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RESUMO

Objetivo: compreender como cuidadores familiares do idoso com doenca de Alzheimer vivenciaram o
cuidado domiciliar durante a pandemia de COVID-19. Metodologia Pesquisa exploratoria, descritiva
de cunho qualitativo realizada junto a cuidadores familiares de idosos diagnosticados com doenga de
Alzheimer em um municipio na regido Noroeste do Parand, Brasil. As entrevistas foram realizadas por
meio de visitas domiciliares mediadas pelos Agentes Comunitarios de Satde, o participante foi
convidado a responder o questiondrio de caracterizacdo demografica e com sua autorizagdo a entrevista
face a face foi gravada. Posteriormente, foram transcritas e organizadas no software MAXQDA Plus
2020 e analise pelo referencial metodoldgico de Bardin. Resultados: Participaram desse estudo 12
cuidadores familiares de idosos com doenca de Alzheimer, os dados evidenciaram que o processo de
cuidar seja em tempos normais ou em periodos pandémicos gera sobrecarga fisica e emocional em
especial quando este € tnico cuidador responsavel. Sobrecarga decorrente da mudanga de rotina, falta
de liberdade e vida social, o que pode influenciar qualidade de vida do cuidador. Conclusio:
deslumbra-se a necessidade de implementacdo de rede de apoio profissional e disseminagdo de
informagdo sobre cuidado domiciliar a idosos com doenga de Alzheimer e/ou outras deméncias.
Oferecer suporte profissional, pessoal e emocional contribui ndo somente com a qualidade do cuidado
recebido pelo idoso, mas também com a redugao de riscos de adoecimento fisico e mental por parte do
cuidador familiar.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer. Cuidador. Envelhecimento. Pandemia.

Health in the Global Context: Challenges, Policies, and Practices
DOENCA DE ALZHEIMER: PERSPECTIVA DE CUIDADORES FAMILIARES DIANTE DO CUIDADO DOMICILIAR
VIVENCIADOS DURANTE A PANDEMIA DE COVID-19



1 INTRODUCAO

O envelhecimento populacional constitui processo natural, gradativo e inevitavel. Segundo
dados do Censo Demografico de 2010, do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE, até o
ano de 2025 o Brasil sera o sexto pais do mundo com o maior indice de pessoas idosas. Nesse cenario
o aumento da longevidade envolve uma série de mudangas fisicas, cognitivas € emocionais as quais
podem contribuir para o surgimento de deméncias e doengas neurodegenerativas, como a Doenga de
Alzheimer (DA).!

O Alzheimer ¢ uma doenga neurodegenerativa progressiva e incuravel a qual se manifesta
através da deterioracdo das fungdes cerebrais como a fungdo cognitiva e memoria de curto prazo.?
Além disso ocasiona uma variedade de sintomas neuropsiquiatricos, alteragdes comportamentais e
comprometimento das habilidades motoras que se agravam com o tempo.> 3

Segundo dados do Relatorio Mundial da DA, da Federagdo Alzheimer ’s Disease International
(ADI), cerca de 47 milhdes de pessoas vivem com deméncia em todo o mundo. Este nimero esta
previsto para aumentar para mais de 131,5 milhdes até o ano de 2050. Além disso, o nlimero estimado
de pessoas com DA chega a 35,6 milhdes em todo o mundo e esse nimero continua aumentando
significativamente.'

Nesse cenario quando o idoso ¢ acometido pela DA este apresenta dificuldades e limitagdes
significativas no desempenho de suas atividades didrias, sendo necessario o acompanhamento e
supervisdao continua de um cuidador, o qual pode ser um membro familiar ou ndo.! Dessa forma o
cuidado cotidiano se torna complexo haja vista que este proporciona uma sobrecarga de trabalho
significativa, permeada por sentimentos de incerteza, desesperanca e responsabilizacdo por parte do
cuidador, podendo ainda comprometer negativamente sua saude fisica e mental.?

Nao obstante, além de vivenciar um cuidado enigmatico, cuidadores de pessoas com DA, bem
como o0s usudrios acometidos, vivenciaram uma importante e significativa pandemia mundial
desencadeada pela COVID-19.%, o que tornou o processo de cuidado ainda mais complexo. Além disso
a pandemia favoreceu um aumento da sobrecarga de trabalho do cuidador familiar do idoso com DA,
haja vista as restri¢des de contato social estabelecida. Nesse sentido pode se inferir que o cuidador
familiar sofreu com as limitagdes impostas pela doenca.

Frente a essas peculiaridades, acreditou-se fazer-se necessario compreender como cuidadores
familiares do idoso com DA vivenciaram o cuidado domiciliar em tempos de pandemia de COVID-
19. Assim este estudo teve por objetivo compreender como cuidadores familiares do idoso com doenca

de Alzheimer vivenciaram o cuidado domiciliar durante a pandemia de COVID-19.
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2 MATERIAIS E METODOS

Trata-se de uma pesquisa exploratdria, descritiva de cunho qualitativo realizada junto a
cuidadores familiares de idosos diagnosticados com DA em um municipio na regido Noroeste do
Parana, Brasil. Este possui uma populacao estimada de 91.950 habitantes (IBGE 2022), totalmente
coberta por 24 equipes da Estratégia Satide da Familia (ESF), distribuidas em 16 Unidades Bésicas de
Saude (UBS). Os dados foram coletados entre os meses de marco a julho de 2022.

Constituiu critério de inclusdo: ser cuidador familiar principal do idoso com DA nos ultimos
trés meses e ter 18 anos ou mais. Estabeleceu-se como critério de exclusdo: possuir alguma
comorbidade que dificultaria a comunicacdo entre pesquisador e entrevistado. Para a selecao dos
participantes as pesquisadoras solicitaram autorizagdo da Secretaria Municipal de Satide do municipio
de estudo e posteriormente conectardo os agentes comunitarios de saude (ACS) para que com o auxilio
deles fossem identificados os possiveis participantes.

O contato inicial com os participantes se deu mediante visita domiciliar junto ao ACS
responsavel pela area de abrangéncia. Na ocasido o cuidador familiar foi convidado a participar do
estudo, sendo realizado a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), explicado
o objetivo da pesquisa, sua vertente metodoldgica, riscos e beneficios. Nos casos de aceite, o
participante pode optar por participar naquele momento ou agendar a entrevista em dia e hordrio de
sua preferéncia. Salienta-se que todos aceitaram participar no momento da visita domiciliar.

Destaca-se que durante o contato inicial com o participante bem como durante o decorrer da
entrevista pesquisadores e participantes fizeram uso dos Equipamento de Prote¢do Individual (EPI),
especialmente o uso de mascara, alcool em gel 70% e o distanciamento de 1,5 metros entre as partes,
conforme recomendagdes do Ministério da Saude e da Organizacdo Mundial de Satude para conter a
disseminagdao da COVID-19. Além disso todo material utilizado para o desenvolvimento da entrevista
a saber: caneta e dispositivo de dudio MP3 foram higienizados antes e apds uso.

Na ocasido da entrevista, realizou-se junto ao participante a leitura do TCLE e apos seu
consentimento este foi convidado a assinar o TCLE em duas vias de igual teor. Posteriormente o
participante foi convidado a responder um questionario de caracterizagao sociodemografica: sexo,
idade, estado civil, religido, renda familiar, situacdo trabalhista e caracteristicas clinicas:
comorbidades, uso de medicamentos continuos, etilismo, tabagismo, atividades fisicas e Indice de
massa corporal (IMC).

Para a etapa descritiva da entrevista foi solicitado ao participante sua autorizagdo para a
gravacao de dudio da mesma, explicando que esta seria utilizada posteriormente para a transcri¢ao da
entrevista e analise dos dados. A entrevista face a face foi norteada pela seguinte questdo: fale-me
como foi para vocé cuidar do seu familiar com DA durante a pandemia de COVID-19. Perguntas de

apoio foram utilizadas como por exemplo: quais foram as fragilidades e as potencialidades que vocé
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encontrou no cuidado diario? A pandemia de COVID-19 impactou no seu cuidado didrio a seu familiar
com DA? Se sim como? Fale-me mais sobre isso. As entrevistas ocorrerdo até o momento que nao
surgiram novas informacdes no processo de coleta e andlise de dados, alcangando assim a saturagao
teorica.

As entrevistas foram transcritas na integra apds sua finalizagdo, organizadas e analisadas no
software MAXQDA Plus 2020. Para a anélise dos dados utilizou-se o referencial metodologico da
analise de contetido proposta por Bardin. O processo de analise seguiu a pré-analise, com transcri¢ao,
organizacao, estudos dos textos, leitura flutuante, separacdo de dados com identificacdo inicial de
aspectos relevantes.

Posteriormente os dados foram submetidos a etapa de exploragdo onde desenvolveu-se a
classificagdo e a agregacao dos dados, com identificacdo, por meio de cores, dos termos comuns e mais
especificos, dando origem as categorias prévias. Por fim, no tratamento dos dados, aprofundaram-se
as categorias mediante a articulagdo dos achados considerando-se, constantemente, o objetivo da
investigacdo. Assim, foi identificada a seguinte categoria central: O cuidado domiciliar ao idoso com
doenca de Alzheimer: o impacto da pandemia de COVID-19 na execug¢do do cuidado, complementada
pelas categorias: Cuidando do idoso com Alzheimer: percepgdo e perspectivas do cuidado antes da
pandemia e O periodo pandémico. potencialidades e desafios no cuidado cotidiano ao idoso com
Alzheimer.

O estudo foi aprovado pelo Comité Permanente de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
CAAE: 52244321.7.0000.9247, protocolo de aprovagdo: 5.029.324. Para garantir o anonimato os
estratos dos relatos dos participantes estdo identificados pela letra P de participante seguido de um

numero arabico o qual se refere a ordem de realizagao das entrevistas (Ex: P1).

3 RESULTADOS

Participaram desse estudo 12 cuidadores familiares de idosos com DA. Destes quatro eram do
sexo masculino, as idades variam de 39 a 70 anos, dez eram casados (a), e dois solteiros, sete catolicos,
nove se consideram da cor/raca branca, duas pardas e uma negra, nove referiram ter cursado o ensino
médio e trés niveis superior. Dois possuem Diabetes Mellitus, dois Hipertensdo Arterial Sistémica e
dois cardiopatias, um referiu fazer uso rotineiro de tabaco e um etilismo. Em relagdo ao tempo de
cuidado do Idoso com DA ouve uma variancia de quatro meses a cinco anos. Quanto ao vinculo
familiar dois eram esposos, oito filhos (a), uma nora e uma neta.

As categorias tematicas evidenciadas durante o processo de anélise dos dados sdo apresentadas

a seguir:
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Figura I: diagrama ilustrativo da categoria central e suas subcategorias.

O cuidado domiciliar ao idoso com Doenca de Alzheimer: o impacto
da pandemia de COVID-19 na execucao do cuidado
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3.1 CUIDANDO DO IDOSO COM ALZHEIMER: PERCEPCAO E PERSPECTIVAS
O cuidado cotidiano do idoso com doenca de Alzheimer foi percebido pelos cuidadores
familiares como uma tarefa desafiadora que se caracteriza de acordo com a vivencia do dia a dia, sendo

esta experiéncia uma grande oscilacdo entre dias bons e dias ruins.

[...] tem dias muito ruins que ele ndo sabe onde estd, ndo reconhece a propria casa, nido
reconhece os netos, as pessoas na rua, nao lembra que ja comeu, as vezes almoga trés vezes,
as vezes fala que ja comeu e ndo come de novo e tem dias que esta 6timo nem parece que tem
nada, dias muito bons, ent3o assim é muito relativo cada dia é um dia, eles tém uma oscilagado
muito grande de um dia para o outro [...] (P2).

No cuidado cotidiano os cuidadores vivenciaram algumas fragilidades como o risco de deixar
o idoso sair sozinho e se perder, sinal classico da doenga de Alzheimer. E nesse cenério os cuidadores
familiares buscardo levar seus entes queridos para um passeio, o que as vezes também foi percebido

como uma tarefa desafiadora.

[...] as dificuldades foi e € conseguir manter ele dentro de casa, ndo deixar ele sair sozinho, eu
sempre praticamente todos os dias levo ele para dar uma volta, mas deixar ir sozinho ndo da,
e as vezes ele chega nos lugares ja quer voltar, voltar que ir, ¢ complicado [...] (P2).

Nao obstante a falta de memoria ocasionada pela doenca também leva a comprometimentos

das necessidades humanas basicas como higiene, conforto e alimentacao.

[...] a gente sempre tenta ajudar na medida do possivel, porque ela se esquece, a memdria fica
devagar ndo lembra das coisas, entdo eu ajudo ela no banho por exemplo, as vezes ela esquece
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que ja tomou banho, as vezes toma sozinha, as vezes precisa de ajuda, tem a questdo de cuidar
para ela ndo cair no banheiro e assim a gente vai vivendo [...] (P1).

[...] cuidar de quem tem Alzheimer ndo é uma tarefa facil, eles se esquecem das coisas, dos
momentos, aqui eu tenho que cuidar dela o tempo todo, para almogar tenho que chamar umas
10 vezes porque as vezes ela acha que ja comeu, esquece que tem que tomar banho, esquece
de cuidados basicos e esséncias de um dia a dia, entdo a gente cuida de tudo [...] (P6).

Além das limitagdes e fragilidades encontradas no cuidado cotidiano, ser do sexo oposto ¢
percebido pelo cuidador familiar como uma limitagcdo a mais, visto que os cuidados pessoais como 0s
de higiene e conforto e percebido como um complicador para ambos os envolvidos no cuidado. Nao
obstante o desconhecimento sobre a doenga e a inexperiéncia com o cuidado reflete como limitagdes

significativas no cuidado diario.

[...] € dificil, pela inexperiéncia, desconhecimento da doenca, por ser do sexo oposto e nio
poder ajudar nos cuidados de higiene, mesmo sendo mae ¢ muito dificil é complicado para as
duas partes, pelo respeito e por pela também que tem vergonha né? Pois com 90 anos, ndo ¢
comum filhos homens cuidar da mée [...] (P4).

[...] as vezes eu me sinto um pouco perdida, ndo sei como lidar com essa doenga, como ajuda-
la, eu ndo tenho conhecimento sobre essa doenga, entdo eu busco ajuda dos médicos para saber
o que fazer [...] tudo isso é novo para mim, novo para cla, ¢ a gente esta enfrentando essa nova
fase juntas, estamos passando por isso juntas, mas ¢ dificil cuidar de uma doenga desconhecida
como essa [...] (P8).

Cuidar de um familiar com DA reflete em um trabalho que requer além de empatia, paciéncia
e responsabilidade, tempo e dedicacdo, nesse sentido cuidadores sente falta de apoio e ajuda da familia
nesse processo, sendo o cuidado responsabilidade apenas de uma pessoa o que remete em sobrecarga

e as vezes insatisfacdo com os outros familiares.

[...] o problema é que eu sou o mais proximo, quem realiza o cuidado da mae o dia a dia sou
eu e as vezes eu sinto falta de apoio das minhas irmas que moram em outras cidades. Elas ndo
participam do cuidado no dia a dia e quando vem visitar ou ligam criticam o que esta sendo
feito, mas ndo se dispde a ajudar de forma alguma, elas ignoram o problema [...] seria mais
facil se tivesse mais apoio da familia [...] (P4).

Além das fragilidades e limitagdes percebidas e vivenciadas pelos cuidadores familiares estes
enfrentam dificuldades na contratacao de profissionais de saude para o cuidado domiciliar, percebendo
que nem sempre esses estdo preparados para desenvolver tais atividades, as quais requer paciéncia,

conhecimento técnico e empatia pelo outro.

[...] as cuidadoras também s@o complicadas, as pessoas ndo cuidam como deveriam, ndo tem
muito apreso pelo pai do outro, acha que tudo o que faz ja ¢ demais, falta preparo profissional
na maioria desses cuidadores, preparo e respeito com os idosos [...] ndo € mais um trabalho,
ndo é mais um velho, ¢ o pai de alguém, ele ¢ importante para alguém, entdo com os cuidadores
também ¢ dificil achar alguém que realmente cuide e que a gente possa confiar que tenha
empatia [...] (P2).

O cuidar no cotidiano também se remete a seguir a risca as orientacdes dos profissionais de

saude, percebendo que eles sabem o que orientam e que o melhor ¢ seguir as orientagdes.
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[...] eu busco seguir as orientagdes dos médicos e dos profissionais de satude, a gente acata
porque eles estdo na area eles sabem o que estdo orientando [...] entdo eu cuido dela dessa
maneira, dou as medicagdes nos horarios que o médico mandou, e cuido das outras coisas que
também sdo importantes alimentacao, higiene, exercicios, caminhada essas coisas [...] (P1).

Nao obstante vivenciar o cuidado domiciliar ao idoso com DA reflete no cuidador familiar,
sentimento de tristeza e do, em especial quando o individuo adoecido comeca a desconhecer a familia

e as pessoas do seu convivio diario

[...] é triste ver meu pai ndo lembrar das pessoas, dos netos, dos amigos, ¢ muito triste isso, a
gente gostaria de poder ajudar sabe? Mas fazer o que né? [...] (P2).

[...] d& muita tristeza ver ela esquecer, ndo reconhecer as pessoas (pessoas que ela mais
gostava), ¢ muito triste, dd um dé danada, ela ndo sabe mais quem ¢ e quem, ndo reconhece as
pessoas que a rodeiam [...] (P3).

Os sintomas classicos da doenga como se perder a memoria recente, e repetir varias vezes a
mesma coisa também ¢ percebida como um complicador, que com o passar do tempo se torna cansativo

aos olhos dos cuidadores.

[...] eles se esquecem muito rapido das coisas recentes né? So6 falam coisas do passado e das
pessoas que ja faleceram, fala o tempo todo, a gente explica que isso ja passou, e ndo da dez
minutos fala de novo, as vezes cansa, estressa, ficar ouvindo sempre a mesma coisa, ¢ saber
que ndo faz sentido nenhum aquilo que ele estd falando, ¢ triste a gente se sente mal por ele e
por nods também, ¢ dificil ver um pai nessa situagdo, mais para ser sincero isso cansa bastante
[...] (P8).

[...] ela conta muitas coisas do passado e as vezes se torna cansativo ouvir varias vezes a mesma
coisa, assim como ajudar a procurar aquilo que, na cabeca dela, esta desaparecido [...] (P5).

3.2 0 PERIODO PANDEMICO: POTENCIALIDADES E DESAFIOS NO CUIDADO COTIDIANO
AO IDOSO COM ALZHEIMER

A pandemia de COVID-19 ¢ percebida pelos cuidadores como um periodo que comprometeu
de forma significativa o cuidado cotidiano. O medo da contaminacgdo frente aos habitos de vida e
comportamentos dos idosos favoreceu uma percep¢ao negativa por parto dos cuidadores diante desse

momento.

[...] a pandemia impactou a vida de todos, inclusive do paciente do Alzheimer, pois a falta de
consciéncia dificultou (ainda mais) o entendimento do problema, e nossos cuidados foram
redobrados para ndo transmitir (se positivado) o COVID-19 [...] foi dificil fazer ela entender a
importancia do uso da méscara, a proibi¢ao dos abracos, ela nao entendia, esses cuidados com
higiene e distanciamento foi dificil [...] (P5).

[...] eu trabalho na area da saude, entdo o medo da contaminagdo era ainda maior, chegava em
casa retirava a roupa toda antes de entrar, vivia de mascara. Fiz de tudo, foi terrivel,
desesperador [...] (P12).

As demandas de saude, como ir as consultas médicas também foram vistas como um

complicador durante a pandemia.
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[...] levar ao médico para controle da doenga, foi outro problema, muitas vezes as consultas
precisaram ser adiadas, existia muito medo de sair de casa com ela, ¢ se contaminar, entdo a
gente ia tentando levar em casa mesmo, sem sair, sem ir ao médico, s6 em extrema necessidade
[...] (P3).

Se locomover com ela para levar para médico foi muito complicado, eu a levava, mas nao
podia acompanbhar, ficava do lado de fora da clinica e ela 14 sozinha. Foi bem dificil viver isso,
ainda mais sendo ela uma idosa e tendo que ir consultar sozinha, ndo tinha como entender, mas
tinha que aceitar [...] (P11).

Frente a pandemia os cuidadores familiares perceberam que além das demandas e cuidados que
a DA exige esses precisavam se preocupar ¢ proteger os idosos de mais uma doenga, a qual trouxe

riscos € muito medo para as pessoas.

[...] a pandemia trouxe ainda mais limita¢des, além do Alzheimer a gente teve que cuidar e se
proteger de mais uma doenga, além das que ele ja tem, a gente tinha que proteger ele, proteger
de mais um mal [...] (P9).
Foi ainda mais dificil porque ndo podia pega aquilo era pegar e morrer, entdo foi mais uma
tarefa dificil [...] sair de casa era dificil saia morrendo de medo, ir no médico um pesadelo, ndo
poder deixar ele sair de casa e ele ndo entendia nada né, achava que era maldade nossa [...]
(P10).

[...] o Covid sempre atrapalhou a gente, ficar em casa ter mais cuidado com ela, foi um pouco
diferente, precisamos redobrar os cuidados, se proteger da doenga, foi complicado, uma missao
ha mais que a gente ganhou [...] (P7).

Mais complicado ainda foi quando os idosos mesmo com todos os cuidados dos cuidadores,
ainda assim contraiu o virus da COVID-19, situacao que trouxe ainda mais preocupacio para os

cuidadores.

[...] em junho de 2022 ela contraiu a doenga do COVID justamente por causa do uso
inadequado da mascara e outros cuidados, foi muito dificil, pois 0 marido também contraiu, e
a gente para cuidar? Foi um desafio, uma angustia misturado com medo e preocupacio com o
que poderia vim a acontecer, ainda mais por ser idosa, mas com tratamento ambulatorial e
cuidados domiciliares, ficou bem [...] (P3).

E possivel perceber que independente do periodo de cuidados seja em pandemia ou ndo, cuidar
do familiar com DA ¢ uma tarefa dificil e que também impacta no modo em que o cuidador percebe,

se comporta e significa esse cuidado.

[...] o Alzheimer causa muita tristeza e sofrimento para os familiares, amigos e a todos que
convivem com a pessoa portadora, o cuidado ¢ muito dificil e machuca muito quem cuida, o
psicologico sabe? [...] penso que a cada dia ela esta ficando mais distante, ndo consegue
interagir com as pessoas mesmo com os familiares e isso € muito triste, muito dificil [...] as
alteracdes de humor, a falta de organizagdo, as manias, o medo de ficar s, tudo isso influencia
no dia adia[...] (P9).

[...] cuidar de uma pessoa com Alzheimer ¢ muito mais que cuidar sabe? E amor, ¢ carinho, é
ter paciéncia € isso que eu sinto pela minha mae e por isso eu cuido dela, tem dias que as coisas
sd0 mais faceis, tem dias que sdo bem dificeis e assim vamos vivendo um dia ap6s o outro [...]
(P6).

[...] eu procuro cuidar dela com carinho, com amor, ter paciéncia, procuro da o meu melhor
para que ela se sinta bem, e hoje a gente tenta ser melhor que ontem e assim vamos levando,
tem dias bons, outros ruins, mais vai passar [...] (P7).

[...] O cuidado sempre foi dificil, a pessoa com doenga de Alzheimer ela vai se isolando, é
uma fase complicada, que tanto a pessoa, quanto a gente que cuidado precisa se adaptar. Na
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pandemia foi mais dificil com certeza, mas antes ja era complicado e agora continua sendo [...]
(P12).

A fé e a esperanga de que dias melhores viriam foi essencial para manter a for¢a e a coragem

durante a pandemia.

[...] é preciso ter fé em Deus e acreditar que os momentos ruins vao passar, como na pandemia,
foi dificil, muito dificil mas passou [...] (P4).

[...] tive muito medo, porém também tive muita fé, que tudo aquilo iria passar e que dias
melhores viriam, a minha fé me fortaleceu, e me fez enfrentar as barreiras [...] (P10).

Por fim, essa pesquisa evidenciou que a participagao da equipe de satide no processo de cuidado

de um idoso com DA se fez essencial, tanto de forma presencial quanto mediante a tele satude.

O pessoal do posto de saude ajudou muito nos cuidados com a mae, isso foi essencial, eles
sempre visitavam ela e faziam todos os cuidados, as orientagdes, a gente se sentia mais segura

[..](PD).

Nos fomos muito bem assistidos durante a pandemia pelo pessoal do posto de saude, a equipe
nunca nos deixou desamparados, sempre estavam aqui [...] foi um apoio muito grande e muito
importante para noés [...] (P10).

A tecnologia facilitou muito o cuidado, tanto durante a pandemia como agora, o WhatsApp, o
contato com os profissionais de satide, hoje tenho contato com a Agente Comunitaria de Satde
pelo celular, ela realiza as visitas, agenda as consultas, o melhor me casa vem atende-la, sempre
que preciso de algo a tecnologia me ajuda, isso também ¢ importante [...] (P 11).

4 DISCUSSAO

Os resultados evidenciaram que cuidar de um individuo com DA ¢é sempre de responsabilidade
de um membro familiar, em especial dos filhos que se tornam responséaveis pelo cuidado cotidiano
bem como pelas demais demandas dos idosos, nesse estudo mais da metade dos participantes eram
filhos o que corrobora com estudos que também investigaram o cuidado em DA .?

Ser acometido por uma doenca neurodegenerativa como a DA ¢ uma condi¢ao complexa que
leva o individuo ao comprometimento gradativo de suas fungdes fisicas e cognitivas, sendo no inicio
uma grande oscilacdo de sintomas e comportamentos o que leva a percepc¢ao que alguns dias sdo bons
outros ruins.’

Ao levar em consideragao as particularidades da doengca da DA em especial a perda progressiva
de memoria, os cuidadores familiares desempenham papel fundamental, visto que desenvolvem todos
os cuidados pertinentes a vida cotidiana do idoso.® A perda da memoéria bem como a mudanga de
comportamento do idoso perfaz com que ele perca de forma progressiva os cuidados de necessidades
humanas bésicas como alimentagdo, higiene e conforto, sendo o cuidador familiar o responsavel por
oferecer esses cuidados.?

Nesse estudo foi possivel compreender que tais peculiaridades acontecem de forma corriqueira

nas diferentes familias investigadas, a literatura brasileira sobre cuidado cotidiano de idosos com DA
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também evidenciaram esses resultados', permitindo assim a generaliza¢io desses achados na tematica
investigada. Para esses pesquisadores os cuidados familiares tendem a assumir a responsabilidade por
esses cuidados, que de forma progressiva vao se estendendo de acordo com o evoluir da doenga,
tornando o idoso cada vez mais dependente de auxilio para o desenvolvimento das atividades de vida
diaria (AVD).!* Nessa perspectiva além da perda de memoria sdo sintomas a confusdo mental ou
espacial, a perda da tomada de decisdo, alteracdes de comportamento, humor e personalidade e perda
progressiva das AVD como trabalho e atividades sociais.’

A falta de conhecimento sobre a doenga bem como a falta de capacitagdo e preparo para os
cuidados cotidianos também foi compreendido como um desafio pelos participes, resultados parecidos
também foram evidenciados em estudo publicado no ano de 2018 este evidenciou que ainda ha a
necessidade de capacitar e preparar a populacdo para esses cuidados, sendo a enfermagem o elo de
ligacdo e responsabilizacdo por esse trabalho “o trabalho realizado pela enfermagem deve ter como
base garantir a saude fisica e psiquica do cuidador, utilizando-se de mecanismos que visam promover
a saude principalmente nos casos de deméncia, melhorando a qualidade de vida de todos os envolvidos
no cuidado do paciente e do proprio idoso™.!

Cuidar de um idoso com Alzheimer foi elucidado nesse estudo, como uma tarefa que gera no
cuidador familiar sobrecarga fisica e emocional em especial quando este € o tnico cuidar responsavel.
Essa sobrecarga faz jus a mudanca de rotina e habitos bem como a falta de liberdade e vida social apds
a doencga, sendo necessario uma abdicagdo da vida anterior, tais peculiaridades podem favorecer a
percepgao negativa sobre o cuidado e influenciar negativamente na saude fisica e psicoldgica tanto do
cuidar quando do individuo que esta sendo cuidado.?

A pandemia de COVID-19 vivenciada pelo Brasil e pelo mundo desde o ano de 2020, trouxe
ainda mais preocupagao e limitagdes no cuidado cotidiano do idoso com DA uma vez que o publico
idoso se tornou o grupo de risco mais vulneravel a contaminacio e complicacdes do coronavirus®~,
nessa perspectiva o0 mundo presenciou a perda significativa de idosos durante a pandemia, estes na
maioria das vezes com comorbidades degenerativas associadas assim como a DA, o que constituiu um
duplo golpe para familiares e/ou cuidadores desses idosos'’.

Na perspectiva do cuidado cotidiano este estudo permitiu identificar que a pandemia trouxe
medo, limitagdes e dificultaram ainda mais o cuidado no dia a dia, em especial no que tange os
cuidados rotineiros como o uso de madscaras fato apontado pelos cuidados participes como algo
complexo visto que os idosos ndo compreendiam, ndo aceitavam e ndo se lembravam da necessidade
e importancia do uso desse equipamento para a protecdo contra a doenca. Nesse sentido, o uso de
mascaras por idosos durante a pandemia também foi apontado por outros estudos como um
equipamento complexo e as vezes com maior potencial de risco de contaminagao pelo uso inadequado

e ndo uso do equipamento.®!!
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O uso obrigatorio de mascaras tornou-se uma tarefa complexa para toda a populagao, no entanto
para os idosos diagnosticados com DA e outras deméncias, esse processo se tornou ainda mais dificil,
uma vez que além da necessidade especial de cuidados e/ou supervisdo das atividades de vida diaria,
estes passaram a vivenciar a necessidade de cuidados especificos contra a COVID-19'%!!. N3o
obstante a perda da memoria recente, a falta de habilidades motoras, bem como a dificuldade de
compreensio tornou o piiblico idoso mais vulneravel e suscetivel a contaminagdo '3,

Outra limitagdo identificada nesse estudo faz jus ao distanciamento social e a necessidade de
isolamento domiciliar, os cuidados familiares relataram que os idosos ndo conseguiam compreender o
porqué nao podiam sair de casa e nem mesmo receber visitas de entes queridos, essa necessidade de
cuidados por vezes era vista como uma limitacdo imposta pelo cuidador nao sendo possivel explicar
a0 idoso a necessidade emergente desta pratica.®!* Nessa perspectiva proteger os idosos da COVID-
19 foi mais uma atribui¢ao vinculada aos cuidadores familiares no cuidado cotidiano.

Como potencialidades vivenciadas nesse periodo a fé em Deus, a esperanga de dias melhores e
o apoio dos profissionais de saude se fizeram essenciais, fortalecendo o processo de cuidado do idoso
com DA. Estudo anteriores que investigaram a DA em periodo pandémico observaram que o estado
fisico e mental de cuidadores familiares de idosos com DA encontravam-se fragilizados, no entanto
em alguns casos também houve o apoio da equipe de saiide, mediante a dissemina¢do de informacgdes
e auxilio nos cuidados cotidianos'>"1®, favorecendo a oferta de um cuidado com mais qualidade e
efetividade.

Da mesma forma, a literatura nota a necessidade emergente de amplia¢do da atengdo a saude
voltada aos cuidadores familiares de idosos com DA e/ou outras deméncias, uma vez que a falta de
informacao e conhecimento favorece a ocorréncia de complicagdes e consequentemente complexidade
de cuidados'®.

Nesse sentido, este estudo também evidencia que hd uma necessidade emergente de
atualizagdes para o contexto do cuidado de idosos com DA, atualizacdes voltadas ao cuidador, a qual
favoreca a execuc¢do de um cuidado domiciliar voltado ndo somente ao idosos mais também que
garanta a saude fisica e mental daquele que cuida cotidianamente.

Em concordancia a Alzheimer Disease International (2019) chama atengdo para a necessidade
de implementacdo de redes de apoio psicossocial e suporte a este publico, a fim e minimizar a
ocorréncia de adoecimento mental nos cuidadores familiares, bem como favorecer um cuidado de
qualidade ao idoso. A implementacdo de redes de apoio também podera favorecer a reducao
significativa do estresse e da sobrecarga do cuidador, o qual também pode ser implementada de forma
virtual, visto que vivemos em uma atualidade informatizada, onde a tecnologia e o acesso a informagao

é encontrada na palma de nossas maos'1617,
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Estudo publicado em 2022 que teve por objetivo relatar a experiéncia da a¢ao extensionista de
ligacdes telefonicas aos cuidadores familiares durante o periodo de isolamento social devido a
pandemia causada pela COVID-19, evidenciou que o uso de ligagdes telefonicas no periodo de
pandemia, permitiu identificar as fortalezas e fragilidades existentes no cuidado cotidiano de
cuidadores familiares, percebendo que a sobrecarga fisica e emocional desse publico obteve um
aumento significativo durante a pandemia. Nao obstante este estudo concluiu que os cuidadores
necessitam de apoio e atengdo na execu¢do das ag¢des de cuidado domiciliar, a fim de garantir um
cuidado de qualidade e com resolutividade seja esses em tempos normais ou em periodos pandémicos
como o vivenciado pela COVID-19'8,

Frente a isso destaca-se o trabalho da enfermagem, profissdo tida como o elo de ligacdo entre
a populagdo e os servigos de saude, bem como aquela e, que o cuidado € a essencial da profissdo. Nesse
sentido, a enfermagem insere um olhar para o cuidado que vai além dos conhecimentos e das técnicas
de cuidar, favorecendo a promoc¢do da satde e a prevengdo dos agravos através de um trabalho que
valoriza a singularidade dos seres humanos e de suas familias!®. Assim, a enfermagem pode ser vista
como a categoria profissional modelo para a execucao da implementagao da rede de apoio a cuidadores
familiares de idosos com DA e/ou outras deméncias.

Frente as demandas emergidas pela pandemia, bem como ao curso gradativo e irreversivel da
DA, cuidadores familiares desses idosos, sofrem cotidianamente um estresse ¢ uma sobrecarga de
trabalho significativa, o que pode levar esse piiblico a um adoecimento fisico e mental'*!'>. A medida
em que a DA evolui as responsabilidades dos cuidadores aumentam, o que pode favorecer ainda mais
o risco de adoecimento. Nesse sentido destaca-se que tais riscos foram mais significativos durante a
pandemia, em especial pela complexidade do periodo vivenciado.

A partir dos achados provenientes desse estudo foi possivel perceber que com o aumento da
expectativa de vida da populag@o a DA esta cada vez mais emergente, e nesse sentido requer cada vez
mais de atencdo, preparo e capacitagdo para o cuidado seja no ambito domiciliar quanto nos demais
pontos de atengdo a saude. O cuidado domiciliar seja este desenvolvidos em periodos pandémicos ou
nao, reflete em uma atividade complexa que requer além de capacitacao, empatia, responsabilidade e
paciéncia por parte de quem cuida.

Pode ser considerada uma limitagdo desse estudo o baixo niimero de participantes, ndo sendo
possivel generalizar os achados, no entanto estes podem ser considerados validos uma vez que permite
desmistificar o cuidado ao idoso com DA no ambito domiciliar, bem como compreender como 0s
cuidadores familiares percebem se comportam e significam esse cuidado no seu dia a dia. A
compreensdo desse fendmeno no periodo pandémico também contribui para a compreensdo da
fragilidade do idoso com DA frente a nova ameaga, as peculiaridades do cuidado bem como as

limitagdes e fragilidades expostas pelos cuidadores.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados evidenciaram que cuidar do idoso com Alzheimer seja em periodos pandémicos
ou ndo refletem em uma tarefa desafiadora que requer do cuidador habilidades fisicas, técnicas e
emocionais que favoregam o cuidado cotidiano. A falta de conhecimento sobre a doenca, a sobrecarga
do cuidado bem como ser do sexo oposto sdao percebidas como fragilidades no dia a dia, no entanto
sdo caracterizadas como uma situagdo que mesmo dificil € gratificante, visto que além do cuidar se
envolve nesse processo o elo familia, o amor, o carinho e o respeito ao idoso.

O periodo de pandemia, trouxe limitagcdes, medos, insegurancas e novas responsabilidades em
especial frente ao risco de contaminagao dos idosos. Este foi significado como um periodo complexo
que em alguns casos foram minimizados pelo apoio profissional, elucidando a importancia da criagdo
de vinculo e apoio entre familia e equipe de saude.

Nesse sentido compreender a experiéncias e as perspectivas de cuidadores familiares sobre o
cuidado cotidiano ao idoso com DA permite desmistificar o cuidado, bem como ampliar o olhar dos
profissionais de satide e comunidade em geral sobre as peculiaridades desse processo e da importancia
do cuidado. Permitindo assim elucidar lacunas que necessitam de aten¢do, cuidado e educacdo
profissional que vislumbre um cuidado de qualidade.

Assim sendo, deslumbra-se a necessidade de disseminacdo de informacgdes sobre o cuidado
domiciliar cotidiano do idoso com Alzheimer, afim de contribuir com a evolugdo do conhecimento,
bem como com a organizacdo e reorganizacao das praticas educativas e assisténcias no ambito da
saude. Cuidar de quem cuida bem como oferecer suporte profissional, pessoal e emocional contribui

ndo somente com o cuidador mais também com a qualidade do cuidado ofertado ao idoso.
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