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VELHOS E JOVENS

Antes de mim vieram os velhos
Os jovens vieram depois de mim
E estamos todos aqui
No meio do caminho dessa vida
Vinda antes de nos
E estamos todos a sos
No meio do caminho dessa vida
E estamos todos no meio
Quem chegou e quem faz tempo que veio
Ninguém no inicio ou no fim
Antes de mim
Vieram os velhos
Ao jovens vieram depois de mim

E estamos todos ai

(Arnaldo Antunes e Péricles Cavalcanti)
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RESUMO

A expectativa de vida da populacdo mundial aumentou consideravelmente nos paises
em desenvolvimento, gragas os avancos tecnoldgicos dos ultimos tempos. Queda na
taxa de natalidade também tem contribuido para este aumento. O Brasil esta se
tornando mias velho, com uma expectativa de vida acima dos 65 anos. Com o0 aumento
populacional de idosos, doengas comuns da idade ganham maior expressdo, como as
cronico-degenerativas, sobretudo a Doenca de Alzheimer (DA), que além de possuir
um caréter progressivo, é incuravel. Afeta de forma drastica e definitiva o paciente, e
desestrutura a dindmica familiar. Esta doenca causa impacto emocional nos familiares
e desestabilidade financeira devido ao alto custo do tratamento. Alguns beneficios
apos a Constituicdo de 1988 e a Lei Nacional do ldoso foram alcancados, dentre ele, a
distribuicéo, através do Ministério da Saude, de sua medicacéo basica. Ndo existe cura
para a DA, mas um controle de sua evolugéo. Por este motivo, torna-se um processo
demasiadamente sofrido para o doente e sua familia. A necessidade de se eleger um
membro familiar como cuidador principal surge como exigéncia de se ter alguém
responsavel por seu tratamento, ja que este tipo de patologia evolui, deixando seu
portador totalmente incapaz de realizar atividades béasicas da vida diaria, como se
alimentar. O tornar-se cuidador, pode ndo ser uma escolha livre, e sim uma imposicao,
0 que ndo significa que este deva assumir toda a responsabilidade sozinho. A tarefa de
cuidar deve ser dividida entre todos os membros da familia, para evitar que um assuma
exclusivamente toda a carga. Este, por sua vez, € o personagem mais importante no
tratamento de DA, uma vez que € ele quem ira servir de elo de ligacdo entre o paciente
e a realidade asua volta. Tal atividade pode suscitar em sentimentos de tristeza, raiva,
angustia, sentimentos de culpa, prazer, dor, medo constante da morte. Neste sentido,
faz-se necessario o apoio familiar e profissional no que se refere ndo s6 ao diagnadstico,
como também no recebimento de informacdes, apoio e suporte durante seu tratamento
e evolucdo. Analisar a forma como a DA se manifesta e suas repercussdes no ciclo de
vida familiar passou a constituir o tema basico deste trabalho, que teve como objetivo
geral a investigacao de sua representacdo para quem € o cuidador familiar. Um estudo
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gualitativo foi realizado, como forma de atender o objetivo proposto, onde uma
entrevista semi-estruturada serviu de instrumento de coleta de dados. Os resultados
apresentaram informacdes bastante significativas como ser o género feminino o maior
responsavel pelos cuidados, como citado na literatura, assim como foi confirmado que
a tarefa de cuidar de um parente portador de DA era percebida, como uma tarefa
estressante em 80% dos entrevistados. A morte surgiu como um dado novo, sendo que
60% néo fazem relagédo da morte com a doencga de seu parente, como uma forma que
este encontrou de negar a doenca e sua consequente fatalidade. Assumi-la e

verbalizar pode ser vista socialmente como algo abominavel.

viii



SUMARIO

1 11V [ R PT
INTRODUGAO. ...ttt ne e
1. A VELHICE NO CONTEXTO SOCIO-HISTORICO BRASILEIRO...........
1.1. A questdo demografica da velhiCe...........ccccvviiiiiiiiiiiiiieeeeeee,
1.2. A historia da velhice N0 Brasil...........ccuuvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeee e
2. O ENVELHECIMENTO COMO PROCESSO DE TRANSFORMAQAO
DA VIDA HUMANA . et ean

2.1 AlteragOes do envelnecimento. ...
2.2 A velhice e seus fatores psicoldgicos relacionados a morte..................
3. A DOENCA DE ALZHEIMER, DEBILIDADES E DESADIOS NA
ATENCAO A 3 IDADE........coiioeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e,
3.1. DA enquanto PatOlOQI8. .......uuuuuuumniiiiieeeeeeei ittt e e e eeeeeeeees
3.2. Doenca de Alzheimer e suas implicagdes no ciclo de vida familiar......
3.2.1. A escolha do CuIdador...........iiiiiiiieeieee e
3.2.2. O cuidado com 0 portador de DA..........oouuiuuiiiiiieeeee e
3.2 3. EStreSSe NO CUITAI.......cceeeiiiiiieeieeiiiiieer e
3.2.4. Principais tipos de ajuda encontrados pelo cuidador.........................
3.3. Tratamento iNterdiSCIPINAr...........ooiiiiiiiii e

3.3.1. A importancia da avaliacdo neuropsicolégica para o paciente de

4. Qualidade de vida Na DA.........coo i
4.0. OBIETIVOS . ... e e e e
A0, GRIAL .
4.2, ESPECITICOS...iiiiiiiiiiiie et
5. METODOLOGIA. ... e e e e e
5.1. DeSeNnO d0 @StUO. ........cooeiiiiiiiiiiiie e eeaeeees
2 o Tor=1 e [0 I =153 (U Lo [o TP
5.3. AMOSHra dO @STUAO........coeiiiiiiiiiiiiiee e e e e eeeaeenes

vii
11
14
14
17

24
24
28

33
33
37
39
41
42
45
46

48
51
53
53
53
54
54
54
55



5.4. Variaveis do estudo..............

5.4.1. Inicio da doenca................

5.4.2. Sistema publico de SaUde..........ccevvvieiiiieiiiiiiiieeiceeeeee e

5.4.3. Apoio familiar....................
5.4.4. O tornar-se cuidador..........
LS N T NN 1 101 1 (P

546.RotinA......ccoevveiiiiiiiiann,
54.7. 0 eStreSSe...c..oevvvveeineenannnn.

5.5, Coleta de AadOsS. ......oeieeeeee e

5.6. ANALISE 0 AAUOS. .. cn e e

5.7. Aspectos éticos....................

6. RESULTADOS E DISCUSSAOQ.......ccocoiviteiiieiieeiseieseee e
6.1. Perfil da populagdo pesquisada..............ueeeiiiiiineeeeieiieeeeeeeiii e

6.2. Perfil dOS CUITAUOIES. .. ..o

6.3. Dinamica familiar como suporte ao cuidador de DA............ccccceeeeeeeennn.

6.4. Relato dos cuidadores..........

6.4.1. Inicio da doenga................

6.4.2. Sistema publico de saude.

6.4.3. Apoio familiar.....................
6.4.4. O tornar-se cuidador..........
S T A NN 1 1[0 1 (=TT

5.4.6. Rotina..........ccoevvvivvvnnnnnnnnn.
5.4.7. 0 estresse......ccccceeveeeeennnnn.
7. Consideracdes Finais..............
8. Revisdo Bibliogréfica...............

ANEXOS.......o,

Anexo |: Roteiro de Entrevista.....
Anexo Il:Termo de Compromisso

55
55
55
56
56
56
56
56
56
57
57
58
58
59
62
65
66
68
69
71
72
73
74
77
79
82
83
84



INTRODUCAO

A longevidade e o envelhecimento da populagdo brasileira é um
fendbmeno que esta desafiando cientistas, técnicos, profissionais, politicos e servigos de
saude. Este processo, apesar de estar ocorrendo no mundo inteiro, preocupa por sua
rapidez. Enquanto que nos paises desenvolvidos este processo iniciou-se de forma
lenta, permitindo o direcionamento de recursos necessarios para as areas
encarregadas de assistir o idoso como a previdéncia e especialidades médicas, nos
paises em desenvolvimento, como o Brasil, este crescimento ocorreu de forma rapida e
intensa, enquanto que o0s investimentos nos setores destinados a atender esta
populacdo ndo evoluiram com igual intensidade.

Em 40 anos, o Brasil sofreu um aumento de 500% de sua populagéo
idosa, 0 que corresponde a 14 milhdes. As projecbes para 2020 apontam para um
aumento de 15% da populacdo do pais, sendo 32 milhdes de idosos. O numero de
idosos estd constantemente em crescimento e as taxas de fecundidade estdo
diminuindo drasticamente, como registrou o censo de 2000 do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), onde para cada 100 nascimentos, 30 pessoas tornam-
se idosas, tendendo a aumentar cada vez mais.

Apesar do numero de idosos estar aumentando a passos largos, o
namero de profissionais especialistas em atendé-los cresce de forma timida, em
comparacao ao numero de especialistas infantis. Enquanto atualmente ha o registro de
80 mil pediatras, apenas 550 geriatras estdo atendendo no pais (XAVIER, 2004).

Com a precariedade da infra-estrutura necessaria para o atendimento das
necessidades do idoso, esta populacado fica sujeita a sofrer prejuizos incalculaveis na
sua gqualidade de vida, como também aumenta a probabilidade de desenvolver
doencas, devido a falta de um trabalho preventivo, oumesmo curativo de qualidade.

As patologias que mais atacam o idoso sdo as cronico-degenerativas

como as deméncias caracterizadas como alteracfes progressivas da memoria, da
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orientacao tempo-espaco, da critica, da cognicao e concentracdo. Dentro do grupo das
deméncias este trabalho enfoca a Doenca de Alzheimer (DA) devido a sua alta
incidéncia. No Brasil, ela é a causa mais comum de deméncia, atingindo cerca de 5% a
10% dos casos registrados no pais no ano de 2002 (ABRAz, 2003).

Sendo a DA um problema de salde sem tratamento definitivo, o paciente
necessita de atencdo e cuidados cada vez maiores a medida que sua evolugdo se
intensifica. Neste sentido, investigar sua manifestacao e respectiva significagcao dentro
do ciclo de vida familiar, sobretudo para o cuidador familiar, € importante para sua
analise relacionada as consequéncias que acarreta como 0 estresse e demais
sentimentos que surgem atrelados aos cuidados, enquanto problematica a ser
estudada.

Tenciona-se, no decorrer deste trabalho, a partir da exposicdo de cada
capitulo, aprofundar estas questdes abordadas acima.

Num primeiro momento sera apresentada a contextualizacdo da velhice
no Brasil enfocando sua evolucao histérica bem como a questdo demogréfica por ser
esta, fator determinante do seu crescimento e evolucao epidemiologica. Os ganhos e
perdas sociais e de saude no contexto brasileiro também serdo abordados.

Em seguida, tratar-se-& da velhice abordando as alteracfes que o
individuo sofre durante o processo de envelhecimento e sua inser¢cdo familiar assim
como seus fatores psicoldgicos relacionados a morte.

JA no momento seguinte a abordagem se volta para a DA enquanto
patologia, 0s suportes necessérios, que vao desde os servigos de salude baseados na
perspectiva interdisciplinar, dentre estes a neuropsicologia, as implicacdes no ciclo de
vida familiar, mais especificamente no que diz respeito a escolha do cuidador, a
importancia do seu papel para manter a qualidade de vida do portador da DA e a
atencdo especial que deve ser dispensada a este cuidador dado o estresse a que esta
submetido.

AplOs apresentar 0s objetivos geral e especificos, os quais foram
propostos e nortearam a realizacdo da pesquisa, discutir-se-4 a metodologia utilizada,

apresentando-a em topicos a fim de ordenar e dar maior clareza aos passos seguidos.
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Por dltimo, a pesquisa de campo, com a discussdo e analise dos
resultados obtidos e as consideragdes finais, tecidas a partir da leitura reflexiva do real
manifestado nas entrevistas.

Acredita-se, portanto que este trabalho contribuira enquanto ferramenta
para os profissionais que se dispde a lidar com o problema em pauta, bem como o
cuidador familiar, contribuindo para o éxito na tarefa de garantir maior qualidade de

vida ao seu paciente ou seu parente demenciado.
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1. A VELHICE NO CONTEXTO SOCIO-HISTORICO
BRASILEIRO

1.1. A questdo demografica da velhice:

O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) trata a taxa de
idosos comparada de criancas de uma populagcdo, como um importante indicador, se
relacionado a estrutura etéria. Pois, quanto mais elevada a taxa de idosos em relagéo a
taxa de criancas menores de 15 anos, maior serd a magnitude deste fenébmeno.

Durante o senso de 2000, ficou constatado que o Brasil ja possuia 20
idosos para cada 100 criangas (19,77%), apresentando crescimento como tendéncia.
Os idosos ja representam 9,1% (14.536,029) do total da populacdo nacional. E,
estimativas do senso para 2050 mostram que enquanto a populagdo jovem continua
caindo (passando de 28,6% para 16,2%), assim como a populagdo adulta tera uma
leve reducado e tende a continuar caindo (de 66,0% para 64,4%), a populacéo idosa
passarda a aumentar, ganhando assim importancia relativa na intensificacdo do
envelhecimento demogréfico.

O envelhecimento da populacdo mundial € um fendbmeno recente na
histéria da humanidade. Ocorre de forma irregular, a ndo ser quanto ao critério
cronoldgico, pois este processo sofre diferencas significativas que vao desde as
existentes entre paises até entre comunidades de uma mesma regido. Diferencas
culturais, sociais, econdmicas e religiosas interferem diretamente na forma de
envelhecer. A ciéncia tornou possivel a pessoa viver mais e melhor, através de suas
descobertas, permitindo que se ultrapassasse a idade limite para se chegar aos 100
anos. Como diz Ramos (apud MELO, 2003:15): “sempre existiram pessoas
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centenarias, desde os tempos mais remotos, sO que antes elas eram a absoluta
excec¢ao e hoje vao se tornando regra”.

Dentro desta expectativa, percebe-se que este novo segmento toma vulto
de forma irregular, a ndo ser pelo critério da idade. E isto est4 sendo viavel devido a
transicdo demogréfica, em que alteragbes na taxa de natalidade e mortalidade
contribuem para o aumento na expectativa de vida. Este aumento ocorreu nos paises
ricos desde a Revolugao Industrial, com a melhoria do padrdo social e educacional.
Nos paises em desenvolvimento, isto ocorreu gragas aos avancgos tecnolégicos e o
desenvolvimento de vacinas, antibiéticos dentre outros, o que favoreceu o controle das
doencas parasitarias e infecciosas, além de mudancas ocorridas no perfil reprodutivo,
obtidas através de programas que incentivavam o controle da natalidade, a partir da
década de 60 (CAMARGO e SAAD, 1990).

Melo (2003) acredita que ha trés fatores principais que contribuiram para
esta mudanca. O primeiro refere-se ao intenso processo de urbanizacdo, onde a
mulher adquiriu papel equiparado ao do homem no trabalho fora de casa, forcando
assim uma redefinicdo da familia. O segundo diz respeito as mudancas nos padrdes
socio-culturais originados pela acdo massificadora dos meios de comunicacdo. E, o
terceiro fator faz alusdo a migracdo, sobretudo da populacdo rural para as grandes
cidades. Enquanto os jovens partem em busca de melhores condi¢cbes de vida, os
idosos passam a viver dois grandes dilemas: se ndo partir, ficam com a sensacao de
terem sido abandonados. E, se partem, aumentam o0s problemas das cidades nos
niveis sociais, econdmicos e de saude, além de contribuir para a modificacdo do
espaco fisico e urbano ao superlota-lo.

A medida que o pais esta se tornando velho, com uma expectativa de
vida acima dos 65 anos, mudancas no quadro social tornam-se evidentes, como forma
de adaptacdo a nova realidade. O aumento populacional de idosos tem sido
significante desde o inicio do século XX, onde um brasileiro vivia em média 33 anos,
em relacdo aos dias atuais em que a expectativa chega a 68 anos. Foi entre a década
de 60 e 80 que a taxa de fecundidade caiu em torno de 33%, de modo a causar fortes

mudancgas na populagcao idosa, com o aumento de 8 anos na expectativa. Com base
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em estimativas do IBGE, esta populacdo ao ser comparada com a populacao total teréa
crescido 15 vezes mais no periodo de 1950 a 2020, enquanto que aquela tera crescido
apenas 05 vezes, passando a ocupar o0 6° lugar no ranking de paises mais idosos do
mundo, segundo a Organiza¢gdo Mundial de Saude (OMS).

Atualmente, o pais ocupa o0 12°, com uma taxa de crescimento da faixa
etaria acima de 60 anos, de 650 mil novos brasileiros idosos a cada ano. O IBGE
realizou um levantamento e constatou que em dezembro de 2003 ja existiam 16
milhdes de pessoas que atingiram os 60 anos. A expectativa de vida do idoso brasileiro
passou para 71 anos em 2003, motivo pelo qual o Brasil passou para a 88 posi¢éo no
ranking da Organizacdo das Nac¢des Unidas (ONU), estando situado acima da média
mundial de 65,4 anos. Esta expectativa foi comparada em 192 paises, sendo que o
Japéo estd em 1° lugar com a esperanca de vida de 81,6 anos, enquanto que no ultimo
lugar estd a Z&mbia com uma esperanca de vida de 32,4 anos. (XAVIER, 2004).

Nesse contexto, cresce a demanda por servigcos especificos em doencas
préprias do envelhecimento, num pais ainda despreparado para atendé-la. Pois,
segundo dados da Universidade da Terceira Idade (UNATI), ha uma caréncia enorme
de profissionais especializados em cuidar do idoso, sendo que apenas 550 geriatras
estdo trabalhando em todo o pais.

E, um fato para se pensar é que os idosos ndo tém como prioridade
doencas infecto-contagiosas como as criancas e sim doencas cronico-degenerativas,
como é o caso das doencas cardiovasculares e 0s processos demenciais, cujas
medidas de atendimento exigem acdes complexas, tais como equipes especializadas,
suporte para mudancas no estilo de vida, investimento na educagao, etc. com objetivo
de oferecer suporte para que o idoso possa se prevenir contra tais doengas ou mesmo
controlar seu curso ja que estas patologias ndo apresentam cura. Vera (apud Xavier:
2004) traca um cenario a respeito: “Sao praticamente 9% do total de cidadaos, que tém
um atendimento especializado. Nao digo isso em relacdo a saude, mas também em
transporte, educacao e até em diversdo” (RADIS, 2004:9).

O Brasil € um pais de dimensdes continentais, multifacetados quanto a

realidade econdémica e educacional onde se constitui o cenario onde o idoso atua. E
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dentro deste contexto, o Nucleo de Estudos em Saude Publica (NESPE) do Ministério
da Saude afirma existir um indice de 73% de idosos que dependem exclusivamente do
sistema publico de saude.

1.2. A historia da velhice no Brasil:

Até a década de 70, a questéo social do envelhecimento, assim como as
demais questdes sociais, possuiam um carater assistencialista, que objetivava assistir
as caréncias béasicas da populagéo. A filosofia politica do Brasil estava voltada para a
caridade, e, na sua grande maioria, a iniciativa estava voltada para as instituicoes
asilares que se preocupavam, apenas, com a manutencdo da vida do idoso a nivel
filosofico.

Para o idoso que possuisse melhores condi¢des financeiras, a atencéo
ficava sob a responsabilidade de sua familia. J& as comunidades rurais estavam
totalmente desvinculadas de qualquer acdo de apoio instituida por seus sistemas
politico-sociais.

O Ministério da Previdéncia Social realizou um estudo, em 1973, para
detectar o que estava sendo feito em favor do idoso. Sua pesquisa constatou que 279
obras de amparo a velhice estavam sendo erguidas, em todo o territorio nacional. A
grande maioria destas constru¢fes era asilos, que possuiam um fundo de verba
assistematica de 6érgdos federal, municipal e estadual. Também era comum a né&o
existéncia de uma politica efetiva para o setor em virtude do discurso de que o nimero
de idosos na populagio nacional era baixo, em virtude da baixa expectativa de vida. E
neste mesmo ano que o Ministério do Trabalho e da Previdéncia Social, pela Portaria
3286 (27/09) instituiu a aposentadoria por velhice, instituindo como beneficio para o
“segurado que completar 65 anos ou mais de idade, se do sexo masculino, e 60 ou
mais anos, quando do sexo feminino” (MPAS — SAS, 1997).
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Através da Portaria 82 de 04/07/1974, o Ministério do Trabalho e
Previdéncia social ampliou as formas de protecao social ao idoso segurado, além da
assisténcia prestada em hospitais e ambulatérios da rede publica e/ou privada. O
documento enfocava aspectos como o0 abandono do idoso por seus familiares,
sugerindo a interdicdo custodial do mesmo, e enfatizava o trabalho preventivo nas
comunidades visando a conscientizacdo da sociedade em relagdo a problemética do
idoso.

Somente em 1974, pressionado pelos profissionais que lidavam com a
guestao dos idosos, foi que o Ministério do Trabalho e Previdéncia Social instituiu a Lei
6179 (11/09) que implantou uma Renda Mensal Vitalicia no valor de 60% do salario
minimo do “local de pagamento” para os maiores de 70 anos e os invalidos,
definitivamente incapacitados para o trabalho, que n&o exercesse atividades
remunerada e nem qualquer forma de rendimento para o proprio sustento.

A Lei n® 6243 (24/09/1975) possibilitou a vinculagdo ao sistema
previdenciario aos cidaddos maiores de 60 anos, caracterizado como mais uma
conguista para o idoso.

O ano de 1976 tornou-se o marco na atencdo publica a velhice, apés a
realizacdo de trés Seminérios Regionais e um Nacional, coordenado pelo gerontélogo
Marcelo Antdnio Salgado, apoiado pelo Ministério da Previdéncia Social. Durante tais
eventos, foram estabelecidos um diagnéstico para a questdo da velhice no pais, e
linhas basicas de uma politica de assisténcia e promocdo social do idoso foram
apresentadas. Das constata¢des, surgiu um documento representativo da sintese de
todas as discussfes, com sugestdes a curto, médio e longo prazo. A seguir, segue 0s
pontos de maior relevancia (MPAS - SAS, 1997:22-27).
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“A — Quanto ao grau de prioridade na e da politica social, 0 seminario
considerou que o atendimento ao idoso deveria, integrar o elenco de
programas sociais prioritarios destacados pelo Il PND;

B — No que refere a atengdo governamental e da iniciativa comunitaria,
foram ressaltadas a integracdo das agéncias publicas e particulares, a
politica de administracdo indireta, de apoio aos Estados e Municipios e a
participagdo comunitéria,;

C - Quanto a valorizagédo social do idoso, objeto substantivo da politica
social, foram considerados a prestacdo de servicos, a participagdo no
processo decisdrio e a satisfagdo das necessidades basicas;

D — Quanto a operacionalizacdo da politica social para o idoso deram
considerados, entre outros, o diagndstico social, a prestacéo de assisténcia,
a capacitacédo de recursos humanos.”

Em 1977, Fortaleza, capital do Ceara, foi sede para a criacdo da
Associacdo Cearense Pro-ldoso (ACEPI), cujo objetivo era reivindicar medidas a favor
dos idosos do Nordeste. A nivel nacional, o Instituto Nacional de Previdéncia Social
(INPS) coordenou a capacitacdo de profissionais na area de atendimento ao idoso,
enquanto que a Legido Brasileira de Assisténcia (LBA) deu continuidade a este
programa no ano seguinte. Também foi expedido, no ano de 1978, o documento
“Politicas para a 3Ildade - Diretrizes Basicas”, visando oficializar as a¢des até entdo
propostas.

Foi no ano de 1979 que o MPAS atualizou e regulamentou formas de
apoio psicossocial, prestacao de servicos, indenizacdo as instituicdes asilares, além de
sua atuacao e propostas de mobilizacdo dos recursos oficias e ndo governamentais,
através da Portaria n°® 25, como forma de atender as sugestbes de técnicas no setor
gerontoldgico.

O SESC/SP realizou em 1982 o | Encontro Nacional de ldosos. O mesmo
foi considerado um fato inusitado, devido a presenca de idosos de bdo o pais, com o
intuito de receber e passar informagdes sobre os problemas do envelhecimento e da
velhice.

A Carta de Declaragcdo dos Direitos dos ldosos Brasileiros soO foi
promulgada em 1984, durante o Il Encontro Nacional de Idosos, promovido pelo SESC-
SP, no qual 2000 pessoas oriundas de 19 Estados brasileiros estavam presentes. Ja
em 1986, a LBA/RJ realizou em 1986 um seminario intitulado: O Idoso e a Politica
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Social”, como forma de reajustar suas acdoes no atendimento ao idoso (MPAS — SAS,
1997).

A Associacao Nacional de Gerontologia (ANG) foi criada em 1987, sendo
constituida por trés coordenacdes: Norte/Nordeste, Centro/Oeste e Sul/Sudeste. Sua
maior preocupacao estava voltada a abordagem e capacitagdo do corpo técnico de
entidades, instituices e até mesmo leigos encarregados de dar assisténcia ao idoso.
Também foi neste ano que o SESC/SP realizou o Il Encontro Nacional de ldosos, em
carater de mobilizacdo nacional, visando a nova constituicdo Brasileira a ser vigorada
no ano seguinte.

Em 5 de outubro de 1988, a Constituicdo da Republica Federativa do
Brasil foi promulgada. Pela primeira vez, a importancia da atencdo a velhice é dada
através de um texto juridico de ambito nacional. O Capitulo VII, que trata sobre
disposicdes da “Familia, da Crianga, do Adolescente e do Idoso” traz como abertura
para esta politica o Artigo 230:

“A familia, a sociedade e o Estado tém o dever de amparar as pessoas
idosas, assegurando sua participacdo na comunidade, defendendo sua
dignidade e bem-estar e garantindo-lhes o direito a vida.

§ 1° Os programas de amparo aos idosos serdo executados
preferencialmente em seus lares.

§ 2° Aos maiores de 65 anos é garantida a gratuidade dos transportes
coletivos e urbanos.”

Apesar de apenas um artigo da constituicdo referir ao idoso, este se
mostrou suficiente para o inicio de mudancas significativas, mesmo de forma lenta,
buscando assegurar ao idoso todos os seus direitos, seja dentro ou fora do nucleo
familiar.

Com respaldo constitucional, o Sistema Unico de Satde (SUS), desde
1991, foi iniciado o movimento de sua efetivacdo com base no principio de que a saude
deveria ser um direito de todo cidadao independentemente de sua cor, sexo, raga,
idade, condicao financeira ou qualquer outra forma de discriminagdo, sendo, portanto,
assegurado pelo Estado, como afirma o artigo 196 da Constituicdo Federal que traca

as diretrizes do novo sistema de saude, ao afirmar que: “A saude € direito de todos e
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dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a
reducdo do risco de doencas e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as
acles e servigcos para sua promocao, protecao e recuperacao”. E, para consolidar esta
definicdo, a Lei Orgéanica de Saude, no artigo 2°, confirmou que: “a saude é um direito
fundamental do ser humano, devendo o Estado prover as condi¢cfes indispensaveis ao
seu pleno exercicio”. Existe, portanto, uma concepcao legal que a saude é um direito
da cidadania.

Mesmo com o grande desafio de efetivacdo do SUS, a partir de 1991,
mesmo com respaldo garantido por lei, ndo se obteve a garantia da qualidade nos
servicos médico-hospitalares oferecidos. Este fator passou a comprometer o
atendimento ao idoso, visto que este necessitava de um servico especifico, cuja infra-
estrutura médico-hospitalar fosse capaz de responder sua demanda, levando-se em
consideracdo que esta populagdo passou a aumentar com a expectativa de vida,
tornando-se, desta forma, mais susceptivel as doencas.

Doengas como as cronico-degenerativas exigem maior investimento do
sistema de saulde, sobrecarregando a saude curativa. Pois, devido a ineficacia de uma
politica de saude preventiva, a populagéo geronta carente adoecia mais e ficava sujeita
a baixa qualidade dos servigos de saude, o que impossibilitava uma velhice saudavel.
Além do mais, os profissionais que lidavam com esta clientela ainda ndo estavam bem
cientes dos seus direitos, até por ser um assunto recente no pais.

A Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) de n° 8742, de dezembro de
1993, assegurou as pessoas carentes e 0 idso um conjunto de acdes dos poderes
publicos e da sociedade encarregados de prover a salde, a previdéncia e a assisténcia
social, e 0 assegurado a aposentadoria, enquanto um direito a Seguridade Social,
enquanto prestacéo continuada. (CAVALCANTI e SAAD, 1990).

Em 04 de janeiro de 1994, a Lei 8842 institui a Politica Nacional do Idoso
(PNI), 20 anos apés a Portaria n° 82, de 4 de julho de 1974, assinada pelo Ministério do
Trabalho e Previdéncia Social, a primeira medida normatizadora de assisténcia social

aos idosos previdenciarios.
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Regulamentada pelo Decreto n° 1948 de 3 de julho de 1996, a PNI
caracterizou-se como instrumento de garantia da cidadania dos idosos sem restri¢coes,
através de acdes governamentais nas areas de promocdo e assisténcia social,
educacéo, trabalho, previdéncia social, habitacao, urbanismo, justica, cultura, esporte e
lazer. Esta lei passou a ser regida pelos seguintes principios:

“| — A familia, a sociedade e o Estado, tém o dever de assegurar ao idoso
todos os direitos da cidadania;

Il — O processo de envelhecimento diz respeito a sociedade geral;

[l — O idosos n&o deve sofrer discriminagdo de qualquer natureza;

IV — O idoso deve ser o principal agente e o destinatario das transformacgées
a serem efetivadas através desta politica;

V — As diferengas econfmicas, sociais, regionais e, particularmente as
contradi¢bes entre o meio rural e o urbano do Brasil deverdo ser observados
pelos poderes publicos e pela sociedade geral” (Lei n° 8842, artigo 3°).

A aprovacado da Politica Nacional do Idoso (PNI) foi de fundamental
importancia, uma vez que esta politica abrangia todos os campos fundamentalmente
necessarios para a garantia da qualidade de vida do idoso na sociedade atual. No
entanto, apesar de enfocar a importancia da garantia do envelhecimento digno e com
qualidade, a PNI ndo possuia recursos destinados para sua execuc¢do, fato que tornou
invidvel sua afirmacéo no ambito dos direitos sociais (HADDAD, 2000).

Em 1999, a Organizacdo das NagOes Unidas (ONU) langcou méo da
discussdo dos direitos e da qualidade de vida do idoso, ndo s6 como forma de
prolongar a vida, enquanto uma questao social, mas como o grande desafio de garantir
sua existéncia num mundo globalizado, preocupado apenas em investir para obter
lucro (HADDAD, 2000).

Também foi instituida a Politica de Saude de ldosos, através da Portaria
1395 de dezembro de 1999, cujo objetivo se estabeleceu em ac¢des no setor saude
relativo a atencéo integral & populacéo idosa e aquela que se encontra no processo de
envelhecimento. Esta politica veio refor¢car o alto indice de utilizacdo dos servigcos de
saude pelos idosos, bem como a freqiéncia e tempo de internamento além da
necessidade de equipes multidisciplinares para o cuidar de suas patologias, uma vez

gue estas se apresentaram como multifatoriais e cronicas.
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O ano de 2002 comec¢ou com fortes mudancas politicas. O pais elegeu a
Presidéncia da Republica um ex-operario e lider sindical, através da maioria dos votos
da populacdo brasileira, também preocupado com questdes sociais como a fome, o
desemprego, a saude. Tal cenario, ndo poderia deixar a politica do idoso de fora. Em
23 de setembro de 2003, foi votado no Senado Federal, o Estatuto do Idoso, através do
Projeto de Lei da Céamara n° 57, de 2003 (n° 3561, de 1997), que define nas

disposicoes:

“Artigo 2°: O idoso goza de todos os direitos fundamentais inerentes a
pessoa humana, sem prejuizo da protegéo integral de que trata esta Lei,
assegurando-se-lhe, por lei ou por outros meios, todas as oportunidades e
faculdades, para preservacdo de sua salde fisica e mental e seu
aperfeicoamento moral, intelectual, espiritual e social, em condi¢cbes de
liberdade e dignidade” (BRASIL, 2003:2).

Cabe ressaltar ainda, que os direitos que o idoso vem conquistando nao
pode ser entendido como benesses, concessdo ou doacdo de carater assistencialista,

mas como uma assisténcia social digna de todo cidadao brasileiro.
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2. O ENVELHECIMENTO COMO PROCESSO DE
TRANSFORMACAO DA VIDA HUMANA

2.1. Alteracdes do envelhecimento:

O homem sofreu varias alteracdes durante toda sua vida,
correspondentes a trés fases: infancia, adolescéncia e velhice, cada uma delas
constituida por suas peculiaridades.

Baltes e Silverberg (1995) subdividiram estas 3 etapas para defini-las em
suas mais variadas singularidades. A infancia passou a ser composta pela fase bebé e
infancia inicial; a adolescéncia permaneceu; acrescentando ao processo evolutivo, a
meia-idade, além da fase velhice. Segundo as autoras, tais divisbes eram
caracterizadas em relacdo ao grau de dependéncia que o0 sujeito estava exposto
durante sua existéncia.

A principio, a dependéncia passou a ser conceitualizada como “um
estudo em que a pessoa seria incapaz de existir ou funcionar de maneira satisfatoria
sem a ajuda de outrem”. Sendo manifestada através da relagdo de apego e
dependéncia que a crianga teria em relagéo ao adulto e que, gradativamente iria sendo
substituido por formas mais livres de dependéncia que os adultos sentem de outros
adultos, dos filhos e do préprio meio a que pertence de forma equilibrada. No entanto,
Baltes e Silverberg (1995:74) acrescentaram a este raciocinio que a dependéncia seria
um jogo dialético com a independéncia durante toda a vida do homem ao afirmar que:
“a dependéncia é associada a termos tais como agéncia, autonomia, autoconfianca,
individuagdo e autocontrole”. E, estaria relacionado a competéncia em todos os
estagios da vida, assim como os sinais de dependéncia estariam associados a termos

opostos.
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Continuando o raciocinio de Baltes e Silverberg (1995), as mesmas
exploraram a existéncia do movimento de dependéncia/independéncia entre as
interacdes biologicas, socioldgicas e psicoldgicas. Durante as fases bebé e infancia a
dependéncia se faz maior no crescimento fisico e nas exigéncias biolégicas. A
adolescéncia, fase das exigéncias, de autonomia e constru¢cdo de uma identidade
prépria; e durante a fase adulta, pode-se considerar que haveria um certo equilibrio
entre dependéncia e independéncia das exigéncias biolégicas, sociais e psicoldgicas.
E, na velhice a dependéncia tornaria a se acentuar quando referida principalmente ao
gue se relaciona com as exigéncias sociais e metas individuais, quando esta se fazia
saudavel.

Visto que a velhice constitui-se um processo normal da vida de qualquer
organismo vivo, ndo poderia ser diferente para o ser humano. O sujeito, durante o
processo de envelhecimento, obteve muitos ganhos, mas também muitas perdas, entre
as quais a saude vista como um dos aspectos mais afetados. Mudancas corporais
passariam a ser percebidas durante o envelhecimento; algumas de forma sutil e outras
mais acentuadas. Enquanto algumas pessoas envelhecem com qualidade de vida,
outras foram submetidas a doengas incapacitantes como a osteoartrite ou doencas
degenerativas do sistema nervoso como a DA.

Zemlin (apud MELO, 2003) comenta que as alteracdes morfolégicas e
funcionais ocorridas durante o processo de envelhecimento (de células, 6rgaos,
tecidos, horménios etc.) poderiam incapacitar fisica e mentalmente o individuo,
independentemente de sua disposi¢cdo para o trabalho e da propria qualidade de vida
gue este poderia ter a seu favor. Mas, a etapa correspondente ao envelhecimento n&o
seria sinbnimo de adoecimento. Haveria, isto sim, limitagbes que surgiriam com o
passar dos anos devido as alteragfes fisiologicas e funcionais expstas, acima citadas,
e as biolégicas que Melo (2003) categorizou como:

Composicado corporal [0 a composicao lipidica aumenta, enquanto que o0s

niveis de 4gua diminuem, havendo atrofia da musculatura como consequéncia;
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Pele [0 devido a diminuicdo da camada lipidica subcutdanea e da hidratacdo
natural, a pele torna-se mais fragil, diminuindo os pélos e ocorrendo o
surgimento de manchas senis;

Org&os do sentido O visdo e audicdo diminuem, assim como o paladar e a
olfagdo também diminuem;

Osso os o0ssos se desgastam com maior facilidade devido a reducao de
célcio;

Artérias [0 tornam-se mais endurecidas e estreitas dificultando a circulagcéo
sangiinea.

Coracao [ diminui a capacidade de bombear sangue;

Pulm&es O diminui a capacidade respiratdria devido a elasticidade bracica que
se torna mais rigida, além da diminuigdo da forca dos musculos respiratorios;
Aparelho digestivo 0O ha diminuicdo da producdo de insulina, a mucosa
estomacal sofre atrofiamento, h4 movimentos intestinais. O fluxo sanglineo
hepético também diminui;

Aparelho génito-urinario O ocorre diminuigdo da funcao renal e, no homem a
prostata aumenta gradualmente, enquanto que a mulher sofre atrofia e
ressecamento vaginal devido a falta de horménio feminino apds a menopausa;
Sistema nervoso central O reducdo do numero de neurbnios e do fluxo
sanglineo cerebral causando lentificacdo do aprendizado e da memoria,
sobretudo a recente.

Morgenthaler (1991) lembra que a dificuldade de memodria €
extremamente comum em idosos, e ndo necessariamente pode ser considerado um
indicio de deméncia. Neste sentido séo citadas causas para a dificuldade de memaria
sem deméncia no idoso:

1) Ocorréncia de lapsos de memoria apesar da possibilidade de se ter deméncia
apo0s 65 anos ser maior;

2) A dificuldade de memodria enquanto sintoma de depressado. Geralmente, esta
associada a tristeza. Falta de energia para atividades habituais, além de

apresentar alteracdes do sono e do apetite;
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3) Perda benigna da memdria na senilidade é o termo que se refere a dificuldade
de memodria, principalmente para a memoria recente, € benigna porque até certo
nivel se estabiliza, fato que n&o ocorre nas deméncias. Pode ser confundida
com a fase | da DA e, s6 o acompanhamento por alguns meses é que pode
ajudar no diagnéstico correto.

A partir dos parametros aqui expostos, o idoso, provavelmente entre 60 e
70% com queixa de dificuldade de memaria ndo possui deméncia. No entanto, dos 30 a
40% dos idosos que sao diagnosticados com deméncia a maioria apresenta DA.

Devido o ser humano ser complexo, alteracdes antes citadas ocorrem de
forma inter-relacionadas. Além disso, falar de envelhecimento requer fazer co-relacédo
entre 0s aspectos bioldégicos com 0s aspectos psicossociais, uma vez que estes
também interagem diretamente na vida do homem. Franz Baro (apud RODRIGUES,
1996) descreve varios fatores psicossociais que interferem no envelhecimento mais
comuns como:

Perda da posi¢édo sociallJ comum entre os idosos inativos. Em alguns casos
pode originar depresséao devido a um forte sentimento de inatividade;

Pobreza [ é citada enquanto fator que dificulta a condi¢cdes basicas de
sobrevivéncia como alimento, habitacdo, laser e saude;

Soliddo O muitos idosos perdem o contato com 0 grupo que a pertence por
varios fatores como transportes inadequados, incapacidade fisica, falta de
companhia dentre outros;

Dependéncia [0 como citada anteriormente, também pode afetar a saude do
idoso ja que este pode se sentir inutil por ndo cumprir atividades antes por ele
realizadas;

Medos diversos [0 diante da perda de parentes e amigos proximos o sujeito
pode desenvolver medos referenteS a solidao, a dependéncia de terceiros e a
propria morte.

Rodrigues (1996) também acrescenta o aspecto espiritual como fator
positivo no enfrentamento de situagfes dolorosas como a morte, a doenca e até a

invalidez. O incentivo da familia para a insercdo em atividades na comunidade e no
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proprio meio familiar é fundamental para que este consiga viver a velhice de forma

saudavel, sentindo-se util E valorizado.

2.2. Velhice e seus fatores psicolégicos relacionados a

morte:

Ao se iniciar o assunto sobre a significagdo da velhice diante da morte,
faz-se necessario a compreenséao sobre o que é a velhice, rever posturas e idéias para
formar novas perspectivas, tirar 0 idoso da posicdo que ndo o permita utilizar seu
instrumento fundamental: a palavra, e de um olhar que decompde, para coloca-la numa
posicao que lhe é de direito: a de sujeito em seu momento especifico de vida.

O termo “velhice” faz referéncia a tudo que esta proximo do fim,
ultrapassado, fora de uso. Freud (1917) ao abordar o tema afirma que o sujeito, ao
passo que perde sua vicissitude, passa a se preocupar em deixar alguma marca da sua
existéncia, como maneira de se perpetuar como imortal. Compensando, assim, a falta
da juventude e conseqiiente exclusdo das atividades sociais. E a forma como ele

encontra de compensar as suas limitagoes.

“A beleza da forma e da face humana desaparece para sempre no decorrer
de nossas préprias vidas; sua evanescéncia, porém, apenas lhes empresta
renomado encanto. Uma flor que dura apenas uma noite nem por iSso nos
parece menos bela” (FREUD; 1917:317-318).

Enquanto o bioldgico define a cronologia e vitalidade de cada individuo
(coisa ou pessoa), o social informa as acdes e representacdes, e que o cultural define
os conteudos simbdlicos.

Beauvoir (1990) sugere uma reflexao filoséfica sobre a velhice, enquanto
um fendmeno biopsicossocial, ja que esta é uma totalidade complexa, o que torna

inviavel sua compreenséao a partir de uma andlise de seus aspectos dissociados. Tais
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aspectos agem de forma indefinida, mas numa circularidade que se complementa para
definir o termo velhice.

O modelo de velho passa a ser definido segundo o imaginario social, a
partir da contraposicdo a idéia de jovem. A identidade do velho passa a ser
estigmatizada e oposta aquela. Sendo assim, qualidade como coragem, forca,
vitalidade, atividade, memdéria e beleza sdo caracteristicas, presentes nos jovens,
enquanto que as qualidades opostas estdo atreladas ao idoso. Neste sentido, as
gualidades negativas passam a ser definidoras da velhice o que torna inviavel pensar
em projetos para o futuro.

Outro significado fortemente ligado a velhice é o de doenca. Esta
representagdo torna o sujeito limitado e consciente no ambito biolégico, uma vez que a
idade vem a complementar o estado de saude/doenca. A partir dessa concepcgao,
conclui Beauvoir (1990:351): “Essa anomalia normal, a velhice, parece ser vivida, no
plano da saude, com uma mistura de diferenca e mal-estar. Conjuramos a idéia de
doencga, invocando a doencga, e, com esse ardil, conseguimos nao acreditar nem em
uma, nem em outra”.

As mudancas corporais e as doengas comuns da idade como a
hipertensédo, AVC, deméncias sao percebidas como sinal de velhice. Porém, o sujeito
s6 toma consciéncia dessa ligacdo quando o outro fala sua idade, relacionando-a ao
problema de saude. A este respeito a explicacdo também vem dos escritos de Beauvoir
(1990:353): “E normal, uma vez que em nods é o outro que é velho, que a revelacéo de
nossa idade venha dos outros. Nao consentimos de boa vontade. Uma pessoa sempre
fica sobressaltada quando a chamam de velha pela primeira vez”.

A surpresa de ser reconhecido pelo outro como velho se da pelo fato
desta condicdo ndo estar inserida a nivel psicologico. Pois 0 sujeito precisa se sentir
velho para aceitar passivamente esta nova categoria. Falta uma concomitancia entre
corpo-aparéncia e experiéncia interna vivida.

A congruéncia entre experiéncia interna e tempo cronoldgico faz Beauvoir
(1990:357) afirmar que: “A velhice € um além da minha vida, do qual ndo posso ter

7

nenhuma plena experiéncia interior. De maneira mais geral, meu ego € um objeto
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transcendente, que ndo habita minha consciéncia, e que sO pode ser visualizado a
distancia”.

Este fato ocorre porque a velhice, em si, € mais um estado de espirito,
independente do aspecto bioldgico. No dizer de Mannoni (1995: 16-17) “a velhice nada
tem a ver com a idade cronoldgica. E um estado de espirito. Existem velhos de 20
anos, jovens de 90. E uma questdo de generosidade de coragdo, mas também uma
maneira de guardar em si uma certa dose de cumplicidade com a crianca que foi".
Portanto, a velhice é variavel e individualizada.

O sujeito, desde a adolescéncia, inicia seus lutos referentes as varias
perdas de capacidades, as quais vao se agravando com o passar dos anos. No
entanto, surgem novos estimulos: o coito sexual se transforma em ternura; o olhar e a
palavra se transformam em expressfes fundamentais. Mas essa metamorfose sO se
concretiza se houver a presenca do outro que se servir4 de apoio, na constatacao de
sua finitude. Para ilustrar este ponto, Mannoni (1995:22) afirma que: “... 0 que mantém
vivo um ser humano é a afei¢do, a ternura, um espaco de sonho no qual possa haver
um lugar para a presenca de alguém que o escute”.

Quanto ao olhar, ele servira de suporte para a formacao da identidade do
idoso enquanto ser que deseja. Caso contrario, ele ira se negar enquanto sujeito
desejante, tornando o processo de envelhecimento doloroso, uma vez que a criagao da
visdo de si préprio se da através do resgate de fragmentos a respeito da velhice, vista
pelo mundo externo (olhar do outro). Essa busca do olhar, da palavra sédo fundamentais
porque o sujeito ndo possui nenhum registro do que seja morte. Ela representa algo
impossivel de acontecer com ele. E, a questao se agrava ainda mais quando ocorre a
diminuicdo sexual, momento em que 0 sujeito comec¢a a perceber que sua condi¢céo
imortal firmada através da procriacdo, esta ameacada. Esse fato Ihe causa panico;
pois, ndo estando a morte inscrita no inconsciente, torna-se muito doloroso sua
simbolizacdo, ja que “nomear o inominavel” s6 se torna possivel através das
significacdes que lhe foi atribuida durante a infancia, segundo os pilares eregidos pelos
pais.
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O sujeito ird elaborar fantasias diante da morte, as quais se dao, de
acordo com Mannoni (1995), pela aceitagdo ou negacao como parte integrante da vida.
Aqueles que negam esta questao através da nao utilizacdo da via simbdlica, recorrem
a via cirdrgica como forma de negar o processo de envelhecimento, mesmo sabendo
gue esta dando falsas expectativas. Expectativas estas que podem ocorrer a nivel
consciente ou inconsciente, mas que torna o vinculo neurotizante, criado pela
sociedade atual em relacdo ao tempo, onde a velhice se contrapde a juventude por
meio de vitaminas, pilulas milagrosas, cremes, préteses, e cirurgias plasticas. Ha,
portanto, um distanciamento entre o homem e o ciclo natural da vida, além de se
estabelecer um conflito interior, onde o sujeito sente uma urgéncia em corresponder ao
padrédo de beleza instituida pela sociedade. A este respeito, Freud (1917:318) afirma:
“... 0 valor de toda essa beleza e perfei¢cdo é determinado somente por sua significagéo
para nossa propria vida emocional, ndo precisa sobreviver a nos, independendo,
portanto, da duragao”.

Toda esta preocupacao se faz mais forte na contemporaneidade, devido a
significacdo do que € velho para a cultura ocidental, uma vez que, para determinar a
velhice, deve haver o reporte da concomitancia dos aspectos social, cultural, além do
biolégico.

Buscar atender as exigéncias sociais significa negar um ou todos os
aspectos e sua inevitavel relagédo. Tal fato ocorre como forma de negacdo da morte, o
gue é de grande gravidade, pois, € mediante a forma como o sujeito se relaciona com
ela ou como a concebe que havera uma organizacdo psiquica de todo o sujeito e
diante da preparacdo da infancia e da adolescéncia sobre a finitude e, como
consequUéncia ocorre uma desestruturagdo na velhice, pois, ao se apegar apenas aos
processos vitais, nega-se a viver bem o luto. Havera a ndo externalizacdo dos
sentimentos em relagdo as perdas em geral, levando a melancolia. E, sendo concebido
este estado melancolico, o sujeito comeca a perder o interesse pelas coisas externas
do mundo, perdendo a capacidade de amar, consequentemente levando a um estado
psicoldgico alterado. Sobre luto e melancolia Freud faz a distin¢édo:
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“Luto, de um modo geral, é a reacéo a perda de um ente querido, a perda de
alguma abstragédo que ocupou o lugar de um ente querido, como o pais, a

liberdade ou o ideal de alguém, e assim por diante. (...) Os tracos mentais

distintivos da melancolia sdao o deséanimo profundamente penoso, a

cessacéo de interesse pelo mundo externo, a perda da capacidade de amar,

a inibicdo de toda e qualquer atividade, e uma diminuicdo dos sentimentos

de auto-estima a ponto de encontrar expressdo em auto-recriminagdo e

auto-envolvimento, culminando numa expectativa delirante de punicéo. (...)

A perturbacdo da auto-estima esta ausente no luto; afora isso, porém, as

caracteristicas sdo as mesmas” (FREUD: 1917, 249-250).

Como a velhice é temida pelo homem, por este fazer uma associagédo
com a morte, além de inexistir no inconsciente seu registro, é preciso entdo pensar em
gue dimensao o homem se vé velho e qual a morte que este estado teme.

E um paradoxo a relagio entre vida e morte. Freud (1917:234) busca
mostrar o quanto € intenso tal contradicdo, ao afirmar: “Se queres suportar a vida,
prepara-te para a morte”. No entanto, aceitar o carater da morte é uma das resignacoes
mais persistentes do homem, por este aceitar a sua propria mortalidade, acreditando-
se ser imortal.

Freud (1917) em sua genialidade permite a compreensdo, através da
psicandlise, do porqué da resignacdo ao “inominavel”, revelando na sua Primeira
topica, que no inconsciente ndo ha representacdo da morte, ou seja, 0 sujeito se cré
imortal, pois, a condicdo humana de mortal leva seu desejo a sua imortalidade,
ocupando assim uma posi¢do de espectador diante da morte, j& que esta ndo lhe é
representada.

Segundo esta idéia, ha uma ressalva Psicanalise por ser ela a
encarregada de regatar a forma como este sujeito percebe a morte, através da escuta.
E Freud acrescenta: “A vida, por mais breve que seja, ou mesmo quando é tomada
pelo sofrimento da perda de um objeto de amor, merecerd sempre ser vivida em toda
sua plenitude. Nem a morte consegue ofuscar a validade de seus belos e inesqueciveis
momentos” (FREUD: 1917; 321).

Assim, durante o processo de envelhecimento, o sujeito fala de suas
experiéncias vividas como forma de transmitir sua histéria a outrem. Esta transmissao
de conhecimentos faz o idoso se sentir um ser que deseja deixar seu legado como

forma de se tornar imortal.
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3. A DOENCA DE ALZHAIMER, DEBILIDADES E
DESAFIOS NA ATENCAO A IDADE

3.1. DA enquanto patologia:

A DA é um tipo de deméncia, presente, na sua grande maioria, em
pessoas idosas. E representante de aproximadamente 50 a 70% dos casos de
deméncias, apesar de seu diagnostico nao representar 100% de certeza. Pois, varias
outras patologias apresentam sinais e sintomas semelhantes, podendo provocar o
diagndstico incorreto.

A esclerose ou “caduquice” é a doencga mais tipicamente confundida com
DA. Tal erro é muito grave, uma vez que a DA é um tipo de deméncia sem causa
relacionada com a circulacdo sangiinea ou com a arteriosclerose, e sim com a morte
celular do cérebro, o que leva o paciente a dependéncia total do cuidador, pela perda
de suas fungdes (Gwyther, 1985).

No final do século XX e inicio deste, os casos de doencgas associadas ao
envelhecimento tiveram um aumento, assim como tem aumentado a expectativa de
vida. Segundo estimativas do IBGE (2000), em 2050, o Brasil ocupara o sexto lugar em
namero de idosos. Conseqlientemente, o nimero de casos de deméncia do tipo
Alzheimer tera aumentado. Pois, atualmente, o pais possui 75% de casos de deméncia
causados por DA ja diagnosticados, o que representa cerca de 1,5 milhdo de idosos.
S06 em Sao Paulo, a estimativa é de 180 mil casos (ASSIS, 2003: 15).

Apesar de ter sido descrita pela primeira vez em 1906, pelo
neuropatologista alemao Alois Alzheimer, essa doenca ganhou expressividade na
saude somente na atualidade, devido ao aumento da expectativa de vida mundial, com
0 consequente envelhecimento dessas populacdes. A respeito da relacdo entre

envelhecimento e DA, Camineu (2002:6) comenta: “a DA é na maioria das vezes
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pertencente ao envelhecimento, de maneira que € importante considerar que seu
portador pode ter outras doencas independentes simultaneamente, situacdo esta
chamada comorbidade...” Tal situacdo exige do cuidador maior atencéo, uma vez que
os sintomas da DA podem ser mascarados por outras doencas.

Segundo dados publicados por Camineu (2002), a DA ja atinge cerca de
17 a 25 milhdes de pessoas, sendo que a nivel de prevaléncia gira em torno de 1 a
1,5% entre idosos acima de 65 anos, e 45% apds 95 anos. A estimativa de casos
brasileiros estd em torno de 1.200.000 casos. Dos quais estdo inclusos aqueles que
ainda ndo tem diagnostico.

A grande maioria dos casos de deméncia ocorre em mulheres de faixa
social baixa e pouco nivel de instrugdo. E, ainda foi citado pela Sociedade Brasileira de
Psiquiatria Clinica (1993) como principais fatores de risco o tamanho do cérebro
(quanto menor, maior o risco), traumas repetidos do cranio, depressdao, mutagdes
genéticas, Apo-E4, casos familiares e idade avancada.

Mesmo ndo apresentando um diagnostico definitivo in vivo, Heiss, e
Szelies (1994) citam sinais que sdo caracteristicos do portador de DA, sob a forma de
trés estagios principais:

I) Estagio Leve: o doente apresenta dificuldades em lembrar fatos do cotidiano,
mudancas de personalidade, dificuldades em executar atividades diarias, perda
da capacidade de julgamento e desorientacdo espacial. Tais alteragdes irao
interferir na préatica diaria do individuo. E o momento que a familia comeca a
perceber as alteragbes de comportamento;

Il) Estagio Moderado: ocorre quando ha a progressdo do estagio anterior,
acrescido de ansiedade, delirios e alucinac¢des, agitacdo noturna, alteracdes do
sono, dificuldades em comunicar-se com frases soltas e incompletas, e
dificuldades em reconhecer amigos e parentes. No dia-a-dia, 0 sujeito podera
precisar de ajuda para executar atividades basicas como se alimentar,

lll) Estdgio Severo: é nesse estdgio que tudo se torna mais acentuado, e o
paciente sofre diminuicAo considerdvel do vocabulario, do apetite,
consequentemente, do peso. Ha descontrole das atividades miccionais e fecais,



além da dependéncia vital do cuidador. Quando ndo ha estimulos adequados

(fisioterapicos, de terapia ocupacional, etc.), 0 paciente comeca a se encurvar e,

em alguns casos, 0 paciente morre em posi¢ao fetal.

Mesmo sendo a DA classificada em trés etapas ou estagios, cada uma

delas constituida por sintomas proprios, deve-se ficar atento para a forma e a historia

de sua apresentacdo e evolucdo, para se evitar o diagnéstico equivocado. Pois

algumas causas apresentam sintomas semelhantes a outras doengas como o

hipertireoidismo, a hipovitaminose B12, a uremia, a insuficiéncia hepatica, o alcoolismo

cronico, os infartos cerebrais multiplos, e a hidrocefalia cerebral, e que néo

necessariamente vao originar a um estado demencial.

Para evitar o diagndstico incorreto, o profissional deve ficar atento as

etapas diagndsticas que se seguem:

1)

2)

3)

Realizar avaliacdo clinica: que devera ser realizada com dados
fornecidos pelo paciente e o cuidador, além do exame da funcao
cognitiva, muitas vezes realizado através do Mini Exame do Estado
Mental (mini-mental);

Realizar exames complementares: baterias de exames de sangue
séo realizadas para excluséo quaisquer outras doengas com evolugao
semelhante, assim como a aplicacao de testes neuropsicoldgicos que,
além de ajudar no descarte de outras patologias, avalia o grau de
comprometimento cognitivo do paciente;

Realizar exames de neuroimagem: principalmente a tomografia
computadorizada e a ressonancia nuclear magnética que revelam a
freqUéncia das alteragfes tipicas da doencga, Isto é, a atrofia cerebral
como o alargamento dos sulcos, com estreitamento e achatamento
dos giros e aumento dos ventriculos cerebrais. O SPECT é um tipo de
exame que visualiza as regides cerebrais em atividade, mas pelo seu

custo, € pouco utilizado.
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Relativo ao tratamento, Bottino, Stoppe e Scalco acrescentam que ele
ndo estad direcionado as causas, mas somente aos sintomas, devido a falta de
esclarecimento sobre o que realmente a provoca. Sendo assim, o tratamento é
direcionado para o retardamento de seus sintomas cognitivos, no sentido de retardar o
processo de diminuicAo da memoria, e diminuir também os distdrbios
psicocomportamentais, ou até melhora-los. Para tanto, a base do tratamento foi
estabelecida em medicamentos, cujo propésito € aumentar as quantidades de
acetilcolina em nivel cerebral, como forma de desacelerar a degeneracdo da memoria.

Atualmente ha quatro tipos de drogas (tracina, rivastigmina, donepezil, e
galantamina) que sédo comercializadas no Brasil para o tratamento da DA. Inicialmente,
elas eram administradas somente para a melhora dos efeitos cognitivos, mas ja se
percebeu que estas também influenciam o retardamento dos distarbios
comportamentais. Apesar de sua eficacia ser melhor apresentada na primeira fase da
doenca, estudos citados por Camineu (2002) ja comprovaram que elas também séo
eficazes na segunda e terceira etapas evolutivas da doenca.

Com relagdo aos distarbios psicocomportamentais, Camineu (2020)
também acrescentou que drogas como neurolépticos, antidepressivos, ansioliticos,
dentre outras, sdo utilizadas para diminuir sintomas como a agressividade, a agitagéo,
as alucinacgdes e a insbnia, que possam estar presentes durante a evolugéo da doenca.
Segundo ele, a intencdo ndo é dopar, mas melhorar a qualidade de vida do paciente e

seu cuidador.
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3.2. Doenca de Alhzeimer e suas implicacdes no ciclo de

vida familiar:

Falar da DA no ciclo de vida familiar requer uma atencédo maior na forma
como as doengas cronicas se relacionam e influenciam a maneira de se dar da doenga,
e os ciclos de vida do individuo e da familia.

Primeiramente, deve-se recordar que, segundo Rolland (apud, Carter e
McGoldrick, 1995), a doenca, de um modo geral, possui duas dimensdes de tratamento
indistintivamente. A primeira refere-se as doencgas crbnicas, agrupadas de acordo com
suas semelhancas e diferencas biol6gicas. Tais caracteristicas irdo definir a forma
como a familia e o paciente irdo perceber as variadas significagdes psicossociais da
patologia para cada um. Ambos tendem a ver e pensar o problema de acordo com sua
significacdo pessoal: enquanto familia e enquanto doente.

A doenca, no entanto, afeta a familia e o doente de forma gradual, ja que
esta percorre 0s estagios: inicio, curso, consequiéncias e grau de incapacidade da
doenca, permitindo a adaptacao destes atores a nova realidade.

A DA possui um inicio gradual, trazendo para a familia e o doente um
estressor diferente das doencas de inicio subito, embora a modificacdo maior esteja
referida ao tempo de adaptacdo a nova realidade. Pois, enquanto as agudas como
Acidente Vascular Cerebral (AVC) exigem da familia uma mobilizacdo mais dindmica
do que doengas crbnicas de inicio gradual como o Alhzeimer e o Parkinson, que
permitem a familia se ajustar & nova realidade de forma menos intensa.Terdo mais
espaco para se adaptar sem necessitar dividir sua energia entre se proteger contra
outros danos, desintegracdo ou perda através da morte ou buscando resolver ou
reestruturar os novos problemas (ADAMS & LINDERMANN, apud CARTER e
McGOLDRICK: 1995).

O curso da doenca crbnica é caracterizado por sua progressao e
severidade dos sintomas. Ha uma crescente tensao do cuidador, na medida em que

aumentam os riscos de exaustao provocados pelo continuo acréscimo de atividades ao
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longo do tempo. Com isto, exige-se da familia uma continua adaptagdo e mudanca de
papéis.

Um aspecto critico fortemente ligado a doenga crénica € 0 momento em
gue esta pode ou ndo provocar a morte, fato que causa expectativa. Pois, de acordo
com o grau de tensdo que a doencga estd causando na familia, seus membros podem
passar a se mobilizar sob a expectativa de ocorréncia da morte, como Unica
possibilidade de restauracéo do ciclo de vida familiar. Neste sentido, os membros da
familia tende instintivamente a se afastar do doente, como forma de se proteger
emocionalmente. Tal fato, entretanto, provoca o isolamento do doente, que passa a ser
tratado como morto, tornando-o alienado as decisbes familiares OEVIS e COL.;
SCHAMAL & IKER; SIMNTON e COL.; apud CARTER e McGOLDRICK: 1995).

Por ser a deméncia uma doenca progressiva, mesmo havendo como
grande implicador a perda progressiva das fun¢des cognitivas e mentais, ha tempo
para a familia se estruturar e antecipar o planejamento familiar relacionado & doenca,
fato muitas vezes invidvel em doencgas de curso rapido.

Carter e McGoldrick (1995) caracterizam a doenca cronica como
constituida por trés etapas: a inicial, denominada de crise; a intermediaria ou cronica; e
a Ultima, definida como terminal.

A etapa de crise refere-se ao periodo sintomatico anterior ao diagndstico.
Inclui também o periodo de adaptacdo apds a confirmagédo da doenca. A etapa cronica
é caracterizada pelo periodo apés diagndstico até a fase final da doenca. E o momento
em que a familia ganha relativa estabilidade e passa a viver normalmente, a ndo ser
ap6s a morte do doente. E também neste periodo que ha uma maior sobrecarga do
cuidador, devido a tendéncia dos outros membros de se afastarem. E,a etapa terminal
€ caracterizada pelo periodo entre 0 momento pré-terminal da doenca, em que 0S
membros da familia se mobilizam para a morte inevitavel, periodo de luto e resolucéo

da perda, para depois retornarem ao curso da vida familiar dita “normal”.
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3.2.1. A escolha do cuidador:

A DA é constituida por trés fases: a inicial, a crénica e a terminal. Todas
exigem auxilio do cuidador que garanta o bem-estar e a manutencdo da qualidade de
vida do paciente.

Este cuidador, em sua grande maioria, € alguém pertencente ao nucleo
familiar, que, escolhido de forma espontanea ou néo, tornou-se o principal responsavel
pelo familiar doente.

Desde a pré-histéria, a mulher era responsavel por cuidar das lavouras,
dos filhos e doentes, enquanto que o homem saia para cacar. Com a Revolucao
Industrial, a mulher tornou-se operaria, mas sua condicdo de cuidadora da casa
(atividades domésticas, filhos, marido, doentes, etc.) permaneceu acrescida da nova
atividade fora do domicilio.

Na atualidade, varias modificagbes foram percebidas no seio familiar e,
consequentemente, no papel exercido pela mulher. A familia tornou-se menor, vivendo
em espacos diminutos nas grandes capitais, e nem sempre com formacao estrutural
nuclear (pai, mae e filhos). A mulher, cada vez mais independente financeiramente e
com maior tempo fora de casa, ndo deixou o cargo de cuidadora principal do nucleo
familiar (educagdo das criancas, ou dos membros que adoecem), mas passou a
compartilhar a responsabilidade doméstica com seu companheiro e demais membros
da familia.

A indicacédo da mulher para o cargo de cuidadora do doente de DA, nem
sempre € feita de forma livre e espontanea por ela, visto que esta eleicdo pode, na
maioria da vezes, ser manipulada pela familia com o escolher alguém por ser solteira,
mais proxima do doente, por ter mais tempo disponivel, ou pelo proprio doente quando
antes da progressao de seu estado.

Ser o cuidador eleito seja por vontade propria ou por alguém da familia,
significa tdo somente que ele estara diretamente mais ligado ao paciente. Por isso é
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gue recebe a denominacao de cuidador direto. Mas, néo significa dizer que os demais
familiares estarao isentos da responsabilidade de ajudar nos cuidados prestados.

O que diferencia o cuidador direto dos demais membros da familia, € sua
ligacdo, passando a funcionar como um canal entre o mundo da DA e a realidade,
interpretando as vontades e necessidades do doente, como se este fosse sua
extensdo, no sentido que o portador, gradativamente, deixa de interagir com o mundo,
até através de suas formas primarias, como a realizacdo de necessidades vitais
(comer, beber, higienizar-se).

A simbiose que surge entre o portador e o cuidador tem seus pontos
positivos e negativos para o cuidador com as fantasias de que a existéncia de seu
parente depende tdo somente de seus cuidados. Tais fantasias podem gerar a
sensacgao de revolta, impoténcia ou fracasso, ao perceber que todos os seus cuidados
nao sao suficientes para impedir o avan¢o da doenga. Com isto, o cuidador passa a
desenvolver doencgas psicossomaticas, devido a carga emocional e 0 proprio estresse
gue a atividade de cuidar de um DA demanda.

Para que o cuidador dissipe as fantasias originadas em torno da DA,
demais familiares e amigos devem estar atentos. Pois, independente da forma como se
elegeu o cuidador, se faz importante que a familia esteja atenta a ajudar no que for
necessario e, sobretudo, auxiliar o préprio cuidador para que este ndo adoeca.
Nakagawa (2002:139), referente a este ponto acrescenta: “Cuidar de uma pessoa
doente é uma arte que deve ser aprendida, porque ninguém nasce sabendo. A
educacéo do cuidador para saber se cuidar, passa a ser o desafio a ser vencido”.

Seguindo o exposto por Nakagawa (2002), o cuidador deve aprender a
aceitar a ajuda profissional, dos amigos e demais familiar sempre que necessario,
compartilhando seus sentimentos, além dos conhecimentos relativo ao portador, para

gue os demais possam ajuda-lo da melhor forma possivel.
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3.2.2. O cuidado com o portador de DA:

A DA é uma doenca progressiva, crénica e ainda ndo existe um remédio
eficaz que possibilite sua estagnacdo ou cura, pois a descoberta de seu agente
etiolégico ainda ndo foi possivel. Neste sentido, a doenca progride de forma lenta ou
rapida dependendo de como esta se manifesta, fazendo com que seus portadores
percam gradualmente suas habilidades cognitivas e emocionais relacionadas néo s6 ao
mundo como um todo, mas também relacionadas a forma de avaliar e analisar sua
propria situacdo — o que |Ihe esta acontecendo referente a sua saude.

N&o saber expressar o que sente é o grande dilema. Pois, a DA
impossibilita o paciente de reconhecer e interpretar 0s sinais e sintomas mais primitivos
de sobrevivéncia como: alimentar-se, beber, dormir, definir desconforto como a dor, ou
urgéncia. E neste ponto que o cuidador se torna ponto chave para a sobrevivéncia do
portador. Sem sua presencga, torna-se inviavel a existéncia do doente, ja que é ele
guem ira interpretar o momento em que seu familiar precisa ser saciado, tomar banho,
esta sentindo dor, ou deve tomar medica¢do. Tais cuidados, o cuidador direto aprende
0 momento certo de exercé-los como se o0 portador estivesse sendo uma extensao de
seu proéprio corpo.

Cuidar de alguém, mesmo que seja de quem se ama muito, mas que nao
toma decisbes ou comporta-se de forma contraria a outrora, muitas vezes fragiliza o
cuidador pela distancia que seu familiar apresenta onde antes era amor e

cumplicidade. Nakagawa (2002: 146) afirma que:

“Se ele ndo o reconhece mais, vocé (cuidador) sabe quem ele €, lembra-se
da sua histéria vivida e construida juntos. A medida que ele vai perdendo as
lembrangas, as suas permanecem e estdo cada vez mais presentes,
fortalecendo o vinculo entre ambos. O seu afeto € o elo de ligagdo com ele,
gue pode ndo entender, mas sente.”

Portanto, o que conta sdao 0os momentos vividos juntos. Ndo adianta

cobrar determinadas atitudes do familiar, que este ndo ira compreender o que esta
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acontecendo, apenas ira sentir. E, o sentimento fara o diferencial no relacionamento
entre ele e o cuidador. Pois, ndo é a DA que ir4 anular a importancia e o que o familiar
representou para o cuidador quando estava no auge de sua saude. E isto deve ser um
dos pilares para o enfrentamento das dificuldades apresentadas durante o percurso da
doenca.

3.2.3. Estresse no cuidar:

A sociedade atual investe no assunto dos cuidados com o idoso
fragilizado de acordo com as questfes culturais e sociais vigentes. Este fato tende a
colocar a mulher no centro de tudo, uma vez que sera ela a responsavel por
desempenhar a tarefa de cuidar, que em alguns casos, nao € reconhecido ou recebe
ajuda dos demais familiares. Neste sentido, os cuidados primarios (como cuidar da
casa, hospedar o parente com DA sustentar, manter, proporcionar cuidados pessoais e
de saude) tendem a ser direcionados apenas para uma pessoa, enguanto que 0s
secundarios (como levar ao médico, a fisioterapia, passear) passa a ser realizada de
forma esporadica e ndo como uma responsabilidade (Néri, 1999).

O estresse gerado durante os cuidados com o doente de DA nem sempre
€ maléfico para o cuidador, ja que este é caracterizado por Néri (1999:243) como: “uma
resposta inespecifica a exigéncias impostas as capacidades fisicas e psicoldgicas de
adaptacdo do individuo”. Sua capacidade perceptiva ira indicar seu nivel adaptativo,
podendo leva-lo a sentir prazer e conforto (eustress) quando se encontra envolvido nas
tarefas do cuidar e nos resultados satisfatorios, a despeito dos esforcos fisicos e
psicolégicos empregados. Do contrario, o cuidador podera se sentir sobrecarregado,
tenso, e angustiado por ndo conseguir enxergar bons resultados no tratamento, nao
alcancar seus objetivos ou quando se sentir sob pressdo ou sobrecarregado com 0s

cuidados, levando a desenvolver a forma de estresse negativa, o distress.
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Néri (1999) acredita que vivenciar o eustress ou o distress pode ser
caracterizado como uma experiéncia ambigua, onde o cuidador podera vivencia-los em
momentos diferentes, dependendo da forma de enfrentamento dos estados emocionais
prazerosos ou desprazerosos envolvidos. Assim, a grande diferenga sera marcada pela
predominédncia e prolongamento das experiéncias positivas ou negativas,
principalmente se prevalecerem as experiéncias negativas mais intensas e

perturbadoras, onde o autor diz que é importante levar em conta 0s seguintes

aspectos:

“1 - As exigéncias ou pressdes que recaem sobre ele;

2 - O que essas exigéncias representam para ele, ou seja, como ele as
percebe, avalia, a que as atribui, como pensa que pode suporta-las ou
guanto pensa que elas deverdo durar, piorar ou melhorar;

3 - Os recursos pessoais, a forma de lidar com os proprios sentimentos e de
proporcionar efetivamente o cuidado;

4 — Os efeitos sobre o bem-estar subjetivo a saude do cuidador”. (NERI,
1999: 243)

Ou seja, cada situacdo vivenciada pelo cuidador ir4 acarretar em niveis

de tensdo que serdo manipulados a nivel fisico e emocional, fato que podera exigir a
ajuda de familiares, amigos e profissionais, ou sua rejei¢cdo. O resultado de tudo isso ira
definir se o0 estresse sera positivo ou negativo para o responsavel pelos cuidados do
doente de DA. Esta experiéncia sera igualmente intensa em alguns aspectos, enquanto
gue em outros ndo. Assim, os tipos de estresse mais freqientes em cuidadores de DA
foram catalogados pela ABRAz (1998) como:

Estresse Fisico: pode ser causado pelo aprovisionamento de cuidados fisicos.

Atividades domésticas como lavar, passar e cozinhar acrescidos da manutencao

da higiene, alimentacdo, manutencdo de medicamentos ao portador, de acordo

com horérios e, em alguns casos, associados a equipamentos como sondas,

cadeiras de roda ou camas hospitalares;

Estresse Financeiro: em muitos casos, as familias arcam com as despesas do

tratamento, ocasionando faléncia econdmica dos membros envolvidos;

Estresse Ambiental: a adaptacdo ambiental muitas vezes esta longe do gosto

do dono da casa, que devera adapté-la para melhorar a seguranca do doente;
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Estresse Social: cuidar de um portador de DA exige atengao de 24 horas do
cuidador. Isto faz com que haja um isolamento social, dos amigos, do convivio
familiar;

Estresse Emocional: pode ser ocasionado pela juncdo de todos os fatores
acima descritos, acrescido da dificuldade em administrar o tempo, as atividades
e 0 proéprio sentimento de opressao devido a dependéncia do portador.

A forma de lidar com tais elementos depende, sobretudo, da ajuda
recebida de amigos, familiares e profissionais, uma vez que 0 senso de bem-estar e
adaptacao ira configurar o estresse como eustress ou distress.

O diagnostico de DA sempre surpreendeu. Causador de angustia e
ansiedade na familia podendo desencadear um estresse negativo. Neste sentido, faz-
se necessario que todos familiares, sobretudo o cuidador principal, esteja envolvido
neste processo, buscando informacdes sobre a doenga como as causas, 0s sintomas e
a melhor forma de lidar com ela (ABRAz, 2003).

Nakagawa (2002: 141) define o diagnéstico como uma perda de salde,
gue necessita da elaboracdo do luto. E acrescenta: “A depressdo é muito comum
nesse momento, ndo s6 como reacgdo psiquica como também consequéncia biolégica
gue demanda o auxilio de medica¢gdo. Uma ajuda profissional facilita a elabora¢éo dos
conflitos comuns nessa fase, conduzindo para a aceitagdo da doenca e preparo do
convivio com ela”.

O apoio psicolégico surgiu como forma de trabalhar as fantasias e
dificuldades da doenca, contribuindo para a adaptacéo da familia e do préprio paciente
(no inicio da doenca) a nova realidade, objetivando a acomodacédo do estresse positivo
e diminuicdo do estresse negativo.

Segundo sugestdo da OMS atribui ao psicélogo o poder de dar apoio ao
cuidador, colaborando na aceitagdo da doenca, no convivio com as perdas constantes,
no preparo para a morte; facilitando o assumir de novos papéis quando ocorre a
inverséo de papéis, através da compreensao de seus sentimentos e emogdes.

E através da tomada de consciéncia que o cuidador adquire com o apoio
psicoldgico. Torna-se mais forte para enfrentar as etapas seguintes da doenca que seu



familiar ter4 que enfrentar, e ajudar os novos cuidadores, que estdo comecando a lidar
com a doenga.

Vale reforcar que o préprio cuidador devera buscar tal adaptacéo. Pois,
do contréario, s6 o apoio profissional sera insuficiente para que este se adapte a nova
realidade. Para isto, além de buscar ajuda profissional, a ABRAz (1998) lista sete
pontos que ele devera alcancar:

1. Buscar ajuda da familia e dos amigos, atribuindo atividade que eles poderdo
executar;

2. Reconhecer os proprios sentimentos e aceitad-los como primeiro passo para
resolver o sentimento de culpa e o cansaco;

3. Participar de grupos de apoio na busca informacdes precisas e corretas, no
compartilhamento de experiéncias e na reducao da sensacgao de isolamento.

4. Buscar informacdes sobre tudo o que esta acontecendo em sua vida e com
seu familiar;
Pedir ajuda ao invés de esperar que 0s outros venham ajuda-lo;
Buscar falar com os familiares e amigos sobre o tratamento, no sentido de
avaliar seu modo de cuidar;

7. Cuidar da propria saude, adquirindo habitos saudaveis como alimentacéo,

exercicios regulares e visitas regulares ao clinico para check-up.

3.2.4. Principais tipos de ajuda encontrados pelo cuidador:

A Associacdo Brasileira de Alzheimer (ABRAZz) € uma entidade formada
por profissionais da area de saude e por cuidadores de portadores de DA. Seu objetivo
principal é informar os cuidadores e familiares sobre o diagndstico e tratamento, além
de fornecer orientagdes sobre os aspectos cotidianos do acompanhamento da doenca.
No intuito de melhorar a qualidade de vida do paciente e familiares, a instituicao
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oferece servicos como reunides grupais com familiares de portadores, grupos de apoio,
atendimento individual a familia, boletim informativo, além do site na internet
(CAOVILLA, e CAMINEU: 2002).

O Grupo de Apoio traz por objetivo a promocdo da ajuda a seus
participantes como forma de fazé-los perder gradativamente o preconceito contra a DA
através da informacdo. O convivio com outros cuidadores permite, a partir dos lagos
afetivos desenvolvidos entre os participantes, reduzir a sensacdo de estar sozinho,
além do espirito de solidariedade e orientacdo, condicionando-se a ter mais calma e
segurancga no trato com o doente, inclusive consigo proprio durante o enfrentamento do
cotidiano e no preparar-se para 0 momento da morte do doente (ABRAz: 1998).

Os Grupos de Auto-Ajuda também constituem outro tipo de servico que
tem por objetivo auxiliar os cuidadores e familiares, através do servico que 0s
cuidadores (multiplicadores — familiares) experientes, oferecem para aqgueles que estao
aprendendo a conviver com a doenga (CAOVILLA, e CAMINEU: 2002).

Dentro do Grupo de Auto-Ajuda, existe um subgrupo denominado de
Grupo de Atividade que trabalha o estresse do cuidador através de trabalhos manuais
realizados em grupo, buscando aliar o fazer com o prazer, como forma de recreacao e
relaxamento (CAOVILLA, e CAMINEU: 2002).

3.3. Tratamento interdisciplinar:

As quatro décadas anteriores tiveram um importante significado para a
evolugdo tecnoldgica na saude. A década de 60 foi marcada pela descoberta do
cancer, enquanto que a década de 70 deram maior énfase a prevencdo de doencas
cardiacas. Na década de 80 houve a explosdo da AIDS enquanto epidemia e, a partir
da década de 90 o cérebro tornou-se foco das discussdes cientificas
(MORGENTHALER, 1991).
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Estados Unidos, Japdo e varios outros paises caracterizados pelo
desenvolvimento e pelo alto indice demogréafico de idosos, passaram a financiar
programas e projetos no campo das neurociéncias, visando o aperfeicoamento do
diagnostico, ao criar e melhorar instrumentos para a realizacdo de tomografias
computadorizadas, magnegtoencefalografia, tomografia por emissdo de pdsitons,
cirurgia por raios laser e pelo ultra-som, gamma-knife, dentre outros métodos.

Aliados aos instrumentos de deteccao, para realizagcdo de um diagnéstico
mais preciso, no caso da DA ha a necessidade de uma equipe interdisciplinar, que visa
realizar um acompanhamento mais amplo e bem mais complexo, uma vez que enfoca
nao s6 a patologia, mas o paciente como um todo. (MORGENTHALER,1991).

O diagnostico provavel para DA passa a ser definida através do exame
clinico em que séo investigadas as caracteristicas clinicas em que se investiga o inicio
da doenca, hd a aplicacdo de testes de avaliacdo mental e exames como o de
ressonancia magnética para a busca de indicios de sindrome demencial, aplicagdo de
exames laboratoriais na busca de evidéncias histopatolégicas e, finalmente, a
confirmacédo através de testes neuropsicologicos, como o Bender, Goodenoff, Mnse e
testes para Atividades da Vida Diéria, aplicados por neuropsicélogos. Paralelamente ao
atendimento médico e psicolégico do paciente, a familia e/ou cuidador sé&o
entrevistados pelo assistente social e enfermeiro, ao quis buscam pesquisar os fatores
pessoais e interpessoais, ajudando a tracar o perfil social no qual o paciente e demais
envolvidos se encontram (HEISS et al.: 1994).

Por ser a DA uma doenca de carater cronico-degenerativo, o paciente,
apoOs receber o possivel diagndstico, passa a ser acompanhado pelo médico que
reajusta a medicacdo, o neuropsicologo para avaliar a evolu¢do cognitiva, o terapeuta
ocupacional para oferecer ao paciente, atividades adequadas a fase em que se
encontra a doenca, 0 assistente social para avaliar as questdes sociais como a
previdéncia e inclusdo de programas que fornecem, por exemplo, a medicacdo. A
fisioterapia também é importante no que se refere ao tdbnus muscular do paciente,

enquanto que a enfermagem presta assisténcia especializada de cuidados e o
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psicologo presta atencdo ao paciente na fase inicial da doenca e durante todo o
percurso desta a familia, sobretudo ao cuidador familiar.

O cuidador recebe uma atencédo especial a partir do primeiro contato com
a equipe. Pois, é ele quem ira informar as modificacdes percebidas no paciente, desde
as mais sutis no inicio da doenca. A presenca da familia também se faz importante
para se tirar duvidas e dar esclarecimentos sobre a necessidade de se acompanhar o
tratamento e ajudar o cuidador nas tarefas relacionadas aos cuidadores com o
paciente.

Geralmente, ao se enfocar o diagndstico é importante esclarecer as
duvidas, falar dos grupos de ajuda como a ABRAz, e deixar claro que a equipe
multidisciplinar se faz presente para conduzir o tratamento, mas lembrando que sua

manutencao depende da relacdo entre familiares, cuidador e paciente.

3.3.1. A importancia da avaliacdo neuropsicolégica para o

paciente de DA:

A neuropsicologia é uma ciéncia que, através da utilizacdo de uma bateria
de determinados testes, avalia as fun¢des cognitivas. Busca detectar a ocorréncia de
comprometimentos funcionais em relagédo a regido cerebral afetada, para, desta forma,
poder fornecer uma melhor compreensao dos componentes funcionais sobretudo os de
carater psicologicos relacionados com as diferengcas operacionais cerebrais. Neste
sentido, a avaliagcdo neuropsicoldgica apresenta uma singular importancia na definicdo
do diagndstico e acompanhamento da evolugdo das deméncias, uma vez que o
diagnostico se baseia fundamentalmente na andlise da deterioracdo das funcgles
cognitivas e do comportamento (LAKS et al:1995).

E importante lembrar que o envelhecimento normal é caracterizado por

alguns déficits da cognig¢do. O idoso ja ndo apresenta a mesma facilidade de outros
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tempos para lembrar determinados eventos, por exemplo, o que é completamente
normal. Entretanto, a sociedade criou o rétulo que o velho é esquecido/confuso por
natureza; que tal dificuldade é comum ao processo de envelhecimento, fato que suscita
numa desvalorizacdo e consequente negligenciamento relativo as tais aspectos
cognitivos. Dentro deste contexto, a neuropsicologia surge para realizar o diferencial
entre a deméncia e o processo de envelhecimento normal.

A avaliacdo neuropsicoldgica, além de auxiliar no diagndéstico demencial,
serve como medida de andlise da forma e rapidez com que a cognicdo e o0
comportamento estd sendo acometido. Isto ajuda na forma de como se ira trabalhar
junto do paciente e da familia, na garantia da qualidade de vida dos mesmos.

Laks et al (1995) defendem que ao analisar a deterioracdo das funcdes
de um paciente quantitativa e tipologicamente, através de situacdes experimentais
padronizados, torna-se viavel atuar de forma mais eficiente sobre as fun¢fes que estao
preservadas no sentido der potencializi-las. A bateria de testes que é utilizado para
realizar o exame neuropsicolégico objetiva visualizar da melhor forma possivel o
rendimento funcional, tomando como base as func¢des do cértex cerebral ja conhecidas.
A combinacdo de testes e entrevistas ddo os parametros do funcionamento global e
especifico de cada unidade de comportamento analisada, possibilitando, assim, a
especulacdo sobre as areas cerebrais comprometidas.

A DA, por se tratar de uma deméncia degenerativa difusa, impede a
especificidade dos testes neuropsicolégicos a medida que a doenca evolui. Sendo
assim, nos estagios moderado e grave, onde todas as regifes corticais e, em alguns
casos, até as subcorticais estdo comprometidas, ndo da para diferenciar o
sequenciamento da perda das fungoes.

Laks et al. (1995) categorizaram alguns aspectos neuropsicolégicos para
cada funcéo cognitiva analisada nos portadores de DA:

Atencdo/Concentracdo [ constituem-se pré-requisitos para a avaliacdo
cognitiva, levando-se em consideracdo a acentuada lentiddo das respostas a
medida que o processo evolui. No processo normal de envelhecimento ha um

sensivel retardo nas respostas, mas de forma ndo comprometedora;
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Habilidade Visuo-espaciais [0 constituem-se os indicadores mais sensiveis
para a avaliacao das disfuncdes cerebrais demenciais e as lesfes;
Meméria/Aprendizado [0 as memoérias imediata e recente ja se apresentam
afetadas no inicio da fase | doencga, enquanto que a memoria semantica
(relacionada a conceitos e juizo critico) passavam a apresentar sinais de
comprometimento durante a fase Il. E, somente na fase Ill da doenca é que o
portador ira ter sua memoaria para fatos remotos comprometida, assim como o
desempenho motor e praxico também. Laks et al. (1995) também afirmam que a
memoria declarativa (referida ao “saber que”) e a memoria de procedimento
(referindo-se a “saber como”) estdo também comprometidas enquanto a primeira
relacionado a inteligéncia cristalizada, correspondente a fungcdodas estruturas
hipocampais-diencefalicas, e a memdéria de procedimento, corresponde ao
sitio/funcdo varia de acordo com a habilidade, com exce¢do das habilidades
motoras originarias dos ganglios da base e areas associativas, ligadas, portanto
a inteligéncia fluida.
Inteligéncia [0 s&o avaliadas a inteligéncia fluida, responséavel pela flexibilidade
mental (resolucdo de problemas, capacidade para estabelecer categorias
relagbes categoriais e poder de abstracdo) e a inteligéncia cristalizada,
constituida por todos o0os conhecimentos adquiridos durante a
aprendizagem/retencéo formal e informal, mais resistentes ao esquecimento;
Linguagem [ a sintaxe é preservada no inicio da DA, apesar de haver
ocorréncias de perseveracoes e intrusfes com parafasias. Ha uma rapida perda
da capacidade de nomear objetos, de se expressar por falta de palavras,
havendo assim, um bloqueio na fluéncia e espontaneidade da fala, que evolui
também para a linguagem escrita;
Capacidade de Planejamento/Organizacdo [0 ha uma deterioragdo
progressiva dessas capacidades, até mesmo nos aspectos ndo verbais.
Com base nos pontos acima expostos, e levando-se em consideracdo as
particularidades do paciente, o profissional tem condi¢cdes de ao invés de resumir a

avaliacdo numa tentativa de localizagdo das “areas de lesdo”, realizar um diagnostico
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de qualidade buscando encontrar o melhor nivel de rendimento possivel deste sujeito,
durante a reabilitagdo cognitiva, o treinamento de atividades de vida diaria e de
retardamento e/ou melhoramento das disfungdes. Agindo assim, 0s principais objetivos
da neuropsicologia que é melhorar a qualidade de vida e amortizar as dificuldades

surgidas na relacdo existente entre o paciente e seu cuidador, serdo atingidas.

3.3.2. Qualidade de vida na DA:

Por ser a DA uma patologia que limita a capacidade executiva da mente,
o portador passa a depender da familia e, sobretudo do cuidador. Muitas vezes, esta
condicdo faz com que o cuidador principal se sinta responsavel por tudo o que
acontece com seu doente.

A DA é uma doenca cronico-degenerativa, que evolui independente da
vontade de quem lida com ela, pois ainda ndo existe uma droga eficiente o bastante
para controlar ou parar sua evolugédo. Neste sentido, apesar dos esforgcos empregados
pelo cuidador, a doenga segue seu curso e, aquela pessoa que antes era
independente, chefe de familia ou dona-de-casa, torna-se apatico e alheio a realidade
a sua volta, necessitando de ajuda para sobreviver.

Nakagawa (2002) comenta este fato e diz que o cuidador passa a suprir
um sentimento de culpa e fracasso por ndo conseguir reverter a situacdo em que
encontra seu parente. Caso nao tenha apoio profissional e familiar este cuidador passa,
a cada dia, a evitar o convivio social, na tentativa de dar atencdo redobrada como
forma de retardar a doenca e evitar os sentimentos negativos gerados pela expectativa
infundada da cura.

A expectativa de cura do doente de Alzheimer muitas vezes impede uma
maior qualidade de vida tanto para o portador como para o cuidador. Pois, com a

evolucdo da doenca pode surgir a necessidade de internar o paciente para que este
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adquira cuidados especiais que o cuidador ndo pode oferecer. Nakagawa (2002:145)
diz que internar o doente “ndo € abandonar (...), € um ato de renudncia, consciente,
tendo em vista o bem-estar do doente, com dignidade, e a sua (cuidador) também”.

Mace e Rabins (1988: 96), a respeito da qualidade de vida do DA
afirmam: “o segredo de bons cuidados € dar seguranca, estimulos razodveis e apoio na
manutenc¢ao da auto-estima”.

Cuidar de um doente de Alzheimer as vezs estd além da vontade e
possibilidade do cuidador. E, é por isso que existem as clinicas e os profissionais
especializados.

O cuidador pode contar com profissionais como o médico para regular a
medicacao, o terapeuta ocupacional para estimular atividades laborativas, o psicélogo
para dar apoio ao cuidador e a familia, e o neuropsicologo para auxiliar no diagnostico
e cuidados especificos do cuidador.

Grupos de apoio sao fundamentais para o auxilio no cuidado do doente
de Alzheimer porque é através da experiéncia de outros cuidadores, que se relinem
periodicamente, que h4 o repasse de seus conhecimentos, com o intuito de ajudar os

novos cuidadores.
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4. OBJETIVOS

4.1. Geral:

Analisar a percepcado do cuidador familiar diante da doenca de Alhzeimer,

considerando o nivel de estresse durante o cuidar.

4.1.2. Especificos:

Comentar o nivel de tenséo familiar causado apés o diagndstico;

Verificar as principais mudancas no ciclo de vida familiar;

Analisar os sentimentos mais evidentes que cuidadores familiares expressam
em relagéo a interagdo familiar no tratamento;

Buscar, na fala do cuidador, os sentimentos que mais estdo relacionados a

doenca e ao doente.
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5. METODOLOGIA

5.1. Desenho do estudo:

Tratou-se de um estudo sistematico em que se observou a forma como a
DA se manifesta e quais significantes tém importancia para o ciclo de vida familiar,
sobretudo para o cuidador familiar. Para isto, utilizou-se do método qualitativo de
investigagao.

A analise dos dados obtidos foi realizada apos terem sido agrupamentos

por categorias, investigados sua pertinéncia, e relevancia para o tema.

5.2. Local do estudo:

A pesquisa se deu no municipio de Fortaleza, capital do Estado do Ceara,
e interior do mesmo Estado, abrangendo cuidadores de pacientes de DA cujo local da
entrevista ocorreu apos sua definicdo pelo préprio cuidador, para que este tivesse a
oportunidade de agenda-la de acordo com seus horérios disponiveis.



5.3. Amostra do estudo:

A amostra foi constituida por cuidadores de pacientes de DA sendo que
0s mesmos eram familiares (cOnjuge, filho ou qualquer outro membro familiar) que
voluntariamente ou ndo, assumiu a tarefa de cuidador.

O numero de entrevistados ndo obedeceu um critério estatisticamente
definido, devido a falta de dados da populacéo do Estado que sofre da referida doenca.
Além do mais, por se tratar de uma pesquisa qualitativa, as respostas tenderam a se
repetir, devido o instrumento utilizado para coleta de dados se tratar de uma entrevista
semi-aberta.

Foram realizadas 10 entrevistas, apOs ter sido observado que estas
constituiram um numero suficientemente necessario para se obter dados seguros e

pertinentes ao objetivo desejado.

5.4. Variaveis do Estudo:

Procurou-se agrupar as categorias de analise, na perspectiva de uma
melhor discusséo dos dados coletados, com a seguinte distribuig&o:

5.4.1 Inicio da doenca:

O momento em que o comportamento do familiar comegou mostrar sinais
sugestivos para DA.

5.4.2. Sistema publico de saude:

O envolvimento do servigo publico de saude no tratamento do idoso
portador de Da.
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5.4.3. Apoio familiar:

A funcdo familiar nos cuidados do doente de DA e auxilio ao cuidador
principal.

5.4.4. O tornar-se cuidador:

A escolha do familiar mais apto a exercer a tarefa de estar a frente dos
cuidados do doente.

5.4.5. A morte:

Sua dubiedade perpassa entre o desejo de liberdade e dependéncia, na
maioria das vezes subentendidos.

5.4.6. Rotina:

VariagBes na rotina de quem cuida de um portador de DA, e na propria
familia.

5.4.7. O estresse:

Pontos positivos e negativos do estresse, para quem € cuidador familiar

de um portador de DA.

5.5. Coleta de dados:

Os dados foram coletados através de entrevista aberta, gravadas ou
escritas, a depender da aceitacdo do entrevistado, orientadas por um roteiro pré-

organizado.
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5.6. Analise dos dados:

O material coletado durante as entrevistas, primeiramente foram
transcritas (todas foram gravadas). Em seguida, as respostas foram agrupadas em sete

categorias tematicas. Por fim, procedeu-se a analise dos referidos dados.

5.7. Aspectos éticos:

Em todos os momentos da investigacdo, foi cuidadoso o acesso as
informacdes, observando os principios que orientam e normatizam as pesquisas
com populagdes no Brasil, contidos na resolucdo 196/96 do Conselho Nacional
de Saude. Preservar aos participantes o conhecimento prévio do objetivo deste
trabalho bem como a sua intencionalidade em colaborar para a organizagéo da
atencdo em saude e melhoria na qualidade do atendimento foi fundamental no
sentido de garantir a colaboracao espontanea e esclarecida.

Por se tratarem de entrevistas abertas, buscou-se ter o cuidado de deixar
o0 entrevistado a vontade quanto a forma de registro das informacdes.
As mesmas foram realizadas em locais neutros, livres, 0 méaximo

possivel, de interferéncias.
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6. RESULTADOS E DISCUSSAOQ:

Este capitulo foi dividido em duas partes. A primeira foi composta por trés
subdivisbes, onde a primeira mostra o perfil da populacdo pesquisada, a segunda
apresenta sinteses historicas da vida dos cuidadores e a terceira faz um relato da
dindmica familiar como suporte ao cuidador de DA. Na segunda parte do capitulo foi
feita a andlise das representacfes psicoldgicas contidas nos depoimentos e agrupadas

por categorias.

6.1. Perfil da populacao pesquisada:

O grupo foi composto por dez cuidadores de pessoas portadoras de DA,
trés homens e sete mulheres. Nove séo residentes da cidade de Fortaleza, e uma
reside no interior do Estado. Suas idades variam de 21 a 70 anos e, relativo ao estado
civil, dois sdo casados e um solteiro, enquanto que as mulheres uma é separada, trés
séo solteiras e trés sdo casadas. Em relagdo ao grau de instrucdo, uma mulher
completou apenas o 1° grau, quatro tém 2° grau completo, dois estdo cursando o 3°
grau e os demais, 0 3° grau. Excetuando-se dois sdo estudantes universitarios, uma
mulher que é exerce a funcdo exclusiva de dona de casa, os demais possuem renda
prépria, sendo que cinco sdo provenientes do exercicio de atividades profissionais e
trés de aposentadorias. Referente aos cuidados com o familiar doente, oito dispéem de
ajuda de terceiros e dois ndo. Também sete deles sdo responsaveis por grande parte
dos cuidados (devido a condicao de cuidador principal, enquanto que trés entrevistados
estdo na categoria de cuidador secundario, sendo que um homem, sua mulher é
cuidadora principal, o outro homem esta assumindo a funcdo com o auxilio de uma

cuidadora contratada e, o terceiro homem, mae e irma revesam o posto de cuidadoras
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principais do paciente (marido/pai). Quanto ao grau de parentesco, oito séo filhos, um
cunhado e uma nora.

Os pacientes que receberam cuidados de seus familiares tinham idade
entre 60 e 91 anos. Uma mulher é solteira, outra divorciada, trés sdo casados e 0s
demais séo vilvas. Referindo-se as suas ocupac¢des, uma mulher era artesd em karro
e rezadeira, enquanto que os demais exerciam profissbes de professora de artes
manuais, auxiliar administrativa, vendedora autonoma, tabelid, auditora fiscal,
comerciante e apenas duas mulheres exerciam exclusivamente a fungdo de dona de

casa. Por fim, o homem exerceu a funcao de comerciante. Todos sao aposentados.

6.2. Perfil dos cuidadores:

Para analisar as reac¢6es do cuidador principal do familiar portador de DA,
deve-se conhecer sua trajetoria a fim de entender determinados sentimentos e atitudes.
Pois, para compreender a vida humana se faz necessario conhecer sua histéria, ja que
o homem é constituido a partir de uma perspectiva que ele préprio é determinante de
tudo. Como afirmam Ortega y Gasset (1987: 551): “0 homem € um drama e sua vida é
um gerundio e ndo um participio. Por isso € no passado que se encontra 0 que 0
homem foi, e isso determina o que € agora e o que sera no futuro.”

Cuidadora 1 — 54 anos, casada, cuidadora principal de sua mae, 91 anos, vilva.

Residente no interior do Estado, casada, tem 2 filhos. Concluiu o 1° grau
depois de adulta, trabalhou como merendeira da escola da comunidade e depois fez
curso de auxiliar de enfermagem, passando a exercer a profissdo no posto de salde da
area onde mora. Dedicava-se também a atividades comunitarias como a catequese. As
atividades domeésticas eram divididas com a mae. Aposentou-se por tempo de servico e
afastou-se da igreja ap0s o agravamento da doenca de sua mae. Hoje, apesar de sentir
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falta do trabalho e do servigco prestado a comunidade,acredita ser agora o tempo de se
dedicar & saude de sua méae.
Cuidador 2 — 70 anos, casado, cuidador secundario de sua cunhada, 68 anos,
solteira.

Casado com a cuidadora principal. Trabalhou como farmacéutico durante
Varios anos para uma empresa multinacional. E, paralelo a esta fungédo desenvolveu a
atividade de cantor, chegando a se apresentar em programas televisivos. Lancou
varios discos e hoje continua a fazer algumas apresenta¢gfes, mas queixa-se por nao
ser mais acompanhado pela esposa como antes. Adora estudar e ja fez alguns cursos
de linguas como o espanhol e da aulas particulares a alunos secundaristas.

Cuidadora 3 — 53 anos, solteira, cuidadora de sua mée, 81 anos, vilva.

Solteira, mora com a mae, mas tem um apartamento que refere ser seu
reflgio. E l& onde encontra seu namorado, quando quer ter maior privacidade. Trabalha
em escola privada de grande porte no atendimento direto ao aluno. Refere que antes
de sua mée adoecer saia muito, era “farrista” e ndo perdia um carnaval de rua. Hoje,
acredita que suas saidas estao restritas da casa para o trabalho e passeios curtos com
0 namorado.

Cuidadora 4 — 45 anos, solteira, cuidadora de sua mée, 77 anos, vilva.

Formada em pedagogia, é coordenadora de um programa de educacdo
para jovens da rede publica de ensino. Disse que gosta muito de viajar e sair, mas
desde que assumiu a tarefa de cuidar da mae, esse padrao mudou; hoje essas
atividades estéo restringidas, porém néo extintas.

Cuidadora 5 — 42 anos, solteira, cuidadora principal de sua mae, 83 anos, vilva.

E funcionaria publica da éarea juridica e faz o curso universitario de
veterindria, o qual esta prestes a ser concluido. Busca fazer disciplinas de acordo com
os horéarios da mae. Nao tem namorado atualmente e sai muito pouco de casa, sO para
o trabalho e a faculdade.

Cuidadora 6 — 52 anos, casada, cuidadora principal de seu sogro, 89 anos,

casado.
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Antes de se casar, era gerente de uma relojoaria, mas pediu demissao
porque seu marido viajou para outro Estado e, para acompanha-lo desistiu de
trabalhar. Os filhos nasceram e ela continuou como dona de casa. Ao retornar para
Fortaleza, o sogro a chamou para ser motorista e cuidar do casal, funcdo que exerce
até hoje.

Cuidadora 7 — 63 anos, separada, cuidadora principal de sua mée, 84 anos,
casada.

Aposentou-se como gerente administrativa de uma loja de conveniéncias,
passando a se dedicar aos afazeres domésticos. ApOs a separacao, voltou a morar
com 0s pais. Preocupa-se com seu proprio bem-estar, buscando nao estar s6 dentro de
casa. Faz danca, hidroginastica, caminhada, e ginastica, além de sair com as amigas.

Cuidadora 8 — 21 anos, solteiro, cuidador secundario de sua méae, 60 anos,
separada.

Morava em outro Estado onde fazia faculdade de direito, tinha seus
amigos e namorada. Deixou tudo para morar junto da sua mae e cuidar dela. Transferiu
0 curso para uma universidade particular, onde, no momento, esta passando por um
processo de adaptacdo. Sai pouco até por conta dos poucos amigos e por nao
conhecer bem a cidade.

Cuidadora 9 — 56 anos, casada, cuidadora principal de sua mae, 84 anos, vilva.

Trabalha no comércio de produtos hospitalares desde muito jovem, tendo
comecado com seu pai e atualmente trabalha com os filhos. Tem orgulho dos filhos por
estes ja estarem todos formados. Além do trabalho no comércio, exerce a fungéo de
dona de casa.

Cuidadora 10 — 52 anos, casado, cuidador secundario de seu pai, 81 anos,
casado.

Denomina-se micro-empreséario no ramo de moéveis e recentemente abriu
uma nova filial. Trabalha desde muito jovem, tendo comecado o oficio com seu pai.
Afirma que ndo tem muito tempo para sair porque, CoOmo a empresa € sua, tem que

estar presente 24 h para que dé lucro.
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A partir da apresentacao das sinteses histéricas dos cuidadores familiares
percebe-se que alguns projetos de vida foram interrompidos, enquanto que outros
ganharam novo sentido para suas vidas, confirmando o que Selye (apud Néri, 1999:
243) falou a respeito do estresse do cuidador: “a reacdo de estresse é uma resposta
inespecifica a exigéncias impostas as capacidades fisicas e psicolégcas de adaptacéo
do individuo”. Fato este que vem configurar as novas realidades apds o parente ter sido

diagnosticado com DA.

6.3. Dinamica familiar como suporte ao cuidador de DA:

A DA nédo afeta somente o paciente, mas muda também a vida de seus
familiares. Tudo passa a ter a doenca como foco principal. O cotidiano torna-se uma
infindavel contagem regressiva, onde, cada dia que se passa, a carga passa a ser mais
pesada. Todos tendem a se distanciar, numa atitude de auto-defesa e protecao contra
0 que ainda estar por vir. Nessa atitude de afastamento dos familiares, aquele eleito
para ser o cuidador principal se vé sozinho e desamparado, necessitando de suporte
familiar para continuar (Zagabria:2001). E nesse sentido que se faz tdo importante o
apoio familiar. Para melhor visualizar tal relacdo segue abaixo o condensado das
dindmicas familiares como suporte ao cuidador principal.

Cuidador 1 — Filha mais velha de duas irmas. E casada, possui dois filhos: uma
mulher que casou-se recentemente e mora em uma casa vizinha a sua, e um
filho que ainda é solteiro. Sua mae sempre morou vizinho a ela com seu pai, e
s6 passou a morar com ela quando seu pai faleceu. Sempre acreditou que
deveria se preparar para cuidar de sua mée, durante sua velhice. Marido e filhos
da cuidadora deram apoio. A filha trabalha como atendente de consultério
médico, mas sempre que estd em casa auxilia a mae nos cuidados com a avo.

O filho revesa os horarios de sair para que a mae possa resolver eventuais
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negoécios na cidade (moram na zona rural) e as saidas a noite a fim de que ela
possa participar de alguns eventos comunitarios como missas e novenas. E, o
marido revesa com ela os cuidados durante a noite. Ambos dormem no mesmo
guarto com a doente para melhor assisti-la.

Cuidador 2 — casado com a cuidadora principal, define-se como cuidador de
cuidadora, sendo esta escolhida pela prépria doente. Acredita que a familia deve
ser unidade e dividir as tarefas para ndo sobrecarregar um Unico membro
familiar. Sua cunhada confiava nele e, jA no comec¢o da doengca acompanhava
ao médico. Desde que esta adoeceu restringiu o trabalho e as saidas a noite
para estar ao lado de sua esposa auxiliando nos cuidados.

Cuidador 3 — cuida da mée desde que esta adoeceu. Fala que sente levando
uma carga muito pesada, pois ndo gostaria de ser a cuidadora. Define-se como
cuidadora por pressédo e atribui seu maior estresse a falta de compromisso de
sua irma. Diz que esta ndo a ajuda e so intervém para cobrar e criticar sua forma
de cuidar, e expressa o desejo de estar morando longe de sua mae, apesar de
sua dependéncia. Se pudesse, preferia ser visita ao invés de cuidadora.
Cuidadora 4 — Sua mée, ap6s ter ficado vitiva foi morar com ela. E filha de uma
familia extensa, em que ela, um irmdo e uma irm&, além de uma sobrinha
moravam juntamente com a mae, sendo que, a iIrma e o irmao morreram
recentemente. Além do choque de ter perdido seus irméos, teve que assumir as
responsabilidades da casa, da sobrinha (filha da irma falecida) e da méae
diagnosticada com DA. Seus demais irmaos sao casados. Uma irma& mora em
Salvador e os demais em Fortaleza. Refere que os irmaos se comportam como
visita e nenhum cumpre com o combinado de dar assisténcia a mae, o que a faz
se sentir solitaria. Lembra a mae como uma mulher forte, autoritaria,
centralizadora, de génio forte e dificil de lidar. No entanto, afirma preferir a méae
briguenta do que um “zumbi”.

Cuidadora 5 - filha Unica, sempre morou com a méae. Faz faculdade de
veterinaria e a adequa de acordo com as atividades de sua mae, pois a tem
como prioridade. Acredita que quem tem familia grande sofre menos porque tem
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com quem compartilhar as dificuldades de tomada de decisdo relacionadas ao
tratamento.

Cuidadora 6 — é cuidadora do casal de sogros. Sempre havia trabalhado mas
desde que deixou para viajar quando o marido foi transferido para outro Estado
a servico. Ao retornarem, desistiu de trabalhar fora e permaneceu dona de casa.
Com a doenca do sogro (Doenca de Parkinson) ele a chamou para substituir seu
motorista e cuidar deles, jA& que sua sogra também havia comecado a
desenvolver DA e ela morava no mesmo prédio que eles. Este convite deu um
novo sentido a sua vida, ja que passou a se sentir Gtil. D4 gracas a Deus por
ajudar os sogros e refere a eles como segundo pais. Além disso, fala que suas
cunhadas dao apoio, mas faz questao de ser a primeira no tratamento deles.
Cuidador 7 — é cuidadora de sua mée porque quando se separou voltou a morar
com os pais. Seus filhos ja sdo casados, e ela se divide entre os cuidados com a
mae e o casal de gémeos recém-nascidos, seus netos. Mas, garante que a
prioridade primeira é o bem-estar de sua mde e em seguida dela; pois, faz
guestdao em se cuidar. Refere também que todos os irmdos dao apoio tanto
financeira como emocionalmente, apesar de todas as decisdes partirem dela.
Cuidador 8 — é o cagula e unico homem de trés filhos. As duas mulheres moram
em outros Estados e ele retornou a Fortaleza para cuidar exclusivamente de sua
mdae, que tem uma cuidadora contratada. Refere que as irmads, mesmo a
distancia dao suporte, apesar de nao ser igual ao cuidado que ele dispde, frisa.
Pretende voltar a ter uma vida como a de antes, mas por enquanto, quer se
dedicar aos cuidados com sua mae, por acreditar que o amor seja a base de sua
sustentacao e barreira no avanco da DA.

Cuidador 9 — relata que sua mée era uma mulher de negécios e que nao sabia
dar carinho e atencéo aos filhos. Disse que teve muita sorte por ter sido criada
pela tia/madrinha a quem se referia como mae. Tanto que quando sua tia
faleceu deixou sua heranca para ela, gerando ciime em suas irmas (apesar de
ter dividido tudo com ela por iniciativa prépria). Em relacdo a sua mae, sempre

manteve relacionamento com ela ja que trabalhava com os pais na loja da



familia. E, quando seu pai comecou a apresentar sintomas de Doencga de
Parkinson passou a cuidar deles. Sua familia d& incentivo, apesar de haver
ressentimento em relacdo aos parentes. Contou também que preferia ser filha
Unica para tomar as decisdes sozinhas, ja que o cuidador principal é ela. Por fim,
refere que sua mée tem muita sorte em ser ela a cuidadora ja que afirma gostar
de cuidar de idosos.

Cuidador 10 - filho mais velho de um casal, é casado e da suporte a irma e a
mae nos cuidados com o pai. Dono de lojas de moveis, atribui o oficio a
influéncia do pai que também exercia a mesma funcéo. Acredita estar dando o
apoio necessario para que seu pai seja bem tratado, além de dividir as tarefas e

cumprir com sua parte religiosamente.

6.4. Relatos de cuidadores:

Relatos séo representacdes da realidade concreta expressos através da
fala. Estdo situadas a nivel a do ideoldgico, ndo traduzindo necessariamente o
acontecido como de fato aconteceu, pois a interpretacao do narrador vai influenciar sua
representacdo. Ou seja, cada vez que um mesmo fato é narrado, sofre modificacdo
pelo narrador, uma vez que este faz a interpretacao do ocorrido, anexando a este, suas
vivéncias. Passa a ser expressa como uma experiéncia coletiva, sendo historicamente
determinada, ao serem reinterpretadas segundo as relacbes econOmicas, sociais e
politicas do momento. A situacdo é real, mas a forma de ser expressa ganha uma
conotacéo geral (Grupo Ceres, 1981).

Para compreender as representacfes dos cuidadores, a partir de seus
relatos sobre as circunstancias que o envolvem, a fim de conhecé-los melhor, faz-se
necessario conhecer os pontos fundamentais que emergiram em seus depoimentos no

que se refere ao inicio da doenca, o sistema publico de saude, o apoio familiar e a

65



mudanca de rotina. Também foram abordados como categorias essenciais as
percepcdes sobre a propria situacdo de tornar-se cuidador, o estresse e a propria
representatividade da morte.

6.4.1. Inicio da doenca:

Notar o inicio da DA se torna permitida pela convivéncia, através do

conhecimento da personalidade, dos habitos considerados normais que,

7

gradativamente vao se tornando confusos, diferentes. Isto € o que foi colhido nos
depoimentos dos cuidadores abaixo selecionados:

“A doencga comecgou em 93, mas ela caminhava, mas eu percebendo que ela tava toda
diferente perdendo a memodria, esquecendo tudo e ndo ficava calma, e até na igreja mamae nao ficava
quieta reclamava que a celebracdo tava demorando, e eu percebendo. Ai, comecou dai, até agora”.
(Cuidador 1)

“Quem 1° percebeu foi 0 neurologista. NGs também notamos na vida cotidiana que ela
se desorientava. Ela dependia muito dele (cunhado), e quando diziam qual € o seu nome, ela dizia: ele é
guem sabe. Ela ja transferia. Era bastante estranho isso, porque ela ndo apresentava nenhuma doenca.
Se vocé olhasse para ela era andava ai, era bonita, vaidosa, e vocé dizia que ela néo tinha problema de
natureza nenhuma. Af as pessoas achavam esquisito isso: como é seu nome? (E respondia) Quem sabe
€ ele. Realmente, era eu quem resolvia. Mas nessa época, por exemplo, ela ndo estava apresentando
problema sério, era problema de vista que estava deixando de ver, era deficiéncia, ai a gente levava e
tal. Mas a gente percebe, comeca a desorientar e vai pro outro lugar. Um vez ela foi viajar e foi pegar a
passagem e ao invés de vir para ca, foi para a casa de uma tia, pensando que tava vindo pra ca”.
(Cuidador 2)

“Eu comecei a perceber pelo desinteresse dela pelas préaticas sociais que ela tinha, falta
de motivacgao, indoléncia, como ela mesma fala, né? As vezes eu digo: mae o que é que vocé tem? Ha,
essa indoléncia... (resposta da méae)... ela tem um vocabulario muito bom, ai ela foi perdendo o interesse
dela pelas atividades dela, sociais, eu comecei a me preocupar e procurei recurso; através da area da
salde”. (Cuidador 3)

“Foi percebido, o primeiro momento foi uma viagem que ela fez, e o énibus deu o prego,
ela tava vindo do Crato e o 6nibus deu o prego e ela ndo avisou e nos ficamos muito apreensivos e
ficamos ligando para saber, né? E quando ela chegou, ela disse que nado tinha acontecido nada. A partir
dai, pequenos lapsos vinham acontecendo: de almoco — quero almogar; e ela ja tinha almocado,
entendeu? E foi desencadeando um processo desse. E ela, todo ano viajava, para Salvador, que eu
tenho um irméo la. E 14 em Salvador ela também teve uma grande crise, assim de... a minha irma foi na
faculdade, que ela é professora da universidade e deixou ela 1 minuto; que ela ia fazer uma consulta, e
deixou ela 1 minuto enquanto ela ia num outro lugar resolver. E ela pegou um taxi e foi embora,
entendeu? Pegou um taxi e foi embora, sozinha em Salvador, que era uma cidade que ela ndo domina,
apesar de todo... ia todo ano, mas ela foi bater la na casa da minha irma e sem dinheiro, assim. E essas
coisas ja vinham acontecendo aqui”. (Cuidador 4)

“Entdo, ela tava normal, normal, até que eu morava aqui (bairro aonde foi realizada a
entrevista)... e a noite ela tava jantando e de repente saiu do consciente. Comecou a nado dizer coisa
com coisa e tal, ndo sabia quem eu era, né? (...) Mas no inicio eu nao percebia de jeito nenhum que... eu
ndo conhecia, ndo conhecia nada, né? Ai ela escondia coisas... eu achava que ela guardava por conta
da velhice, mungango de pessoa que ta idosa, entendeu? (...) Naquela época, ai ela sempre tomou
muito Dorflex, ai eu comecei a perceber que ela estava tomando os medicamentos demais. Ou seja, ela
devia esquecer, ela estava esquecendo, na verdade, €, que tomava, ai que tomava mais de uma vez.
(...) Ela comegou a dizer que queria ir para a casa dela, que queria ndo sei o qué... ai foi realmente eu
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comecei a procurar os médicos. Sim, ela fugia, fugiu uma vez, entrou na favela perto la de casa”.
(Cuidador 5)

“Ela foi percebida porque ela comecou a dizer que estava esquecida das coisas: boto
uma coisa hum canto e nao sei aonde botei, aqui e acola ela dizia que tava meia... sentia uma confuséo.
(...), ela comecou a sentir que tava meio confusa, que tava meio esquecida, que ndo sabia... um dia ela
perguntou: aonde € que eu t6? Dentro da propria casa dela, mas ndo sabia aonde ela tava”. (Cuidador 6)

“(Ela) N&o teve instrucdo, nunca estudou, era totalmente leiga, mas uma pessoa muito
dinamica, ta entendendo? E tanto que a doenca foi muito facil a gente detectar. Até porque, uma vez, ela
gostava, ela sempre foi muito vaidosa, sempre gostou de brincar, e a gente detectou, comegou a
detectar a doenca, quando ela fazia essas caminhadas, ela vestia aqueles shorts e fazia caminhadas
com as amigas, ai uma vez ela fazendo caminhada que € aqui, préximo aqui tem uma pracinha, praca J
P. E quando ela estava na pracinha, ela desorientou-se; e chegou para uma pessoa amiga e disse
assim: Fulana, me ajuda que eu ndo sei mais voltar para casa. Ai ela disse: Que € isso dona; a sua casa
€ bem aqui. Ai ela disse: Mas eu néo sei voltar. Ai essa pessoa veio deixar ela em casa, e a gente ficou
preocupada com aquilo,né? Puxa vida, como é que pode acontecer com a maméae?”. (Cuidador 7)

“Ela comecou a ter os sintomas com 56. E isso € bem anormal, porque geralmente é
com pessoa bem mais velha, né? E tanto que ndo era devido a precocidade, mas acabou sendo. Ela
trabalhava como auditora fiscal, ai ela ia trabalhar e comecou com os sintomas de fiscalizar, que era
fiscal do Ministério do Trabalho, fiscalizava, né? E deixava o carro, se esquecia aonde tava, ia fiscalizar
duas empresas, €... lavrava por infragdo duas empresas, que ela ja tinha lavrado o auto, e comegou com
essas pequenas coisas, esses esquecimentos. Mas até entdo, ndo, devia ser estresse, ela tava se
separando, judicialmente, mas foi ultimamente, né? E cada vez é, acontecimentos maiores, assim.
Esquecimentos bem maiores, nivel de gravidade, tudo e sempre ela foi um profissional excelente como
fiscal do Trabalho, adorava... a coisa que ela mais gostava, era fiscalizar, o trabalho dela, e ela criou
uma verdadeira antipatia, ojeriza pelo trabalho, né? Porque ela tava vendo que ndo era mais tao
competente como antes. (...) Teve um dia que a gente viu que era uma gravidade bem maior. Foi um dia,
gue eu me lembro, que ela foi deixar uma prima minha no aeroporto. Quando voltou dirigindo, certo? Ela
tava em frente la de casa, ai parou, ligou do celular 14 pra casa: eu ndo td6 encontrando o caminho de
casa, e a gente la do apartamento e ndo sabia chegar. Ai eu disse: ndo! Espera ai que a gente vai la. Eu
fui 14, e foi a partir dai que eu vi que a dimensao era bem maior do que a gente pensava”. (Cuidador 8)

“Comecou assim: ela querendo tirar a roupa, esquecendo, e quando meu pai ja estava
doente, ela ja estava diferente, néo tinha esse lado emocional, como se ela nao tivesse marido, que ela
era muito bem casada, ai ela ndo; era como se ela fosse visitar uma pessoa... alegre e satisfeita. (...)Que
a minha mée sempre foi muito vaidosa. Ai quando ela erra, ela diz: ah! Esqueci. Ai acha graca, sabe?
Mas ela t& mais para o passado, muito caladinha, gosta muito de se arrumar... mas ela teve fase, assim,
de dormir demais e de ndo querer. Agora, ela a vezes tem fase agressiva, mas a menina que toma
conta dela, ela gosta de idoso”. (Cuidador 9)

“Aposentou, ficou trabalhando comigo aqui até uns 78 anos. Ai foi que ele sentiu
cansado, talvez ja com esse problema e ninguém se advertiu pra isso, né? E ele foi vendo um dia, que
ndo dava mais para permanecer, se afastou daqui. (...) Que, com certeza, pelo que vinha apresentando,
assim, algumas coisas estranhas, com certeza ja era problema. S6 que a gente nédo tinha conhecimento.
Foi, assim, ele apareceu com umas crises de ciime da mée, assim, umas coisas descabidas, né? E
outras imaginac¢des, né?". (Cuidador 10)

Os cuidadores comecaram a perceber que algo ndo estava bem quando
seus familiares comegaram a apresentar mudanga no comportamento que provocava
estranheza da familia. A principio, nenhum dos entrevistados supunha que seu parente

estivesse com comportamento modificado devido a DA, mas as mudancgas ja eram
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motivo para procurar um profissional para fazer uma investigacdo sobre o que estava
acontecendo, apds seu agravamento.

6.1.5.2.Sistema publico de saude:

O tratamento da DA é realizado através da assisténcia de uma equipe
multidisciplinar, onde a grande parte dos servicos ndo € disponibilizado pela Rede
Pdblica. O desamparo que ha em relacdo ao Sistema Publico de Saude, onde o
tratamento se restringe ao medicamento, enquanto que as terapéuticas néo
farmacoldgicas (Terapeuta Ocupacional, Fonoterapia, Fisioterapia, Nutricionista,
Enfermagem, etc.) sdo totalmente inacessiveis. Mesmo o medicamento ainda nédo é
possivel para todos. Acretita-se que isto aconte¢a porque, até os Ultimos anos, nunca
se havia priorizado tanto o idoso. Este era relegado socialmente e somente a pressao
decorrente do aumento populacional desse grupo etario e o trabalho de associagfes
como a ABRAz junto ao Governo Federal, fizeram com que as autoridades
comecassem a disponibilizar servi¢cos especializados de atendimento a esta populacgéo.

Mesmo sendo um direito garantido pelo Estatuto do Ildoso e a
Constituicdo de 1988, o tratamento de qualidade, ainda ndo se faz na pratica. Apenas
um dos pacientes é atendido pelo Sistema publico de Saude (PSF), sem apoio
multidisciplinar ou medicacdo especifica. Nove pacientes sdo atendidos pelo sistema
privado de saude com equipe multidisciplinar, sendo que destes trés financiam a
propria medicacao e seis a recebem do Governo Federal. Veja a seguir o que relatam

0s cuidadores pesquisados:

“Ela é acompanhada pelos médicos do PSF. A médica disse que ela tem um coragdo de
ferro, e s6 toma ginkgo biloba. Ela disse pra eu ter paciéncia que ela vai viver muito, mas eu dou é
Gracas a Deus”. (Cuidador 1)

“. Eu sou cuidador de cuidador. Essa histéria de cuidador principal nés estamos lutando
para que nao haja isso. O certo é que a familia toda cuide.[J = eu fui escolhida por ela, e inclusive ela me
chamava de mée quando falava. Ela era solteira e morava em frente a minha casa e ela me escolheu.
Que eu era a mae]. O fato verdadeiro € que o doente escolhe uma pessoa na familia. Agora, essa
pessoa € que deve falar com o0s outros para ela ndo ficar sé; porque como eu falei, ela precisa se
desligar um pouco dessa, ndo so ela infelizmente, se vocé entrevistar 20 pessoas cuidadoras elas vao
dizer: eu cuido porque s6 da certo eu, e ainda tem isso: nd0 sou eu, SOU eu que sei; mas nao pode ser
assim. A pessoa que cuida precisa de apoio; ela ndo pode estar sozinha”. (Cuidador 2)

“Recebo do Ministério da Saude o Ecelon. A minha irma ndo da qualquer tipo de ajuda. Nem
emocional, nem financeira. Ajuda emocional s6 das minhas amigas, da igreja, do meu namorado e que
aqui e acola ja esta interferindo na nossa relacdo, mesmo eu tendo cuidado para que as coisas ndo se
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misturem. Eu tenho uma irm& adotiva que também ndo ajuda. Ajuda assim, toda tarde vai para I3,
conversa e o marido dela também desenvolveu Mal de Parkinson”. (Cuidador 3)

“Eu conheci a ABRAz, comecei a freqlentar as reunides, me inscrever para receber a
medicacéo e ainda hoje a gente t4 recebendo a medicacao, a cada 3 meses tem que leva-la para fazer
uma reavaliagdo e a gente t4 vendo como € no dia-a-dia. Eu levo nos médicos, eles se surpreendem,
entendeu?” (Cuidador 4)

“Em termo financeiro t6, que é a ajuda da medicacédo de DA la da faculdade de medicina — o
Ecelon. Tem outros medicamentos com o Cipramil, que ela toma, mas ndo recebe. Sé o Ecelon, pra
mim, € uma grande ajuda, porque é muito caro e ela toma dois por dia”. (Cuidador 5)

“E um tratamento muito caro. A medicacdo é muito cara, e a gente s6 ndo tem dificuldade
porque os 2 sdo aposentados, né? Tanto ele é tabelido quanto ela, todos os 2 tém uma aposentadoria
razoavelmente boa que da para pelo menos comprar a medicacdo. Mas € muito caro. Ele também tem
pressédo alta e o Prolopa é carissimo e o Ecelon € uma loucura de caro. E a Daniele ja botou o nome
dela na lista, o governo diz que d4 a medicacdo, mas nédo da porque eu acho que faz desde quando ela
adoeceu que a gente botou o nome dela para a medicagdo e sempre tem ndo sei quantos na frente, a
medicacdo ndo vem. O governo promete, mas ndo tem medicacdo, e deveria ser prioridade,
principalmente depois do Estatuto do Idoso... Gracas a Deus eles estdo tendo condi¢cdes de comprar.
Mas se ndo tivesse, eu ndo sei como seria. Eu diria que estaria no zero porque quem vive com um
salério baixo ou dois sei 14, o Ecelon ta na faixa de 70, 80 reais e s6 d& para 15 dias. Quer dizer: sdo
dois (caixas) por més. E néo € s6 isso. E muita medicacdo que eles tomam”. (Cuidador 6)

“Recebemos sé do governo o Ecelon, que é um medicamento que antes a gente comprava,
e agora o governo, gracas a Deus, tA& dando esse medicamento que reduziu 250 a 300 reais no
orcamento de quem tem um paciente de DA". (Cuidador 7)

“Com relagdo a ajuda financeira, a minha méae se aposentou e com esse dinheiro da para
pagar o tratamento. E se aposentou justamente por causa da DA”. (Cuidador 8)

“A medicagdo do governo. Mamae é totalmente independente, Gracas a Deus, 0 meu pai
deixou assim, uma boa situacao financeira... e entdo, ela tem trés secretarias, Gracas a Deus, tem duas
mocas que cuida dela e um rapaz que cuida da casa”. (Cuidador 9)

“...tudo é mérito dele”. (Cuidador 10) tudo é mérito dele.

6.1.5.6. Apoio familiar:

A familia é o eixo principal nos cuidados do paciente de DA. A sobrecarga
em um sO6 membro, eleito para ser o cuidador, desestabiliza a rela¢do inter-familiar e
esgota o eleito. A atitude de afastamento para n&o ver o processo de deterioracdo ou
as observacdes criticas sobre a forma do cuidar s6 atrapalham cada vez mais quem
esta a frente. Para evitar estas situacdes o ideal é realizar uma reunido com todos os
membros da familia para esclarecer duvidas, dividir tarefas e assumir o compromisso
de cumprir o acordo. Pois, criticar ou ter pena néo resolvem a situacdo. A DA é real e
progride a cada dia que se passa. E ndo é justo que um sé membro familiar sofra suas
consequéncias para que 0s outros se auto-protejam. Abaixo, estdo relacionados os
principais depoimentos sobre a forma de interpretacdo familiar com o cuidador e

guando esta nao existe:
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“Tenho uma irma que mora em Ilguatu. Ela vem de 15 em 15 dias, de 22 em 22 dias e &
vezes passa até de um més. Logo, ela tem filhos e marido, mas quando ela vem sempre ela me ajuda.
De ajuda financeira é s6 a gente (a sua propria familia). De fora, ndo recebo nenhum tipo de ajuda. Tinha
uma mulher que me ajudava, mas eu acabava trabalhando mais do que ela e por isso dispensei, porque
era uma despesa a mais. E todo dinheiro que entra é uma ajuda”. (Cuidador 1)

“Nao recebemos ajuda, (principalmente financeira) de ninguém”. (Cuidador 2)

“Que o comportamento da minha irméa ha, eu sé queria, eu rezo tanto que tivesse um meio,
uma maneira de alguém chegar na minha irma. Pode ser uma reacdo dela, eu acredito que seja, ta
entendendo? Mas ela também tem de se conscientizar daquilo que esta acontecendo. Assim, ela é
totalmente alheia, sabe? Ela ndo se interessa por nada, ta entendendo? De repente, eu assumi tudo,
tudo, tudo dentro de casa sozinha. A gente ndo tem pai, ndo tem irmdo, ndo tem ninguém. Morava a titia,
mamae e eu. A titia faleceu, ai veio uma senhora morar com a gente, sabe como € que eu vivo? Mamae
com DA e essa, uma senhora sexagenaria, com quase 70 anos que mora com a gente”. (Cuidador 3)

“Claro que muda; muda sim, né? Porque vocé tinha uma vida livre, né? D& para conciliar.
Eu tenho 2 irmdos que moram aqui, entendeu? Que sdo casados. A assisténcia que eles ddo néo é
constante, entendeu? No domingo vém visitar, o0 outro ndo; almocga todo dia aqui com ela. Esse é.... mais
presente, vem mais. O outro é visita. E por mais que se faga reunido, que eu fiz um calendério para cada
domingo um assumir. Cada domingo um vinha e levava e ficava com ela, mas também nao funcionou. Ai
acabou ficando comigo mesmo. Ai, fazer o qué. Assumir, né? Entdo, € isso”. (Cuidador 4)

“As vezes, quando eu preciso a minha prima ajuda, mas ela ta passando pelo mesmo
problema porque a minha tia tA com o mesmo problema. Mas sempre tem alguém da familia que da uma
forca, sempre que precisar, né? Agora, quem realmente € meu braco-direito, que cuida de tudo pra mim,
€ a moga que mora la em casa.” (Cuidador 5)

“E eu sou disponivel, eu me dedico a eles, quer dizer: sempre que precisam de mim, eu
td ali, sou eu que levo ao médico, que levo... o problema da casa, a feira sou eu que faco, o
supermercado, o que precisa eu td ali, sempre a * a chegar. Apesar de que a Dora tem 6 filhas mulher e
elas acompanham muito”. (Cuidador 6)

“(...) Gragas a Deus, de medicacéo, de tudo pra ela, a familia toda se concentra em
volta. E... como se diz, sdo todos os filhos, se um ndo pode estar aqui ndo pode ser (eu), que esta
levando, que t4 ndo sei 0 qué, mas a outra vem e diz: ndo, eu levo; se o dinheiro para o medicamento,
todo mundo ajuda, diz: t4 aqui, papai R$ 50,00; t4 aqui R$100,00; ta aqui ndo sei o qué, entendeu? E
todo mundo faz a mesma, quer dizer, se redne e da total atencdo ela. Entdo, as principais dificuldades
que a gente tem é de locomocdo. E a mais dificil, ndo por falta de veiculo, mas por ela mesma. A
condicdo dela mesma, de andar, tem horas que ela emperra as pernas e ndo sai de jeito nenhum, (...).”
(Cuidador 7)

“Ajuda familiar € meio complicado. Como te falei, minha irm& que € promotora em outro
Estado, mas sempre vem aqui, sempre liga, sempre vem, a (minha outra irma) que faz medicina, é
casada, tem filho, mas também déa assisténcia. Nao tdo quanto eu que t6 aqui, mas sempre ligam, até
porque esse lado familiar € muito importante, né? Com relacdo a ajuda financeira, a minha mae se
aposentou e com esse dinheiro da para pagar o tratamento. E se aposentou justamente por causa da
DA”. (Cuidador 8)

“(...), 0 meu temperamento diante as minhas irmas eu sou a mais calma, assim, sou de
ouvir, de querer ajeitar, se ela (mée) erra, eu procuro... eu ndo vou gritar, eu procuro conversar. (...)
Agora, la em casa é assim, repartido. A parte da mamae de ficar final de semana, de levar para o médico
€ comigo. Agora, a parte de comprar, € com outra e tudo. A parte financeira, né? Mas sempre...
combinamos os filhos... sempre estamos juntos pra... uma resolucao. (...) Quando a pessoa é filha Unica,
€... tudo é mais facil. Porque vocé chega uma fase que vocé tudo tem que combinar, tudo, né? E, assim,
guando é uma pessoa s0, a gente resolve tudo mais rapido”. (Cuidador 9)

“Eu apenas acompanho & 5 ou & & dependendo da disponibilidade da TO, que ele faz
semanalmente. Essa outra parte de médico e qualquer exame que precise ser feito, qualquer outra
coisa, € com a minha irma. O restante é quase somente com a minha irma, né?” (Cuidador 10)

70



6.1.5.7 O tornar-se cuidador:

Assumir a incumbéncia de cuidar de portadores de DA ocorre a partir do
momento em que ele escolhe ou é escolhido para assumir este papel e foi se definindo
a medida que a convivéncia e os cuidados vado se tornando intensos. A seguir s&
descritos trechos de como os cuidadores relatam como assumiram esta tarefa, ao
mesmo tempo em que deixam transparecer seus sentimentos. Enquanto um cuidador
deixa claro sua revolta, outro atribui pouca importancia ao encarar a DA como qualquer
outro tipo de doenca. Os demais, 4 assumiram o papel como sendo algo de grande
importancia, ou modo de retribuicdo de ajuda ou carinho, enquanto que o0s outros 4
demonstraram um sentimento resignado, como se o0 cuidar fosse obrigagdo ou

predestinacéo divina.

“(...) eu pedia a Deus, me preparando j& para a velhice dela, mais ainda né? Porque eu
percebia que mamée toda vida foi uma pessoa assim, mas ela cuidava de papai e ficou muito cansada,
eu pedi muito a Deus para completar meus anos de servico pra me aposentar pra mim ficar até mesmo
desse jeito: cuidando dela, da casa, né? Eu achei que 30 anos de servigo publico ja foi, €, pra mim, ja foi
uma boa contribuicdo para a vida (?). E dentro desses 30 anos eu além de assumir esse trabalho eu,
como vocé me conheceu. Eu trabalhava na Igreja também durante 9 anos. E Gragas a Deus eu me sinto
bem realizada”. (Cuidador 1)

“Eu sou cuidador de cuidador. Essa histéria de cuidador principal nés estamos lutando
para que nao haja isso. O certo é que a familia toda cuide.[Josecilia = eu fui escolhida por ela, e inclusive
ela me chamava de mée quando falava. Ela era solteira e morava em frente a minha casa e ela me
escolheu. Que eu era a mae]. O fato verdadeiro € que o doente escolhe uma pessoa na familia. Agora,
essa pessoa é que deve falar com os outros para ela ndo ficar s6; porque como eu falei, ela precisa se
desligar um pouco dessa, ndo so ela infelizmente, se vocé entrevistar 20 pessoas cuidadoras elas véao
dizer: eu cuido porque s6 da certo eu, e ainda tem isso: ndo sou eu, Sou eu que sei; mas nao pode ser
assim. A pessoa que cuida precisa de apoio; ela ndo pode estar sozinha”. (Cuidador 2)

“Porque eu morava com ela, coroa, né? Em casa, ndo casei, ndo tinha marido, néo tinha
filho, ndo tinha porra nenhuma para me dividir, entao fui direto com a mamae. A outra irméa é casada, tem
filhos, mas ja estdo grandes, mas ela ndo se manifesta. Ja tentei, sabe? Isso ai, talvez seja a coisa que
mais me maltrate, seja isso. A indiferenca da minha irma. [Mais do que a prépria DA? — perguntado pela
pesquisadora e confirmado] porque a gente poderia dividir, tA entendendo?” (Cuidador 3)

“Nao foi uma op¢éo. Foi uma necessidade, porque ela € uma vilva e morava aqui no meu
apartamento. (...) Assumir ela, assumir a sobrinha e assumir a casa. Ela sempre morou com a gente,
éramos nos 3, ela e a sobrinha”. (Cuidador 4)

“Porque s6 tem eu para cuidar. Eu sou filha Unica, mas eu fago com muito carinho”.
(Cuidador 5)

“Eu assumi, logo porque eu sou a motorista deles, porque eles tinham um motorista e
eles dispensaram porque ndo deu certo, ai como sr. Gerardo gostava muito, toda vida eu morei perto
dele, ele saia comigo no carro todo dia, ai foi ele que me chamou: minha filha, eu gostaria que vocé
dirigisse para mim. Vocé dirige? Dirijo sr. Gerardo. Ele tem muita confianca, né? Entdo, como eu moro
perto deles, eles moram no 301 e eu no 701, eu dou muita assisténcia por estar perto deles, por estar
disponivel também porque eu nao trabalho fora, né?” (Cuidador 6)
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“Porque ndo tem outra pessoa. Quer dizer, teria que ser eu mesma. Um dos filhos tem que
assumir. E como todo mundo trabalha e a Unica que nao trabalha sou eu (ri), entdo automaticamente a
carga caiu, né?” (Cuidador 7)

“Eu, na verdade, vim para cé agora, t4 entendendo? Em outubro transferi meu curso, e pra
nao deixar a responsabilidade sé numa pessoa. Entdo, vive minha mée, essa pessoa e minha avé que é
bem idosa e vive vegetando (também tem DA). Entdo, para ndo ficar a responsabilidade s6 nela, eu
acabei por vir. Eu acabei sendo o cuidador familiar pelo seguinte: uma irmd minha faz medicina em
Teresina, a outra é promotora em Sergipe, a outra trabalha em Teresina, eu era a Unica, assim,
disponibilidade para vir porque so fazia faculdade... (ri)". (Cuidador 8)

“Agora, |4 em casa é assim, repartido. A parte da mamae de ficar final de semana, de
levar para o médico é comigo. Agora, a parte de comprar, € com outra e tudo. A parte financeira, né?
Mas sempre... combinamos os filhos... sempre estamos juntos pra... uma resolucdo”. (Cuidador 9)

“Desde que foi diagnosticado. Em torno de 3 anos, isso ai. Mas eu nado sei dar uma data
precisa”. (Cuidador 10)

6.1.5.8. A morte:

A DA, por ser uma patologia de carater crénico-degenerativa, aflora varios
sentimentos em seus cuidadores familiares. Sentimentos como angustia,
desesperanca, inseguranca sdo comuns surgirem durante toda a evolugcéo da doenca,
e tendem a se tornar mais intensos a medida que a mesma evolui e se percebe que a
morte fica cada vez mais proxima e mais presente na vida de quem esta lutando contra
esta enfermidade. A seguir, quatro cuidadores relatam livremente sobre a morte,
enquanto seis fazem referéncia ao inominavel, de forma subentendida, preferindo

ignorar qualquer relacéo.

“As vezes, eu sinto falta do servico, que chega gente procurando para eu dar uma
injecdo, mas por enquanto ndo posso..., por enquanto, ndo”. (Cuidador 1)

“Enquanto ela tiver respirando, precisa de cuidados. De vez enquanto, quando existe
alguma alteracgéo, ela (cuidadora contratada) ja fica preocupada e ja liga para ca. Entao, eu diria que nao
€ nem tanto uma dificuldade, mas de um DA na fase média (a cunhada esta na fase terminal) da um
trabalho que vocé nao imagina. Muito trabalho mesmo, de atencao. (...) Olha, adiar ndo. Mas nés temos
um filho que mora em Lisboa. Hoje ele ndo pergunta mais. Mas antes ele perguntava: mae quando é que
vocé vém por aqui? Ela diz: ndo me pergunte porque enquanto ela esta assim a gente ndo pode sair.
Entdo a gente, ndo que a gente esteja querendo que aconteca. Mas, s6 podemos pensar em sair, em
passear...” (Cuidador 2)

“Eu choro, fico desesperada, ndo era isso que eu queria para mim, ndo. Eu confesso
com toda a honestidade. Eu ndo tava preparada para tanto, entendeu? Deus me perdoe, eu ndo tava
preparada. E muita responsabilidade, sabe? E saber que ta fazendo, fazendo e de uma hora para outra a
coisa reverte, né? Eu nao, eu tenho fé em Deus que eu nao vou ter remorso”. (Cuidador 3)

“Eu levo nos médicos, eles se surpreendem, entendeu? Eles duvidam, mas o dia-a-dia é
gue mostram, entendeu? Como € que ela reage a coisa, assim. Ela assiste televisdo num primeiro
momento ela entende, mas se vocé perguntar daqui a 10 minutos ela ja ndo lembra. E ela t& muito
passiva. Ela ndo era passiva. Era uma pessoa muito critica, muito autoritaria, entendeu? Agora nao.
Agora é uma crianca: faca isso; ndo faga isso”. (Cuidador 4)

“Entéo, o maior receio; o trabalho que eu tenho com a minha mae é s6 esse medo que
eu tenho de acontecer alguma coisa, sempre que eu sei que pode acontecer porque € uma evolucao da
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doenga, ficar na expectativa de: sera que vai permanecer estavel, ou sera que, de repente, com ela vai
aparecer? Quer dizer, ontem ela apareceu cansada, eu fui no centro e quando eu cheguei ela falou:
VlIaucia ontem a tarde ela tava um pouquinho cansada. Ai j& aumento uma gotinha (do medicamento)
gue o médico disse, é mais isso. E tem a responsabilidade de néo poder sair, de ndo poder... assim, de
ter uma vida mais livre. Mas € isso ai”. (cuidador 5)

“(...) pra mim cuidar deles, estar com eles assim eu posso te dizer que é bom porque eu
toda vida eu trabalhei. Antes eu trabalha no comércio e tudo. Hoje em dia eu ndo trabalho. Tenho 3 filhos
ja tudo criado, ja tudo formado e s6 falta a Ultima. Eu trabalhei na King Joia. Eu era gerente de uma 6tica.
Ai depois eu fui morar em Teresina, e ai quando eu voltei, ndo fui para o comércio. Fiquei em casa. Ai
fiquei cuidando de casa e fui cuidar deles... e me sinto muito bem porque pelo menos eu tenho o que
fazer”. (Cuidador 6)

“A condicdo dela mesma, de andar, tem horas que ela emperra as pernas e ndo sai de
jeito nenhum, e por seguir as orientacdes da TO nds ndo botamos a cadeira de rodas. Porque ela disse:
no dia em que vocés sentarem dona D. numa cadeira de rodas, vocés podem ter certeza que dali vocés
ndo tiram mais. Entéo, por isso que a gente luta e reluta pela cadeira. Ndo se da a cadeira. N&o se da a
cadeira. Levamos ela andando, se para no meio do caminho, bota a cadeira, ela senta, depois continua,
mas a gente mantém ela andando ainda. Em movimento”. (Cuidador 7)

“O plano é realmente é de formar na faculdade de 14, que eu ja conhecia desde o
porteiro até o... e a faculdade era muito boa, assim, pra mim ela era um subterfigio, assim, ai, é... mas
nao tinha assim, nada, né? De me formar, de passar em concurso l4. Eu ndo sei se retornarei. Eu vou
terminar o curso de direito aqui, né? E ndo sei, né? Vai depender das perspectivas, assim... ndo sei".
(Cuidador 8)

“A minha responsabilidade 12 é ela, né? Depois é que eu vou, se tiver uma diversao,
qualquer coisa, ndo. Primeiro lugar € ela. Renuncio a tudo”. (Cuidador 9)

“Se adia é s6 compromisso diario, né? Apenas isso. Nao, coisas pessoais assim como
viagens ou coisas do tipo. Até hoje, ndo foi necessério adiar nada ou deixar de fazer por conta disso
ndo”. (Cuidador 10)

6.1.5.9. Rotina:

Todo mundo tende a seguir uma rotina que se estabelece de acordo com
0S compromissos que o sujeito vai acumulando de acordo com suas necessidades, que
por sua vez, podem ocupar todo o tempo de uma forma que nao sobra espaco para
imprevistos. Quando se assume a tarefa de cuidador, esta rotina se desestrutura,
obrigando o sujeito a se readaptar a uma nova situagao que, sem haver uma previsao
do andamento da doenca, este é obrigado a estar sempre em alerta, sem a
possibilidade de uma reestruturagéo. Neste sentido, enquanto 4 entrevistados afirmam
nao ter mudado muito ou nada, 6 afirmam que suas rotinas sofreram mudangas ,como

se pode conferir logo a seguir:

“A rotina é cansativa demais, mas ai a gente tem que enfrentar a vida da maneira que
ela vem. Ter paciéncia, eu acho assim e a gente ver como uma coisa normal. (...) Mamae pede um jeito
gue se, ela s6 toma agua se eu der; ela ndo pede agua, nao pede comida, ndo acha que esta suja. Nao
se acha nada. Tudo é comigo, né? Eu tenho que, eu que decido, desde 5 anos. Agora, ndo. Antes, ela
se cuidava, tomava o banho dela, ela mesma pegava a roupa dela e lavava, & vezes deixava até o
sabdo, e eu percebia e dizia: mamae, deixa eu lavar essa roupa? Nao minha filha, quem cuida de minha
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roupa sou eu. Agora, vocé sabe, aquilo dela mesmo. Mas ficou trabalhosa mesmo, dando muito trabalho
de uns 5 anos para ca. Antes, ndo. Ela ainda fazia alguma coisa, & vezes alguma coisa errada, mas era
do jeito dela, né? Mas a saude dela é de ferro”. (Cuidador 1)

“NOs mudamos a nossa vida social. N6s saiamos muito, nés saiamos anoite para jantar
fora, para ir a shows, para churrascaria, nés faziamos isso sempre. Hoje ndo da mais para fazer. Eu
mesmo tinha uma atividade musical e era muito convidado para cantar e hoje ela (J.) ndo me
acompanha mais. Em virtude disso, como eu falei, que ela tem que estar 24 horas aqui determinando
(...), entdo isso representa uma mudanga de comportamento porque as coisas que ela fazia antes e
agora néo faz”. (Cuidador 2)

“Até agora, estd sendo muito... até agora, durante estes 5 anos, ainda esta sendo muito
dificil. Porque é assim. Eu e a mamae, a gente dividia. Tanto as atividades domésticas, sociais, ndo sei 0
gue, e ela cumpria muito com sua programacao. Cumpria o expediente dela, comprava os presentinhos
dela. Era muito organizada, t4 entendendo? Que ela pegava o dinheiro e fazia os envelopinhos: agua,
luz, telefone, sabe? Tudo muito organizado. E foi perdendo o interesse por tudo... é, de repente, eu tive,
guando eu, na realidade, eu ndo sabia fazer nada disso, sabe? De farrista, de brincalhona, de viver
viajando e de repente,... a mamae era pra mim, ndo queria adoecer, ndo queria ter tanto a necessidade
da minha presenca, e de repente, eu me vi sendo: dona de casa, cuidando da minha mée; trabalhando,
sabe? (...). Geralmente, o domingo, quando eu n&o saio com meu namorado e eu fico com ela (a méae)
eu fico constrangida. Hoje, eu tava me lembrando: hoje & feira, tu € doida, eu saia do colégio e 14 ia
direto pro carnaval. Mas agora, eu saio e tenho que levar a mamée”. (Cuidador 3)

“(...) tudo muito junto, sabe? Assim, a doenca dela, a doenca do meu irméo, a morte da
minha irm&, a morte do meu irméo, entdo assim, foi um momento que eu fiquei muito dentro de casa,
gue eu figuei muito junto dela. Entdo, nao teve grandes mudancas, entendeu? Ai, eu fiquei muito, nao
teve grandes mudancas, assim, ndo. Eu deixei, num continuo fazendo as minhas coisas, eu viajo, eu
gosto de viajar, eu... 0s irmaos assumem 0 meu posto, entendeu? Quando eu preciso, entendeu? ...
Claro que muda; muda sim, né? Porque vocé tinha uma vida livre, né? D& para conciliar”. (Cuidador 4)

“Rotina que nado esta sendo facil; porque de manhd eu faco faculdade, a tarde eu
trabalho. E que eu td de férias. E a noite eu dou duas aulas particulares e vou para casa (...)Diversdo
para mim quase eu nao tenho. S6 de vez enquanto vou ao cinema, porque viajar eu ndo posso, porque
eu ndo confio deixar assim com a menina. Dois ou um dia ou dormir fora de casa, eu ndo gosto ndo”.
Cuidador 5)

“(...) todo dia eu td la pra saber o qué esta faltando, o qué precisa ser feito, o qué é,
guando é alguma coisa que aconteceu, as meninas me interfonam, ai eu desco imediatamente para dar
aquela assisténcia e tudo, sabe? Fico mais la do que na minha casa”. (Cuidador 6)

“Atualmente, Gracas a Deus, eu encaro ela muito como dias normais. Pra mim, eu ja
aprendi a conviver, ela jA ndo tem mais, eu ja ndo tenho aquela ansiedade, quer dizer, é diferente de
guem vem aqui uma vez; um filho que vem aqui uma vez ele se choca, ele vé o estado da mamae, mas
nés que vivemos o dia-a-dia, quer dizer: isso faz parte da rotina, entendeu? N&o tem como, eu encaro
tudo normal. Pra mim, ndo existe nada diferente”. (Cuidador 7)

“(...) mesmo com a doenc¢a da minha mae, ta dando pra conciliar”. (Cuidador 8)

“E assim. Trabalhando, mas ¢ ali, a mam&e é como se fosse assim uma crianga, né?
Que eu fico todo tempo ali ligada”. (Cuidador 9)

“N&o mudou nada. Apenas mudou isso; que dia de 5 ou & feira eu tenho que dedicar
um expediente para isso”. (Cuidador 10)

6.1.5.10. O estresse:

O estresse é caracterizado como uma reagao inespecifica provindas do
esforco que o sujeito realiza para se adaptar as exigéncias que encontram acima de
sua capacidade fisica e psicoldgica. Este, por sua vez, ocorre obedecendo uma escala

de subida, que é caracterizada como positiva, ja que impulsiona o individuo a ir em
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busca da acdo. Este estresse positivo € definido como eustresse, enquanto que o
negativo, conhecido como deustresse ocorre quando ha uma ultrapassagem do limite
suportavel de tensdo e o sujeito comeca aadoecer, além de sofrer uma dréstica
reducdo em sua capacidade de producdo. No caso do cuidador, ele pode sentir estas
variacao de estresse dependendo das pressdes e suas proprias expectativas relativas
ao estado de seu parente doente. (Néri, 1999) é o que acontece com 0O grupo
entrevistado, onde todos apresenta,m uma certa dose de tensdo gerada pelo estresse.
Este, por sua vez, varia de intensidade. Oito expdem de forma mais explicita, enquanto
gue 2 mostram uma tendéncia ao estresse, como pode ser conferido através de

trechos transcritos a seguir:

“Porque se a gente for achar que é uma coisa dificil € fora do normal, ai é pior. Eu penso
assim. Ai de mim se eu nao tivesse esse pensamento e Deus ndo me desse muita forgca, né? Porque a
vida é dificil (...)Eu ndo vou te negar ndo. No inicio dessa doenca de mamae, eu me prendia até de ir na
Igreja. Um ano inteirinho, se fui na Igreja 3 vezes, foi o0 maximo, que eu fui, né? Eu achava que: ai Meu
Deus do Céu, é uma coisa do outro mundo e tal, ai foi depois que eu fui me adaptando, né? Ai, Gragas a
Deus, foi s6 um ano que aconteceu isso comigo, né? Mas ja resolveu. Porque a gente percebe que nao
sabe quanto tempo a pessoa vai viver assim, né? Ai a pessoa, também eu nunca fui uma pessoa de sair,
assim, para me divertir, meu passeio (?) toda vida mesmo foi a Igreja e o trabalho, né? Ai, é sempre
assim”. (Cuidador 1)

“A vida da gente gira em torno da DA, com certeza. Vocé pode afirmar com absoluta
certeza que € sim. E eu vou lhe dizer mais ainda. Qualquer outra familia que preze o seu doente de DA
vai ter um comportamento parecido com 0 nosso”. (Cuidador 2)

“Eu ainda cobro muito dela. A melhor coisa seria eu nédo viver junto dela. A melhor coisa
seria eu ndo viver junto dela, diretamente, ta entendendo? Eu policio demais ela. Eu ja me sinto culpada.
Eu que sei da gravidade da doenga todinha, eu ndo tenho a lucidez de me frear, t4 entendendo, deixar a
vida levar. E dificil, € muito dificil, € muito doloroso. Eu curto a minha mée. Mas ao mesmo tempo, eu
cobro. Ela tA completamente dependente de mim e apegada demais, demais. Se eu sair da escola e nao
for direto para casa amamae nao almoca, a mamae nao toma banho”.(Cuidador 3)

“Olha, no comeco foi um pouco dificil, entendeu? Aceitar; porque é uma doenca que a
gente sabe que é degenerativa, que a coisa vai... E também, assim, a questdo da pessoa ser téo forte e
agora, é tao fragil; entendeu? E & vezes, eu ficava até dizendo assim: eu prefiro que a minha mae seja
aquela briguenta, que me cobre, e foi dificil aceitar no comeco, entendeu? Mas a partir do momento que
eu aceitei, mas eu tinha um suporte de uma terapia; entdo a terapia me ajudou muito a enfrentar esse
momento. A partir do momento que eu aceitei, que a coisa ficou bem, a nossa relacdo melhorou 100%.
Muito, muito”. (Cuidador 4)

“Nao sei como é que vai ser, vou precisar de qué? Por exemplo, para dormir: por
enquanto ela ndo precisa de alguém para dormir com ela; mas se precisar de alguém para dormir com
ela? E eu tiver que passar uma noite acordada, como é que vai ser? Como € que eu vou ta no outro dia,
ou para estudar ou para trabalhar? Entéo, tudo isso a gente tem que deixar acontecer. A gente tem que
planejar as coisas boas, né? Vamos planejar que vai acontecer isso. O que vier a gente vai enfrentando
ai”. (Cuidador 5)

“Entdo, a gente vai sair e ela fica perguntando: para onde é que eu vou? O que € que eu
vou fazer? Sempre € com esquecimento, € aquela coisa. Dai a gente tem que ter muita paciéncia, e
muita dedicacdo e uma atencdo muito grande pra t4 lembrando ela, sempre t4 chamando atencao... Ai
fiquei cuidando de casa e fui cuidar deles... e me sinto muito bem porque pelo menos eu tenho o qué
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fazer. Nao estou parada, né? Eu tenho muito prazer em servir eles porque logo, eles foram muito bons
comigo. E me dedico, e eu acho que acima de tudo, € amor. O amor faz a gente se desdobrar. Cuidar
deles é um prazer”. (Cuidador 6)

“Eu concilio, e digo que exatamente onde as pessoas que tém pacientes com DA tem
gue ter um Terapeuta Ocupacional (TO). Se néo tiver, ele também vai ficar doente; talvez até mais que o
proprio paciente. Eu concilio muito bem porque eu escuto muito a TO. Ela diz: olhe, vocé tem que cuidar
dele e ndo esquecer a sua vida. E € isso que eu fagco. Eu danc¢o, eu vou pro cinema, eu jogo meu
baralho, tem dia para cada coisa. Ontem, tive minha ginastica, se tem TO dela eu boto a ginastica para
tarde, faco horarios livres; quando vocé quer, vocé engloba as coisas de uma maneira, vocé tem como
sair. Basta s6 raciocinar e ter boa vontade, né?” (Cuidador 7)

“Eu ja tinha lido algo sobre DA, mas eu nunca tinha, € isto, é... a dimensédo, né? Da
gravidade. Eu s6 vim ter maior contato em junho quando a TO me explicou, e foi isso que me fez vir para
ca, tA me entendendo? Ai, mas eu ja t6 adaptado. Eu sempre vinha, quando eu morava |4, eu sempre
passava as férias aqui em Fortaleza. Tanto é que, & vezes, a gente se abate um pouco; mas..".
(Cuidador 8)

“A minha responsabilidade 12 é ela, né? Depois é que eu vou, se tiver uma diversao,
qualquer coisa, ndo. Primeiro lugar € ela. Renuncio a tudo”. (Cuidador 9)

“. A dificuldade que a gente enfrenta € com ele mesmo, né? Porque a gente tem que
ficar mentalizando toda hora que determinadas atitudes dele, ndo é atitude em si dele, é do préprio
problema; da doenca. Entdo, & vezes quer se aborrecer, mas a gente tem que mentalizar: isso nao é
dele. E do problema. A dificuldade é essa”. (Cuidador 10)

Mais do que o estresse, 0 que se percebe aqui é que, com excecdo da
cuidadora 3, todos ja elaboraram ou ainda estdo neste processo (mas com Sucesso)
quanto o lidar com o diagndstico e a evolugdo da doenca, apresentando o eustress
(estresse positivo). HA a aceitacdo por parte dos nove cuidadores. Todos estdo
aprendendo a lidar com a situacdo e parece tranquilos quanto a sua propria atuacao
junto ao doente, ou seja, tém consciéncia de que o portador da DA esta sendo bem
tratado. A Unica que acha que ndo é o melhor para o portador (enquanto cuidador) é
exatamente a que nao aceita a doenca e o “fardo”, passando a transparecer

sentimentos depressivos e de auto-compaixao.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Envelhecer € um processo comum a vida, mas que gera discussdes e
preocupacao na busca do sentido da vida, na procura da eterna juventude e na
negacgao da morte, desde tempos remotos.

Ganhos adquiridos na ciéncia permitiram aprimorar a engenharia
genética, desvendando doengas e buscando a melhor forma de lidar com ela, quando
ndo curé-las. O estilo de vida com alimentagcdo saudavel e exercicios fisicos, além do
trabalho satisfatorio e ambiente familiar seguro sdo componentes ideais para a garantia
de um envelhecimento com qualidade de vida.

Os avancos cientificos permitiram o fendbmeno global do envelhecimento
da populagdo, sobretudo nos paises em desenvolvimento como o Brasil.
Apresentando-se como fato, o controle da natalidade e o aumento da expectativa de
vida se tornaram fatores marcantes na mudanca demografica como um todo. A medida
gue esse cenario se torna realidade, percebemos conforme relato dos cuidadores que
as instituicdes publicas de saude ainda ndo estao aptas a prestar atendimento a essa
populacdo, seja pela caréncia de profissionais preparados, recursos materiais ou
politicas publicas adequadas para este setor.

O aumento da longevidade permitiu por um lado a populacdo viver mais,
porém ndo a livrou de adquirir doencas que a ciéncia ainda ndo encontrou a cura
definitiva como as cronico-degenerativas, que em sua maioria incapacitam o individuo
a realizar atividades basicas do cotidiano, como é o caso da DA.

A DA é conhecida como uma doenca (que afeta o cérebro) degenerativa,
progressiva e incuravel, que causa danos profundos a vitima e os mais variados
sentimentos negativos nos familiares como a angustia, e sobretudo o estresse no
cuidador familiar.

O cuidador familiar é ator fundamental no tratamento da DA. E ele que

responde pela maior parte dos cuidados. Muitas vezes, absorve responsabilidades para
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si, deixando os demais membros da familia isentos da tarefa, que por ser desgastante,
causa um estresse negativo, devido a sobregarga.

Cuidar de um familiar com DA suscita, muitas vezes, o afloramento de
sentimentos como a raiva, o medo, a frustracdo, a ira, a culpa ou o ressentimento,
como representativos dos aspectos negativos da assisténcia. No entanto, ao longo
desse processo, outros, tendem a desenvolver sentimentos positivos relacionados ao
prazer de cuidar, a sensacgdo de se sentir util, ou da prépria ligacéo afetiva. Na maioria
dos casos, 0 comum € haver uma mistura destes sentimentos.

Muitos cuidadores familiares tendem a desenvolver sintomas positivos
relacionados ao prazer de cuidar, a sensagao de se sentir Gtil, do dever cumprido, e da
propria retribuicdo do amor, cuidado e carinho que permeou a relacdo afetiva do
portador da DA com este familiar “eleito”.

Neste sentido é que se faz importante o apoio familiar, profissional e
social. Para a familia obter forca e conseguir percorrer todas as etapas é necessario
que haja a intervencao profissional adequada. Nao s6 no que se refere ao manejo da
doenca a nivel bioldgico, mas apoio psicossocial para ajuda-la a continuar inserida no
meio social e superar as etapas da doenca, permitindo que esta siga seu curso natural,
sem cristalizar-se ou sobrecarregar o membro escolhido para ser o cuidador principal.

Acompanhamento com terapeuta ocupacional, nutricionista,
fisioterapeuta, assistente social psicélogo e neuropsicélogo sao importantes no
tratamento, tanto na administragdo da medicagdo, como no suporte a familia durante a
evolugédo da doenca, ao proporcionar ferramentas que auxiliem a mesma a se adaptar
a nova realdade. Isto é possivel através do trabalho que os profissionais exercem junto
ao paciente, garantindo-lhe maior conforto, independéncia e preservacédo das funcdes
mentais ainda existentes. Também junto a familia no auxilio de tomada de decisdes
necessarias para a manutencdo da unidade familiar e garantia de maior qualidade de

vida a todos.
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Anexo |: Roteiro de entrevista

1. Nome do paciente: Idade:
Sexo: M __F Posicao na familia: Trabalho:

2. Nome do cuidador: Idade:
Sexo: M F Grau de parentesco: Profissao:

3. Ha quanto tempo seu parente estd doente e como a doenca foi

percebida?
4. Quem € o cuidador principal? E se é o sr (a), porque?
5. Ha quanto tempo é cuidador?
6. Como € sua rotina de cuidador?
7. Quais as principais dificuldades enfrentadas?
8. Vocé recebe algum tipo de ajuda? Se sim, de quem?
9. Como vocé concilia sua vida pessoal e a tarefa de cuidador?

10. Adiou algum plano pessoal apés ter se tornado cuidador? Se sim,

como pensa em retoma-lo?
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Anexo Il: Termo de compromisso

Eu, ciente
da pesquisa que aborda o tema sobre a DOENCA DE ALZHEIMER: REPERCUSSOES
NA VIDA DO CUIDADOR, cujo objetivo primordial € investigar a dindmica do ciclo de

vida familiar a partir do surgimento da doenca de Alzheimer em um de seus membros,
disponibilizo-me a participar da mesma, através de uma entrevista realizada pela
pesquisadora Regianne Antunes Dourado, mediante a certeza que os dados fornecidos

serdo utilizados de forma ética.



