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RESUMO

GOMES, A.P.C. O Cuidar De Um Familiar Com Alzheimer: Um Relato De
Experiéncia. 2023. 35 f. Trabalho de Conclusdo de Curso — Curso de
Enfermagem da Escola de Ciéncias Sociais e da Saude da Pontificia

Universidade Catdlica de Goias — Goiania Goias, 2023.

INTRODUCAO: A deméncia é uma das principais causas de incapacidade em
grupos populacionais mais envelhecidos. Segundo o Ministério da Saude a
Doenca de Alzheimer (DA) é um transtorno neurodegenerativo progressivo e
fatal que se manifesta pela deterioracdo cognitiva e da memoria,
comprometimento progressivo das atividades de vida diaria e uma variedade de
sintomas neuropsiquiatricos e de alteracdes comportamentais. OBJETIVO:
Relatar a experiéncia vivenciada no cuidado de um familiar idoso com doencga
de Alzheimer. METODOLOGIA: Trata-se de um relato de experiéncia de uma
observacédo da realidade, sobre as repercussdes na vida do cuidador familiar e
do idoso com Doenca de Alzheimer. RESULTADOS: Apds a observacao da
realidade do cuidador familiar com o familiar idoso com DA foi relatada a
vivéncia, dificuldades, aprendizados e mudancgas na vida do cuidador e a pessoa
com DA. O cuidador tem um papel fundamental na assisténcia a pacientes com
Alzheimer, e desempenhar o cuidar gera muitas limitacbes as suas proprias
necessidades pessoais. A falta de preparo, desconhecimento sobre a doenca,
exigéncias em relacdo a seguranca desse paciente e a evolugdo da deméncia
interferem no vinculo familiar e nos cuidados prestados. As alteracdes de quem
sobreviveu ao AVC impactam negativamente o desempenho das atividades.
CONCLUSAO: Este relato proporcionou uma viséo aprofundada das diversas
dificuldades do cuidado a pessoa com DA, destacando nédo apenas os desafios,
mas também a capacidade humana de adaptar-se e crescer frente as

adversidades.

Palavras-chaves: Doenca de Alzheimer; Cuidador Familiar; Carga do Cuidar;

Acidente Vascular Cerebral.



ABSTRACT
GOMES, A.P.C. Caring for a Family Member with Alzheimer's: An
Experience Report. 2023. 35 f. Course Completion Work — Nursing Course at
the School of Social and Health Sciences of the Pontifical Catholic University of

Goias — Goiania Goias, 2023.

INTRODUCTION: Dementia is one of the main causes of disability in older
population groups. According to the Ministry of Health, Alzheimer's Disease (AD)
Is a progressive and fatal neurodegenerative disorder that is manifested by
cognitive and memory deterioration, progressive impairment of activities of daily
living and a variety of neuropsychiatric symptoms and behavioral changes.
OBJECTIVE: To report the experience of caring for an elderly family member
with Alzheimer's disease. METHODOLOGY: This is an experience report of an
observation of reality, about the repercussions on the lives of family caregivers
and elderly people with Alzheimer's Disease. RESULTS: After observing the
reality of the family caregiver with the person with AD, the experiences,
difficulties, learning and changes in the lives of the caregiver and the person with
AD were reported. DISCUSSION: The caregiver has a fundamental role in
assisting patients with Alzheimer's, and providing care generates many
limitations to their own personal needs. The lack of preparation, lack of
knowledge about the disease, demands regarding the patient's safety and the
evolution of dementia interfere with the family bond and the care provided.
Changes in those who survived a stroke negatively impact the performance of
activities. CONCLUSION: This report provided an in-depth view of the various
difficulties in caring for people with AD, highlighting not only the challenges, but

also the human capacity to adapt and grow in the face of adversity.

Keywords: Alzheimer’s; caregiver; stroke; Caregiver Burden; Caregivers



1. INTRODUCAO

Apesar de ndo afetar apenas pessoas idosas, a deméncia € uma das
principais causas de incapacidade em grupos populacionais mais envelhecidos.
Existem diferentes formas de deméncia e com manifestacdes clinicas distintas,
sendo as mais comuns a doenca de Alzheimer perfazendo 60 a 70% dos casos
(OMS, 2019).

De acordo com os dados publicados pela Alzheimer’s Disease
International (ADI), em 2019, mais de 50 milhfes de pessoas vivem com
deméncia em todo o mundo. Este nimero deve aumentar para 152 milhdes em
2050 (World Alzheimer Report, 2019).

Considera-se, desta forma, “Doencga de Alzheimer Tardia” quando ocorre
em individuos com uma idade superior a 65 anos e “Doenca de Alzheimer
Precoce” em individuos entre os 40 e os 65 anos. Ainda assim, é dificil perceber
guando é que a doenca se inicia (Souza, 2020).

Segundo o Ministério da Saude a Doenca de Alzheimer (DA)é
um transtorno neurodegenerativo progressivo e fatal que se manifesta pela
deterioracdo cognitiva e da memoria, comprometimento progressivo das
atividades de vida diaria e uma variedade de sintomas neuropsiquiatricos e de
alteragbes comportamentais. A doenca instala-se quando o processamento de
certas proteinas do sistema nervoso central comeca a ter uma disfungéo (Brasil,
2022).

Surgem, entéo, fragmentos de proteinas mal cortadas, toxicas, dentro dos
neurbnios e nos espagos que existem entre eles. Como consequéncia dessa
toxicidade, ocorre perda progressiva de neurénios em certas regides do cérebro,
como o hipocampo, que controla a memoaria, e o cortex cerebral, essencial para
a linguagem e o raciocinio, memoria, reconhecimento de estimulos sensoriais e
pensamento abstrato (Brasil, 2022).

A DA é dividida em trés estagios onde o evento clinico de maior magnitude
€ 0 prejuizo na memoaria. Nos estagios iniciais, geralmente encontramos perda
de memodria episddica e dificuldades na aquisicdo de novas habilidades,
evoluindo gradualmente com prejuizos em outras fun¢des cognitivas, tais como

julgamento, célculo, raciocinio abstrato e habilidades viso espaciais. Nos
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estagios intermediarios, pode ocorrer afasia fluente, apresentando-se como
dificuldade para nomear objetos ou para escolher a palavra adequada para
expressar uma ideia, e apraxia. Nos estagios terminais, encontram-se marcantes
alteracbes do ciclo do sono vigilia; alteragbes comportamentais, como
irritabilidade e agressividade; sintomas psicéticos; incapacidade de deambular,
falar e realizar cuidados pessoais (Gallucci et al., 2005).

Observa-se que os fatores genéticos representam cerca de 70% do risco
de desenvolvimento da DA, apresentando, esta doenca, uma transmisséo
autossbmica dominante, ou seja, € expressa da mesma forma em homens ou
mulheres, homozigotos ou heterozigotos. Desta forma, o filho de um progenitor
afetado pela doenca tem 50% de probabilidade de ser afetado pela mesma
doenca (Silva et al., 2019)

Os fatores de risco -cardiovasculares (FRCV) séo sabidamente
relacionados com a doenca cerebrovascular dentro do espectro da DA,
contribuindo para surgimento de sintomas cognitivos. Porém, a fisiopatologia por
trds desse processo ainda ndo € bem entendida, e diversos estudos mostram
resultados conflitantes em relacdo ao papel dos FRCV para a evolucdo da
patologia da DA (Ros, 2021)

Segundos os autores Freitas, Santos, Bezerra e Nascimento (2021), altas
concentracbes de aluminio no corpo humano pdem em risco a saude da
populacdo, 0 que torna esta suscetivel ao Alzheimer ou a uma desordem na
capacidade de memorizar. Contendo o corpo celular do neurdnio, o cértex é
responsavel pelo processamento mais sofisticado: linguagem, memoria,
atencao, percepcdo, consciéncia. Ja o hipocampo € considerado a sede da
memoria, sendo também responsavel pelo aprendizado e emocdes.

Para um diagndstico preciso da DA geralmente envolve uma abordagem
interdisciplinar baseado em uma juncéo de informacdes anamnésticas e familiar/
cuidadores, apresentacdo de sintomas, testes cognitivos, exame somatico e
exames estruturais e funcionais do cérebro (Dulewicz et al., 2022).

Os sintomas neurocognitivos da DA, e os sinais clinicos mais comuns sao
perda de memoria e, as vezes, depressdo e apatia. Os sintomas do estagio
intermediario e posteriores incluem desorientacdo, confusdo, alteracdes

comportamentais e problemas com a fala ou linguagem (Knapskog et al., 2021).
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Com o progresso da DA dentro do contexto familiar, interacdes dindmicas,
demandas de cuidado e atividades dos cuidadores participantes, sao
constantemente modificadas; se desdobram em um crescente acumulo de
fungdes, responsabilidades e envolvimento do cuidador; que geram sobrecarga
e fadiga (Marins et al., 2016).

O cuidador responsavel pelo cuidado de uma pessoa com DA enfrenta
demandas extensas em sua propria saude fisica e mental, tempo pessoal e
importantes mudancas no estilo de vida. Com o passar do tempo, a medida que
a sobrevivéncia da pessoa idosa se torna comprometida, a nova situagcéo
vivenciada assume demandas mais complexas sobre a pessoa que presta o
cuidado integral (Manoel et al., 2013).

Um dos motivos que levam os familiares a assumirem a fungédo de
cuidador, o mais frequente é a auséncia de outras pessoas que pudessem
desenvolver essa tarefa. Cuidar, portanto, surgiu como uma obrigacdo, e ndo
uma opcao de vida. A carga emocional envolvida na relacdo familiar entre mae
e filho influencia diretamente nessa funcao que oscila entre obrigagao e gratidao.
O ser filho (a) determina a responsabilidade de assumir o cuidado (Manoel et al.,
2013).
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2. OBJETIVO

Relatar a experiéncia vivenciada no cuidado de um familiar idoso com

doenca de Alzheimer.

3. REVISAO DA LITERATURA
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3.1 DOENCA DE ALZHEIMER

Ao olhar a populacao brasileira € importante observar o crescimento da
expectativa de vida e da populacdo idosa. Segundo dados do IBGE, ao
compararmos 1940 a 2019, a expectativa de vida cresceu 31 anos, uma pessoa
na década de 40, ao completar 50 anos tinha a expectativa de viver em torno de
19 anos a mais, ja em 2019, esses numeros passaram para 31 anos. Assim, com
0 aumento da expectativa de vida, os dados indicam que em 2030, o pais
ocupard o 5° lugar dentro dos paises com maior populagéo idosa e os idosos
ultrapassarédo o numero de criangas e adolescentes de 0 a 14 anos (IBGE, 2021).

O processo de transicdo demografica, que resultou hum aumento da
longevidade, veio acompanhado de alteracdes no perfil epidemiolégico, em que
as doencas cronico degenerativas passaram a ocupar um lugar de destaque, em
detrimento as condi¢gbes infectocontagiosas. Uma das consequéncias do
envelhecimento populacional foi a maior prevaléncia de condi¢cdes cronicas,
dentre as quais, podemos destacar as deméncias (Gouveia, 2021).

A deméncia € uma diminuicéo, lenta e progressiva, da funcdo mental, que
afeta a memoria, o pensamento, 0 juizo e a capacidade para aprender, 0s
sintomas progridem de tal forma que as pessoas ndo podem realizar suas
tarefas sozinhas, tornando-as totalmente dependentes dos outros (Brasil,
2015).

Em geral, deméncia refere-se a uma sindrome em que h& ocorréncia de
sintomas causados por alteragdes cerebrais resultantes de declinios cognitivos
progressivos, como comprometimento da memoria e outras funcdes cognitivas,
reducdo de sua capacidade funcional, refletida no ambito social, ocupacional,
pessoal e autocuidado e em magnitude suficiente para interferir em prejuizos no
desempenho das atividades diaria (Alzheimer’s Association, 2022).

Deméncia é uma deterioracao mais grave das capacidades mentais, que
piora com o tempo. As pessoas com um envelhecimento normalmente podem
perder coisas ou esquecer detalhes, mas as que sofrem de deméncia podem
esquecer por completo alguns acontecimentos. As pessoas que tém deméncia
tém dificuldade de executar tarefas diarias normais como dirigir, cozinhar e lidar
com as financas. A perda de memodria nos idosos ndo é necessariamente um

sinal de deméncia ou de inicio da doenca de Alzheimer (Brasil, 2015).


https://www.msdmanuals.com/pt-br/casa/dist%C3%BArbios-cerebrais,-da-medula-espinal-e-dos-nervos/delirium-e-dem%C3%AAncia/doen%C3%A7a-de-alzheimer
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Segundo dados da Organizacdo Mundial de Saude, os transtornos
mentais representam cerca de 15% da carga global de doenca, sendo a DA a
forma mais prevalente de deméncia em idosos. Estima-se haver cerca de 35,6
milhdes de pessoas com deméncia no mundo e este nimero podera chegar a
115,4 milhdes em 2050 (Andrade, 2021).

O psiquiatra alemao, Alois Alzheimer, apresentou pela primeira vez a
caracterizacdo desta doenca, em 1907, através da analise de todos os testes
clinicos e exames pos morte do cérebro de um individuo de 51 anos. Devido ao
seu importante trabalho de investigacdo nesta area, mais tarde, o seu nome foi
atribuido & patologia que hoje é conhecida como doenca de Alzheimer (Sery et
al., 2013).

A DA é uma afeccdo neurodegenerativa progressiva e irreversivel de
aparecimento insidioso, que acarreta perda da memoria e diversos disturbios
cognitivos. Em geral, a DA de acometimento tardio, de incidéncia ao redor de 60
anos de idade, ocorre de forma esporadica, enquanto a DA de acometimento
precoce, de incidéncia ao redor de 40 anos, mostra recorréncia familiar (Smith,
1999)

N&o se sabe por que a Doenca de Alzheimer ocorre, mas sao conhecidas
algumas lesdes cerebrais caracteristicas dessa doenca. As duas principais
alteracOes que se apresentam séo as placas senis decorrentes do depdsito de
proteina beta-amildide, anormalmente produzida, e os emaranhados
neurofibrilares, frutos da hiperfosforilagdo da proteina tau (Abraz, 2023).

Outra alteracéo observada € a reducéo do numero das células nervosas
e das ligacOes entre elas, com reducéao progressiva do volume cerebral. Quando
diagnosticada no inicio, é possivel retardar o seu avanco e ter mais controle
sobre os sintomas, garantindo melhor qualidade de vida ao paciente e a familia
(Abraz, 2023).

A DA possui alta incidéncia no Brasil, principalmente na regido Sudeste,
em pacientes do sexo feminino, na faixa etaria de 70 anos ou mais. Apesar de
ser uma doenca de inicio tardio, ela causa prejuizos na qualidade de vida dos
pacientes, uma vez que causa comprometimento das funcdes cognitivas

superiores. Sendo importante que os 6rgdos de saude criem campanhas de
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alerta quanto a existéncia da doenca e quais sao 0s seus sintomas (Araujo et al.,
2023).

As mulheres correspondem a 65% dos casos de Alzheimer no Brasil entre
2013 e 2022. Isso corrobora com o que diz as pesquisas mais atuais, que
afirmam que o risco estimado de uma pessoa desenvolver a doenca ao longo da
vida é cerca de uma a cada cinco para mulheres e um a cada 10 para homens
(Garre-Olmo, 2018).

Os cientistas apontam a idade, o histérico familiar, a genética, eventual
traumatismo craniano, conexao coragao-cérebro, o isolamento social e a baixa
escolaridade sdo os principais fatores indicados por especialistas como capazes
de desenvolver ou potencializar o desenvolvimento da doenca de Alzheimer
(Barros, 2022).
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3.2 O CUIDADO E O CUIDADOR DE UM IDOSO COM DOENCA DE
ALZHEIMER
A DA afeta a vida ndo apenas do idoso que possui a doenga, mas
também a de seus familiares. Quando se instala no seio familiar, compromete o
seu relacionamento afetivo e causa desgastes fisicos e emocionais, gerando
problemas que podem ser assistidos pela equipe de saude e, em especial, pela
equipe de enfermagem (Figueiredo, 2010).

O tratamento da DA é constituido por dois grupos principais de
medicamentos: os inibidores da acetilcolinesterase, que atuam na inibicdo das
enzimas que degradam a acetilcolina, aumentando sua disponibilidade sinaptica
e melhorando os sintomas cognitivos, indicados para tratar as fases leve a
moderada e um antagonista do receptor NMDA, a memantina, para as fases
mais graves (Oliveira et al., 2019).

Essa abordagem terapéutica tem como objetivo reduzir os sintomas e
infelizmente ndo impedem a progressao da doenca, visto que a DA nao tem cura.
Por essa razao, sdo necessarias novas terapias de tratamento eficazes, onde a
imunoterapia direcionada para as proteinas beta-amiloide e tau tem apontado
para bons resultados (Santos, 2016).

Segundo Pavarini, em estudos realizados no Brasil foi verificado que a
maioria da familia de idosos com DA investigados manteve uma boa
funcionalidade familiar diante de situacdes de dependéncia e vulnerabilidade do
idoso (Pavarini, 2011).

As intervencfes ndo farmacoldgicas, como a estimulacdo cognitiva séo
uma das prescri¢cdes de enfermagem mais recomendadas, apos os diagnoésticos
de Enfermagem em pacientes com DA. Isso porque é uma intervengao que pode
ser utilizada em todos os estagios da doenca visando ndo sé tratar, como
também promover salude e bem-estar a este idoso, reduzindo seu grau de
dependéncia do cuidador e prolongando sua autonomia (Souza, 2022).

Ao pensar no envelhecimento é necessario pensar em qualidade de vida
desta populacédo, que em sua fase economicamente ativa tanto produziu para o
pais e agora necessita de bem-estar, cuidados e merece ter seus direitos

garantidos (Souza, 2022).
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A enfermagem pode atuar juntamente com o cuidador para identificar os
fatores que levam a tais sentimentos, ajudando os cuidadores a reconhecé-los e
auxiliando no planejamento de alteracdes na rotina que possam contribuir para
a diminuicdo da tensdao emocional. Podem ainda realizar atividades educativas
e encaminhamentos para o0 apoio psicolégico. Trabalhar a relacdo desse
cuidador com seus sentimentos e buscar capacita-lo para novas percepcoes
sobre o cuidado seria uma boa légica de acdo para a equipe de saude, em
especial para a enfermagem (llha et al., 2016).

Os cuidadores, com o tempo, assumem uma posi¢ao diferente no grupo
familiar e social e, na tentativa de dar novo significado a vida, deixa-se 0 posto
de membro da familia para assumir o de cuidador. Quando o sujeito coletivo
apresenta o abandonar um pouco da proépria vida para cuidar de uma pessoa
com DA, demonstra que o cuidado com o idoso retira de sua vida valores que é
importante para sua satisfacdo pessoal, ele deixa de fazer parte da vida, deixa
de ter a autonomia de ir e vir perder a liberdade de escolha do que fazer, quando
fazer, e passa a se situar a margem da vida do idoso (Cesario et al., 2017).

O cuidador familiar de uma pessoa com DA muitas vezes se encontra
despreparado para lidar com as situagbes advindas do cuidado. Toda a sua
histéria de vida, seus desejos pessoais, seus ideais e perspectivas, suas
dificuldades e conflitos sdo evidenciados, exacerbados, negados, esquecidos. O
familiar precisa reaprender a lidar com o mundo e com seus idosos adoecidos e
mudar suas perspectivas de vida, se readequando a situacéo que se lhe impde
(Mendes, 2016).

O cuidador sobrecarregado tende a ter reacdes que podem causar
estresse, sentimento de culpa e perda da paciéncia. O sofrimento emocional e
afetivo parece ser o que mais pesa no cuidador familiar e passa a influenciar de
modo negativo o seu cotidiano, transformando sua vida e o contexto familiar
(Dadalto et al., 2021).

A maioria dos cuidadores familiares ndo trabalha, pois o idoso com
Alzheimer precisa de uma programacao diéria e necessita do cuidador em tempo
integral, além disso, outros membros da familia podem nédo estar interessados
nos cuidados, o que contribui para a carga fisica e psicolégica do cuidador (Silva
et al., 2018).
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4. METODO:

Trata-se de um relato de experiéncia de uma observacdo da realidade,
sobre as repercussdes na vida do cuidador familiar e do idoso com Doenca de
Alzheimer.

O presente relato foi desenvolvido a partir da vivéncia dos cuidadores
familiares (filha e neta) de forma ativa com o idoso, de 2012 até julho de 2023.

A paciente desse relato era uma idosa que apresenta todos os
comprometimentos cognitivos, emocionais e fisicos. Residia em Senador
Canedo no estado de Goiés, Brasil.

A relevancia desse relato deve-se desde o momento da comprovacéao do
diagnéstico, no foco da realizacdo do cuidado e mudanca no cotidiano. Foram
realizadas conversas didrias com observagdo ativa, auxilio nas atividades do
cuidado e conversa com o cuidador.

Durante a realizacéo desse estudo, a idosa veio a falecer, surgindo entéao
um novo momento de observacao, sendo este o luto familiar.

Por este estudo se tratar de um auto relato de experiéncia foi dispensado

um parecer ético do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos.
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5. RESULTADOS

O.P.C, 79 anos, residente em Senador Canedo-GO, Brasil, vilva, mée de
guatro filhos, avo de seis e bisavo de 13. Sempre foi uma mulher forte e resiliente,
gue enfrentou inimeros desafios ao longo de sua vida. Seus filhos eram sua
maior prioridade, cuidar e protegé-los foi sua missdo por muitos anos.

Desde cedo, teve que trabalhar muito para sustentar sua familia. Ela
enfrentou longas horas de trabalho em seu agcougue e muitas vezes teve que
fazer sacrificios para garantir que seus filhos tivessem o essencial. Apesar das
dificuldades financeiras, sempre fez questao de transmitir amor, apoio e valores
mesmo sendo muito brava.

Ao longo dos anos, enfrentou uma série de dilemas em seu casamento. Seu
marido lutava contra problemas pessoais, o que acabou afetando a estabilidade
familiar. No entanto, ela nunca desistiu de lutar por sua familia e ndo permitia
gue seu marido fizesse mau a nenhum de seus filhos. Infelizmente seu marido
veio a falecer.

Em 2006, enfrentou a maior tragédia de sua vida: a perda de seu filho mais
novo que ainda morava com ela. Foi um momento de dor profunda e angustia,
gue abalou toda a familia. Ela se viu em meio a uma tempestade emocional e de
muita solid&o.

No ano 2007 ela se casou novamente, entdo o seu marido comecou a priva-
la das suas atividades diarias, ndo permitia mais que ela fosse conversar com
suas vizinhas, ndo podia ter mais acesso com as contas bancarias, sair para
outros lugares que nao fosse para igreja com ele, ndo podia ficar muito tempo
nem na casa da sua filha que morava ao lado e nem mesmo fazer salgadinho e
laranjinha que era uma das suas fontes de renda, uma mulher que sempre teve
um estilo de vida muito ativo e independente teve sua liberdade limitada.

Em 2012, apds alguns anos de casamento comecou apresentar sintomas
leves, pequenos episddios de esquecimento e se perdia na propria fala, nisso o
seu esposo falava que ela estava doida e a mandava sempre calar a boca. Em
decorréncia desses sintomas sua filha resolveu leva-la a Unidade Basica de
Saude, o clinico geral da unidade entdo a encaminhou para um especialista. O
neurologista passou alguns exames como: eletroencefalograma, TC (Tomografia

do Créanio) e exames laboratoriais. Onde teve o diagndstico da Doenca de



19

Alzheimer.

Apoés a confirmacéo do diagnostico de DA comecou a fazer uso diario de
Donipezila de 10mg, uma capsula ao dia, mesmo com o uso do medicamento 0s
sintomas nao pararam de evoluir. No ano de 2013 ela ja estava no estagio
intermediério da doenca, estava apresentando dificuldade para nomear objetos
ou para escolher a palavra adequada, ndo sabia mais onde guardava objetos,
dinheiro e até mesmo a chave de casa, comecou a sair de casa e nao conseguia
voltar, entre outros.

Com o agravo diario dos sintomas comegaram as brigas entre o marido e
sua filha que néo aceitava a forma que ele a tratava, apés meses de brigas sua
filha resolveu colocar um fim no casamento, por ele ser idoso e sua mée nao ter
condi¢Oes de se cuidar sozinha, ele foi morar com os filhos e sua mae veio morar
com ela e sua familia.

Com o passar dos dias os cuidados se intensificavam cada dia mais, pois
ela ndo podia mais ficar sozinha, comecou entdo uma mudanca radical na vida
dos familiares, a sua filha passou a ter que se desdobrar pois tinha que cuidar
da sua mée, familia e trabalho. Em 2014 nos mudamos para uma chacara onde
ela teria mais espaco e conforto, ela passou a andar o dia inteiro ao redor da
casa e sempre procurando pelo seu bisneto, sempre a mesma pergunta, caso
alguém respondesse algo que ela ndo gostasse ficava bastante irritada, xingava
e até chegava a bater.

Ficamos dois anos nessa chacara e voltamos para uma casa na cidade, por
conta do movimento na rua ela ficava mais dentro de casa. Os sintomas
pioraram, voltou a ser uma pessoa muito nervosa como era quando mais nova,
e nao aceitava o uso de fraldas, com isso passou a fazer suas necessidades
fisiologicas na prépria roupa, no quarto ou onde estivesse mesmo. Nesse
periodo o cuidado ja era dividido entre a filha e uma das netas.

Mesmo tendo duas pessoas para cuidar dela estava muito cansativo pois
ela ndo aceitava o cuidado. No ano de 2016 ela foi passar um ano com sua outra
filha numa vila totalmente isolada no estado do Para, Brasil. Durante esse ano
ela ficou sem acompanhamento do neurologista e de qualquer outro médico e
também ficou alguns meses sem o uso do seu remédio, 0 que ocasionou o

avanco da DA. Quando voltou para Goiania em 2017 foi diagnosticada com
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Diabetes mellitus tipo 2 e estava muito acima do peso, ai ela jA estava num
estagio da doenca bem avancado, ndo lembrava quem era seu genro, suas netas
sO lembrava que tinha uma filha mas néo a reconhecia sempre. Passou a querer
fugir de casa falando que ndo morava la e que queriam roubar ela, e sempre as
histérias mudavam.

NOs estavamos exaustas pois todo cuidado era pouco e por conta dela néo
aceitar mais ninguém cuidar dela dividimos os horérios de cuidado, durante o dia
eu cuidava dela e a noite a sua filha, ja ndo comia mais sozinha pois tinha que
ser lembrada a todo instante que ela estava comendo porque mesmo com 0
prato na frente dela ndo sabia o que estava fazendo. Reduzimos bastante as
saidas com ela até mesmo para a igreja pois ela queria bater nas pessoas.

No dia 31 de marco de 2018 deixamos ela com uma funcionaria e saimos
para trabalhar em um evento, passamos todas a recomendac¢fes para essa
mulher e 0 que mais pediamos foi que ndo deixasse ela sozinha nem um minuto
principalmente no banho, a tarde recebemos uma ligacéo dela falando que minha
avo teria caido no banheiro, como estavamos perto ndo demoramos nem cinco
minutos para chegar e levamos ela para o hospital pois tinha batido a cabeca do
lado esquerdo, mas felizmente nada de mais grave aconteceu.

Uma semana depois ela estava andando e perdeu os movimentos do lado
esquerdo por alguns minutos ficou com a fala arrastada, desorientada e levamos
ao pronto socorro, foi realizado uma ressonancia onde foi diagnosticado um AVC
iIsquémico (Acidente Vascular Celebral). Ela era hipertensa desde 2001.

A partir do diagnoéstico de AVC todos os dias ela perdia um pouco dos seus
movimentos do lado esquerdo, com dificuldade de deambular e de ficar sentada.
Em menos de um més ela ficou acamada. Comunicamos a UBS (Unidade Bésica
de Saude) do que tinha acontecido e solicitamos que o0 médico e a equipe fossem
fazer o atendimento domiciliar, alguns dias depois eles foram e a encaminharam
para o programa saude em casa.

Como foi tudo muito rapido nos deparamos em um momento muito
delicado porque nao sabiamos como cuidar de uma pessoa acamada e tivemos
que nos adaptar rapidamente, aprendemos a trocar fralda, a dar banho no leito
€ alimenta-la. Por ela ser muito pesada ndo conseguiamos leva-la todos os dias

para o banho no chuveiro.
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Cada dia que passava a gente aprendia algo novo com tudo que
estdvamos vivendo e minha avo cada dia perdia um pouco mais dos seus
movimentos, memoria e fala. Ela precisava agora de cuidados assistidos e foi
onde nés percebemos que ela poderia ndo progredir. Os profissionais do
programa saude em casa demoraram a vir fazer a primeira visita por este motivo
os tratamentos com fisioterapeuta, fonoaudidlogo e outros profissionais demorou
meses para comecar e quando teve inicio eles demoravam mais de més para
volta entdo nao foi realizado um tratamento continuo e n&o tinhamos condi¢cdes
de pagar particular.

Apoés um ano ja acamada nos ja sabiamos como fazer todos os cuidados
relacionados a ela, ela comecou a apresentar alguns episédios de falta de
oxigénio no cérebro o que fazia ela ficar alguns minutos cianética e com apneia,
na primeira vez que isso aconteceu ficamos desesperados e corremos para o
pronto socorro onde foi dado essa informacdo como uma hipétese diagndstica
gue acabou sendo confirmada, entdo tivemos que nos adaptar a esses novos
sintomas.

Mesmo o atendimento da equipe sendo pouco ja ajudava mas quando
comecou a pandemia os atendimentos foram suspensos, comecamos fazer
alguns exercicios com ela na cama mesmo porem sem muito sucesso, além das
dores que ela sentia ndo sabiamos como fazer os exercicios corretamente.

Durante esse periodo sem atendimento ela perdeu todos os movimentos
do corpo dificultando ainda mais os cuidados diarios, leva-la ao banheiro se
tornou uma luta pois sua perna direita ndo dobrava e a esquerda nao esticava,
perdeu peso, 0 pescoco atrofiou para o lado direito entdo a orelha dava muita
ferida.

Nos viramos de fato cuidadoras, o cuidado passou a ser 24 horas por dia,
desde entdo eu e minha mae ndo viajavamos juntas, hdo saiamos, sempre que
uma fosse a outra ndo podia. O cuidado de banho e trocas de fraldas ficou na
minha responsabilidade por ela ser bastante pesada e a cama nao ser adequada.

Em 2022 a equipe da saude em casa veio fazer uma visita e resolveram
suspender o atendimento dela, por ndo se enquadrar no perfil de pacientes
atendidos por aquele servico, por ndo fazer uso de sondas e nao ter lesao por

presséo naquele periodo.
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Na metade de 2022 em uma visita médica ela teve diagnostico de inicio
de um quadro de pneumonia com tosse progressiva, o médico da UBS raramente
vinha visita-la entdo iamos até 14 falavamos para a enfermeira como ela estava
e depois voltava para buscar alguma receita de remédios para ela tomar. Por ela
nao conseguir expelir a secrecéo nao estava tendo melhoras.

A pneumonia se prolongou por muitos meses, mesmo com uso de
antibiéticos e xaropes prescritos pelo médico, quando finalizava o ciclo de um
medicamento acontecia melhoras de algumas semanas e depois voltava os
mesmos sintomas.

No inicio de 2023 ela tinha melhorado da pneumonia mas a tosse com
secrecdo ainda persistia, estava com o corpo totalmente atrofiado, ndo mexia
nada do corpo sozinha, mal abria os olhos, ndo conversava, raramente
conseguia fazer algum barulho para expressar algo que estava sentido, nos
viamos o quanto ela estava debilitada e sofrendo.

Em maio de 2023 ela deu novamente uma piorada, a tosse progrediu,
pneumonia voltou, muita secrecao, fazia uso dos medicamentos, mas pouca
melhora. O estado de salde estava bastante delicado. Aproximadamente no dia
13 de junho ela comecgou a engasgar com tudo que comia e bebia, para alimentéa-
la tinhamos que colocar varios travesseiros para ela ficar sentada, mas mesmo
assim continuava engasgando, ndo sabiamos o que era pior uma dieta pastosa
ou sélida, até com 4gua acontecia o0 engasgo.

Solicitamos na UBS a visita de um médico para ver uma possibilidade do
uso de uma sonda nasoenteral pois ela ndo estava conseguindo se alimentar
direito, mas infelizmente eles nao vieram por nao ter carro da secretaria de saude
e nao poderia vir com carro proprio nem com o da familia.

A pneumonia voltou, tosse estava bem produtiva e intensa, no dia 26 de
junho de 2023 ela acordou bem prostrada, ndo conseguia se alimentar, estava
muito sonolenta, nisso ela ja tinha voltado tomar os remédios, ela persistiu ruim
até dia 29 de junho, quase sem comer e bebendo pouca 4gua. Minha mée tinha
uma viagem marcada para essa semana entéo ela foi e eu fiquei cuidando da
minha avo.

Na sexta-feira dia 30/06 ela acordou de um jeito que nunca vi, bastante

debilitada, ndo conseguiu nem beber agua de tanta tosse, engasgo e secrecao,
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na noite anterior eu ndao tinha dado remédio para dormir e mesmo assim ela ficou
poucas horas do dia acordada, nesse mesmo dia em ligacdo com minha méae
relatei o que estava acontecendo e o medo dela morrer.

No dia primeiro de julho era o dia da minha mae retornar de viagem mais
s6 chegaria a noite, a minha avé acordou muito bem, quase sem tosse, comendo
tudo que era ofertado para ela, ela estava totalmente o contrario do dia anterior.
Por ela estar bem eu nunca imaginei que seria o pior dia da minha vida, pensei
que seria uma melhora dela, pela manha ela abriu os olhos, tomou um leite, na
hora do almogo comeu, tomou agua, estava muito boa.

As 16:00 horas dei um lanche para ela, comeu tudo, sai do quarto para
buscar agua para ela e nesse tempo eu fui no quarto da minha mae mas nao
demorei nem cinco minutos e voltei com a agua para o quarto dela, quando entrei
ela estava muito amarela os labios brancos, chamei ela “vo, vod, fala comigo,
Ofelina, Ofelina, fala comigo” peguei um oximetro coloquei no dedo dela, ndo
aparecia saturacdo e nem batimentos cardiacos, nesse momento continuei
chamando-a, eu sabia 0 que estava acontecendo mas nao queria acreditar.

Em menos de cinco minutos uma das minhas irmas chegou desesperada,
eu liguei para a minha outra irma e disse o que estava acontecendo ela pediu
pra ligar para o SAMU (Servico de Atendimento Mdével de Urgéncia), liguei dei
as informacdes perguntei se eu poderia fazer alguma coisa até eles chegarem e
eles disseram que ndo. Eu sabia que a minha vo tinha falecido mas eu ainda
estava muito calma de certa forma foi 0 meu jeito de negar tudo o que estava
acontecendo, na minha cabeca s6 vinha que eu ndo consegui evitar isso, que eu
falhei.

As 16:30h 0 SAMU chegou, relatei tudo o que vinha acontecendo nesses
ultimos dias, a médica examinou ela, ndo encontrou pulso, o enfermeiro buscou
o DEA na ambuléncia mas infelizmente ndo foi encontrado um ritmo cardiaco,
as 16:40h ela olhou para mim e falou “Infelizmente a sua avo veio a ébito eu sinto
muito” nesse momento o0 meu mundo desabou.

Minha mae chegou de viagem resolvemos todas as pendencias
necessarias para o velério, infelizmente sua outra filha ndo conseguiu vir. Foi um
momento doloroso, ao chegarmos em casa sentimos o impacto de perceber que

realmente ela n&o estava aqui mais.
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Nossa vida mudou novamente e dessa vez a mudanca foi mais dolorosa
e vazia, € muito triste perder uma pessoa que era parte da sua vida, e do seu
cotidiano, passar na sala e olhar para o quarto e ndo vé-la era e ainda € muito
triste. Tivemos que nos adaptar novamente de néo a ter aqui.

O psicoldgico do cuidador de um familiar com DA fica muito abalado
achamos que nunca é o suficiente ou se estavamos fazendo as coisas certas,
se ela estava bem, confortdvel ou se ndo estava sentindo dor e essas séo
perguntas gque nunca obtivemos respostas, ela ja ndo esta mais aqui.

O cuidador responsavel pelo cuidado de uma pessoa com DA enfrenta
demandas na nossa propria saude fisica e mental, tempo pessoal e importantes
mudancas no estilo de vida. Um dos motivos que levou a gente a assumir a
funcdo de cuidador, foi a auséncia de outros familiares que pudessem
desenvolver essa tarefa. Cuidar, surgiu como uma obrigagdo envolvida na
relacdo familiar, com passar dos anos se tornou nossa rotina e por mais

cansativo sentiamos prazer em cuidar dela.
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6. DISCUSSAO

A DA é uma doenca neurocognitiva progressiva, dividida em trés
estagios com o aparecimento de sintomas cada vez mais graves decorrentes
das suas fases mais avancgadas, como, irritabilidade, agressividade e sintomas
psicoticos, acabam por gerar conflito no relacionamento entre pacientes e
cuidadores, que em sua grande maioria sdo familiares. A sobrecarga nos
cuidados, devido a necessidade de supervisao integral, leva os cuidadores a um
intenso desgaste fisico e emocional (Cesario et al., 2017).

O cuidador tem um papel fundamental na assisténcia a pacientes
com Alzheimer, e desempenhar o cuidar gera muitas limitacdes as suas proprias
necessidades pessoais. A falta de preparo, desconhecimento sobre a doenca,
exigéncias em relacdo a seguranca desse paciente e a evolugdo da deméncia
interferem no vinculo familiar e nos cuidados prestados. No contexto dos
cuidados prestados ao portador da DA, os profissionais de saude desenvolvem
um papel fundamental na assisténcia, podendo contribuir para que essa missao
de cuidar ndo seja desgastante (Gutierrez et al., 2017).

Durante os cuidados administrados pela familia o apoio multidisciplinar
pela equipe de saude foi suspenso, devido ela ndo se adequar aos critérios de
cuidados da Secretaria de Saude do municipio. Segundo o Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas da Portaria SAS/MS n°® 1.295 de 21 de novembro de
2013, o tratamento da Doenca de Alzheimer deve ser multidisciplinar,
envolvendo os diversos sinais e sintomas da doenga e suas peculiaridades de
condutas, no qual o tratamento medicamentoso vai propiciar a estabilizacao do
comprometimento cognitivo, do comportamento e da realizacdo das atividades
da vida diaria, com um minimo de efeitos adversos (Noleto et al., 2022).

A funcao do cuidador é se adaptar ao padrao de vida do portador
de DA, tornando-se, assim, muito dificil, pois sera necessario privar-se de
sua propria individualidade em beneficio do proximo, e ainda acaba se
deparando com a falta de informagdes e adequadas orientacOes referentes
aos cuidados (Leite et al., 2016). As mudancas no cotidiano do familiar
cuidador vem rapidamente e de maneira decisiva no cuidar e na vida da
pessoa com DA.

Dentre as principais disfuncionalidades presentes nos individuos
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acometidos por AVC, estdo aquelas que acarretam distlrbios neurologicos e
fisicos como: a fraqueza muscular, os distarbios na linguagem e a disfagia que
podem prejudicar, respectivamente, a locomo¢do, a comunicacdo e a
alimentacgéao (Perlini et al., 2005).

Essas alteracbes impactam negativamente o desempenho das
atividades basicas de vida diaria e a pessoa que sobreviveu ao AVC
consequentemente precisa de ajuda constante em seu cotidiano. Necessitando
assim, de um cuidador informal para desenvolver e auxiliar durante suas
atividades (Johann et al., 2015). Na sequencia do episédio de AVC ela teve
hemiplegia, resultando na paralisia dos membros inferiores e superiores do lado
esquerdo.

Apos o diagnostico de DA sua filha e eu passamos a ser suas cuidadoras
de tempo integral abdicado muitas vezes de seus compromissos diarios.
Segundo Falcéo (2016) a fungéo do cuidador tem como prioridade contribuir para
gue todas as necessidades pessoais, rotina e do ambiente em que o paciente
vive sejam supridas e normalmente € assumida por uma Unica pessoa.
Sociodemogréaficamente essa funcédo é executada em sua grande maioria por
cuidadoras mulheres (Falcao et al.,2016).

A partir do momento em que a familia se torna cuidadora, desencadeia
mudangas significativas para todos os envolvidos e em todos os aspectos. Além
disso ha o desenvolvimento de relagdo Unica com aquele paciente, que inclui
compromisso e responsabilidade minimizando os fatores que possam fazer a
doenca evoluir (Kamada et al.,2018).

O familiar com o passar dos anos nés como cuidadoras comegamos a
sentir cansaco fisico e metal, o cuidado diaria e intenso abala o psicolégico do
cuidador. Bertazone (2016) descreve que é preciso reconhecer também que é
inevitavel o aparecimento com o tempo, do cansaco, ansiedade, soliddo e a

sensacao de ser prisioneiro em um papel e ter tarefas que comprometem a
liberdade dos seus proprios sentimentos e vontades (Bertazone et al.,2016).

Uma dificuldade referida pelas cuidadoras esta relacionada a higiene
corporal da pessoa idosa, visto que algumas se negam a fazer uso das fraldas e
negam o cuidado de uma outra pessoa. Em uma pesquisa realizada na cidade

de Sao Paulo, com objetivo de identificar as atividades de cuidado, facilidades e
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dificuldades vivenciadas pelos cuidadores de pessoas idosas com DA, mostrou
gque as acOes de cuidado no cotidiano dos cuidadores desenvolvem,
principalmente, as atividades relacionadas a alimentacdo, higiene e medicacéo
(Sakman et al.,2013).

Cuidar de uma pessoa idosa com DA vai além da vontade de querer
cuidar, em decorréncia da complexidade que o cuidado exige, envolve
conhecimento, desenvolvimento de habilidades, iniciativas que exigem
paciéncia, amor e, algumas vezes, renuncia de seu projeto de vida. Esses fatos
contribuem para que os familiares cuidadores vivenciem sobrecarga fisica,
emocional e social no cotidiano de cuidados (Floriano et al.,2012).

E importante ressaltar que o manejo da doenca é multidisciplinar e
envolve uma equipe de profissionais de saude, incluindo médicos, enfermeiros,
psicologos, terapeutas ocupacionais, entre outros, trabalhando em conjunto para
fornecer a melhor assisténcia possivel aos pacientes e suas familias (Matos;
Ferreira, 2023).
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Ao longo desta jornada a reflexdo sobre o cuidado a um familiar com
Alzheimer, ficou evidente que o enfrentamento dessa realidade desafiadora vai
muito além da esfera clinica.

O presente estudo proporcionou uma imersdao profunda nas
complexidades emocionais, fisicas e sociais enfrentadas ndo apenas pelo
paciente, mas também pelos familiares encarregados do cuidado.

O relato de experiéncia apresentado neste trabalho ndo apenas trouxe as
dificuldades inerentes ao processo de lidar com a pessoa com Alzheimer, mas
também destacou a resiliéncia, 0 amor e a paciéncia necessaria para oferecer
um cuidado compassivo e eficaz.

Os desafios diérios, as estratégias improvisadas e as pequenas vitorias
llustram vividamente a dindmica do cuidado a uma pessoa com deméncia.

Além disso, a partilha de experiéncias pessoais neste trabalho visa ndo
apenas informar, mas também estabelecer uma conexdo empatica com outros
cuidadores que possam enfrentar desafios semelhantes.

A comunicacao aberta sobre as realidades do cuidado ao Alzheimer é
essencial para construir uma rede de apoio e compreensdo muatua entre 0s que
vivenciam essa jornada.

Em dltima anélise, este relato proporcionou uma visdo aprofundada das
diversas dificuldades do cuidado a pessoa com DA, destacando ndo apenas 0s
desafios, mas também a capacidade humana de adaptar-se e crescer frente as
adversidades.

Que este trabalho possa servir como um testemunho do amor
incondicional e do comprometimento que permeiam a jornada do cuidado familiar
ao enfrentar uma pessoa com DA em sua familia e que inspire uma maior
conscientizacdo e apoio aqueles que dedicam suas vidas a essa nobre tarefa.

Essa experiéncia contribui positivamente na minha formacao pois atravées
dos conhecimentos tedricos e praticos adquiridos conseguirei realizar um
atendimento com mais sabedoria, amor e empatia ao paciente com DA e seu

cuidador.
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