalizado e uma com cuidador terceirizado.
Verificou-se que o esfor¢o dispensado pelos cuidadores pode resultar em problemas de satde
ou agravamento destes e que ha uma diferenga nos impactos que cada cuidador sofre devido a
diferentes fatores, como o grau de dependéncia do paciente ou o tempo dedicado a seus

cuidados.

Palavras-chave: Cuidador. Alzheimer. Idosos. Impacto.
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1 INTRODUCAO

O Alzheimer ¢ uma doenga degenerativa e progressiva, fazendo com que o paciente
passe a necessitar de um cuidador. Ao longo da pesquisa, utilizamo-nos da categorizagao dos
diferentes cuidadores sugerida pela ABRAz (Associagdo Brasileira de Alzheimer),
classificando trés possiveis cuidadores: o cuidador familiar, o profissional e o
institucionalizado.

Deste modo, o presente trabalho visa analisar € comparar os impactos sofridos por
cuidadores de pacientes com Alzheimer, apresentando seu perfil psicologico, seus
conhecimentos sobre a doenca, os cuidados que sdo dispensados aos pacientes, entre outros
topicos importantes para a discussao.

De acordo com depoimentos encontrados no site da ABRAz, o cuidador pode ser
impactado fisica, psico e financeiramente. Baseados nessa afirmag¢@o, decidimos entrevistar
cuidadores pertencentes a cada uma das categorias de cuidador e, com base nas andlises,
averiguar se hd alguma alteragdo nos impactos sofridos em decorréncia da formagao do
cuidador e/ou de sua proximidade com o paciente.

De acordo com os objetivos especificos definidos pelo grupo para a andlise, foi
analisado o perfil profissional dos cuidadores entrevistados, assim como, suas preparagoes;
assim como foi compreendido o perfil de cada paciente portador de Alzheimer dos casos
estudados pelo grupo; sendo expostos os cuidados bdsicos necessarios aos pacientes com
Alzheimer, de acordo com os casos analisados pelo grupo; foi determinado o conhecimento
dos entrevistados sobre a doenga de Alzheimer; e demonstrado o quanto o cuidador ¢ afetado
de maneira mental, fisica e financeira.

As hipdteses formuladas pelo grupo, as quais se buscou verificar a veracidade sdo: os
cuidadores abdicam de grande parte de sua vida social por conta de seu paciente; ha diferenca
no preparo dos diferentes cuidadores quanto a sua eficiéncia em executar os cuidados;
cuidadores terceirizados t€ém um preparo mais adequado para lidar com o impacto causado
pela incapacidade do paciente decorrente da Doenga de Alzheimer; e a escolha do tipo de

cuidador esta relacionada ao nivel socioeconomico da familia.



2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

2.1 Definicao de Alzheimer

As deméncias sdo caracterizadas como a perturbacdo de diversas funcdes cerebrais,
apresentando um declinio progressivo da memoria, pensamento, linguagem e capacidade de
aprendizado. Desta forma, a Doenga de Alzheimer (DA), também conhecida como mal de
Alzheimer, pode ser considerada uma forma de deméncia (DUTHEY, 2013).

O diagnoéstico da DA ¢ feito através de critérios clinicos pré estabelecidos junto a
exclusdo de outras possiveis causas para tal deméncia. Essa exclusdo ¢ feita através de um
conjunto composto pelo exame clinico, por exames laboratoriais e pela neuroimagem cerebral.
No exame clinico deve-se abordar a historia prévia do paciente e fatores que podem ocasionar
a deméncia propriamente, devendo ser contada com a presenga de um familiar ou cuidador. O
exame fisico visa identificar déficits neuroldgicos focais e outras alteragdes consistentes com
os diagnosticos diferenciais mais comuns com o Alzheimer. Dentre os diagndsticos
diferenciais destaca-se a depressdo grave encontrada em até 12% dos pacientes com deméncia,
a deficiéncia de vitamina B12 e o hipotiroidismo (APRAHAMIAN, MATINELLI,
YASSUDA, 2008).

A ﬁsiopatologial da doenca de Alzheimer ¢ ligada ao dano e morte de neurdnios,
iniciando-se na regido do hipocampo, envolvido com a memoria e a aprendizagem, em
seguida atrofiando o cérebro (DUTHEY, 2013). Podemos notar a diferenca causada pela
morte de células entre um cérebro saudavel e um cérebro de um paciente com DA em estagio

avangado na seguinte imagem:

"Estudos dos mecanismos que alteram as fung¢des orgnicas, permitindo conhecer o mecanismo de acdo das
doengas e chegar a suas origens (HOUAISS et al, 2001).



cérebro saudavel Alzheimer avangado
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Figura 4 — Diferenca entre um cérebro saudavel e um cérebro afetado por Alzheimer.

Fonte: http://www.alz.org/brain_portuguese/09.asp

A doenga afeta o paciente de forma gradual, podendo tomar de 2 a 20 anos em média
para atingir o estagio final, culminando ao 6bito (NETO, et al, 2005). Inicia-se com a
complicacdo a formacdo de novas memorias, estendendo-se para a regido onde a linguagem ¢
processada e para a regido frontal do cérebro, onde o pensamento 16gico ¢ feito, tornando o
paciente incapaz de resolver problemas, compreender conceitos e fazer planos. Entdo, a DA
atinge a regido do cérebro onde emocgdes sdo reguladas, causando a perda de controle do
humor e sentimentos do doente, e logo apds acomete uma regido cerebral que pode causar
alucinagdes. Em seguida afeta a parte posterior do cérebro, apagando as memorias mais
antigas e pessoais do paciente. Perto do fim, a doenca de Alzheimer afeta o equilibrio e
coordenacdo motora do paciente, e por fim, destrdi a parte do cérebro responsavel pela
regulagdo da respiracdo e do coracdo (EFCAS1000, 2012).

A doenga de Alzheimer ¢ considerada a deméncia mais recorrente, aumentando

exponencialmente com o decorrer dos anos (DUTHEY, 2013).

2.2 Estagios da Doenca de Alzheimer

De acordo com Duthey (2013), a deméncia pode ser compreendida em trés estagios

distintos: o inicial, o intermediario e o final.



2.2.1 O Estagio Inicial

Segundo Duthey (2013), o estdgio inicial muitas vezes passa despercebido por amigos
e parentes, e até profissionais, que veem as mudangas que se passam no paciente como uma
parte do envelhecimento normal. Como o inicio da doenga € gradual, ¢ dificil ter certeza sobre
o momento em que se inicia. Os seguintes sintomas se manifestam no paciente durante este

estagio:

e Tornam-se esquecidos, especialmente a respeito de coisas que aconteceram
recentemente;

e Podem ter alguma dificuldade comunicativa;

e Se perdem em lugares familiares;

e Perdem nogdo do tempo;

e Tém dificuldade em tomar decisdes e manipular suas finangas;

e Tém dificuldade em executar tarefas domésticas complexas;

e Podem se tornar menos ativos e motivados, perdendo interesse em atividades e
hobbies;

e Podem apresentar mudangas de humor, incluindo depressao ou ansiedade;

e Tornam-se mais agressivos, o que pode ser incomum.
2.2.2 O Estagio Intermediario

Duthey (2013) afirma que, durante esta fase, enquanto a doenga progride, as limitagdes
sofridas pelo paciente tornam-se claras e mais restritas. O paciente desenvolve os seguintes

sintomas:

e Sec tornam mais esquecidos, especialmente sobre eventos recentes € nome de pessoas;

e Tém dificuldade para compreender tempo, data, lugares e eventos, podendo ficar
perdidos tanto no lar quanto na comunidade;

e Aumento na dificuldade de comunicagao (fala e compreensao);

e Aumento da necessidade de ajuda com cuidados pessoais (ir ao banheiro, tomar banho,
se vestir);

e Incapacidade de preparar comida, limpar e fazer compras;

e Incapacidade de viver sozinho em seguranca sem suporte consideravel;

e Mudangas de comportamento podem incluir mais divagacdes, perguntas repetidas,



apego, sono perturbado, alucina¢des e comportamento desinibido e agressivo em casa

ou na comunidade.
2.2.3 O Estagio Final

Duthey (2013) constata que, por fim, a dependéncia e a inatividade que o paciente
apresenta sdo quase totais. Neste estagio, os disturbios da memoria sdo muito sérios e o lado

fisico da doenga torna-se mais 6bvio. Os seguintes sintomas sdo observaveis no paciente:

e Geralmente ficam inconscientes sobre o tempo € o espago;

e Tém dificuldade em entender o que estd acontecendo ao seu redor;

e Incapacidade de reconhecer parentes, amigos e objetos familiares;

e Incapacidade de comer sem ajuda, podendo ter dificuldade na degluticao;

e Aumento de necessidade de ajuda em cuidados pessoais (tomar banho e ir ao
banheiro);

e Podem ter incontinéncia urinaria e intestinal;

e Podem ficar incapazes de andar, sendo confinados a uma cadeira de rodas ou a uma
cama;

e Podem aumentar a agressividade, agitacdo ndo-verbal (chutar, bater, gritar e gemer);

e Incapacidade de se guiar pela casa.

2.3 Prevaléncia e Incidéncia da Doenca

No Brasil persiste a caréncia de estudos populacionais acerca de deméncias, sendo
inexistentes os dados de prevaléncia e incidéncia de maneira precisa. Assim, paises em
desenvolvimento acabam recorrendo aos dados de paises desenvolvidos.

Estima-se que 5,4 milhdes de pessoas sofram da doenga de Alzheimer nos EUA,
sendo previsto um crescimento na incidéncia da doenca de aproximadamente 13,8 milhdes de
pacientes no decorrer do século. Atualmente, alguém nos EUA desenvolve Alzheimer a cada
66 segundos e, até¢ 2050, ¢ esperado que um novo caso da doenca se desenvolva a cada 33
segundos, resultando em quase 1 milhdo de novos casos por ano (ALZHEIMER’S
ASSOCIATION, 2016).

A prevaléncia da DA e outras deméncias aumenta drasticamente em conjunto com a

faixa etaria. A seguinte tabela ilustra a progressao de acordo com a faixa etaria:



PREVALENCIA DA DOENCA DE ACORDO COM A FAIXA ETARIA E SEXO
Faixa Etaria Sexo Masculino Sexo Feminino
65 anos 0,6% 0,8%
85 anos 11% 14%
90 anos 21% 25%
95 anos 36% 41%

Tabela 01 - Prevaléncia da doenga de acordo com a faixa etaria e sexo.

Fonte: AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, DSM-IV. (2002, p. 175)

2.4 Alzheimer fisiologicamente

A doenca de Alzheimer afeta o paciente através da perda de fungdes sinapticas e pela
morte de neurdnios nas regides do cérebro responsaveis pelas fungdes cognitivas (SERENIKI,

VITAL, 2008). A imagem a seguir ilustra as regides encefalicas afetadas:

Lébulo frontal .
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Amidala cerebelosa
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T~ Cortex visual
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T~ Medula

Figura 5 - Diferentes regidoes do cérebro, com as areas mais afetadas pela DA destacadas em



vermelho.

Fonte: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0100-40422016000100063

Uma das propostas que visam explicar a DA ¢ a proposta da cascata amiloidal. De
acordo com esta proposta, a degeneragdo do cérebro na doenga de Alzheimer inicia-se com a
quebra da proteina precursora amildide (APP) através da substincia beta-amiloide (Ap),
formando as placas senis, um dos marcos neuropatologicos da doenca (SERENIKI; VITAL,
2008). A beta-amiloide ¢ produzida no cérebro e existem evidéncias de que pequenas
quantidades dela sdo necessarias para o funcionamento viavel dos neurdnios. Ela também ¢
eliminada normalmente pelo liquor, também conhecido como fluido cerebrospinal ou liquido
cefalorraquidiano (LCR), um fluido corporal que ocupa o espago entre o crinio e o cortex
cerebral. Como na DA a proteina ¢ acumulada no cérebro, sua concentracao no liquor ¢ menor
(ABRAZ, s/d). A seguinte imagem ilustra a quebra da APP realizada pela enzima

beta-secretase, originando a beta-amiloide:
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Figura 6 - Enzima beta secretase 1 (BACEI) quebra a proteina precursora de beta-amiloide

(APP) para dar origem a proteina beta-amiloide (A)

Fonte: http://www.precepta.com.br/blog/cientistas-identificam-mutacao-protege-contra-doenca-de-alzheimer/

L2 , .
Ao mesmo tempo ocorre a fosforilacdo da proteina tau, que normalmente estabiliza os
microtibulos neuronais, prejudicando seu funcionamento. Esses microtibulos de neurdnios

doentes sdo gradualmente substituidos por emaranhados neurofibrilares dentro dos neurdnios,

2 Adi¢ao de um grupo fosfato a uma proteina ou molécula.
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outra caracteristica patologica do Alzheimer (SERENIKI; VITAL, 2008). Devido a morte
neuronal, a fosfo-tau é eliminada pelo fluido cerebrospinal, aumentando sua concentracao.
Nota-se que na doenca de Alzheimer a concentragdo de beta-amiloide no liquor diminui,

enquanto a concentragao de fosfo-tau aumenta (ABRAZ, s/d).

. Placas amiléides V
(peptideo Af)

Emaranhados
neurofibrilares

(proteina tau)

Figura 7 - Diferencas esquematicas entre um neurdnio saudavel (A) e um neurdnio de

um paciente com DA (B)

Fonte: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0100-40422016000100063
2.5 Histéria da Doenca

A Doenga de Alzheimer recebeu este nome em homenagem ao Dr. Alois Alzheimer
(1864-1915) que, em 1906, descobriu a doenca através de observagdes e relatos de alteragdes
no tecido cerebral de Auguste Deter, através de uma autopsia.

Um artigo de 1907, de uma revista alema’, constatou o processo pré-senil de deméncia
na paciente, que fora diagnosticada com ciimes exagerados e grave amnésia, aos 51 anos,
morrendo de sepse* apds cinco anos. Naquela época, a causa da morte foi considerada como
uma doenca mental desconhecida (LEIBING, 1999).

Ao longo dos cinco anos que sobreviveu com a doenga, segundo as trés primeiras
paginas do artigo, Auguste apresentou alucinagdes, amnésia ¢ o que hoje ¢ chamado de

apraxia’®, afasia® e agnosia’ (LEIBING, 1999). Apds a sua morte, aos 56 anos, seu cérebro foi

3 Allgemeine Zeitschrift fiir Psychiatrie und Psychisch Gerichtliche Medizin, traduzido como ‘’Jornal
Geral de Psiquiatria e Medicina Legal Psicologica’. Titulo do artigo: “’Sobre um adoecimento estranho no
cortex cerebral’’(1907).

4 Inflamacgao sistematica decorrente de infec¢do, a qual é um processo prejudicial que é abrangido pelo
termo geral “sepse’’, e inclui disfungdo organica associado a sepse. (LEVY et al., 2003).

> Incapacidade de executar movimentos coordenados, sem que haja paralisia (FERREIRA, 2009).

6 Perda do poder de expressdo pela fala, pela escrita ou sinalizag@o, ou da capacidade de compreensao da
palavra escrita ou falada, em virtude de lesdes cerebrais (FERREIRA, 2009).
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estudado pelo Dr. Alzheimer, que encontrou nele as placas senis e emaranhados fibrilares
caracteristicos da A (LIMEWAVEZ, 2015).

Por outro lado, Alois Alzheimer nunca teve certeza se lidava com uma nova doenga
delimitada, ou uma sub-forma da deméncia senil. Contrariando outros profissionais da época,
que alegavam que as placas eram agentes caracteristicos da doenca, ele chegou a conclusao de
que as placas “(...) ndo eram a causa da deméncia senil, mas somente um fendomeno
concomitante a involucao do sistema nervoso central” (LEIBING, 1999).

Kraeplin, amigo e colega de Alzheimer, definiu posteriormente ao descobrimento da
doenga o termo “’Doenc¢a de Alzheimer’’, na oitava edi¢do de seu Lehrbuch®, em 1910. Hoje

em dia, o Dr. Alzheimer € considerado o pai da neuropatologia das deméncias.

Perda do poder de reconhecimento perceptivo sensorial (FERREIRA, 2009).
Livro de textos (tradug@o feita pela equipe).
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2.6 Definindo Cuidadores

Como citado anteriormente, uma das caracteristicas de pacientes com DA ¢ a
necessidade de cuidados especiais realizados por um cuidador, que pode sofrer de estresse
advindo do ato de cuidar do paciente (CRUZ; HAMDAN, 2008).

O conceito de cuidador tem sido discutido na literatura ha anos e, ndo possuindo
definicdo, gera dificuldades de pesquisas na area. Apenas na década de 80 foram iniciados
estudos sobre cuidadores de pessoas com deméncia, em especial de pacientes de Alzheimer
(CRUZ; HAMDAN, 2008).

Segundo Grafstrom et al (1992, apud CRUZ; HAMDAN, 2008) o cuidador ¢ quem
fornece suporte fisico, psicoldgico e ajuda pratica, se necessario. De acordo com Petrilli
(1997, apud CRUZ; HAMDAN, 2008), cuidador ¢ aquele encarregado dos cuidados do
paciente, normalmente um parente proximo ou alguém contratado para a fungdo. Para Garrido
e Almeida (1999, apud CRUZ; HAMDAN, 2008), cuidador é o provedor e coordenador dos
recursos requeridos pelo paciente. Ja para Born (2006, apud CRUZ; HAMDAN, 2008),
cuidador ¢ aquele que exerce a funcdo de cuidar de pessoas dependentes numa relagdo de
proximidade fisica e afetiva.

De acordo com Born (2006, apud CRUZ; HAMDAN, 2008), as duas principais
categorias que diferem o tipo de cuidador sdao denominadas pela literatura como informal e

formal:

e Informal: Cuidador voluntario que normalmente possui uma relacdo direta com o
paciente e se encarrega dos cuidados dentro do domicilio.
e Formal: Cuidador preparado especificamente para a fun¢do e mantém uma relagdo

profissional em troca de remuneragao.
Outras categorias de cuidadores sdo estabelecidas pela ABRAz:

e Familiares: Entes que realizam os cuidados na casa do paciente;
e Profissionais: Contratados para cuidar do individuo com Alzheimer no lar;
e Institucionalizados: Realizam os cuidados em instituicdes para onde os pacientes

podem ser enviados.

Cruz e Hamdan (2008) afirmam que aproximadamente 80% dos cuidados aos

pacientes com mal de Alzheimer sdo realizados por familiares, e esses, de acordo com as
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pesquisas de Burns, 2003, et al,, sao em grande parte do sexo feminino, normalmente esposa

ou filha. Esse dado vem decaindo com a inser¢do da mulher ao mercado de trabalho.
2.6.1 Impacto no Cuidador

A deméncia ndo afeta apenas o paciente em si, mas também o cuidador nos ambitos
fisico, psicolégico e financeiro, sendo os cuidadores de pacientes com DA em especial um dos
grupos mais afetados pelos impactos decorrentes da atividade de cuidar (CRUZ; HAMDAN,
2008).

Estudos mostram que cuidadores de pacientes com deméncia sao mais impactados que
cuidadores de pacientes depressivos, dos que sofrem de AVC ou idosos higidosg. Os
cuidadores de idosos com algum tipo de deméncia demonstram pior julgamento sobre a
propria saide, sentem-se mais estressados e com a vida afetiva e social mais limitadas em
comparacao a cuidadores de idosos sem nenhum tipo de deméncia (CRUZ; HAMDAN, 2008).

Os cuidadores de pacientes com Alzheimer sofrem um impacto maior do que
cuidadores de idosos afetados por deméncia vascular ou ndo afetados por deméncia. Além
disto, cuidadores de pacientes com DA apresentam mais chances de ter sintomas psiquiatricos,
problemas de saude, ¢ uma maior frequéncia de conflitos familiares e problemas no trabalho.
Os indices de depressdo em cuidadores de pacientes com DA atingem de 30% a 50% destes,
apresentando um risco de duas a trés vezes maior que o restante da populacao de desenvolver
a doenca.

Tal impacto ¢ observavel na utilizagdo de servigos de satde, pois cuidadores de
pacientes que sofrem de DA consultam 46% mais médicos e utilizam mais medicamentos
psicotropicos, como antidepressivos e antipsicoticos que cuidadores de pacientes sem
Alzheimer. Até 60% dos cuidadores podem desenvolver sintomas fisicos e psicoléogicos como
hipertensdo arterial, desordens digestivas, doencas respiratorias, propensdo a infecgdes,
depressao, ansiedade e insonia. A saude fisica piorada e prejuizos no sistema imunoldgico
podem persistir até¢ quatro anos apds o falecimento do paciente. (CRUZ; HAMDAN, 2008)

As dificuldades que o paciente tem ao realizar atividades diarias e seu declinio
cognitivo sdo pontos importantes que impactam o cuidador, porém as mudancas

comportamentais apresentadas pelo paciente impactam ainda mais. Isso ¢ associado ao

? O idoso robusto (higido) é capaz de gerenciar sua vida de forma independente e autonoma e nao

apresenta nenhuma condicao cronica de saude associada a maior vulnerabilidade (FERREIRA, 2009).
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desenvolvimento de depressdao no cuidador e com a institucionalizagdo do paciente (CRUZ;
HAMDAN, 2008).

Geralmente, um maior impacto decorre de uma satide precaria do cuidador e o nivel de
parentesco com o paciente, sendo os cuidadores que foram conjuges do paciente impactados
de maneira maior devido a idade avangada. Cuidadoras do sexo feminino costumam sofrer um
impacto maior, pois assumem com mais frequéncia tarefas desgastantes como a higiene do
paciente e o gerenciamento das tarefas domésticas (CRUZ; HAMDAN, 2008).

O cuidador passa a ser menos impactado pela morte do paciente e tem menores
chances de desenvolver depressdo quando estes possuiam uma boa relagdo pré-morbida entre
si. Envolvimento excessivo e hostilidade para com o paciente da parte do cuidador estdo
relacionados a maiores indices de depressao no cuidador e aumento de sintomas psicologicos e
comportamentais dos pacientes (CRUZ; HAMDAN, 2008).

Um estudo feito por Hinrichsen & Niederehe (1994, apud CRUZ; HAMDAN, 2008)
revelou que dentre trés estratégias de cuidado, a que incluia um maior autoritarismo do
cuidador fez este sofrer um impacto maior, ter mais sintomas psiquiatricos ¢ maior desejo de
institucionalizacdo do paciente, enquanto os cuidadores que apresentavam esforgos para fazer
com que o paciente tivesse positividade sofreram menos impactos e tiveram um menor desejo
de institucionalizag¢dao do paciente, € os que realizaram atividades que envolviam a protecdo do
paciente em um alto indice sofreram um impacto maior e maior desejo de institucionalizagdo.

Nao hé consenso quanto a relagdo entre tempo de cuidado e impacto. Diferentes
estudos apresentam resultados contraditorios, com alguns apresentando maior impacto com o
passar do tempo e outros apresentando menor, porém, sabe-se que cuidadores que possuem
suporte social, engajados em atividades comunitdrias e que participam de grupos de apoio

adaptam-se melhor a fungao de cuidador (CRUZ; HAMDAN, 2008).

2.6.2 Fatores de Estresse para o Cuidador

Os fatores estressores podem ser divididos em objetivos e subjetivos. Estressores
objetivos modificam-se ao longo do avango da doenga de Alzheimer, e sdo relacionados ao
nivel de dependéncia em atividades didrias e distarbios de comportamento dos pacientes. J& os
estressores subjetivos referem-se a como o cuidador experiéncia os estressores objetivos.
Ambos fatores de estresse podem levar a conflitos familiares, problemas econdmicos € uma

sensagao de aprisionamento no papel de cuidador (CRUZ; HAMDAN, 2008).
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Pode-se dizer que ocorrem dois lutos na familia do paciente de Alzheimer: o primeiro
quando este ja ndo reconhece mais seus proprios familiares e o segundo ocorre junto com a

morte biologica do paciente (CRUZ; HAMDAN, 2008).

2.7 Cuidados aos Pacientes com DA

De acordo com a CBO (Classificacdo Brasileira de Ocupagdes), foram identificadas
como fungdes do cuidador diversas atividades comuns, sendo as principais: promover seu
bem-estar; cuidar da alimentagdo, da saude, do ambiente institucional ou domiciliar do
paciente, incentivar a cultura e a educagdo, acompanha-lo em passeios, férias e viagens, entre
outras.

Algumas instituicdes de cuidados a idosos, como a Best Friends™, apontam que toda
pessoa diagnosticada com DA deve: Ser informada sobre seu diagnostico; ir a médicos; ser
tratada como um(a) adulto(a) e ser ouvido (a), havendo respeito por seus sentimentos;
conviver com individuos que a conhecam e conhecam suas tradi¢des; viver em um ambiente
seguro ¢ estimulante; ser livre de medicamentos psicotrdpicos sempre que possivel; ser tratada
com o maximo de carinho; fazer parte de uma comunidade local, global ou on-line e ter
cuidadores bem treinados sobre como lidar com pacientes que possuem algum tipo de
deméncia.

Trés posicionamentos indesejaveis quanto a doenga podem ser tomados pelos
familiares apds o diagndstico: superprotecdo, negagdo da doenga e expectativas exageradas
quanto ao desempenho do paciente. Os parentes que negam a doenca sdo os que mais sofrem

geralmente, e os que assumem a fun¢ao de cuidador podem acabar monopolizando a fungao, o

que os leva a um estado de estresse (CRUZ, HAMDAN, 2008).
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3 METODOLOGIA

Durante a realizacdo da pesquisa os dados bibliograficos foram revisados, dando
continuidade a leitura de textos ja publicados sobre a doenca de Alzheimer e seus cuidadores.
A partir dessa revisao, notou-se a possibilidade da comprovagao das hipdteses estabelecidas.

O método de aplicagao que usamos no projeto foi qualitativo, por meio de estudos de
casos descritivo e exploratorio. Segundo Duarte (2002), a pesquisa qualitativa ndo se
preocupa com representatividade numérica, mas, sim, com o aprofundamento da compreensao
de um grupo social, de uma organizagdo, etc. De acordo com Yin (1989), os estudos de casos
sao adequados para responder as questdes “como” e “porqué”, que sdo explicativas e
necessarias para a aplicagdo da pesquisa com os cuidadores de pacientes com DA. Nesta
abordagem, o pesquisador procura se aprofundar nos estudos e na compreensao do contexto
social e a¢do do individuo. H4 grande importancia na consideracao e interpretacdo dos dados
na visdo do pesquisador e a necessidade de estar em contato direto com o campo de pesquisa
que ¢ abordado (TERENCE; FILHO, 2006).

Com base na revisdo bibliografica e na escolha do método de analise mostrou-se
necessario o desenvolvimento de um roteiro para as entrevistas, buscando abranger a
resolugdo dos objetivos e as hipdteses estabelecidas. Assim, elaborou-se dois diferentes
roteiros (apéndice A e B), sendo eles diferentes de acordo com os tipos de cuidadores, uma
vez que certas perguntas nao eram cabiveis para todos os entrevistados. Os roteiros englobam
perguntas acerca dos perfis do paciente e do cuidador, a fun¢ao do cuidador, sua relagdo com
0 paciente, possiveis impactos relacionados a fun¢do de cuidador e como ele lida com os
possiveis impactos. Apos a confeccao das entrevistas para os diferentes tipos de cuidadores, o
grupo optou por realizar duas entrevistas testes, que foram feitas com uma professora ¢ uma
psicologa do campus, com o intuito de se preparar para as entrevistas e verificar se havia uma
abrangéncia total as hipoteses e objetivos propostos no projeto inicial.

Para a selecdao dos entrevistados o grupo elaborou um questionario (apéndice C) aos
alunos do curso técnico em Quimica modalidade Integrado, do IFSC Campus Jaragua do Sul -
Centro, onde os questionava se conheciam pacientes com DA ou cuidadores de idosos com
alguma experiéncia com idosos portadores de Alzheimer; e também se haveria a
disponibilidade para a colaboracdo deles com a pesquisa. A partir das andlises dos

questionarios, entramos em contato com aqueles que responderam que estariam dispostos a

17



colaborar com o projeto. Dois entrevistados foram contatados por este modo, enquanto outro
foi recomendado pelo professor de fisica do Instituto Federal de Santa Catarina - Campus
Jaragué do Sul, Julio Eduardo Bortolini, e outro contatado por meio da institui¢do de cuidados
a idosos onde trabalha.

As entrevistas foram realizadas com quatro cuidadores de pacientes com Alzheimer:
dois do tipo familiar, um terceirizado e um institucionalizado, de acordo com as suas
diferentes caracteristicas apresentadas no presente projeto de pesquisa, revelando os objetivos
e hipoteses que buscamos abranger. Também foi solicitado que o entrevistado assinasse o
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE (anexos A ao D)
disponivel no site do Conectando os Saberes, a fim de firmar o consentimento de reproducdo
da entrevista no projeto e garantir ao entrevistado que sua integridade ndo sera ferida pela
equipe.

O grupo dividiu-se em duplas para a realizagdo das entrevistas, com a finalidade de
evitar o desconforto do entrevistado frente a uma equipe numerosa de entrevistadores. As
entrevistas se sucederam com os diferentes roteiros de entrevista elaborados anteriormente
pela equipe, que serviram apenas como guia para os entrevistadores com o intuito da conversa
ndo se desviar do assunto proposto; ao término dela, foi solicitado que o entrevistado
realizasse o Burden Interview (anexo E) -questionario de nivel de estresse, elaborado por Zarit
e traduzido para o portugués por Scazufca- a fim de determinar o quanto o cuidador se sente
estressado por dispensar os cuidados ao paciente de Alzheimer. As entrevistas foram gravadas
e seus audios transcritos, estando disponibilizados na integra em apéndices (apéndices D ao
Q).

Realizamos uma andlise de contetido, descrevendo e interpretando os dados dos
depoimentos, buscando compreender seu significado. As partes julgadas mais relevantes das
entrevistas para concluir os objetivos estipulados pela equipe foram utilizados em forma de

citagdes diretas ao decorrer do trabalho.
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4 RESULTADO E DISCUSSOES

Ao decorrer da pesquisa, separamos os cuidadores em trés tipos: familiar,
institucionalizado e terceirizado, seguindo a definicdo da ABRAz (s/d).

De acordo com estudos de Pinto et al (2008) feito com 118 cuidadores , a média etaria
dos cuidadores de pacientes com DA ¢ de 57,4 onde a maioria sdo mulheres, casadas, que
cursaram até o ensino médio. Em questdo do tipo de cuidador, nestes estudos, 23 dos
entrevistados sdo profissionais contratados e 94 sdo cuidadores familiares, onde 34 sdo
conjuges e 60 sao filhos (as) do paciente. Entre as quatro cuidadoras entrevistados pelo grupo,
todas sao mulheres, sendo duas delas casadas, o que condiz com os dados elaborados pelo
estudo de Pinto et al (2008). Percebemos uma grande variagc@o na faixa etaria das cuidadoras,
sendo que as cuidadoras profissionais e institucionalizadas entrevistadas sd3o mais novas que
as familiares.

Segundo a pesquisa de Almeida e Crocco (2000), feito com 30 pacientes com
Alzheimer atendidos no ambulatério de saude da Santa Casa de Sao Paulo, grande parte dos
casos de DA ocorre em mulheres com idade média de 71,38 anos onde a maioria sdo casadas
ou viuvas; em relacdo ao grau de escolaridade, a maior parte estuda somente até a 4° série. Os
cuidadores entrevistados durante nossa pesquisa afirmam que grande parte dos pacientes sdo
mulheres idosas, com excec¢ao de um paciente idoso do sexo masculino.

Um estudo de Caldeira e Ribeiro (2004), feito com 8 cuidadores familiares, afirma que
5 ndo possuiam conhecimentos prévios sobre a doenca enquanto o restante tinha
conhecimento superficial. Ambas cuidadoras profissionais entrevistadas pelo grupo possuiam
alguma preparacdo enquanto uma das cuidadoras familiares nunca tinha tido contato com a
doenca antes de sua paciente desenvolver, o que se mostra coincidente com o estudo de
Caldeira e Ribeiro (2004); ja a outra cuidadora familiar ja tinha tido contato com pacientes
com outras formas de deméncia anteriormente.

A partir das entrevistas com esses respectivos cuidadores obteremos uma maior
especificidade, apresentaremos as analises de cada um deles separadamente e os abordaremos

em suas diferentes amplitudes.
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4.1 Cuidadora Terceirizada

Por ordem cronolodgica, a primeira cuidadora entrevistada foi uma mulher de 29 anos
de idade chamada Jéssyca Heloisa Hornbuig. Ela tem o ensino médio completo, uma
formac¢ao de cuidador de idosos e iniciou um curso técnico em enfermagem apds desistir de
um curso técnico na area de moda. O curso, por sua vez, ainda ndo foi completado em

decorréncia da falta de tempo livre da cuidadora.

[...] e fui pra minha 4rea de enfermagem mas nao fiz meu técnico; ndo terminei ainda
porque ndo tenho tempo, meu servico me cobra mais. Eu tenho pacientes de manha,
as vezes a tarde e as vezes a noite, entdo eu ndo tenho aquele meu tempo para poder
estudar [...]. (HORNBUIG, Jéssyca Heloisa. 2017)

Quando questionada sobre conversar com outros cuidadores, ela relata que sua mae e
sua irma também trabalham como cuidadoras, entdo trocam informag¢des entre si € com outros
conhecidos. Ela conta que ja estudou e pesquisou sobre a DA para estar a par das
informagdes, demonstrando conhecimentos sobre a doenga como a “secagem” cerebral,
embora ndo tenha citado a regido do hipocampo ou nenhuma outra regido do cortex em

especifico.

E, internet, até pessoalmente. E tanto que, como eu nio tenho tempo pra estudar, eu
pesquiso muito para eu estar a par do que acontece, do que é ¢ o que ndo é. [...] Ja
estudei muito sobre o Alzheimer também [...] O Alzheimer nada mais é do que,
digamos, o cérebro secando, entdo... isso vem tudo de pensamentos, passados e
problemas que a pessoa tem [...] (HORNBUIG, Jéssyca Heloisa. 2017)

Para compreendermos de maneira correta os impactos e respostas desta cuidadora
terceirizada sobre tal atividade do cuidado, é necessario compreendermos o perfil dos
pacientes para os quais se direciona a atengdo da cuidadora.

Uma das atuais pacientes da cuidadora terceirizada se encontra no estagio inicial da
doenca, possuindo caracteristicas do envelhecimento. Porém ela ja cuidou de pacientes em
estagios avancados onde a inatividade e dependéncia era total.

Com outra paciente também em estdgio avangado a cuidadora destaca a perda de
memoria constante, uma das principais caracteristicas do Alzheimer. Isso, por sua vez,
torna-se um grande empecilho e fator de estresse para a cuidadora, apesar de ela ter se

acostumado a 1sso.

[...] Tem contato, mas por exemplo, eu chego para cuidar da paciente e tenho que me
apresentar todos os dias. Assim ¢ com a familia também, se vocé pega um grau um
pouco mais avangado. [..] Aquela de Guaramirim que eu cuidei que foi embora com
a filha, eu tinha que me apresentar todos os dias, o neto e a filha também; e durante o
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dia, “Mas quem vocé ¢é?”, “O que vocé ta fazendo aqui na minha casa?” [...]
(HORNBUIG, Jéssyca Heloisa. 2017).

Jéssyca tem uma jornada de trabalho sem horarios definidos e muitas vezes ndo tem
carteira assinada, caracteristica de quem trabalha por conta propria.

O horario ¢ tumultuado e varidvel, pois sempre se faz necessario ganhar mais;
entretanto, ela cuida de uma senhora atualmente com carteira assinada na parte da manha. Nos
outros horérios, ela ¢ chamada pelas familias quando se faz necessaria. Ela dedica o dia
inteiro para cuidar de pacientes, havendo dias nos quais ela precisa alterar seu horario de

repouso para realizar os cuidados.

[...] na parte da manha eu tenho minha paciente fixa que cuido ha dois anos [...]
tenho pacientes que cuido de manhd e saio de manha, vou para casa dormir para a
noite ir ao hospital para de manha ja estar de volta pra minha outra paciente, entdo a
gente acaba fazendo muita loucura de horario, mais porque a gente sempre quer
ganhar mais, mas ndo ¢ bem retribuida ndo. [...] tem dias que ndo chego a dormir,
sdo trés, quatro dias direto, s6 dou cochiladas e passa. O dia inteiro. Porque se fosse
bem paga ndo precisaria trabalhar de noite e de dia, [...] a gente acaba fazendo muita
loucura de horario. (HORNBUIG, Jéssyca Heloisa. 2017).

Percebe-se por meio deste relato que a fungao fisiologica do sono pode ser impactada
também. Sua falta de tempo decorre de seu horario fixo matutino destinado a uma paciente e
as diversas familias que a contratam para um turno noturno no hospital. Ela relata que a
retribuicdo financeira do trabalho ¢ pouca, sendo este um dos principais motivos para os
horarios prolongados e cansativos de trabalho.

Sua rotina fora do trabalho ¢ muito agitada, pois ¢ geralmente chamada durante o

turno noturno ou quando o idoso ¢ internado. Ao perguntar como ¢ sua rotina, ela conta:
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[...] Bem agitada. [...] se eu tenho um paciente 14 ja estdo me chamando no hospital,
principalmente & noite, porque as vezes o paciente € internado em cima da hora. Até
as nove horas ¢é a troca de acompanhante. As duas horas eu estou em casa, s cinco
me ligam e mandam eu ir, sabe, ¢ bem agitado... Entdo, ndo é nada fixo, onde estdo
chamando eu preciso ir [...] (HORNBUIG, Jéssyca Heloisa. 2017).

Ela realiza todos os cuidados necessarios com o paciente em seu turno, tanto cuidados
higiénicas -ajudar a ir ao banheiro, etc.- quanto alimenta-los. Dependendo do estdgio da
doenca, segundo Duthey (2013), os cuidados sdo maiores; e enquanto a doenca progride, as
limitacdes sofridas pelo paciente tornam-se claras e mais restritas. Os horarios da cuidadora
sdo intercalados com sua mae e irma, porém, ela realiza os cuidados sozinha, fazendo-se
necessaria algumas vezes ajuda da familia do paciente para questdes higi€nicas, como tomar

banho.

Eu faco tudo. Do inicio ao fim. Essa paciente que eu cuido hoje é acamada, cega,
surda e obesa. Eu cuido dela desde a hora que eu chego; um banho de leito, café da
manhd, tudo na mlo, e eu que tenho que dar porque ela ndo tem movimentos. [...]
Tem familia que ajuda, [...] para levar ao banheiro, erguer para dar banho, para poder
fazer a higiene certa, [...] mas tem muita familia que ndo ajuda. [...] Eu intercalo com
minha mae que também ¢ enfermeira e cuidadora, dai a gente sempre trabalha juntas;
com minha irma também, sempre trabalhamos em trés, entdo quando uma nao pode a
outra ti, mas nunca nos duas juntas no mesmo horario cuidando do paciente, sempre
sozinhas. (HORNBUIG, Jéssyca Heloisa. 2017).

Uma coisa que dificulta os cuidados ¢ o esquecimento frequente e as constantes e

repetidas perguntadas. Para Jéssyca, era desgastante no comego, mas ela ja se acostumou.

[...] O tico fato é esquecimento. E uma coisa que vocé vai ter que lembrar todos os
dias, digamos... vocé vai escutar a mesma historia cinquenta vezes no dia, vocé vai,

. se apresentar cem vezes por dia, entdo, ¢ uma coisa... para mim ¢ natural. Para
mim isso ja ¢ tdo normal que... No comeco, € claro, essa primeira paciente que eu
peguei que era um grau bem avangado, cla era assim, ela pedia muitas vezes, assim...
“como ¢ o teu nome mesmo?”, “O que tu ta fazendo aqui na minha casa”, sabe?
Perguntas assim que vocé tem que ter paciéncia. E complicado, mas ao mesmo
tempo prazeroso. (HORNBUIG, Jéssyca Heloisa. 2017).

Quando questionada sobre deixar de realizar atividades pessoais por conta dos

pacientes, diz que deixa de realiza-las diariamente devido aos cuidados dispensados.

[...] todos os dias, muitos finais de semana. Se nesses quatro anos eu peguei folga de
3 dias diretos, foi umas quatro, cinco vezes, porque até nos finais de ano eu trabalho.
Nao ¢ uma renda fixa, trabalho para receber, por isso ndo tenho folga nem décimo
(terceiro) e férias [...] (HORNBUIG, Jéssyca Heloisa. 2017)

Sendo mal retribuida e com horarios complicados, relata que ndo é comum dispor de
direitos trabalhistas como férias e décimo terceiro uma vez que nem sempre trabalha com

carteira assinada. Concluimos que hd um grande impacto em sua vida social e pessoal devido
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aos cuidados que realiza, mas estes ndo sdo atribuidos por completo aos pacientes de DA, pois
ela também cuida de outros tipos de pacientes; e sim a sua falta de tempo, que em grande
parte ¢ causada pela necessidade de cuidar de diversos pacientes para conseguir ter um retorno

financeiro suficiente para suas necessidades.
4.2 Cuidadora Familiar 1

A segunda cuidadora entrevistada, uma mulher viuva de 70 anos com ensino médio
incompleto, chamada Sénia Dilma Marcela, ¢ cuidadora de sua mae ha cerca de 7 anos. A
paciente, de 87 anos, viilva € com ensino superior, comegou a apresentar os sintomas de DA
por volta de 2010.

Sénia demonstrou pouco conhecimento sobre a doenga, porém possui interesse,
podendo-se perceber na seguinte citagdo: “Eu agora estou assim, sempre na internet
pesquisando, lendo tudo de Alzheimer, estou sempre atenta.” (MARCELA, So6nia Dilma.
2017). Também demonstrou estar ciente sobre os cuidados necessarios para com a paciente,
mostrando ser atenciosa e dedicada durante toda a entrevista.

Os cuidados necessarios sao realizados desde o comeco por Sénia, sendo seu unico
preparo as orientagdes de um neurologista, negando ter tido qualquer outro contato com a
doenca. Ela afirma que prefere cuidar de sua mae sozinha ao invés da contratacio de um

cuidador terceirizado ou até mesmo de sua internacao:

Porque eu s6 tenho um irmao, sou filha, vitiva e sozinha; entdo vou trazé-la para
cuidar para ficar até mais tranquila; se esta junto comigo eu estou mais tranquila. [...]
Ainda hoje eu conversei com minhas filhas sobre isso, e de jeito nenhum eu vou
colocar minha mae em uma clinica. (MARCELA, Sénia Dilma. 2017).

Pode-se observar que a escolha do cuidador decorreu de sua disponibilidade e apesar
de demonstrar ter poder aquisitivo para contratar um profissional ou colocar sua mae em uma
instituicdo, Sonia demonstra recusa a ideia. Isso pode originar-se por sua boa relagdo e grande
afeto que tem para com sua mae, como expds ao ser perguntada sobre sua visdo acerca dos

cuidados:

E, uma necessidade. E também ¢ uma obrigagdo, é minha mie. Eu acho que também ¢
uma obriga¢do minha, ela ¢ minha mae, ela me criou. Mas eu fago isso com gosto
sabe. Pode escrever ai que eu cuido da minha mae com bastante gosto. (MARCELA,
Sonia Dilma. 2017).

E normal, no terceiro estdgio da doeng¢a, no qual sua mae se encontra, que ocorra a

perda dos movimentos, podendo cair e ter graves ferimentos. Essa necessidade, atrelada ao
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desejo de Sonia de cuidar dela, acaba sobrecarregando a cuidadora ainda mais. “[...] se ela
esta sentadinha aqui na frente da televisdo eu ndo posso sair, porque eu tenho medo que, se ela
levanta, ela j& cai; mas eu sou uma prisioneira dentro de casa”. (MARCELA, S6nia Dilma.
2017).

Sonia realiza os cuidados sozinha, entretanto, pede ajuda a familiares, vizinhos e até

paga pessoas para cuidarem dela quando sente que precisa fazer algo urgente.

Quando ¢ uma coisa que eu ndo posso deixar de fazer, tenho que falar com uma
pessoa para ficar pertinho dela, pois sempre tem que ter uma pessoa junto. [...] Tem
uma senhora que mora aqui em cima da minha casa que, quando preciso, eu a pago
por hora s6 para ficar pertinho, s6 de vez em quando; ela ndo tem condigdes de ficar
sozinha. (MARCELA, Sénia Dilma. 2017).

Ao ser questionada sobre a agressividade de sua mae, relata que “[...] ela ¢ um doce”
(MARCELA, Soénia Dilma, 2017) e que a trata bem, dando énfase no quanto gosta de cuidar
dela.

Sonia conta que antes de sua mae desenvolver a doenga ela nunca havia tido contato
com um paciente de Alzheimer. A cuidadora diz que apenas foi orientada pelo médico que fez
o diagnostico: “Nao, o preparo que eu tinha, a orientagdo, era do médico neurologista, eles ¢
que me orientaram.” (MARCELA, Sonia Dilma. 2017).

A cuidadora ajuda a paciente em quase todas as tarefas, o que agrava as dores em sua
coluna, como ela cita ao ser questionada acerca das mudangas em sua saude apds cuidar de
sua mae. Por tal fato, ela relata fazer um tratamento com medicamentos € acompanhamento
clinico: “Tomo, eu fago uma inje¢do por semana na clinica, para reumatismo. E tomo assim
uns célcios, coisas que ¢ pra minha idade. Remédio pra dor né, quando a coluna ta doendo

muito tem que tomar remédio pra dor, mas € isso.” (MARCELA, Soénia Dilma. 2017)

Quando questionada sobre sentir-se presa, relatou a necessidade de fazer suas

atividades durante as horas em que a paciente dorme.

Nao ¢ que eu me sinta presa, eu me sinto assim: quando eu tenho que fazer servigo
de banco, servico de mercado de farmacia, tenho que fazer a hora que ela ta
dormindo, dai eu boto a madeirinha na beirada da cama ali para ela ndo cair e tenho
que fazer tudo correndo, correndo, correndo para vir [...] (MARCELA, So6nia Dilma.
2017).

Ao estar acordada, a paciente demanda observagdo e cuidado constante devido ao alto

nivel de dependéncia que apresenta, gerando medo na cuidadora. Ela se encontra no estagio
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final, constatado por Duthey (2013), da doenca onde a dependéncia e inatividade sdo quase

totais.

Sim, tudo: banho, fraldinha, comidinha na boca igual neném, aguinha na boca, o
remedinho na boca, ¢ um nenenzinho. Eu digo assim: eu sou uma prisioneira dentro
da minha casa, mas que Deus me ajude ¢ eu consiga até o ultimo dia. (MARCELA,
Sénia Dilma. 2017).

A cuidadora conta que ndo tem o costume de sair, porém nao especificou se isto
decorre dos cuidados que realiza. Em viagens a outra cidade ela leva a paciente junto com ela.
Pode-se observar que a vida da cuidadora ¢ completamente ligada a de sua paciente,
deste modo concluimos que o impacto em sua vida social ¢ pessoal é grande. E importante
salientar que durante toda a entrevista ela enfatizou o amor que tem pela atividade que exerce,

sendo notavel o quanto a sua dedicacdo ndo ¢ afetada pelos impactos negativos que softe.
4.3 Cuidadora Familiar 2

A terceira cuidadora entrevistada, Ana Lucia de Souza, possui 52 anos, € solteira e
possui o ensino superior completo. O paciente, seu pai, é casado € possui 0 ensino primario
completo, hoje aos 81 anos de idade ele sofre de DA ha cerca de 2 anos.

Quando a DA foi descoberta no paciente, uma das primeiras medidas a serem tomadas
foi impedi-lo de dirigir, tirar as chaves da porta de casa, entre outras pequenas medidas. A
familia busca constantemente entreté-lo com jogos e exercicios que exercitam a mente, como
caca-palavras, contas matematicas -todas de nivel de fundamental, pois ¢ o nivel de
escolaridade do paciente- assim como livros, porém com estes o paciente enfrenta certas

dificuldades como relata a cuidadora:

Ddo, sabe, aquela revistinha Coquetel de caca-palavras para ele fazer, ir
estimulando. No comego dava até continha para ele fazer [...]. Ele t4 perdendo a
nogdo espacial. [...] Ent3o a gente ta de olho. Um estimulo direto tem que fazer [...]
Ele ficava ali do meu lado fazendo conta, escrevendo, juntando pontinho, ai ele
errava e eu apagava, fazia ele fazer de novo, ai uma hora ele chegou e “néo quero
mais fazer isso” [...] Ai ele pega um livro e 1€, tem um livro que todo vez que ele
pega o livro ele comega. Por mais que ele tenha colocado o marcador, é porque ele
esqueceu o que tinha lido, entdo ele vai ele volta. (SOUZA, Ana Lucia de. 2017)

Como consequéncia da descoberta do Alzheimer, a cuidadora procurou alguma
preparacdo para realizar os cuidados. Ela diz ter feito um curso pela internet, pois em Jaragua

do Sul, onde reside, ndo conhece nenhum grupo de apoio. A entrevistada nos relata ter
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recebido ajuda de médicos e de uma psicdloga ocupacional, porém, diz que hoje, a sua

principal fonte de informagado sdo suas pesquisas na internet.

Ah sim, o curso do CONAS, mas o curso do CONAS foi aquele negocio [...] so6
foram dicas, mas ai eu ja conversei com o médico, converso, porque eu vou com ele
no médico; conversei com uma psicéloga ocupacional, mas ela também ndo me deu
muita dica [...] assim, o resto eu fui procurando na internet, porque aqui em Jaragua
ndo tem grupo de apoio, ndo tem nada [...]. (SOUZA, Ana Lucia de, 2017)

A cuidadora apresentou estar ciente do aspecto degenerativo da doenga, mostrando
total conhecimento de que a dependéncia do paciente tende a aumentar, como dito por ela
durante a entrevista: “Ele (paciente) ainda tem mobilidade nas mados para comer, ele ainda nao
engasga, que i1sso sao coisas que vem mais pra frente.” (SOUZA, Ana Lucia de. 2017).

Ao ser questionada sobre o tempo que demanda para os cuidados com o paciente a
entrevistada nos responde da seguinte maneira: “Eu fico em casa... quando minha mae ndo t4
em casa eu fico com ele [...] mas tem dia que eu passo o dia inteiro na rua, mas assim a gente
vai... intercalando, uma pela outra.” (SOUZA, Ana Lucia de. 2017)

Desta forma podemos notar que os cuidados sdo intercalados entre ela e sua mae,
resultando assim, uma maior flexibilidade ao tempo que ¢ dedicado aos cuidados para com o
paciente. Quando perguntada sobre a possibilidade de contratar um cuidador profissional ou

interna-lo em uma instituicdo, Ana nos responde sem muita certeza:

[...] Hoje eu ndo pegaria ninguém, e assim, colocar ele numa institui¢do ainda néo, ele
ainda lembra de muita coisa: ele lembra da gente, onde esta, tem flashs [...] hoje eu
ndo colocaria, talvez se ele ficar pior e eu ndo tiver em casa e ndo tiver como... ndo
vou jogar pra minha méae fazer isso. [...] Intengdo de colocar ele em algum lugar ela
tem e eu ndo posso também sobrecarregar minha mae [...]. (SOUZA, Ana Licia de.
2017)

Apesar do paciente estar no estagio inicial, a familia ja realizou compras de utensilios
especiais para quando ele e/ou a esposa necessitarem, devido as limitagdes causadas pelas
idades avancadas e pela DA no paciente. Essas compras sdo para atender as necessidades do
paciente assim como o restante da outras necessidades -remédios- ndo aparentam ter causado

um drastico desequilibrio econdmico na familia.
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[...] a gente até tava vendo, tem cadeiras para dar banho com ventosa, 500
(quinhentos) reais uma cadeira daquela; as barras a gente ja colocou, entdo aos
poucos o que a gente vé a gente vai colocando [...] E que na realidade o pai usa mas
a mae pode usar, qualquer um de nés pode usar a barra porque ¢ uma questio de
seguranga [...] ndo tem aquelas luzinhas infantil? Eu comprei uma daquela e coloquei
no corredor [...] dai ele enxerga e vai ao banheiro sozinho a noite. (SOUZA, Ana
Lucia de. 2017).

Sobre o incomodo gerado pelo paciente na cuidadora ela diz se incomodar ao receber
visitas de amigo e/ou parentes. Primeiramente ele precisa ser lembrado diariamente de que
recebera visita e ao sentir-se desconfortavel com o visitante, acaba gerando um desconforto

em todos ao seu redor. Afetando, em parte, a socializacdo da cuidadora.

[...] Eu ndo trago mais ninguém para casa, mas com a familia... s6 quando véo
pessoas que ndo vdo a muito tempo que vocé tem que preparar o terreno, entfio a
gente fala. A gente vai conversando aos poucos com ele que aquela pessoa vem e
isso sim atrapalha... amigos meus eu nio levo mais nenhum pra casa... por causa
dele. Porque também ndo um questdo dos amigos se incomodarem, é deixar ele
incomodado. Se deixar ele incomodado ele incomoda todo mundo em volta dele.
(SOUZA, Ana Lucia de. 2017).

Quando questionada sobre o tempo que dispde para si, relatou a necessidade de
interromper suas atividades mais longas e que duram mais tempo para dar atencdo ao
paciente. “[...] porque as vezes vocé quer fazer alguma coisa que va mais tempo e vocé acaba
parando muitas vezes.” (SOUZA, Ana Lucia de. 2017).

Nota-se que, embora o paciente ainda esteja em estagio inicial da doenca e demandar

menos cuidados, ha a necessidade de uma atencao da cuidadora direcionada a cle.

4.4 Cuidadora Institucionalizada

A tultima cuidadora que optou por ndo ser identificada e sera tratada nesta pesquisa
como cuidadora institucionalizada, trabalha na area institucional, tem 26 anos, possui curso
superior na area de enfermagem e especializacdo na area de urgéncia e emergéncia. Ela
trabalha na institui¢do ha trés anos, mas conta que teve pouco contato com a doenca de
Alzheimer enquanto cursava a faculdade, apenas teve um real contato quando comegou a
trabalhar na instituicdo. Ela diz querer iniciar o curso de geriatria, ¢ relata também ter feito

outros cursos, ndo citados, que a auxiliam no trabalho.

Sim, tanto que agora eu vou iniciar um curso de geriatria que eu ja estava procurando
a algum tempo, mas... ¢ bem dificil, na nossa regido... desde que eu entrei aqui, eu
acho, eu estou procurando alguma coisa proxima, especializacdo, e ndo encontrei;
tanto ¢ que nesse meio tempo eu acabei fazendo outros (cursos) que também fazem
parte e ndo sao diretamente ligados, mas fazem parte do trabalho também. E agora,
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como vai ter em Joinville a especializagdo, eu vou aproveitar pra fazer também.
(Cuidadora Institucionalizada, 2017)

Segundo este cuidador institucionalizado, hd uma separagdo dos cuidados e
responsabilidades exercidos aos pacientes pelos cuidadores e a familia respectiva. Os
cuidadores cuidam do paciente no local, mas ¢ a familia que deve leva-lo aos médicos e
exercer atividades de lazer com ele, deixando-o mais tranquilo, facilitando os cuidados ao
paciente. Isso ¢ necessario para manter o vinculo familiar, algo pelo qual a institui¢do preza
muito. Caso a familia esteja distante, faz-se necessario um responsavel pelo paciente para

exercer essa fungao.

[...] a gente também tenta preservar muito a questdo do vinculo familiar [...] ¢ nossa
responsabilidade manter o local, [...] a gente tem no estatuto da casa que a familia
tem que participar de toda a rotina do idoso, saber de todas as mudangas que estdo
acontecendo, questdes de saude, alguma doenca que precisa de tratamento [...] se um
idoso de hospital precisa sair fazer compra ou alguma coisa a familia tem que se
responsabilizar por isso [...] para manter e preservar esse vinculo. [...] a gente
prefere que eles venham mais atividade de lazer né. [...] A gente vé que o cuidado
com o idoso, principalmente com o idoso dependente, ¢ bem mais facilitado quando
a familia ¢é presente e participa. (Cuidadora Institucionalizada. 2017)

Ela relata que cuida dos moradores da institui¢do, entre eles alguns com Alzheimer,
das 07:00 as 17:00 e ocasionalmente em horario de emergéncia, como sugerido na seguinte
citagcdo: “Entdo, eu trabalho no horario comercial de segunda-feira a sexta-feira das 07:00h até
ali as quinze pras cinco (16:45h), cinco horas (17h). Quando precisa em casos de emergéncia
meu papel também esta presente.” (Cuidadora Institucionalizada. 2017)

Ela conta que pacientes acamados podem necessitar de cinco a seis horas de cuidado
sO para eles e pacientes terminais podem demandar cuidados durante o dia todo, porém
costumam contar com a presenga da familia.

Nota-se que ha uma diferenga sazonal, sendo que em periodos como o inverno os
idosos costumam ficar mais acamados, exigindo assim mais tempo de cuidado das cuidadoras,
como relatado por ela: “A gente ja teve fases, no periodo do inverno, que ¢ mais frio, ai a
tendéncia € que eles fiquem mais acamados, entdo 0 nosso servico aumenta um pouquinho.”
(Cuidadora Institucionalizada, 2017)

Durante o periodo em que a entrevista foi realizada ndo havia nenhum idoso acamado
ou totalmente dependente. A cuidadora dedica seu tempo, além do seu trabalho na institui¢ao,

ao seu curso, pos-graduacdo, afazeres domésticos, e o trabalho voluntario que faz nos
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bombeiros: “A minha rotina € essa, trabalho, depois que eu chego em casa fago os meus
afazeres, vou pro bombeiro e tenho a minha pdés.” (Cuidadora Institucionalizada, 2017)

A maior parte de seus dias € ocupada pelo seu trabalho, e outra boa parte ¢ ocupada
pelo tempo dedicado a pos graduagdo na area de enfermagem, sendo assim, pode-se concluir
que a atividade que realiza, cuidando de idosos no geral, toma boa parte de seu tempo. Ela diz
que em alguns casos de emergéncia ja deixou de fazer algo para comparecer fora do horario
de trabalho e acaba estudando nos finais de semana para aplicar os conhecimentos no

trabalho.

[...] a gente precisa estar sempre atenta ao telefone para orientar a equipe, ou deixar
de ir a algum lugar pra ter que vir aqui fora do horario. Ja aconteceu de eu estar
fazendo o curso de administragdo pela casa, um final de semana eu dedico a isso,
estudando para tentar aplicar aqui, que também nao deixa de ser aproveitar o final de
semana pra isso. (Cuidadora Institucionalizada, 2017)

Faz-se necessario o cuidado intenso em pacientes com grau de DA mais elevado -que
sdo acamados- e também em pacientes com outras doengas, como diabéticos. O turno do
cuidador ¢ relativo e varia de acordo com as necessidades do paciente: os pacientes em
estagios iniciais da doenca necessitam de menos ajuda, logo o tempo dedicado a eles ¢ menor;
J& pacientes no terceiro estagio do alzheimer, dependentes e acamados, necessitam de maior
aten¢do, sendo que o tempo do cuidador direcionado a este paciente pode chegar a seis horas.
Conforme a DA progride, os cuidados se tornam mais constantes. Pacientes em fase paliativa
- onde a doenga avangou muito e ndo tem mais como trata-los - recebem cuidados constantes,

acompanhados da familia.

[...] um morador dependente, que é o grau trés [...] os nossos cuidadores em média
ficam dentro do quarto s6 com atengdo para aquela pessoa em torno de cinco a seis
horas. [...] Quando a pessoa entra em cuidados paliativos, que ¢ quando ndo tem
mais o que fazer [...] j& teve casos assim, [...] que ja estdo prestes a falecer ¢ a
familia fica junto, acabando ndo ficando mais sozinhos. (Cuidadora
Institucionalizada, 2017)

A instituicdo preza muito pelo conforto e bem-estar do paciente ao exercer os
cuidados. Os pacientes sdo chamados de “moradores’’e os cuidados sdo exercidos de maneira
humanizada, tratando de total respeito ao paciente, criando-se vinculos - o que a entrevistada
ressalta e que ¢ ensinado nos cursos superiores, porém, em outras instituicdes nao ha. H4 um
cuidado especial para o paciente se sentir confortavel no espago, tratad-lo como um lar. Todo
trabalho realizado ¢ profissional e técnico e todos os pacientes sdo tratados igualmente. Ha

também um cuidado para que tenham um convivio social com os outros pacientes € com 0s
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outros funcionarios.

[...] entdo eu aprendi a trabalhar principalmente nessa questdo da humanizacdo que é
uma coisa que na faculdade a gente ouve falar [...] s6 que muitos locais que eu fiz
estagio ficava muito de lado. [..]. E um cuidado diferenciado por ser mais
humanizado, mas ao mesmo tempo ele ndo deixa de ser um cuidado técnico [...]. A
gente tenta a0 maximo [...] fomentar essa interacdo social, [...] evitar a exclusdo do
idoso, e a0 maximo fazer ele participar das atividades para que ele também ndo se
sinta de certa forma excluido ou rejeitado. (Cuidadora Institucionalizada, 2017)

Quando perguntada sobre como ela vé a atividade que ela exerce, ela nos disse que ¢
uma atividade gratificante, mas que ainda precisa evoluir bastante e que necessita de mais

investimento.

Olha, eu vejo como atividade muito gratificante, uma area que ta crescendo. Hoje
aqui em Jaragud do Sul eu conheco duas institui¢cdes [...] € a profissdo do futuro, a
gente vé que a populagdo estd envelhecendo, [...] € eu vejo como algo gratificante
porque eu gosto de fazer, me sinto no local correto de trabalho, e também ¢ algo que
ainda precisa de bastante estudo, investimento, porque eu vejo que a nossa estrutura
hoje que na nossa regido ainda estd caminhando, ndo ¢ uma estrutura plena, a gente
vé pelos cursos, que agora surgirdo, depois de tanto tempo, [...] ¢ a profissdo do
futuro e precisa de mais investimentos, estudo e pessoas capacitadas para
desenvolver esse cuidado. (Cuidadora Institucionalizada, 2017)

Percebeu-se que esta cuidadora gosta bastante de sua profissdo, buscando sempre
aplicar os conhecimentos advindos dos cursos que possui para o cuidado do paciente,
enquanto humaniza a relagdo profissional que tem com estes. Ha de fato um impacto em sua
rotina que decorre dos cuidados que realiza, porém ndo se restringe apenas aos pacientes com
Alzheimer, j4 que em seu ambiente de trabalho tem contato com perfis variados de idosos
institucionalizados - desde idosos sem deméncia até pacientes acamados - € tem horéarios e

funcdes determinadas dentro da instituicao.

4.5 Burden Interview

O Burden Interview € um instrumento de avaliagdo da sobrecarga sofrida pelo
cuidador associado a incapacidade funcional e comportamental do paciente (Scazufca, 2002).

O questionario, que consiste em 22 questdes, trata de areas como: saude, vida social e
pessoal, situagdo financeira, bem-estar emocional e relacionamentos interpessoais. O modo
como cada uma das questdes ¢ elaborada favorece a resposta emocional do cuidador,

entendido pelo grupo como uma forma de retratar de maneira mais objetiva como o cuidador

se sente (Scazufca, 2002).
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Cada uma das questdes pode ser respondida com um niimero que varia de 0 a 4, e o
resultado final ¢ obtido pela soma das respostas de todos itens, podendo variar de 0 a 88.
Quanto mais alto for o resultado final, maior serd a sobrecarga do cuidador (Scazufca, 2002).

Apos a aplicagdo do questionario, o seguinte quadro foi formulado, incluindo cada

uma das cuidadoras e seu respectivo resultado final do Burden Interview:

Cuidador Resultado Final
Terceirizada 31
Familiar 1 31
Familiar 2 30
Institucionalizada 11

Quadro 02- Resultados Finais do Burden Interview

Fonte: Dados obtidos na pesquisa de campo

Podemos concluir que a sobrecarga e o impacto sofrido pelas cuidadoras ¢
manifestado de maneira semelhante em todas, com exce¢do da cuidadora institucionalizada
que mostrou um resultado menor que as demais. O grupo conclui que isso se deve pela
relacdo profissional com os pacientes, ndo observada de tal maneira na outra cuidadora
ndo-familiar devido a horarios de trabalho excessivos decorrentes do retorno financeiro
insuficiente.

O ultimo item ¢ uma pergunta geral, que pede para que o cuidador avalie o quanto ele
se considera sobrecarregado devido a sua fun¢do (Scazufca, 2002). Neste item, € interessante
compararmos cada uma das respostas dada pelos cuidadores. Deste modo, foi elaborado o

seguinte quadro:

Cuidador Resposta a questiio 22 do Burden
Interview
Terceirizada 0 - nem um pouco
Familiar 1 2 - moderadamente
Familiar 2 0 - nem um pouco
Institucionalizada 1 - um pouco
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Quadro 03 - Respostas a questiao 22 do Burden Interview de cada cuidador

Fonte: Dados obtidos na pesquisa de campo

Percebe-se que apesar de todos os impactos relatados pelas cuidadoras, muitas ndo se
consideram sobrecarregadas. Na situagdo da cuidadora terceirizada, entende-se que a resposta
se deve ao fato dela gostar muito de sua profissdo. No que diz respeito a cuidadora familiar 1,
esperava-se uma resposta mais alta pois a sua paciente ¢ sua mae e estd em um estagio muito
avangado, embora a cuidadora goste muito de cuidar dela. A cuidadora familiar 2 ainda esta
presenciando o estdgio inicial da DA no paciente, que ainda dispde de uma certa
independéncia. Por fim, a cuidadora institucionalizada lida com diversos pacientes, dos quais
nem todos possuem Alzheimer. Entende-se que, mesmo que sendo sua profissdo - e buscando
sempre se aperfeigoar- a ideia de que ela possa criar lagos com pacientes ¢ incomum € o
impacto que sofre pode ser entendido como escolha pessoal em sua escolha de carreira.

Durante a analise do Burden Interview, percebeu-se resultados menores do que o
esperado, indicando que as cuidadoras ndo se sentem tio sobrecarregadas. E importante
relacionar estes resultados com o amor pelo paciente, pelos cuidados ou pela profissao

relatados por todas as cuidadoras.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Segundo os resultados obtidos pelo grupo, concluiu-se que os cuidados variam de
acordo com o estagio da doenga em que o paciente se encontra, podendo, no estagio final,
exigir aten¢do constante do cuidador. Relata-se um esfor¢o fisico e psicoldgico que pode
resultar em problemas de satide ou agravamento destes decorrentes da atividade de cuidar,
mesmo com uma surpreendente dedicacao a atividade, apresentada por todos os entrevistados.
H4 uma diferenga nos impactos que cada tipo de cuidador - familiar, terceirizado e
institucionalizado - sofre, assim como a relagdo que cada um apresenta com o(s) paciente(s).

Todos os cuidadores mostraram abdicar de certas partes de sua vida social devido aos
cuidados, sendo: ou pela alta dependéncia do paciente no caso da cuidadora familiar 1; pelo
tempo tomado pela profissio da cuidadora terceirizada; pelo tempo de estudo e
aperfeigoamento em conjunto com horarios de trabalho da cuidadora institucionalizada; ou
ainda de maneira menor pela adaptagao em processo da cuidadora familiar 2. Como a amostra
de pesquisa € pequena, ndo podemos fazer uma generalizagdo, porém podemos confirmar a
hipotese de que os cuidadores abdicam de grande parte de sua vida social por conta de seu
paciente.

A partir dessas entrevistas podemos observar que a hipotese de que ha diferenca no
preparo dos diferentes cuidadores quanto a sua eficiéncia em executar os cuidados foi
confirmada em parte. Todas as cuidadoras entrevistadas tém suas diferentes formacdes
profissionais, mas nem por isso os cuidados sdo realizados de forma menos eficientes pelo
fato de ndo haver uma formagao em um curso técnico ou superior, apenas que cuidadores sem
nenhum tipo de formagdo podem encontrar desafios maiores no ato de cuidar do idoso que
sofre de DA.

A Ttnica cuidadora entrevistada que possui formacgao profissional superior na area foi a
institucionalizada. A andlise de sua entrevista e os resultados do Burden Interview nos
permitem concluir que ela possui um preparo mais adequado para lidar com os impactos
causados pela tarefa de cuidar de um idoso com Alzheimer, confirmando em partes que
cuidadores terceirizados t€ém um preparo mais adequado para lidar com o impacto causado
pela incapacidade do paciente decorrente da Doenga de Alzheimer.

Para a cuidadora familiar 1, a escolha do cuidador derivou-se de sua necessidade e

com o decorrer dos anos seu afeto nega qualquer tipo de separacdo, mesmo tendo ocasides
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que mostra-se necessario a ajuda de terceiros. J4 no caso da segunda cuidadora familiar, o
paciente encontra-se no estado inicial da doenca demonstrando independéncia em muitas
atividades domésticas, dispensando o amparo de terceiros. Deste modo, a hipdtese de que a
escolha do tipo de cuidador esta relacionada ao nivel socioecondmico da familia foi refutada
nos casos abordados pelo grupo uma vez que nenhuma das cuidadoras, mesmo com as

condig¢des financeiras necessarias, optou por contratar os servigos de um terceiro.
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Apéndice A

Roteiro de entrevista - cuidadores institucionais e terceirizados
1. Perfil do Paciente

Quantos anos o(s) paciente(s) tem hoje?

Em que estagio (da doenga) vocé assumiu os cuidados?

Vocé sabe com que idade a doenca foi descoberta no paciente?

Qual o estado civil do paciente?

Vocé sabe qual o grau de escolaridade do paciente?

Qual a relacao do(s) paciente(s) com a familia?

Vocé conhecia a familia a familia do paciente antes de assumir a fungdo?

Qual ¢ o género mais presente no paciente?
2. Perfil do Cuidador

Qual a sua idade?

Qual seu estado civil?

Qual seu grau de escolaridade?

Hé quanto tempo vocé cuida de paciente(s) com Alzheimer?

Vocé mora com o paciente?

Vocé teve contato com esta deméncia antes de exercer a func¢ao de cuidador?

Vocé tem algum preparo para realizar cuidados? (Formagao, curso, preparagdo)
3. Relacionado a funcio de cuidador

Por que vocé escolheu ser cuidador?

Qual a relacdo com o paciente?

Vocé gosta do seu trabalho? Pretende continuar?

A renda que o servigo lhe gera ¢ suficiente? Se ndo, vocé realiza outro trabalho?

Quais cuidados vocé dispensa para o paciente? (auxiliar o banho, preparar alimentagao,
administrar a alimentagdo, fazer a higiene, auxiliar no vestuario, auxiliar na mobilidade, fazer
curativos e administrar medicagdo). (vai depender do estdgio da doencga).

Como vocé encara (v€) tal atividade? (cuidado) - profissdo, obrigacao, necessidade,...

De quantos pacientes com Alzheimer vocé cuida?
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Qual a sua jornada de trabalho?

Vocé dedica quanto tempo do seu dia para o paciente?
Vocé recebe ajuda dos familiares nos cuidados ao paciente?
Os cuidados sdo realizados por quantas pessoas?

Vocé ja cogitou ter outra profissao? Por qué?

Como ¢ sua vida fora do trabalho? (rotina)
4. Relacao com o Paciente

Qual a sua relagdo com o paciente? (parente, conjuge, profissional, ...)
Aconteceu de ter pacientes agressivos?

Como ¢ a convivéncia com o paciente?

Vocé mora com o(s) paciente(s)?

Vocé conhecia a familia do paciente antes de assumir a fungao?
5. Possiveis impactos

Como vocé se sente realizando esses cuidados? Hé algo que lhe incomoda?

Aconteceu de ter pacientes agressivos?

Vocé ja deixou de fazer algo da sua vida pessoal por causa do paciente?

Ja sofreu alguma agressao do paciente? (fisica ou verbal)

Vocé sentiu que a sua privacidade diminuiu por conta dos cuidados dispensados ao paciente?

A familia do paciente reconhece o seu trabalho?
6. Lidando com os possiveis impactos

Algum paciente do qual vocé cuidou ja faleceu? Se sim, como vocé reagiu?

Vocé desenvolveu algum problema de satde ap6s comecar os cuidados? Se sim, vocé buscou
ajuda profissional? (médico, psicologo, psiquiatra, etc...)

Toma algum tipo de medicamento?

Vocé recebe apoio de sua familia?

Troca experiéncias com outras pessoas que cuidam (ou cuidaram) de pacientes de DA? Por

que meio? (internet, grupo de apoio, ...)
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Apéndice B

Roteiro de entrevista - cuidadores familiares
1. Perfil do Paciente

Quantos anos o(s) paciente(s) tem hoje?

Vocé sabe com que idade a doenca foi descoberta no paciente?
Qual o estado civil do paciente?

Vocé sabe qual o grau de escolaridade do paciente?

Qual a relacao do(s) paciente(s) com a familia?
2. Perfil do Cuidador

Qual a sua idade?

Qual seu estado civil?

Qual seu grau de escolaridade?

Hé quanto tempo vocé cuida de paciente(s) com Alzheimer?

Vocé teve contato com esta deméncia antes de exercer a fun¢do de cuidador?

Vocé tem algum preparo para realizar cuidados? (Formagao, curso, preparagdo)
3. Relacionado a func¢ao de cuidador

Como ocorreu a escolha do cuidador?

Se tivesse as condic¢des, vocé optaria por contratar outro cuidador ou colocar o paciente em
uma instituicdo que realizasse os cuidados? Qual op¢ao?

Quais cuidados vocé dispensa para o paciente? (auxiliar o banho, preparar alimentacao,
administrar a alimentagao, fazer a higiene, auxiliar no vestuario, auxiliar na mobilidade, fazer
curativos ¢ administrar medicacdo). (vai depender do estagio da doenca).

Como vocé encara (v€) tal atividade? (cuidado - obrigagdo, necessidade, profissional, ...)
Vocé dedica quanto tempo do seu dia para o paciente?

Os cuidados sao realizados por quantas pessoas?

Vocé exercia ou exerce alguma atividade profissional em conjunto (ou antes) com a atividade
de cuidador?

Qual a sua rotina quando ndo estd cuidando do paciente
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4. Possiveis impactos

Como voceé se sente realizando esses cuidados? Hé algo que lhe incomoda?

Vocé ja deixou de fazer algo da sua vida pessoal por causa do paciente?

Ja sofreu alguma agressao do paciente? (fisica ou verbal)

Vocé sentiu que a sua privacidade diminuiu por conta dos cuidados dispensados ao paciente?
Sua situacao econdmica sofreu alteragdes apos iniciar os cuidados?

Voceé recebe apoio de sua familia?
5. Lidando com os possiveis impactos

Como foi 0 momento em que descobriu que o paciente sofria de Alzheimer?

Quais foram os passos (atitudes) tomados apos a descoberta da doenca?

Vocé desenvolveu algum problema de saude apos comegar os cuidados? Se sim, vocé buscou
ajuda profissional? (médico, psicologo, psiquiatra, etc...)

Toma algum tipo de medicamento?

Troca experiéncias com outras pessoas que cuidam (ou cuidaram) de pacientes de DA? Por

que meio? (internet, grupo de apoio, ...)
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Apéndice C
Questionario aos alunos do curso técnico em Quimica modalidade Integrado, do IFSC

Campus Jaragua do Sul - Centro
Nome: Fase:

1) Vocé conhece algum cuidador de pacientes de Alzheimer?

()sim ( )ndo

2) Voceé possui algum familiar ou alguém proximo com a doenga de Alzheimer?

( )sim ( )ndo

3) Caso afirmativo, vocé sabe quem cuida dessa pessoa?

() cuidador familiar ( ) cuidador ndo familiar ( ) instituicdo ( ) ndo sei

4) Para a realizagdo de nosso projeto, ha a necessidade de pessoas disponiveis para
entrevistas. Vocé acredita que esse seu conhecido poderia (ou aceitaria) participar de uma
pesquisa ?

()sim ( )nao ( )talvez
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Apéndice D

Entrevista - Cuidadora Terceirizada
I = Informante; D = Documentador

D: Vocé:: cuidava de:: pacientes com Alzheimer ou ainda continua cuidando?

I: Eu:: cuidei eu:: né sou:: cuidadora de idosos eu na verdade assim eu trabalho:: conforme a
familia me contrata entdo essa paciente que eu cuidei que teve Alzheimer eu cuidei dela mais
OU menos uns::... Um ano € meio mais ou menos eh:: ela ndo veio a falecer mas... outra filha
acabou pegando ela pra cuidar e foi morar em outra cidade entdo eu acabei ndo... me
desligando dela né mas... éh:: teve pacientes também que... eu ja cuidei também com
Alzheimer que:: foram periodos curtos no hospital né que ja tavam em fase terminal também e
tinham outros tipos de doenca ndo sé essa né...

D: Vocé nao cuida de nenhum paciente com Alzheimer atualmente?

I: Essa paciente que eu cuido ela tem um:: um:: leve grau de Alzheimer.... ela ndo ¢ né
totalmente mas €h:: mas:: ¢h:: tem outros tipos de problema nao so isso...

D: Quantos anos ela tem?

I: Noventa e um...

D: Em que estagio da doenga vocé comegou a cuidar dela?... estagio inicial... avangado?

I: Eh:: hum tu queres... ta deixa eu pensar é que essa que eu cuido agora ela ndo tem né
entdo::... quando eu comecei a cuidar dessa eu vou entdo falar dessa entdo que to cuidando
agora entao...

D: Que ¢ com Alzheimer?

D: (...)Um grau leve?
I: Eh... eu comecei a cuidar dela faz dois anos atrés... to com ela... eh:: ela ela ja quando eu
comecei ela ja tinha... um leve grau de Alzheimer... claro que com:: com o tempo vai cada vez

avancando mais né... eh:: até entdo::... hoje:: eu digo assim que com o tratamento que eu tenho
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com ela de todos os dias ela:: ndo piorou... ela:: digamos avangou::... pouco... por ser dois
anos sabe...

D: E dos seus pacientes com Alzheimer com que idade a doenga tinha sido descoberta?... vocé
sabe?

I: Nao sei... eu peguei o paciente ja mais pra frente ndo cheguei a...

D: E geralmente o estado civil desses pacientes ¢ casado solteiro?

I: Essa que eu cuidei em:: que a filha acabou pegando ela... ela era:: separada ela era:: viiva
né e acabou antes de ser viiva ela ja tava separada mas moravam juntos né... ela era uma
pessoa muito:: de grande responsabilidade era dona de um cartério... entdo ela assim... era
uma pessoa muito culta né... mas ela acabou:: ficando doente... digamos 14 pelos seus:: 70
anos mais ou menos que ela comegou a ter o Alzheimer...

D: E vocé sabe qual ¢ geralmente o grau de escolaridade dos pacientes?

I: Sei... éh:: assim... os que eu fico tempo eu sei porque a gente acaba conversando né... mas::
tem pacientes que eu acabo pegando que € em hospital que eu ndo sei né... mas a maioria
sim...

D: Vocé cuida dos pacientes ¢h em hospital ou na casa do paciente?

I: Nos dois lugares...

D: E como ¢ a relacao dos pacientes com as familias eles conversam normal ou?

I: Pessoas que tem Alzheimer sdo pessoas mais quietas... elas acabam se isolando na verdade
né entdo:: tem contato claro porque ¢h:: aquele contato assim:: ah:: éh:: vou dar um exemplo
né ¢h:: eu chego pra cuidar da paciente e eu tenho que me apresentar todos os dias... assim €
com a familia também entdo né se vocé pega um grau um pouco mais avangado... como eu te
falei aquela de Guaramirim 14 né essa que:: que eu cuidei que foi embora com a filha ela:: eu
tinha que me apresentar todos os dias e o neto e a filha tinham que se apresentar todos os dias

também sabe muitas vezes durante o dia “ah mas quem vocé é... o que vocé ta fazendo aqui
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na minha casa’’ sabe? Entdo assim ¢€h::... ¢ um esquecimento né entao digamos a convivéncia
com a familia... ¢ mais dificil porque se isolam mais né ficam mais quietos...

D: E como ¢ a sua relacao com os pacientes?

I: Boa... boa... assim eu penso pelo menos né ((risos))...

D: E qual € o:: género mais presente nos pacientes? Sao mais mulheres mais homens em sua
maioria?

I: Mulheres...

D: Mulheres?

I: Mulheres...

D: Ta agora:: algumas perguntas sobre vocé qual sua idade?

I: Vinte e nove...

D: E o seu estado civil?

I: Ah amasiada ((risos))... ¢h tico tico no fuba ndo ¢h eu sou ajuntada ((risos))... ndo sou
casada sou ajuntada...

D: O grau de escolaridade?

I: Eu:: fiz o técnico né éh comecei aqui (IFSC) a fazer moda também... e desisti totalmente e
fui pra minha area de enfermagem né mas nao fiz meu técnico de enfermagem nao terminei
ainda porque eu nao tenho tempo né... porque meu servigo:: me cobra mais digamos assim eu
tenho pacientes de manha as vezes eu tenho a tarde as vezes eu tenho a noite entdo eu ndo
tenho aquele meu tempo... né pra eu poder estudar eu tenho na minha area de enfermagem eu
s6 tenho cuidadora de idosos mesmo...

D: E hé quanto tempo vocé cuida de pacientes com Alzheimer?

I: Quatro anos...

D: Quatro anos?

I: Uhum...
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D: E vocé ja presenciou alguma situagdo de ter que morar com o paciente porque tinha que ter
mais cuidados?

I: Nao...

D: Eh:: vocé ja teve contato com pessoas com Alzheimer antes de comecar a ser cuidadora?

[: Também ndo... ndo que eu me lembre.

D: A sua formacdo pra realizar os cuidados € técnico em enfermagem né?

I: Nao ¢ s6 cuidadora ndo tenho técnico (...)

D: (...) S6 o curso de cuidador (...)

I: (...) Eh... como eu te falei eu comecei o técnico e parei no primeiro ja porque nio. ..

D: E corrido né?

I: Eh ndo tinha como assim porque ¢h muita muita familia contrata pra durante a noite no
hospital as trocas de:: turno no hospital ¢ sempre até nove e meia a aula sempre vai até dez
dez e meia entdo ndo tem como sabe e na parte da manha eu sempre tenho minha paciente fixa
que eu ja to a dois anos né entdo eu ndo ndo consigo né... a ndo ser que tivesse um técnico em
enfermagem a tarde mas... pra gente aqui ndo existe...

D: Por que vocé escolheu ser cuidadora?

I: Por amor...

D: Por amor a profissao?

I: Por amor a profissao...

D: E a relagdo com paciente ¢ boa?

I: Sempre...

D: Sempre?

I: Sempre boa...

D: Ehn:: sobre o seu trabalho vocé:: gosta dele pretende continuar?

I: Gosto pretendo com certeza...

D: Eh:: a renda que o servigo lhe gera ¢ suficiente?... vocé€ ndo tem nenhum servigo fora?
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I: Uhm:: ndo tenho... ¢h:: digamos assim suficiente eu nao digo que seja porque a gente
sempre quer mais né...

D: Sim...

I: SO que ¢ assim uma profissdo que... até entdo nao ¢ bem paga porque... se fosse bem paga
ndo precisaria trabalhar de noite e de dia né... porque eu tenho pacientes que eu cuido de
manha e saio de manha vou pra casa dormir pra de noite ir pro hospital pra de manha ja estar
de volta pra minha outra paciente sabe entdo... ¢ a gente acaba fazendo muita loucura de
horario mais porque a gente sempre quer ganhar mais né... mas ndo ¢ bem retribuida ndo...

D: E quais os cuidados que vocé dispensa ao paciente?... vocé auxilia no banho prepara a
alimentacao...

I: Eu fago tudo do inicio ao fim essa paciente que eu cuido hoje ela é acamada... ela ¢ cega
surda e obesa... eu cuido dela:: desde a hora que eu chego ¢ um banho de leito dou café da
manha tudo na mado né e eu que tenho que dar porque ela ndo tem movimentos eh:: até o
almoco ¢ a minha parte ai a tarde € outra cuidadora que cuida né...

D: E dependendo do estagio da doenga os cuidados sdo maiores né?

I: Sdo sdao maiores...

D: Eh:: e como vocé encara:: a atividade de cuidadora? como uma profissdo né?

I: Uma profissdao pra mim € uma profissdo... no comego ¢ uma:: digamos assim... ndo digo
uma diversdo mas era uma coisa assim que eu... pra eu aprender porque eu sai de estilista...
pra enfermeira entdo nada a ver... sabe mas € eu trabalhei nove anos na area de moda né... e
simplesmente me desliguei... cai de cabeca nd como cuidadora...

D: (...) é o que tu gosta de fazer (...)

I: (...) ¢ tanto que eu trabalhava como estilista em uma empresa e a noite ia pra Guaramirim
cuidar dessa que tinha o Alzheimer... e ficava até meia noite 14 e voltava pra casa pra eu
adquirir experiéncia né aprendizado...

D: Atualmente vocé s6 cuida de uma paciente com estagio leve de alzheimer né?
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LLE..

D: Mas vocé tem ideia de quantos pacientes com alzheimer vocé ja cuidou?
I: Uhm::... umas... trés quatro...

D: Quatro?

I: Quatro... quatro mulheres...

D: Em que estagio elas estavam?

digamos ela tinha outras deméncias... mas também considera-se um inicio um grau um de de
Alzheimer e essa que eu tenho hoje que ela tem um leve grau de Alzheimer também... a que
mais era bem avancada era minha primeira...

D: E qual sua jornada de trabalho vocé trabalha de manha de tarde a noite integral?

I: Eh:: de manha de tarde e de noite ((risos))... tem dias que ndo chega a dormir... é trés quatro
dias direto e s da as cochiladas e... passa né...

D: Entao tu dedica seu dia inteiro para cuidar do paciente?

I: O dia inteiro...

D: E vocé recebe ajuda dos familiares para cuidar dos pacientes ou:: depende tudo de ti?

I: Olha tem pacientes e tem pacientes né tem familia que ajuda claro que tem paciente que
digamos ah:: pessoa... acabou comecou a ficar doente agora no inicio né um:: exemplo ah:: a
mae desse que entrou em contato com vocés ela comegou a ficar doente do nada e... ela do dia
pra noite ndo se ajudava mais com as pernas... entdo assim ¢ tinha momentos que eu tinha que
pedir ajuda né digamos para levar ao banheiro:: ¢h:: no fato de erguer ela pra dar o banho pra
poder fazer a higiene certa né... porque na cama no leito ela ndo aceitava entdo a gente levava
ela pro chuveiro... mas tem muita familia que ndo ajuda... tem muita familia que nao ajuda...
D: Dos seus pacientes €h:: s6 tinha vocé de cuidador ou tinha mais um outro?

[: Uhm essa minha em Guaramirim era so6 eu... e das outras geralmente eu intercalo com

minha mae que também ¢ enfermeira e cuidadora né... dai a gente sempre trabalha juntas eu
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ela e minha irma também né... a gente sempre trabalha em trés entdo quando uma nao pode a
outra t4 mas nunca assim digamos ¢h:: nés duas juntas... no no... mesmo horario sabe
cuidando do paciente sempre sozinhas...

D: E se tu ndo fosse cuidadora vocé seria estilista? continuaria na area?

I: Continuaria acredito que sim...

D: Mas ser cuidadora € o que vocé mais gosta de fazer né?

I E..

D: E como ¢ sua rotina fora do trabalho?

I: Bem louca ((risos))... bem bem agitada porque::... hoje que eu t6 com folga ¢ é bem dificil
assim pra mim porque o se eu tenho um paciente 14 dai j4 tdo me chamando no hospital
principalmente a noite porque as vezes o paciente ¢ internado em cima da hora ah:: até as
nove horas... ¢ a troca de acompanhante t0 em casa a digamos as duas horas eu t6 em casa as
cinco ja me ligam e me mandam eu ir sabe dai ¢ bem:: alvorogado assim bem agitado...

D: Nao tem nada certo?

[: Nao... meu unico trabalho fixo €h:: o que eu sou registrada que ¢ a dessa senhora que eu
cuido na parte da manha né... e ainda que 14 eu cuido uma semana sim ¢ um nao um sabado
inteiro ¢ um domingo inteiro... entdo ¢ ndo ¢ nada fixo entdo onde tdo chamando eu preciso ir
né... e as vezes a gente acaba negando mas na necessidade sempre tem quem né...

D: Seus pacientes com Alzheimer eram desconhecidos ou vocé ja cuidou de algum parente?

I: Nao todos desconhecidos... ndo tenho ninguém na familia com Alzheimer...

D: J4 aconteceu de ter pacientes agressivos?

I: Ja... ja ja peguei um homem que... ah:: até com faca correu atras ((risos))... mas ele ele era
ele tinha muita perturbacgdo ele... eu cuidei dele no hospital ja ja no hospital foi dificil dai
depois o filho pediu pra eu cuidar dele em casa... ele era do garimpo... entdo no garimpo ele ja
tinha matado pessoas né pra... viver pra sobreviver e... digamos assim ele também tinha

algumas deméncias ndo entra em casos de Alzheimer mas ele tinha algumas deméncias... ele
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delirava muito entdo ele achava que tava trabalhando e precisava me matar porque eu tava
tirando... alguma coisa dele uma ferramenta ou at¢ mesmo o proprio material que... ele
ganhava o dinheiro em cima entdo por isso ele batia agredia beliscava mordia... esse assim foi
o mais assim rebelde que eu peguei...

D: E como foi seu psicoldgico pra cuidar desse paciente?

I: Olha...

D: Vocé ficava muito afetada fora do trabalho?

I: Olha ficava mais abalada assim digamos eu:: eu:: ndo conhecia paciente desse jeito sabe?
entdo pra mim assim sempre peguei pessoas calmas pessoas serenas tanto que eu peguei
pessoas que ¢h:: logo faleceram entdo digamos assim as pessoas que logo tdo... tdo digamos
assim na na com o pé na cova pra dizer a verdade elas sdo mais quietas mais:: as palavras
delas sdao mais profundas de frente assim do né nossa... €h:: agito... né do dia a dia entdo falam
bastante... tanto que:: foi bem no inicio assim de quando eu comecei a trabalhar como
cuidadora eu pensei muito né no risco que a gente corre também porque eu ficava sozinha
com ele em casa né entdo::... por isso eu optei em abandonar né de ndo cuidar mais dele...

D: Tem algo que te incomoda em cuidar de pacientes com Alzheimer?

I: Nao ndo... porque eles sdo tranquilos o Unico fato ¢ esquecimento né... € uma:: uma uma
coisa que voc€ vai ter que lembrar todos os dias... digamos ah € vocé€ vai escutar a mesma
historia cinquenta vezes no dia vocé vai:: €h::... se apresentar cem vezes por dia sabe entdo... €
¢ uma coisa... pra mim ¢ natural pra mim isso ja € tdo normal que né no comego € claro essa
primeira paciente que eu peguei que era um grau bem avangado ela era assim... ¢h:: ela pedia
muitas vezes assim ah como ¢ o teu nome mesmo? O que tu ta fazendo aqui na minha casa né
sabe?... perguntas assim que... vocé tem que ter paciéncia... ¢h::... é complicado mas ao
mesmo tempo € prazeroso...

D: Voce ja deixou de fazer algo da sua vida pessoal por conta dos pacientes?
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I: Sempre... ((risos)) todos os dia... muitos finais de semana... nesses quatro anos se eu peguei
folga de trés dias diretos... foi... umas quatro vezes cinco vezes nesses quatro anos... porque
até nos meus finais de ano eu trabalho... ndo tenho folga... porque ndo ¢ uma renda fixa né...
entdo eu trabalho pra receber entdo eu meio que né ndo tenho aquele negdcio de décimo e
férias... claro onde eu t6 hoje no meu servico eu tenho décimo e férias mas...

D: Nao ¢ carteira assinada né?

I: Nao... entdo eu tenho que fazer loucura pra eu conseguir né entdo eu nao tenho férias final
de ano nem férias durante o ano ndo tem folga...

D: Vocé ja sofreu agressao fisica ou verbal de algum paciente... com Alzheimer?

I: Desse que eu falei... ah com Alzheimer nao esse tinha deméncias mas nao com Alzheimer
esse né foi o Unico que... que me agrediu...

D: E vocé ja sentiu que sua privacidade diminuiu por conta dos cuidados ao paciente?

I: J4... bastante...

D: De que maneira?

I: A gente acaba se abrindo mais né.... principalmente quando vocé pega uma familia e
trabalha dentro de uma casa que tenha a familia junto... entdo... entdo sempre acaba assim...
¢h:: sentando junto na hora do almogo... sempre acaba falando da tua vida... ¢h:: ah vocé vai
falar assim pra mim ah eu tenho uma casa em tal lugar na praia ah eu conhego também tenho
casa l4 perto sabe entdo assim digamos acaba a gente acaba sendo da familia... na verdade
sabe? Eh:: como eu me apego na familia a familia também se apega entfio... acaba né dando
abrindo... o leque né... ndo existe privacidade... nenhuma...

D: E a familia do paciente reconhece e valoriza o seu trabalho?

I: Sim... até hoje eu ndo peguei nenhum paciente assim que a familia... claro se fosse pra
reconhecer melhor em salario né ((risos)) mas... a gente faz um prego e eles sempre choram

entdo a gente né tenta baixar tenta... ajudar porque pra tu conseguir segurar o emprego... tu
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tem que reduzir ou digamos ah trabalhar... ¢h:: hoje eu trabalho de dia e faco a noite de graca
sabe? Sempre tem aqueles... aqueles esqueminhas mas...

D: Eh:: algum paciente que voce€ ja cuidou com Alzheimer ja faleceu?

I: J4 essa.. que era mae do... do que entrou em contato com voces e...

D: E como tu reagiu a isso?

I: Olha eu me apeguei muito a ela... eu fiquei poucos dias com ela ¢h:: ela me ensinou muita
coisa... ela era uma pessoa que ela tava num grau que ela assim ndo era um grau avancado ela
falava muito em alemao né e eu () eu sei assim um pouco do alemao entdo mas eu aprendi
muita coisa com ela do alemdo... e musicas de antigamente que era digamos poemas assim
cantados ela me ensinou eh assim eu tinha uma avé pra mim eu fiquei vinte e trés dias com
ela s6 que foram dias e noites direto eu ndo folguei finais de semana era bem poucos finais de
semana que eu folguei eh:: ela ndo dormia né porque ela ficou com trauma de deitar na cama e
fechar os olhos... porque ela pensava que ela fazendo isso ela ia morrer... entdo... eu assim né
me apeguei demais a ela demais mesmo eu me senti muito dela.. e outra... deixa s6 eu me
lembrar de outra paciente que faleceu... ndo ndo era s6 ela mesmo que... que acabou
falecendo que tinha Alzheimer...

D: E vocé desenvolveu algum problema de saude apds comecar os cuidados seja médico ou
psicolégico

I: Psicoldgico acho que sim ((risos))... eu ndo digo que... que ¢ uma doenga sabe? Mas ¢h:: o
meu jeito de agir de pensar de de falar com as pessoas ¢ bem diferente... do que quando eu
trabalhava por estilista né quando eu era estilista era papum “e fez” e hoje ¢ ¢ bem diferente
mas eu nao vejo isso como um problema de satde... pelo contrario melhorou a minha satde...
D: E vocé ja procurou ajuda profissional... médica?

I: N3o... ndo...

D: Vocé nao toma nenhum tipo de medicamento?

I: Nao...

54



D: Eh:: sobre a sua familia ela te apoia... sobre esse trabalho

I: Apdia eu tenho minha mae e a minha irma também que trabalha nessa area...

D: Sério?

I: Aham.. minha mae ¢ enfermeira a muitos anos ja... e também se desligou dos outros
hospitais pra trabalhar s6 com:: com idosos como cuidadora ela que comecgou né antes de
mim... e dai tem a minha irma também que:: também ¢ cuidadora...

D: Elas ja cuidaram de pessoas com Alzheimer?

I: A minha mae cuidou dessa:: a dona Emma mae do Seu Ademar... mas a minha irma acho
que ndo ndo a minha irma pega mais pacientes no hospital assim que é sobra duas trés noites
até a paciente ganhar alta ai vai embora... mas assim em casa nao...

D: E vocé troca experiéncias com outros cuidadores de pacientes com Alzheimer?

I: Troco... troco bastante...

D: Por meio de internet ou...

I: E... internet até pessoalmente né... e tanto que assim como eu nio tenho meu tempo pra
estudar eu pesquiso muito... pra eu tar em né... a parte do que acontece do que € e o que nao ¢
né...

D: Sobre o Alzheimer?

I: Muito sobre o Alzheimer ja estudei muito sobre o Alzheimer também... que assim ¢€h... uma
doenca que ta pegando muito sabe ¢h:: uma coisa assim que eu acho que ta... pirando a cabeca
da pessoa que chega uma fase que... o Alzheimer nada mais ¢ do que digamos que o cérebro
secando entdo... isso vem tudo... tudo de pensamentos passados e problemas que a pessoa
tem que chega no final... e infelizmente claro que tem muitas pessoas que vem agora com
cinquenta anos sessenta anos e ja estdo... comecando... a passar mas ndo peguei paciente ainda
nessa fase...

D: A gente fez um trabalho sobre Alzheimer...

I: E?
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D: Te mandei se quiser ler...
I: Ah eu quero bem legal...

D: Ah acabou... s6 que a gente tem um questionario de nivel de estresse pra fazer... pode ser?
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Apéndice E
Entrevista - Cuidadora Familiar 1
I = Informante; 12 = Informante Dois; I3 = Informante Trés; D = Documentador; D2 =

Documentador Dois.

D: A gente vai comegar perguntando €h:: quantos anos ela tem hoje?

I: A minha mae tem... oitenta... e sete anos anos...

D: Eh:: e vocé sabe com qual idade ela tinha quando ela comegou a ter os sintomas?
I: De:: de:: do Alzheimer?

D:E...

I: Ha faz mais ou menos sete anos que deu deu o AVC... depois do AVC foi que comegou o
Alzheimer junto... isso 0 médico falou para mim...

D: Ha uns sete anos...

I: E mais ou menos é... um neurologista que falou isso para mim...

D: Eh:: e o estado civil dela?

I: Eh:: viava é...

D: Vocé sabe o grau de escolaridade que ela tem?

I: Eu acho que ela tem::... porque ela era professora nao ¢ professora de faculdade devia ser
segundo grau eu acho...

D: Eh:: bom e a sua idade?

I: A minha eu tenho... quase 70...

D: ((risos) ok eh:: a senhora ¢ casada?

I: Eu sou viuva...

D: E o seu grau de escolaridade?

I: Eu ndo cheguei a completar o segundo grau...

D: Entdo:: vocé cuida dela a sete anos...

I: E depois que deu...
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D: Depois disso... antes deste episodio vocé ja tinha tido contato com outra pessoa que
tivesse Alzheimer?

I: Nao... nunca nunca nunca foi agora...

D2: Desde o comeco foi a senhora que cuidou dela?

I: E... desde o comeco...

D: Eh:: quando ela comecou a ter os sintomas vocé tinha algum preparo para cuidar dela?

I: Nao o preparo que eu tinha a orienta¢do era do médico... neurologista... eles ¢ eles € que me
orientaram....

D: Eles te orientaram?

LLE..

D: E por que foi a senhora que cuidou dela?

I: Porque eu s6 tenho um irmao... entdo eu sou a filha...viuva... sozinha... entdo eu vou trazer
pra mim cuidar pra mim ficar até mais tranquila... t4 junto comigo eu to mais tranquila...

D: T4 mais tranquila certo... mas se vocé tivesse (...)

12:-- A onde voceis vao? --

D: Oi?

13: -- Haha, tdo conversando Dilma --...

12: -- Ah: ta:: ...

D: E se vocé tivesse a opgdo e o vocé optaria em colocar ela em uma institui¢do ou prefere ter
ela em casa?

I: Olha meu querido ainda hoje eu conversei com minhas filha sobre isso... de jeito nenhum eu
vou colocar minha mae... numa clinica...

D: Vocé quer ela perto...

I: E de jeito nenhum se um dia acontecer uma coisa comigo que gente nio sabe né... ja pedi
para minhas trés filhas -- eu tenho trés filhas -- para elas nao colocar minha mae numa...

numa clinica para cuidar em casa...
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D: Eh:: quais cuidados vocé tem com ela vocé da banho?

I: Sim tudo... do banho... ¢ fraldinha... né a comidinha na boca... igual neném... aguinha na
boca.... o remedinho na boca igual neném € um nenenzinho... eu digo assim 6 “eu sou uma
prisioneira dentro da minha casa... mas que Deus me ajude consiga consiga até... o ultimo
dia”...

D: Vocé se sente meio presa entdo... ter que cuidar dela?

I: Nao eu ndo € que eu me sinta presa eu me sinto assim 0... quando eu tenho que fazer servigo
de banco... servico de mercado de farmacia... eu tenho que fazer a hora que ela t4 dormindo...
dai eu boto a madeirinha na beirada da cama ali para ela ndo cair ai tenho que fazer tudo
correndo correndo correndo pra vir né porque se ela ta sentadinha aqui na frente da televisao
eu nao posso sair porque eu tenho medo se ela levanta se ela levanta ela j4 cai... né mais...
mais eu sou uma prisioneira dentro de casa né...

D: Tem que t4 sempre cuidando (...)

I: (...) E sempre sempre...

D: E... as vezes tem que deixar de fazer alguma coisa?

I: Sim quando ¢ uma coisa assim que eu nao posso deixar de fazer ai eu tenho que falar com
uma pessoa para ficar pertinho dela... tem que t4 sempre uma pessoa junto...

D: E quem que te ajuda? um familiar ou (...)

I: (...) Nao a familia todo mundo eu s6 tenho uma filha que mora aqui perto mas ela trabalha o
dia todo o meu neto também trabalha ¢ estuda ndo... uma senhora que mora aqui em cima da
minha casa quando eu preciso ai eu pago pra ela por hora... para ela ficar perto s6 para ficar
pertinho...

D: E s6 de vez em quando entfio ndo é (...)

I: (...) E 56 de vez em quando ela nio ela ndo tem condi¢des de ficar sozinha...

D: Uhum ok eh:: entdo o dia inteira vocé fica cuidando dela?

I: Sim sim...
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D: Ok ¢€h:: vocé:: vocé hoje em dia voc€ ndo exerce mais nenhuma atividade profissional?

I: Nao ja sou ja sou aposentada...

D: Vocé:: qual era a sua antiga profissao?

I: Eu tive na minha vida duas profissdo... ((risos))... eu fui comerciante eu tinha um loja
confecgdo... atras e uma loja na frente entdo eu sou aposentada no comércio... depois eu fiz
um curso de cabeleireira... e fui cabeleireira por dezesseis anos depois eu aposentei por
invalidez por por problema de reumatismo... e agora eu to s6 em casa...

D: Eh:: bom... ah:: e quando c€ ndo t4 cuidando dela se chega se faz mais ou menos o que
sai?

I: Nao eu ndo saio eu nao sou de sair... eu saio assim para ir fazer minhas compras... pra
passear eu ndo saio eu saio para ir para minha casa da praia mas ai eu levo ela quando ela... ta
dormindo ai eu vou mexer no meu jardim eu ndo saio assim nao vou pra me divertir né... nao
1SS0 eu ndo saio...

D: Na maior parte do tempo vocé fica com (...)

I: Eh:: éh:: é...

D: Eh:: isso vocé vé tipo como uma obrigacao... ter que ficar com ela ou...

I: Olha como ¢ que eu vou te dizer...

D: E uma necessidade?

I: Eh:: é uma necessidade... e também ¢é uma obrigacio ¢ minha mée... eu acho que também ¢é
uma obriga¢dao minha ela ¢ minha mae... ela me criou né... mas:: mas eu fago isso com gosto
sabe (pode) pode escrever ai que eu cuido da minha mae com bastante gosto... esse menino
aqui acompanha sabe da minha vida...

I3: -- ()... ela tava bem tu lembra da praia Dilma? --

I: Esse esse ano ela regrediu muito.

D: A praia faz quanto tempo?

I: Nao eu vou sempre com ela...
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D: Sempre?

I: Sempre ¢ ali pertinho ¢ em Barra Velha mas esse ano ela regrediu bastante...

D: Esse ano € o sétimo né...

I: E.

12: -- ()... meu filho...() como da praia...() --

D2: Ela € agressiva as vezes?

I: Como?

D2: Ela ¢ agressiva as vezes?

I: Nao menino ela ¢ um doce...

D: E?

[: Muito tranquila tudo que eu pego para ela mae ndo faz assim faz assim... aceita tudo ¢ um
doce para cuidar...

D: Que 6timo ¢h:: entdo vocé... gosta bastante de cuidar dela?

I: Gosto gosto...

D: Tem algo que lhe incomoda em cuidar dela além da falta de tempo?

I: Que me incomoda... ndo... uma coisa que eu ficava triste e que agora melhorou ¢ que ela
ndo queria mais colocar os dentes... ai ela ndo queria e ela pegava os dentes e jogava € ela ndo
jogava assim ela jogava assim 60 como que quisesse quebrar... que ela ndo queria mais os
dentes e agora ela ta aceitando...

D: E comegou a aceitar (...)

I: E comecou a aceitar e esta usando os dentes direitinho...

D2: Vocé ja sofreu alguma agressao?

I: Nao ndo...

D: Uhum...

I: Ela ndo ¢ agressiva...
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D: E... Quanto a situagdo econOmica sua depois que vocé teve que cuidar dela as coisas
tiveram... alguma altera¢ao?

I: Nao ndo tiveram porque a mae... ela ¢ aposentada né ¢ um salario de professor de...
pouquinho sabe porque professor sem faculdade ¢ um professor que ganha pouquinho... mas
ela tem um salariozinho 14 de trés mil e oitocentos reais... ai tem o salariozinho do meu pai...
eh:: e ela tem uns aluguelzinhos que que entra também... entdo:: eu:: eu uso o dinheiro com
ela compro os remédios compro as fralda... compro as consulta médicas porque nem todos os
médico atendem com o plano de saude dela... de especialista que cuida dela ndo atendem pelo
plano... entdo eu uso o dinheiro dela pra ela entdo... financeiramente ndo nao me prejudicou
em nada...

D: (Entendo) entendo...

I: Por que eu uso (...)

D: (...) Eh:: hoje em dia entio t4 mais tranquilo cuidar dela mas no momento que vocé
descobriu que ela comegou depois do AVC no caso... como € que vocé reagiu com?

I: Ah:: eu fiquei muito tensa... porque na minha cabega assim 6 o Alzheimer... eu nem sabia
como ¢ que eu ia fazer isso... mas acho na medida ¢ do dia dia agente vai vai... aprendendo
sozinha... o médico falou pra mim quando for caminhar com ela presta bem ateng¢do no
pézinho... porque tem hora que ela vai esquecer de mudar o pé ai ela cai... ja aconteceu...

D: E?

I: Mas agora... agora ta tranquila agora eu ja to...

D: Eh:: ento... antes do:: que ela teve o0 AVC vocé::... é perai... antes dela ter o AVC entio...
0 que vocé sabia sobre o Alzheimer?

I: Ndo eu ndo sabia nada...

D: Nao sabia nada?

I: Nada...

D: Aham passou a ter conhecimento () depois (...)
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I: (...) E agora agora que eu to assim to sempre na internet pesquisando... lendo... tudo de
Alzheimer eu to sempre atenta...

D2: Vocé troca experiéncia com outras pessoas tipo seus (...)

I: (...) Ndo... ndo...

D2: Depois que::... é:: depois que a senhora comegou a cuidar vocé... teve algum problema
de saude alguma mudanca na saude da senhora?

I: Teve... teve € como eu tenho:: reumatismo artrite reumatoide entdo a minha coluna... de
fazer forca com ela né...

D: Exige....

LEé.

D: E vocé toma algum tipo de medicamento para?

I: Tomo eu fago uma inje¢do por semana na clinica... para reumatismo e tomo assim uns
calcios coisas que ¢ pra minha idade... remédio pra dor né quando a coluna td doendo muito
tem que tomar remédio pra dor... mas ¢ isso...

D: Foram todas a perguntas...

D: E isso...

I: E?

D2: Nossa, muito obrigado, foi muito produtiva

I: De nada...
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Apéndice F

Entrevista - Cuidadora Familiar 2

I = Informante; 12 = Informante Dois; D = Documentador; D2 = Documentador Dois.

D: Ok entdo pra comecgar a gente vai perguntar um pouco sobre o paciente primeiro... ¢h::
primeiro quando vocé cuidava dele ou vocé ainda cuida?

I: Assim nao ¢ que eu sou uma cuidadora exclusiva ele td em casa ¢ meu pai e eu e a minha
mae tamo em casa e a gente cuida dele... né ndo € um oficio ndo ¢ nada mas agora no:: depois
de fevereiro de dois mil e quinze... que foi quando foi diagnosticado () o diagndstico do
alzheimer...

D: Hoje ele tem quantos anos?

I: Oitenta e um...

D: Oitenta e um anos... ok e foi descoberto em dois mil e quinze e o:: estado civil dele?

I: E casado...

D: E o grau de escolaridade vocé sabe?

I: Primério...

D: Eh:: assim como ¢ conviver com ele quando vocé ta junto?

I: Depende do dia ((risos))... tem dia que ¢ facil tem dia que ¢ mais dificil... como a gente diz
como a gente fala “tem dia que ¢ sol tem dia que é chuva” vai depender muito do humor dele
se ele vai td mais... €h:: mais calmo se ele vai t4 mais agitado ai vai ser o dia né....

D: E nos dias que ele td mais calmo como ¢ que €?

I: Ele vai ele conversa brinca assiste televisao vai até 14 fora porque ele ainda tem toda
mobilidade dele ele ainda ndo perdeu a mobilidade e agora quando ele ta bravo assim ele ta
mais recolhido... ele levanta toma café vai pro quarto levanta almoca vai pro quarto levanta a
noite e vai pro quarto as vezes ele para pra assistir televisdo a tarde... mas ai tem que ser
aquelas coisa que ele gosta.

D: Ele almoga sozinho?
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I: Sim tudo ele faz sozinho toma banho sozinho almocga sozinho...

[2: Mas ¢ na companhia de vocés né...

I: Ah sim... mas ele ainda tem mobilidade nas maos pra comer ele ainda ndo engasga que 1sso

sdo coisas que vem mais pra frente...

D: Otimo ¢ a sua idade?

I: Cinquenta e dois...

D: Uhum e seu estado civil?

I: Solteira...

D: E o grau de escolaridade?

I: Universitario... terceiro grau completo...

D: Vocé cuida dele desde dois mil e quinze né vocé ja tinha tido algum contato com o

Alzheimer antes de dessa data?

I: O que a gente acredita hoje ¢ que a mae dele ja tenha tido isso...

12: (...) Mas pode ser que seja outro tipo de deméncia da v6 se bem que se a gente olhar que

diz nos historicos das mulheres ¢h:: foi uma perda de alguém porque ela deixou de cuidar de

do vo por exemplo né que morreu de cancer... mas foi muito tempo depois 0 vO morreu em

sessenta e nove ela morreu em setenta e nove que até ta dentro da média da viuvez né... do

tanto que aguenta um vitivo apds a morte do outro...

I: E e a v6 ela tinha algumas coisas que nem ele ndo saia do quarto ndo queria falar implicava

com as pessoas isso ele também faz né entdo sdo muito tragos parecido com o da v a vo a

gente ndo convivia na vo a gente via fim de semana na época ela morava com a minha tia etc
. € o tive um tio também que ele teve mas era uma outra forma de deméncia porque... eles

classificam conforme a area que vai secando...

D: E os preparos que vocé tem pra cuidar dele... quais s3o? ou ¢ so de... incentivo?

I: Nenhum...

I12: Ela sempre conversou com o médico fez o curso 14 do alzheimer...
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I: Ah sim, o curso do CONAS mas o curso do CONAS foi aquele negocio né tudo te
indicando pra vocé assinar o site porque pra vocé ter assim entdo foi s6 s6 foram dicas mas ai
eu ja conversei com o médico converso porque eu vou com ele no médico... ai tem conversei
com uma psicologa ocupacional mas ela também nido me deu muita... dica... que ¢ aquela...
que cuida do pai do Aquiles... eh:: assim o resto eu fui procurando na internet porque aqui em
Jaragua ndo tem grupo de apoio ndo tem nada... até tinha pensado em abrir mas... ndo por
enquanto eu ja tenho uma ocupagao...

D: E por que vocé foi:: se tornou a cuidadora dele?

12: Era ela que tava em casa...

I: Cara... era eu que tava em casa oportunidade... foi o que aconteceu caiu no meu colo e eu
peguei...

D: E algum familiar seu ajuda a cuidar?

I: A mae...

D: A mae ok e se vocé tivesse as condigdes vocé optaria por contratar um cuidador
terceirizado ou até colocar ele numa institui¢ao?

I: Hoje eu ndo colocaria ninguém em casa pra fazer isso até porque ele faz as coisas né...
entdo assim... porque ah:: ele faz ele vai no banheiro ele toma banho sozinho ele faz a barba
mas a gente também fica incentivando “vocé€ ndo vai enxugar uma louca? ndo vai varrer la
fora?” a gente fica porque sendo se vocé deixa... ele deita na cama e ndo levanta mais né entao
a gente fica forgando eles a fazer as coisas hoje eu ndo pegaria ninguém eh:: assim colocar ela
numa institui¢do ainda ndo ele ainda lembra de muita coisa ele lembra da gente ele lembra da
onde ta ele tem flashs né... mas ele ainda lembra... eu ndo sei que horas ele vai ter esse flash
entdo tenho que contar com o flash entdo tem hora que ele quer voltar pra Sdo Paulo que nods
somos de Sao Paulo ai ele fala “eu quero ir pra casa eu quero ir pra S3o Paulo” as vezes ele
chega pra mim e fala assim “nds vamos ficar quantos dias aqui?” ai eu “mas pai a gente mora

aqui”, “ah meu Deus entdo pai ndo.. relaxa” eu digo pra ele e... tem que levar numa boa né...
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entdo assim seria assim... hoje eu ndo colocaria talvez se ele ficar pior:: e eu ndo tiver em
casa:: € ndo tiver como nao vou jogar pra minha mae fazer isso (...)

D: (...) Ter o cuidador de repente algum tipo de cuidador pelo menos a noite...

I: Intencdo de colocar ele em algum lugar ela tem e eu ndo posso também sobrecarregar minha
mae ela tem 79 anos... e eu vou enterrar os dois de uma vez depois ((risos))...

D: Quanto tempo do dia em média vocé acaba dedicando pra ele?

I: eu fico em casa quando minha mae ndo t4 em casa eu fico com ele... mas geralmente eu to
em casa a maior parte do dia...

D2: O dia todo seria entao?

I: E... hoje por exemplo vai falhar mas tem dia que eu passo o dia inteiro tem dia que eu passo
o dia inteiro na rua mas assim a gente vai... intercalando uma pela outra -- essa caneta ¢ de
voces € tua --...

D: Na sua rotina entdo quando vocé ndo ta digamos em casa cuidando dele as veses vocé sai é
a sua mae que fica com ele?

I: Sim a mae que fica com ele...

D: Ok...

I: (...) E se precisa a gente tem o apoio... qualquer coisa tem meu irmao e tem minha irma...
ele ainda reconhece os dois...

D: Uhum... Tem algo em cuidar dele que acaba lhe incomodando em especial?

I: Tipo o qué?

I2: A teimosia a constante pergunta de “quem ¢ fulano? onde ta fulano?” acho que isso irrita
percebo que irrita vocés. ..

I: E assim ele ndo lembra do lugar ai vocé fica assim “ah é 14 no Breithaup material de
construcdo” ai ele fica assim “onde €?” ai vocé comega a explicar ai ele vira pra vocé e fala

assim “nao adianta me explicar eu nao lembro” mas ué ((risos)) eu to te explicando o que
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vocé pediu ele quer tudo esmiucado mas ele sempre foi assim entdo ¢ uma coisa que a
gente...

12: Que adveio com a doenga...

I: Ele ja era assim isso sO piorou com a doenga ((risos)) mas o médico mesmo falou “tudo que
ele tinha de pior vai piorar” ai falei “legal”virei pra ele... ((risos)) vocé vai falar o qué? nao
tem o que dizer tem que chegar... e abracar e fazer...

D: J4 aconteceu de vocé ter que deixar de fazer algo pra ficar de olho nele?

I: Nao a gente faz um:: bem bolado se um tiver que sair se minha mae tiver que sair eu tenho
que ficar com ele porque a mae ndo pode ai eu jogo o meu pra mais tarde... a gente sempre faz
um bem bolado... a gente ndo se a gente se estressa mas nao...

D: Entdo por enquanto se vocés incentivarem ele continua sendo ativo?

I: Sim...

12: Dentro da medida dele do limite dele porque ele tem problema no joelho que ta esperando
até hoje uma cirurgia no joelho de uma proétese e nem sei se vao fazer...

I: Porque agora com alzheimer...

12: E depois vocé sabe que uma pessoa que pega uma bactéria no hospital na idade que eles
tém.. provavelmente...

D: Eh:: ele ja chegou a ser agressivo em algum momento?

I: Ele ¢ mais agressivo verbalmente do que fisicamente

D: E?

I: E mas isso ¢ uma questdo de... ai vou colocar ¢ uma questio da idade dele porque ele ¢ uma
pessoa que veio do (século) do de mil novecentos e quarenta mil novecentos e cinquenta eram
outros pensamentos eram outras coisa que moviam o mundo eh:: falta de instrugdo dele
mesmo ta foi um cara que fez até a quarta série... entdo ele ndo ¢ uma pessoa que vocé pode
chegar assim “ah ¢ uma pessoa evoluida” ele ¢ dentro do limite dele a gente tem que aceitar

1SS0...
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12: Ele nasceu em mil novecentos e trinta e seis ele passou uma guerra (...)

I: (...) O machismo era maior...

12: E ele passou uma revolugio porque ali em mil novecentos e sessenta sessenta e um:: teve
uma revolucdo em Sdo Paulo entdo todo mundo antes até em trinta ¢ um mas ele pegou
algumas coisas que eram resquicios...

I: A ditadura em Sao Paulo era pior do que aqui entdo 14 tinha que trancar tinha que tomar
cuidado e qualquer... cinco ou seis pessoas na rua homem conversando... 0s caras paravam
batiam e depois eles perguntavam quem? né porque era uma cidade grande:: ai eles tém
cuidados maiores entdo tem que se ver muita coisa que ele fala hoje que agride a gente c€ tem
que pensar que naquela época... ndo agredia mulher ndo ¢ nem uma questdo de feminismo ¢é
uma questdo de colocacdo as vezes ele sai na rua e ele fala alguma coisa eu falo assim “pai,
fica quieto sendo o senhor vai apanhar” ele tem que levar na esportiva pra ele nao achar que
eu to dando bronca e depois ele ndo vai querer sair pra fora

D: Sim sim...

I: Porque querendo ou ndo querendo ¢ uma pessoa de idade que tem pensamentos retrogrados
mas... que € uma crianga... que nao vai pra frente ela vai pra tras entdo se tem que (...)

D: (...) Tirando essas agressoes verbais ele chegou a agredir fisicamente alguma vez?

I: Nao...

D: Nao? ok ¢h:: houve alguma alteracdo na situacdo econdmica da familia depois de realizar
os cuidados dele as vezes por algum custo que ele acaba gerando?

I: Por enquanto a gente ta:: a gente pega alguns remédios pelo SUS... né que a gente
conseguiu... € o restante a gente ta a adaptacdo porque ele ainda ndo ¢ uma pessoa que ta de
cama isso sim a gente vai pondera a gente até tava vendo tem cadeiras pra dar banho com
ventosa quinhentos reais uma cadeira daquela as barra a gente ja colocou entdo aos poucos o
que a gente v€ a gente vai colocando mas eu ndo vou sair por ai colocando um monte de barra

na casa daqui a pouco ele vai (...)
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12: (...) Que na realidade o pai usa mas a mae pode usar qualquer um de nds pode usar a barra
porque ¢ uma questdo de seguranga.

I: E entdio (...)

12: (...) Vai avangando a idade vai (...)

I: (...) E ai aquelas luzinhas de corredor aquelas a noite tipo quarto de crianga nio tem aquelas
luzinhas... infantil? eu comprei uma daquela e coloquei no corredor porque ele ndo quer que
fique a luz acesa... que até eles falam que aquelas luzes que coloca no corredor quando passa
alguém ela acende... mas ¢ capaz ainda de eu dar um susto nele quando eu passar entdo eu
deixei aquela luzinha amarela... ele enxerga ele vai no banheiro sozinho a noite, certo

D: Eh:: comentou que ele além do Alzheimer ele tem problema no joelho e no rim certo?

I E..

D: Além disso ele tem mais algum:: problema?

12: Teve um cancer de intestino...

I: (...) E que ai depois desse cancer eu acho que ai comegou a decair tudo... ele teve um cincer
vai fazer nove anos que ele fez a cirurgia ele tirou mas ele nao teve que fazer quimio nao teve
que fazer radio.

12: () (...) Ele nao precisou daquela bolsinha...

I: E ele ndo usou bolsinha eh:: ndo voltou ele tinha metastase e agora... pelo que a gente ta
acompanhando t4 tudo bem... mas s6 que foram quinze dias internado ele operado no hospital
das clinicas em Sao Paulo... -- que a aqui era fim de ano ai o médico ia viajar e teu pai t4 com
cancer o médico “ah quando eu voltar de férias...” ndo né -- ai tu ja ndo tem sangue na veia
nessa hora ai:: entdo chega ai nds conseguimos em Sao Paulo ai levamos pra 14 ai quinze dias
internado depois no hospital eles simplesmente ignoraram os exames daqui fizeram tudo de
novo... porque ¢ uma seguranga deles né ai no final do ano ele ficou... dia trinta de novembro
ele saiu dia vinte e trés de dezembro do hospital... ai de 14 pra ca comecou a decair a pessoa

fica um declive fica assim... ndo tem mais vontade das coisas né...
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12: (...) Mas a gente sabe também que de acordo com alguns estudos ai na ciéncia o intestino ¢
nosso segundo cérebro... entdo calcula a criatura que tirou um pedaco (quer dizer) um monte
de neurdnio morreu...((risos)) pois € mas entendeu?...

D: Eh:: e os medicamentos que ele toma ¢ vocé que. ..

I: Nao ¢ minha que da...

D: E sua mée que d4 ok...

12: E ndo ¢ da na boca ta ela bota 14 o vidrinho... separa em vidrinho ai de manha te todos que
ele tem que tomar ele sabe que ¢ aquele 14 que tem que tomar

D: (...) Ele toma (sozinho)? (...)

12: (...) S6 ndo tira da caixa da cartela...

I: E a noite () que sdo os calmantes essas coisas né ai também a mae coloca no potinho e...
todo dia a mesma pergunta “posso tomar agora?”’ nao sé depois da jantar mas ¢ todo dia... a
mesma pergunta ai ele toma e todo dia antes de dormir ele faz uma bombinha que ele tem um
chiaco e o médico achou que ¢ um problema de pulmao ele fumou muitos anos mas ele nao
enfisema ndo tem nada bombinha ¢€ so6 pra tirar o chiago... ai ele faz essa bombinha que ¢ outra
ginastica...

D2: Isso ele faz sozinho também?

I: Também faz sozinho mas todo mundo tem que ajudar “assopra puxa olha se saiu tudo o
p6zinho tem que enxaguar a boca tem que escovar os dentes” e agora a unica coisa que ele
ndo quer ¢ ir no dentista preciso levar ele no dentista mas eu ndo consigo levar ele no
dentista...

D: Ele ndo quer ir?

I: Nao primeiro porque nao era o dentista que atendia eu ¢ meu irmao ¢ do sobrinho do
dentista... ai ele ndo queria ir porque nao sei 0 que ndo sei oque la... consegui que o meu
dentista e do irmao atendesse ele... ele falou que ele ndo vai que ele ndo quer que ele ndo tem

dor de dente ta com o dente quebrado mas ele nao quer ir entdo... ndo posso carregar ele...
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D: E como foi 0 momento que vocés descobriram que ele tinha Alzheimer? 14 em dois mil e
quinze...

I: A gente j4 desconfiava a gente ja tinha levado ele no final de dois mil e quatorze no
geriatra... e ai ele falou assim “isso ai ¢ uma deméncia” mas ai a gente ndo sabia quem era de
dentro de todas da idade a gente nao sabia qual era... ai ele pediu uma ressonancia magnética e
0 ndo sei o que l4... ai fiz todos os exames e levamos realmente... pra mim foi::... um tiro no
pé ((risos)) é bem triste...

D: Eh:: e logo que descobriram que ele tinha a doenga quais foram as atitudes que voces
tomaram?

I12: Tirar a chave da porta (...)

I: (...) Nao isso a gente ainda deixou por um tempo umas das primeiras coisas que a gente fez
foi... fazer ele parar de dirigir que ainda demorou uns dois meses... porque o pai dirigiu
sempre o primeiro emprego foi numa oficina mecanica ele era menor de idade e ele dirigia na
oficina mecanica porque naquela época nao tinha tanta regra... eh:: () até hoje a chave do
carro fica escondida aqui em casa meu irmao usa o carro pra ndo ficar parado na garagem e
quando o carro t4 na garagem a chave fica escondida... ai ele pede a chave do carro a gente da
ai ele vai olha o motor olha o 6leo olha ndo sei o que 14... ai ele fecha o carro reclama que o
carro ta sujo nao sei o que la... ai depois ele pdem em cima do armario ai a hora que ele vai
deitar ela some... porque eu ndo sei se de madrugada ele vai acordar... e ai as chaves da porta
da casa eu tiro porque ele sempre foi uma pessoa que ele ouvia um barulho no quintal ele...
levantava saia e via o que era e eu nao quero que ele saia mais entdo ele levanta de madrugada
se eu vejo que ele ta mexendo na porta eu vou atras ai eu pergunto “o que foi? ta esperando
visita?”...

D: E ele que pede a chave do carro pra ir olhar?

I: Ele chega e fala assim “eu ndo acho a chave do carro cadé a chave?” ai eu vou... finjo que

procuro e dou a chave do carro pra ele... ((risos))
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D: Ok como ele ainda ¢ bem ativo eu imagino que vocé nao tenha que cuidar tanto cuidado
fisico como carregar e... carregar ele mas tem algum problema de saude que vocé
desenvolveu apos... a data de dois mil e quinze?

I: S6 os nervos... ((risos))

12: Acho que isso € o que todos eles vao desenvolver... impaciéncia tristeza... acho que 1sso
eles vao... eles mais diretamente... € depois assim o cuidado € tanto que se por exemplo se eu
vou l& e sento pra tomar café com ele... ele me pergunta cinquenta vezes a mesma coisa a
minha mae nem ela tem a paciéncia de ouvir meu pai perguntar pra mim cinquenta vezes tem
que aproveitar essa hora e desligar porque vai perguntar pra mim cinquenta vezes € eu
cinquenta vezes vou responder pra ele porque eu nao vivo la as vinte e quatro hora do dia
nesse ponto € preciso compreender-se disso...

I: E eu ¢ a mée a gente toma... como que se fala?...

I12: Passiflora...

I: E eu e a mée... a mie ja ta com problema de pressdo alta... entdo provavelmente a gente ja ta
cuidando pra ela ndo ficar... como que se fala?... negocio de pressdo alta... esqueci o0 nome
agora...

I12: Hipertensao...

I: () ((risos)) Hipertensdo ai tem que cuidar ela tem setenta e nove anos também né... e ela €
muito ativa a mae sai sempre enquanto eu t0 em casa ela sai... mas quando eu ndo to ela fica
em casa.

D: Ok... entdo como vocé comentou no comego ja antes de comegar a gravar nao tem nenhum
grupo de cuidadores aqui em Jaragud né?

I: Aqui em Jaragud ndo eu tenho algumas pessoas que eu conheco que tem casos na familia e
de vez em quando a gente troca uma ideia mas € assim “0 se precisar grita”... porque nem
todo mundo fala...

12: Nao sei se tem vergonha...
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D: E as vezes a pessoa ndo admite. ..

12: Porque assim ndo ¢ vergonha mas € triste... voc€ ver aquele... que te criou:: que € teu pai::
e 14 pelas tantas vocé vé que ele ndo ¢ mais aquilo que voce sabia que ele era...

I: E a maioria do pessoal pergunta “ele ¢ louco?”...

D: () Mas entdo vocé tem algum outro cuidador com quem vocé conversa sobre...

I: Cara eu ndo sei se sdo cuidadores porque um € professor... entdo mas ele deve ajudar de vez
em quando...

12: Fazer que nem eu vou l4 e visito...

I: E e a outra também. .. ela ndo mora com a mie mas ela também trabalha entdo deve ser a
noite... entdo ndo tem um cuidador que seja vinte e quatro horas por dia... que assim seja
especializada que fez curso...

D2: Também sao cuidadores familiares...

12: O que devia ter que acho que até ja propds a prefeitura né... de fazer um acompanhamento
com vocé€s um psicologo... assim como tem ali no hospital Sdo José que quem cuida de
paciente com cancer tem o psicélogo que atende eu... acredito que deveria ter um psicélogo
que atende quem acompanha o paciente com alzheimer ou pelo menos fazer um... uma salada
disso e acompanhar todos as pessoas que tem um paciente desses em casa € que tenham
qualquer tipo de deméncia...

D: E infelizmente ainda é muito negligenciado por aqui né a situacfo...

D2: Apesar de ter um numero razoavelmente grande de casos...

I: Eu ndo sei eu descobri um que foi num aniversario do pai... que eu mandei um email pro
meu professor dizendo que “eu ndo vou pra aula vou passar o aniversario do meu pai com
meu pai e vou aproveitar enquanto ele ainda lembra que tem filho... que daqui a pouco ele ndo
lembra que tem filho™ ai ele veio falar comigo “meu pai também tem alzheimer”... foi ai que
eu descobri mas o pai dele a evolucao foi rapida né o pai dele € mais novo que o meu... e foi

bem rapido e assim leva ele pra passear 14 fora numa cadeira ele ndo olha nem os passarinhos
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parar em cima dele ta totalmente fora... ¢ que depende de pessoa pra pessoa € o pai a gente ta
tentando ndo deixar ele muito parado...

12: Entdo tipo assim se ddo... sabe aquela revistinha Coquetel de caca-palavras pra ele fazer...
D2: Pra ir estimulando...

12: E.No comego dava até continha pra ele fazer porque meu pai foi dono de bar... e ele tinha
uma coisa que se chamava caderneta do fiado ai ele pegava toda aquelas contas desse
tamanho grandonas e fazia de cabeca “oito e cinco treze dezoito” e assim vai e ele fazia isso
de cabega e hoje ele ndo faz mais vez ou outra... que ele ndo sei € os flash que ela fala que ele
consegue fazer alguma coisa assim... ele 1€ um pouco ndés fomos na missa um sabado desses e
ele queria cantar... entdo ele pegou o livro pra cantar que ¢ normal todo mundo faz isso ai
tinha vezes que ele mal conseguia achar o numero entdo eu trocava de livro com ele e ele
falava “ndo deixa que eu acho” pronto mas l& pelas tantas ele ndo conseguia acompanhar uma
linha embaixo da outra e cantava um pedago aqui um pedaco ali porque ja perdendo...

I: Na verdade ta perdendo a nogao espacial...

12: A nogdo de espago de letra talvez ndo sei porque...

I: Tudo pra ele ele perde a pessoa vai perdendo a hora uma coisa em cima parece que ta do
lado por isso que ele reclama tanto das tonturas... ele td tomando remédio mas vocés sabem
que ele ta perdendo a no¢do de espaco por isso que ele perguntou “ele come sozinho?”” come
porque a hora que ele perder a nogdo de espaco ele ndo vai nem conseguir comer ele vai pegar
o garfo aqui e vai colocar ali a comida... entdo a gente ta de olho...

[2: Um estimulo direto tem que fazer...

I: E a gente tad no comeco... eu tava em casa ai eu tava fazendo a segunda fase do TCC que eu
acabei administra¢do agora... € o que eu fazia eu pegava sentava do lado dele como ele ndo
mexe com computador entdo... eu fazia e fazia umas folhas que eu tinha em casa e cadernos e
adaptava pra coisas de 4% série porque ele s6 tem até a 4* série porque ndo adiantava dar as

coisas ali pra ele entdo eu fazia o TCC e ele ficava ali do meu lado fazendo conta escrevendo
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juntando pontinho ai ele errava eu apagava fazia ele fazer de novo ai uma hora ele chegou e
“ndo quero mais fazer isso”... tentei tentei fiz cOpias com as letras maiores “ndo quero ndo
quero” ai parou de fazer e ele parou de fazer... ai ele pega um livro e 1€ tem um livro que todo
vez que ele pega o livro ele comeca o livro por mais que ele tenha colocado o marcador... mas
ai € porque ele esqueceu o que ele tinha lido entdo ele vai ele volta...

D: Vocé chega a se sentir obrigada as vezes a cuidar dele ou vocé faz mais porque ¢ uma
necessidade ou... algum outro motivo?

I: Nao ndo ¢ uma obrigacao...

12: Uma obrigacao porque € teu pai...

I: Nao sei se fosse outra pessoa... que eu tivesse tido tanto convivéncia ndo ia ser... assim
porque... fazer isso chega a ser uma fantasia eu passei o fim de semana com ela pra ajudar ela
e ela ¢ minha tia s6 essa ¢ irma dele ela ainda t4 bem melhor que ele... ela ainda ndo tem
diagnosticado mas eu acho que ela deve ter alguma coisa assim ela nao lembra das coisas mas
ela mora sozinha entdo se obriga a fazer as coisas ela tem uma filha que mora perto um outro
filho que ndo mora t3o perto mas ela mora sozinha... entdo se obriga a fazer o pai ndo o pai ja
tem duas em casa entdo pra ele as vezes ele fala “eu nao vou fazer tem duas mulher aqui
dentro”...

D: -- Alguma pergunta que tu acha que faltou? ---

D2: -- Nao acho que foi tudo... --

I: -- Vocé quer dar uma olhada na gravacao? --

D2: -- Nao ndo precisa...D2

D: Acredito que seja isso a gente s6 tem uma coisinha que é um pouco mais rapida é um

pouco mais objetiva...
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Apéndice G

Entrevista - Cuidadora Institucionalizada

I = Informante; D = Documentador; D2 = Documentador Dois.

D: Eh:: bom... éh:: qual a faixa etiria mais presente nos pacientes que a senhora cuida
normalmente assim... que faixa etaria normalmente... os pacientes de alzheimer estao?

I: Geralmente os que entram morar no lar a partir de sessenta anos de idade ¢ a idade minima
e... ah assim as demonstracdes os sintomas de alzheimer sdo bem dependentes depende de
pessoa para pessoa mas geralmente aqueles idosos com idade mais avangada tendem a
demonstrar mais sintomas...

D: Entdo... ¢h:: os estagios que eles entram aqui sdo variaveis ou normalmente eles entram
em estadgio mais avancado?

I: E bem gradativo entdio essas pessoas que ja moram ha mais tempo aqui no lar a gente vai
acompanhando né o dia-a-dia as rotinas a gente percebe que ¢ bem gradativo entdo pequenas
coisas no dia-a-dia eles comecam a esquecer ou tarefas simples eles ja ndo sdo mais capazes
de realizar isso vai sendo gradativo a velocidade em si né dessa evolugdo vai depender de
pessoa pra pessoa...

D2: Eles geralmente desenvolvem a doenca aqui?

I: Assim os idosos que moram aqui eles tem que entrar saudaveis tanto na parte fisica quanto
psicoldgica né e essa parte de deméncias também entdo para entrar tem que ser né ndo pode
estar apresentando nenhuma dependéncia entdo... depois né esses que a gente tem aqui eles
desenvolvem aqui claro quem sabe antes tem pessoas que comecam ja apresentar alguns
sintomas a partir dos quarenta quarenta e poucos anos mas eles sdo quase imperceptiveis né
entdo aqui dentro quando eles realmente desenvolvem e comegam a avangar os estagios ¢
porque eles ja estdo morando geralmente ja estdo a um certo tempo e até ¢ mais facil de cuidar
dessas pessoas que ja moram aqui digamos ha alguns anos e a gente comega a perceber e vai

orientando aos poucos a rotina do que aqueles que desenvolvem muito rapido e que a gente
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ndo conhece muito bem o perfil que quando vocé conhece a pessoa conhece seus costumes
conhece as rotinas ¢ muito mais facil lidar né porque quando a pessoa ja desenvolve oh:: o
alzheimer ndo ¢ s6 o esquecimento ele pode ficar agressivo ele vai ter comportamentos
estranhos tem muitos que tem a necessidade de caminhar entdo a gente tem que cuidar nessa
parte entdo conhecer o perfil do morador conhecer o perfil do idoso costumes e rotina ajuda
muito nessa questao do cuidado...

D: E normalmente qual ¢ o estado civil do paciente na maioria das vezes eles sdo casados
vitvos?

I: A maioria que a gente tem aqui na casa sao mulheres e a maioria viuvas...

D: E normalmente ¢h:: o grau... vocé poderia nos dizer assim o grau de escolaridade que
assim eles tém normalmente?

I: Olha a maioria deles tem no maximo ali o ensino médio ou até a quarta série a maioria.

D: E... a maiori (...)

I: (...) Esse que estdo aqui numa idade bem mais avangada...

D: Sim a relagdo dos pacientes com a familia a familia vem visitar ou tem algum caso que...

I: Quando entra aqui ndo tem ninguém abandonado que pra entrar pra morar aqui na nossa
instituicdo ¢h::... ndo tem ninguém que vem obrigado entdo ¢ o proprio idoso que assina o
contrato entdao por isso que eles tem que estar ¢h:: com o cognitivo pleno tem que ser capaz de
tomar a decisdo entdo ele vem porque ele quer a gente ndo obriga ninguém a entrar ou aquela
entrada forcada isso aqui a gente nao faz ¢ tudo feito por contrato entdo o idoso entra e junto
na assinatura do contrato ¢ o idoso que assina e um responsavel entdo ndo tem nenhum
morador que nao tenha algum responsavel ou... acontece também que a filha mora longe né na
Alemanha e s6 tem uma filha entdo tem sempre um responsavel ou alguém proximo que
assina pela pessoa e também ¢ alguém que a gente vai chama em caso de emergéncia...

D: Eh:: vocé ja conhecia... teve algum paciente que vocé ja conhecia a familia antes dele

entrar aqui na instituicao?

78



I: Ah... s6 deixa eu falar a gente ndo ¢ acostumado a falar pacientes a gente fala morador aqui
dentro...

D: Ah...

I: E uma coisa assim o nosso foco ¢ diferente ndo ¢ uma casa de saude né ndo é tipo um
hospital que vai 14 a pessoa vem ¢ mais carater residencial entdo geralmente a gente fala o
morador ou 0s 1dosos...

D: Ok...

I: Que é mais assim... as familias tem muita gente que ¢ de Jaragua entdo essas familias
antigas da comunidade entdo muitos se conhecem entre eles também tém esse vinculo ja de
fora e a gente também tenta preservar muito a questdo do vinculo familiar porque a partir do
momento que eles entram aqui eles sd3o a nossa responsabilidade a nossa responsabilidade
manter o local assegurar condi¢des de seguranca quando precisa de uma assisténcia de saude
né prestar o primeiro atendimento encaminhar se necessario mas a gente em momento algum
tira a responsabilidade da familia entdo a gente tem no contrato né no estatuto da casa que a
familia tem que participar de toda a rotina do idoso saber de todas as mudangas que estdo
acontecendo quando tem alguma questdo de saide ou tem alguma doenca que precisa de
tratamento a familia sempre vai estar envolvida tanto ¢ que nos somos funciondrios da casa se
precisa um idoso de hospital ou né sair fazer compra ou alguma coisa a familia tem que se
responsabilizar por isso, entdo a gente ndo assume o papel da familia, para manter e preservar
esse vinculo...

D: Eh:: agora a gente vai abranger mais perguntas sobre o seu perfil porque na nossa pesquisa
também a gente fala que gostariamos de saber o perfil dos cuidadores... éh::... qual que ¢ a
sua idade? nao precisa falar a idade pode ser a faixa etaria...

I: Eu tenho 26 anos...

D: E o seu estado civil?

I: Casada...
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D: E... qual que € o seu grau de escolaridade? vocé fez algum curso técnico ou vocé fez (...)

I: (...) Nao eu tenho superior e especializacao...

D: E qual que seria a sua especializa¢ao?

I: Eu tenho especializagdo em urgéncia e emergéncia tem administracdo que eu to concluindo
€ vou iniciar geriatria...

D: E:: a quanto tempo vocé cuida de pacientes com alzheimer?

I: Eu comecei a trabalhar aqui fazem trés anos entdo nesse periodo que eu tive... que eu
comecei a ter esse contato antes desses trés anos que eu tive que trabalhar aqui eu nao tive
contato... entdo foi aqui que eu adquiri esse conhecimentos que eu aprendi né a trabalhar com
esse publico...

D: Vocé mora aqui com os pacientes ou...?

I: Nao...

D: Eh:: e qual que ¢ o horério de trabalho?

I: Entdo eu trabalho no horario comercial entdo de segunda a sexta das sete horas até ali as
quinze pras cinco cinco horas e também quando precisa em casos de emergéncia né meu papel
também t4 presente e dai tem os cuidadores a gente denomina dessa forma para ser realmente
aquela questdo do cuidado né ndo caracterizar um servigo de saude mas todos sdo técnicos em
enfermagem né ou auxiliar com registro no coren para poder realizar os procedimentos...
entdo sou eu que sou enfermeira uma coordenadora dai tem dois técnicos de manha tem dois
técnicos de enfermagem a tarde e a noite tem um té€cnico por turno entdo eles se revezam...

D: E por que que vocé escolheu ser cuidadora de idosos?

I: Na verdade assim eu sai da faculdade e esse foi a primeira oportunidade que eu tive pra
trabalhar... entdo no comego eu pensei “ah nossa” né ¢ um universo totalmente diferente pra
mim entdo aos poucos eu fui aprendendo e gostando dessa parte que aqui onde a gente
trabalha a gente preza muito pela questdo do servigo bem feito do idoso realmente ter aquela

sensacdo de se sentir em casa tanto € que se a gente perguntar para varios aqui né... se eles
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querem sair enfim eles ndo querem porque eles ja se associaram ao local eles gostam eles
trazem digamos os seus pertences pra cd entdo isso se torna a casa deles entdo eu aprendi a
trabalhar principalmente nessa questdo da humanizagdo que ¢ uma coisa que na faculdade em
varios cursos a gente ouve falar “ah humanizagao tem que ser um tratamento humanizado” s
que muitos locais... que eu fiz estagio enfim... ¢ uma carga de trabalho bem excessiva e as
vezes essa parte da humanizacdo ficava muito de lado e aqui € um local que a gente tem essa
ple... essa oportunidade plena de desenvolver realmente o atendimento humanizado... € € o
que a gente quer que realmente seja um atendimento bom e que eles se sintam bem...

D: Entdo a sua relacdo com os moradores aqui ¢ mais uma relagdo até... de amizade entao?

I: Nao na verdade a gente trabalha ¢ técnico todo trabalho técnico s6 que ¢ humano né ao
mesmo tempo a gente pensa na parte n¢ pratica de saude nos procedimentos mas a gente tenta
tornar isso da forma mais natural possivel sabe... tenta envolver os idosos porque nao € s6 o
cuidado técnico que importa é toda a questdo da relacdo social € a parte psicologica entdo ¢
um cuidado amplo né que a gente sempre ¢é... realizado com muito respeito e lembrando
sempre que o idoso vai ser centro do nosso cuidado a gente quer que ele se sinta bem em
todas as esferas né... entdo ¢ um cuidado diferenciado por ser mais humanizado mas ao
mesmo tempo ele ndo deixa de ser um cuidado técnico que... pra fazer essa humanizacdo a
gente utiliza técnicas e enfim procedimentos ¢h:: realizados de uma forma especial pro
publico...

D: E vocé disse que voce saiu da faculdade e entrou aqui... vocé ta gostando do seu trabalho?
I: Eu gosto...

D: Pretende continuar cuidando de idosos?

I: Sim tanto né que agora eu vou iniciar um curso de geriatria que eu ja estava procurando a
algum tempo mas... ¢ bem dificil na nossa regido...eu to acho que desde que eu entrei aqui
procurando alguma coisa proximo especializagdo e ndo encontrei tanto € que nesse meio

tempo eu acabei fazendo outros né que também fazem parte ndo sdo diretamente ligados mas
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fazem parte do trabalho também... € agora como tem... vai ter em Joinville a especializacao
entdo eu vou aproveitar pra fazer também...

D2: Vocé disse que ja tinha trabalhado antes né no estagio... vocé ja tinha tido contato com
alguém com alzheimer?

I: Diretamente ndo... claro eu fiz estdgio em hospital posto de saude mas era sempre aquela
relagdo... éh:: pontual... ndo tinha realmente aquela relagdo do trabalho diario eu acredito que
sO assim vocé vai realmente conhecer a pessoa né...

D: Sim a renda que... do servico que vocé faz aqui cuidando dos moradores ¢ o suficiente?
para a senhora viver bem?

I: Olha... dentro da média ele ndo t4 entre os salarios maiores mas... eu me sinto bem
trabalhando aqui entdo a renda acaba sendo... eu fico feliz com o que eu ganho né... claro a
gente sempre ficaria feliz em ganhar mais mas nao € s6 a questao financeira as outras coisas
¢h:: acabam compensando sabe questdo da jornada de trabalho que ¢ mais flexivel mesmo a
questao de vocé gostar do que ta fazendo né...

D: Voceé realiza outro trabalho além desse?

I: Eu na verdade eu faco voluntario nos bombeiros né mas isso nao ¢ remunerado...

D: E quais cuidados normalmente vocé ¢h:: €... dispensa aos moradores com alzheimer?

I: Entdo aqui a minha fungdo ¢ a parte da... responsabilidade técnica... entdo € organizar todo
o servico gerenciar... entdo eu divido esse servico na verdade com a Alice que ¢ a
coordenadora que ja ta aqui a mais tempo... entdo a gente faz em conjunto mas basicamente as
responsabilidades enquanto €... enfermeiro responsavel seria essa parte de gerenciar a equipe
outro orientar os procedimentos é... conduzir o idoso em casos de emergéncia pro hospital
providenciar todo esse... né esse atendimento avisar a familia ter contato sempre com os
familiares qualquer alteracio no quadro da pessoa também contatar o familiar
responsabilidade pelas medicagdes também daqueles que a gente cuida tem muitos que

consegue ainda cuidar da medicagdo toda a rotina sozinho e desses que sdo dependentes...
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entdo ¢ nossa responsabilidade enquanto equipe de né... t4 gerenciando t4 sempre de olho
como té essa... a vida e a execucdo das atividades de vida didria... j& os cuidadores né que sdo
os técnicos em enfermagem sdo responsaveis mais pela parte de procedimentos de entregar a
medicagdo dar os banhos cuidar da higiene €... ajudar a organizar o quarto... dos idosos ter
maior aten¢ao com esses totalmente dependentes né que sdo os acamados os diabéticos...
entdo t4 auxiliando realmente nessa parte... quando precisa quando ta de férias ou quando o
volume de trabalho ¢ muito grande eu ajudo eles também nessa parte...

D: E como... como vocé vé essa atividade de cuidar dos idosos?

I: Olha... eu vejo como atividade muito gratificante entdo como eu disse... uma area que ta
crescendo... entdo hoje aqui em Jaragua do Sul que eu conheco assim legais... tem duas
instituicdes... entdo ¢ uma aqui e aquela... uma outra que aceita idosos dependentes... mas
sdo totalmente diferentes como foco... mas € a profissdo do futuro... entdo a gente vé€ que a
populacdo ta envelhecendo né... em maior nimero de envelhecimento que das pessoas que
tao nascendo né inversdo dessa pirdmide e eu vejo como algo gratificante porque eu gosto de
fazer.. entdo eu me sinto no local correto de trabalho... e também ¢ algo que ainda precisa de
bastante estudo bastante investimento... porque eu vejo que a nossa estrutura hoje pelo menos
na nossa regiao ainda t4 caminhando ndo ¢ uma estrutura plena a gente vé€ pelos cursos né...
que agora que foi surgir... olha depois de tanto tempo né pelo menos que eu to aqui a trés
anos ¢ o primeiro curso né mais longo que eu to... que eu consegui encontrar na regiao...
entdo eu vejo assim... € a profissdo do futuro e precisa de mais investimentos,mais estudos
mais €:: pessoas capacitadas pra desenvolver esse cuidado.

D: De quantos moradores com alzheimer aqui vocé cuida?

I: Hoje... 0 nosso... a gente tem no total sessenta moradores desses sessenta... os que recebem
os nossos cuidados ¢ em torno de vinte a vinte e cinco... mas os que ja desenvolveram e com
diagnodsticos de alzheimer mesmo a gente tem em torno de seis que sdo diagnosticados né

oficialmente com alzheimer.
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D: E... quantas horas da sua jornada de trabalho vocé dedica aos moradores diretamente
cuidando e assim...

D: Como... eu no caso da minha fungdo ¢ mais assim a parte de também estar revisando os
prontudrios os procedimentos... entdo ¢ bem relativo... entdo como eu nao fico direto dentro
dos quartos agora eu ndo saberia te dizer exatamente quanto... mas um morador dependente
que ¢ o grau trés né que ¢ a maior dependéncia que a gente tem aqui acamado... enfim os
nossos cuidadores em média eles ficam dentro do quarto s6 com atengdo para aquela pessoa
em torno de cinco a seis horas... claro juntando todos os... né todos os turnos enfim... ¢ mais
ou menos essa média... claro quando uma pessoa... cada vez que ela vai ficando mais
debilitada quando a pessoa entra em cuidados paliativos que € quando vocé ta fazendo né...
que vocé vé ndo tem mais o que fazer ndo tem mais recurso mesmo com a assisténcia médica
tudo €h::... ai € mais... ai ja teve casos assim que a gente tinha que ficar praticamente o tempo
todo dentro do quarto a noite como era... com tem s6 uma cuidadora a familia acabava
ficando... entdo em alguns casos né principalmente essas pessoas que ja tdo naquela fase de
terminalidade... que ja tdo né... prestes a falecer... a familia fica junto entdo eles acabam nao
ficando mais sozinhos isso ¢ bem... depende atualmente aqui a gente ndo tem nenhum
totalmente acamado... entdo atualmente ¢ uma fase mais tranquila a gente ja teve fases no
periodo do inverno que ¢ mais frio... que dai ¢ ¢ tendéncia que eles fiquem mais acamados
entdo o nosso servico aumenta um pouquinho.

D: Eh:: vocé falou que toda instituigio cuida para o paciente ainda ter essa relagio com a
familia ¢h::: dos pacientes assim com alzheimer os familiares vem ajudar nos cuidados...
como banho... ?

I: A parte assim de cuidado... banho troca de fralda alimentagao... a maior parte desse servigo
como ¢ um servico mais técnico ¢ realizado pela equipe né... entdo a pessoa quando vai.. a
medida que ela vai ficando dependente ela também vai ter graus n, ali de cuidado né... entdo

graus de... a gente... a gente até tem na casa uma tabela né... a pessoa que ta no grau um grau
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dois entdo pra gente sabe, ... quanto tempo vai precisar de cuidado quais sdo os tipos de
cuidado... mas geralmente os cuidados sdo realizados pela equipe... claro a familia vem
participa... mas a gente prefere que eles venham pra conversar leva pra passear toma um sol
mais atividade de lazer né... tem muitos que a parte da alimentacdo quando ndo tem nenhum
perigo de se afogar né de broncoaspirar... a gente permite que a familia faca quando eles né
querem... mas em momento algum a gente vai pedir pra que a familia realize um
procedimento que ¢ nosso né essa responsabilidade a gente ndo vai exigir... entdo sempre
procedimento que ¢ procedimento técnico deve ser feito pela nossa equipe.

D: Vocé ja pensou em ter alguma outra profissao além de ser enfermeira?

I: Olha eu gosto bastante da area de urgéncia e emergéncia mas outra profissdo assim... outra
area de formagao nao.

D: E como ¢ sua rotina fora daqui... do lar das flores?

[: Bom.. depois que eu saio daqui eu faco meu servigo domésticos né que precisa... tem a
questdao do bombeiro tem... eu me dedico também alguns periodos ao meu curso né que agora
eu to concluindo né sempre busco me atualizar em alguns... alguns momentos mas enfim
agora ¢ basicamente... a minha rotina ¢ essa trabalho,depois que eu chego em casa faco os
meus afazeres vou pro bombeiro e tenho a minha pds entdo ¢ esse... € basicamente o que eu
faco.

D: J4 aconteceu de ter (paciente)... ¢h:: moradores agressivos?

I: Ja... varios... a gente apanhou de alguns inclusive... mas assim a gente sabe que isso ndo ¢
muito... a gente acaba tentando relevar claro... na hora vocé fica assustado vocé pensa
“nossa” fica sem acdo, mas a gente... como ja € acostumado... trata isso de uma forma mais
técnica entdo respira fundo chama um colega pra ajudar se a gente né... ndo ta dando conta e
isso passa sabe a gente sabe que isso ndo ¢ uma agressividade que a pessoa quer... ndo € algo
que é... com vontade de fazer a pessoa simplesmente... a doenga atinge uma regido ali do

cérebro né... e a pessoa ja ndo se da conta das atitudes ela perde a questdo da no¢do do que
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pode e o que ndo pode fazer né... entdo a gente tem consciéncia disso como a gente entende
esse lado da doenca e ja td acostumado com essa... com essa progressdo entdo a gente... pra
gente claro... ndo vou dizer que nao afeta mas a gente sabe relevar... ter essa parte ser
resiliente pra conseguir superar.

D: E como que ¢ a convivéncia com os moradores que tem alzheimer aqui? ¢ muito diferente
dos moradores que sdo saudaveis?

I: Assim... tudo que ¢ oferecido na casa a gente tenta a0 maximo ndo criar diferencas... entdo
tentar tratar todo mundo igual... tem pessoas que ja tdo comegando com alguns sintomas de
deméncia elas ainda circulam pela casa a gente tenta a0 maximo incentivar o autocuidado para
que elas facam suas atividades participem ali nas refeicdes no refeitério pra né... fomentar
essa interagdo social... que a partir do momento que a pessoa tem essa debilidade a gente ja...
a nossa equipe conhece a pessoa e também nao s6 a equipe de cuidado do idoso também todos
os outros funcionarios a gente percebe muito esse cuidado por parte dos outros (setores)... da
limpeza do pessoal da cozinha... entdo as vezes acontece... morador j4 ndo n, ta um pouco
confuso ¢ de tarde e ele te diz “bom dia” e a gente responde “bom dia”... tenta deixar ele o
mais calmo possivel pra ele... tem muitos casos... as vezes o familiar ndo entende essa
progressdao da doenga vai querer corrigir “ ndo pai, ndo ¢ bom dia ¢ boa tarde” ai o idoso
acaba ficando nervoso... entdo a gente tenta tratar ali a parte da deméncia a parte da confusao
ali e... a desorientagdo, tempo e espago ¢ um dos primeiros sintomas que vai aparecendo...
mas tudo a gente tenta tornar de uma forma mais natural possivel... evitar a exclusdo do idoso
e ao maximo fazer ele participar das atividades para que ele também ndo se sinta de certa
forma excluido ou rejeitado.

D: Tem alguma coisa que lhe incomoda cuidando do paciente... do morador com alzheimer?

I: Olha... como eu disse ¢ uma questdo bem técnica né... entdo o que... ndo tem nada assim
“ah 1sso incomoda...” a gente acaba entendendo que ¢ tudo parte da doenca... é claro a gente

as vezes pensa “sera que eu podia fazer um pouco mais”... varias vezes a gente vai pra casa
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“ah o que eu podia fazer?” principalmente esses pacientes que ja tdo na fase de cuidados
paliativos... entdo claro as vezes a gente tem um sentimento assim de incapacidade mas no
outro dia a gente respira fundo... volta revisa todo né... o trabalho tentando dar o maximo de
conforto pra pessoa pra que ela se sinta bem... e também outra coisa que as vezes a gente se
incomoda um pouco € essa questdo da assisténcia que as vezes a gente precisa de outras
instituicdes... que as vezes a gente cuida também deles aqui... precisa de algum outro servigo
e as vezes nao € correspondente.

D: Vocé ja deixou de fazer alguma coisa na sua vida pessoal por conta do trabalho?

I: Ah algumas vezes... como eu disse em alguns casos de emergéncia enfim é... a gente
precisa estar sempre atenta ao telefone né pra orientar a equipe... ou em outros casos deixa de
ir a algum lugar pra ter que vir aqui fora do horario né... entdo ja aconteceu ou mesmo no caso
de princ/principalmente ali... eu to fazendo ali o curso de administracao pela casa também né
entdo um final de semana eu dedico pra isso... entdo vou la fico o final de semana estudando
pra tentar aplicar aqui... que também nao deixa de ser né deixar de aproveitar o final de
semana pra isso.

D: Vocé sentiu que a sua privacidade diminuiu por conta dos cuidados com os moradores
aqui?

I: Nao... porque desde o comego algo que eu tentei a0 maximo... ndo tem como dizer que nao
influencia... mas foi separar a parte profissional da parte né... pessoal... depois que eu saio
daqui eu tento fazer outra coisa tentar me desligar ao maximo do trabalho.

D: A familia dos moradores aqui... eles reconhecem o seu trabalho? eles conversam...
agradecem?

I: Sim... a maioria entdo... a gente vé que o cuidado com o idoso... principalmente com o
idoso dependente ¢ bem mais facilitado quando a familia ta junto quando a familia é presente

e participa... entdo as vezes tem aquele familiar que € um pouco mais ocupado nao tem tempo
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de tar vindo aqui né... entdo com esse as vezes ¢ um pouquinho mais dificil mas a gente
consegue também... mas quando a familia participa ¢ muito melhor.

D: Ja teve moradores daqui que faleceram? e como a equipe reagiu?

I: Assim... desde que eu to aqui foram muitos ja... até pela idade avancada né mas a maioria
ou acaba falecendo no hospital quando eles precisam de um tratamento e a gente ndo tem mais
suporte - -que a gente ndo faz procedimento invasivo- - entdo quando eles precisam de um
tratamento mais especializado mais avangado... entdo eles sdo encaminhados geralmente pro
hospital... entdo tem muitos que falecem no hospital e alguns quando falecem aqui
geralmente ¢ por morte natural... entdo aquele paciente ja foi pro hospital ja fez todos os
tratamentos possiveis geralmente um idoso ja em idade muito avancada entdo ele fica aqui
mas de uma certa forma a gente acaba encarando como algo natural... e a gente tenta fazer
com que isso ocorra de uma forma mais natural possivel.

D: Vocé teve algum problema de saude depois de comecar os cuidados? fisicos ou
psicolégico?

[: Como um todo acho que o pessoal que trabalha na enfermagem ¢ muito a questdo da
labologia né... questao da dor nas costas... isso ¢ a Unica coisa assim que eu... ndo ¢ sempre
mas quando eu vejo que o trabalho t4 um pouquinho mais pesado ou que a gente precisa
erguer alguém ou ajudar alguém que seja mais pesado eu sinto.

D: Vocé buscou ajuda médica?

I: Sim... eu faco acompanhamento eu fago tratamento tudo certinho.

D: E vocé toma algum tipo de medicamento pra dor?

I: Tomo... mas ocasionalmente... ndo é sempre.

D: Vocé recebe apoio da sua familia eles te apoiam nesse trabalho?

I: Sim.
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D: Vocé troca experiéncias com outras pessoas que cuidam de pacientes com alzheimer?
Pessoas que tem alzheimer por meio de grupos de apoio... tem internet também que tem
grupos e tem bastante sites...

I: Na verdade assim... na internet eu ndo participo entdo geralmente dentro da nossa equipe a
gente procura conversar bastante sobre os moradores mas como eu disse ainda ndo tem
servigos né... aqui na nossa regido dessa natureza... entdo até com outros é... casas de
repouso... no momento eu ndo tenho conhecimento até a prefeitura tinha né um grupo... eu
ndo sei se ainda td funcionando um tempo até a gente perguntou e nao estava mais... 0 grupo
de apoio né pra esse tipo de pessoa.

D: Entdo eu acho que ¢ isso... ¢h:: acho que a entrevista foi essa... obrigada.
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Anexo A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Cuidadora Terceirizada
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cada uma das partes,

Jaragud do Sul (SC), O, de_Tekraben  de 2017,

Mome legivel e assinatura;

RG. 3 @5 0%
Egm@_gexﬁfa_&%m_&m_a__%mng._gamﬁk
Prof. W olerin — Pesquisador {Dﬁenladoﬂi@z_}

RG, 4082 5%
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Anexo B

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Cuidadora Familiar 1

MINISTERIO DA EDUCACAO
SECRETARIA DE EDUCACAO PROFISSIONAL E TECNOLOGICA

INSTITUTO FEDERAL DE EDUCAGAO, CIENCIA E TECNOLOGIA
DE SANTA CATARINA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

(De acordo com a Resolugio 466, de 12 de dezembro de 2012, que
estabelece as diretrizes ¢ normas regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres
humanos - do Conselho Nacional de Saude - Ministério da Satide - Brasilia - DF)

Eu,/Q&:V\;ff-mv‘”a M;}, RG?ég—g_fJ 9

autorizo que minhas imagens e¢/ou gravagdes em 4udio e/ou entrevista, realizadas nas
dependéncias da(0) resdencie do eafceristado , possam ser
utilizadas no projeto de pesquisa intitulado
* buidadomes  do  cimcendes. de  Matemees ”, desenvolvido pelos
alunos(as): _Jelige Ak xandr ¢ {aas Grilzmacher , orientado pelo Prof.
[oerrg I, do Curso Técnico em Qu!’lﬁica, modalidade Integrado, do Instituto
Federal de Santa Catarina, Campus Jaragué do Sul, no dmbito do programa Conectando

Saberes. Declaro estar ciente de que os pesquisadores estio comprometidos a reproduzir
apenas os termos da entrevista realizada e a utilizar a mesma estritamente no ambito da
pesquisa realizada, de modo a ndo ferir minha integridade fisica ou moral.

Estando claro o real objetivo desta pesquisa, este Termo ¢ assinado por mim
e pelo pesquisador (orientador) em duas vias de igual teor e forma, ficando uma via com
cada uma das partes.

Jaragua do Sul (SC), D9 de  Sefenfoec, de2017.
Nome legivel e assinatura:

ra362.0 09

Prof. QO&){ {o j é:ai-i': r— Pesquisador (Orientadof) 2= #@

RG. J. 58¢. 53%




Anexo C

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Cuidadora Familiar 2

MINISTERIO DA EDUCAGAO

SECRETARIA DE EDUCAGAO PROFISSIONAL E TECNOLOGICA

" INSTITUTO FEDERAL
g RINA INSTITUTO FEDERAL DE EDUCAGAQ, CIENCIA E TECNOLOGIA
DE SANTA CATARINA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

(De acordo com a Resolugdo 466, de 12 de dezembro de 2012, que
estabelece as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres
humanos - do Conselho Nacional de Saide - Ministério da Satide - Brasilia - DF)

Eu, };: Q - . A;f)m ﬁ( . RG WSLHBR A ,
autorizo que minhas imagens e/ou grava¢des ent-dudio e/ou entrevista, realizadas nas

dependéncias da(o)/z. S BRI , possam ser
utilizadas no projeto de pesquisa intitulado

I
’

desenvolvido  pelos

alunos(as): . , orientado pelo Prof.

nggeb , do Curso Técnico em Qu1m1ca modahdadc Intcgrado do Instituto
Federal de Santa Catanna, Campus Jaragua do Sul, no dmbito do programa Conectando
Saberes. Declaro estar ciente de que os pesquisadores estio comprometidos a reproduzir
apenas os termos da entrevista realizada e a utilizar a mesma estritamente no ambito da
pesquisa realizada, de modo a ndo ferir minha integridade fisica ou moral.

Estando claro o real objetivo desta pesquisa, este Termo € assinado por mim
e pelo pesquisador (orientador) em duas vias de igual teor e forma, ficando uma via com
cada uma das partes.

Jaragua do Sul (SC), \» de

de 2017.

el

Nome legivel e assinatura:

RG.\\ U B3 X

. & W ) e
Prof. Qg be f 7%9 | i 56)a — Pesquisador (Orientador(;@@iﬁ'ﬂi 2
ra_4.581 530




Anexo D

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Cuidadora Institucionalizada

@ MINISTERIO DA EDUCAGAO

SECRETARIA DE EDUCAGAO PROFISSIONAL E TECNOLOGICA

INSTITUTO FEDERAL| -
INSTITUTO FEDERAL DE EDUCAGAO, CIENCIA E TECNOLOGIA

DE SANTA CATARINA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

(De acordo com a Resolugio 466, de 12 de dezembro de 2012, que
estabelece as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres
humanos - do Conselho Nacional de Satude - Ministério da Satde - Brasilia - DF)

o

autorizo que minhas imagens e/ou gravagdes em audio e/ou entrevista, realizadas nas

dependéncias da(o) glcrfr Ao E).CJrC"/J’ , possam ser
utilizadas no projeto de pesquisa intitulado
“ Buitladores db warenles. ds. dlZswves ”, desenvolvido pelos
alunos(as): _*el. gn llexandr € Yo ,fc sso Junaton , orientado pelo Prof.

Robeyds - r do (Eurso Técnico em Quimicéij mgdalidadc Integrado, do Instituto

Federal de Santa Catarina, Campus Jaragua do Sul, no 4mbito do programa Conectando
Saberes. Declaro estar ciente de que os pesquisadores estdo comprometidos a reproduzir
apenas os termos da entrevista realizada e a utilizar a mesma estritamente no dmbito da
pesquisa realizada, de modo a ndo ferir minha integridade fisica ou moral.

Estando claro o real objetivo desta pesquisa, este Termo & assinado por mim
e pelo pesquisador (orientador) em duas vias de igual teor e forma, ficando uma via com
cada uma das partes.

Jaragua do Sul (SC), )% de  selerapro de 2017.

Nome legivel e assinatura:

e, [ W
ifr-:v.\-i’;-f?' /-{'WCAL'Jr_JM ¢ Yaneosa lung «'J-,J
v VR | 7

¥y

‘ e o T ST
.55k — Pesquisador (Orientador) —d=teetn )

Prof. Koberdo Wj

RG. ].%8<. 512
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Anexo E

Burden Interview - questionario de nivel de estresse, elaborado por Zarit e traduzido
para o portugués por Scazufca

1. O Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?

2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S, o Sr/Sra ndo tem tempo
suficiente para si mesmo (a)?

3. O Sr/Sra se sente estressado (a) entre cuidar de S e suas outras responsabilidades com a
familia e o trabalho?

4. O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S?

5. O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S esté por perto?

6. O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da
familia ou amigos?

7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S?

8. O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra?

9. O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto?

10. O Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com S?

11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa de S?
12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o St/Sra esta cuidando de
S?

13. O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S?

14. O Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, como se o Sr/Sra fosse a inica
pessoa de quem ele/ela pode depender?

15. O St/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas
outras despesas?

16. O Sr/Sra sente que ser- incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?

17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de S?

18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?

19. O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por S?

20. O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S?

21. O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S?

22. De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar de S**?
*No texto S refere-se a quem ¢ cuidado pelo entrevistado. Durante a entrevista, o
entrevistador usa o nome desta pessoa.

**Neste item as respostas sdo: nem um pouco = 0, um pouco = 1, moderadamente = 2, muito
= 3, extremamente = 4.
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