270

QUALIDADE DE VIDA DO FAMILIAR CUIDADOR DE IDOSOS COM ALZHEIMER:
CONTRIBUICAO DE UM PROJETO DE EXTENSAO

Silomar Ilha', Claudia Zamberlan?, Maria Helena Gehlen?, Matheus Viero Dias?,
Glaucia Dal Omo Nicola*, Dirce Stein Backes®

RESUMO: O presente estudo objetivou descrever a percepc¢ao dos familiares cuidadores de idosos portadores da doenga
de Alzheimer, integrantes de um projeto de extensao (AMICA), a respeito da contribuicao deste projeto para a melhoria da
sua qualidade de vida. Trata-se de uma pesquisa descritiva-exploratoria, de carater qualitativo, desenvolvida por meio de
questionario semiestruturado, aplicado entre Abr e maio de 2011, a seis cuidadores/familiares de portadores de Alzheimer.
Os dados analisados resultaram nas categorias Qualidade de vida, um bem estar individual e coletivo;, Grupo AMICA como
promotor da qualidade de vida, e Oportunidade de estabelecer didlogos de saberes resultando em maior compreensdo
sobre a doenga. Neste constructo, o0 Grupo AMICA tem se mostrado como um importante promotor da qualidade de vida
dos familiares cuidadores, os quais reconhecem sua importancia. No entanto, torna-se necessario, mais estudos a respeito
da qualidade de vida dos familiares cuidadores de idosos portadores da doenca de Alzheimer.

PALAVRAS-CHAVE: Doenga de Alzheimer; Idoso; Qualidade de vida; Enfermagem.

QUALITY OF LIFE FOR FAMILY MEMBERS CARING FOR THE ELDERLY WITH
ALZHEIMER’S DISEASE: CONTRIBUTION TO AN EXTENSION PROJECT

ABSTRACT: This study aimed to describe the perception of family members caring for elderly relatives suffering from
Alzheimer’s disease, members of an extension project (AMICA), concerning the contribution of the project to the improving
of their quality of life. It is descriptive-exploratory research, with a qualitative character, carried out through a semi-
structured questionnaire, and was applied between April and May of 2011, to six carers/family members of persons with
Alzheimer’s disease. The data analyzed resulted in the categories Quality of life, individual and collective well-being,; the
AMICA Group as a promoter of quality of life; and Opportunity to establish dialogs of knowledge resulting in greater
comprehension about the illness. The AMICA Group, in this construct, is shown as an important promoter of the quality
of life of family carers, who recognize their importance. However, more studies are necessary on the quality of life of
family carers for elderly persons suffering from Alzheimer’s disease.

KEYWORDS: Alzheimer’s disease; Elderly; Quality of life; Nursing.

CUALIDAD DE VIDA DEL FAMILIAR CUIDADOR DE ANCIANO CON ALZHEIMER:
CONTRIBUCION DE UN PROYECTO DE EXTENSION

RESUMEN: El presente estudio tuvo el objetivo de describir la percepcion de los familiares cuidadores de ancianos
portadores de la enfermedad de Alzheimer, integrantes de un proyecto de extension (AMICA), acerca de la contribucion de
este proyecto para mejorar su cualidad de vida. Esta es una investigacion descriptiva-exploratoria, de caracter cualitativo,
desarrollada por medio de cuestionario semi estructurado, aplicado entre abril y mayo de 2011, a seis cuidadores/familiares
de portadores de Alzheimer. Los datos analizados resultaron en las categorias Cualidad de vida, un bienestar individual y
colectivo; Grupo AMICA como promotor de la cualidad de vida, y Oportunidad de establecer didlogos de saberes resultando
en mayor comprension sobre la enfermedad. En este constructo, el Grupo AMICA se muestra un importante promotor
de la cualidad de vida de los familiares cuidadores, los cuales reconocen su relevancia. Sin embargo, son necesarios mas
estudios acerca de la cualidad de vida de los familiares cuidadores de ancianos portadores da enfermedad de Alzheimer.
PALABRAS CLAVE: Enfermedad de Alzheimer; Anciano; Cualidad de vida; Enfermeria.
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INTRODUCAO

A Doenga de Alzheimer (DA) foi descrita, pela
primeira vez, em 1906 pelo neuropatologista alemao
Alois Alzheimer e recebeu essa denominac¢do em
1910 por Kraepelin. E, nessa época, acreditava-se
que tal desordem estava restrita a formas graves de
deméncia pré-senil de evolucdo rapida, com presenca
de placas senis ¢ de emaranhados neurofibrilares®.
Esta patologia ¢ considerada a forma mais comum
de deméncia entre os idosos; trata-se de uma doenca
degenerativa que se instala de forma insidiosa e causa
declinio progressivo das fungdes cognitivas ligadas a
percepgao, a aprendizagem, a memoria, ao raciocinio
e ao funcionamento psicomotor, bem como ao apare-
cimento de quadros neuropsiquiatricos com diversas
manifesta¢Ges graves®.

Estima-se que o nimero de individuos acometidos
por DA supere 15 milhdes em todo o mundo e sua
prevaléncia vem aumentando de forma significativa,
nas diversas faixas etarias'”. De acordo com as re-
centes analises estatisticas, publicados em 2012, nos
Estados Unidos da América existem 5.4 milhdes de
pessoas com Alzheimer. Destes, 5.2 milhdes possuem
idade de 65 anos ou mais®. Acrescenta-se que a cada
68 segundos algum individuo na América desenvolve
a DA ¢ que no ano de 2050 este intervalo diminuira
para 33 segundos®.

No Brasil, apesar das estatisticas ndo serem preci-
sas, estima-se que cerca de 500 mil pessoas sejam aco-
metidas por essa patologia, o que causa impacto social,
devido aos custos diretos envolvidos no cuidado com
os portadores?. Acredita-se que atualmente os custos
com a DA chegam a 200 bilhdes de ddlares e que em
2050 os gastos chegarao a 1.1 trilhdes de dolares ano®.
Esses fatores colocam esta doenga, juntamente com
outros tipos de deméncia, como importante problema
de satde publica em todo o mundo®.

O Alzheimer leva os individuos a um estado de
dependéncia de um cuidador que podera ser formal
ou informal. O cuidador formal ¢ aquele que possui
formacdo especifica para o cuidado, geralmente sdo
auxiliares e/ou técnicos em enfermagem que prestam
cuidados no domicilio, com remuneracdo. Enquanto
os cuidadores informais sdo, normalmente, familiares,
amigos, vizinhos ou membros de grupos religiosos,
sem formagao profissional especifica e, normalmente,
nao remunerados®.

Quando se trata do cuidado ao idoso com DA,
na grande maioria das vezes, o cuidado ¢ exercido
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por um familiar. Essa assisténcia se da para que suas
necessidades sejam atendidas, ja que as dificuldades
geradas pela doenca se somam as ocasionadas pelo
avanco da idade. Dessa forma, o familiar cuidador
configura-se como um elemento indispensavel no
processo saude-doenca, responsabilizando-se por
todos os cuidados que envolvem o idoso®”. A esco-
lha do familiar cuidador dar-se-a através de critérios
que levem em conta vontade propria de assumir a
responsabilidade pelo cuidado diario, disponibilidade
de horarios, por insisténcia de outros membros da
familia, ou até mesmo, por falta de opgdo, visto ser
o unico familiar do portador de DA®,

Neste processo de cuidado didrio, o familiar cuida-
dor, muitas vezes, abdica de suas prioridades em prol
do cuidado, fato este que contribui para um declinio na
qualidade de vida do cuidador e este declinio, junto ao
estresse psicossocial, ¢ influenciado pelo modo como
as pessoas (re) organizam suas estratégias de enfren-
tamento frente a doenca®.

Desse modo, ¢ importante que existam grupos
de apoio ao familiar cuidador com vistas a melhoria
da sua qualidade de vida. Nessa oOtica, a extensao
universitaria, o ensino e a pesquisa emergem como
estratégias consideradas basicas na Universidade, as
quais devem ser equivalentes ¢ merecem igualdade
em tratamento por parte das instituicdes de ensino
superior. Portanto, este artigo dara énfase na extensao
universitaria pela possibilidade de aproximacdo do
meio académico junto a sociedade.

Nesta perspectiva, sustenta-se o Projeto de Exten-
sdo intitulado “Assisténcia Multidisciplinar Integrada
aos Cuidadores dos Portadores da Doenga de Alzhei-
mer (AMICA)” que possui como objetivo principal
prestar assisténcia ampla aos cuidadores, debatendo
assuntos do cotidiano relacionados ao Mal de Alzhei-
mer, favorecendo uma relagdo de reciprocidade entre
os cuidadores, profissionais e estudantes, bem como
troca de ideias e de interatividade.

Com base no exposto e em face a doenga que vem
crescendo significativamente com o aumento da ex-
pectativa de vida no Brasil, questiona-se: o Projeto de
extensao AMICA tem conseguido alcangar seu objetivo
de proporcionar melhoria na qualidade de vida dos
familiares cuidadores dos portadores de Alzheimer?

Por meio dos enfoques supracitados, objetivou-se
descrever a percepgdo dos familiares cuidadores de
idosos portadores da DA, integrantes de um projeto
de extensdo, a respeito da contribui¢do deste projeto
para a melhoria da sua qualidade de vida.
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METODO

Trata-se de uma pesquisa descritiva-exploratoria,
de carater qualitativo. Esse tipo de pesquisa objetiva
proporcionar uma visao geral sobre determinada si-
tuagdo e pode ser considerada como a primeira etapa
de uma pesquisa mais ampla, uma vez que, em de-
corréncia dos seus resultados, podem ser organizados
planos estratégicos de agdo e, assim, a pesquisa pode
contribuir para a mudanca da realidade investigada®.

A pesquisa foi realizada nas dependéncias do
Centro Universitario Franciscano, com familiares
cuidadores de idosos portadores de DA que partici-
pam do projeto de extensdo AMICA. Neste projeto,
participam, regularmente, em média 10 familiares
cuidadores, porém, ndo existe um ntimero especifico
em decorréncia da ndo permanéncia fixa de muitos
familiares, ou seja, alguns participam de encontros,
ausentam-se do grupo algum tempo, por motivos
diversos e depois retornam.

Como critérios de inclusdo, estabeleceram-se: ser
familiar cuidador de idoso portador da DA e estar
participando assiduamente das reunides semanais da
AMICA. Foram, portanto, excluidos aqueles que sdo
familiares formais, que participam em alguns encon-
tros ¢ ausentam-se do grupo por outro periodo.

Os dados foram coletados entre os meses de Abr
¢ maio do ano de 2011, por meio de questionario se-
miestruturado contemplando as seguintes questoes
norteadoras: “para vocé o que ¢ qualidade de vida?”;
“vocé acredita que o grupo AMICA contribui para
melhoria de sua qualidade de vida? De que maneira?”;
“que contribui¢des os académicos e professores que
atuam no grupo agregam aos conhecimentos que vocé
ja dispde por ser cuidador de um idoso portador da
doenga de Alzheimer?”.

Os dados foram analisados e categorizados se-
guindo a analise de contetido de Bardin”, a partir de
uma pré-analise (organizando o material coletado e
sistematizando as ideias através de leitura meticulosa
das respostas obtidas na entrevista) e, a seguir, a ca-
tegorizagdo das unidades de registro, a qual resultou
em trés categorias.

Foram considerados os preceitos éticos e legais que
envolvem a pesquisa com seres humanos, conforme
resolugdo 196/96 do Ministério da Saude®. Assim,
foi distribuido anteriormente o Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido para os participantes da
pesquisa, sendo este em duas vias, ficando uma em
poder do participante e outra em poder do pesquisador.

Manteve-se o anonimato dos depoentes € 0s mesmos
foram identificados pela letra “A” referente AMICA,
seguida de um algarismo numérico, conforme ordem
de entrevista: (Al, A2, A3..).

A pesquisa obteve a autorizacdo da Coordenadora
do projeto de extensdo e aprovagdo pelo Comité de
Etica em Pesquisa do Centro Universitério Franciscano
sob o nimero 435.2010.2.

RESULTADOS

Atenderam aos critérios de inclusdo e aceitaram
participar de maneira voluntaria, apds assinatura do
termo de consentimento livre e esclarecido, seis fami-
liares cuidadores de idoso portador de DA.

A partir dos depoimentos dos proprios familiares
cuidadores participantes do estudo e da existéncia de
subsidios para a analise, as categorias foram: Qua-
lidade de vida, um bem estar individual e coletivo,
Grupo AMICA como promotor da qualidade de vida,
Oportunidade de estabelecer didlogos de saberes,
resultando em maior compreensdo sobre a doenga.

Os participantes encontram-se com idades entre
51 e 68 anos, sendo cinco mulheres € um homem. O
tempo que estam cuidando diariamente do familiar
idoso portador de DA variou entre 4 e 14 anos.

Qualidade de vida, um bem estar individual e
coletivo

Os familiares cuidadores de idosos com Alzheimer,
participantes deste estudo, possuem um conceito de
qualidade de vida (QV) que permeia lazer, alimenta-
¢ao, atividade fisica e valores morais individuais e/ou
coletivos, como referem nas falas:

E levar uma vida, na medida do possivel, feliz, ndo
sofrendo nenhuma falta dos minimos indispensaveis
para sobreviver so, ou em sociedade. (Al)

Estar bem consigo mesma, participar de grupos de
convivéncias, praticar atividade fisica. Ter uma dieta
alimentar de acordo com sua idade e necessidade de
saude. (A2)

E viver com dignidade, estar sempre de bem consigo
mesma, com a vida, e cuidar da saude. (A6)

Alimentagdo, cuidar bem, viver bem consigo e com os
outros, continuar em sociedade. (A3)
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Nos relatos, evidencia-se que os familiares cuida-
dores possuem uma visdo ampliada de QV que vem
ao encontro da proposta do grupo. Observa-se que
QV faz parte do existir do ser humano como sujeito
inserido em uma comunidade, onde englobam, ser
feliz, possuir autoestima, cuidar da saude e dos ha-
bitos alimentares. Contribui para isso, segundo uma
respondente, a participagdo em grupos de convivéncia.
Esta realidade denota, que o AMICA tem conseguido
alcangar o objetivo, o qual justifica sua existéncia que
¢ o de proporcionar - dialogo de saberes entre docen-
tes, discentes e familiares cuidadores - um ambiente
participativo e dialégico que proporcione melhoria da
QV dos familiares cuidadores.

Grupo AMICA como promotor da qualidade de
vida

Os cuidadores reconhecem a importancia da
participac@o no grupo AMICA para o auxilio na QV.
Relatam que, por meio do grupo, recebem orientagdes
de forma clara e objetiva, com uma linguagem de facil
assimilacdo ao senso comum. Por conseguinte, t€ém-se
as falas:

A minha participagdo nas reunioes do AMICA melho-
rou minha qualidade, através do auxilio dos académi-
cos nos orientando, no habito alimentar, na parte de
odontologia, enfermagem e outros. (A4)

Ajudam a melhorar minha qualidade de vida através
das orientagoes claras, objetivas e de facil assimila-
¢do. (A2)

Através das minhas participagoes nas reunioes, com o
auxilio que os académicos me ddo através das orienta-
¢oes nos habitos alimentares, na parte da odontologia,
enfermagem e outros. (AS)

Esclarecendo minhas duvidas, aprendo muita coisa no
grupo. A conviver com pessoas na mesma situa¢do que
eu e a me preparar para a vida futura com o portador,
cuidando mais de minha saude, melhorando, conse-
quentemente, minha qualidade de vida. (A1)

Como se evidencia nos relatos, os familiares re-
conhecem a participacdo dos graduandos dos cursos
da saude no que se refere ao dialogo que resulta em
orientagdes e maior compreensao sobre a importancia
do autocuidado, contribuindo em uma melhoria da
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QV. Isso corrobora com o fato de que o graduando,
independente da area de atuagio, consegue estabelecer
por meio da comunicacdo, um viés transformador.
As agdes educativas promovidas pelo grupo de pro-
fissionais e alunos constituem praticas interdisciplina-
res no ensino, sdo realizadas de maneira dialdgica com
os saberes e culturas, permitindo ampliar a capacidade
de conhecer a realidade e intervir com responsabilidade
sobre ela, na garantia de vida com qualidade a todos,
principalmente, ao familiar cuidador.

Oportunidade de estabelecer dialogos de saberes,
resultando em maior compreensao sobre a doenca

Observa-se que, no grupo, ocorre a comunicagio
de tripla via, caracterizada pelo contato entre os fami-
liares cuidadores, profissionais e académicos das areas
da saude, integrantes do projeto. Assim, o saber dos
graduandos e dos profissionais de saude une-se aos
adquiridos pelos familiares no processo de cuidar. A
seguir, observam-se as falas:

E uma troca de informagdéo. Ja aprendi como preparar
uma alimentag¢do saudavel, como tratar a higiene bu-
cal, como entender o doente, maneiras de alimenta-los,
o efeito dos medicamentos, a importancia da movi-
mentagdo, a importancia do banho, e muito mais. (A2)

A partir das orientagoes fornecidas no grupo entende-
mos que devemos cuidar do nosso doente de maneira
segura e carinhosa, mas ndo podemos esquecer dos
nossos proprios cuidados. (AS)

Através das trocas de informagoes entre os académi-
cos e os professores, agregamos mais orientacoes de
como lidar com os doentes, por exemplo: como fazer a
troca de roupa, a maneira de levantar uma pessoa que
ja ndo se ajuda mais, vira-la na cama e mais outras
orientagoes. (A4)

Os académicos e professores me ajudaram bastante de
como o portador se comporta e como cuidar e entende-
lo, 0 porqué ele age daquele jeito. (A3)

As falas traduzem o que se pretende com este
grupo, quanto a socializacdo de saberes entre profis-
sionais, académicos e familiares, contribuindo com a
comunidade e com o meio académico, em prol de uma
melhoria da QV.

Por meio do AMICA, a equipe possui a oportuni-
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dade de proporcionar orientagdes acerca do cuidado
prestado, bem como do autocuidado, visto que a doenga
apresenta-se de diferentes maneiras, e o cuidador nao
podera deixar de cuidar-se em prol de prestar o cuidado.
Em especial, oportuniza-se definir alguns conceitos
que trazem duvidas aos cuidadores, os quais podem
aproveitar a oportunidade para sana-las.

DISCUSSAO

A QV pode ser entendida como uma percepgao
eminentemente humana que abarca diversos significa-
dos derivados de experiéncias, valores e conhecimentos
individuais e coletivos®. Atualmente, a defini¢do mais
divulgada e conhecida é a do grupo da Organizagio
Mundial da Saade (OMS) que a descreve como a per-
cepcdo que o individuo tem sobre sua posi¢do na vida,
no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais
vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupagdes?.

Pode-se afirmar que o conceito de QV ¢ amplo ¢
inclui uma variedade de dimensoes que nio se limitam
as condigdes de satde, controle de sintomas e inter-
vencgdes médicas ao portador. Além dos indicadores
objetivos, devem ser consideradas algumas dimen-
sOes menos tangiveis, como: sentido de seguranga,
dignidade pessoal, oportunidades de atingir objetivos,
satisfagcdo com a vida, alegria e sentido positivo de si'?.

No que se refere a QV dos familiares cuidadores,
alguns autores tém se dedicado a investigar os efeitos
estressores ¢ seus impactos. Ser cuidador demanda
tempo, amor, respeito, carinho, energia, paciéncia,
esforco e boa vontade, uma vez que as graduais perdas
cognitivas, mudangas comportamentais, emocionais
e até de personalidade do idoso exigem uma grande
capacidade de adaptagdo para que haja um convivio
satisfatorio?.

Quando se trabalha em grupo, se tem a oportunida-
de de estimular os participantes a encontrar estratégias
coletivas de enfrentamento dos problemas vivenciados,
onde cada individuo tem a possibilidade de expressar
seus sentimentos e pensamentos, dar opinides, expor
seu ponto de vista ou permanecer em siléncio, de ma-
neira que haja o compartilhamento de conhecimentos
advindos das experiéncias de cada um. E, sobretudo,
por meio das trocas, que as pessoas vao se beneficiar,
encontrando respostas para a maioria de suas davidas,
efetivando-se gradativamente a educag@o em saude por
meio dos grupos?.

Denota-se, assim, a importancia desta vivéncia

para os graduandos dos cursos da saude quais sejam
de clinica ou outros saberes, pois o saber académico,
contextualizado com os dos profissionais e dos fami-
liares, permite dizer que as atividades realizadas de
forma interdisciplinar preconizam uma tecnologia
menos dura do que aparelhos e equipamentos utiliza-
dos na pratica. Ratificando essa ideia, percebe-se
que praticar tematicas voltadas para educagdo, tanto
de profissionais quanto de estudantes, proporcionou
um olhar singular a pessoa com DA e, a sua familia,
um atendimento holistico que auxilia na promocgéo da
saude, a fim de melhorar a QV.

A DA acarreta profundas alteragdes no portador,
bem como no contexto familiar em que esta inserida,
trazendo abalo e sobrecarga emocional, principalmente
no que tange a sintomatologia de perda da memoria?.
O familiar cuidador configura-se como um elemento
indispensavel no processo, responsabilizando-se por
todos os cuidados que envolvem o idoso. Porém, esse
individuo possui uma concepcao de satde e doenga
que esta diretamente associada a forma como ele, ao
longo de sua historia de vida, foi apropriando-se da
natureza para muda-la, buscando atender as suas ne-
cessidades, ou seja, ndo dispoe de formagao especifica
e conhecimentos cientificos que respaldem sua pratica
de cuidados".

Neste constructo, levando-se em conta que a do-
enca, além de manifestar-se por perdas cognitivas,
provoca disturbios de comportamento e afeto, e que
o familiar ao assumir a responsabilidade do cuidado,
deve possuir condi¢des seguras para fazé-lo, percebe-
se a importancia das orientagdes ao familiar cuidador
para trabalhar as questdes que se tornam cotidianas
quando se possui um membro familiar com DA.

Assim, ha a necessidade do profissional conhecer
e compreender a realidade da vida didria do cuidador
do idoso portador de Alzheimer, recuperando valores
de vida, condigdes sociais e maneiras de enfrentar os
problemas. Isso exige dos enfermeiros, bem como dos
demais profissionais da area da saude, conhecimento,
adequacdo e abordagem que inclua a familia no pla-
nejamento das agdes de cuidado!.

Na perspectiva de trocas e de apoio mutuo, tem-se
a conformagdo do grupo, que emerge como caminho
para a efetivagdo das trocas de que os cuidadores tanto
precisam para qualificacdo de sua assisténcia. Portan-
to, pode-se afirmar que a pratica de grupo representa
uma forma de promover o aprendizado no que diz
respeito a educagdo e a saude, além do que a vivéncia
em grupo possibilita a inclusdo e a valorizagdo, tendo
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em vista que muitos individuos procuram, através de
discussoes e experiéncias coletivas, subsidios para o
enfrentamento de problemas de satude!®.

CONCLUSOES

As dificuldades encontradas pelo idoso portador da
DA e seu familiar cuidador sdo diversas. Desta forma,
torna-se importante trabalhar com familiares utili-
zando novos métodos que contemplem ndo apenas o
amenizar da doenga, mas sim, a efetiva atuagdo em um
contexto interdisciplinar, que vise maior autonomia,
qualidade de vida e bem-estar, uma vez que nenhuma
abordagem isolada na area da satide podera dar conta
da complexidade.

Diante disso, pode-se dizer que ha urgéncia na
criacdo de novos servicos que atendam a esta clientela,
e assim justifica-se a importancia dos projetos de exten-
s30 com vistas na melhoria da QV do familiar cuidador.
Por meio da extensdo universitaria a Universidade
interage com a comunidade na qual esta inserida,
tendo subsidios para posteriores pesquisas, auxiliando
na formacao de profissionais, ja que aproxima o saber
cientifico de realidades encontradas na pratica.

Neste constructo, o0 AMICA tem se mostrado
como um importante promotor da QV dos familiares
cuidadores, os quais reconhecem a importancia do
grupo. No entanto, torna-se necessario, mais estudos
voltados a resultados conquistados por meio de projetos
de extensdo universitaria, bem como a respeito da QV
do familiares cuidadores de idosos portadores da DA.

A sociedade, por sua vez, precisa entender que a
situagdo vivenciada pelo idoso com Alzheimer ndo ¢
apenas um problema privado, mas também uma ques-
tao de satude publica, que demanda grande investimento
financeiro em programas e politicas sociais de atencao
e promogao da QV dos idosos e de suas familias.
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