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Resumo

A Doenca de Alzheimer é uma sindrome caracterizada pelo declinio de multiplas fungdes
cognitivas associadas a alteracbes psicologicas, de personalidade, de comportamento e
perda de algumas habilidades sociais. Assim, cuidar de pessoas com doenca de Alzheimer
e dar suporte a essas familias € um desafio, além de tal doenca ser considerada um
importante agravo a saude dos idosos porque tem como desfecho limitagdo da capacidade
funcional e cognitiva, dependéncia e comprometimento da participacdo social. Relatar e
refletir acerca do grupo de ajuda mutua como estratégia de cuidado ao familiar de pessoas
com Alzheimer. Trata-se de um Relato de experiéncia a partir das vivéncias de um grupo
de ajuda mutua consolidado ha mais de 20 anos na Universidade Federal de Santa
Catarina. A metodologia utilizada no grupo versa a partir de encontros quinzenais de fluxo
continuo e por livre demanda, acolhimento das familias, rodas de conversa, atividade de
educacdo em saude, debates tematicos, ensino de praticas de cuidado simuladas e de
estimulacdo cognitiva, bem como apoio psicoemocional voltados ao cuidador. A avaliagcéo
é realizada de forma continua, ao findar cada encontro, sendo possivel a partir de entéo,
manter, aprimorar ou incluir novas demandas de temas e de a¢Ges no grupo. Soma-se isso,
a avaliacdo anual onde sdo computados o alcance das metas programadas e atingidas, as
familias beneficiadas e o envolvimento académico no projeto. O grupo possibilita
compartilhar experiéncias e conhecimentos acerca da convivéncia com a pessoa com
Alzheimer, além de oferecer apoio psicossocial aos participantes uma vez que se configura
como um ambiente importante de apoio emocional a cuidadores, além de ser um espaco de
ensino e aprendizado para os alunos e profissionais que ali est&o.
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Introducéo
O envelhecimento € um processo natural e que ocorre de maneira gradual e
dindmica, progressiva e irreversivel, podendo estar acompanhado por diversos problemas
relacionados a saude fisica e/ou mental (ILHA et al., 2016). Este processo, por sua vez,

traz consigo o aumento dos desafios dos cuidados demandados a essa populacdo, que

! Melissa Orlandi Honério Locks, Docente, Departamento de Enfermagem.
? Silvia Maria Azevedo dos Santos, Docente, Departamento de Enfermagem.
® Camila Hausmann, aluna de graduac&o, Curso de Graduacdo em Enfermagem.



apresenta maior vulnerabilidade por conta de danos e incapacidades tornando-os
susceptiveis ao aumento das doencas crdnico-degenerativas, comuns nessa faixa etaria,
dentre elas as deméncias como € o caso da Doenca de Alzheimer (DA) (SANTOS et al.,
2013). Segundo Alzheimer’s Disease International (2015), estima-se que ha cerca de 46
milhGes de pessoas vivendo com esse tipo de doenca no mundo.

Nos dias atuais, a DA representa a forma mais comum de deméncias em idosos,
sendo responsavel por 50 a 70% dos casos. No Brasil, apesar de ndo possuirmos muito
estudos que caracterizem a real incidéncia, estima-se que cerca de um milh&o de pessoas
sofram com essa doenca (FALCO et al., 2016). A DA costuma ser acompanhada por um
declinio cognitivo progressivo e pode ser classificada em trés estagios considerando o
estagio da evolucdo da mesma, sendo eles: inicial, intermediario e avancado, embora esta
classificacdo ndo seja estanque uma vez que na pratica cada individuo evolui de forma
unica. (CANINEU, 2013; BERALDO, 2013). Sabe-se, neste sentido, que os cuidados
dispensados ao idoso com deméncia, ndo envolvem apenas a manutencao das atividades de
vida diaria, necessitando também de condutas que buscam manter a integridade fisica, bem
como a moral através do estabelecimento e manutencdo de comunicagdo com esse idoso e
da estimulagéo da sua interacdo com o seu ambiente e sua familia (VIEIRA, 2011). Neste
contexto, surge o papel do cuidador, que a partir da nova realidade, manifesta dificuldades
que exigem muita dedicagdo, tempo, tomada de decisdo e adaptacdo de atividades que
passam a ser de sua responsabilidade (LUZARDO; GORINI; SILVA, 2006). A
responsabilidade dos cuidados compreende tarefas que vao desde a higiene pessoal até a
administracdo da residéncia e financas.

Devido a alta exigéncia de trabalho é fundamental que o cuidador tenha orientagdes
necessarias para praticar o cuidado, de maneira que os problemas sejam mais facilmente
solucionados a partir de alternativas de assisténcia a serem prestadas, para auxilia-los nas
dificeis situagdes do cotidiano (ROCHA; CARLOS; JUNIOR, 2011). Nessa perspectiva, 0
projeto de extensdo “Grupo de Ajuda Mutua (GAM) de Familiares e Cuidadores de 1dosos
com Doenca de Alzheimer ou Doencas Similares”, mostra-se como uma estratégia de
cuidado que tem como objetivo ser um espaco de encontro que propicie a aprendizagem e a
troca de experiéncia entre os familiares cuidadores de idosos com DA ou doencas
similares, encontrando novas estratégias a fim de superar desafios e descobrir novas
formas de lidar com o cuidado no dia a dia a partir de criacGes ou de adaptacOes realizadas
por eles. A valia do projeto também se relaciona diretamente com a possibilidade de

participacdo de académicos e bolsistas no referido projeto de extensdo uma vez que
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possibilita um vasto aprendizado em diversos aspectos concernentes a doenca de
Alzheimer e sua implicacdo ndo s6 na vida do paciente, bem como seu impacto na vida dos
familiares cuidadores. Neste contexto, atraves de leituras e da propria experiéncia no grupo
com pacientes e familiares/cuidadores, o académico pode ampliar seus conhecimentos
sobre 0 que é a doenca de Alzheimer (DA), manifestacbes da doenca e seu manejo,
especialmente, os aspectos relativos a area da salde e da enfermagem. Assim, por meio do
grupo, o académico pode compreender a real necessidade do idoso e de seu cuidador, como
também as dificuldades enfrentadas no dia a dia pelos mesmos. Do mesmo modo, 0 GAM
dispbe do apoio de diversos profissionais que atuam no HU, como médicos, enfermeiros,
nutricionistas, farmacéuticos e os proprios residentes da instituicdo, bem como tem se
apresentado como ambiente exequivel para o desenvolvimento de novos estudos que visam
contribuir para aspectos relacionados & Doenca de Alzheimer, uma vez que tem sido
impulsionador de pesquisas no ambito de Trabalhos de Conclusdo de curso e de
dissertacdes. Neste sentido, 0 presente trabalho tem por objetivo relatar e refletir acerca do

grupo de ajuda matua como estratégia de cuidado ao familiar de pessoas com Alzheimer.

Metodologia

O GAM caracteriza-se como um espaco de apoio a toda comunidade que busca por
conhecimentos e ajuda dentro do contexto de doenga de Alzheimer, uma vez que se propde
a desenvolver tecnologias cuidativas e psico-socio-educativas. A populacdo atendida
consiste em familias cuidadoras de idosos com a Doenca de Alzheimer ou sindromes
similares, isto é, adultos e idosos portadores de alguma sindrome demencial. Além disso,
costumam procurar o grupo cuidadores formais e informais em busca de apoio e novos
conhecimentos. Esse projeto de extensdo estd vinculado a Associacdo Brasileira de
Alzheimer (ABRAZ) e ao Laboratorio de Pesquisa e Tecnologias em Enfermagem,
Cuidados em Salde a Pessoas ldosas (GESPI/UFSC). Entretanto, conta com outros
parceiros como o Nucleo de Estudos da Terceira Idade - NETI/PRCE/UFSC e o Nucleo
Interdisciplinar de Pesquisa, Ensino e Assisténcia Gerontogeriatrica - NIPEG/HU /UFSC.
Assim, a infraestrutura da UFSC e Hospital Universitario é fundamental para o
funcionamento do Grupo, oferecendo o respaldo que 0 GAM necessita para desenvolver-se
e consolidar-se.

A metodologia dos encontros da-se atraves de encontros que ocorrem
quinzenalmente, no periodo vespertino, na sala de atendimento aos idosos (NIPEG —

Nucleo Interdisciplinar de Pesquisa e Ensino Geronto-Geriatrico), localizada em frente a
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Area B do Ambulatério do Hospital Universitario/lUFSC. Os encontros ocorrem por livre
demanda, sendo variavel o nimero de participantes em cada reunido. Junto a esses
encontros, € realizado o acolhimento do familiar, sendo este agendado previamente e
realizado com familiares que buscam o grupo pela primeira vez, tendo como finalidade
conhecer esse familiar e seu ente com Alzheimer e fazendo uma primeira acolhida e
levantamento das necessidades. Esse momento € realizado por uma equipe que também
participa do grupo de ajuda muatua, sendo muitos deles voluntarios da propria comunidade

que possuem ou ja possuiram um familiar com Alzheimer.

Desenvolvimento e processos avaliativos

A proposta de cuidar de quem cuida tem suas bases na reflex@o acerca do papel do
cuidador familiar frente ao adoecimento de uma pessoa com Alzheimer. Nota-se que 0s
cuidados dispensados ao idoso, no caso portador de deméncia, ndo somente envolvem a
manutencdo das atividades de vida diaria. Incluem também condutas que buscam manter a
integridade fisica, bem como a moral através do estabelecimento e manutencdo de
comunicagdo com esse idoso e da estimulacdo da sua interacdo com o seu ambiente e sua
familia (VIEIRA, 2011). Segundo Ferreira e Carmo (2015), aproximadamente 80% dos
cuidados com pessoas com DA séo providos por membros da familia, realizando um papel
fundamental para cobrir as suas necessidades basicas diarias, sendo que a medida que
ocorre a progressao da doenca, o cuidado vai se tornando cada vez mais complexo que vai
desde a sua higiene pessoal até a administracdo da casa.

A vista disso, o cuidador familiar muitas vezes se sente desafiado em relacéo as
responsabilidades frente ao idoso com DA, fazendo com que venham a tona diversas
dificuldades a cerca do cuidado, de maneira que a familia se percebe cada vez mais
envolvida nas tarefas diarias, que com passar do tempo se tornam mais complexas. Neste
sentido, a proposta do grupo € poder o compartilhar de experiéncias e conhecimentos
acerca da convivéncia com a pessoa que possui Alzheimer, além de oferecer um apoio
psicossocial aos participantes.

A dindmica e estratégias utilizadas nos encontros variam de acordo com a tematica
e propria demanda do grupo. Usualmente, no primeiro encontro do ano, é realizado o
levantamento das necessidades de aprendizado para, a partir de entdo, serem elaboradas as
estratégias ao longo do ano. Dentre as tematicas e necessidade surgidas destacam-se
cuidados com medicacdo, higiene e conforto, alimentacéo, leis e direitos do paciente com

deméncia, estimulacdo cognitiva e uso de jogos. As tecnologias educativas e de apoio
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utilizadas perpassam as rodas de conversa, sendo também realizados debates tematicos,
ensino de praticas de cuidado simuladas em laboratério, oficinas de aprendizado de
estimulagdo cognitiva, atividades ludicas, eventos cientificos, entre outros.

Nota-se, neste interim, que o Grupo de Ajuda Mutua - GAM, propicia aos seus
participantes o aprender uns com o0s outros, descobrindo em conjunto solugcfes para seus
problemas, mobilizando potencialidades e melhorando a autoestima. Favorece, ainda, 0
desenvolvimento de um espirito de solidariedade o que reduz a sensacdo de isolamento e
facilita a aceitacdo da doenca. Além disso, busca promover o apoio psicologico dos
cuidadores para o enfrentamento da experiéncia face as perdas progressivas decorrentes da
doenca.

Deste modo, observamos que o GAM tem um valor significativo para os seus
participantes, evidenciado nas reunides pelo desenvolvimento do respeito matuo, reflexdo
critica e socializagdo dos membros. Este suporte social implica necessariamente na
existéncia ou disponibilidade de pessoas com as quais se pode contar que fazem o cuidador
sentir-se importante e valorizado. Portanto, o convivio no grupo propicia ainda que outros
atores possam atuar, aprender e compartilhar conhecimentos, sejam académicos ou,
profissionais propiciando a integracdo das atividades de ensino, pesquisa e extensao
associada a formacdo académica dos futuros profissionais da area da enfermagem e da
salde, auxiliando no aprendizado acerca das metodologias assistivas e novas tecnologias

cuidativas ao ser envelhecente.

Considerac0es Finais

Conclui-se que os objetivos propostos a partir do referido projeto dentro da
perspectiva de um grupo de ajuda mutua, foram alcancados na medida em que permitiu aos
seus participantes o aprender uns com 0s outros, descobrindo em conjunto solugfes para
seus problemas, mobilizando potencialidades e melhorando a autoestima. Favoreceu,
ainda, o desenvolvimento de um espirito de solidariedade, o que contribuiu na redugéo da
sensacdo de isolamento e a aceitacdo da doenca. Além disso, buscou promover o apoio
psicologico dos cuidadores para o enfrentamento da experiéncia face as perdas
progressivas decorrentes da doenca. O aspecto interdisciplinar do grupo constitui-se em
uma efetiva oportunidade de aprendizados, estreitando os lacos entre a academia e
comunidade, saberes cientificos e vivéncias pessoais, propiciando ndo s6 ao cuidador mas
também ao aluno e profissionais envolvidos ampliar seus conhecimentos, apropriar-se de

novas tecnologias cuidativas e aprimorar o olhar para um problema de satde crénico cada
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vez mais prevalente em nossa realidade, transcendendo através da estratégia utilizada, o

cuidado para além do aspecto fisico e bioldgico da doenca de Alzheimer.
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