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TESTEMUNHOS DE CUIDADORES INFORMAIS
DE FAMILIARES COM DOENCA DE
ALZHEIMER EM CORPUS LATENTE DA
INTERNET.
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Abstract: The rise in life expectancy has allowed advances to the world's population, however, regarding health, this
reality has made people more susceptible to debilitating diseases such as Alzheimer's disease (AD). In this context, it is
observed that the need to care for others is increasing, exercised by Informal Caregivers (Cl) such as family, friends and
neighbors who perform this task in a spontaneous manner and without training. Focused on this, using a qualitative
study, we present the IC experiences on the act of taking care of a family member with AD through 20 witnesses using
Corpus Latent Internet, available on the site of a Portuguese Association. It was concluded that the reports of the IC
contributes to the understanding of taking care of people with AD and evidences the lack of support, information and
interventional actions to improve the IC welfare.

Keywords: Informal Caregivers, Alzheimer's, Corpus Latent on the Internet, Family.

Resumo: O aumento da perspetiva de vida tem possibilitado avancos a populagdo mundial, contudo, no que diz
respeito a salide, essa realidade tem tornado as pessoas mais suscetiveis as doencas incapacitantes, como a Doenca
de Alzheimer (DA). Neste contexto, verifica-se cada vez mais a necessidade de cuidar do outro, destacando-se o
cuidado exercido pelos Cuidadores Informais (Cl) enquanto familiares, amigos e vizinhos, que despendem esta tarefa
de uma forma espontanea e sem formagao profissional. Centrados nesta realidade, a partir de um estudo qualitativo,
apresentamos as vivéncias de Cl sobre o ato de cuidar de um familiar com a DA, através de 20 testemunhos em
Corpus Latente da Internet, disponibilizados no site de uma Associacdo Portuguesa. Concluiu-se que os relatos dos ClI
contribuem para a compreenséo da prestacéo de cuidados as pessoas com DA e evidencia-se a caréncia de apoio, de
informacéo e agdes interventivas para a melhoria do bem-estar do CI.

Palavras-chave: Cuidadores Informais, Alzheimer, Corpus Latente na internet, Familiares.
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Resumen: El aumento de la expectativa de vida ha permitido avances a la poblacion mundial. Sin embargo, y con
respecto a la salud, esta realidad ha hecho méas susceptibles a las enfermedades debilitantes, como es el caso de la
Enfermedad de Alzheimer (EA). En este contexto, surge la necesidad de cuidar a los demas, especialmente el cuidado
que es ejercido por los cuidadores informales (Cl), como es el caso de los familiares, amigos y vecinos, que ejercen
esta tarea de un modo espontaneo y sin cualquier tipo de formacion. Con base en todos estos factos, y a partir de un
estudio cualitativo, se presentan las experiencias de Cl en el acto de cuidar a un miembro de la familia con EA, mas
precisamente a través de 20 testigos en Corpus latente a Internet, disponible en el sitio de una Asociacién Portuguesa.
Se concluy6 que los informes de la Cl contribuyen a la comprension de la atencion a las personas con EA y enfatiza la
falta de apoyo, informacion y acciones de intervencion para mejorar el bienestar de Cl.

Palabras-clave: Los Cuidadores Informales, Alzheimer, Corpus latente en Internet, Familia.
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prolongamento da vida é uma aspiracdo de qualquer sociedade. Porém, s6 pode ser
entendido como uma real conquista na medida em que agregue consigo qualidade aos
anos adicionais de vida. Atualmente, o nimero de pessoas acometidas por doencas,
principalmente de foro neurodegenerativo tem apontado um maior crescimento, alguns
investigadores como Amor, Peferoen, Vogel, Breur, Valk, Baker e Noort, (2013), alertam sobre
este aspeto, por considerar que, com 0 avanco da idade, maiores sdo 0s riscos de os
individuos serem portadores de doencas incapacitantes, o que exigira cuidados especiais.

Associada ao avanco da idade e a perda da memoria, a Doenca de Alzheimer (DA) € uma das
deméncias mais comuns e referenciadas no processo de envelhecimento. Mesmo com todos
0s avancos da medicina, a doenca ainda ndo apresenta cura e apesar de se ter conhecimento
do processo que leva a doenca, ainda ndo ha consenso sobre a sua causa. Suas
caracteristicas mais comuns sdo perdas cognitivas, em particular da memoria, da linguagem e
das funcdes visoespaciais, diminuicdo progressiva das habilidades e das atividades de vida
diaria. Os sintomas psicopatoldgicos ndo cognitivos, séo percebidos tais como alteracdo do
humor, delirios, ilusdes, alucinacdes e agitacdo psicomotora (Dalgalarrondo, 2008).

Conforme referido, a doenca de Alzheimer (DA) é a causa mais comum de deméncia nos
idosos, em que € habitual distinguir entre DA precoce e tardia. Acredita-se que o
desenvolvimento desta doenca € um processo multifactorial que também pode envolver
infecdes com agentes patogénicos bacterianos ou virais (Shima, Kuhlenbdumer & Rupp, 2010).
As alteragdes provenientes do Alzheimer ocorrem no cérebro humano conduzindo a perda de
memoria, & auséncia de autonomia, incontinéncia e independéncia total. E um tipo de
deméncia que provoca uma deterioracdo global, progressiva e irreversivel de diversas funcdes
cognitivas como a memoria, atencdo, concentracdo, linguagem, pensamento, dentre outras

(Oliveira, Ribeiro, Borges & Luginger, 2005).

Atualmente, existem cerca de 25 milhdes de pessoas com Alzheimer no mundo, com a
idade acima dos 65 anos. Este quantitativo representa 70% do conjunto das doengas que
afetam a populagéo idosa (Mauerberg-de Castro, 2011). Considerando que a espectativa de
vida tem aumentado, a probabilidade do aparecimento da doenca fica mais evidente.
Especificamente em Portugal, a esperanca média de vida é de 77,16 anos para os homens e
83,3 para as mulheres (INE, 2014), o cenario portugués hoje é de 141 idosos para cada 100
jovens, demonstrando que os riscos para a doenca sdo maiores. Neste contexto, o nimero de
pessoas acometidas pela doenca de Alzheimer revelam implicacbes de vérias dimensbes, a
apontar os gastos financeiros com a saude, a necessidade de cuidadores para atender as
necessidades do doente, entre outras.

Na perspetiva de Diniz, Monteiro e Gratdo (2016) a grande preocupacdo que se faz
relacionada ao envelhecimento € em alcanca-lo sem que o individuo apresente uma ou mais
doencas que limitem sua vida diaria e o torne dependente de outras pessoas. Contudo, sabe-
se que, no geral, ndo é um tarefa facil manter sua independéncia e autonomia ao longo da
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vida. Neste sentido surge a tarefa do cuidar, representada pelo papel de um Cuidador que
exerce acBes que visam auxiliar o idoso impedido fisico ou mentalmente, a desempenhar
essas tarefas praticas das atividades da vida didria e de autocuidado. De entre o papel do
cuidar, esta o cuidar exercido pelos Cuidadores Informais (Cl) que sdo pessoas com ou sem
vinculo familiar, ndo remunerados e que prestam cuidados a pessoa idosa no domicilio.

A atencéo para as questfes da Doenca de Alzheimer é necessaria, pois, a tensdo que a
doenca causa sobre os familiares, principalmente aos que exercem o papel de cuidadores é
grande. Para tanto, encontram-se em vigéncia no pais algumas associa¢cbes destinadas a
familiares no intuito de dar suporte social e Informag8es sobre a doenga, tanto aos familiares,
guantos aos Cuidadores Informais. Especificamente, a Associacao Portuguesa de familiares e
amigos de doentes de Alzheimer (APFADA), possui um site com espaco destinado aos
Cuidadores Informais com o objetivo de que liviemente possam postar seus relatos sobre a
experiéncia do cuidar, bem como suas vivéncias diarias.

Centrado nesta tematica e realidade cada vez mais alarmanete, o presente artigo visou
examinar os testemunhos de Cuidadores Informais, disponiveis no site da Associagédo
Portuguesa de familiares e amigos de doentes de Alzheimer, bem como, verificar qual a
compreensédo que o Cuidadorinformal tem sobre a prestacao de cuidados as pessoas com DA,
no intuito de descrever os seus sentimentos e vivéncias em decorréncia do processo enquanto
Cl, da progressao da doenga, das suas duvidas e suas competéncias no ato de cuidar.

A escolha pela analise de Corpus Latente na Internet justifica-se pela possibilidade de
formular questdes de investigacéo pelo acesso de dados ja disponiveis, bem como analisar os
recursos acessiveis, na forma de testemunhos de livre consentimento (Neri de Souza, 2011).
Desta maneira, foi possivel uma apreciacao geral dos dados que se pretendia analisar numa
determinada area de interesse.

O texto que se segue apresentard uma breve abordagem tedrica sobre a Doenga de
Alzheimer, o Cuidadorinformal, a importancia de grupos de partilha e apoio. A seguir, serdo
explicitadas as opgdes metodoldgicas e descritos os procedimentos efetuados na recolha e
andlise dos dados. Os dados recolhidos no Corpus Latente pela analise dos testemunhos dos
Cuidadores Informais sdo apresentados juntamente com a discussdo. As principais
consideracdes sdo descritas de maneira geral, bem como as limitacdes do estudo.

REFERENCIAL TEORICO

O aumento progressivo da esperanca média de vida, do nimero de patologias de
evolucao prolongada e potencialmente fatal, cria novas necessidades de cuidados de saude
(Payne, 2010). Uma das patologias que mais afeta a populacdo idosa é a Doenca de
Alzheimer, na qual se caracteriza pela perda neuronal e pelo aparecimento de placas senis.
Estas alteragfes ocorrem no cérebro humano conduzindo & perda de meméria, a auséncia de
autonomia, incontinéncia e independéncia total.
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Segundo dados da associacdo Alzheimer Portugal (2013), na realidade portuguesa,
prevé-se que existam cerca de 153.000 pessoas com deméncia sendo 90.000 com a Doenca
de Alzheimer. Alguns estudos epidemiolégicos indicam que a prevaléncia da DA dobra a cada
cinco anos em pessoas com idades entre 65 e 85 anos (Green, 2001). Com as alteracdes
demograficas significativas na populacdo e no aumento progressivo das doencas neuro
degenerativas, os governos ficam privados de, financeiramente, responderem as necessidades
da populagéo. O Cuidadorinformal (CI) surge, entdo, neste &mbito, a partir da necessidade de
se cuidar da pessoa/familiar doente no domicilio.

Quando pensamos em cuidados ou no préprio ato de cuidar, associamos facilmente a
dedicacéo e atencdo que temos para connosco ou para com terceiros, pois, cuidar é intrinseco
a prépria vida (Almeida, 1999), é um ato individual que prestamos a nés préprios, desde que
adquirimos autonomia, mas € igualmente um ato de reciprocidade que somos levados a
conferir a toda pessoa que temporariamente ou definitivamente tem necessidade de ajuda,
para assumir as suas necessidades vitais (Colliere, 1999).

Segundo Pérez, Abanto e Labarta (1996), o Cuidador Informal é definido como a pessoa
encarregada de cuidar das necessidades basicas e instrumentais da vida diaria do individuo
dependente, durante a maior parte do dia, sem receber qualquer remuneracéo para o exercicio
dessa tarefa. Distingue-se, portanto, do prestador de cuidados formal, que é o profissional que
optou voluntariamente por receber formacdo académica e/ou buscou um curso
profissionalizante, sendo remunerado pelos cuidados que presta (Machado, 2007). De maneira
geral, em todo o mundo, cuidar de pessoas idosas é uma responsabilidade que pertence a
esfera familiar, cumprindo assim, a familia, uma norma social (Neri, 2002).

Estima-se que em 2030, ao nivel mundial, sejam 21,5 milhdes de prestadores Informais
de cuidados com mais de 25 anos a prestar cuidados pelo menos 20 horas semanais e 10,9
milhBes a prestar cuidados pelo menos 35 horas semanais (Glendinning, Arksey, Tjadens,
Morée, Moran & Nies, 2009). Na realidade portuguesa, de acordo com o Relatdrio da Entidade
Reguladora de Saude - ERS (2015), Portugal é o pais da Europa com a maior taxa (12,4 %) de
cuidados domiciliarios informais prestados por um residente na mesma habitacéo.

Historicamente os cuidados domicilidrios, em sua maior parte, sdo fornecidos pela familia
e amigos e assim tem permanecido (Neri de Souza, Costa, Abreu, Torres & Teixeira, 2011),
contudo, sabe-se que o cuidar ndo é apenas uma emogdao, atitude ou desejo, envolve valores,
vontade, compromisso e conhecimentos (Moniz, 2003).

De entre a caracterizacdo dos ClI, estes sdo na sua maioria mulheres, com idade média
entre 0s 40 e 75 anos quer sejam esposa, filha ou irma (Neri, 2002) e prestam cuidados fisicos,
de posicionamento, cuidados nutricionais, apoio emocional, atividades domésticas, transporte,
gestdo financeira, gestéo e organizacdo do suporte de cuidados, gestéo do regime terapéutico,
de entre outros apoios (Mestheneos & Triantafillou, 2005; Hoffmann & Rodrigues, 2010).

Cuidar de alguém apresenta um conjunto de desafios que devem ser superados para
uma adequada prestagdo de cuidados e, também, acarreta um conjunto de consequéncias
para quem cuida, como desgaste fisico, custos financeiros e sobrecarga emocional. Esta
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sobrecarga pode levar a uma alteracdo da propria dindmica familiar, com cumprimento de
horérios e de tarefas tdo sistematizadas (Matos & Decesaro, 2012).

De acordo com as sobrecargas observadas nos cuidadores e nas necessidades
subjacentes a estas, uma intervengcdo a partir de trabalhos realizados com grupos de
cuidadores, a troca de experiéncias e vivéncias, pode levar a uma diminuicdo da ansiedade e
estruturar estratégias de coping para a diminuicdo da sobrecarga (Argimon & Trentini, 2006),
pois esta, em demasia, pode interferir no cuidado prestado ao familiar com DA, sendo inclusive
fator preditor de maior numero de hospitalizagbes entre os utentes, aumento de
institucionalizacdes e maior mortalidade entre os cuidadores (Cassis, Karnakis, Moraes, Curiati,
Quadrante & Magaldi, 2007).

METODOLOGIA

O presente trabalho é uma versao expandida de um artigo apresentado e publicado nas
atas do 5° Congresso Ibero-Americano em Investigacdo Qualitativa (CIAIQ), intitulado
“Cuidadores Informais de familiares com Alzheimer: testemunhos em Corpus Latente da
Internet” (Santos, Neri de Souza, Lomeo, et al., 2016).

A metodologia utilizada na presente investigacdo baseia-se na analise qualitativa de
testemunhos, a fim de explicitar o que faz sentido na realidade e como faz sentido para os
sujeitos investigados, os fendmenos tal como sao percebidos e manifestos pela linguagem,
investigando sem isolar o contexto natural, como histérico, socioecondémico e cultural em que
se desenvolve, a procura da compreensédo (Amado, 2013).

Para a analise em Corpus Latente da Internet foram extraidos testemunhos de
Cuidadores Informais do site da Associacao Portuguesa de Familiares e Amigos dos doentes
de Alzheimer no item “Testemunhos dos Cuidadores” do ano de 2014, disponibilizados pelos
proprios familiares para usufruto pablico na internet, j& que a investigacdo em Corpus Latente
na Internet permite que se formulem as questbes de investigacdo a partir dos dados
disponiveis (Neri de Souza, 2011).

As questbes éticas durante esta investigacao foram atentadas, de maneira que ndo sao
descritos os nomes dos Cl participantes. E evidente que os testemunhos descritos no site
foram enviados de forma autdbnoma pelos Cl familiares e por isso, ndo necessitam da
explicitacdo dos termos de consentimento para utilizagdo no estudo. Os testemunhos foram
escritos por 16 mulheres e 4 homens de diferentes rela¢cfes parentais, como filhos, conjuges e
sobrinhos.

A analise dos dados foi norteada pela teoria da analise de contetdo de Bardin (2006),
uma técnica que consiste em avaliar de forma sistematica um corpo de texto, por forma a
desvendar e quantificar palavras, frases e temas considerados importantes para o estudo
(Coutinho, 2011). Como ferramenta tecnolégica de apoio, utilizamos o software de apoio a

andlise qualitativa webQDA (Neri de Souza, et al, 2014), que auxiliou com maior versatilidade e
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rigor, permitindo criar, codificar, editar, organizar documentos e questionar os dados de forma a
responder 0s NOSsOSs objetivos.

Durante a andlise dos testemunhos, os nés em arvore categorizados foram diferenciados
em trés dimensdes: doente, doenca e cuidadores, delimitando a partir dos descritores o ano do
testemunho, o sexo do responsavel pelo testemunho, a relacdo com o doente, 0 sexo e 0
estado do doente, bem como o local dos cuidados, como pode ser verificado na figura abaixo.
Por se tratar de testemunhos de autorrelato e espontaneos, os documentos nao seguiam uma
ordem ou critérios delimitados, dessa maneira, nem todos os descritores foram contemplados
nos diferentes testemunhos.

Descritores

+  Ane do Testemunhs

+ Sep do Testemunhe
+ Relagho com o doente
+ Sexo do dosnte

+ Estado do Deeste

+ Local dos Cukdados

IMAGEM 1 - Arvore de descritores de categorizagio

A questdo que norteia este artigo insere-se no propésito de perceber se “a partir dos
testemunhos consegue-se evidenciar se os Cuidadores Informais utilizam este meio como uma
forma de suporte social”’. Para responder a essa questdo, buscou-se selecionar um corpus de
dados latente, especifico, que revelasse o maior potencial em relagdo aos outros corpos de
dados. Dos 29 testemunhos selecionados, foram analisados 20. Os testemunhos que foram
excluidos ndo possuiam caracteristicas de relatos, mas de poesias, informes de falecimento,
de entre outras caracteristicas que ndo eram relevantes para o presente estudo.

Tendo por base a questdo orientadora, objetivamos (i) perceber através dos
testemunhos dos Cuidadores Informais quais sédo os desafios enfrentados no cuidar de
familiares com a doenga de Alzheimer e (ii) analisar os sentimentos e as vivéncias dos
familiares CI, no periodo de cuidado das pessoas com a doenga de Alzheimer, descritos pelos
Cuidadores Informais familiares.

INTERNET LATENT CORPUS JOURNAL
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APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Os resultados obtidos refletem os testemunhos descritos pelos Cuidadores Informais de
pessoas com Doenca de Alzheimer em seus relatos em Corpus Latente da internet. Eles serédo
apresentados juntamente com os quadros de associacdes das categorias de analise,
referencial tedrico e as frases mais significativas dos Cl sobre os desafios e contributos
evidenciados na prestacéo de cuidados aos familiares com a DA.

Os dados analisados foram divididos em 3 dimensdes, como pode-se visualizar na
imagem abaixo. A primeira dimensdo € voltada ao doente, a segunda para a doenca e a
terceira ao cuidador. Essas dimensfes ainda se dividem e subdividem em categorias e
subcategorias, no intuito de responderem a questdo de investigacao e suportarem 0s objetivos

propostos pela presente investigagao.

%
R oRRR oRRY

RRRRRY

IMAGEM 2 - Apresentacgdo da arvore de analise com as categorias e subcategorias criadas no WebQDA.

Na Tabela 1, apresentamos a categoria sentimentos da dimensdo Cuidador. E notavel
gque, quer sejam positivos ou negativos, fica evidente, de acordo com os testemunhos dos
Cuidadores Informais, que referir sentimentos é mais facil quando se tem o doente presente
(neste caso usamos a descri¢do vivo) do que quando ele esti ausente (morto).

TABELA 1 - Estado do doente vs Sentimentos

Matriz Familiar vivo Familiar morto
Sentimentos Positivos 12 5
Sentimentos Negativos 23 17

-- 1
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Denota-se também que 0s sentimentos negativos (23 referéncias) sobressaem-se dos
positivos (12 referéncias), em qualquer que seja o estado do doente, como pode ser percebido,
a partir do relato da Cl D.D., que descreve:

“e faco-lhe festas no rosto, com lagrimas salgadas no meu, na escuriddo do quarto,
embalando-a como se embala um filho grande que tem medo de ficar sozinho”.

De acordo com Falcdo e Bucher-Maluschke (2008), a primeira reacdo de quem cuida é
desfavoravel perante ao diagnéstico da doenca, apds isso e com o decorrer da patologia e até
mesmo com a morte, os sentimentos mais predominantes sdo o medo, revolta, negacéo,
tristeza e indignacdo. Inserido nesta realidade, o Cuidador Informal F.T. descreve a sua
situacdo e da sua familia com a mae:

“ndo reagimos como deviamos, ndo fomos pacientes como deviamos, nao disfarcamos
as suas dificuldades, ndo a ajudamos, porque ndo entendiamos nada do que estava a
acontecer. FicAmos revoltados com ela e entre nds, porque nos sentiamos perdidos com
tudo o que estava a acontecer, porque ela comecgava a fazer-nos falta...muita falta!”

Relativamente a Tabela 2, percebe-se mais uma vez que os sentimentos negativos (40
referéncias) estdo mais presentes nos relatos das vivéncias dos cuidadores do que 0s positivos
(17 referéncias), como descreve a cuidadora D.D.,

“é tao dificil, meu Deus, sentir as suas memorias esbaterem-se e ouvi-la dizer baixinho:
tenho medo”.

E notavel também o maior nimero de referéncias de sentimentos descritos com relacéo
aos doentes do sexo feminino (51 referéncias) do que do sexo masculino (6 referéncias),
afirmando-se a incidéncia da patologia no sexo feminino.

TABELA 2 - Sexo do doente vs Sentimentos

Matriz Feminino Masculino
Sentimentos Positivos 17 0
Sentimentos 34 6
Negativos

Tal como Bradley (2004) refere, os fatores demogréaficos que contribuem para o aumento
do risco de Doenca de Alzheimer incluem: género, j& que o risco da prevaléncia da DA é trés
vezes superior nas mulheres. Fatores como baixa educacao, histdria familiar de Doenca de
Alzheimer, doenca arterial coronaria, traumatismo craniano anterior significativo, da
hipertenséo arterial, de entre outros fatores, séo também referidos como maior risco.

Estes dados podem ser confirmados, de acordo com a Tabela 3, revelando que além do
alto indice de proveniéncia da doenca, as complicacdes associadas a ela sdao também,
notoriamente mais elevadas no sexo feminino (10 referéncias), do que no sexo masculino (2

referéncias).
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TABELA 3 - Sexo do doente vs complicacdes da doenca

Matriz Complicagbes Associadas
a doenca
Feminino 10
Masculino 2

Ao analisarmos as relagGes parentais com o doente e 0s seus sentimentos, notamos
novamente na Tabela 4 a predominancia dos testemunhos de mulheres. As filhas e as netas
referem em maior quantidade seus sentimentos, tanto positivos, quanto negativos, referentes
aos cuidados prestados.

TABELA 4 - Relagdo com o Doente vs Sentimentos

Matriz Mae Pai Esposa Esposo Tio Avo Avd
Sentimentos Positivos 16 0 0 0 0 1 0
Sentimentos Negativos 28 4 0 0 1 5 1

No testemunho “Amo-te Mae”, a Cuidadora Informal G.A. apresenta, em poucas
palavras, um pouco da sua vivéncia enquanto filha de uma pessoa com DA,

“(...) desabafo esse, que ndo consigo partilhar com as pessoas que gosto, por ficar com
a voz embargada de emocao, com uma dor no peito e uma angustia de estar a perder
um ser maravilhoso, que me deu a vida — a minha méae”.

O domicilio € o local de eleicdo para prestar cuidados, sendo o papel do Cuidador
Informal fundamental (Oliveira 2008; Payne 2010), como descreve o participante L.P. sobre a
sua experiéncia:

“em Dezembro de 2001 abandonei o meu lar, deixando ficar o marido sozinho e vim
fazer companhia aos meus pais, porque a minha mae dava muito trabalho ao meu pai’.

Os membros da familia sédo os principais Cuidadores Informais, geralmente filhas ou
esposas, predominando o sexo feminino. Nos relatos do Cuidador C.A., podemos perceber a
grande ligacdo estreitada entre ela, a irméa e a mae, na qual refere:

“gosto de pensar que saio a ela, e que juntas, a ideia dela e de mim, capitalizamos as
gargalhadas desta mae, que tantas vezes agora tratamos como filha. Rimos que nem
umas malucas, cantamos e dan¢camos na rua, andamos de braco dado e imaginamos
personalidades nas pessoas que passam, por algum pormenor que nos chama a
atencdo. Carpe Diem. Vivemos cada momento. Oico-lhe verdades que nunca antes ouvi.
Do que gosta e ndo gosta”.

O compromisso de cuidar surge por obrigacdo ou dever, disponibilidade de tempo ou
mesmo por solidariedade (Marques, Teixeira & Souza, 2012). Caldas (2002) salienta que a
influéncia historica, os imperativos culturais e os preceitos religiosos também influenciam a
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familia a cuidar dos seus idosos. No testemunho do filho A.O., percebemos a maneira atenta e
minuciosa no cuidado do pai,

“a resposta foi doméstica, discreta e pessoal, na boa tradicdo transmontana. Em casa
tudo se fez — até obras de adaptacéo para melhor avizinhar os quartos de quem cuidava
das dores e de quem era sujeito a cuidado’.

No que refere a associacdo do local onde se exercem os cuidados com o0s sentimentos
explicitados no ato de cuidar, a Tabela 5 revela que, para os Cuidadores tanto os sentimentos
positivos quanto os negativos sdo sobressalientes e mais presentes quando os doentes estao
no domicilio, quando comparados aos que estao na instituicdo. Além disto, independentemente
do local, os sentimentos negativos sdo referidos mais vezes, a partir de 35 referéncias.

TABELA 5 - Local dos Cuidados vs Sentimentos

Matriz Domicilio Instituicéo
Sentimentos Positivos 9 7
Sentimentos Negativos 24 11

Em suma, Oliveira (2008) menciona que os Cuidadores Informais, ao nivel emocional,
apresentam maiores niveis de estresse quando sdo mais jovens, na meia-idade e mulheres, tal
como € mais comum a depressdo nos Cuidadores, quando a pessoa a cuidar tem um grau de
dependéncia elevado. No relato da Cuidadora D.D., nota-se a dificuldade de percecdo das
mudancas decorrentes da doenca, por estarem associadas a outras causas corriqueiras da
idade e da fase a que se encontram. Segundo ela,

‘a doenca da minha mé&e comecou a aparecer lentamente. Tdo lentamente que n&o
tivemos nunca a nogdo de que fosse uma doenca e associamos as suas alteracdes de
comportamento com crises proprias de uma senhora a entrar na menopausa’,

De acordo com Silva, Cardoso Teixeira, Teixeira & Freitas (2013), os Cuidadores
Informais familiares referem necessitar de informacgao sobre a situagdo clinica da pessoa que
cuidam, a evolugdo da doenga, o progndstico e o tratamento, como podemos observar na
Tabela 6, onde os cuidadores referem a necessidade de suporte quanto ao diagndstico, em 21
referéncias, independentemente do local do cuidado, quer seja no domicilio (12 referéncias) ou
numa instituicdo (9 referéncias).

Outro aspeto a se ter em conta, € a busca por maior Informacgdo, tanto quanto ao
cuidado, como sobre a Doenca de Alzheimer. Através de 12 referéncias, verificamos esta
necessidade de informacdo. Neste ambito, igualmente se destaca a necessidade de
informacgdo sobre controlo de sintomas e sobre a gestdo da medicacdo. Também é referido,
que os Cuidadores sentem necessidade de apoio de servicos domiciliarios, servicos de
enfermagem, servico social e servicos de promogdo de saude, bem como dispositivos de
chamada 24 horas por dia (telefone). Estes servicos devem existir como recursos acessiveis
para os cuidadores.
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TABELA 6 - Local dos Cuidados vs Informacgéao sobre a Doenca

Matriz Complicagbes Associadas  Diagndstico Informagéo
a doenca
Domicilio 8 12
Instituicdo 3 9

As acBes em parceria com associacfes de cuidadores e as partilhas entre esses, séao
um dos recursos que os cuidadores tém relatado como maior apoio atualmente. Segundo O.P.,

“a ajuda de que tantas vezes eu precisei, eu fui busca-la a APFADA, que estava ainda
em fase de criag¢do, por iniciativa do Prof. Dr. Carlos Garcia, que me convidou a integrar
um pequeno grupo de pessoas empenhadas em fazer mudar mentalidades e
comportamentos do nosso pais”.

N

Em seguimento a perspetiva do apoio por parte de associacdes, observa-se que 0s
Cuidadores referem que o apoio e a informacgdo por estas apresentadas tém sido um suporte
efetivo. A cuidadora O.P. ainda relata que procurava alguém que a pudesse informar acerca da
doenca de Alzheimer e que,

“‘indicaram-me a APFADA e foi la que me dirigi. Extraordinaria foi a maneira como me
receberam”.

TABELA 7 - Local de cuidado vs Comportamentos do doente

Matriz Comportamentos
Domicilio 29
Institucionalizagéo 12

Com relacdo aos comportamentos do doente, diferenciados pela doenca do Alzheimer,
verificou-se que a maior prevaléncia é percebida no domicilio, ja que, o domicilio é local de
eleicdo para prestar cuidados, sendo o papel do Cuidador Informal fundamental (Oliveira 2008;
McNamara & Rosenwax 2010; Payne 2010). Caldas (2002) salienta que a influéncia histoérica,
0s imperativos culturais e os preceitos religiosos também influenciam a familia a cuidar dos
seus idosos. Conforme relata a Cuidadora D.A.,

‘nessa altura a nossa Méae comega a escrever bilhetes e bilhetes em post-it’s, versos de
envelopes, em tudo onde uma caneta pudesse escrever. Deixava-nos recados confusos,
e manifestava preocupacdes e medos com a porta da rua que podia ndo estar bem
fechada, com as compras que ndo podia esquecer-se de fazer, com tudo e com nada”.

Quanto a fase do diagnéstico, nota-se que os Cuidadores referem maiores
constrangimentos e a percecdo de complicacées associadas a DA no periodo de cuidado no
domicilio. Os cuidadores evidenciam que sentem-se mais seguros, frente ao maior nimero de
Informacdes recebidas, quando os seus familiares estdo em instituicbes de cuidado.

-—- 15
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TABELA 8 — Local de cuidado vs Diagnéstico da Doenca

Matriz Complica¢des Associadas Informagéo
Domicilio 8 5
Institucionaliza¢éo 3 7

Segundo Silva, A., et al (2013) os cuidadores familiares referem necessitar de
Informacao sobre a situagéo clinica da pessoa que cuidam, assim como sobre a sua evolugéo,
prognoéstico e tratamento. Neste mesmo sentido, ao descrever a sua experiéncia como
cuidadora, F.C. relembra que,

‘a M&e nédo parecia a mesma, as coisas comegam a perder aquela organizagéo rigida
habitual, comecam-se a queimar tachos e refeices, a ocorrerem pequenos acidentes de
alguma gravidade; o dinheiro e outros bens comecam a aparecer nos sitios mais
inacreditaveis; a carteira torna-se um objeto de culto onde se esconde tudo desde o
reldgio despertador a ndo sei quantas canetas sem tampa, alimentos, livros, meias, etc...
As saidas sozinha comecam a ficar desorientadas e tém de ser suspensas”.

Continuadamente, também se destaca a necessidade de informacgéo sobre o controlo de
sintomas e sobre a gestdo de medicacdo. O Cuidador D.D., a partir do seu relato, afirma que,

“O diagnéstico trouxe, para além de uma panoplia de exames que permitiram identificar

a melhor ajuda a um bem-estar para a M? Jodo, a necessidade de adequar a sua
atividade profissional” (...) “se tivesse tido acompanhamento mais cedo, eventualmente
teriamos conseguido travar um pouco a sua evolugdo. Mas assim ndo aconteceu’.

A partir dos estudos de Silva (2013), destaca-se ndo s6 que o Cuidador necessita de
apoio no luto tal como ao longo do percurso de cuidar, ja que surgem necessidades espirituais,
tais como rezar, participar em ceriménias, falar com um representante da igreja, de entre outras
praticas. Assim, nota-se que nesta fase ja sdo apresentadas emocdes diversificadas, onde se
diferenciam o desamparo, o luto e o sofrimento, o0 estresse, 0 bem-estar psicoldgico, o bem-
estar espiritual, o comportamento espiritual, a crenca religiosa, o servico religioso, o0 processo
de luto e o luto familiar.

Acredita-se que é preciso identificar as necessidades do familiar Cl para que ele possa
exercer o autocuidado de forma a cuidar de forma efetiva do outro, oferecendo de forma mais
salutar os apoios necessarios. Na perspetiva da familiar B.T.,

“a necessidade de romper/quebrar com estruturas sedimentadas ao longo dos anos de
convivéncia também é um desafio que se coloca aos que mais de perto vivem com a M.
J., de modo a poder recorrer das ajudas existentes para proporcionar as solu¢cdes mais
adequadas”, o mesmo Cuidador refere ainda que “outra vertente a necessitar de atengéo
€ a burocréatico-administrativo”.
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Verifica-se também a necessidade de maior Informagdo aos Cuidadores Informais, para
gue possam sentir-se mais informados, apoiados e seguros neste processo, a fim de elaborar
seus proprios planos de cuidado e até mesmo de intervencédo. E importante que estejam mais
atentos as caracteristicas peculiares da doenca, principalmente porque os estudos indicam que
a maior parte desses familiares cuida do seu doente em casa, sem auxilio de um profissional
especializado, ou seja, had necessidade de reajuste e adaptacdo dos papéis e atividades
familiares. E importante neste processo, que os Cl saibam valorizar o autocuidado, para que
possam se sentir preparados para lidar com o cuidado com a doenga e o cuidado consigo
préprio.

CONSIDERACOES FINAIS

A partir da andlise dos dados, constata-se que a sobrecarga advinda do processo de
cuidar de um familiar com a Doenca de Alzheimer, embora possa causar danos a saude fisica
e psiquica dos Cuidadores Informais, proporciona, ao longo dos anos de cuidado, habilidades,
competéncias e condigbes de enfrentamento das dificuldades diarias. Neste sentido, e
conforme o significado da palavra “cuidado”, referida no principio, onde relaciona-se
diretamente com a aten¢do, no sentido de que representa uma variedade infinita de atividades
gue visam manter, sustentar a vida e permitir-lhe continuar com qualidade e respeito, foi
possivel perceber a pandplia de sentimentos que surgem quando os Cuidadores Informais
optam por falar acerca do cuidar, bem como as mudan¢cas de comportamento percebidas a
partir do diagndstico da doenca e seu prolongamento.

Verifica-se que, num sentido mais abrangente, o0s sentimentos negativos s&o
evidenciados em maior propor¢cdo em relacdo aos sentimentos positivos e, que os Cuidadores
tendem a expressa-los em maior frequéncia, com o familiar com DA em vida. Neste sentido, o
espaco no site, dedicado aos testemunhos e os tipos de testemunhos relatados, demonstram
que os Cuidadores Informais o utilizam como um meio de suporte social para expressarem
suas angustias, alegrias e necessidades enquanto cuidadores. Conforme refere a cuidadora
H.T.,

“é esta a mensagem que eu gostaria de deixar e ainda bem que ha espagos onde
podemos desabafar e deixar o nosso testemunho”.

Os resultados do estudo evidenciam a necessidade do apoio aos Cuidadores Informais,
por meio de entidades publicas e privadas no fornecimento de suporte social, de Informacéo e
acOes interventivas no intuito de contribuir para a melhor qualidade do cuidado e da melhoria
da saude e bem-estar do Cl. Enquanto limitag@es, foi verificado que nem todos os testemunhos
dos cuidadores forneciam os dados de identificacdo, quer do Cuidador ou do doente. Uma
grande parte dos dados ndo foi aqui apresentada devido a extenséo exigida.
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