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Resumo

Este estudo constituiu-se em um levantamento de dados acerca dos registros
realizados pelos profissionais da equipe técnica, bolsistas e académicos envolvidos no
projeto de extensdo Grupo de ajuda Mutua de Familiares de Idosos Portadores da
Doenca de Alzheimer ou Doencas Similares, sobre o atendimento telefonico aos
familiares cuidadores de idosos portadores da Doenca de Alzheimer, durante o periodo

de janeiro a dezembro de 2004.
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Introducio

As doengas demenciais constituem um dos principais problemas mundiais de
saude. A doenga de Alzheimer (DA) ¢ o tipo mais comum, sendo responsavel por 50% a
70% de todos os casos, (KELLY; 2003).

Segundo Machado (2002), a DA ¢ uma doenga neurodegenerativa progressiva,
heterogénea nos seus aspectos etiologico, clinico e neuropatoldgico. Caracteriza-se por
perdas graduais da fungdo cognitiva, como memoria, da capacidade de julgamento e
manuten¢do da fungdo intelectual.Apresenta também distirbios no comportamento e
afeto.

O Grupo de Ajuda Mutua de Familiares de Idosos Portadores da Doenga de
Alzheimer ou Doengas Similares do HU/UFSC surgiu em 1992, como uma atividade de
extensdo do Grupo de Estudos sobre Saude de Pessoas Idosas do Departamento de

Enfermagem (GESPI), constituindo-se em um dos programas do ambulatorio de
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atendimento a idosos do Nucleo Interdisciplinar de Ensino Pesquisa e Assisténcia
Geronto-geriatrica do Hospital Universitario (NIPEG/HU/UFSC).

O objetivo do projeto € o de congregar familiares e profissionais que unidos por
suas vivéncias e conhecimentos, possam desenvolver a¢des concretas visando o suporte
emocional e a atualizacdo de informagdes sobre pesquisas, diagnostico e tratamento da
doenca. (ALVAREZ et al.; 2002).

Atualmente o grupo conta com 150 familias cadastradas e uma equipe técnica
formada de professores do Departamento de Enfermagem/UFSC; assistente social,
nutricionista, enfermeiras, médico do HU/UFSC, estudantes da Pos-Graduagdo em
Enfermagem/UFSC; bolsista de extensdo e de pesquisa; psicologa e académicos do
curso de Psicologia da UNISUL. No ano de 2003 um trabalho de pesquisa-agdo
realizado por estudantes do doutorado em enfermagem com um grupo de familiares
participantes do grupo de ajuda mutua acerca do conceito de empoderamento veio
atender uma necessidade ha muito sentida que era a formagdo de liderangas de
familiares para a reivindica¢do de direitos e representagdo em instancias deliberativas
sobre saude e assisténcia social. A partir dai pode-se entdo contar com um grupo de oito
pessoas (familiares cuidadores) que se propuseram trabalhar voluntariamente na
conducdo do grupo de ajuda mutua e assumirem juntamente com a equipe técnica a
Associagdo Brasileira de Alzheimer—Regional Santa Catarina.

O método de trabalho do grupo da-se através de relagdo de ajuda. Para Duarte &
Barros (2000), “... a rela¢do de ajuda relaciona-se com a execugdo de atividades de
cuidado com base em respeito e liberdade, ou seja, tem por finalidade auxiliar o cliente
a restabelecer e manter sua autonomia”. Segundo as autoras ainda a compreensdo
desse conceito nos remete a um outro conceito, o de entre-ajuda, que implica
reciprocidade e solidariedade, onde todos necessitam uns dos outros e onde a troca
relacionada com o cuidado ndo gera sentimento de dependéncia.

Dessa forma uma variedade de atividades sdo desenvolvidas no sentido de
atender aos familiares em suas necessidades de apoio e orientacdo tais como:

e Reunides - acontecem quinzenalmente nas tercas-feiras as 14:30 horas na sala de
atendimento aos idosos do NIPEG, no ambulatdrio do Hospital Universitario/UFSC.
Em cada reunido acontecem dindmicas de grupo que favorecem o acolhimento e

oportunizam a relagdo de ajuda entre os participantes. S3o agendadas para o
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semestre e divulgados entre os familiares. Durante o ano todo sofrem interrupgdo
apenas no més de janeiro e vém sendo realizadas ha 12 anos.

e Atendimento pelo Correio - a Associagdo Brasileira de Alzheimer fornece material
informativo na forma de folder, cartilhas e fita de video que encaminhamos através
do correio, aos familiares que ndo podem participar das reunides e aqueles que
ligam solicitando informagdes sobre o grupo. Todos inicios de semestre os
familiares recebem pelo correio o cronograma de reunides e os Ultimos informativos
da Associagdo Brasileira de Alzheimer.

e Atendimento por Correio Eletronico - o e-mail abrazsc@yahoo.com.br ¢ divulgado
nos materiais informativos educativos distribuidos aos familiares para que os
mesmos possam comunicar-se através do correio eletronico. Mensagens eletronicas
sdo enviadas por familiares pedindo sugestdes ou orientagdes especificas. Procura-se
responder com agilidade e presteza aos familiares de maneira a apoia-los no cuidado
ao seu familiar portador. As solicitagcdes por correio eletronico sdo menos comuns,
mas também ocorrem.

e Acolhimento - o acolhimento surgiu com o objetivo de um atendimento/apoio mais
individualizado a familiares que buscavam o grupo pela primeira vez, pois essas
pessoas encontravam-se em um alto nivel de estresse necessitando serem ouvidas e
orientadas em suas necessidades individuais.

e Atendimento Telefonico - As familias buscam continuamente informag¢des sobre o
grupo, sobre a doenga e para questdes imediatas e inadiaveis e sdo atendidas por
telefone. O nuimero do grupo vem sendo divulgado em materiais informativos,
palestras, no simposio e em entrevistas. A académica bolsista de extensdo em seu
plantdo no periodo da tarde, na sala de atendimento no ambulatério do Hospital
Universitario/UFSC, atende e registra todos os telefonemas. No periodo em que nio
ha plantdo na sala telefonico mantém-se o aparelho de secretaria eletronica ligado
para a gravagdo e registro das chamadas e posterior retorno. Alem do nimero do
grupo s3o também divulgados os telefones dos profissionais da equipe técnica que

fazem o atendimento independente do horario.

Por um grande periodo de tempo os telefonemas atendidos pelos profissionais

(enfermeira, psicologo e assistente social) ndo foram registrados adequadamente,
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dificultando uma avaliacdo da eficacia desse tipo de atendimento. O telefonema do
familiar caracteriza-se por um pedido de ajuda em meio a uma crise relacionada ao
enfrentamento do diagndstico a ele revelado e aos cuidados exigidos pelo portador, seu
ente querido. O atendimento telefonico acarreta um tipo de demanda que exige escutar
sensivelmente o que o familiar tem a dizer; responder a seus questionamentos, informa-
lo sobre o grupo e a doenga.

Como vérias pessoas, profissionais e académicos, fazem o atendimento, tornou-
se necessario uma padronizagdo das anotagdes assim como o registro das mesmas.
Dessa forma este estudo busca identificar a real demanda dos familiares atendidos
através da modalidade de atendimento telefonico e a efetividade da equipe técnica em

relagdo a essa demanda.

Material e Métodos

Esse estudo constituiu-se em um levantamento de dados a cerca dos registros
realizados pelos profissionais da equipe técnica, bolsistas ¢ académicos envolvidos no
projeto de extens@o: Grupo de ajuda Mutua de Familiares de Idosos Portadores da
Doenga de Alzheimer ou Doengas Similares, acerca do atendimento telefonico aos
familiares cuidadores de idosos portadores da Doenca de Alzheimer, durante o periodo
de janeiro a dezembro de 2004.

O atendimento telefonico ¢ uma atividade de relevancia junto ao grupo, pois
através dela se faz o contato inicial entre a comunidade em geral e o projeto de
extensdo.

Dessa forma a metodologia desse trabalho foi a de caracterizar os telefonemas,
seu conteudo e a capacidade de atendimento dessa demanda pela equipe técnica.

Para a coleta de dados foi elaborada uma ficha que consta das seguintes
informagdes: data, nome, enderego, cidade, codigo de enderecamento postal, telefone,
nome do portador, grau de parentesco, diagnostico, tempo de diagndstico,
encaminhamento dado a questdo e o responsavel pelo atendimento. Estas fichas foram
encadernadas e distribuidas aos profissionais e académicos envolvidos no atendimento
telefonico ficando um caderno de fichas na sala de atendimento no ambulatério do

Hospital Universitario/UFSC, outro na sala 18 do Departamento de Enfermagem, outro
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no Servigo Social do HU, e outros dois entregues a psicdloga, e a Coordenadora do

projeto.

Resultados e Analise

As fichas preenchidas foram recolhidas e os dados foram organizados em
quadros, que serdo discutidos com base na literatura em questdo, conforme segue.

O Quadro 1 mostra as regides de onde partem as ligacdes telefonicas. Um
grande numero (49 ligacdes) sdo da Grande Florianopolis, enquanto um nimero menor
(9) foram registradas como sendo de cidades mais distantes. Destaca-se, neste quadro, a
falta de registro de 9 ligagdes, que ja se pode avaliar como um ponto negativo no

desenvolvimento da atividade.

Quadro 1: Procedéncia das Ligagdes Telefonicas

Cidade Numero de Ligacoes
Grande Floriandpolis
(Floriandpolis, Sao José,
Biguacu, Palhoca). 56
Outras cidades do interior do
Estado (Penha, Rio do Sul,
Gaspar, Rio do Campo,

Lages, Itajai, Baln. Camboriu, 9
Ubatuba, Xaxer¢)

Sem Registro 9
TOTAL 73

Cuidar de uma pessoa com doenga de Alzheimer pode ser uma tarefa muito
estressante, uma vez que exige 24 horas de aten¢do e cuidados exclusivos. Geralmente o
cuidador ndo tem apoio dos familiares nessas horas, cansa-se fisica e mentalmente por
acordar as vezes no meio da noite para o cuidado ao portador, por ter que cuidar da casa
sozinho, administrar as finangas, acompanhar o portador a cada passo, acabando por
isolar-se socialmente e esquecer da propria saide ou da propria vida.

A maioria dos familiares liga em busca de informagdes sobre o grupo (seu
funcionamento, como fazer para participar, os dias € o horario das reunides), pois dizem
precisar de apoio e informacdo sobre a doenca. Essa ligagdo telefonica ocorre muitas
vezes apods a divulgacdo do grupo pela midia ou quando orientado por outros familiares

e profissionais.
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Alvarez (2001), em tese de doutorado, identificou que familias que cuidam de
idosos dependentes sempre esperam por ajuda e buscam por essa ajuda na comunidade
apesar da escassez dos servicos. E diante da falta de suporte social e servigos publicos
de saude para o atendimento dessa demanda, o grupo de ajuda mutua tem se mostrado
de grande valia para familiares cuidadores de portadores da doenga de Alzheimer ou
doengas similares. O apoio e a informagdo sdo decisivos para a compreensdo da
complexidade da situacdo na qual se encontram, possibilitando as familias buscar
objetivamente por recursos necessarios para o seu enfrentamento.

No grupo o cuidador encontra solidariedade e fica mais aberto para receber e
oferecer ajuda. A ajuda visa também propiciar melhor conducao dos conflitos formados
ou mesmo preven¢do daqueles antevistos. Tudo isso colabora para sua estabilidade
emocional, aprendendo a conviver com os problemas de modo realista. [Caovilla, 2002]

As pessoas ligam porque tem necessidade de entender a doenga, ou seja,
receberam um diagnostico médico e ndo se encontraram devidamente orientadas, ou
ainda estdo perplexos com a noticia e informagdo acerca do diagnostico. Surgem
também telefonemas de idosos preocupados com suas falhas de memoria. Nesse sentido
as pessoas sdo ouvidas e orientadas em suas duvidas de maneira a tranqiiliza-las
oferecendo apoio e suporte do grupo.

Outra davida relevante dos familiares é em relacdo ao recebimento de medicagao
fornecida pela Secretaria Estadual de Saude — SES, segundo Portaria No.703/GM/2002
[Brasil, 2002], que define os medicamentos que devem ser oferecidos pela SUS ao
portador da Doenca de Alzheimer mediante prescricdo médica e solicitagdo formal junto
a SES.

A demora nesse atendimento tem sido a grande queixa dos familiares que vém
no medicamento uma chance de melhora no quadro do portador e se frustram com a
espera e a falta de noticias sobre o andamento do processo.

Segundo Caovilla e Canineu (2002), uma das maneiras mais importantes de
ajudar as pessoas ¢ oferecer-lhes informacao. As pessoas que possuem informacao estio
melhor preparadoras para controlar as situagdes em que se encontram.

Os encaminhamentos sdo feitos conforme as solicitagdes dos familiares. Como
mostra o quadro 2, as maiores duvidas dos familiares sdo referentes a doenca e ao

funcionamento do grupo de ajuda mutua. Informa-se entdo ao familiar a data, o horério
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e o local das reunides e ainda é enviado pelo correio um envelope contendo material
informativo sobre a doenga de Alzheimer e com o cronograma de reunides do grupo.
Quando esse familiar liga interessado em participar do grupo pela primeira vez ¢

encaminhado para o acolhimento, como se observa no quadro 3.

Quadro 2: Tipo de solicitagdes do familiar cuidador ao telefone

Solicitacées pelos familiares Numero de ligacoes
Referente a Doencga 25
Funcionamento do Grupo 48
Orientacgdo acerca de consulta médica 8
e distribui¢do de medicagdo
Ajuda em momento de crise pela 1
Dificuldades com paciente
Informagdes sobre Simpdsio sobre a 3
Doenga de Alzheimer realizado
anualmente
Informacdes sobre Clinica para 2
internagao
Nao Registrado 4
Total 91

Quadro 3: Encaminhamentos feitos pela equipe técnica ao familiar cuidador

ENCAMINHAMENTOS NUMERO
Material informativo 36
Orientagdo sobre a reunido do grupo 35
Agendamento para atividade de 5
acolhimento

Contato com ABRAz 1
Consulta médica e distribuicio de 5
medicacao

Orientacdo sobre o Simposio sobre a 3
doenga de Alzheimer

Total 85

Ao comparar os quadros 2 e 3 observa-se uma inconsisténcia entre as
solicitacdes dos familiares e as orientagcdes/encaminhamentos da equipe técnica. Isso
sugere a dificuldade que os profissionais e académicos tém em realizar um registro

sistematizado do atendimento telefonico.
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Quem mais assume o papel de cuidador geralmente sdo as mulheres: a filha, a
esposa, a irma, a neta. Na grande maioria das vezes, recai sobre um membro da familia

que ja mora com o idoso.

Quadro 4 :Grau de parentesco da pessoa que busca pelo atendimento telefonico
com o portador da DA

GRAU DE PARENTESCO NUMERO
Filha 37
Filho 6
Neta 5
Esposo 3
1
1
1
1

Esposa
Nora
Empregada
Irma

Sem Registrro 18

O cuidador assume, na maioria das vezes, um papel que lhe foi imposto pela
circunstancia, € ndo por escolha prdpria; apesar de, no inicio, também achar que esta
missdo naturalmente seja sua. Com o passar do tempo o cuidador familiar sente-se
sobrecarregado com a tarefa de cuidar, pois o processo da doenga apesar de lento ¢
continuo tornando-se cada vez mais complexo e solitario.

Se houver uma estrutura familiar favoravel, ou seja, familiares dispostos a
tomarem o papel de cuidadores deste idoso, melhor para todos e, principalmente, para o
idoso. Se, no entanto, pouco ou somente um assumir o cuidado, todos, inclusive e
principalmente o idoso, saem perdendo.

Os dados coletados mostram que 37 das ligagdes foram feitas pelas filhas.As
filhas nesse caso nem sempre sdo as cuidadoras principais, mas sdo as que buscam
informag@o para poder auxiliar a mée ou o pai que estdo no papel de cuidador principal.
A literatura internacional e também em nosso meio tem nos mostrado que ¢é
principalmente a mulher que cuida dos idosos dependentes. Em primeiro lugar as filhas
e em segundo as esposas. [Gongalves et al;1996].

Esta doenga atinge homens e mulheres independente da raga ou classe social.
Geralmente manifesta-se apds os 60 anos de idade apesar de existirem casos descritos

na literatura de pessoas de meia idade que desenvolveram a DA. [Caovilla e Canineu,

2002]
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Segundo os dados coletados a maioria dos portadores ¢ do sexo feminino ¢ a
faixa etaria com mais casos foi a de 70 a 79 anos e a de 80 a 89 anos. Conforme mostra
a literatura a doenga ¢ mais comum em pessoas idosas e quanto mais idade maior € o
risco de aparecimento da doenga, ou seja, apos os sessenta anos o risco de

desenvolvimento da doenca dobra a cada cinco anos vividos [Machado, 2002].

Quadro 5: Idade e sexo do portador relacionados ao atendimento telefonico

Idade do Sexo Sexo Total
portador Feminino Masculino
--- 59 2 2
60 --- 69 4 3 7
70 --- 79 11 9 20
80 --- 89 14 4 18
90 --- 1 1
Total 32 16 48

Consideracoes Finais

Esse estudo destaca a importancia do levantamento realizado acerca do registro
de uma das atividades de extensdo realizadas no projeto Grupo de Ajuda Mutua de
Familiares de Idosos Portadores de Doenca de Alzheimer ou Doencas Similares, do
Departamento de Enfermagem da UFSC.

O levantamento permitiu uma avaliacdo das atividades com vistas a seu
aprimoramento para um melhor atendimento a comunidade assim como o
desenvolvimento de atividades académicas que ocorrem no espago do projeto.

Avalia-se, nesse estudo, que ha necessidade de revisar a ficha de registro do
atendimento telefonico e realizar uma nova orientacdo a equipe técnica quanto ao seu
preenchimento.

A sistematizagdo das atividades realizadas no projeto permite a analise de seus
registros como uma possibilidade de avalia¢do interna e externa do desempenho desse

projeto junto a comunidade, bem como sua efetividade perante a Universidade.
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