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INTRODUCAO

O aumento da populacdo idosa é um fendmeno mundial. Em decorréncia do
envelhecimento populacional, também ocorre um aumento das doencas crénico -
degenerativas relacionadas a idade, tais como as deméncias (Caramelli & Barbosa,
2002). A causa mais frequente de deméncia € a Doenca de Alzheimer (DA),
responsavel por 50% a 70% dos casos (Camara, Menezes, & Campos, 1998;
Caramelli & Barbosa, 2002). A prevaléncia da DA apés os 65 anos de idade duplica a
cada cinco anos (Caramelli & Barbosa, 2002; Dunkin & Hanley, 1998).

A DA é uma condicdo crbénica degenerativa que se caracteriza pelo declinio
funcional e cognitivo. A DA possui um inicio insidioso (Caramelli & Barbosa, 2002; Petrilli,
1997) e o sintoma inicial mais evidente costuma ser o comprometimento da memdria recente.
Além dos prejuizos & memoaria, outros sinais clinicos sao caracteristicos da DA, tais como
a desorientacdo, confusdo, alteragbes da personalidade, diminuicdo de capacidades
cognitivas como julgamento, raciocinio abstrato, célculos e habilidades visuais, afasia

e anomia (Caramelli & Barbosa, 2002).

Em estadgios mais avancados da DA verifica-se grande alteracdo do ciclo
sono/vigilia, agitacdo, irritabilidade, ansiedade, depressdo, alucinagbes, perda da
capacidade de atender suas necessidades pessoais, como vestir-se e alimentar-se,
dificuldade de andar, falar e deglutir. O curso clinico desta doenga tem duragdo média
de 2 a 20 anos, culminando com o 6bito (Forlenza & Caramelli, 2000). Perante tantas
manifestacdes clinicas e complicacbes da doenca torna-se evidente o impacto desta
na vida ndo s6 do paciente como também na do cuidador (Rezende & Rodrigues,
2000).

Neste contexto, e na medida em que as limitacdes da DA progridem em seu
portador, surge a demanda por cuidados especiais, importante tarefa desempenhada
pelos chamados cuidadores. O cuidador desempenha um papel essencial na vida dos
pacientes com a DA (Cruz & Hamndam, 2008), especialmente os cuidadores
familiares, ja que a familia costuma ser a principal provedora dos cuidados e das

necessidades basica aos idosos altamente dependentes (Caldas, 2003).

Estudos diversos tém retratado o impacto que a tarefa de cuidar de idosos
dependentes causa sobre o cuidador (Floriani, 2006; Gilliam & Steffen, 2006; Garrido

& Menezes, 2004; Karsch, 2008). A literatura também indica que cuidadores de



idosos portadores da Doenca de Alzheimer (DA) costumam estar submetidos a um

excessivo desgaste (Saliba, Moimaz, Marques, & Prado, 2006).

O 6nus ao cuidador de idosos recai ndo apenas no que diz respeito a
necessidade de assisténcia e atencdo a saude, mas também em decorréncia das
mdltiplas tarefas praticas, a atencdo e ao carinho dispensado ao doente. Outros
fatores, relacionados a aspectos econdmicos, ao uso de transportes coletivos, a
moradia, dentre outros, também tornam a tarefa do cuidador um desafio (Coen,
O’Boyle, Coakley, & Lawlor, 2002; Silveira, Caldas, & Carneiro, 2006; Veras, Caldas,
Dantas, Sancho, Sicsu, & Motta, 2007).

Assim sendo, considera-se relevante investigar esta questdo, apresentando
tanto uma revisao bibliografica acerca do métodos de pesquisa utilizados bem como
um estudo empirico a respeito da experiéncia de prover cuidados junto aos
cuidadores familiares de idosos com a DA. A presente dissertacdo de mestrado é
composta por dois artigos. Ambos os artigos contém uma breve introducao sob o tema
proposto, descricdo da metodologia, discussdo e apresentacdo dos resultados e
consideracdes finais. Em anexo, consta a copia da aprovacao do projeto pelo Comité
de Etica em Pesquisa do Instituto de Psicologia da UFRGS.

O primeiro capitulo trata-se de um artigo de revisdo bibliografica acerca das
metodologias aplicadas na pesquisa junto aos cuidadores de idosos com DA. Tal
revisdo possibilitou um mapeamento das pesquisas publicadas mais recentemente,
bem como dos métodos empregados em cada investigacdo, averiguando-se também a

origem de tais estudos.

O segundo capitulo refere-se a um estudo empirico, de carater qualitativo, que
buscou investigar os sentimentos de cuidadores familiares de idosos portadores de
Alzheimer perante a atividade de cuidar e como estes lidam com as eventuais
adversidades decorrentes dessa atividade. Pelo fato de ser uma pesquisa exploratoria
e qualitativa, ndo houve intengédo de encontrar resultados passiveis de generalizacao.
A finalidade foi conhecer mais sobre a experiéncia de cuidar de um idoso com DA para
as participantes entrevistadas. Por isto, no decorrer do artigo os resultados séo
constantemente ilustrados com as falas das proprias cuidadoras, a fim de demonstrar
ao leitor a peculiaridade desta experiéncia. O modelo de Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido preenchido pelas participantes do segundo estudo consta em

anexo.
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RESUMO

O objetivo deste levantamento bibliogréfico foi averiguar os métodos de investigacdo
na pesquisa junto aos cuidadores de idosos com a Doenca de Alzheimer (DA). Este
estudo de revisdo abordou pesquisas publicadas entre os anos de 2004 e 2009, por
intermédio de buscas sistematicas efetuadas em bancos de dados eletronicos, tais
como LILACS, MEDLINE, PSYCINFO e SCIELO. Foram localizadas 28.959
publicacbes relacionadas a cuidadores: MEDLINE (21.308), PSYCINFO (6.723),
LILACS (739) e SCIELO (189). O refinamento das buscas possibilitou a localizagéo de
pesquisas especificas sobre cuidadores de idosos com DA e demonstrou que 0s
métodos empiricos e quantitativos de pesquisa estdo presentes na maioria dos
estudos. Investigagbes que proponham métodos qualitativos e/ou a integracdo de
métodos quantitativos e qualitativos sédo sugeridas, visto que os resultados indicaram
gue a opgao pelo método de analise qualitativo foi escassa.

Palavras Chave: Métodos de Pesquisa, Cuidadores de Idosos, Doenca de Alzheimer
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ABSTRACT

The objective of this bibliography research was exploring the methods of investigation in the
search with the caregivers of elderly with Alzheimer's disease (AD). This review focused the
research published between the years 2004 and 2009, through systematic searches conducted
in electronic databases, such as LILACS, MEDLINE, PsycINFO and SCIELO. 28,959
publications were found related to the caregivers: MEDLINE (21,308), PsycINFO (6723),
LILACS (739) and SciELO (189). The refinement of the search allowed the localization of
specific researchs about caregivers of elderly people with AD and demonstrated that the
quantitative and empirical methods of research are present in most studies. Research offering
qualitative methods and / or the integration of qualitative and quantitative methods are
suggested, since the results indicated that the choice of method of qualitative analysis was
limited.

Key Words: Methods of Investigation, Caregivers, Alzheimer’s Disease
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INTRODUCAO

O desenvolvimento da Psicologia como ciéncia tem suscitado entre os
investigadores da area uma série de constantes debates acerca de seus fundamentos
tedricos, conceituais e metodoldgicos. Apesar da constatacdo de que muitas
pesquisas psicolbgicas ja ultrapassaram os limites dos experimentos em laboratério, é
possivel afirmar que o impulso da légica positivista ainda continua central na forma
como é concebida e conduzida a investigacao psicologica (Smith, Harré, & Van

Langenhove, 1995). .

Desse modo, e no intuito de investigar os aspectos metodoldgicos relacionados
as pesquisas envolvendo cuidadores de idosos com a Doenca de Alzheimer (DA), foi
realizado um mapeamento dos tipos de métodos de pesquisa aplicados em estudos
gue possuem como foco de investigacdo esses cuidadores. Tal levantamento teve
como principal objetivo demonstrar os métodos de investigacdo mais utilizados,
apresentando algumas de suas principais referéncias.

O interesse por estudos relacionados aos fenbmenos causados pelo
envelhecimento populacional tem chamado a atencdo de um numero cada vez maior
de pesquisadores. Este interesse é justificado pelo aumento consideravel da
populacdo idosa em todo o mundo, verificado, inclusive, em paises em
desenvolvimento como o Brasil (Cerqueira & Oliveira, 2002). Neste sentido, os dados
estatisticos da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) alertam ndo apenas para o
aumento da longevidade, mas também para a maior incidéncia de doencas cronicas e
degenerativas nessa populacdo (Borges, 2003; Cerqueira & Oliveira, 2007).Dentre as
doencas que costumam afetar a populagdo idosa destaca-se a DA. Essa é
considerada o tipo mais comum de deméncia em idosos, acometendo de 1% a pouco
mais de 6% da populagdo a partir dos 65 anos e atingindo valores de prevaléncia
superiores a 50% em individuos com 95 anos ou mais (Nitrini, 1999; Forlenza &
Caramelli, 2000; Lopes & Bottino, 2002). No Brasil, os dados epidemiologicos sdo

semelhantes (Vilela & Carameli, 2006).

Conforme exposto, a DA constitui um problema crescente em paises com alta
expectativa de vida, ndo apenas pelo aumento de pessoas acometidas por esta
patologia, mas também por sua repercussao individual, familiar e social (Argimon &
Trentini, 2006). Devido as limitagdes caracteristicas da DA é comum aos portadores

dessa patologia necessitar de cuidados e, portanto, de pessoas que se



14

responsabilizem por esta tarefa, os chamados cuidadores. Estes podem ser
classificados em institucionais (contratados pela familia para atender o idoso huma
instituicdo), domiciliares (contratados pela familia para atender o idoso em casa) ou
familiares (qualgquer membro da familia que exerca cuidado permanente ao idoso)
(Vieira, 1996). Outras designacfes também foram encontradas na literatura, tais como
cuidador informal e formal (Goncgalves, 2002), primario (Silveira, 2000) ou principal
(Neri, 1993; Floriani, 2006) e secundario (Silveira, 2000).

O ato de cuidar de um idoso apresenta diversas peculiaridades, as quais
precisam ser analisadas dentro de seu contexto histérico, politico, s6cio-econémico e
cultural (Karsch, 2008). As dificuldades apresentadas por portadores da DA no
desempenho de atividades rotineiras e as eventuais alteragcdes comportamentais estdo
entre as mais comuns e costumam provocar um forte impacto sobre o cuidador
(Garrido & Menezes, 2004), incluindo repercussdes fisicas, psiquicas, sociais e
econdmicas sobre estes (Floriani, 2006).

O contexto do cuidado é bastante complexo, envolvendo diferentes fatores,
como suporte emocional, rede de apoio social, condigbes econémicas, dentre outros.
A consideracdo destas mdltiplas influéncias é importante no sentido de evitar
distor¢bes que confirmem preconceitos sobre a velhice e o cuidado, considerando a
relac@o cuidador-cuidado somente como fonte de experiéncias negativas na dimenséo

fisica e emocional do cuidador (Sommerhalder, 2001).

Em relagdo a pesquisa cientifica envolvendo cuidadores familiares de idosos,
torna-se importante explorar alguns aspectos, tais como: quais sao 0s membros da
familia que possuem maior probabilidade de virem a cuidar de cbnjuges ou parentes
idosos, as razfes pelas quais se tornaram cuidadores, como avaliam a situacao de
cuidado, e qual o impacto do exercicio do cuidado sobre suas vidas. Estes
conhecimentos poderdo vir a facilitar tanto a tomada de decisGes sobre o tratamento
do idoso, como também contribuir para o planejamento de a¢des para os cuidadores

familiares (Sommerhalder, 2001).

Segundo Karsch (2006), existe uma extensa literatura internacional - baseada
em estudos empiricos - que aborda os aspectos fisicos e emocionais do cuidar.
Nacionalmente, porém, ainda ha um reduzido numero de publicacdes, visto que a
preocupacédo a respeito do cuidador de idosos com doencas cronicas e degenerativas

€ considerada uma abordagem recente na producdo brasileira de investigacfes
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(Karsch, 2008). Sendo assim, tais fatos apontam para a necessidade de ampliacéo e

de aprofundamento dos estudos nesta area.

As pesquisas referentes as conseqiiéncias do cuidado sobre o bem-estar fisico e
emocional do cuidador comecaram a ser realizadas h& cerca de 30 anos através dos
estudos de Grad e Sainsbury (in Vitaliano, Young & Russo, 1991). Eles foram os
primeiros a considerar o impacto que a assisténcia a idosos tinha na vida dos
cuidadores familiares. Na década de 80, a partir dos estudos de Zarit, Reever e Bach-
Peterson (1980) o 6nus vivido pelos cuidadores passou a ser fortemente enfatizado,

definindo a tendéncia mais comum das investigagfes sobre o tema.

As pesquisas indicam que as pessoas que se enveredam por esta area de
atuacdo (cuidar de idosos) costumam estar submetidas a excessivas condigbes de
desgaste (Saliba et al., 2006). Dessa maneira, 0 encargo que a atividade de cuidar de
idosos causa sobre o cuidador tem sido explorado por diversos pesquisadores
(Floriani, 2006).

Somente a partir do final da década de 1980 é que os aspectos positivos da
atividade de cuidar passaram a chamar a atencdo dos cientistas, porém essa énfase
ainda é considerada escassa (Sommerhalder, 2001). Diante deste contexto, surgiu o
interesse em investigar como o conhecimento relacionado aos cuidadores de idosos

com DA estava sendo construido.

O foco de interesse da presente investigacdo esteve concentrado nos meétodos
de pesquisa aplicados nas investigagdes que incluem cuidadores de idosos com a DA.
A definicdo do método de pesquisa é uma das entre tantas etapas necessérias ao
desenvolvimento da pesquisa cientifica. Dessa maneira, algumas consideracdes

prévias a respeito do conceito de ciéncia sdo consideradas pertinentes.

A historia da Filosofia e da Ciéncia estd caracterizada por perguntas sobre a
realidade e do que esta é constituida, refletindo uma preocupag¢do humana a respeito
do conhecimento da realidade. Os fendbmenos que cercam a vida e a morte, as
relacdes de poder, o lugar dos individuos na sociedade, os mecanismos de controle
social, dentre outros, sdo temas que buscam explicagdo em mitos, religides, filosofias,
poesia, arte e ciéncia. S&o producbes que pretendem explicar os significados da
existéncia humana e dos sentidos da vida. Nesse contexto, a ciéncia € somente umas
das formas de manifestacdo dessa busca que, portanto, ndo € exclusiva, nem

conclusiva, nem definitiva (Aragéo, Barros, & Oliveira, 2005).
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Em suma, o objetivo mais perseguido pelo ser humano é conhecer a realidade e
a verdade e, para tanto, ele tem feito uso de varios mecanismos. Entre estes, a
pesquisa cientifica surge como uma das opc¢des para se obter o conhecimento da
realidade (Martins, 1994).

O conhecimento cientifico é o aperfeicoamento do conhecimento comum e
ordinario, sendo obtido através de um procedimento metddico produzido pela
investigacao cientifica. Surge ndo apenas da necessidade de encontrar solucdes para
problemas de ordem pratica, mas do desejo de fornecer explicacdes sisteméaticas que

possam ser testadas e criticadas através de provas empiricas (Koche, 2006).

O saber cientifico e 0 senso comum diferenciam-se ndo por tratarem de temas
distintos, mas por analisar e justificar a realidade de maneiras diferentes. O saber
cientifico estuda a realidade profundamente, procurando compreendé-la e justifica-la,
ja o senso comum abrange um conhecimento mais superficial e geral da realidade
(Lungarzo, 1995).

7

A importancia do conhecimento e da pesquisa cientifica € um ponto de
fundamental importancia na busca da verdade. Um fato a considerar neste processo é
a dificuldade de se iniciar no caminho da pesquisa cientifica, de conhecer seus
passos, entender 0os quesitos mais adequados e necessarios e ter discernimento para
superar as armadilnas que aparecem no decorrer do caminho. Neste sentido, a
definicdo do problema de pesquisa € um passo que, a primeira vista, pode parecer
simples e facil, mas ao se percorrer o caminho investigativo esse se apresenta repleto

de mistérios e complexidades (Gomides, 2002).

No que concerne as ciéncias humanas e sociais, 0s problemas de pesquisa
propostos constituem um desafio permanente, devido a complexidade do seu objeto
de estudo (Sarriera, 2008). Dentre os interesses dominantes das ciéncias humanas
podem ser mencionados os fendbmenos e atividades relacionadas ao ser humano, a

cultura, a sociedade e aos elementos que fazem parte da comunicacdo, como a

linguagem (Lungarzo, 1995).

As ciéncias humanas podem ser consideradas féaticas, pois estdo atentas a fatos
(dados) histéricos, psiquicos e/ou sociais. Contudo, os fatos, dos quais as
investigacdes partem, pertencem a uma cultura criada pelo ser humano. Por exemplo,
uma pedra qualquer pode ser elemento de investigacdo quimica ou fisica, porém se

nela existirem pictografias, passa a ser considerada como um objeto cultural. A
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diferenca da investigacdo em ciéncia humana reside no carater de seus objetos, pela
maneira de considera-los (o enfoque ou perspectiva) e pelos métodos de investigacao
(Asti, 1983).

Alguns pesquisadores em ciéncias humanas julgam que a producao cientifica
deve ser guiada por métodos e técnicas epistemologicamente bem definidos. Outros
pesquisadores jA sugerem um maior intercAmbio metodoldgico, articulando
abordagens quantitativas e qualitativas de pesquisa e obtendo, com isto, uma maior

aproximacao ao fendmeno estudado (Sarriera, 2008).

A discussao sobre a forma mais coerente de se produzir conhecimento cientifico
em psicologia é antiga e decorre dos diferentes paradigmas que sustentam as
diversas teorizacBes sobre a mente e o comportamento (Wainer, 2008). As ciéncias
humanas, especialmente a psicologia, s&o caracterizadas pela producdo de
pensamentos apoiados na suposicdo da preexisténcia da interioridade humana. Tal
suposicao produziu praticas inspiradas no paradigma positivista, através das quais 0s
protagonistas da histéria da psicologia prometiam a si mesmos “desvelar o individuo”
(Horta & Lima, 2008; Guareschi & Scarparo, 2008).

Neste paradigma estava situado o desejo de alinhamento da psicologia com as
ciéncias naturais, apoiadas em modelos mateméticos e hipoteses explicativas
sustentadas por testagens, medidas e previsdes que visavam generalizar 0s
resultados. Como decorréncia, a psicologia poderia usufruir do status de cientificidade,
a exemplo das ciéncias naturais, pois buscava também a neutralidade, objetividade,
previsibilidade e controle dos resultados (Sife & Williams, 1995; Guareschi & Scarparo,
2008).

No campo das pesquisas em psicologia, as préticas de classificacdo de
comportamentos se fortaleceram, conferindo relevancia aos estudos que se voltavam
para os processos de adaptacdo dos individuos a sociedade. Os estudos estavam
fundamentados na logica do problema-solugéo e passaram a enfatizar as diferencas
entre os seres humanos, desconsiderando o contexto (Smith, Harré, & Van

Langenhove, 1995; Guareschi & Scarparo, 2008).

Dessa maneira, 0s métodos quantitativos de pesquisa em psicologia
passaram a ser valorizados. A abordagem quantitativa atua em niveis de realidade e
tem como objetivo trazer a luz dados, indicadores e tendéncias observaveis (Minayo

z

& Sanches, 1993). A investigacdo quantitativa € considerada fragil em termos de
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validade interna (nem sempre sabemos se medem o0 que pretendem medir),
entretanto costuma ser forte em termos de validade externa: os resultados adquiridos
podem ser generalizados para o conjunto da comunidade. Também possui a
vantagem da agilidade na coleta de dados e a desvantagem dos resultados
guantitativos ndo serem passiveis de transformacdes qualitativas (Westbrook, 1994;
Serapioni, 2000).

Os métodos quantitativos sdo caracterizados pela busca da magnitude e das
causas dos fenbmenos, ndo se interessam pela dimensdo subjetiva, utilizam
procedimentos controlados, sdo objetivos e distantes dos dados (perspectiva
externa, outsider), orientados a verificacdo e séo hipotético-dedutivos. Além disso,
assumem uma realidade estatica e sdo orientados aos resultados replicaveis e
generalizaveis (Serapioni, 2000). A opc¢édo pela pesquisa quantitativa tem por objetivo
garantir uma maior precisdo na analise e interpretagdo dos resultados, aumentando a
margem de confiabilidade quanto as inferéncias dos resultados encontrados
(Baptista & Cunha, 2007).

Em contrapartida, a investigacdo qualitativa trabalha com valores, crencgas,
representacdes, habitos, atitudes e opiniées (Minayo & Sanches, 1993) e tem como
principal vantagem a capacidade de fazer emergir aspectos novos, de ir ao fundo do
significado e de estar na perspectiva do sujeito. De fato, durante a pesquisa,
frequentemente emergem relagbes entre varidveis, motivacdes e comportamentos
completamente inesperados, que nao surgiriam utilizando um questionario estruturado,
cuja caracteristica técnica é a uniformidade do estimulo (Banister, Parker, Taylor, &
Tindall, 1993; Serapioni, 2000).

Por isso, o0 uso dos métodos qualitativos costuma ser recomendado na fase
preliminar da pesquisa, quando o objeto de estudo ndo é bem conhecido
(Serapioni, 2000). Os métodos qualitativos tém muita validade interna (focalizam as
particularidades e as especificidades dos grupos sociais estudados), mas sao
frAgeis quanto a possibilidade de generalizar os resultados para toda a comunidade
(Perrone, 1977; Niero, 1987; Castro & Bronfman, 1997). Além disso, os dados
gualitativos sdo passiveis de transformacdo quantitativa, porém a obtencao das

informagdes costuma ser mais lenta. .

A atividade de coletar dados para um estudo qualitativo inclui mais do que a
simples obtencdo de informacdes. O pesquisador que opta por um enfoque de

pesquisa qualitativo estabelece um processo ciclico entre a coleta de dados e a sua
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analise. Na verdade, essa coleta de dados € entendida mais como um processo do
que um procedimento, requerendo constantes julgamentos analiticos (Westbrook,
1994).

Os métodos qualitativos analisam o comportamento humano, do ponto de vista
do ator, utilizando a observacao naturalista e ndo controlada; sdo subjetivos e estao
perto dos dados (perspectiva de dentro, insider), orientados ao descobrimento; sao
exploratérios, descritivos e indutivos. Também séo orientados ao processo e assumem

uma realidade dindmica. Os achados nao propdem generalizacbes (Serapioni, 2000).

Cabe destacar que, no decorrer do século XX, ocorreram mudancas em relagéo
ao entendimento da pesquisa cientifica em psicologia. A mudanca foi impulsionada
pela constatacdo de que o paradigma positivista de ciéncia ja ndo conseguia explicar
suficientemente os fenbmenos humanos, especialmente nas suas dimensdes
subjetivas, qualitativas e interpretativas. A partir disto, novos paradigmas surgiram,
propondo o resgate do estudo da consciéncia e da subjetividade. Dentre estes, estdo o
paradigma construtivista, fenomenolégico, ecoldgico e critico (Sarriera, 2008).

O contexto passou a ser considerado na edificacdo do conhecimento em
psicologia e o0 exercicio investigativo dos pesquisadores dessa area também comecgou
a ser traduzido como uma pratica de cunho social. Nesse enfoque, a ciéncia deixa de
ser uma instancia imparcial e explicativa, admitindo o carater cultural e politico de suas
praticas. Essa perspectiva recusa dicotomias e propde interlocu¢cdes. N&o se trata da
invencdo de novos métodos, mas sim a inser¢cdo de outros modos de questionar 0s
objetos de pesquisa em psicologia, entendendo que o conhecimento é passivel de
problematiza¢gGes, determinadas por disparidades, diversidades, questionamentos,

desassossegos e constantes reflexdes criticas (Guareschi & Scarparo, 2008).

A tendéncia mais atual da pesquisa em psicologia prop8e a recusa da dicotomia
gualitativo-quantitativo, a partir da integracdo cada vez maior das abordagens
qualitativas e quantitativas, a fim de obter exploracbes mais abrangentes dos
fenbmenos estudados, respeitando as vantagens e limitacbes de cada uma das
abordagens (Wainer, 2008). Entende que a ciéncia estd marcada por uma
problematizagé@o que caracteriza 0 momento em que a ciéncia se depara com 0 novo e
inesperado, forcando-a a pensar e divergir de si mesma. E a partir das
problematizacbes que um projeto de pesquisa se inicia, pois a atividade de
pensar/construir a realidade implica na interrogacdo do que ja se encontra instituido
(Aragéo et al., 2005).
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Nesta atual perspectiva, a organizacdo metodologica e os procedimentos de
pesquisa sdo construidos no transcorrer do processo de investigacdo, de acordo com
0s objetivos do estudo a ser realizado e as questbes de pesquisa (Guareschi &
Scarparo, 2008). O procedimento de pesquisa €, a0 mesmo tempo, producdo de
saber, construcdo de metodologia, elaboracdo de principios, estabelecimento de
resultados e invencao/construcdo processual do seu caminho, abandonando certas

vias e criando outras (Aragao et al., 2005).

Mas como determinar quais os métodos de investigacdo mais adequados,
capazes de abranger e responder os problemas inicialmente propostos pela pesquisa
em psicologia? Tal questdo também apresenta algumas complexidades (Gomides,
2002), sendo relevante definir e diferenciar o método da metodologia.

A metodologia pode ser definida como um conjunto de técnicas que possibilitam
compreender o objeto de estudo, assemelha-se a bussola por nortear todo o caminho
investigatério (Rech, 2008). Trata-se de uma forma de pensar e estudar a realidade
social (Strauss & Corbin, 2008). A metodologia fala do como pesquisar. Mais do que
uma descri¢cdo formal das técnicas a serem utilizados, indica as op¢les e a leitura
operacional que o pesquisador fez do quadro tedrico utilizado. Fala de uma forma de
trabalhar que se relaciona com uma postura ética, no sentido de visdes de mundo
(Aragdo et al., 2005).

O método pode ser definido como o conjunto de procedimentos e técnicas
utilizados para coletar e analisar dados (Strauss & Corbin, 2008). Entretanto, o0 método
cientifico ndo pode ser considerado como uma receita infalivel diante de um
determinado problema, pois ele depende da capacidade e da criatividade do cientista.
Além disso, a realidade esta constantemente mudando e, por esse motivo, cabe ao
cientista adequar o meétodo a nova realidade, procurando sempre apresentar
explicacbes racionais que se enquadrem no tempo e no espaco em que essa

realidade ocorre (Lungarzo, 1995).

Tendo em vista 0 exposto, 0 presente artigo apresenta os principais métodos de
pesquisa identificados através de publicacbes localizadas em diferentes bases de
dados eletrbnicas entre os anos de 2004 e 2009. A investigacdo a respeito dos
métodos utilizados ndo tem como objetivo constituir explicagcdes universais, ja que as

praticas investigativas sdo singulares, circunstanciais e localizadas.
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Da mesma maneira, ndo ha o propésito de atribuir juizos de valor em relacdo
aos métodos empregados. Neste sentido, Perrone (1977) salienta que, ao avaliar as
vantagens e desvantagens de um determinado método de investigacdo, a pergunta
fundamental ndo é se, e quanto, ele é verdadeiro, mas se, e quanto, ele é (til para arar
o terreno empirico que temos em frente. Em outras palavras, o juizo sobre o valor do

método deve ser relacionado a sua fertiidade para nos aproximar da realidade
estudada (Perrone, 1977).

Portanto, entende-se que as metodologias de pesquisa devem ser usadas de
acordo com o tipo de pesquisa a ser desenvolvida (Baptista & Cunha, 2007) e que
pesquisar nao € sindnimo de busca por verdades absolutas, mas sim um exercicio de
conexao constante com a dispersdo dos acontecimentos. Pesquisar é estar aberto

para o desconhecido, inesperado e inusitado (Aragao et. al., 2005).

Neste sentido, a investigagdo acerca dos métodos de pesquisa utilizados em
investigacdes psicologicas junto aos cuidadores de idosos com DA tem como principal
objetivo identificar os métodos empregados pelos pesquisadores interessados no
tema, possibilitando também a realizacdo de uma revisdo bibliografica sistematica
sobre este fendbmeno, permitindo identificar alguns dos principais problemas de

pesquisa abordados.

METODO

Trata-se de um estudo de revisdo bibliografica que abordou os trabalhos
cientificos publicados entre os anos de 2004 e 2009, através da realizagdo de buscas
sisteméaticas em banco de dados eletronicos: LILACS, Medline/Pubmed, PSYCINFO e

SCIELO. O uso de palavras chave incluiu os termos caregivers e Alzheimer.
Procedimentos para a Coleta de Dados

Primeiramente, e com a finalidade de averiguar a(s) terminologia(s) mais
apropriada(s) foram realizadas consultas ao DeCS - Descritores em Ciéncias da
Saude. O DeCS é um vocabulario estruturado e trilinglie criado pela BIREME para uso
na indexacdo de artigos de revistas cientificas, livros, anais de congressos, relatorios

técnicos, e outros tipos de materiais, assim como para ser usado na pesquisa e
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recuperacao de assuntos da literatura cientifica em diversas bases de dados, como
LILACS, MEDLINE, SCIELO, dentre outras (http://www.bvs-psi.org.br/).

A consulta ao DeCS resultou na localizacdo do descritor cuidadores (para
buscas nos idiomas portugués e espanhol) e caregivers (para pesquisas no idioma
inglés). No DeCS néao foram localizados descritores contendo os termos care e/ou

carer.

Apbs a consulta ao descritor, deu-se inicio a consulta a cada base de dados. As

bases LILACS e SCIELO foram consultadas através do portal www.bvs-psi.org.br e as

buscas na base de dados MEDLINE e PSYCINFO foram realizadas através do portal

de periddicos da Capes, através do acesso a homepage www.periodicos.capes.gov.br.

A coleta das informacdes incluiu buscas dos descritores nas palavras dos titulos e dos
resumos. Nas bases LILACS, PSYCINFO e SCIELO foi aplicado o descritor caregivers
nas palavras do titulo e do descritor Alzheimer nas palavras dos resumos. Na base de
dados MEDLINE as buscas foram realizadas através da presenca dos descritores
antes mencionados nas palavras dos titulos, possibilitando maior refinamento dos

dados.
Procedimentos para a Analise dos Dados

Os procedimentos de andlise dos resultados incluiram a leitura e categorizacédo
dos métodos de pesquisa identificados através dos resumos disponiveis nas bases de
dados MEDLINE, LILACS e SCIELO. Em relacdo a base de dados MEDLINE foram

analisados os artigos mais recentes, publicados entre os anos de 2008 e 2009.

Procedimento similar foi adotado para os resultados encontrados na base de
dados PSYCINFO, pois foi verificado que os dados estatisticos referentes a
metodologia, demonstrados pelo portal http://www.psycnet.apa.org sobrepunham-se,
ou seja, as publicagbes estavam classificadas em mais de um método, ocasionado
uma quantidade de metodologias superior ao nimero de publica¢cdes. No intuito de
sanar este impasse e aprofundar a analise, optou-se pelo acesso a classificacdo
metodoldgica dos trabalhos cientificos mais recentes, publicados entre os anos de
2008 e 2009, investigando também o pais de origem e a quantidade de estudos

encontrados.


http://www.bvs-psi.org.br/
http://www.bvs-psi.org.br/
http://www.periodicos.capes.gov.br/
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RESULTADOS e DISCUSSAO

Por intermédio da BVS - Biblioteca Virtual de Saude foi encontrada a seguinte
definicdo para o descritor cuidadores: “Pessoas que cuidam dos que necessitam de
supervisdo ou assisténcia na doenca ou incapacidade. Podem prover o cuidado no lar,
no hospital ou em instituicdo. Embora cuidadores incluam pessoal médico, de
enfermagem e de salde treinados, o conceito também se refere aos pais, conjuges ou
outros membros da familia, amigos, clérigos, professores, assistentes sociais, outros

pacientes, etc” (http://www.bvs-psi.org.br/).

A ocorréncia do descritor cuidadores/ caregivers resultou nos seguintes dados:
MEDLINE (21.308 publicacdes), PSYCINFO (6.723 publicagdes), LILACS (739
publicacbes) e SCIELO (189 publicacdes). A base de dados MEDLINE apresentou o
maior nimero de publicacdes, contudo do total de publicacdes localizadas nesta base
de dados, 3.978 apresentavam os termos caregivers e dementia associados.

No intuito de refinar as pesquisas nas referidas bases de dados foi efetuada uma
busca pelo termo caregivers nas palavras dos titulos e Alzheimer nas palavras
presentes nos resumos das bases de dados LILACS, SCIELO e PSYCINFO. Na base
de dados MEDLINE a busca foi realizada através da presenca dos descritores
mencionados exclusivamente nas palavras dos titulos, pois foi verificado que a
consulta ao descritor Alzheimer nos resumos indicava publicagdes que apenas
citavam a DA, porém ndo abordavam esta patologia em profundidade. Os resultados

encontrados no periodo de 2004 a 2009 sdo demonstrados na Tabela 1.

Tabela 1 — Total de Publica¢cbes localizadas entre os anos de 2004 e 2009:

ANO PSYCINFO MEDLINE LILACS SCIELO
2004 28 2
2005 38 9 1

2006 35 6 1 1



http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=p&search_language=p&search_exp=Assistência
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=p&search_language=p&search_exp=Doença
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=p&search_language=p&search_exp=Cuidadores
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=p&search_language=p&search_exp=Enfermagem
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=p&search_language=p&search_exp=Saúde
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=p&search_language=p&search_exp=Pais
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=p&search_language=p&search_exp=Cônjuges
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=p&search_language=p&search_exp=Família
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=p&search_language=p&search_exp=Amigos
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=p&search_language=p&search_exp=Pacientes
http://www.bvs-psi.org.br/
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2007 29 4

2008 31 6 4 4

2009 (até 10/03/09) | 1

TOTAL 162 25 8 5

* Dados coletados em mar/09.

A andlise dos resultados obtidos possibilitou encontrar uma quantidade superior
de estudos internacionais, visto que do total de 200 publicacdes encontradas, 94%
tratavam-se de pesquisas realizadas por pesquisadores estrangeiros (Tabela 2).

Tabela 2 — Total de Publicagcb8es Nacionais e Internacionais:

Bases de Dados Publicagdes Internacionais Publicagdes Nacionais
Eletrénicas
Quantidade Percentual Quantidade Percentual

PSYCINFO 162 81% 0 0%
MEDLINE 25 12,5% 0 0%
LILACS 1 0,5% 7 3,5%
SCIELO 0 0% 5 2,5%

TOTAL 188 94% 12 6%

* Dados coletados em mar/09.

Diferentes métodos de pesquisa foram identificados, havendo prevaléncia dos

métodos empiricos e quantitativos, conforme demonstrado na Tabela 3.
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Tabela 3 — Métodos de Pesqguisa encontrados em Diferentes Bases de

Dados Eletrénicas entre os anos de 2004 e 2009*:

Métodos de Pesquisa LILACS MEDLINE PSYCINFO | SCIELO
Empirico 143

Quantitativo 2 15 123 2
Quialitativo 2 3 23 1
Exploratério-Descritivo (Serie de Casos) 1 1
Estudo Longitudinal 3 12

Revisédo da Literatura 1 1 1
Estudo de Followup 7

Estudo de Caso Clinico 2

Ensaio Clinico/ Resultado de Tratamento 4 3

Estudo Prospectivo 1

Estudo Retrospectivo 1

Meta-analise 1

Método ausente 2 1

* Dados coletados em mar/09.
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A andlise dos resumos possibilitou verificar os principais enfoques de pesquisa.
Na base de dados LILACS, por exemplo, a maioria dos estudos versava sobre
qualidade de vida (Travensolo & Karsch, 2008) e sobre as caracteristcas/ perfil dos
cuidadores (Inouye, Pedrazzani & Pavarini, 2008; Luzardo, Gorini, & Silva, 2006).
Também foram localizadas publicacBes que incluiam estudo de intervencao (Peres-
Perdomo, 2008), revelacdo do diagnéstico de DA (Shimizu, Raicher, Takahashi,
Caramelli, & Nitrini, 2008), impacto da DA no cuidador (Engelhardt, Dourado, & Laks,
2005), vivéncias de familiares cuidadores (Sena & Gongalves, 2008) e capacidade de
enfrentamento dos cuidadores (Caldeira & Ribeiro, 2004). Nesta base de dados foram
localizadas duas publicagbes quantitativas e duas qualitativas. Entretanto, néo foi
possivel identificar a metodologia aplicada em outros dois estudos, pois 0 método
empregado ndo estava descrito nos resumos destes trabalhos.

Na base de dados MEDLINE, as pesquisas mais recentes abordaram o0s
seguintes temas: prevaléncia do estresse, ansiedade e depressao (Ferrara, Langiano,
Di Brango, De Vito, Di Cioccio, & Bauco, 2008), depressao (Mittelman, Brodaty,
Wallen, & Burns, 2008; Schulz, McGinnis, Zhang, Martire, Hebert, Beach, Zdaniuk,
Czaja, & Belle, 2008; Zhang, Mitchell, Bambauer, & Jones; Prigerson, 2008),
necessidades psicologicas (Gustaw, Beltowska, & Makara-Studzinska, 2008),
perspectivas de cuidados médicos (Yaffe, Orzeck, &, Barylak, 2008) e luto (Frank,
2008).

Nesta mesma base de dados houve prevaléncia de estudos norte-americanos.
Da mesma maneira, a metodologia empirica/ quantitativa foi a mais utilizada, estando
presente em publicacdes de cientistas dos Estados Unidos, Italia e Polénia, conforme

demonstrado na Tabela 4.

Tabela 4 — Métodos de Pesquisa, Pais de Origem e Volume de Publica¢fes
localizadas na Base de Dados MEDLINE no ano de 2008:

Metodologias de Pesquisa das Publicagbes em 2008 Pais de Origem Quantidade

Empirico/ Quantitativo Estados Unidos 1
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Empirico/ Quantitativo/ Longitudinal

Estados Unidos

Empirico/ Qualitativo

Estados Unidos

Empirico/ Quantitativo Italia
Empirico/ Quantitativo Polénia
Empirico/ Qualitativo Montreal

* Dados coletados em mar/09.

Na base de dados PSYCINFO, as publicacbes mais recentes, publicadas entre

0s anos de 2008 e 2009, totalizaram 35 estudos. A maioria das publicacdes advem

dos Estados Unidos, conforme Tabela 5:

entre os anos de 2008 e 2009:

Tabela 5 — Métodos de Pesquisa Localizados na Base de Dados PSYCINFO

Ano Métodos de Pesquisa Pais de Origem Quantidade
2008 Empirico/ Quantitativo Estados Unidos 17

2008 Empirico/ Qualitativo Estados Unidos 2

2008 Empirico/ Quantitativo/Qualitativo Estados Unidos 1

2008 Empirico/ Quantitativo/ Resultado de Tratamento Estados Unidos 1

2008 Livro (método ausente) Estados Unidos 1

2008 Empirico Estados Unidos 3




28

2008 Empirico/ Longitudinal/ Quantitativo Reino Unido 1
2008 Comentario (método ausente) Reino Unido 1
2008 Empirico/ Quantitativo Italia 2
2008 Empirico/ Quantitativo Brasil 1
2008 Empirico/ Folllow up/ Longitudinal/ Qualitativo Canada 1
2009 Empirico/ Quantitativo Taiwan 1

TOTAL 32

* Dados coletados em mar/09.

Nesta base de dados, os resultados indicaram que o método empirico/
quantitativo predominou entre os pesquisadores dos Estados Unidos, Italia e Brasil.
Dentre as teméticas de investigagdo foram encontradas publicagfes relacionadas ao
6nus em cuidadores (Cooper, Katona, Orrell, & Livingston, 2008; Sanders, Ott, Kelber,
& Noonan, 2008; Truzzi, Souza, Bucasio, & Berger, 2008; Sun, Hilgeman, Durkin, &
Allen, 2009), depressdo (Mausbach, Patterson, & Grant, 2008; Roth, Ackerman,
Okonkwo, Burgio, 2008; Gaugler, Roth, Haley, & Mittelman, 2008; Huang, Sousa,
Perng, & Hwang, 2009), e estresse (Wilks, Croom, & Beth, 2008; Wilks, 2008).

Cabe lembrar que alguns estudos estavam alocados tanto na base de dados
LILACS como também na SCIELO (Luzardo et al., 2006; Inouye et al., 2008; Sena &
Gongalves, 2008; Shimizu et al., 2008). Nestas bases, apenas uma publicagéo distinta
foi identificada, enfocando a qualidade de vida do cuidador (Paula, Roque, & Aradijo,
2008).

Em virtude dos resultados gerais indicarem que o método quantitativo de
andlise dos dados predominou entre as pesquisas cientificas abordadas, foi
considerado relevante averiguar as pesquisas cujo método incluia a analise qualitativa.
Dessa maneira, foram acessados 0s resumos das pesquisas mais recentes,
publicadas a partir de 2007, nas bases de dados LILACS, MEDLINE, PSICOINFO e



29

SCIELO. Na Tabela 6 sdo apresentadas algumas informacdes sobre as pesquisas

gualitativas publicadas entre os anos de 2007 e 2008.

Tabela 6 — Pesquisas Qualitativas encontradas nas bases de dados
LILACS, MEDLINE, PSYCINFO e SCIELO publicadas entre os anos de 2007 e

2008:
Ano | Base de Titulo Autores | Pais Periddico
Dados
2008 | LILACS Vivéncias de familiares Sena, Edite | Brasil Texto & contexto
cuidadores de pessoas idosas Lago da enferm;17(2):232-
SCIELO com doencga de Alzheimer - Silva; 240.
Perspectiva da filosofia de Gongalves,
Merleau-Ponty Lucia
Hisako
Takase
2008 | PSYCINFO Evidence for grief as the major Frank, Estados | American Journal
barrier faced by Alzheimer Jacquelyn | Unidos of Alzheimer's
MEDLINE caregivers: A qualitative analysis. B. Disease and
Other Dementias.
Vol 22(6), Dec-
Jan 2008, 516-
527.
2008 | PSYCINFO Financial conflicts facing late-life Sherman, | Estados | Family Relations.
remarried Alzheimer's disease Carey Unidos Vol 57(4), Oct
caregivers. Wexler 2008, 492-503
Bauer,
Jean W.
2008 | PSYCINFO The experience of high levels of Sanders, Estados Death Studies.
grief in caregivers of persons Sara; Ott, | Unidos Vol 32(6), Jul
with Alzheimer's disease and Carol H.; 2008, 495-523.
related dementia. Kelber,
Sheryl T.;
Noonan,
Patricia
2008 | PSYCINFO Social representations of barriers | Carpentier, | Estados Research on
to care early in the careers of Normand; | Unidos Aging. Vol 30(3),
caregivers of persons with Ducharme, May 2008, 334-
Alzheimer's disease. Francine; 357.
Kergoat,
Marie-
Jeanne;
Bergman,
Howard
2008 | MEDLINE Family physicians' perspectives Yaffe MJ, | Canada Can E
on care of dementia patients and Orzeck P, Ph an ram
. . ysician. 2008
family caregivers. Barylak L

Jul;54(7):961,
963.
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A partir destes resultados, foi considerado relevante explorar o Unico estudo
encontrado que fez uso de abordagens qualitativas e quantitativas para analisar 0os
dados. Tal estudo cientifico, apesar de singular, reflete a tendéncia atual da pesquisa
em psicologia, que prop8e uma maior integracdo das abordagens qualitativas e
guantitativas, no sentido de obter compreensdes da realidade cada vez mais

abrangentes (Wainer, 2008).

A pesquisa foi encontrada na base de dados PSYCINFO e abordou os niveis de
dor experimentados por cuidadores de pessoas com a DA e deméncias relacionadas
(Sanders, Ott, Kelber, & Noonan, 2008). O objetivo dessa investigagéo foi descrever a
experiéncia de dor vivida por 44 cbnjuges e filhos adultos que eram cuidadores de
pessoas com DA e deméncias relacionadas. A coleta de dados foi realizada através da
aplicacdo do MM-CGI-SF (Inventario Marwit e Meuser para cuidadores enlutados —
forma reduzida). Através da analise qualitativa dos dados os autores encontraram sete
temas relacionados a experiéncia de ser cuidador em individuos enlutados e com alta
tristeza: (a) saudade do passado, (b) pesar e culpa, (c) isolamento, (d) liberdade
restringida, (e) estressores, (f) questbes sistémicas, e (g) estratégias. Além disso, a
analise quantitativa confirmou a freqiiéncia destes temas em individuos com elevados
niveis de dor, quando comparados a individuos com niveis moderados ou baixos de
dor. Os pesquisadores ressaltaram que cuidadores que apresentam elevados niveis
de dor podem vir a se beneficiar de intervengbes que enfoquem o sentimento de
perda, a reducdo dos sentimentos de isolamento e de falta de liberdade. Intervengdes
que venham a facilitar a construcao de rede de suporte social também séo sugeridas.
Por fim, propde o uso do MM-CGI-SF como um instrumento de rasteio na identificacao
dos cuidadores com elevados niveis de dor e que podem necessitar de apoio

psicol6gico adicional.
CONSIDERACOES FINAIS

Através deste estudo de revisdo bibliografica foi possivel verificar que a maioria
dos estudos localizados nas bases de dados LILACS, MEDLINE, PSYCINFO e
SCIELO, que abordam cuidadores de idosos com a Doenca de Alzheimer, utilizaram
metodologias empirico-quantitativas para atender aos problemas de pesquisa
propostos. Os resultados também indicaram que os estudos de autores nacionais
sobre o tema ainda sdo bastante escassos, sendo fundamental o incentivo de
pesquisas brasileiras que venham a contemplar os aspectos préprios dessa

populagéo.
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E possivel considerar que a ocorréncia de um maior nimero de pesquisas com
métodos quantitativos de analise de dados esteja fundamentada na busca cientifica de
uma determinada solucdo para os problemas advindos da atividade de cuidar de um
idoso com DA. Conforme ja mencionado, o 6nus vivido pelos cuidadores passou a ser
um problema muito enfatizado pelas pesquisas a partir da década de 80,
determinando a tendéncia mais comum das investigacbes sobre o tema
(Sommerhalder, 2001).

Contudo, é importante problematizar esta questdo para nao incorrer no erro de
considerar que todos os cuidadores de idosos com DA tem a mesma percepcao
acerca do cuidado. Por isso, investigacdes exploratérias, que possam capturar e
compreender melhor, como cada cuidador recebe e percebe a responsabilidade pelos
cuidados e como enfrenta as adversidades diarias, ainda parecem ser necessarias

para a constituicdo do saber cientifico sobre o tema.

Neste sentido, cabe enfatizar que nas etapas preliminares da pesquisa, qguando
0 objeto de estudo ndo é bem conhecido pelo pesquisador, a opcdo pelo uso de
métodos qualitativos costuma ser recomendada (Serapioni, 2000). Dessa maneira, 0s
estudos que tenham como foco de investigacdo a percepcdo dos cuidadores de idosos
com DA sobre a experiéncia de prover cuidados podem vir a se beneficiar do uso de

métodos qualitativos de analise dos dados.

A presente investigacao possibilitou uma visao geral dos métodos de pesquisa
mais utilizados acerca do tema “cuidadores de idosos com a DA” e, sobretudo,
permitiu uma maior aproximagdo a este campo de estudo. As revisdes sistematicas
efetuadas em diferentes bases de dados eletronicas foram essencialmente validas e
possibilitaram ampliar o conhecimento sobre o tema desenvolvido nos ultimos cinco

anos, atraves da consulta a pesquisas nacionais e internacionais.

Certamente, a investigacdo especifica acerca dos métodos de pesquisa faz com
que a tematica em questdo seja explorada apenas sob um Unico prisma e, dessa
forma, apresenta aspectos tanto positivos como negativos. Dentre os aspectos
positivos € possivel mencionar a possibilidade de maior aprofundamento, evitando
dispersbes acerca do tema. Contudo, ao avaliar um Unico aspecto, valiosas e
tentadoras informacdes acabam sendo desconsideradas pelo pesquisador. Porém,
entende-se que a pesquisa €, antes de tudo, um processo que requer determinacao e

organizacgao.
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Por fim, cabe ressaltar que a busca do conhecimento por intermédio do método
cientifico, pode ser desenvolvida através de um processo continuo de busca pela
verdade, integrando abordagens tanto qualitativas como quantitativas. Acredita-se que
0 método cientifico moderno seja tanto indutivo como dedutivo, assim como objetivo e
subjetivo. Desse modo, quando o pesquisador esta aberto a ambos os paradigmas e
opta por aquele que melhor serve para responder a questao especifica de pesquisa,
expande tanto as suas oportunidades de construcdo de um saber valido (Newman &
Benz, 1998) como também a possibilidade de identificacdo de novas demandas de

estudo.
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RESUMO

O principal objetivo da pesquisa foi investigar quais sdo os sentimentos de cuidadores
familiares de idosos portadores da Doenca de Alzheimer (DA) perante a atividade de
cuidar e como estes lidam com as eventuais adversidades desta atividade. Foram
entrevistadas quatro cuidadoras familiares, com idades que variaram entre 45 e 60
anos. Os resultados demonstraram tanto a presencga de sentimentos negativos, como
também de sentimentos positivos em relagdo a tarefa de cuidar. As participantes
enfrentam as adversidades de modo distinto, porém a busca por informacdes sobre a
DA foi uma constante.

Palavras Chave: Cuidadores Familiares, Doenca de Alzheimer, Sentimentos de
Cuidadores Familiares
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ABSTRACT

The main objective of the research was to investigate what are the feelings of family
caregivers of elderly people with Alzheimer's disease (AD) to the activity of caring and
how they deal with any adversity from this activity. Four caregivers of elderly relatives with
Alzheimer's disease, ages ranging between 45 and 60 years, were interviewed. The results
showed both the presence of negative and positive feelings. The participants face the
adversities in a distinct way, but the search for information on the DA was a constant

Key Words: Family Caregivers, Alzheimer’s Disease, Feelings of Family Caregivers
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INTRODUCAO

O termo “cuidar” remete a uma ac¢do dindmica, um processo interativo que tem
como principal objetivo promover, manter e/ou recuperar a dignidade humana do ser
cuidado. A pessoa que cuida trabalha pelos interesses de alguém e preocupa-se com

esta pessoa (Saliba, Moimaz, Marques & Prado, 2007).

Entre a parcela da populacdo que necessita de cuidados especiais esta o idoso
dependente. E considerado idoso dependente aquele individuo com idade igual ou
superior a 60 anos que necessita do auxilio de outras pessoas para executar as
atividades de vida diaria. Estas atividades compreendem tanto os aspectos pessoais
como banho, vestimenta, higiene e alimentagcdo, como também o0s aspectos
instrumentais, como a realizacdo de compras e os cuidados com as financas

(http://www.ufrgs.br/3idade/portarial 395gm.html). A presenca de dificuldades na

realizagdo das atividades instrumentais de vida diaria e das atividades bésicas de
autocuidado caracteriza quadros de dependéncia leve, moderada ou grave
(Sommerhalder, 2001).

No Brasil, estudos sobre os idosos que necessitam de cuidados revelam que
cerca de 40% das pessoas com idade superior a 65 anos apresentam algum tipo de
dependéncia e precisam de ajuda para realizar, pelo menos, uma atividade do dia-a-
dia (Karsch, 2003). As pesquisas também indicam que o envelhecimento populacional
esta correlacionado com a situagéo econdmica. Nas Ultimas décadas, est4 ocorrendo
um aumento crescente e expressivo da populagcdo idosa em areas com indicadores
socioecondmicos mais desfavoraveis, apesar do envelhecimento ser mais
frequentemente relatado em regiées mais desenvolvidas do pais. Na regido Nordeste,
a populagdo com 60 anos ou mais era de 3%, em 1970, jA em 1991 esse numero
dobrou. Na cidade de Fortaleza, o percentual de idosos é de quase 8%, similar ao
registrado na cidade de S&o Paulo, e superior & média nacional. Tais informacgfes
indicam que a transformacéo demografica registrada no Nordeste pode estar atribuida
tanto a migracdo de pessoas em idade produtiva, como também ao declinio nas taxas
de mortalidade e fecundidade (Coelho Filho & Ramos, 1999). Aproximadamente 75%
dos idosos do Brasil vivem nas regides Sudeste e Nordeste do pais (Sommerhalder,
2001).

Nesse sentido, as estatisticas da Organizacdo Mundial de Saude (OMS)

apontam ndo apenas para 0 aumento da expectativa de vida (longevidade), como
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também para a maior incidéncia de doencas crbénicas e degenerativas nessa
populacdo (Borges, 2003), acarretando desde mudancas nos padrdes familiares até
dificuldades econdmicas diversas (Moriguchi, 2003). A OMS estima que, atualmente,

existam 37 milhdes de pessoas com algum tipo de deméncia (OMS — 2009).

O termo deméncia ndo descreve uma doenca, mas sim uma sindrome cronica,
cuja incidéncia estd relacionada ao envelhecimento (Ramos, 2002). Dados
epidemioldgicos indicam que a deméncia acomete de 5% a 10% das pessoas acima
de 65 anos, 20% das pessoas acima de 80 anos e pode alcancar 47% dos idosos

acima de 85 anos (Silveira; Caldas; & Carneiro, 2006).

Em recente estudo epidemiolégico realizado na cidade de Catanduva, no interior
do estado de Sao Paulo, a DA, isoladamente, foi responsavel por 55,1% dos casos de
deméncia acima dos 64 anos de idade, enquanto a DA associada a doencga cérebro-
vascular, por 14,4%. A deméncia vascular, isoladamente, correspondeu a 9,3% dos
casos e outras deméncias primarias, como deméncia frontotemporal e deméncia com
corpos de Lewy, a 2,6% e 1,7%, respectivamente. Reconhece-se atualmente que,
além de alteragBes cognitivas exigidas para seu diagndstico, a DA também apresenta

uma série de sintomas comportamentais e psicoldgicos (Vilela & Carameli, 2006).

A DA é um tipo de deméncia na qual ocorre um processo inflamatério que,
gradativamente, resulta na morte progressiva dos neurénios. Essa destrui¢do inicia de
forma mais intensa em uma por¢cdo do lobo temporal do cérebro, chamada de
hipocampo, area que desempenha importante papel nos processos que envolvem a
memoria, sendo esta a causa do esquecimento tdo caracteristico da doenca.
Gradativamente, o processo destrutivo se alastra para outras areas do cértex cerebral
e o portador da DA passa a apresentar limitagdes cognitivas, sintomas psiquiatricos e,
em estdgios mais avancgados, também demonstra distirbios motores. A causa da
inflamacdo ainda é motivo de diversas pesquisas, mas possivelmente esteja
relacionada a algum fator ambiental (talvez virus) ou a eventos estressores do sistema

nervoso, como por exemplo, os traumatismos cranianos (Maia, 2007).

Para se diagnosticar deméncia € obrigatorio que os déficits cognitivos impliquem
em comprometimento nas atividades profissionais, ocupacionais e sociais do individuo
e que representem declinio significativo com relacdo aos niveis prévios de
funcionamento, na auséncia de alteracdes de consciéncia. Além disso, o contexto
social e a condicdo cultural do individuo devem ser considerados. A investigacdo

diagnodstica envolve anamnese, exploracdo das habilidades para realizacdo das
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atividades da vida diaria e de atividades instrumentais, exames fisicos e neuroldgicos,
além das avaliacdes do estado mental, funcional e psicossocial (Lima & Marques,
2007).

Para o diagndstico diferencial é necessario considerar outras condicBes que
possam simular deméncia. Estas condicBes podem estar associadas a deméncias
vasculares ou frontotemporais, declinio cognitivo associado ao processo de
envelhecimento “normal”, uso de drogas, depressao, delirium, alteracdes metabdlicas,

dentre outras condi¢cdes médicas (DSM 1V, 2002).

A deméncia prejudica o raciocinio, a memoria, a percepgdo, a linguagem, a
capacidade de reconhecimento e produz alteracées no comportamento (Silveira et al.,
2006), além de mdltiplos déficits cognitivos, como afasia, apraxia, agnosia ou
perturbacdo no funcionamento cognitivo (DSM 1V, 2002). Os prejuizos cognitivos
devem ser suficientemente severos para comprometer o funcionamento ocupacional
ou social e representar declinio em relacdo a um nivel anterior superior de
funcionamento (Silveira, 2000). A doenca de Alzheimer (DA) é a principal causa de
deméncia e € definida como uma sindrome clinica caracterizada pelo declinio
progressivo em multiplos dominios cognitivos, comprometendo o funcionamento social

e ocupacional do individuo (Vilela & Carameli, 2006).

Acometido por esta patologia, e tendo em vista 0s prejuizos ocasionados por ela,
o idoso necessita de cuidados especiais. E neste cenario que surge a figura do
‘cuidador’, isto é, alguém que permaneca com o idoso a maior parte do dia e lhe
propicie uma assisténcia qualificada. Em geral, o idoso passa a ser cuidado em sua
propria casa, por um ente querido e ndo sdo raras as vezes que um familiar préximo
assume a responsabilidade, direta ou nado, pelos cuidados do idoso doente e/ou

dependente (Souza, Pacheco, Martins, Barra & Nascimento, 2006).

A designacgdo do cuidador costuma ser informal e resultante de uma dinamica
familiar previamente estabelecida. A escolha pelo cuidador também parece estar
fundamentada em alguns fatores, a saber: 1) parentesco (em sua maioria, 0S
conjuges); 2) género (predominantemente a mulher); 3) proximidade fisica (quem
convive com o idoso); e, 4) proximidade afetiva (estabelecida pela relacdo conjugal e

pela relagcéo entre pais e filhos) (Diogo; Ceolim, & Cintra, 2005).

A mulher evidencia-se como a "grande cuidadora”, pois a ela costuma ser

atribuido o papel social de cuidar dos filhos, do marido, dos doentes e dos velhos
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(Diogo et al., 2005). Portanto, a experiéncia de cuidar de familiares sugere para a
mulher uma responsabilidade adicional relacionada a "carreira de cuidado"
(Sommerhalder, 2001).

A tarefa de cuidar de um idoso dependente exige préatica e, na maioria das
vezes, a cuidadora familiar ndo esta preparada para a demanda que enfrentard no
processo de cuidar. E um aprendizado constante. A cada momento elas véem a
necessidade de se adaptar a evolucao da doenca e as novas dificuldades impostas ao
idoso. Necessitam se ajustar as demandas para garantir a qualidade de vida do
familiar e, para isso, precisam enfrentar os problemas na medida em que eles

aparecem (Cattani & Girardon-Perlini, 2004).

Em geral, o cuidador familiar tem suas necessidades satisfeitas no sentido da
gratificagdo emocional de estar retribuindo a ajuda que um dia recebeu. Entretanto,
este ato de cuidar, muitas vezes, também é considerado como uma forma de trabalho

para os cuidadores (Rodrigues, Watanabe, & Derntl, 2005).

Além disso, a experiéncia de cuidar de alguém costuma ter um duplo significado.
Ao mesmo tempo em que requer atencdo e solicitude para com o outro, também
representa preocupacdo e inquietacdo, pois o cuidador sente-se afetivamente
envolvido e ligado a quem cuida (Damas et al., 2004). Os sentimentos vivenciados

costumam ser antagdnicos (Silveira et al., 2006).

Alguns estudos (Redinbaugh, MacCallun, & Kiecolt-Glaser, 1995; Deimling &
Bass, 1986) tém indicado que cuidar de um idoso portador da DA esta associado a
presenca de sintomas depressivos nos cuidadores, pois esses costumam lidar mais
frequentemente com situacBes de agressividade, embaragco, nao-cooperacdo e
comportamentos disruptivos por parte dos portadores de Alzheimer do que aqueles
cuidadores que lidam com doentes que ndo manifestam alteracdes comportamentais
tdo evidentes . Elevados niveis de estresse, ansiedade, hostilidade e sintomas
obsessivo-compulsivos também foram encontrados em pessoas que cuidam de idosos

com Alzheimer (Cavaleiro, 2003).

Atualmente, existe uma extensa literatura internacional, fundamentada em
estudos empiricos, que aborda os aspectos fisicos e emocionais do cuidar (Karsch,
2008). Porém, a preocupagédo a respeito do cuidador de idosos com doencas crénicas
e degenerativas é considerada ainda uma abordagem recente na producao brasileira

de investigacdes (Karsch, 2008). Sendo assim, tais fatos apontam para a necessidade
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de estudos que abordem tanto a formacdo de profissionais de saude nessa area,
como também a implantacdo de programas de orientacdo e de apoio aos cuidadores

familiares (Garrido & Menezes, 2004).

Outro dado relevante, que sustenta a necessidade de pesquisas na area, esta
no fato de diversos estudos retratarem o 6nus que a atividade de cuidar de idosos
causa sobre o cuidador (Floriani, 2006). A vida diaria daquele que cuida sofre
alteracBes e ele jA ndo domina mais a sua rotina. Na maioria das vezes, necessita
incorporar outros habitos e deixar seus interesses de lado. E preciso se adaptar,
programar uma agenda para o idoso que agrupe atividades de higiene pessoal,
exercicios fisicos, administracdo de medicamentos, algumas atividades de conforto
como pentear o cabelo, entre outras tarefas. O ser cuidado passa a ser o centro da
vida do cuidador, o que exige forca e resignacéo (Saliba et al., 2007).

Desse modo, a tarefa que o cuidador enfrenta tende a ser ardua e desgastante.
Todo esse envolvimento acaba por influenciar a saide do cuidador, tornando o mesmo
mais vulneravel a problemas de saude tanto fisica como mental (Bandeira; Pawlowski;

Gongalves; Hilgert; Bozzetti, & Hugo, 2007).

Uma pesquisa qualitativa e exploratéria realizada no Centro de Saude Geraldo
de Paulo Souza, em Sao Paulo, investigou o significado de salde para oito idosas que
cuidavam de seus cOnjuges idosos, bem como as possiveis conseqiéncias da tarefa
de cuidar sobre sua propria salude. Para as participantes, o significado de salde
esteve fortemente ligado tanto a realizacdo de atividades de vida diaria como a
qualquer evento que interfira direta ou indiretamente em sua na rotina, nos afazeres
domésticos, no trabalho e até mesmo no lazer. Para as participantes desse estudo, ser
saudavel é conseguir “fazer coisas”; ou seja, a saude surgiu relacionada a autonomia

para desempenhar as atividades da vida diaria (Rodrigues et al., 2006).

No referido estudo, o desgaste fisico e mental mencionado pelas cuidadoras,
bem como as preocupacfes diarias e as suas proprias limitacdes, tornaram a vida
mais penosa, aumentando o risco a sua saude, conforme relatos. A partir desses
resultados, foi possivel constatar a importancia de se observar a saude dos
cuidadores, ja que esses sdo 0s principais aliados no processo de atengdo ao idoso no

domicilio (Rodrigues et al., 2006).

Portanto, alguns recursos sao necessarios no sentido de atender ndo somente o

idoso, mas também o recurso humano envolvido, ou seja, o cuidador. Neste sentido, a
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investigacao sobre os efeitos desgastantes do cuidar objetiva ndo apenas a prevencgao
de problemas de saude fisicos e emocionais, mas também a melhoria da qualidade de

vida do cuidador e do ser cuidado (Borges, 2003).

Fundamentado nestas afirmacfes, o presente estudo tem como principal objetivo
investigar quais sdo os sentimentos de cuidadores familiares de idosos portadores de
Alzheimer perante a atividade de cuidar e como estes lidam com as eventuais
adversidades desta atividade. Os objetivos especificos incluiram: conhecer como se
instituiu a escolha do papel de cuidador de idosos no contexto familiar; descobrir como
se da a relagéo entre o idoso portador de Alzheimer e seu cuidador familiar; descrever
os conhecimentos do cuidador familiar a respeito da doenga de Alzheimer e investigar
como os conhecimentos acerca da doenca de Alzheimer influenciam nos cuidados a

idosos portadores desta patologia.

METODO

O presente artigo trata de um estudo transversal, de carater exploratorio e de
abordagem qualitativa. Foram entrevistadas quatro cuidadoras familiares de idosos

com a Doenca de Alzheimer, selecionadas por critério de conveniéncia.

A idade das cuidadoras variou de 45 a 60 anos. Quanto ao grau de parentesco,
uma é esposa e trés sdo filhas, sendo que entre estas apenas uma € solteira. Para
melhor identificacdo das participantes do estudo, foram escolhidos nomes ficticios, a
saber: Ana, Clara, Dora e Maria. Em relacdo a escolaridade, uma das cuidadoras
possui nivel médio e as demais possuem nivel superior. Todas pertencem a classe
A/B e contam com a ajuda de acompanhantes profissionais. Clara atua como
cuidadora ha dois anos e seis meses, Dora ha trés anos, Ana e Maria sao cuidadoras
h& sete anos. A idade dos idosos portadores da Doencga de Alzheimer variou de 75 a

85 anos.

A pesquisa foi submetida e avaliada pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto de Psicologia da UFRGS, obtendo parecer favoravel. A coleta de informacdes
ocorreu através de uma entrevista semi-dirigida (Quadro 1), contendo 14 questdes. O
roteiro de entrevista foi ‘validado’ na medida em que a coleta era realizada com cada

cuidadora, demonstrando a pertinéncia das questfes. As entrevistas foram gravadas e
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a participacao foi autorizada pelas cuidadoras mediante a assinatura do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido.

Quadro 1 — Questbes de Pesquisa

H& quanto tempo o(a) Sr./Sr.(a) esta sob os seus cuidados?

Como e por que vocé se tornou cuidador(a)?

Desde quando ele(a) sofre de Alzheimer?

Vocé tem alguma informagéo a respeito desta patologia?

De que modo as informag@es a respeito do Alzheimer auxiliam, ou n&o, nos cuidados com o(a) idoso(a)?
Quando surgem duvidas e/ou dificuldades, com quem vocé as esclarece?

Como vocé lida com as eventuais adversidades ao cuidar de um familiar portador(a) de Alzheimer?
Conte-me como vocé comegou a cuidar do(a) idoso(a).

O que significa para vocé cuidar deste idoso(a)?

10. Como vocé se sente sendo o(a) responsavel pelos cuidados de um(a) familiar idoso(a) portador(a) de Alzheimer?
11. Quais as dificuldades para vocé na tarefa de cuidar dele(a)?

12. O que mais a preocupa nos cuidados com ele(a)?

13. Como era a relagéo entre vocés antes de vocé se tornar cuidador e hoje em dia?

14. Se vocé pudesse maodificar alguma coisa na relagéo de vocés, o que seria?

©COXNoOO,WNE

As informacdes obtidas através das entrevistas foram transcritas e analisadas
com utilizagdo de método qualitativo para analise de contetdo. A analise de conteudo
pode ser entendida como "um conjunto de técnicas de analise das comunicagfes
visando a obter, por procedimentos sisteméaticos e objetivos de descrigcdo do conteudo
das mensagens, indicadores (quantitativos ou nao) que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢cdes de producdo/recepgdo (varidveis inferidas)

destas mensagens" (Bardin, 1977, p. 42).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Através do método de andlise de contetdo foi realizada a leitura de todo o
material transcrito. Posteriormente, foram destacadas as partes principais de cada
sentenca para que as informacdes pudessem ser inicialmente codificadas. Com base
na codificacdo inicial, foi realizada uma andlise prévia de frequéncias, o que
possibilitou o agrupamento das subcategorias encontradas em categorias cada vez
mais abrangentes. As categorias que emergiram da andlise de conteudo foram as
seguintes: Sentimentos e Necessidades das Cuidadoras; Como se Tornou e Como é
Ser uma Cuidadora de ldoso(a) com DA; Relacionamento Familiar e com o Ser
Cuidado; Rede de Apoio e Informacdes disponiveis as Cuidadoras; Caracteristicas da

DA e do(a) Idoso(a) com DA; Adversidades; Limitacdes, Duvidas e Mudancgas.

Sentimentos e Necessidades das Cuidadoras
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Durante as entrevistas com as participantes, diferentes sentimentos e
necessidades sao apresentados, demonstrando que cuidar de um(a) idoso(a)
dependente e com DA causa uma consideravel mobilizacdo emocional. Dentre os
sentimentos apresentados ha prevaléncia de sentimentos negativos, tais como
tristeza, dor, estresse, frustragcdo, medo e pena. A sensacdo de cansagco e a

sobrecarga também s@o mencionadas.

“Essa doenca é tdo terrivel que ela muda com tudo, tudo, tudo, muda com a
estrutura de todos (familia) entdo é muito desgastante, muito, muito” (Dora, esposa, 55
anos). “E bem dificil... eu ndo saberia te resumir numa palavra, é extremamente

L1

desgastante, estressante” “... a gente enxergava as coisas e nem acreditava que
aquilo pudesse ser” (Maria, filha, 60 anos). “Eu tava em depressdo sem saber, porque
eu sou uma pessoa que mesmo em depressdo eu fago mil coisas” (Ana, filha, 45

anos).

Na literatura, a maioria dos estudos junto a cuidadores familiares vincula ao
papel do cuidador 6nus e estresse, relacionados aos seguintes fatores: 1) os cuidados
diretos, continuos, intensos e a necessidade de vigilancia constante; 2) o
desconhecimento ou a falta de informagfes para o desempenho do cuidado; 3) a
sobrecarga de trabalho para um Unico cuidador, especialmente os problemas de
saude desencadeados quando a cuidadora possui idade avancada; 4) a exacerbacédo
ou o afloramento de conflitos familiares, vinculados ao trabalho solitario do cuidador
(sem ajuda) e ao ndo reconhecimento por parte dos demais familiares; 5) a dificuldade
para adaptar as demandas da situacao de cuidado aos recursos disponiveis, incluindo
0s recursos financeiros, a reducéo das atividades sociais e profissionais, o abandono

das atividades de lazer, entre outros (Diogo et al., 2005).

Em pesquisa junto a cuidadores familiares principais, Silveira, Caldas & Carneiro
(2006) também constataram que o ato de cuidar de um familiar com deméncia
mobiliza culpa e sentimentos antagbnicos, evidenciados em relatos que ora sdo muito
otimistas, ora pessimistas. No presente estudo, a ambivaléncia de sentimentos
também foi verificada, como demonstra o seguinte relato: “Eu supervisiono a minha
mae... tenho toda a liberdade para bater a porta quando eu quiser, nas 24hs eu posso
sair, se eu quiser... mas se eu ficar o tempo todo com a minha mée é cansativo”
(Clara, filha, 52).



49

Dentre os sentimentos ambivalentes apresentados pelas cuidadoras
entrevistadas estdo desejo de fazer mais pelo idoso com DA versus limitacdes
inerentes do quadro clinico dos mesmos, 0 que também mobiliza o sentimento de
culpa e de frustracdo: “A parte administrativa eu tenho que estar organizando... eu ndo
consigo ter aquele tempo... de qualidade para ela, entdo quando eu consigo mais um
tempo ali fazendo massagem, conversando, me gratifica muito mais” (Maria, filha, 60

anos).

“Eu nao consigo assim um descanso... 0s plantdes (de enfermagem) estéo
sempre mudando... isso é extremamente cansativo, estressante. Tudo o que o pessoal
me diz: Tu precisa se distrair! Tu precisa ir ao cinema!” Eu ndo consigo desligar.”

(Dora, esposa, 55 anos).

Ao mencionar a hipétese de institucionalizacdo do marido, a esposa-cuidadora
revela culpa: “Quando tem a agressividade, para a gente que esta na volta, que é
familia, é diferente. Numa clinica, que tem um monte... O que € que vao fazer, né?!
N&o é mal tratar, mas vao dar um tratamento que fique mais... ou mais medicacdao,
conter. Isso para ele é ruim. Entdo eu tenho que ir levando assim... um dia de cada

vez” (Dora, esposa, 55 anos).

Ja dentre os sentimentos positivos é citado o otimismo, a satisfacdo pessoal em
cuidar e a necessidade em estar proxima ao ser cuidado. “Eu acho assim: que ela ta
viva e ela tem que viver, do jeito que ela consegue viver, entdo eu aposto sempre na

saida dela.” (Ana, filha, 45 anos).

Estes dados corroboram os resultados de pesquisas realizadas a partir do final
da década de 1980 que identificam aspectos positivos ou benéficos vivenciados pelos
cuidadores. Estes aspectos estdo relacionados a: 1) crescimento pessoal; 2) aumento
do sentimento de realizacdo, do orgulho e da habilidade para enfrentar desafios; 3)
melhora no relacionamento interpessoal, tanto com o idoso quanto com as outras
pessoas; 4) aumento do significado da vida; 5) prazer; 6) satisfacdo; 7) retribuicéo; 8)
satisfacdo consigo proprio; e por fim, 9) bem-estar com a qualidade do cuidado

oferecido (Sommerhalder, 2001).

O crescimento pessoal pode ser exemplificado através da resposta de uma
cuidadora quando questionada sobre o que gostaria de mudar na relagdo com sua

mae idosa: “Eu acho que eu s6 melhorei, eu s6 me fortaleci, em todos os sentidos,
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inclusive em aprender a usufruir da presenga dela como ela esta” (Maria, filha, 60

anos).

A necessidade de proximidade ao ser cuidado € comum a todas as cuidadoras
deste estudo, podendo ser exemplificado nas seguintes falas: “E complicado, por mais
que seja a tua mée, que fez tudo pra ti, € complicado dizer ‘eu vou levar'... mas (morar
comigo) foi uma experiéncia que provou que, pelo menos, mais perto ela tinha que
estar” (Maria, filha, 60 anos, ao mencionar o periodo em que optou por residir com sua
mae). “Ela adora morar comigo e eu me sinto feliz em poder ter ela aqui.” (Clara, filha,

52 anos).

Como se Tornou e como é ser uma Cuidadora

As cuidadoras entrevistadas alegaram diferentes motivos para o inicio da tarefa
de cuidar de um idoso com DA. Os motivos variaram, porém fica evidente a existéncia
de um ‘marco’ determinante para o inicio dos cuidados e para a admissao do papel de

cuidadora principal.

As causas citadas pelas participantes incluiram tanto questdes praticas-
administrativas e/ou logisticas, como também as limitacdes provenientes do estado
clinico do portador de DA. Uma cuidadora relatou ter comegado a cuidar de sua méae
devido ao afastamento de uma empregada: A empregada foi embora e eu trouxe ela

para morar comigo” (Clara, filha, 52 anos).

Outra participante afirmou que passou a ser cuidadora a partir do momento em
gue sua mae comecou a apresentar 0s primeiros sintomas, sendo necessario que
ambas passassem a residir juntas: “Nos primeiros meses ela morou comigo...” (Maria,
filha, 60 anos). Esta mesma cuidadora também contou que, ao perceber os primeiros
indicios da DA, recorreu a médica de sua sogra, que também tivera a doenca: “Dai a
gente foi procurar a Doutora.. que era a neurologista da minha sogra.” (Maria, filha, 60
anos). A cuidadora demonstrou uma forte vinculacdo a sua mae, atribuindo para si o
atual papel de ‘made de sua mae’ e explicando que este papel ja lhe fora
gradativamente atribuido até mesmo antes do surgimento da DA, como exemplifica a
fala a seguir: “No rumo da minha vida, eu é que sempre fiz o papel da outra mée dela”

(Maria, filha, 60 anos).
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A literatura indica que, quando os pais comeg¢am a apresentar sinais de velhice,
€ comum que os filhos apresentem irritabilidade, pois hdo podem mais contar com a
figura sélida que os pais representavam. Tais sentimentos surgem, possivelmente,
para defender o filho diante da fragilidade dos pais, j& que pode ser penoso e triste
para estes perderem a condi¢cdo de serem cuidados e protegidos, precisando assumir

o lugar de quem protege (Eizirik et al., 2001; Lima, 2003).

No caso da cuidadora anteriormente mencionada ndo houve evidéncias de
irritabilidade. Isto porque, possivelmente, essa cuidadora percebia a velhice como um
processo e ja vinha assumindo o papel de cuidadora muito antes do surgimento da
DA.

Ja outra cuidadora também relatou que o agravamento do quadro clinico foi o
principal motivo para o incremento dos cuidados a idosa com DA: “Ela ficou paradinha
num lugar, como crianga mesmo,... a partir dali nés comegamos a ter um cuidado
redobrado com ela” (Ana, filha, 45 anos, ao mencionar episddio em que a mae se
perdeu). Em contrapartida, a cuidadora assume para si 0 papel de cuidadora quando
opta por parar de trabalhar e cuidar da mée, sendo este o fato que a colocou no papel

de principal cuidadora: “.. Eu tiro licenga e cuido da méae!” (Ana, filha, 45 anos)

Dados bibliogréaficos indicam que, praticamente em quase todos os paises, as
normas sociais e familiares determinam a mulher o papel de cuidadora principal.
Mulheres jovens devem cuidar dos filhos e, na meia idade ou ate mesmo na velhice,

devem cuidar dos maridos, pais e/ou sogros fragilizados (Hates, 2007).

No presente estudo este fato foi corroborado, pois além de todas as participantes
serem mulheres, a maioria estar no papel de filha, todas abdicaram de seus interesses
para assumir os cuidados de seus familiares. A fala de Ana, anteriormente citada,
expressa a opcao desta por abdicar de seu papel profissional em prol do papel de

cuidadora, posicao muito comum as mulheres em nossa atual sociedade.

Um estudo de revisdo sistemética das diferencas de género e de cuidados
demonstrou maior freqiéncia de sintomas psiquiatricos em mulheres cuidadoras do
gue os homens cuidadores, incluindo maior nivel de depresséo (Beach, Schulz, Yee, &
Jackson, 2000), carga e ansiedade (Lutzsky & Knight, 1994). Entretanto, ainda séo
escassos 0s estudos que tem examinado a relacdo entre o género e os efeitos do
cuidar (Redinbaugh, MacCallun, & Kiecolt-Glaser, 1995).
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Relacionamento Familiar e com o Ser Cuidado

O relacionamento familiar e os problemas como falta de apoio e resisténcia dos
demais familiares foram frequentemente citados pelas cuidadoras, transparecendo o
guanto a DA interfere na dindmica familiar: Em um dos relatos obtidos, € possivel
observar que a cuidadora sente-se isolada na tarefa de cuidar. O relacionamento
familiar adquire uma importancia fundamental para estas cuidadoras, assim como a
opinido desses acerca dos cuidados ao idoso com DA, conforme ilustra o seguinte

relato:

“Nés tinhamos problemas familiares... ela (enteada) ndo aceitou que ele ficasse
numa clinica, ndo aceitou que tivesse a doenca. A filha dele que esta aqui (ha mesma
cidade) visita e apdia, mas € aquela coisa, ela mora longe... trabalha o dia todo, entéo
a ajuda é esporadica. Até o meu filho, ndo consegue, porque trabalha”. (Dora, 55

anos, esposa).

A resisténcia de outros membros da familia quanto ao diagnéstico da DA e ao
inicio do tratamento também s&o conteldos verbalizados pelas participantes: “Fui
vendo que aquilo era um processo... mas as gurias (irmas) achavam que ndo” (Maria,
filha, 60 anos). “Ela tinha um esquecimento... mas meu pai ndo quis tratar... dizia que

era bobagem” (Ana, filha, 45 anos).

Um dado curioso revela que todas as cuidadoras entrevistas, as quais ocupam a
posicéo de filhas estavam identificadas com algumas caracteristicas da mae com DA:
“Eu sempre fui a filha que mais convivi com ela... Ela passa (o dia) falando o meu
nome, entdo eu sou um porto seguro para ela... eu sempre fui muito agarrada com ela”
(Clara, 52 anos). “Eu sou muito parecida com ela” (Ana, 45 anos). “Eu sempre fui

muito ligada a ela” (Maria, 60 anos).

A literatura tem indicado que costuma recair sobre os filhos adultos a obrigacéo
e responsabilidade por ajudar seus pais idosos (Cicirelli, 1993; 2003). Contudo, para
que isto ocorra ha influéncia de alguns aspectos afetivos e motivacionais, como o

sentimento de apego (Bowlby, 1984; 1989).

Especificamente em relacdo aos cuidados providos pelas filhas as suas maes,
ha relatos de diferentes motivos para o cuidado provido, como afei¢do, proximidade e

satisfacao (Walker, Shin e Bird, 1990). As responsabilidades da vida adulta da filha,
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contudo, sédo importantes para definir o tempo disponivel para a atencdo necessaria a
mae (Scharlach, 1987). Filhas casadas, por exemplo, dispensam menos atencdo e
cuidados com a mée do que as filhas sem trabalho ou solteiras (Lang e Brody, 1983).
Além disso, a distancia geogréfica é algo que também costuma interferir nesta atencao
(Dewit, Wister & Burch, 1988). Apesar do envolvimento significativo, os cuidados
assumidos pela filha também apresentam aspectos positivos (Donorfio & Sheehan,
2001), capazes de oferecer uma oportunidade para modificar e melhorar a relacéo
anterior (Cantor & Hirshorn, 1989), o que se mostrou evidente na presente pesquisa ja

gue todas as filhas afirmam ter uma 6tima relacdo com suas mées idosas.

Assim sendo, o cuidar e ser cuidado revela aspectos de um relacionamento
complementar. Entretanto, pouco ainda tem sido investigado sobre a reciprocidade
especifica do relacionamento entre mae e filha em situagbes de enfermidade
(Dornellas & Garcia, 2006).

Rede de Apoio e Informagdes disponiveis as Cuidadoras

A andlise desta categoria possibilitou investigar como as cuidadoras buscam
apoio, que tipo de rede de apoio esta disponivel, como obtém informagdes acerca da
DA e o aprendizado que obtiveram sobre a experiéncia de cuidar de um(a) idoso(a)
com DA.

A rede de apoio disponivel as cuidadoras mostrou ser um fator de protegéo
muito importante a salde emocional das mesmas. A busca por grupos de ajuda e o
auxilio de profissionais, como médicos, mostram-se como uma rede de apoio efetiva e

disponivel as cuidadoras:

“Procurei o apoio do grupo de familiares de Alzheimer, numa reunigo...” (Maria,
filha, 60 anos). “Comecou a afetar o ambiente da casa... dai procurei a ABRAZ
(Associacao Brasileira de Alzheimer)” (Dora, 55 anos, esposa). “Procurei o psiquiatra e
comecei a participar e acompanhar mais... fiz tratamento, tomei remédio”... o Dr... é
uma pessoa sensacional,... eu acho tudo de bom, tem a missédo de ser médico... Ele

ligava para saber como nés (cuidadora e irma) estavamos! (Ana, filha, 45 anos).

Em contrapartida, o apoio percebido e recebido dos demais familiares
geralmente surge acompanhado de dificuldades, relacionadas, por exemplo, a

resisténcia ao diagndstico e ao isolamento do cuidador: “Eu tive que tentar trazer as
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minhas irmas para a realidade, mostrar para elas, para ndo me sobrecarregar, para
elas tentarem amadurecer, sabe, para terem um ganho com isso.” (Maria, filha, 60
anos). “A minha irma nega até hoje a doenca... conversamos e brigamos sobre isso,

agora é meio proibido” (Ana, filha, 45 anos).

No relato de uma filha e cuidadora fica evidente o choque inicial perante a
confirmacdo do diagnéstico de DA. Entretanto, para esta e para outras duas
cuidadoras entrevistas, as reunibes do grupo de apoio da ABRAZ-RS serviram como
alternativa de apoio disponivel e importante, especialmente na fase inicial, conforme

as seguintes citagoes.

“Eu li essa palavra, doenga de Alzheimer,... preciso ler sobre isso! No meu
primeiro contato com a ABRAZ eu s ouvi... 0 que é que eu ia fazer? ...E como tu
descobrir que tu tem AIDS,...as pessoas, mesmo ja sabendo que tinham,... véo
sabendo quais sdo os sintomas e vao saindo meio assim que desesperadas...eu sO
ouvi. O que é que eu ia fazer? Eu ndo conseguia processar tudo na mesma ordem.”
(Ana, filha, 45 anos). “(busco informac¢des) Lendo muito... também procurei o apoio do
grupo de familiares de Alzheimer numa reunido, a ABRAZ.” (Maria, filha, 60 anos).
“Comecgou a afetar o ambiente da casa... entdo comecei a participar das reunifes da

ABRAZ.” (Dora, esposa, 55 anos)

Dados da literatura mostram que o0s grupos de suporte e 0s programas
educativos oferecem beneficios para os cuidadores, como a reducdo do estresse, da
depresséo e da ansiedade (Whitlatch et al., 1991; Cuijpers, 1997; Scazufca, 2000) .
Outros trabalhos, contudo, reconhecem que essas atividades ndo produzem efeitos
significativos sobre as rea¢des negativas, mas causam impacto sobre os elementos

mediadores do estresse e do bem-estar do cuidador (Diogo et al., 2005).

Em tais grupos as orientacbes sobre as condicbes de saude do idoso
dependente, a instrumentalizacdo do cuidador para o préprio cuidado e para o
enfrentamento da situacdo, o suporte social e as orientagbes sobre os recursos da
comunidade disponiveis sao alguns dos resultados frequentemente obtidos. As
orientacdes ndo agem diretamente sobre o estresse do cuidador, mas é bastante
provavel que possam reduzir a ocorréncia de alguns fatores desencadeante, como por
exemplo o desconhecimento sobre o cuidado a ser realizado. Nesse sentido, as
reunides em grupos, e especialmente os programas educativos, representam recursos
valiosos, ja que oferecem oportunidades para os cuidadores expressarem 0S seus

sentimentos, as dificuldades vivenciadas, as expectativas em relacdo a sua pessoa e
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ao idoso dependente no contexto domiciliar, entre outras caréncias (Diogo et al.,
2005).

Mudancas Familiares e Sociais

A andlise desta categoria possibilitou evidenciar o isolamento social vivenciado
pelas cuidadoras e as mudancas ocorridas na familia. Uma das cuidadoras, Unica

esposa entrevistada, relata em detalhes o sofrimento advindo do isolamento social:

“N6s comegamos a controlar, evitar sair muito...a gente comegou a evitar
determinados lugares, comegou a selecionar, as pessoas tendem a fugir, a ndo
aceitar, se afastar, eu senti isso esses anos, com meus amigos, todos,
todos...telefonam de vez em quando: ‘E ai, como tu ta?!’” Ndo visitam, ndo ddo uma
ajuda prética, até porque para ele (idoso com DA) ndo tem conversas, entdo ficam
tudo se olhando, ndo sabe o que diz. Entdo o pessoal prefere néo visitar, s6 que isso é

ruim para mim...esse é o problema maior.” (Dora, esposa, 55 anos).

As mudancgas na familia e no convivio social aparecem em todas as falas das
cuidadoras. E possivel constatar que a necessidade por maior cuidado e atencéo ao
portador de DA provoca uma reorganizagdo de toda a familia e que, conforme a
evolugdo do quadro clinico do idoso, o préprio tratamento também passa por

modificagdes.

Este dado confirma a singularidade da DA, caracterizada pelo dinamismo de
seus sintomas, 0 que requer mudangas continuas no tratamento, no manejo dos
portadores da DA e adaptacOes fisicas e psicolégicas constantes dos cuidadores. A
mudanca no sistema familiar causa crises, ja que a adaptacdo a nova situacao do
idoso com DA ndo se faz imediatamente. Além disso, em geral os cuidadores
familiares encontram muitas dificuldades para obter apoio na divisdo dos afazeres,
podendo ocasionar conflitos e até mesmo a desestruturacédo familiar. A fala de uma
cuidadora ilustra este fato e como sua familia encarou a situagdo: “A partir dali
(primeiros sintomas) nés comegamos a ter um cuidado redobrado com ela, nés
mudamos (familiares), ele (o0 médico) também mudou o encaminhamento das coisas.”
(Ana, filha, 45 anos)

Diferentes estudos tem apontado para a importancia da familia assimilar que a
DA é um processo crbnico (Krassoievitch, 1988; Kovacs, 1996). Em geral, quando os

membros da familia passam a admitir falar sobre o assunto, a doenca e suas
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vicissitudes a sobrecarga se torna mais suportavel, facilitando a divisdo de papéis
entre os familiares diante dos problemas advindos da doenca. Assim, a familia busca
reorganizar-se, integrando a enfermidade crbnica as suas relacdes cotidianas (Lima &
Marques, 2007).

Caracteristicas do(a) Idoso(a) com DA

Nesta categoria estdo incluidos contetdos que dizem respeito a conscientizacéo
das cuidadoras sobre as caracteristicas da DA, sintomatologia e evolugdo da doenca.
As cuidadoras participantes deste estudo, ao fazer referéncias sobre o(a) familiar com
DA, mencionam caracteristicas de personalidade positivas destes. As qualidades
citadas dizem respeito a personalidade anterior e atual dos idosos:

“‘Minha méae sempre foi muito alegre, muito disposta e uma mulher
extremamente inteligente, minha mée era uma pessoa que fazia palavras cruzadas!”
(Ana, filha, 45 anos). “Minha mée é um doce de pessoa, uma alegria.” (Maria, filha, 60

anos).

O desejo por preservar a imagem sadia e as qualidades dos idosos parece ser
uma constante na fala das cuidadoras. Da mesma forma, o desejo em retardar o
surgimento dos sintomas também foi mencionado numa das entrevistas: “.. (minha
mae) é uma pessoa que néo fica doente...o dela é um Alzheimer lento”. (Clara, filha,

52 anos).

Tais conteldos, levantados exclusivamente pelas cuidadoras que séao filhas,
parecem indicar o quanto é importante para elas manter preservada a imagem positiva
de suas mées. Esta ligacdo com as lembrancas positivas e as potencialidades da
idosa com DA antes do diagnostico da doencga reforca o respeito e admiracao destas
cuidadoras para com suas familiares, mas possivelmente também aponta para a
negacdo dos sintomas e perante a evolucdo da DA. Para estas filhas é dificil
desconstruir a imagem materna forte, vivaz e autbnoma e dar-se conta das
fragilidades impostas pelo processo de envelhecimento (Eizirik et al., 2001; Lima,
2003).

A vinculacdo aos aspectos positivos parece facilitar a adaptacéo das cuidadoras
frente a DA, sugerindo que ao recordar os aspectos bons da mée é possivel retardar a

constatacdo de que esta familiar mudou e que ndo é mais a mesma de antes. Talvez
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seja possivel considerar que este seja um fator protetor e adaptativo as novas

circunstancias e comportamentos da idosa com DA.

E importante considerar que a participante que ocupa a posi¢ido de esposa n&o
mencionou caracteristicas positivas ou idealizadas de seu marido, apenas citou que a
relacdo de ambos, antes da DA, era considerada ‘normal’. Neste caso, é importante

considerar que o vinculo afetivo € distinto, ja que diz respeito a uma relacéo conjugal.

No que tange as variaveis do cuidador, um maior impacto esta associado ao
grau de parentesco, sendo os conjuges os que sofrem o0 maior impacto (Grafstrom et
al., 1992; Haley, 1997). Uma hipétese para isto é que, devido a sua idade mais
avancada, o cdnjuge estd mais suscetivel a problemas de saude, fator relacionado a
um maior impacto (Dunkin & Hanley, 1998).

Cuidadoras mulheres também costumam sofrer um impacto maior, 0 que
possivelmente se justifica pelas diferencas das tarefas entre o cuidador do sexo
feminino e o do masculino. As mulheres assumem com mais freqiéncia tarefas
desgastantes, como a higiene do paciente, além de terem que gerenciar as tarefas
domésticas (Dunkin & Hanley, 1998). A relacdo pré-morbida entre o paciente e o
cuidador também é um fator relevante. Cuidadores com uma relacdo pré-mérbida
satisfatoria com o paciente apresentam um menor impacto (Cerqueira & Oliveira,
2002; Dunkin & Hanley, 1998; Garrido & Almeida, 1999; Mohide, 1993) e menores
chances de depresséo (Dunkin & Hanley, 1998).

BN

Em relagdo a sintomatologia da doenca, todas as cuidadoras apresentaram
ciéncia quanto aos principais sintomas, bem como dos eventuais momentos de
consciéncia manifestados por pacientes com deméncias. A fala de uma cuidadora

demonstra os diversos sintomas caracteristicos do quadro clinico:

“Séo perdas que ela tinha consciéncia... ela tem consciéncia...“ Ja ndo queria
fazer a higiene pessoal, foi uma das coisas que nos chamou mais atencgédo... ela tinha
dificuldades para lidar com dinheiro, estava esquecendo os nomes, algumas coisas
assim...atrapalhada com os remédios,...(apresentou) doencas de pele...diabetes...as
vezes ela chegava com a calcinha dentro da bolsa...qualquer coisinha ela bota na
boca...ela ndo sabe escolher a roupa...tem dificuldades na linguagem.” (Maria, filha, 60

anos)
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Adversidades

Trata-se da categoria com o maior numero de conteldos verbalizados pelas
cuidadoras. As participantes mencionam diversas dificuldades enfrentadas no papel de
cuidadoras. Foi possivel investigar como as mesmas lidam com a adversidades e
constatar que, diante da necessidade de adaptacdo em relacdo ao idoso com DA,

muitas cuidadoras enfrentam as dificuldades buscando informacfes sobre a doenca.

Todas as cuidadoras optaram pela contratacdo de cuidadores profissionais,
incluindo acompanhantes ou técnicos de enfermagem. Conforme os relatos das
familiares, o apoio oferecido por estes profissionais € muito importante no sentido de
minimizar o trabalho ‘bragal’ inerente aos cuidados diarios, como alimentacéo, banho,
troca de roupas e/ou fraldas. As dificuldades na execucéo das atividades de vida diaria
sdo percebidas pelas cuidadoras como as mais desgastantes. Porém, o auxilio
profissional também traz dificuldades, como o 6nus financeiro, a adaptacdo do(a)
idoso(a) aos profissionais e/ou alteragbes nas escalas de atendimento da equipe.

“Era complicado... alguns remédios que ela tomava e tava piorando... eu precisei
me adaptar... € um baque muito grande... precisei ler...depois que eu li eu fiquei muito
mal... eu ndo conseguia processar tudo na mesma ordem...além disso o tratamento
todo é muito caro. E assim como ela ndo aceitava algumas pessoas da familia, os
cuidadores (contratados) ela também nao aceitava... (Quando passou a usar fraldas)

ela chorava o tempo inteiro. (Ana, filha, 45 anos)

“Se eu ficar o tempo todo com a minha mae é cansativo, senéo tivesse ninguém,
mesmo sendo a minha mée, é muito cansativo...(a principal) dificuldade seria a bragal,
...porque tudo veio junto neste Ultimo ano, agora escapa 0 Xixi,...mas eu posso te

perguntar: ‘Onde ela incomoda?’ Ela s6 fica é palpitando.” (Clara, filha, 52 anos)

“Eu contratei o servigo de homecare... mas dai eles saem (0s técnicos de
enfermagem), o fulano saiu e esse rapaz é novo,... essa mudanc¢a € ruim para ele
(para o idos0)... os plantbes estdo sempre mudando, isso € extremamente cansativo,
estressante.” (Dora, esposa, 55 anos). “Fui vendo que aquilo era um processo...foi um
trabalho duro, tudo no sentido do teu emocional...é muito complicado, porque em
primeiro lugar tem que entender que é uma perda, que as posi¢cdes se inverteram. O
gasto com dinheiro também é outra preocupacao minha. E... por mais que seja a tua
mae, que fez tudo por ti, € complicado dizer ‘eu vou levar’ (para casa).” (Maria, filha,

60 anos)
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As preocupacBes em relacdo aos cuidados repercutem na saude fisica das

cuidadoras, como exemplifica a fala de uma das entrevistadas: “Eu perco o sono
(Ana, filha, 45 anos).

Cabe salientar a importancia que 0s recursos emocionais e adaptativos tém
como estratégias para lidar com o estresse. Um das cuidadoras assume que o inicio
dos cuidados foi mais oneroso. Atualmente lamenta pela doenca, mas conhece as

limitacGes impostas e aprendeu a aceitar que a mae mudou:

“Nada me incomoda hoje, mas me incomodou mais no inicio... nos primeiros seis
meses eu tive um pouco de dificuldade... até porque eu tinha a esperanca de que
comigo, com amor, ela fosse ter uma melhora... € uma pena ela ter essa doenca,
porque hoje, que eu poderia ter bastante contato com ela morando comigo, eu nédo

tenho como usufruir da minha mée, ela é que usufrui de mim.” (Clara, filha, 52 anos)

Limitacdes

Aprender a lidar com as limitacdes que a DA imp&e ao idoso nédo é tarefa facil
para nenhuma das cuidadoras entrevistas. Contudo, aprender a enfrentar as préprias
limitacdes através de estratégias eficazes indica ser a melhor maneira para lidar com a

DA. Alguns relatos demonstram este achado:

“A tendéncia é dizer 'ndo, ndo é assim’, discutir, argumentar, mas ndo adianta
argumentar.” (Dora, esposa, 55 anos). “Uma coisa é tu estar cuidando de alguém

porque tu estas trabalhando... a gente ndo esta preparado para inverter os papéis.
(Ana, filha, 45 anos)

Do mesmo modo, tolerar frustragfes torna-se um aprendizado continuo para as
cuidadoras, sendo este um dos desafios mais significativos da tarefa de cuidar de
idosos com esta deméncia: “(Fiz) tudo, tudo que eu pudesse estimular, mas ela ndo

”

tem condicdes... acho que até é valido tudo isso, mas num outro estdgio (da doencga).
(Clara, filha, 52 anos). “Se a minha mae cai, ela ndo sabe que caiu... € complicado...”
(Maria, filha, 60 anos). “Agora? O que eu poderia alterar? Tirar a doenga dele! Mas

néo tem o que eu possa fazer.” (Dora, esposa, 55 anos)

Dentre as cuidadoras entrevistadas nenhuma mencionou que suas condicbes

fisicas seriam limitadoras do cuidado, muito provavelmente porque todas contam com



60

o auxilio de cuidadores profissionais, destinados a execucdo das tarefas diarias como
vestir, dar banho ou trocar fraldas do portador de DA. E importante destacar que em
nossa atual sociedade este fato € incomum, ja que nem todos familiares cuidadores
possuem condi¢cdes econdmicas para contratar este tipo de auxilio. Desse modo, as
limitacbes que a DA apresenta para estas cuidadoras parecem estar muito mais
relacionadas ao aspecto emocional de cada uma diante da percepcao de que, com a

DA, o(a) familiar ja ndo € mais a mesmo(a) de outrora.

Duvidas

Dentre as cuidadoras entrevistas € possivel perceber que muitos
questionamentos permeiam a realizacdo dos cuidados. As duvidas sdo as mais
diversas, pois como o idoso passa a apresentar dificuldades de memoéria, em muitos
momentos € preciso que as cuidadoras decifrem os desejos dos idosos.

A incerteza causa angustia, jA que, por vezes, estas cuidadoras ndo obtém do
idoso uma resposta suficientemente clara e que revele se a conduta tomada foi, ou
ndo, a mais adequada. “Eu tenho a maior preocupagdo em saber se eu estou fazendo
certo, tenho muitas duvidas.” (Maria, filha, 60 anos). “Eu ndo sei como explicar isso...

tem coisas que acontecem que so a gente entende.” (Ana, filha, 45 anos).

Uma investigacdo quantitativa acerca do significado da tarefa de cuidar de
idosos de alta dependéncia no contexto familiar evidenciou que diversas duavidas
podem ser sanadas quando o cuidador recebe informag6es claras sobre o diagnostico
e prognostico da doenca. Dentre as vinte cuidadoras de idosos acometidos por
doencas neurologicas entrevistadas no referido estudo, doze afirmaram que né&o
receberam informacdes suficientes junto aos médicos, seis disseram que receberam
pouca informagdo e que n&o sabiam repetir o que lhes foi dito e somente duas
afirmaram ter recebido informacdo suficiente j& que ndo ficavam satisfeitas até

esclarecer todas as questdes (Sommerhalder, 2001).

Na presente investigacao foram constatadas davidas quanto a evolugédo da DA e
ao tratamento em si. Por se tratar de um quadro clinico complexo, muitas vezes
associado a outras patologias, faz com que as decisdes quanto ao tratamento sejam
guestionadas, sempre no sentido de minimizar as mazelas. O relato de uma esposa

cuidadora exemplifica este fato:
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“Eu ja falei como o médico dele sobre isso, porque quando eles nao se
alimentam tem que botar a sonda e para botar a sonda ele tem que ir para o hospital,
entdo para ir para o hospital botar a sonda ele vai ficar brabo, vai gritar, entdo tem que

conter, uma coisa puxa a outra e uma coisa estraga a outra.” (Dora, esposa, 55 anos)

CONSIDERACOES FINAIS

A investigacdo aprofundada acerca da experiéncia das familiares designadas
como cuidadoras demonstrou o quao exigente se faz tal situacdo para cada uma
delas. Alguns aspectos em comum foram evidenciados, mas também foi possivel
constatar que 0s recursos emocionais subjetivos podem colaborar na forma como

cada cuidadora enfrenta as dificuldades impostas pela DA ao familiar cuidado.

A tarefa de cuidar de um familiar idoso portador da DA parece ter mobilizado nas
cuidadoras entrevistadas diversos sentimentos, como tristeza, dor, estresse,
frustracdo, culpa, ambivaléncia, medo e pena. A sobrecarga oriunda da tarefa de
cuidar foi igualmente expressada. Também foram mencionados alguns sentimentos
positivos, tais como o otimismo, a satisfacdo pessoal em cuidar e a necessidade em

estar proxima ao doente.

Algumas categorias emergentes durante a analise tais como relacionamento
familiar, adversidades e mudancas, demonstraram que os conteudos ligados a estes
temas também estavam relacionados a experiéncia de cuidar para as participantes
entrevistadas. Tais categorias foram além dos objetivos especificos propostos
inicialmente pela investigagéo e que incluiam: conhecer como se instituiu a escolha do
papel de cuidador de idosos no contexto familiar; descobrir como se da a relagédo entre
o idoso portador de Alzheimer e seu cuidador familiar; descrever os conhecimentos do
cuidador familiar a respeito da doenca de Alzheimer e investigar como o0s
conhecimentos acerca da doenca de Alzheimer influenciam nos cuidados a idosos

portadores desta patologia.

Este estudo demonstrou que os motivos para a escolha do papel de cuidador no
contexto familiar sdo diferentes, porém foi comum a presenca de um fator
determinante para o inicio dos cuidados e para a admissdo do papel de cuidadora

principal. Conforme relatado pelas participantes desta pesquisa, a designagdo do
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papel de cuidadora envolveu decisbes logisticas e administrativas (necessidade da
idosa morar com filhas, para facilitar a supervisdo e/ou administracao financeira), mas
também ocorreu em virtude das condicbes fisicas, sintomatologia e limitacdes do
idosos portador de DA. Neste Ultimo caso, dificuldades de memdéria, comportamentos

agressivos, depressao e patologias associadas foram mencionadas.

Além disso, também foi possivel perceber que as mulheres parecem estar mais
envolvidas com as tarefas relativas ao cuidar. Tal achado é justificado ndo apenas
pelo fato da amostra ter sido composta, mesmo que por conveniéncia, apenas por
pessoas do sexo feminino, mas também porque nos relatos das cuidadoras foi comum
a referéncia a outras mulheres que, por vezes, ‘dividiam’ com essas cuidadoras as

tarefas inerentes ao zelo com o familiar dependente, tais como irmés ou empregadas.

Silva (1995) ao analisar a construcdo social do papel feminino de méae e
cuidadora refere que, por ser o cuidado uma tarefa desenvolvida no ambito familiar, &
facil compreender porque este papel costuma ser delegado as mulheres. A sociedade
costuma atribuir ao homem o sustento da familia e a autoridade moral e & mulher tudo
0 que € relacionado ao lar. Por esse motivo cabe as mulheres assumir a
responsabilidade do cuidado com os filhos, com os idosos e com os doentes. Contudo,
nos ultimos tempos, com a crescente inser¢cdo da mulher no mercado de trabalho e
com o0 aumento no namero de mulheres que sdo as responsaveis diretas pelo sustento

e pela manutencédo da familia, esse quadro tende a se modificar.

Ao investigar caracteristicas da relagdo entre o idoso portador de Alzheimer e
seu cuidador familiar houve destaque para a identificacdo das filhas entrevistadas com
os aspectos fisicos e/ ou da personalidade de suas maes. Além disso, o
relacionamento das cuidadoras com outros familiares, em especial com irmaos,

emergiu nas falas de todas as filhas entrevistadas, refletindo conflitos diversos.

Conforme os dados colhidos neste estudo foi possivel perceber a importancia da
dindmica familiar na determinacdo do papel de cuidador(a) principal. Isto ocorre
porque, com o surgimento da doenca, ha muitas mudancas no ritmo de vida da familia
e desequilibrio da estabilidade anterior, ja que muitos mitos, padrées e crencas sao

postos em xeque (Silveira et al., 2006).

As participantes citaram muitas adversidades relacionadas a tarefa de cuidar,
dentre as quais € possivel destacar o desgaste fisico, a preocupagcdo constante com

o(a) familiar e as dificuldades financeiras atreladas ao alto custo com o tratamento. As
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limitacbes impostas pela doenca e as diferentes dlavidas em relacdo aos cuidados
também foram percebidas como adversidades pelas cuidadoras entrevistadas. Foi
possivel perceber que cada uma enfrenta as dificuldades com 0s recursos emocionais
gue lhe estdo disponiveis, apenas sendo possivel afirmar que a busca de informacdes
sobre a DA colaborou para o enfrentamento das dificuldades percebidas pelas

cuidadoras entrevistadas.

Martins; Ribeiro; & Garrett (2003), avaliando a sobrecarga em cuidadores
informais, salientam que estes costumam apresentar uma grande variabilidade de
respostas perante situagcbes de doenca de seus familiares. Isto leva a crer que
diferentes variaveis psicossociais influenciam na avaliacdo de sobrecarga e de

estresse, articulando-se num complexo processo multifatorial.

Os mesmos autores, ainda ressaltam que as pessoas costumam diferenciar-se
na interpretacdo que fazem das situacdes tidas como estressantes. Uma determinada
situacdo pode ser percebida como estressora para um individuo e ndo o ser para
outro. Tal avaliacdo dependera de fatores pessoais e situacionais. Portanto, o0s
recursos pessoais sdo importantes determinantes na avaliacdo da situacdo de
cuidado. Eles sédo representados por conhecimentos e habilidades em relagdo ao
cuidado e também por habilidades de enfrentamento, que interferem no equilibrio

entre a percepcao positiva e a negativa da tarefa (Sommerhalder, 2001).

O isolamento social percebido pelas cuidadoras e as alteragdes da dinadmica
familiar foram conteldos que tiveram destaque. Foi possivel perceber que a exigéncia
de cuidados ao(a) idoso(a) com DA mobilizou uma reorganizacdo de toda a familia.
Além disso, e com a evolucdo do quadro clinico e piora na saude do idoso, o proprio
tratamento passa por modificacdes, exigindo das cuidadoras readapta¢cfes constantes

as mudancas apresentadas.

Ao buscar descrever os conhecimentos do cuidador familiar a respeito da DA e
investigar como os conhecimentos acerca desta doencga influenciam nos cuidados foi
possivel verificar que as informacdes disponiveis em livros e/ou na internet auxiliam na
obtencdo de conhecimentos sobre a patologia. Além disso, associacbes como a
ABRAZ/RS, médicos, terapeutas ocupacionais, cuidadores profissionais, dentre outros
foram percebidos pelas participantes como um fator de apoio importante, colaborando

para a melhor compreensédo da DA e das caracteristicas de cada fase da doenca.
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O familiar cuidador costuma ter um conhecimento sobre o ente querido muito
maior do que um profissional da saude. Contudo, muitas informac8es adquiridas sobre
sua saude sdo provenientes da experiéncia com ele e podem néo refletir no cuidado
mais apropriado a saude do idoso. Por isso, a educacéo ao familiar € fundamental no
sentido de melhorar as condicdes de salde de ambos e fornecer subsidios para que a
familia adquira uma consciéncia critica e que seja capaz de encontrar formas e

alternativas para resolver os problemas de salde e/ou doenca (Souza et al., 2006).

Nesse sentido, considera-se importante o desenvolvimento e aprimoramento de
cursos de formacao de cuidadores de idosos com alta dependéncia que contemplem
tanto a interdisciplinaridade de ac¢des (Portugal, 2007) como também a ampliacao de
politicas publicas que visem o atendimento eficaz desses idosos e de seus familiares.
Do mesmo modo, é necessario aos pesquisadores e 0rgdos governamentais estarem
atentos para a mudanca do perfil populacional, ja que, nas proximas décadas, havera

um aumento consideravel de idosos dependentes.

Sdo0 sugeridas novas investigacfes que contemplem os diferentes tipos de
contextos de cuidado aos portadores da DA e que incluam participantes de classes
econdmicas menos favorecidas, ja que estes podem apresentar maiores dificuldades
de acesso aos servicos publicos e as informacdes sobre esta patologia, em especial
num contexto como o brasileiro, no qual os servicos publicos ndo tém conseguido

atender muitas das demandas sociais.

Além disso, estudos sobre os fatores que contribuem para a determinacdo dos
papéis desempenhados pelos membros da familia no que se refere aos cuidados,
assim como pesquisas que possam relacionar o grau de parentesco (se filhos, irmaos,
cOnjuges, noras, dentre outros) com a experiéncia especifica de cuidar de um portador

com DA também sao sugeridos.
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CONSIDERACOES FINAIS DA DISSERTAGAO

A presente dissertacdo foi composta por dois estudos. A primeira investigacao

apresentou os principais métodos de investigacao aplicados em pesquisas cientificas

junto a cuidadores de idosos com a doenca de Alzheimer (DA) e o segundo enfocou

as experiéncias e os sentimentos de algumas cuidadoras familiares de idosos com DA.

Em relagcdo aos primeiro estudo, as consideracdes finais incluem os seguintes

resultados:

A investigacdo possibilitou uma visdo geral dos métodos de pesquisa
mais utilizados acerca do tema “cuidadores de idosos com a DA’ e
possibilitou ampliar o conhecimento sobre o tema desenvolvido entre os
anos de 2004 e 2009, através da consulta a pesquisas nacionais e

internacionais.

Foi possivel verificar que a maioria dos estudos localizados nas bases de
dados LILACS, MEDLINE, PSYCINFO e SCIELO, que abordam
cuidadores de idosos com a Doenca de Alzheimer, utilizaram
metodologias empirico-quantitativas para atender aos problemas de

pesquisa propostos.

Os resultados também indicaram que o0s estudos de autores nacionais
sobre o0 tema ainda sdo bastante escassos, sendo fundamental o
incentivo de pesquisas brasileiras que venham a contemplar os aspectos

proprios dessa populacao.

A investigacdo especifica acerca dos métodos de pesquisa ocasionou a
exploracdo do tema sob um Unico prisma e, dessa forma, apresenta

aspectos tanto positivos como negativos.

A investigacéo apresentada no segundo estudo obteve os seguintes achados:

A tarefa de cuidar de um familiar idoso portador da DA mobilizou nas
cuidadoras entrevistadas diversos sentimentos, como tristeza, dor,
estresse, frustragdo, culpa, ambivaléncia, medo e pena. A sobrecarga
oriunda da tarefa de cuidar foi igualmente expressada. Também foram

mencionados alguns sentimentos positivos, tais como o otimismo, a
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satisfacdo pessoal em cuidar e a necessidade em estar proxima ao

doente.

A andlise de conteldo resultou em categorias foram além dos objetivos
especificos propostos inicialmente pela investigacdo, tais como

relacionamento familiar, adversidades e mudancas.

O estudo demonstrou que os motivos para a escolha do papel de
cuidador no contexto familiar sdo diferentes, porém foi comum a
presenca de um fator determinante para o inicio dos cuidados e para a
admisséo do papel de cuidadora principal.

Foi possivel perceber que as mulheres estdo mais envolvidas com as
tarefas relativas ao cuidar. Tal achado é justificado ndo apenas pelo fato
da amostra ter sido composta, mesmo que por conveniéncia, apenas por
pessoas do sexo feminino, mas também porque nos relatos das
cuidadoras foi comum a referéncia a outras mulheres que, por vezes,
‘dividiam’ com essas cuidadoras as tarefas inerentes ao zelo com o

familiar dependente, tais como irmés ou empregadas.

A respeito da relagéo entre o idoso portador de Alzheimer e seu cuidador
familiar houve destaque para a identificag@o das filhas entrevistadas com
0s aspectos fisicos e/ ou da personalidade de suas maes. Além disso, as
cuidadoras citaram diversos conflitos de relacionamento familiare,

especialmente com irmaos .

As participantes citaram muitas adversidades, tais como desgaste fisico,
a preocupacdo constante com o(a) familiar e as dificuldades financeiras
atreladas ao alto custo com o tratamento. As limitagdes impostas pela
doenca e as diferentes duvidas em relacdo aos cuidados também foram

percebidas como adversidades pelas cuidadoras entrevistadas.

A busca de informacdes sobre a DA colaborou para o enfrentamento das

dificuldades percebidas pelas cuidadoras entrevistadas.

O isolamento social percebido pelas cuidadoras e as alteragbes da

dindmica familiar foram conteddos que tiveram destaque. Foi possivel
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perceber que a exigéncia de cuidados ao(a) idoso(a) com DA mobilizava

uma reorganizacao de toda a familia.

e Foi possivel verificar que as informacdes disponiveis em livros e/ou na
internet auxiliam na obtencéo de conhecimentos sobre a patologia. Além
disso, associacbes como a ABRAZ/RS, médicos, terapeutas
ocupacionais, cuidadores profissionais, dentre outros foram percebidos
pelas participantes como um fator de apoio importante, colaborando para
a melhor compreensdo da DA e das caracteristicas de cada fase da

doenca.

Por fim, ressalta-se a importancia relacionada ao desenvolvimento e
aprimoramento de cursos de formagéao de cuidadores de idosos com alta dependéncia.
Muitas investigacbes ainda se fazem necesséarias, especialmente em contextos

nacionais e com populacéo de diferentes niveis sociais.

Do mesmo modo, € necessario aos pesquisadores e Orgdos governamentais
estarem atentos para a mudanca do perfil populacional, ja que, nas proximas décadas,
havera um aumento consideravel de idosos dependentes. E preciso alertar a
sociedade e governantes para a magnitude desta questao, objetivando politicas de
saude publicas e/ou privadas que possam propor intervencdes eficazes, minimizando
prejuizos aos idosos e seus cuidadores num contexto atual de sociedade em

envelhecimento.
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ANEXO A

Estamos realizando um trabalho de pesquisa denominado “A experiéncia de
cuidar de idosos com a Doenca de Alzheimer na perspectiva de familiares,
coordenado pela psicéloga Marcia Avila, mestranda no Curso de Pés-Graduagdo em
Psicologia da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, sob a orientacdo da Prof.
Dr2. Clarissa Marceli Trentini. O objetivo deste estudo € investigar quais sé@o o0s
sentimentos de cuidadores familiares diante da atividade de cuidar e como estes lidam
com as eventuais adversidades.

Para tanto, gostariamos de contar com a sua colaboracdo para responder
algumas questfes. Gostariamos de deixar claro que vocé tem total liberdade para
decidir sobre sua participacdo neste estudo. Vocé podera desistir da presente
pesquisa a qualquer momento, mesmo ja tendo ingressado na mesma.

Garantimos que todas as informacdes serdo consideradas confidenciais e que a
divulgacdo dos resultados deste estudo serd andnima. Todos os dados coletados
ficardo arquivados na sala da Prof?. Dr2. Clarissa Marceli Trentini, no Instituto de
Psicologia da Universidade Federal do Rio Grande do Sul - UFRGS, durante o periodo
méximo de dois anos. Salientamos que este estudo obteve aprovacdo do Comité de
Etica em Pesquisa do Instituto de Psicologia da UFRGS, sito & Rua Ramiro Barcelos,
2006, Porto Alegre — RS, Cep 90035-003, Fone: 51 — 33085441, E-mail: cep-
psico@ufrgs.br

Caso tenha alguma pergunta a fazer antes de decidir, sinta-se a vontade para fazé-la.

Agradecemos desde j& sua participagéao.

DECLARACAO

Declaro que recebi de forma clara e detalhada todas as informac¢8es que julguei necessarias
para aceitar participar do presente estudo. Fui informado(a) de que posso desistir em qualquer
momento da presente pesquisa.

Nome:

Assinatura:

Local e Data:

Marcia Toralles Avila Gongalves
pesquisadora responséavel
Fone: (51) 9377.1410

E-mail: marciatavila@bol.com.br
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