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Resumo. A doenca de Alzheimer (DA) leva a perda de au-
tonomia com o decorrer de sua evolugéo, tornando im-
prescindivel a presenga de um cuidador junto ao doente
para ajudar na realizagcédo das atividades basicas diarias.
Devido a falta de estudos no sul da Bahia em torno des-
sa questao, o objetivo desta pesquisa foi conhecer o cui-
dador nao-familiar, aquele contratado pela familia do ido-
S0 para prestar-lhe assisténcia em seu préprio domicilio.
Desenvolvida junto ao cuidador do idoso com DA, a pes-
quisa permitiu a constatagédo de que, tal qual a familia que
o contrata, esse cuidador tem baixo nivel de escolarida-
de, baixa remuneragao, pouca experiéncia em cuidar de
pessoas idosas e nenhum conhecimento a respeito da do-
enca de Alzheimer. Esses elementos, associados a falta
de vinculo afetivo com o idoso dementado faz com que a
qualidade desse cuidado seja uma interrogacéo e mere-
¢a, por parte dos profissionais do Programa de Atencgéo
Basica a Saude, mais atencdo quando de suas visitas aos
domicilios, até para orientar esses cuidadores e chamar a
atencado da familia para aspectos singulares desse cuidar.
Desse modo, cabe n&o apenas aos 6rgaos competentes,
mas aos profissionais da area de saude, o papel de estar
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atento e oferecer um direcionamento para os familiares
que tém pessoas com DA.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer. Cuidador contratado.
Velhice. Cuidador ndo-familiar.

THE ALZHEIMER DISEASE THE NON-
FAMILY CAREGIVER’S PERCEPTION

Abstract. The Alzheimer Disease (AD) leads to loss of auto-
nomy thus making it essential the presence of a caregiver to
help the patient with his/her daily routine. Due to the small
number of studies on the subject in South Bahia, the objecti-
ve of this research was to identify the profile of the caregiver
hired by the elderly’s family. The survey was conducted with
the caregiver in charge of an elderly with AD and the results
show that, as well as the family members, the caregiver has
low educational qualifications, low income, little experien-
ce in caring for elderly and knows nothing about the Alzhei-
mer disease. All these elements together, along with the lack
of affective bonds with the patient, make the quality of this
care giving a mystery. For this reason, health personnel from
the Programa de Atencdo Bésica a Saude must be attentive
while visiting patients in order to guide caregivers and fami-
ly members to the singularities of such caring. For this rea-
son, health professionals should also be attentive to better
orientate family members and non-family caregivers on the
best procedures to care for AD patients.

Keywords: Alzheimer Disease. Elderly caregiver. Old age.
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1 INTRODUCAO

Nas quatro ultimas décadas, tem-se observado uma
mudanca substancial nos dados populacionais brasi-
leiros, que sinalizam o crescente aumento da popula-
cao idosa. Este aumento se deve, em parte, ao processo
de urbanizacao e de avancos tecnologicos e sociais que
possibilitaram uma queda nas taxas de fecundidade e
de mortalidade. Paralelamente as modificacoes demo-
graficas em curso, observam-se também mudancas so-
ciais importantes, inclusive no trato da velhice com ca-
pacidade fisiologica reduzida, culminando ora com um
modelo de velhice deficitaria, ora com um modelo de ve-
lhice como etapa do desenvolvimento humano.

Além dessas mudancas, ha um descompasso, visi-
velmente constatavel, entre a Politica Nacional de Sau-
de do Idoso (PNSI) e a assisténcia, de fato, oferecida a
populacdo na rede basica de satude cujos profissionais,
além de nao priorizarem o atendimento a esse usuario,
nao possuem, em sua grande maioria, preparo especifi-
co na area do envelhecimento. De acordo com o Art. 15
do Estatuto do Idoso (BRASIL, 2003, p. 12),

€ assegurada a atencao integral a saude do idoso,
através do Sistema Unico de Saude (SUS), garan-
tindo-lhe o acesso universal e igualitario, em con-
junto articulado e continuo das acdes e servicos,
para a prevencao, promoc¢ao, protecao e recupera-
cao da saude, incluindo a atencao especial as do-
encas que afetam preferencialmente os idosos.

Diante dessas e outras evidéncias, a falta de pla-
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nejamento e acoes por parte do setor publico de sau-
de, em detrimento da complexidade dos problemas
sociais inerentes ao envelhecimento, contribui para o
aumento de idosos com limitacoes funcionais, impli-
cando a necessidade de cuidados constantes.

Atrelado a esse quadro, aumenta no Brasil, subs-
tancialmente, o nimero de pessoas acometidas pela
doenca de Alzheimer, a qual se caracteriza por uma
deméncia de declinio insidioso e progressivo da me-
moria, em que a pratica da vida diaria se altera e vai
perdendo significado, pelo declinio dos aspectos cog-
nitivos da pessoa idosa.

Tida como uma doenca de causa desconhecida
mas de cunho multifatorial, a DA representa para
a comunidade sério 6nus social e econdémico. Mani-
festa-se preferencialmente com a longevidade, sendo
que, a partir dos 60 anos sua incidéncia se intensifi-
ca. Aceita-se que a DA seja uma doenca idade-depen-
dente em que, a medida do avanco da idade, avanca
também a probabilidade de sua ocorréncia. Alguns
estudos demonstraram que, enquanto a incidéncia
aos 80 anos € de aproximadamente 20%, aos 85 anos
ja é de 40% (BACELAR, 2009).

A degeneracao pode ser classificada de acordo
com o estagio em que se encontra o seu portador: de
leve, passando pelo estagio moderado até o grave, e
cujo ritmo de degeneracao depende de fatores indivi-
duais e de fatores externos, como a precocidade do
diagnostico e qualidade do tratamento.

Nos estagios iniciais da doenca, o doente demons-
tra dificuldade em pensar com clareza, tende a cometer
lapsos e a se confundir facilmente, além de apresen-
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tar queda em seu rendimento funcional com tarefas
complexas. A medida em que a doenca progride, o do-
ente passa a ter dificuldades para desempenhar as ta-
refas mais simples, como utilizar utensilios domésti-
cos, ou ainda para vestir-se, cuidar da propria higiene
e alimentar-se (MACHADO, 2006; MARTINEZ, 2002).

Ja no momento avancado da patologia, o indivi-
duo acaba por perder a autonomia, tornando-se, por-
tanto, totalmente dependente de um cuidador que
lhe ofereca um suporte, ou até o substitua, na reali-
zacao das atividades basicas do dia a dia. Este qua-
dro pode se tornar mais grave se o portador da DA
desenvolver, concomitantemente, transtornos psi-
quicos ou alteragdoes comportamentais que, muitas
vezes, sao destrutivos e impdem grande desgaste nao
s6 para o proprio doente como sobrecarga direta para
aquele que lhe proporciona o cuidado.

A pessoa idosa portadora de DA pode ser considera-
da indefesa e dependente de outro diuturnamente, situ-
acao que cresce constante e inexoravelmente, devendo
merecer especial atencao das familias, das autoridades
e profissionais responsaveis pela saude publica.

Por ser uma doenca evolutiva, extremamente in-
capacitante e sem medidas terapéuticas eficazes,
ainda que paliativas, a DA passou a ser considera-
da um dos grandes problemas de saude publica no
mundo contemporaneo.

Diante do exposto, é preciso considerar que o cui-
dado informal dirigido as pessoas idosas tem cres-
cido, constituindo-se como instancia obrigatéria de
envolvimento de familiares, além de possibilidade de
emprego, considerando que cerca de 80 a 90% dos
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idosos doentes permanecem em domicilio (PELZER,
2002, p. 107). Considerando que muitos dos cuida-
dores sobrevivem dos recursos provenientes da apo-
sentadoria do idoso que, em muitos casos, sdo in-
suficientes para atender as necessidades basicas do
proprio idoso (VILELA et al., 2006, p. 57), € de se pre-
ver um comprometimento muito sério na qualidade
desse cuidado e, por consequéncia, na qualidade de
vida de ambos.

Reflexos dessa realidade sdo os notoérios conflitos
que atravessam as relacoes familiares de cuidadores
de idosos com a DA, que em primeira instancia se
dao pelo despreparo em prover os cuidados especifi-
cos em funcao da falta de conhecimento acerca das
necessidades que tem a pessoa idosa, além das de-
mandas criadas pela doenca de Alzheimer, e pelos
custos financeiros impostos, dado que se trata de pa-
tologia que, além de incapacitar o portador, tem te-
rapéutica de alto custo.

Estudos diversos tém apontado que essa situacao
tem reflexos diretos sobre o cuidador, gerando um alto
nivel de ansiedade, tanto pelo sentimento de sobrecar-
ga quanto por constatar que a sua estrutura familiar
esta sendo afetada. O cuidador passa a ser constante-
mente testado em sua capacidade de discernimento e
adaptacao a nova realidade, que exige, além de dedi-
cacao e responsabilidade, muita paciéncia, o que aca-
ba por expod-lo a um estresse prolongado.

Nesse sentido, e visando minimizar o custo emo-
cional, algumas familias contratam um cuidador
para atender parcial ou totalmente as necessidades
diarias do idoso com DA, com quem passam a dividir
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o desgaste diario ou, mesmo, a compartilhar (ou des-
carregar) o sofrimento e a dor da perda gradativa do
seu ente querido.

2 O CuipADoR NAO FAMILIAR E A AcAo DE CUIDAR

Diversos motivos contribuem para que uma pessoa
se torne cuidadora principal. Dentre estes, cabe desta-
que a obrigacao moral, alicercada em aspectos cultu-
rais e religiosos, condicdo de conjugalidade, auséncia
de outras pessoas para o exercicio do cuidado e, por
fim, situacdes em que o cuidador assume a incum-
béncia nao por opcao, mas por forca das circunstan-
cias, como a falta de recursos para uma contratacao.

Sabe-se que as familias que optam pela contrata-
cao de terceiros para efetuarem o cuidado e acompa-
nhamento do seu idoso o fazem por varios motivos:
o grande 6nus gerado pela doenca, a irrisoria remu-
neracdo que recebe esta mao de obra, a sobrecarga
imposta pela doenca de Alzheimer, a impossibilidade
de deixar o seu emprego para ficar em casa mantido
por outros ou usando a aposentadoria do idoso para
a sua sobrevivéncia. Isso tudo impossibilita o afasta-
mento do individuo familiar do seu vinculo emprega-
ticio. Contratar alguém significa estabelecer uma re-
lacdo contratual para a realizacdo de um servico em
troca de salario previamente acertado; mas essa con-
tratacao pode significar, também, um alivio fisico e
emocional importante para aquele familiar sob quem
recairia a atribuicao desse cuidado.
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Quando esse cuidador nao faz parte da familia que
o contrata, ele geralmente esta desempregado e sem
opcao de outro trabalho, o que o leva a aceitar a ofer-
ta da vaga sem saber, de fato, o significado de cuidar
de um idoso, ainda mais com a doenca de Alzheimer.

Embora essa contratacdo ocorra para permitir
que as familias “se tranquilizem” quanto ao acompa-
nhamento do idoso doente e, portanto, reduzam a so-
brecarga daquele familiar sob o qual incide a respon-
sabilidade do cuidado, isto nem sempre acontece, e
esse familiar, além de cumprir obrigacées ocupacio-
nais fora de casa, também se faz presenca no cuida-
do domiciliar, duplicando a sua jornada de trabalho,
seja supervisionando o trabalho do contratado, seja
ajudando-o efetivamente ou assumindo o seu lugar
quando completada a sua jornada diaria.

Assim como os familiares, esses cuidadores infor-
mais contratados, na sua grande maioria, nao tém
conhecimento ou mesmo habilidade especial para
realizar tal servico, tendo que lidar de forma inex-
periente com os problemas que emergem com fre-
quéncia durante a evolucdo da doenca e demandas
do doente. Essa situacao pode se tornar ainda mais
comprometedora para o doente, considerando a falta
de vinculo afetivo do seu cuidador, aliada ao desco-
nhecimento da trajetéria da doenca, e ao analfabetis-
mo, acarretando em desgaste fisico e emocional para
todos, o que acaba interferindo na qualidade do cui-
dado prestado e nas relacoes entre cuidador e fami-
liar e entre cuidador e idoso doente.

E nesse contexto que o cuidador sera considerado,
tomando-se as repercussoes negativas da DA sobre as
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suas acoes. O enfoque do estudo é o cuidador contrata-
do3, aquele nao pertencente a familia do doente, quan-
do foram identificados dois casos. Trata-se de cuidado-
ras de duas idosas portadoras da doenca de Alzheimer,
com idades de 80 e 75 anos, respectivamente, uma ca-
sada outra vilva. Em ambos os casos, as cuidadoras
tinham 35 e 47 anos, trabalhavam ha 13 e trés anos,
respectivamente, uma delas dorme com o casal de ido-
sos, em que apenas um esta com Alzheimer.

3 O Cuipapor NAo-FamiLIAR CONTRATADO EM TEMPO INTEGRAL

Por ser a doenca de Alzheimer uma afeccao degene-
rativa que compromete inteira e gradualmente o porta-
dor, requer do cuidador um preparo ndo apenas para o
cuidado presente, mas futuro, dado que o aumento da
dependéncia da pessoa doente, com o passar dos anos,
exacerba o desgaste fisico e emocional do cuidador.

Caso se encontre no primeiro estagio, o trabalho
do cuidador é menos oneroso em funcao da natureza
sutil dos sinais e sintomas. E que o portador da do-
enca ainda mantém sua orientacao de tempo e espa-
co, nao alterando de modo significativo a realizacao
das suas atividades diarias. Nesse momento, a vida
social do cuidador, de qualquer modalidade, ainda
nao sofre grandes alteracoes, dado que a preservacao
da maioria das funcoes do doente o deixa livre para

3 Este estudo atendeu com fidelidade a Resolucdo 196/96, que trata de pes-
quisa com seres humanos.
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realizar suas func¢des basicas, sem a necessidade de
acompanhamento, dada a manutencao da sua auto-
nomia e relativa independéncia.

Nos dois casos analisados, as idosas se encon-
travam nos estagios dois e trés da doenca, respecti-
vamente, o que exige do cuidador um envolvimento
maior. Por conta disso, uma das cuidadoras ja resi-
dia com a idosa, em cuja residéncia foi feita adapta-
cao no quarto para mais uma cama, exatamente para
que a cuidadora pudesse se acomodar e ficar dispo-
nivel a qualquer necessidade noturna.

No segundo estagio a gravidade dos sintomas tem
como resultado a dependéncia maior no auxilio das
atividades basicas da vida pessoal do idoso, devido a
perda de memoria frequente e interpretacado de esti-
mulos, perda da estabilidade na sua postura corpo-
ral, e a incapacidade de compreensao da palavra fa-
lada e escrita. Neste momento, a repercussao desse
estagio na vida social de quem cuida ja se instala,
como observado na fala de uma cuidadora:

» Tem que estar presente a todo instante, sem-
pre proximo, meu tempo é tomado por ter que
acompanhd-la.

E por fim, no terceiro estagio, em que as funcoes
cognitivas desaparecem por completo, o doente se en-
contra em estado de deméncia grave. A incontinéncia
passa a ser total, e ele perde a capacidade para an-
dar, sentar, sorrir e engolir. Encontra-se mais vulne-
ravel a adquirir outras afeccoes concomitantes, em
que o acompanhamento constante passa a ser de im-

[ 160] MEMORIALIDADES, N° 12, JuL-pEz 2009, P. 151-167.



A DOENGA DE ALZHEIMER NA PERCEPGAO DO CUIDADOR NAO FAMILIAR

portancia singular, pois € a Unica forma de assegurar
protecdo a esse individuo.

* Meu tempo é todo dedicado a ele, cuido dele,
dou comida, banho, depois penso em mim.

* Eu passo o dia inteiro cuidando dela, da hora
que acordo a hora que vou dormir...

Essa fase repercute de maneira mais agressiva na
vida social do cuidador, pois 0 mesmo passa a se en-
tregar totalmente ao cuidado do idoso, havendo mo-
mentos em que até o horario da refeicdo é sacrifica-
do por absoluta impossibilidade de deixar o doente
a s0s. Nao se pode esquecer o fato de que uma pes-
soa com a doenca de Alzheimer pode se comportar
de uma maneira estranha e imprevisivel. Além disso,
ha que considerar-se, também, que alguns doentes
se tornam agressivos e ansiosos ou, ainda, repetem
continuamente determinadas perguntas ou gestos.

Diante do exposto e devido as demandas da do-
enca, torna-se necessaria a articulacdo da familia,
mesmo que haja a presenca de um cuidador familiar,
para que assim diminua a sobrecarga do mesmo, e
altere de forma menos radical o seu cotidiano.

A contratacdo, quando ocorre, ja € para o cuida-
do a partir do segundo estagio, quando a dependén-
cia do doente ja é quase total e as demandas sdo bem
maiores. Mesmo que o cuidador se sinta na obrigacao
de prestar o cuidado, é importante que ele tenha um
tempo para dedicar a si mesmo, para que nao se tor-
ne também um futuro paciente, frente aos problemas
de saude que podem emergir durante o ato de cui-
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dar, a exemplo de depressao, dores de coluna, den-
tre outros.

A decisao da familia pela contratacao de pessoas
externas a ela é geralmente muito discutida entre os
seus membros e adiada até que a situacao se torne
insustentavel, haja vista o aumento de despesas que
tal decisao promove, a presenca de estranhos com-
partilhando a intimidade da familia. Essa decisao é
tomada, via de regra, como uma alternativa inadia-
vel e como uma forma de diminuir a interferéncia que
a doenca causa na rotina da familia e, mais especi-
ficamente, sobre aquele mais diretamente responsa-
vel pelo idoso.

Além disso, ndo se pode descartar a dificuldade
do cuidador familiar em abdicar de sua renda para
prestar o cuidado ao demenciado, visto que, em al-
guns casos, o seu trabalho é gerador da Unica fon-
te de renda que, junto com a aposentadoria do idoso,
garante a sobrevivéncia de todos. Pode-se acrescen-
tar, ainda, que a subremuneracao de um cuidador
contratado acaba sendo mais vantajoso na manuten-
cao do emprego do cuidador familiar. O depoimento
seguinte corrobora essa afirmacao.

* Contratamos porque |[...] trabalhamos; diante
disso, ninguém tinha condigées de acompanhd-
la na visita a médicos e nas suas necessidades.

Quando essa contratacdo ocorre e a depender

das demandas do idoso, torna-se necessario que o
cuidador fique em jornadas maiores, principalmen-
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te na fase do cuidado paliativo?, as vezes superando
as normais legais de oito horas ou, até mesmo, pas-
se a residir com o demenciado, a fim de prestar-lhe
um cuidado ininterrupto. Dos cuidadores contrata-
dos para tempo integral, os dois atendiam a todas as
necessidades diarias da vida do idoso, que envolviam
desde a higiene até a alimentacao®.

Para executar de forma satisfatoria esse trabalho,
os cuidadores contratados, por forca de nao terem
contato com o idoso em momentos pretéritos, pas-
sam a conhecer as necessidades, possibilidades e li-
mitacdes da pessoa a ser cuidada apoés a contrata-
cao, que pode ou nao ocorrer dentro dos padrdes de
legalidade da chamada relacdo contratual (carteira
assinada, salario, férias, hora extra, décimo terceiro,
folgas, recolhimento de FGTS e previdéncia social).

Nesta pesquisa, foi possivel constatar que, das fa-
milias que realizaram a contratacdo, duas prioriza-
ram a escolha de um cuidador que ja era conheci-
do da familia, tendo a confianca como um elemento
facilitador no manejo do cuidado, pois, como recep-
tor desse cuidado, o idoso pode ndo querer atender
as solicitacdes de um estranho. Esta condicdo de co-
nhecimento prévio dos costumes, crencas e valores
da pessoa idosa facilita um cuidado mais humaniza-
do, por permitir que seja zelada a sua individualida-
de, que seja possivel um dialogo (quando o idoso ain-

“Ver, a respeito de cuidado paliativo, PESSINI, Léo. Distanasia — até quando
prolongar a vida? Sdo Paulo: Loyola, Centro Universitario sdo Camilo, 2001.

% Ha casos de contratagéo de cuidadores n&o familiares apenas para ativida-
des pontuais, como ajudar no banho do idoso doente, lavar uma roupa etc.
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da se comunica) ou, ainda, que seja garantida uma
certa confianca na relacdo entre idoso e cuidador.

e Como eu ja trabalhava e a conhecia, fui
contratada.

* A nora dela me conhecia, por isso o filho me
contratou.

Mas apesar de gerar grandes beneficios, a familia
que contrata alguém levando em consideracao ape-
nas o quesito confianca pode se deparar com outro
fator preocupante que envolve a falta de conhecimen-
tos técnicos por parte do cuidador. A auséncia de co-
nhecimento acerca da patologia do Alzheimer, e tam-
bém do proprio processo de envelhecimento, podera
exercer efeitos negativos diretos no cuidado prestado,
visto que a sintomatologia expressa na DA gera dano
cognitivo como a perda de memoria, levando o doen-
te a repeticdo de fatos e histéorias que, para um cui-
dador despreparado, pode trazer problemas, porque
vai entender esse comportamento do idoso como “pir-
raca” de velho. Este doente vai se tornando gradati-
vamente incapaz, até ficar totalmente impossibilitado
de realizar qualquer coisa em seu proprio beneficio.

Essa falta de conhecimento foi percebida entre os
cuidadores nao familiares desta pesquisa, que néo ti-
nham qualquer informacao acerca da patologia de Al-
zheimer, tampouco experiéncia em cuidar de alguém
anteriormente. Esta situacao tanto pode estar relaciona-
da: 1) com a falta de condicoes financeiras das familias
para contratar, o que acaba interferindo na auséncia de
cuidadores qualificados; e 2) com o baixo nivel de esco-
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laridade dos potenciais cuidadores, até mesmo daque-
les que estao em cursos técnicos de enfermagem e nao
demonstram qualquer conhecimento acerca das especi-
ficidades da velhice tampouco da doenca de Alzheimer.

* Minha filha, eu ndo sei nada.
* Sei que é uma doenga que a pessoa se esquece.

Trata-se de uma questao que se reveste de grande
importancia, dadas algumas ordens de fatores: o fato
de que as familias, hoje em tamanho reduzido, envol-
vem todos os seus membros na rotina de trabalho fora
do espaco doméstico; ao crescimento do nimero de ido-
sos e longevidade cada vez maior deles, o que vai tra-
duzir em necessidade de acompanhante/cuidadores; o
crescimento da doenca de Alzheimer, e de outros tipos
de deméncias que exigem acompanhamento diuturno
dos seus portadores; desemprego para parcela relevan-
te da populacao que poderia estar sendo treinada para
ocupar esses espacos que as previsoes estdo a indicar.

CoNsIDERACOES FINAIS

O Brasil, como outras partes do mundo, esta fican-
do grisalho e esta realidade exige novas posturas frente a
complexidade do fenomeno do envelhecimento humano.

A doenca de Alzheimer se constitui em um desafio
para a sociedade brasileira, que ingressa no tercei-
ro milénio com expectativas de um crescimento ex-
ponencial da populacdo de 60 anos e mais de idade,
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vislumbrando também o crescimento de doencas de
cunho degenerativo.

Frente aos inumeros agravantes que a DA leva a
vida do portador, gracas aos estudos realizados, tem
sido possibilitada uma visao mais otimista do cuida-
do a ser dispensado. Apesar de a terapia ser de cunho
apenas de controle, ela proporciona ao doente uma re-
lativa desaceleracao do avanco da doenca, o que cul-
mina numa diminuicao dos desgastes sofridos pela
familia e pelo cuidador contratado responsavel que é
pelo acompanhamento e pelo cuidado desse idoso.

Se o cuidador nao estiver preparado seja pratica ou
tecnicamente, como foi visto, podera prestar um cuida-
do que nao corresponda as exigéncias do tratamento,
tampouco leve o doente a melhoras, obrigando a fami-
lia a substituicoes frequentes que em nada ajudam a
pessoa cuidada e a propria familia, culminando em in-
satisfacdo de todos, custo com indenizacdes, o que aca-
ba, ainda mais, desorganizando financeiramente a fa-
milia e desecadeando problemas de outras naturezas.

Os cuidadores entrevistados mostraram-se a von-
tade, e em alguns casos foram identificadas situa-
coes de desabafo com relacdo a auséncia de servicos
de suporte as familias e a ele proprio como cuidador,
que sofrem o lento processo de degeneracao do idoso.

Desse modo, reforca-se aqui que os profissionais
da saude tém uma grande responsabilidade nes-
te momento de mudancas, quando o quadro epide-
miologico sinaliza alteracdes importantes nas doen-
cas da populacao, com acento naquelas de carater
cronico-degenerativas.
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