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GARCIA, Francielli Gongalves. Convivéncia familiar com o idoso acometido pela Doenca de Alzheimer:
estudo de caso. Dissertagdo (Mestrado em Saude Coletiva), Vitéria: PPGASC/UFES, 2006. 158p.
Orientadora: Prof2 Dr2 Denise Silveira de Castro.

RESUMO

Trata-se de um estudo de caso de “dois casos”, que visa compreender a convivéncia familiar
com o idoso acometido pela Doenca de Alzheimer (DA), por meio da investigacdo de suas
caracteristicas, de como o diagnéstico foi percebido e assimilado pela familia, da
observacdo das informagcBes sobre a doenca, dos suportes recebidos e da maneira que
lidam com esta convivéncia. Foram entrevistados 11 familiares de dois idosos: 05 do caso
01 (José), acometido pela DA héa seis anos e usuario de servicos publicos de saude; 06 do
caso 02 (Maria), ha doze anos com DA e usuaria de servicos particulares de saude. Foi
utilizado um roteiro de entrevista contendo perguntas norteadoras sobre o paciente, a
familia, os cuidados prestados e a convivéncia com o doente. Os depoimentos foram
analisados através do método Analise de Conteldo e da técnica Analise Temética. Os
temas encontrados foram: rela¢des familiares, assisténcia a saude, cuidados prestados,
mudangas, enfrentamento e necessidade de suporte. Constatou-se que os familiares estdo
sujeitos a sobrecargas de ordem fisica, psiquica e emocional; os cuidados prestados sao
exercidos, principalmente, por mulheres e estdo relacionados as necessidades fisiolégicas;
as principais mudancas ocorridas na familia foram observadas na rotina, nos papéis e na
perda dos sonhos, por parte dos familiares; o diagnéstico foi assimilado considerando o grau
de instrugdo do familiar e as informacdes prévias sobre a doenca; estas foram fornecidas
pelos profissionais de saude dos servigos que utilizam; os suportes recebidos correspondem
a ajuda mutua entre os membros da familia e o auxilio nos cuidados é feito por cuidadoras
informais contratadas, que ndo sao profissionais de saude, ndo pertencem a familia, mas
possuem vinculo afetivo; o enfrentamento de situac6es dificeis da convivéncia se da por
meio da crenca e fé em Deus; as necessidades de suporte sdo: fornecimento de informacao
sobre a doenca para a familia e para a populacado; criacdo de espacos para discussao sobre
0 assunto; e, identificacdo precoce da doenca por parte de pessoas leigas, para que possam
buscar ajuda profissional. Concluiu-se que os familiares devem ser tratados como clientes
pelos servicos de saude, pois também estdo submetidos ao adoecimento decorrente do

estresse gerado pela convivéncia familiar com o idoso acometido pela Doenca de Alzheimer.

Descritores: Convivéncia; Doenca de Alzheimer; Familia; Familiares; ldoso.
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GARCIA, Francielli Gongalves. Family living with elderly sufferers of Alzheimer’s Disease: a case study.

Dissertation (Master’s in Collective Health), Vitéria: PPGASC/UFES, 2006. 158p.
Tutor: Prof Dr Denise Silveira de Castro.

ABSTRACT

It consists of a case study of “two cases” that aims to comprehend the way that families live
and cope with elderly sufferers of Alzheimer’s disease (AD) through the investigation of the
family characteristics, the way the diagnostic was perceived and understood by them, their
level of information about the disease, received support and the way they cope with the
situation. Eleven family members of 2 elderly were interviewed: 05 from case 1 (José) who
suffers from AD for 6 years and uses the public health service; 06 from case 2 (Maria) who
suffers from AD for 12 years and uses the private health service. The interview schedule
comprised of orientating questions about the patient, the family, the care given and the daily
life with the ill. The interviewees’ speeches were analysed through the Content Analysis
Method and the Thematic Analysis technique. The themes found were: family relations,
health assistance, care given, changes, coping and support need. It was observed that family
members are submitted to physical, psychological and emotional strains; the care of the sick
is mainly given by women and is related to the sick physiological needs; the main observed
changes in the family life occurred in their routine, in their roles and sleep patterns. Given the
levels of schooling and knowledge about the disease, family members were capable of
understanding the diagnostics and such information about the disease was given by health
professionals. The received support consists of: mutual help in between family members and
the aid of informal contracted carers who are not health professionals and do not belong to
the family but have an emotional bond. Coping with the difficult situation of living with the ill is
overcome by faith in God. The main support needs are: information supply to the family
members and general public; creation of discussion channels for the subject; early
identification of disease by laypeople so they can reach professional help. It was concluded
that family members must be treated by the health services as clients since they also
become ill due to the strains of living and coping with the elderly sufferers of Alzheimer’s

disease.

Keywords: Living; Alzheimer’s disease; Family; Family members; Elderly.



12

LISTA DE SIGLAS

AIDS - Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida;

ApoE — Apolipoproteina E;

CID-10 — Décima Classificacado Estatistica Internacional das Doencas e Problemas
Relacionados a Saude;

CRAI - Centro de Referéncia de Atendimento ao 1doso;

DA — Doenca de Alzheimer;

DSM-IV — Quarta Edicdo do Manual Diagnéstico e Estatistico dos Transtornos

Mentais;

DSRA — Departamento de Sistemas e Redes Assistenciais;

DSTs — Doencas Sexualmente Transmissiveis;

ES — Espirito Santo;

ESF — Estratégia de Saude da Familia;

GM — Gabinete do Ministro;

HSCMV — Hospital Santa Casa de Misericérdia de Vitoria;

IBGE — Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica;

MS — Ministério da Saude;

NADI — Nucleo de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar;

NOAS — Norma Operacional de Assisténcia a Saude;

PACS — Programa de Agentes Comunitarios de Saude;

PNI — Politica Nacional do Idoso;

PSF — Programa de Saude da Familia;

SAS — Secretaria de Assisténcia Social;

SUS - Sistema Unico de Satde;

UFES - Universidade Federal do Espirito Santo;

TOC - Transtorno Obsessivo-Compulsivo.



13

SUMARIO

APRESENTAGAO. ...t 16
CAPITULO 01 - ENVELHECIMENTO E POLITICAS. ... 19
1.1 O ENVELHECIMENTO DA POPULA(;AO BRASILEIRA. ... 19
1.2 POLITICAS PUBLICAS VOLTADAS PARA O IDOSO.....coeeeeeeeeeeeeiiaeaean, 23
1.2.1 POLITICA NACIONAL DO IDOSO E OUTRAS LEGISLA(;C)ES ..................... 24
1.2.1.1 O PACTO PELA SAUDE 2006 E A SAUDE DO IDOSO......cccoovvveeenn. 27
1.2.1.2 POLITICAS PUBLICAS VOLTADAS PARA IDOSOS COM DEMENCIA

POR DOENCA DE ALZHEIMER.......ciiiii e 19
CAPITULO 02 - DEMENCIA POR DOENCA DE ALZHEIMER................ 34
2.1 DEMENCIA. ... et 35
2.2 DOENCA DE ALZHEIMERI...... oo 37

CAPITULO 03 - O FAMILIAR DO IDOSO COM DOENCA DE
ALZHEIMER.. ... 41

CAPITULO 04 - PROPOSTA DE ESTUDO E OBJETIVOS..................... 47

CAPITULO 05 - ESTUDO PRELIMINAR.........cooiimeieeeeeeeeeeeeeeeeeereeeennes 50



14

CAPITULO 06 - METODOLOGIA ...t 53
6.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA......c.cooeoeeeeeceeeeeeeee e 54
6.1.1 A PESQUISA QUALITATIVA. .....citeieeeeeeeeeeeeeeeeeeee e ees s sen s s ennenes 54
6.1.2 O ESTUDO DE CASO COMO METODO DE PESQUISA CIENTIFICA.......... 56
6.1.2.1 CRITICAS TRADICIONAIS AO ESTUDO DE CASO.........cccccevereeennne 58
6.2 BUSCA DAS EVIDENCIAS.......cocvovieieeeeeeeeeeeeeee s esenen s s 60
6.2.1 SELECAO DOS CASOS E ASPECTOS ETICOS......ccceeueieeeeeeeirererennnees 60
6.3 COLETA DAS EVIDENCIAS........c.coovieeereeeeeeeeee e en s s s, 62
6.3.1 ROTEIRO DE ENTREVISTA E COLETA DAS EVIDENCIAS........c.ccoevvun... 63
6.4  ANALISE DAS EVIDENCIAS........coooiieteeeteee ettt 64

CAPITULO 07- CONSTRUCAO E APRESENTACAO DAS

EVIDENCIAS. ..ot 67
7.1 CASO 01: A CONVIVENCIA FAMILIAR COM JOSE.......c.cccovieieeeeeeeeea. 68
7.2 CASO 02: A CONVIVENCIA FAMILIAR COM MARIA.........ccoovveeererereeennn. 79
7.3  EXPLANACAO ANALITICA DOS TEMAS.......cocioiieeeeeeeeeeeeeeeees e 91
7.3.1  1°TEMA: RELACAO FAMILIAR. .....ccootiviereeeieeee e, 92
7.3.2 29 TEMA: ASSISTENCIA A SAUDE..........ooo it 98
7.3.3  3° TEMA: CUIDADOS PRESTADOS........ceoiiieietieeeeeeeeeeeeeteesseienen e 103
7.34 42 TEMA: MUDANGAS......ooieieeeeeeeeeeee et en e n s 107
7.35 52 TEMA: ENFRENTAMENTO......cooiiiiieiieeieeeeceesetee e seseeteen s 113
7.3.6  6° TEMA: NECESSIDADE DE SUPORTE.......cccoiivietieeeereeeees e 117

7.4  CONSIDERACOES FINAIS......cocitieeeeee ettt 122



15

REFERENCIAS. ... 125
ANEXOS ...ttt 135
ANEXO 01 — ESTUDO DE CASO-PILOTO . ittt e 136
ANEXO 02 — RELATORIO DO CASO-PILOTO.....uteeeeeeeeeeeeeeeeeee e ee e 148

ANEXO 03 — AUTORIZACAO DO HOSPITAL SANTA CASA DE MISERICORDIA DE

VITORIA (HSCMV).....ooooeeeeeeeeeeeeeeee et 151
ANEXO 04 — PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA.......ovivereeeea., 152
ANEXO 05 — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO............... 153
ANEXO 06 — ROTEIRO DE ENTREVISTA .....ovoteeeeeeeeeeeeeeeeeseseeeeeeeseeseeeeeeeeee 156

ANEXO 07 — INVENTARIO: DADOS DE CARACTERIZACAO DOS FAMILIARES E

PACIENTES. ... 157



16

APRESENTACAO i

A presenca de idosos em minha vida e 0 meu interesse por eles me acompanham
desde a infancia: eles eram — os que ja se foram, e 0s que estdo comigo ainda sédo o
nacleo de minha familia, participando, ativamente, dos cuidados sobre todos os
membros, inclusive sobre a minha pessoa. Pude conhecer todos os meus avos e
bisavis e os amigos deles, também idosos, que faziam parte deste contexto familiar.
Dessa forma, a convivéncia com eles fez

experiéncias de vida e sabedoria e, assjwa ad

idade cresceu, ainda mais.

rceber o quéo rico sdo em

acao e interesse pela terceira

A medida em que o tempo passe
eles e, em alguns, observei o défi
processo de deterioracdo da mem
novas informagodes, era encarado ca
que fazia parte dbenvelhecer En ] i em gue alguns
deles foram dlagnostlcados C 0S papéis se
inverteram: hoje, nés, os familiares, & papel de cuidadores, sem que

eles, 0s nossos “experient.es velhinho ica lear da familia.

iante disso, observei que i nciam um processo de

, ha qual os familiares passam por

inho” possui uma doenga progressiva

-
tros idosos e seus
ceira idade,
participei dos
te integrante da

nivel emocional,
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fisico, ou outro, visando minimizar o0 estresse gerado por aquele momento de

preocupacdes com o seu familiar idoso.

Quando a familia possui poder aquisitivo para institucionalizar o idoso, a sobrecarga
fisica da familia € amenizada, j& que os cuidados sé&o realizados pelos profissionais
da instituicdo. Contudo, observei que, mesmo com a institucionalizacdo, ainda
assim, os familiares sofriam sobrecarga, principalmente, emocional. Isso ficava
evidente através dos telefonemas da familia para a instituicdo, querendo saber como
0 idoso estava. Tambéem, durante as v‘lgun&loravam e desabafavam sua
dor e tristeza, pela situagdo que estavam vivenciando, com os funcionarios ou com

os familiares de outros idosos.

Posteriormente, durante a grad
Universidade Federal do Espirito
Mental e optei pelo estagio curricular
aos estagios, visitei algumas entidad
Psiquiatria, a fim (gonﬂecer

Ao longo deste periodo, passei amei

e, pnnmpalmente ela Saude

meu trabalho de onclusa

. Assim, meu interesse so

ue eles tém se torn

ssei a me interessar, também, pela

sobre estes ultimos foi a

S, que me fizeram
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pensar, refletir, pesquisar e querer otﬁrrespostas, explicacbes e compreensao, a

respeito de uma tematica muito importante e significativa: a convivéncia dos

familiares com um idoso acometido por uma doenga mental. Estas inquietagdes me
sobrevieram a partir da seguinte reflexdo: se as pessoas passaram a viver mais,
conforme indicam as pesquisas demogréficas, aliado a isso, cada vez mais, surgem
doencas relacionadas ao processo de envelhecimento, de maneira que tornam-se

dos de outros, principalmente, dos familiares. ‘

m e‘, a deméncia, que é muito

amilia sofre muito. Uns sofrem devido
falta de

dependentes de ¢
-

Quando trata-se de doenca mental no

comum, observo que, na maioria das vezes,

a falta de informacéo, outros, devida dicbes financeiras, de

medicamentos de alto custo que n estar co ando, da mudanca (‘e

papéis dentro da familia e muita acionadas ao bem-estar

»'
do idoso, gerando crise e sobrecarg
-

Assim, o process!de envelhecim e
consequéncias e a or ent

Oomo as

para tanto,

precisa ser contextualizado. Com bg % evi, 0S seguintes, a

transicdo demogréfica e a mudanca mo o

da familie 9 ra, be
desenvolvimentoﬁ legislag aram @ . Tais rmacod

fundamentam a Ssao a 2meéncie 2nte, da Deménci

ada pela Doenca de
-

-




CAPITULO 01

ENVELHECIMENTO E POLITICAS PUBLICAS

“Velhice. N6s temos quase tanto pavor de envelhecer
quanto de néo viver o suficiente para chegar a velhice”.

Froma Walsh

19
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CAPITULO 01

ENVELHECIMENTO E POLITICAS PUBLICAS

1.1 O ENVELHECIMENTO DA POPULACAO BRASILEIRA

A fim de compreender Deméncia, DA e a convivéncia da familia com alguém que
sofre com esta afeccdo, faz-se necessario contextualizar o processo de
envelhecimento populacional. Buscando esclarecer a respeito deste processo, 0s
estudos epidemiolégicos realizados por Scazufca (2002, p. 773) mostram que o
envelhecimento da populacdo é um fenbmeno global e estima que, considerando a
populacdo mundial, o nUmero de pessoas com 60 anos ou mais ira crescer mais de
300% nos proximos 50 anos: “[...] de 606 milhdes em 2000, para quase dois bilhdes
em 2050. Este crescimento sera maior nos paises menos desenvolvidos, onde esta
populacdo ira aumentar mais do que 4 vezes, de 374 milhes em 2000 para 1,6
bilhdes em 2050”

Esta autora ainda faz estimativas para 0 nosso pais e afirma que “...] o Brasil € um
dos paises em desenvolvimento no qual o envelhecimento da populacdo esta
ocorrendo com maior velocidade, visto que nos ultimos 50 anos houve um aumento
expressivo da populacdo com 60 anos ou mais” (SCAZUFCA, 2002, p. 774). Sua
pesquisa corresponde aos dados do censo demografico de 2000, do Instituto

Nacional de Geografia e Estatistica (IBGE).

Estes estudos demograficos (IBGE, 2000; Scazufca, 2002, p. 174) mostraram que a
populacao idosa brasileira tem se ampliado rapidamente. Em termos proporcionais,
a faixa etaria de 60 anos de idade é a que mais cresce e, as tendéncias
demograficas sé&o de que, entre 1950 a 2025, o numero de idosos no Brasil devera
ter aumentado em 15 vezes, enquanto a populacdo total, em cinco. Assim, o pais
ocupara o sexto lugar quanto ao contingente de idosos, de maneira que em 2025,

havera cerca de 32 milhdes de pessoas com 60 anos ou mais de idade.

O resultado comparativo do IBGE, de acordo com os censos demograficos de
1991/2000, aponta que a populacéo total residente no Estado do Espirito Santo (ES)

em 1991 era de 2,64 milhdes de habitantes, sendo que o numero de idosos
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correspondia a 7,8% da populagdo. Em 2000, a populacao total aumentou para 2,94
milhdes e a de idosos foi para 8,1% do total de habitantes. J& para Vitoria, capital do
ES, o IBGE-Cidades aponta que, no censo de 2000, havia 8.036 idosos com idades
entre 60 a 64 anos e 3.440 idosos com idade igual ou superior a 80 anos. Portanto,
estes valores comprovam, ainda mais, a tendéncia ao envelhecimento da populagao
brasileira e mostram que o ES também vem acompanhando esta mudanca

demografica.

O enfoque demogréfico da pesquisa de Carvalho & Garcia (2003) explica 0os motivos
histéricos que marcaram o envelhecimento da populagdo, tanto mundial quanto

brasileira. Eles relatam que:

Contrariamente ao indicado pelo senso comum, o processo de
envelhecimento populacional, tal como observado até hoje, é resultado do
declinio da fecundidade, e n&o da mortalidade. O envelhecimento
populacional iniciou-se no final do século XIX em alguns paises da Europa
Ocidental, espalhou-se pelo resto do Primeiro Mundo, no século XX, e se
estendeu, nas Ultimas décadas, por varios paises em desenvolvimento,
inclusive o Brasil. No caso brasileiro, observou-se, a partir do final dos anos
60, do século passado, rapidissima e generalizada queda da fecundidade e,
consequientemente, um célere processo de envelhecimento da populacao.
Este processo sera, necessariamente, mais rdpido e com mudangas
estruturais, demograficamente falando, mais profundas do que nos paises
do Primeiro Mundo por duas razdes: o declinio da fecundidade, no Pais,
deu-se em um ritmo maior e origina-se de uma populagdo mais jovem do
que aquela dos paises desenvolvidos (CARVALHO & GARCIA, 2003, p.
726).

A fim de exemplificar a rapidez do processo de envelhecimento populacional, estes
autores recorrem as estatisticas sobre a taxa de fecundidade dos anos 1960 a 2000.
Entdo, afirmam que, no final da década de 60, iniciou-se rapido e generalizado
declinio da fecundidade no Brasil, de maneira que, “[...] a taxa de fecundidade passa
de 5,8, em 1970, para 2,3 filhos, por mulher, em 2000, semelhante ao que produz
crescimento nulo da populagédo a longo prazo” (CARVALHO & GARCIA, 2003, p.
727). Diante disto,

[...] parte da populacdo ja se encontra com fecundidade abaixo do nivel de
reposicdo e o nivel médio do Pais devera continuar a cair, pois ha claras
indicagbes de rapido declinio da fecundidade no Nordeste e em grupos
mais pobres da populacdo. Como consequéncia, a populacdo brasileira
entra em um sustentado processo de desestabilizacdo de sua estrutura
etaria, com estreitamento continuado da base da piramide e,
consequentemente, envelhecimento da populacédo (CARVALHO & GARCIA,
2003, p. 726).
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Um aspecto interessante, apontado pela Portaria GM/MS 1395, de 10 de dezembro
de 1999, que dispde sobre a Politica de Saude do Idoso (BRASIL, 1999) é que tem
sido observada uma feminizacdo do envelhecimento no Brasil, de maneira que, o
namero de mulheres idosas ja € superior ao numero de homens com mais de 60
anos de idade, ha muito tempo. No Brasil, as mulheres tém maior esperanca de vida
ao nascer, desde 1950 e, hoje, a expectativa de vida da mulher é superior a

expectativa do homem em torno de 8 anos.

Entretanto, Maciel (2002, p. 51) ressalta que, mesmo diante desta caracteristica de
feminizacdo da velhice, os programas de saude caminham, paulatinamente, rumo a
atencdo a saude da mulher idosa. Esta pesquisadora nos leva a refletir que os
programas assistenciais sempre foram dirigidos a maternidade e a crianca e, hoje,
tém dificuldades em vislumbrar a feminizacdo das doengas, diante de um contexto
em que, atualmente, as mulheres vém sendo acometidas por doencas que antes

nao eram tdo conhecidas.

A referida portaria ainda levanta outras alteracdes que podem interferir na saude e
bem estar do idoso. Nela, consta que “[...] a familia, tradicionalmente considerada o
mais efetivo sistema de apoio aos idosos, esta passando por alteracées decorrentes
de mudancgas conjunturais e culturais [...]” (BRASIL, 1999). Estas mudancas
correspondem a: aumento do numero de divércios; segundo ou terceiro casamento;
continua migracdo dos mais jovens, em busca de mercados de trabalho mais
promissores e, aumento do niumero de familias, em que a mulher exerce o papel de
provedora. Ainda existe a chamada “intimidade a distancia”, em que diferentes
geracbes ou mesmo pessoas de uma mesma familia ocupam residéncias
separadas. Todas estas situacOes precisam ser levadas em conta na avaliacdo do

suporte informal aos idosos na sociedade brasileira.

A portaria, mencionada anteriormente, afirma que

[...] o apoio informal e familiar constitui um dos aspectos fundamentais na
atencdo a saude desse grupo populacional, visto que, em outros aspectos,
0 apoio aos idosos, praticado no Brasil, ainda é bastante precario e, por se
tratar de uma atividade predominantemente restrita ao ambito familiar, o
cuidado ao idoso tem sido ocultado da opinido publica, carecendo de
visibilidade maior (BRASIL, 1999).



23

1.2 POLITICAS PUBLICAS VOLTADAS PARA O IDOSO

Através da Constituicdo Federal de 1988, alcancamos significativos avancos,
especialmente em relacdo ao sistema de protecdo social e as politicas de saude, de
maneira que, o atual texto constitucional ndo aborda mais um sistema de seguro
social aos brasileiros, mas aborda, no artigo 194, a seguridade social, a qual &
constituida por “[...] um conjunto integrado de acdes, assegurando os direitos

relativos a Saude, Assisténcia e Previdéncia Social” (BRASIL, 1988).

De uma forma mais abrangente, a Constituicdo de 1988 inovou por especificar, no
Capitulo I, artigo 6°, quais sdo os direitos sociais, sendo estes: “[...] a educacéo, a
saude, o trabalho, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, que tem como
objetivos: protecdo a maternidade, a infancia, a adolescéncia, a velhice e outras”
(MACIEL, 2002, p. 80, grifo da autora).

Assim, a Constituicdo de 1988 explicitou, pela primeira vez, a importancia de
atencdo a velhice, quando no Capitulo VII, artigo 229, diz que “[...] os pais tém o
dever de assistir, criar e educar os filhos menores, e os filhos maiores tém o dever
de ajudar e amparar os pais na velhice, caréncia ou enfermidade” (BRASIL, 1988,
grifo nosso). Da mesma maneira, o artigo seguinte (artigo 230) continua: “[...] 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 a vida” (BRASIL, 1988, grigo n0sso).

No tocante a Saude, o artigo 196 prevé:

A salde é direito de todos e dever do Estado, garantindo mediante politicas
sociais e econdmicas que visem a reducédo do risco de doenca e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servigos para sua
promocao, protecdo e recuperacédo (BRASIL, 1988).

Com base nestes direitos e deveres, foi criado o Sistema Unico de Saude (SUS), no
artigo constitucional n° 198: “[...] as acbes e servicos publicos de saude integram
uma rede regionalizada e hierarquizada e constituem um Sistema Unico [...]"

(BRASIL, 1988), cujas diretrizes (incisos I, 1l e Ill) sdo: “descentralizacdo, em dire¢ao
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Unica em cada esfera de governo; atendimento integral, com prioridade para as
atividades preventivas, sem prejuizo dos servicos assistenciais; e participacdo da
comunidade” (BRASIL, 1988).

Assim, o SUS

[...] constitui o sistema publico estruturado pelo conjunto de acdes e
servigos de saude, prestados por 6rgaos e instituicdes federais, estaduais e

municipais, da administragdo direta e indireta. [...] O SUS deve ofertar a
todos os cidadaos, gratuitamente, todos os servicos (MENDES, 2001, Tomo
l, p. 73).

Portanto, Sakai (2001, p. 122), Mendes (2001, tomo IlI, p. 72), Maciel (2002, p. 83) e
Franco & Merhy (2003, p. 55), explicam que, visando assegurar a continuidade
dessas conquistas na area da Saude, foram criados mecanismos locais, tais como o
Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS), em 1991 e, em 1994, o
Programa de Saude da Familia ou Estratégia de Saude da Familia (PSF ou ESF,
respectivamente), visando, também, a reorientacdo do modelo assistencial brasileiro,
antes individualista, curativista e hospitalocéntrico. Dessa forma, é estabelecido um
compromisso de responsabilidade entre profissionais de saude e comunidade,
moldando um novo modelo de assisténcia: coletiva, descentralizada, néo-

hospitalocéntrica, preventiva e promotora de salde

1.2.1 POLITICA NACIONAL DO IDOSO E OUTRAS LEGISLACOES

Alguns anos depois da homologacdo da Constituicdo de 1988, foi sancionada a Lei
n° 8.842, de 04 de janeiro de 1994 (BRASIL, 1994), que dispde sobre a Politica
Nacional do Idoso (PNI), cria o Conselho Nacional do Idoso e da outras providéncias
e esta lei foi regulamentada pelo Decreto n® 1.948, de 03 de julho de 1996 (BRASIL,
1996). A PNI tem por objetivo assegurar os direitos sociais do idoso, criando
condicbes para promover sua autonomia, integracdo e participacdo efetiva na

sociedade, além de considerar idoso, para fins desta lei, a pessoa maior de 60 anos.

A PNI rege-se levando em consideragdo os principios de direitos fundamentais do
cidaddo brasileiro, identificados pela nossa Carta Magna, no entanto, especifica 0s

seus principios, 0s quais sdo elencados no artigo 3°:
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[...] a familia, a sociedade e o Estado tém o dever de assegurar ao idoso
todos os direitos a cidadania, garantindo sua participacdo na comunidade,
defendendo sua dignidade, bem-estar e o direito a vida; o idoso ndo deve
sofrer discriminacdo de qualquer natureza e deve ser o principalagente e o
destinatario das transformacdes a serem efetivadas através desta politica
(BRASIL, 1994).

No Capitulo IV da PNI, que legisla sobre as Acbes Governamentais, 0 inciso
segundo trata da area da Saude do Idoso e, sanciona que “[...] cabe ao Governo
garantir ao idoso assisténcia a saude, nos diversos niveis de atendimento do SUS;
prevenir, promover, proteger e recuperar a saude do idoso, mediante programas e
medidas profilaticas [...]” (BRASIL, 1994) e, dentre outros direitos, [...] realizar
estudos para detectar o carater epidemiol6ogico de determinadas doencas do idoso,

com vistas a prevencéo, tratamento e reabilitacdo” ( BRASIL, 1994).

Diante disto, o Ministério da Saude, no uso de suas atribuicdes, considerou
necessario dispdr, no setor da Saude, uma politica devidamente expressa
relacionada a saude do idoso e, assim, resolveu aprovar a Potaria GM/MS n° 1.395,
de 10 de dezembro de 1999, que dispbe sobre a Politica de Saude do ldoso
(BRASIL, 1999). Esta portaria aprova a Politica Nacional de Saude do Idoso e
determina que os 0Orgdos e entidades do Ministério da Saude, cujas acdes se
relacionam com o tema objeto desta Politica, promovam a elaboracdo ou a
readequacdo de seus planos, programas, projetos e atividades, na conformidade

das diretrizes e responsabilidades nela estabelecidas.

Nesse sentido, a Politica Nacional de Saude do Idoso tem como propdésito basilar:

[...] a promocdo do envelhecimento saudavel, a manutencao e a melhoria,
ao maximo, da capacidade funcional do idoso, a prevencédo de doencas, a
recuperacdo da salde dos que adoecem e a reabilitacdo daqueles que
venham a ter sua capacidade funcional restringida, de modo a garantir-lhes
permanéncia no meio em que vivem, exercendo de forma independente
suas fun¢cbBes na sociedade. [...] o esforco conjunto de toda a sociedade,
aqui preconizado, implica o estabelecimento de uma articulagdo
permanente que, no ambito do SUS, envolve a construcdo de continua
cooperacao entre o Ministério da Salde e as Secretarias Estaduais e
Municipais de Saude (BRASIL, 1999).

Alguns anos depois, em 2003, foi instituido o Estatuto do Idoso, com a Lei n° 10.741,

de 1° de outubro de 2003. O Estatuto do Idoso é destinado a regular os direitos
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assegurados as pessoas com idade igual ou superior a 60 anos (artigo 1°) . Dentre
outras providéncias deste estatuto, destaco aqui 0 2° e o 3° artigos. Assim, o artigo

2° lesgisla que:

[..] O idoso goza de todos os direitos fundamentais inerentes a pessoa
humana, sem prejuizo de protecdo integral de que trata esta Lei,
assegurando-se-lhe, por lei ou por outros meios, todas as oportunidades e
facilidades, para preservacdo de sua salude fisica e mental e seu
aperfeicoamento moral, intelectual, espiritual e social, em condi¢cdes de
liberdade e dignidade (BRASIL, 2003).

Complementando o artigo anterior, o artigo 3° preconiza que:

[..] E obrigagdo da familia, da comunidade, da sociedade e do Poder
Publico assegurar ao idoso, com absoluta prioridade, a efetivagdo do direito
a vida, a saude, a alimentacgédo, a educacéo, a cultura, ao esporte, ao lazer,
ao trabalho, a cidadania, a liberdade, a dignidade, ao respeito e a
convivéncia familiar e comunitaria” (BRASIL, 2003, grifo nosso).

Com relacdo a atencdo ao idoso, Vitoria, capital do Espirito Santo, tem vislumbrado,

principalmente, a questdo da Saude e da Assisténcia Social:

[...] Através da Lei municipal n°® 4239, foi instituido, em 1995, o Centro de
Referéncia de Atendimento ao Idoso (CRAI), que atende idosos
referenciados pela rede basica de saude. E, desde 1999, conta com as
equipes de PSF e PACS, onde a demanda de atendimento ao idoso se faz
presente, dentro da comunidade, exigindo uma compreensdo ao idoso,
doente ou saudavel, em nivel de atendimento domiciliar. Atualmente ha
uma discussdo no sentido de capacitar os profissionais que estdo
trabalhando nesses programas, pois a ateng¢do ao idoso deve ir além do
enfoque patolégico, abrangendo a totalidade do seu bem-estar (MACIEL,
2002, p. 91).

Além disto, a Lei Municipal n°® 4.946, de 15 de julho de 1999, criou em Vitéria, o
Conselho Municipal do Idoso, que surge em resposta a demanda historica do
segmento da Terceira Idade de Vitoria, vinculado a Secretaria Municipal de Acao
Social, Trabalho, Geracdao e Renda. Dentre as prioridades definidas pelo Conselho

Municipal do ldoso, estéo:

[...] examinar e viabilizar alternativas da participacdo, ocupacdo e
convivéncia do idoso para integra-lo a outras geragdes” e “estimular a
convivéncia e atendimento do cidaddo idoso por suas préprias familias,
evitando sua colocacdo em asilos, salvo quando nao tenha condicfes que
garantam sua sobrevivéncia (ESPIRITO SANTO, 1999, grifo nosso).
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Finalmente, considerando a convivéncia familiar com o idoso dependente, a
Politica Nacional de Saude do Idoso (Portaria GM/MS n° 1.395, de 10 de dezembro
de 1999) apresenta, como uma de suas diretrizes, o “apoio ao desenvolvimento de
cuidados informais”, e define que:
[..] a assisténcia domiciliar aos idosos cuja capacidade funcional esta
comprometida demanda orientacdo, informacdo e assessoria de
especialistas. Para o desempenho dos cuidados a um idoso dependente,
as pessoas envolvidas, que geralmente sdo os familiares, deverdo receber
dos profissionais de salde os esclarecimentos e as orientacdes
necessarias, inclusive em relacdo a doenca cronico-degenerativa com a
qual estd eventualmente lidando. [...] Essas pessoas deverdo, também,
receber atengcdo médica pessoal, considerando que a tarefa de cuidar de

um idoso dependente é desgastante e implica riscos a saude do cuidador
(BRASIL, 1999, grifo nosso).

Portanto, a legislagdo referente a velhice também abrange os familiares ou
cuidadores informais e estimula uma convivéncia familiar mais adequada com

alguém em processo de envelhecimento com dependéncia.

1211 O PACTO PELA SAUDE 2006 E A SAUDE DO IDOSO

Recentemente foi criada a Portaria GM/MS n° 399, de 22 de fevereiro de 2006,
através da qual se divulga o Pacto pela Salude 2006, a Consolidacdo do SUS e
também aprova as Diretrizes Operacionais do referido pacto.

O Pacto pela Saude 2006 esta fundamentado nos principios constitucionais do SUS
e tem énfase nas necessidades de salde da populacdo, o que implica o exercicio
simultaneo de definicdo de prioridades, que deverdo ser anualmente revisadas.
Essas prioridades sdo expressas em objetivos e metas no Termo de Compromisso
de Gestao e estdo detalhadas no documento Diretrizes Operacionais do Pacto pela
Saude 2006 (BRASIL, 2006).

“O Pacto pela Saude 2006 possui prioridades articuladas e integradas em trés
componentes: Pacto pela Vida, Pacto em defesa do SUS e Pacto de Gestdo do
SUS” (BRASIL, 2006). Todos eles sdo de extrema importancia e estao interligados,

porém, a fim de contextualizar as politicas de atencdo a pessoa idosa, destaco o
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componente Pacto pela Vida, que compreende “...] um compromisso entre os
gestores do SUS, em torno de prioridades que apresentam impacto sobre a situacéo
de saude da populacgéao brasileira” (BRASIL, 2006).

O Pacto pela Vida esté constituido por

[...] um conjunto de compromissos sanitarios, expressos em objetivos de
processos e resultados derivados da andlise da situacao de salde do Pais
e das prioridades definidas pelos governos federal, estaduais e municipais.
Significa uma ac¢éo prioritaria no campo da saude que devera ser executada
com foco em resultados e com a explicitagdo inequivoca dos compromissos
orcamentérios e financeiros para o alcance desses resultados (BRASIL,
2006).

As prioridades do Pacto pela Vida sdo seis, a saber: 1) Saude do Idoso; 2) Cancer
de colo de utero e de mama; 3) Mortalidade infantii e materna; 4) Doencas
emergentes e endemias, com énfase na dengue, hanseniase, tuberculose, malaria e
influenza; 5) Promocao da saude; 6) Atencdo basica a saude. Portanto, dentre as
seis prioridades do Pacto pela Vida para 2006 esta, em primeiro lugar, a Saude do
Idoso, cujo principal objetivo é “implantar a Politica Nacional de Saude da Pessoa
Idosa, buscando a atencao integral” (BRASIL, 2006).

Neste Pacto pela Vida, os Estados, regides e municipios devem pactuar as acdes
necessarias para o alcance das metas e dos objetivos propostos. Nestes termos, a

meta niumero um € a “Saude do Idoso”, cujas principais diretrizes séo:

[...] promog&o do envelhecimento ativo e saudavel; atengdo integrada a
salde da pessoa idosa; a implantacao de servigcos de atencdo domiciliar;
acolhimento preferencial nas unidades de salde, respeitando o critério de
risco e, apoio ao desenvolvimento de estudos e pesquisas, dentre outras
(BRASIL, 2006).

Esta portaria determina acles estratégicas para atender ao objetivo da prioridade

“Saude do Idoso”, as quais correspondem a:

[...] fornecimento da Caderneta de Salude da Pessoa Idosa e do Manual de
Atencao Basica e Saude para a Pessoa ldosa; realizacao do Programa de
Educagdo Permanente a Distancia, voltado para profissionais que
trabalham nas redes basicas de salde; organizacdo do acolhimento de
pessoas idosas as unidades de salde, bem como fornecimento de
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medicamentos pela assisténcia farmacéutica, atencdo diferenciada na
internacao e atengdo domiciliar (BRASIL, 2006).

Portanto, o Pacto pela Salude 2006 parte de uma constatacao indiscutivel: o
Brasil € um pais continental, com muitas diferencas e iniqliidades regionais
e, a prioridade nimero um, a Salde do Idoso, advém do fato de que a
populacdo brasileira esta envelhecendo. Mais do que definir diretrizes
nacionais, é necessario avancar na regionalizacdo e descentralizacdo do
SUS, a partir de uma unidade de principios e uma diversidade operativa que
respeite as singularidades regionais. Assim, a concretizacdo deste Pacto,
incluindo a prioridade de Saude do ldoso, reforca a territorializacdo da
salide e adequa o sistema a transicdo demografica atual.

1.2.1.2 POLITICAS PUBLICAS VOLTADAS PARA IDOSOS COM DEMENCIA
POR DOENCA DE ALZHEIMER

Em se tratando de pessoas idosas e do tema desta pesquisa, busquei legislacéo a
respeito da assisténcia ao idosos com a DA e, no tocante a isto, destaca-se a
Portaria SAS/MS n° 843, de 06 de Novembro de 2002 (BRASIL, 2002), na qual o
Secretario de Assisténcia a Saude, no uso de suas atribuicbes legais, estabelece
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para o tratamento da Deméncia por
Doenca de Alzheimer, que contém critérios de diagndstico e tratamento, observando
tecnicamente e eticamente a prescricio médica. Além disso, racionaliza a
dispensacdo dos medicamentos preconizados para o tratamento da doenca,
regulariza suas indicagcfes e seus esquemas terapéuticos e estabelece mecanismos
de acompanhamento de uso e de avaliacdo de resultados, garantindo assim a

prescricao segura e eficaz.

De acordo com esta Portaria (artigo 1°), foi esclarecido que, para a sua confeccao:

[...] submeteu-se a Consulta Publica e ao Protocolo Clinico, levando em
consideragdo as Diretrizes Terapéuticas — Tratamento da Deméncia por
Doenca de Alzheimer, por meio da Consulta Publica SAS/MS n° 01, de 12
de abril de 2002, que promoveu sua ampla discussdo e possibilitou a
participacdo efetiva da comunidade técnico-cientifica, sociedades médicas,
profissionais de saide e gestores do Sistema Unico de Saltde na sua
formulacdo. Também considerou as sugestdes apresentadas ao
Departamento de Sistemas e Redes Assistenciais — DSRA/SAS/MS no
processo de Consulta Publica acima referido. Assim resolveram aprovar o
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas — Deméncia por Doenga de
Alzheimer: Rivastigmina, Galantamina e Donepezil (BRASIL, 2002).
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Este Protocolo, que contém o conceito geral da doenca, o0s critérios de
inclusdo/exclusdo de pacientes no tratamento, critérios de diagndstico, esquema
terapéutico preconizado e mecanismos de acompanhamento e avaliacdo deste
tratamento, € de carater nacional, devendo ser utilizado pelas Secretarias de Saude
dos estados, do Distrito Federal e dos municipios, na regula¢éo da dispensacéo dos
medicamentos nele previstos (BRASIL, 2002).

A aquisicdo dos medicamentos previstos neste Protocolo é de responsabilidade das
Secretarias de Saude dos estados e do Distrito Federal, em conformidade com o
Programa de Medicamentos Excepcionais e a dispensacdo poderd ocorrer na
prépria Secretaria de Saude ou, a critério do gestor estadual, nos Centros de
Referéncia. Nesse Ultimo caso, deve ser celebrado um acordo operacional entre a
Secretaria de Saude do estado e o Centro de Referéncia, além de serem
estabelecidos mecanismos de avaliacdo, acompanhamento e controle. Para a
manutencdo da dispensacdo dos medicamentos, 0s pacientes incluidos no
Programa deverao ser reavaliados 3 a 4 meses apos o inicio do tratamento e, apos,

a cada 4-6 meses, conforme estabelecido neste Protocolo (BRASIL, 2002).

Esta portaria também define, no artigo 1°, § 4° que “[...] & obrigatério o fornecimento
de informacgBes ao paciente, ou ao seu responsavel legal, dos potenciais riscos e
efeitos colaterais relacionados ao uso dos medicamentos [...]", preconizados para o
tratamento da Doenca de Alzheimer, o que devera ser formalizado por meio da
assinatura do respectivo Termo de Consentimento Informado, de acordo com o

medicamento utilizado, conforme o modelo integrante do Protocolo.

Segundo o Protocolo Clinico de Diretrizes Terapéuticas para Tratamento da
Deméncia por Doenga de Alzheimer (BRASIL, 2002), o tratamento farmacoldgico,
corresponde aos seguintes medicamentos: Rivastigmina; Galantamina e Donepezil,
ndo sendo permitidas associacbes entre estes farmacos. Dessa forma, o
diagnéstico, tratamento e acompanhamento dos pacientes acometidos pela Doenca
de Alzheimer deveré se dar nos Centros de Referéncia em Assisténcia a Saude do
Idoso, definidos pela Portaria GM/MS n° 702 e pela Portaria SAS/MS n° 249, ambas
de 12 de abril de 2002 (BRASIL, 2002).
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Através da Portaria GM/MS n°® 702, de 12 de abril de 2002 (BRASIL, 2002), foram
criados mecanismos para a organizacdo e implantacdo de Redes Estaduais de
Assisténcia a Saude do Idoso (artigo 1°), e determinou-se as Secretarias de Saude
dos estados, do Distrito Federal e dos municipios em Gestdo Plena do Sistema
Municipal de Saude que, de acordo com as respectivas condigcbes de gestdo e a
divisdo de responsabilidades definida na Norma Operacional de Assisténcia a Saude
- NOAS/2002, a adocao das providéncias (artigo 2°) necessarias a implantacao das
“‘Redes Estaduais de Assisténcia a Saude do ldoso” e a organizacao/habilitacdo e

cadastramento dos “Centros de Referéncia” que integrardo estas redes.

Para tanto, esta portaria define que as “Redes Estaduais de Assisténcia a Saude do
Idoso” deverdo ser integradas por: Hospitais Gerais e Centros de Referéncia em
Assisténcia a Saude do ldoso. Para efeitos desta portaria, as Redes Assistenciais
séo definidas nos paragrafos 2° e 3°:

[...] 82° Entende-se por Hospital Geral aquele que, embora sem as
especificidades assistenciais dos Centros de Referéncia, seja integrante do
Sistema Unico de Salde e tenha condicdes técnicas, instalacdes fisicas,
equipamentos e recursos humanos para realizar o atendimento geral a
pacientes idosos, no nivel ambulatorial e de internag&o hospitalar (BRASIL,
2002, grifo nosso).

[...] 83° Entende-se por Centro de Referéncia em Assisténcia a Saude do
Idoso aquele hospital que, devidamente cadastrado como tal, disponha de
condigdes técnicas, instalagdes fisicas, equipamentos e recursos humanos
especificos e adequados para a prestacao de assisténcia a saude de idosos
de forma integral e integrada envolvendo as diversas modalidades
assistenciais como a internacdo hospitalar, atendimento ambulatorial
especializado, hospital-dia e assisténcia domiciliar, e tenha capacidade de
se constituir em referéncia para a rede de assisténcia a saude dos idosos”
(BRASIL, 2002, grifo nosso).

Segundo o artigo 3° e 0 anexo 1 da Portaria GM/MS n° 702 (BRASIL, 2002), o Brasil
conta com 74 (setenta e quatro) Centros de Referéncia, e o Estado do Espirito Santo
conta com apenas 01 (hum) Centro de Referéncia de Atendimento ao Idoso (CRAI),
localizado em Vitoria, capital do Estado.

Uma vez definida a Rede Estadual de Assisténcia a Saude do Idoso, as Secretaria
de Salde devem estabelecer os fluxos assistenciais, 0s mecanismos de referéncia e

contra-referéncia dos pacientes idosos e, ainda, adotar as providéncias necessarias
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para que haja uma articulacdo assistencial entre a Rede constituida, a rede de
atencao basica e o Programa de Saude da Familia (BRASIL, 2002).

Complementando a portaria referida anteriormente, a Portaria SAS/MS n° 249, de 12
de abril de 2002 (BRASIL, 2002), estabeleceu que os Centros de Referéncia serdo
responsaveis pela assisténcia integral e integrada aos pacientes idosos nas
seguintes modalidades assistenciais: internacdo hospitalar, atendimento ambulatorial
especializado, hospital-dia e assisténcia domiciliar. Também aprovou as Normas
para Cadastramento de Centros de Referéncia em Assisténcia a Saude do Idoso,
bem como as Orienta¢gOes Gerais para a Assisténcia ao Idoso.

Nesta portaria, ficou preconizada que a assisténcia a ser prestada pelos Centros de
Referéncia deve ser conduzida em conformidade com as Diretrizes Essenciais

contidas na Politica Nacional de Saude do Idoso, as quais correspondem a:

[...] promocéo do envelhecimento saudavel; & manutencao da autonomia e
da capacidade funcional; a assisténcia as necessidades de salde do idoso;
a reabilitagdo da capacidade funcional comprometida e apoio ao
desenvolvimento de cuidados informais (BRASIL, 2002).

Segundo as rotinas de funcionamento e atendimento do CRAI, a Portaria SAS/MS n°
249 (BRASIL, 2002) estabelece que o tratamento da Doenca de Alzheimer deve ser
consoante ao Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Tratamento da
Deméncia por Doenga de Alzheimer, publicado pela Secretaria de Assisténcia a
Saude. E, neste caso, a assisténcia a idosos acometidos pela Doenca de Alzheimer
deve ser registrada em prontuario e conter o Mini-Exame do Estado Mental. Este,
deve ser repetido e devidamente registrado a cada 04 meses, contendo a descricéo
dos achados clinicos que permitiram fechar o diagnostico clinico da Doenca de

Alzheimer, de acordo com o Protocolo supra citado.

Para ser cadastrado, o Centro de Referéncia em Assisténcia a Saude do ldoso
devera cumprir algumas exigéncias. Dentre elas, destaquei uma exigéncia, que diz
respeito a assisténcia aos que convivem com o idoso dependente:

[...] Desenvolver programa de orientagdo do acompanhante do idoso no

periodo de internacao, orientando-o de como pode melhorar o apoio que da
a pessoa idosa que estd acompanhando, em relacdo a sua dependéncia,
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buscando preservar ao maximo sua autonomia. Apds a alta hospitalar deve
receber apoio constante, através de um programa desenvolvido pela equipe
de salde quanto aos cuidados do idoso. [...] S&o de fundamental
importancia a orientacdo e apoio constante ao paciente, ao cuidador e a
familia. [..] O Centro deverd manter um programa permanente de
orientacdo/treinamento de familiares e de cuidadores dos pacientes idosos,
introduzindo conceitos que o0s capacitem a prover os cuidados basicos ao
idoso e habilitando-os a serem o elo de ligacao entre a equipe de salde e o
idoso (BRASIL, 2002, grifo nosso).

Portanto, busca-se garantir a assisténcia necessaria a prevencdo de agravos,
promocao, protecdo, recuperacdo da saude do idoso e sua reintegracdo social e
familiar, bem como a identificacdo e orientacdo do cuidador familiar. Dessa forma,
todas as legislagdes referentes a “Velhice” sdo centradas nas necessidades dos
idosos, de seus cuidadores e/ou familiares, visando a reconstrucdo progressiva da
sua independéncia nas atividades da vida cotidiana e a sua reinsercao social,

quando possivel.
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CAPITULO 02

DEMENCIA POR DOENCA DE ALZHEIMER

“ O senhor ta pensando em qué? - Ah, num sei... E fica ali parado... parece um... parece um
computador. Ele é um computador sem software! Um virus chegou e tuuuum! Foi o virus Alzheimer
gue chegou devagarzinho e nado tinha um antivirus pra conseguir tirar isso dele!”.

I. M. B. V. (familiar da pesquisa)
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CAPITULO 02
DEMENCIA POR DOENCA DE ALZHEIMER

2.1 DEMENCIA

Atualmente, a maioria das pessoas idosas, em numeros absolutos, vive em paises
em desenvolvimento e, apesar disto, existe pouca informacéo sobre a situacdo de
salde dessa parcela da populacéo. Varios estudos (Bertolluci et al, 1998; Green,
2001; Caramelli & Barbosa, 2002; Bertolucci & Okamoto, 2003 e Chaves, 2004)
apontam que, entre os problemas de saude que ocorrem com mais frequiéncia nesta
fase da vida e para os quais existe pouca informacdo epidemiologica esta a
deméncia, caracterizada pela presenca do declinio da funcéo cognitiva, incluindo a

memo©ria, e interferéncia no funcionamento ocupacional ou social.

Segundo Montafio & Ramos (2005, p. 912), o termo deméncia ndo descreve uma
doenca, mas uma sindrome crénica, cujas caracteristicas principais sao: declinio de
memoéria adquirido, declinio intelectual ou de outras funcbes cognitivas, mudancas
no comportamento e personalidade, além de prejuizo no desempenho psicossocial,

de maneira que o grau de incapacidade aumenta com o avanco do déficit cognitivo.

De acordo com a Décima Classificacdo Internacional das Doencas e de Problemas
Relacionados a Saude — CID-10 (1989, FO0) e o Manual Diagndstico e Estatistico de
Transtornos Mentais — DSM-IV (2002, F00.xx), a deméncia é uma sindrome clinica
decorrente de doenca ou disfuncéo cerebral, usualmente de natureza crbnica e
progressiva, na qual ocorre perturbacdo de mdltiplas funcdes cognitivas, incluindo
memoria, atencdo e aprendizado, pensamento, orientacdo, compreensao, calculo,
linguagem e julgamento. O comprometimento das func¢des cognitivas € comumente
acompanhado e, ocasionalmente, precedido por deterioracédo do controle emocional,
comportamento social ou motivacdo. A deméncia produz um declinio apreciavel no
funcionamento intelectual e interfere nas atividades do dia-a-dia, como higiene
pessoal, vestimenta, alimentacdo e demais atividades fisiologicas. A sobrevida

meédia apds o diagnostico de deméncia é de, aproximadamente, 3,3 anos.
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De acordo com Chaves (2004, p. 379), existem trés deméncias irreversiveis mais
comuns: a DA, a deméncia por multi-infarto e a combinagdo de ambas. Existem
outros tipos de doencas demenciais em individuos mais velhos, podendo ser
classificadas como deméncias potencialmente reversiveis e deméncias irreversiveis,

como considera Green (2001, p. 46).

Green (2001, p. 47) explica que as deméncias reversiveis sao devidas,
principalmente, a neoplasias (carcinoma, leucemia, etc), distirbios metabdlicos
(Doenca de Cushing, Doengca de Addison, etc), trauma (trauma craniocerebral,
hematoma subdural, etc), toxinas (venenos organicos, metais pesados, como 0
chumbo, manganés, mercurio e outros), infeccdo (meningites, neurossifilis, etc),
distarbios auto-imunes (esclerose multipla, etc), drogas (hipnoéticos, ansioliticos, etc),
disturbios nutricionais (Sindrome de Wernicke-Korsakoff e outras), distarbios

psiquiatricos (esquizofrenia e outras psicoses) e outros transtornos relacionados

Por outro lado, Green (2001, p. 48) também relata sobre as deméncias irreversiveis,
como as deméncias degenerativas (Doenca de Alzheimer, Deméncias
frontotemporais, Doenca difusa por corpos de Lewy, etc), as vasculares (Infartos
multiplos, embolia cerebral e outros), as traumaticas (lesdo cranio-cerebral e
deméncia pugilistica) e as infecciosas (Deméncia p6s encefalite, Doenca de

Creutzfeldt-Jakob e outras) .

Conforme pesquisa, de enfoque epidemioldgico, realizada por Carvalho & Garcia
(2003, p. 728), “ as deméncias sdo um problema emergente de saude publica entre
0s idosos, ndo s6 pela alta prevaléncia nesta faixa etaria, mas por serem causas
importantes de incapacidade e mortalidade”. Com o envelhecimento populacional,
como o0 que se observa no Brasil, a incidéncia de deméncia assume propor¢des
epidémicas. Considerando as poucas alternativas terapéuticas e maior efetividade
dos tratamentos com diagndstico precoce, identificar casos que tenham alto risco de

evoluirem para deméncia assume importancia capital.
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2.2 DOENCA DE ALZHEIMER

Durante as dUltimas décadas, houve uma mudanca consideravel no mundo
desenvolvido com relacdo aos padrbes de saneamento e tratamento médico. De
acordo com Garrido e Menezes (2002, p. 3), uma parcela consideravel da populacao
mundial obteve acesso a padrdes mais elevados de vida e de tratamento de saude,
0 que proporcionou aumento da expectativa de vida. Isto foi acompanhado por
campanhas de controle da natalidade e pelo aumento da competitividade no

mercado de trabalho, o que gerou taxas de natalidade mais baixa.

Conforme Vermelho e Monteiro (2004, p. 92) e Charchat-Fichman et al (2005, p. 79),
alteracdes similares também ocorreram nos paises em desenvolvimento, como no
caso do Brasil. Com isso, muitas pessoas vivem em idades mais avancadas, porém,
varias delas tém sido acometidas por doencas degenerativas associadas ao

envelhecimento, como as deméncias e, em especial, a DA.

A deméncia, conforme abordada no topico anterior, é definida pela CID-10 (1989,
FO0) e pelo DSM-IV (2002, F00.xx), como uma sindrome adquirida na qual o
prejuizo das habilidades cognitivas é severo o suficiente para interferir nas
atividades sociais e ocupacionais costumeiras do individuo. Assim, as alteracbes
caracteristicas da deméncia recaem em trés categorias gerais: cognitiva, funcional e
comportamental. Portanto, existem varios tipos de deméncias, entretanto, a
deméncia causada pela DA é a mais comum de todas. “[...] Ela afeta cerca de 5% da
populacdo idosa acima de 65 anos e apresenta um inexplicavel predominio entre

mulheres” (CID-10, 1989).

Com isso, Bertolucci et al (1998, p. 41) afirmam que as deméncias compdem um
grupo de doengas mentais que sdo, entre as moléstias neuro-psiquiatricas dos
idosos, as de maior impacto para os sistemas de saude e previdéncia social, sendo

que, apenas a DA é responsavel por cerca de 50% a 70% das causas de deméncia.

Para Chaves (2004, p. 380), Engelhardt et al (1998, p. 75), Caramelli e Barbosa
(2002, p. 8) e Smith (1999, p.5), a DA provoca deficiéncia cognitiva progressiva, é

tratavel, mas ndo tem cura, de maneira que, a memodria, principalmente a
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capacidade de reter novas informacoes, € a parte mais afetada. Além disso, varias
outras funcdes cognitivas encontram-se “perturbadas”, inclusive as de orientagéo,
linguagem, julgamento, funcdo social e habilidade de realizar tarefas motoras, que

também declinam, a medida que a doenca evolui.

Portanto, a DA é uma doenca cerebral degenerativa, caracterizada por perda
progressiva da memoéria e de outras fung¢des cognitivas, que prejudicam o paciente
em suas atividades de vida diaria e em seu desempenho social e ocupacional.
Bottino et al (2002, p. 70) explicam que o processo de adoecimento pode ser divido
em trés fases: leve, moderada e grave, de acordo com o nivel de comprometimento

cognitivo e o grau de dependéncia do individuo.

Na fase leve da doenca, o paciente mostra queda significativa no desempenho de
tarefas instrumentais da vida diaria, mas ainda é capaz de executar as atividades
basicas do dia-a-dia, mantendo-se independente. Na fase moderada, o
comprometimento intelectual € maior e o paciente passa a necessitar de assisténcia
para realizar tanto as atividades instrumentais como as atividades béasicas do dia-a-
dia. Na fase grave da DA, o paciente, geralmente, fica acamado, necessitando de
assisténcia integral. Nessa fase, o paciente pode apresentar dificuldades de
degluticdo, sinais neuroldgicos (p.ex: mioclonias e crises convulsivas), incontinéncia
urinaria e fecal (BOTTINO et al, 2002).

Segundo Aisen, Marin e Davis, (2001, p. 19), a DA foi descrita pela primeira vez pelo
neurologista alemao Alois Alzheimer (1864 — 1915) e, durante décadas, desde que o
relato original foi divulgado, houve muita confus@o e debates quanto a terminologia e
a relacédo dessa doenca com o envelhecimento normal. Parte da dificuldade provém
do fato de que, as alteragcbes microscépicas observadas no cérebro de pacientes
com DA também se encontram no cérebro de pessoas idosas, ndo afetadas pela
doenca. A diferenca esta na quantidade e na distribuicdo dessas alteracdes. Elas
compreendem a formacéo de placas amildides e emaranhados neurofibrilares, além
de perda de neurbnios e alteragBes bioguimicas, que causam deficiéncia em
diversas funcdes cerebrais. Portanto, as altera¢cdes neuropatologicas e bioquimicas
da DA podem ser divididas em duas areas gerais: mudancas estruturais e alteracdes

NOs neurotransmissores.
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Aisen Marin e Davis (2001, p. 39) apontam que as mudancas estruturais incluem os
enovelados neurofibrilares, as placas neuriticas ou neurofibrilares e as alteracdes
do metabolismo amiléide, bem como as perdas sinapticas e morte neuronal. E, as
alteracdes nos sistemas neurotransmissores estao ligadas as mudancas estruturais

(patolégicas) que ocorrem na doenca, porém, de forma desordenada.

Alguns neurotransmissores sao significativamente afetados ou relativamente
afetados indicando um padrédo de degeneracdo de sistemas. Porém, sistemas
neurotransmissores podem estar afetados em algumas areas cerebrais, mas nao
em outras, como no caso da perda do sistema colinérgico cortical basal e da
auséncia de efeito sobre o sistema colinérgico do tronco cerebral. Efeitos similares
séo observados no sistema noradrenérgico (AISEN, MARIN e DAVIS, 2001).

Conforme Espiga et al (2006, p. 478), a hipotese colinérgica da DA é evidenciada
pela perda de neurdnios colinérgicos centrais, pela atividade reduzida da
colinacetiltransferase, em cérebro de pacientes com Alzheimer e pela correlacdo
entre o déficit colinérgico e o prejuizo da funcdo cognitiva. Com base nisto, seus
estudos mostraram que quando os inibidores da acetilcolinesterase foram testados
em humanos, houve um modesto beneficio comprovado e, atualmente, sdo usados

como coadjuvantes na farmacoterapia da DA.

Espiga et al (2006, p. 478) constataram que, além dos inibidores da colinesterase, a
neuroquimica da DA ndo se limita a um déficit colinérgico, uma vez que existe
disfuncdo de diversos sistemas de neurotransmissdo, incluindo o sistema
glutamatérgico. Assim, sugeriram novas possibilidades farmacoldgicas para moldar
este sistema, como os farmacos cicloserina, milacemida, ampaquinas e memantina.
Uma nova descoberta é que o litio e os analgésicos ndo esteréides desempenham
um papel na prevencdo em etapas muito iniciais da DA, mas 0os mecanismos de
acao destas drogas, como farmacoterapia da DA, ndo se conhece claramente, mas

parecem promissores.
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Quanto a etiologia desta afecc¢éo, existe a hipotese do componente familial:

[...] guando os membros da familia tém pelo menos um outro parente com a
DA, entdo existe um componente familial: este componente inclui de
maneira inespecifica, os deflagradores ambientais e os determinantes
genéticos. Os fatores genéticos sdo extremamente relevantes, pois além da
idade, a existéncia de membro da familia — componente familial - com
deméncia é o Unico fator sistematicamente associado, presente em 32,9%
de casos diagnosticados (SMITH, 1999, p. 4).

Estudos de Fridman et al (2004, p. 19) e Ojopi, Bertoncini e Neto (2004, p. 27)
sugerem, geneticamente, que uma associagado entre os alelos do loco do gene da
apolipoproteina E (apo E), aumenta o risco para esta enfermidade, entretanto, ndo
se tem definitivamente uma causa especifica para a determinacdo da etiologia da
doenca. Os estudos destes autores mostram que a DA é transmitida de forma
autossébmica dominante e as caracteristicas de idade, de inicio e evolugédo

identificam subtipos diferentes com correlatos genéticos:

[...] Por ser autossbmica dominante, a penetracdo é completa, entretanto a
manifestacdo observada na prole ndo é de 50%, mas de aproximadamente
25%. A reducdo da manifestacdo sugere que outros fatores devam fazer
parte do processo da doenca, caracterizando sua multifatoriedade. O risco
relativo geral calculado foi de 3,5 para aqueles sujeitos com pelo menos um
parente de primeiro grau acometido pela DA (FRIDMAN et al, 2004, p. 23).

Diante dos estudos sobre esta enfermidade, Green (2001, p. 17) e Chaves (2004, p.
384) concluem que, com todo o processo patoldgico, descrito anteriormente, aliado
aos diversos fatores que apresentam-se como possiveis explicacdes etiolégicas, o
gue pode-se afirmar sobre a DA é gue ela instala-se, usualmente, de modo insidioso
e desenvolve-se lenta e continuamente, por um periodo de varios anos. O inicio
pode ser anterior aos 60 anos ou até mesmo mais cedo, mas a incidéncia é maior a
medida que a idade avanca (a partir dos 60-65 anos), porém, tende a ser mais
acelerada e mais grave quando acomete individuos mais jovens. Ainda assim, todas
as observacdes a respeito desta doenca, juntamente com os estudos mais recentes,
nao apresentam respostas sobre a etiologia da DA, mas apenas hipoteses e

possibilidades.



CAPITULO 03

O FAMILIAR DO IDOSO COM DOENCA DE ALZHEIMER

“Alzheimer é uma loucura e eu tenho que conviver com ela!”

M. M. B. (familiar da pesquisa)
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CAPITULO 03
O FAMILIAR DO IDOSO COM DOENCA DE ALZHEIMER

Quando se trata de familia, € importante definir quem s&o “os familiares” que a
compdem. Entdo, quem € o familiar? S&o considerados familiares, nesta pesquisa,
pessoas relacionadas entre si por lagos de consagtuinidade e, também, as que se
relacionam por lagos afetivos. Estas pessoas podem ser amigos, vizinhos, colegas

de trabalho, membros de uma entidade religiosa e outros.

A respeito de familia, ressaltei dois aspectos: a convivéncia familiar e as relacdes
familiares. Sobre relacbes familiares, a sociéloga portuguesa, Karen Wall, utilizando

a expressao “vida familiar”, comenta :

E dificil pensar na familia, e nos movimentos de transformacdo que a
atravessam, sem entender as formas de organizacdo da vida familiar,
perceber quem sdo as pessoas que vivem debaixo do mesmo teto e quais
sdo0 os principais tipos de grupo doméstico... E verdade que, uma vez
reconhecida a predominancia da familia nuclear, tanto no passado como no
presente, a questdo das estruturas domeésticas caracteriza o0 modelo de
familia. Afetos e diversidade das interagcfes conjugais, mudanc¢as profundas
nos papéis de género e no lugar da crianga, processos complexos de
recomposi¢cado familiar, sdo estes os temas privilegiados da sociologia da
familia contemporanea (WALL, 2003, p. 10).

Por outro lado, a “convivéncia” com o préximo é definida, de uma maneira critica

pelo psiquiatra Ballone:

Uma das maiores dificuldade de convivéncia entre as pessoas se baseia
no fato do ser humano se apresentar um ser social por natureza e,
simultaneamente, um ser egocéntrico. Por sermos sociais, sSomos
incapazes de viver sozinhos no mundo e, por sermos egocéntricos somos,
ao mesmo tempo, incapazes de conceder aos nossos semelhantes as
mesmas regalias que nos concedemos. Portanto, sozinhos néo
conseguimos viver e, paradoxalmente, com o outro também é dificil
(BALLONE, 2003, p. 01).
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A partir destas consideragdes, pode-se afirmar que, no momento de doenga, 0S
familiares séo de grande importéncia na vida do doente. A pesquisa de Menandro
(1995) sobre a convivéncia familiar com o afetado por Distrofia Muscular de
Duchenne, mostra que o sofrimento fisico, mental e a possibilidade de perda de um
ente querido € percebido e assimilado de diferentes maneiras, dependendo,
principalmente, da “convivéncia familiar’ e do sujeito que vivencia tal experiéncia.
Além disto, quando se trata de uma doenca grave na familia, a comunicacdo do
diagnéstico implica na comunicacao de que a doenca é progressiva, ndo tem cura e
leva o afetado & morte e, portanto, a convivéncia familiar deve ser considerada, pois
a sua compreensao pode tornar a intervencdo com o familiar e o afetado mais

segura e eficaz.

Entretanto, o fato de um membro adoecer pode trazer consequéncias a vida familiar,

pois

[...] a salde da familia estd interligada a de seus membros, de maneira que
a familia pode influenciar negativamente na salude destes, que terdo
problemas de relacionar-se com coutras pessoas fora do circulo familiar,
além de afetar a integridade emocional de seus membros (ELSEN, 1994, p.
68).

Elsen (1994, p. 69) afirma que “uma doenca grave pode alterar a dindmica familiar.
Os papéis precisam ser redimensionados e 0 estresse permeia as relacbes
interpessoais gerando, inclusive, uma situacdo de crise na unidade familiar”.
Tomando em consideracdo esta afirmativa, pode-se refletir sobre a seguinte
pergunta: Por que a familia deve ser considerada também um cliente dos servigos

de saude?

A pesquisa de Castro (1999), sobre estresse e estressores dos familiares de
pessoas com traumatismo cranio-encefalico mostra que, incluir a familia como
cliente das equipes de saude, contribui na diminuigdo do estresse e no equilibrio da
familia, repercutindo na recuperacdo do paciente e trazendo beneficios aos
familiares, de maneira que, estes, passam a desenvolver estratégias de

enfrentamento — “coping”.
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Portanto, Castro explica esta situacéo, quando afirma que:

A doenca € um momento de crise para 0 paciente e sua familia, cuja
habilidade em oferecer suporte emocional ao doente dependera do seu
grau de reconhecimento da crise que esta vivenciando, e de sua
capacidade para resistir ao estresse. Para que os familiares possam
suportar essa situacdo, ndo bastam seus recursos pessoais: S&o
necessarias intervencdes que déem suporte e possam ajuda-los a
desenvolver habilidades para enfrentar essa experiéncia estressante
(CASTRO, 1999, p. 06).

Segundo Green (2001, p. 153), os familiares de um paciente com DA e demais
deméncias progressivas perdem o ser amado num processo prolongado que “rouba”
0 paciente de preciosas lembrancas compartilhadas, da habilidade de apreciar o
carinho e, finalmente, da autonomia e dignidade. Parece com frequéncia que 0s
familiares sofrem mais até do que os pacientes, mas o envolvimento dos mesmos

vai bem além do que, simplesmente, tornar-se mais uma vitima da doenca.

Para Elsen (1994, p. 69), Castro (1999, p. 106) e Green (2001, p. 154), os familiares
formam a interface entre o paciente e o mundo, filtrando as experiéncias do paciente
e, em estagios posteriores, estruturando cada momento do dia do paciente. De igual
relevancia, hd& uma nova compreensdo da importancia do aconselhamento do
paciente, assim como do cuidador, de estratégias de modificacdo ambiental e
comportamental, do valor do planejamento social e legal e da necessidade de

trabalhar com a familia inteira como “o cliente”.

Na maioria das familias, o conjuge ou filho adulto assume o papel de cuidador,
trabalho inesperado e exigente, “sem salario, beneficios, licencas ou férias”. Dentre
0s estagios dessa carreira, Green (2001, p. 155) considera que o familiar cuidador
passa por: 1) o estagio do encontro, quando se recebe o diagnostico e a familia luta
para ajustar-se; 2) o estagio de tolerancia, no qual ha freqiente fadiga, o isolamento
e a depressao; e 3) o estagio de saida, em que os membros da familia enfrentam,
tanto angustia quanto alivio, diante da perspectiva de tatamento a longo prazo e

morte.
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Segundo Laham (2003, p. 09) e Kursch (2003, p. 862), o cuidador pode ser alguém
contratado para cuidar (cuidador formal), ou entdo, alguém da familia do doente ou
um amigo ou vizinho (cuidador informal). Esta ultima modalidade € a que mais
prevalece quando ocorre comprometimento da capacidade de alguém de se auto-

cuidar e é encontrado em cerca de 80 a 90% das situacdes de assisténcia aos
idosos brasileiros.

Quanto ao papel feminino nos cuidados:

[...] a figura feminina predomina entre as pessoas que assumem o papel de
cuidadoras. De maneira geral, a esposa ou a filha mais velha assume o
cuidado do doente e a provisdo de meios para que ele ocorra. Com isso,
vemos que a mulher assume o papel de cuidadora, mesmo quando ha a
presenca de filhos homens na familia. Para estes, fica, geralmente, a
responsabilidade de ajuda material e transporte do doente. A figura da
mulher se destaca como cuidadora em nossa cultura, mesmo tendo
ocorrido mudangas na composi¢ao familiar brasileira, com os novos papéis
sociais desempenhados pela mulher e a sua participagdo no mercado de
trabalho (LAHAM, 2003, p. 10).

Quanto a proximidade com o doente, o cuidador pode ser classificado como
primario, secundario e terciario. O cuidador primario seria aquele individuo com a
principal ou total responsabilidade no fornecimento da ajuda & pessoa necessitada.
Assim, Laham (2003, p. 11) observa que, embora toda a familia também seja
afetada pela doenca, “[...] o cuidado do paciente recai, especialmente, sobre um
anico membro, que assume a principal responsabilidade de prestar assisténcia
emocional, fisica, médica e, por vezes, financeira”. E esse individuo que € conhecido

na literatura com o nome de cuidador primario ou principal.

Os cuidadores secundarios correspondem a “outras pessoas que também
forneceriam assisténcia ao doente, mas sem a principal responsabilidade e os
cuidadores terciarios seriam ‘coadjuvantes’ e néo teriam responsabilidade pelos
cuidados” (LAHAM, 2003, p. 12), o que eventualmente poderiam substituir, por
curtos periodos, o cuidador primario ou realizar tarefas especificas que o ajudariam,
como fazer compras, pagar contas, sem necessariamente terem contato direto com

o doente.
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A pesquisa de Laham (2003), sobre percepc¢éo de perdas e ganhos subjetivos entre
cuidadores, mostra que os aspectos negativos do cuidar referem-se, principalmente,
a perda da liberdade, a soliddo e ao cansaco a que sao submetidos os cuidadores.
Por outro lado, os aspectos positivos do cuidar foram relatados pelos cuidadores
como sendo um processo de rever conceitos, aprender, obter reconhecimento social
e ganho narcisico, além de renovacao espiritual e fortalecimento da fé divina. Esta
autora concluiu sua pesquisa destacando que é importante avaliar o cuidador, para
entender como ele percebe a situacdo e como enfrenta a doenca e o tratamento do
ser cuidado, visando a proposicdo de programas que os instrumentalizem a sofrer

menos estresse e obter maior satisfacdo em suas atividades.

Os estudos de Zarit et al (1987, p. 225), sobre intervencdes com cuidadores de
pacientes com deméncia mostram que, em qualquer estagio de uma doenca que
cause deméncia, os cuidadores podem ficar isolados e exaustos e experimentar
altos indices de ansiedade, depressdo e desgaste fisico. Assim, quando o0s
cuidadores ficam desinformados ou abatidos, 0s pacientes experimentam mais

problemas comportamentais e requerem internacao prematura em clinicas.

Em um outro estudo, a respeito de sobrecarga em familiares cuidadores de idosos
com Alzheimer, Zarit (2004, p. 1811) explicou que, torna-se de extrema importancia,
a informacdo e o auxilio de profissionais de saude mental, tais como psiquiatras e
psicologos, visando promover estratégias de enfrentamento do estresse e a
manutencdo da saude psiquica dos familiares. Quando isso ocorre, cuidar, pode
oferecer uma saida compensadora para a expressdo do amor e para aumentar 0s

vinculos familiares.
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CAPITULO 04

PROPOSTA DE ESTUDO E OBJETIVOS

“Precisa haver maior entendimento. Tem que estar se estudando mais esta doenga. Nés que
sentimos a doencga de Alzheimer na pele de um ente querido nosso é que sabemos o quanto a gente
sofre, e isso é muito triste”.

J M. B. V. (familiar da pesquisa)
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CAPITULO 04
PROPOSTA DE ESTUDO E OBJETIVOS

Diante das dificuldades e dos problemas encontrados para a obtencdo de
assisténcia a saude de idosos com DA e, em particular, da precariedade dos
servicos de saude mental existentes, o papel das familias do doente de Alzheimer se
tornou cada vez mais importante. O familiar cuidador € quem busca ativamente
servicos e atendimento as necessidades humanas basicas do doente. Em
consequéncia, a familia tem sido valorizada e reconhecida como fundamental e
parceira dos profissionais de salde e dos servicos de saude mental e geriatrico, no
tratamento e acompanhamento do idoso demenciado. Entretanto, existe uma

sobrecarga sentida pela familia e ela abrange o aspecto fisico, psiquico e emocional.

Se, o numero de idosos com deménica no Brasil estd crescendo rapidamente,
também cresce o numero de familiares que necessitam de suporte e assiténcia, ja
que a sobrecarga, geralmente, esta presente. E evidente que ainda héa caréncia de
dados sobre o impacto dessa sobrecarga em cuidadores informais, principalmente,
os familiares, que correspondem geralmente a mulheres, filhas, esposas, e outros.
Esses cuidadores passam a maior parte do dia com o doente e fazem este “trabalho”

por anos seguidos.

Entretanto, também observo que, mesmo diante da crise familiar, alguns encontram
maneiras benéficas de lidarem com a situacao e, ao longo do tempo, parecem até se
adaptar ao novo estilo de vida gerado pelo convivio com o idoso doente. Seria esta
uma percepc¢ao verdadeira? Como seria conviver com um parente idoso acometido

por deméncia causada pela Doenca de Alzheimer?

Tendo em vista 0 aspecto incapacitante para a vida diaria do doente e o sofrimento
causado pela DA aos familiares, refleti sobre a importancia do assunto na Saude
Coletiva. Buscando compreender o significado da convivéncia desses familiares com

a presenca da DA, elaborei 0s seguintes questionamentos: Como é ter na familia um
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membro com DA? Como é a convivéncia familiar com um idoso acometido pela DA?

Como os familiares lidam com a experiéncia de terem um parente com a DA?

Estas inquietacbes me motivaram a desenvolver esta pesquisa com o intuito de
“‘desvelar”, no sentido literal da palavra, “tirar o véu”, e deixar transparecer esta
convivéncia. Através desta motivacdo, entdo, delineei como objeto de estudo, a

convivéncia familiar com o idoso acometido pela Doenca de Alzheimer.

Para que estes questionamentos possam ser respondidos, primeiro, faz-se
necessario “conhecer’ quem sao esses familiares, também chamados de cuidadores
para, em seguida, conhecer o significado esta convivéncia. Diante disso, tracei 0s
objetivos para este estudo e, por meio deles, os questionamentos referidos

anteriormente podem ser averiguados.

Diante da importancia do tema na Saude Coletiva, do interesse despertado por
minha trajetéria e, tendo em vista 0s questionamentos reflexivos, tracei como

objetivo geral desta pesquisa:

e Compreender a convivéncia familiar com o idoso acometido pela Doenca de
Alzheimer (DA).

Englobados neste objetivo principal, alguns objetivos especificos também podem

ser destacados:

Investigar caracteristicas da convivéncia familiar com um individuo acometido

pela DA;

e Conhecer de que forma o diagndstico foi percebido e assimilado pela familia;

e Verificar quais sdo as informacOes sobre a doenca e 0s suportes destes
familiares;

e Descrever como os familiares lidam com o fato de conviverem com um

parente com a DA.
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CAPITULO 05

ESTUDO PRELIMINAR

“Me coloca na fila pra estudos de Alzheimer. Se tiver oportunidade de fazer alguma experiéncia, das
células-tronco, eu quero participar de algum estudo, nem que seja com remédio. O médico me disse
gue o remédio pra Alzheimer é paciéncia, paciéncia, paciéncia’.

F. A. (familiar da pesquisa)
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CAPITULO 05
ESTUDO PRELIMINAR

No dia 22 de maio de 2006, realizei um estudo de caso-piloto: registrei e
transcrevi, com 0 consentimento dos participantes, o depoimento da filha e do neto
de um idoso acometido por DA, que faleceu h4 mais de dois anos. A fim de
preservar a identidade dos sujeitos, adotei nomes ficticios, na transcricdo das falas.
Esta familia foi selecionada considerando que vivenciou todas as fases da doenca, a
morte, o luto e o pos-luto e, portanto, o contexto de convivéncia familiar com o

parente doente pela DA era mais amplo. (ANEXO 01).

Yin (2005, p. 104) afirma que “em geral, a conveniéncia, 0 acesso aos dados € a
proximidade geogréafica podem ser os principais critérios na hora de selecionar o
caso-piloto”. Dessa forma, a escolha dessa familia também levou em conta a
facilidade de acesso a residéncia e o fato de eu ja ter conhecimento sobre a histoéria

familiar.

“O estudo de caso-piloto auxilia na hora de aprimorar os planos para a coleta de
dados, tanto em relacdo ao conteudo dos dados, quanto aos procedimentos que
devem ser seguidos”. Portanto, em comparacdo aos provaveis casos reais,
aproximadamente todas as questdes relevantes da fase de coleta de dados seréao
encontradas neste caso-piloto (YIN, 2005, p. 104).

Entretanto, o autor faz uma ressalva:

E importante observar que um caso-piloto ndo é um pré-teste. [...] O pré-
teste € a ocasido para um ensaio formal, na qual o plano pretendido para a
coleta de dados é utilizado de uma forma téo fiel quanto possivel como
rodada final de testes. O caso-piloto é utilizado de uma maneira mais
formativa, ajudando a desenvolver o alinhamento relevante das questbes —
possivelmente até providenciando algumas elucidacdes conceptuais (YIN,
2005, p. 105).
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Apés a descricdo do caso-piloto, desenvolvi o relatério do caso-piloto (ANEXO 02).
Para Yin,

[...] Eles (o caso-piloto e o relatério) sdo de grande valor para o pesquisador
e precisam ser redigidos de forma clara. [...] Devem ser objetivos em
relacdo as licdes assimiladas. Também podem indicar modificacdes. [...]
Sao um bom protétipo do estudo de caso (YIN, 2005, p. 106).

Através do estudo de caso-piloto, desenvolvi o relatério, adotando o método da
“‘Andlise de Conteudo” e de uma das técnicas deste método, a “Analise Tematica”,
propostos por Bardin (2001) e por Minayo (2004). Por meio deles, foram
identificados os temas na entrevista, separados em unidades de significados e
analisados, posteriormente. O emprego deste método e desta técnica no relatorio,
teve a finalidade de treinamento e aperfeicoamento para a realizacao da analise de
dados dos casos desta pesquisa. Finalmente, o estudo preliminar também serviu
como base para a elaboracdo do roteiro de entrevista, que foi aplicado a este

estudo.
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CAPITULO 06

METODOLOGIA

“Existem muitos remédios em teste, mas néo existe cura para Alzheimer. Se existisse cura, papai até
ja falou: Pode colocar ai na fila de testes’. Se nao for ajudar a mamae, pelo menos ela vai ser
pioneira”.

M. E. A. (familiar da pesquisa)
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CAPITULO 06
METODOLOGIA

6.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

O trabalho apresentado aqui, trata-se de uma pesquisa qualitativa, cujo método € o
Estudo de Caso. Este estudo foi desenvolvido utilizando-se, como metodologia de
coleta de dados ou “evidéncias”, o conteudo de relatos verbais e depoimentos dos

sujeitos do estudo, em situacao de entrevista.

Antes mesmo de elencar os processos metodologicos utilizados neste trabalho, é
relevante abordar, aqui, a explanacao tedrica a respeito da pesquisa qualitativa e do
método de Estudo de Caso, como maneiras de se realizar pesquisas em Ciéncias
Sociais. Para tanto, recorri a autores que abordam pesquisa qualitativa com bastante
especificidade, tais como Minayo, Estrela (ambos, pesquisadores brasileiros), Schutt
e Ragin (pesquisadores internacionais). Quanto ao Estudo de Caso, recorri aos
seguintes autores: Yin, Stake e, novamente, Schutt e Ragin (todos pesquisadores

internacionais, visto que existe pouca literatura nacional a respeito deste tema).

A fim de caracterizar esta pesquisa, expliquei, passo-a-passo, toda a trajetéria
metodoldgica utilizada, conceituando, primeiramente, a pesquisa qualitativa e,
posteriormente, definindo o Estudo de Caso como método de pesquisa cientifica.
Também abordei as principais criticas a este tipo de estudo e a importancia do rigor

metodoldgico, essencial a toda pesquisa cientifica, inclusive ao Estudo de Caso.

6.1.1 A PESQUISA QUALITATIVA

De acordo com a analise histérica realizada por Schutt (1999, p. 282), a Antropologia
e a Sociologia criaram o0 método de pesquisa qualitativa quando, por volta do século
XX, realizaram estudos nestas areas. As universidades americanas passaram a se

interessar cada vez mais pela pesquisa qualitativa e encontraram nas cidades, um
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excelente “laboratorio” para estudos. Assim, nas décadas de 1930, 1940 e 1950, as
pesquisas qualitativas passaram a ser valorizadas, pois eram enfatizadas a
participacdo direta na vida comunitaria, a percep¢cao subjetiva e interpretacdo de

eventos.

Ragin (1994, p. 91) relata que existem muitas maneiras de se realizar pesquisa
qualitativa, entretanto, na Sociologia, na Antropologia e, em muitas outras Ciéncias
Sociais, ela é frequentemente apresentada através dos seguintes desenhos de
estudo: observacao participante, intensa intervencéo, trabalho de campo e estudos
etnograficos. Schutt (1999, p. 280), ainda, acrescenta a estes desenhos 0 grupo
focal, pois € um desenho que combina outros desenhos em uma Unica estratégia de
coleta de dados. Portanto, ambos 0s pesquisadores citam que a énfase estd em se

conhecer o significado do fendmeno social, no qual as pessoas estéo inseridas.

Em se tratando de pesquisa qualitativa, Minayo descreve com bastante propriedade:

A pesquisa qualitativa responde a questdes muito particulares e se
preocupa com um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado, ou
seja, trabalha com um universo de significados, motivos, aspiracdes,
crencgas, valores e atitudes, o que corresponde a um espaco mais profundo
das relacdes, dos processos e dos fendmenos que ndo podem ser
reduzidos a operacionalizacdo de variaveis. Dessa forma, a abordagem
qualitativa aprofunda-se no mundo dos significados, das acbes e das
relacdes humanas, um lado ndo perceptivel e ndo captavel em equacdes,
médias e estatisticas (MINAYO, 1994, p. 22).

Conforme Schutt (1999, p. 282), a Enfermagem vem realizando boas pesquisas
qualitativas, quando racionaliza e registra suas observacgfes. Este € um exemplo,
mas ela também pode ser encontrada em outros campos de pesquisa, onde exista a
preocupagao de se perguntar: “Como o fator social pode influenciar para a
ocorréncia do fenbmeno?” Isso torna-se evidente quando Minayo (1994, p. 23)
considera “fendbmeno”, um grupo, uma cultura, uma familia e outros, como uma

unidade social a ser estudada.
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Nessa abordagem, Minayo menciona a familia como uma unidade social a ser
estudada e esta é exatamente a unidade que selecionei para a realizagdo desta
pesquisa, cuja pretensdo € compreender a convivéncia familiar com o idoso
acometido pela DA. Portanto, trata-se de uma pesquisa qualitativa, cujo método

utilizado é o Estudo de Caso.

6.1.2 O ESTUDO DE CASO COMO METODO DE PESQUISA CIENTIFICA

O que é um caso? “What is a Case?” é o titulo da obra de Ragin & Becker (1992), na
qual estes autores conceituam o estudo de caso como sendo um método basico de
se realizar pesquisas em Ciéncias Sociais e, através do qual, muitos
guestionamentos podem ser respondidos sobre um determinado fendmeno social.
Para estes autores, existem muitas definicbes para estudo de caso e muitas

maneiras de usa-lo.

A definicdo mais comum € a de Yin (2005, p. 19), que diz: “o estudo de caso € uma
pesquisa empirica que investiga um fenbmeno contemporaneo dentro de um
contexto real de ocorréncia, no qual sao utilizadas multiplas fontes de evidéncias”.
Ele acrescenta que esta é “[...] uma estratégia preferida para investigar fenébmenos
sobre os quais ha pretensao de responder questées do tipo ‘como’ ou ‘por que’ [...]”
(YIN, 2005, p. 20).

Além dessas caracteristicas do estudo de caso, Stake (1995, p. 21), declara que “o
estudo de caso é uma arte”, pois trata-se de uma estratégia de pesquisa
abrangente, que pode utilizar-se de dados gquantitativos, qualitativos e os dois ao
mesmo tempo, de forma que, “existem varias maneiras de se conduzir a pesquisa e,

0 que se deseja pesquisar € que define como o estudo de caso pode ser delineado”.

Nesses termos, o estudo de caso, quando assume carater qualitativo:

[...] busca compreender mais o significado de um fendmeno e ndo h4 a
preocupacdo de se levantar dados quantitativos. Com isso, pode-se dar
maior flexibilidade ao enfoque, o que permite descobertas inesperadas,



57

além do mais, pode-se aprofundar a pesquisa em topicos particulares, que
tornam-se ainda mais interessantes quando queremos estudar fendmenos
muito especificos, casos ou fatos em profundidade e em detalhe
(ESTRELA, 2005, p. 188, grifo nosso).

Partindo dessa premissa, ‘0 estudo de caso procura conhecer fendmenos
individuais, sociais e complexos” (YIN, 2005, p. 20). Isso significa que o0 objeto
estudado é tratado como Unico, uma representacdo singular da realidade que é
multidimensional e historicamente situada. Portanto, o estudo de caso é apenas uma

das muitas maneiras de se fazer pesquisa cientifica.

De acordo com Schutt (1999, p. 283), o estudo de caso é um método de se realizar
pesquisas sociais, o qual tem contribuido com muitos estudos relacionados as
Ciéncias da Saude, principalmente quando trata-se de pesquisa qualitativa. Para
este autor, a Enfermagem € uma das areas da Saude que mais utiliza o estudo de
caso como método cientifico. Como exemplo do emprego deste método na area da
Saude, estdo os estudos de Zucker (2001) e de Herz (1992).

Para a enfermeira Zucker (2001, p. 01), € através do estudo de caso que se coleta
informacBes de qualidade a respeito de aspectos da historia de vida do paciente,
gue possam interferir no processo saude-doenca. Aliado a isto, a autora descreve a
importancia de se usar o método de estudo de caso em pesquisas de Enfermagem e
de outras areas da Saude, ressaltando que este método requer “rigor cientifico”, mas

permite, também, realizar estudos descritivos com criatividade.

Herz et al (1992, p. 720), utilizou o estudo de caso para identificar a melhor
medicacdo em pacientes resistentes ao tratamento da Doenca de Alzheimer, em
estagio de deméncia moderadamente avancada. Para isto, a pesquisa incorporou
trés tipos de medicacao (thiothixene, oxazepam e diphenhydramine) e, ao final,
realizou-se analise visual dos pacientes e analise estatistica dos resultados, a fim de
encontrar a melhor droga. Constataram que o thiothixene foi mais efetivo que
oxazepam e diphenhydramine, e declararam que o estudo de caso pode ser um

método benéfico, quando usado na pratica clinica.
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O fato de o método estudo de caso permitir a criatividade e a flexibilidade para se
trabalhar o fendmeno, ndo quer dizer que nao haja rigor cientifico! Pelo contrario. A
escolha de se trabalhar o fenémeno pode ser realizada, por exemplo, utilizando dois
casos em um estudo de caso. Esta modalidade de estudo de caso “de dois casos”

oferece bons resultados e requer rigor cientifico ainda maior:

[...] E provavel que os contextos dos dois casos distingam-se até certo
ponto. Se sob tais circunstancias variadas se puder chegar a conclusdes
comuns a partir de ambos os casos, elas terdo estendido, de forma
incomensuravel a capacidade externa de generalizacdo de suas
descobertas (YIN, 2005, p. 75).

Entretanto, por se tratar de um estudo de caso “de dois casos”, isso ndo quer dizer
que sejam estudos de caso multiplos, pois ndo segue a logica da replicacdo e nem a
utilizacdo de dados altamente quantitativos, conforme diferencia Yin (2005, p. 75).
Além disso, quando trata-se de dois casos em um estudo, eles devem ser
independentes e sem a perspectiva de “amostragem”, pois ndo devem ser usados
para estimar a incidéncia de fendmenos ou enumerar frequéncias. Com isso, ele
afirma que “o objetivo, do estudo de caso Unico ou de dois casos, é fazer uma

analise generalizante e ndo particularizante” (YIN, 2005, p. 30).

6.1.2.1 CRITICAS TRADICIONAIS AO ESTUDO DE CASO

As criticas tradicionais ao estudo de caso giram, principalmente, em torno do “rigor
cientifico”. Estas criticas sdo comentadas por Yin em um artigo cientifico que ele
escreveu, em 1981, a revista americana Administrative Science Quarterly, intitulado
"The Case-Study Crisis: Some Answers”, no qual ele relata sobre a importancia de
se realizar estudos de caso com mais seriedade e cientificidade. Recentemente, este

pesquisador escreveu:

O estudo de caso ha muito foi, e ainda continua a ser, estereotipado como
‘parente pobre’ entre os métodos de Ciéncia Social. [...] Ele também tém
sido denegrido como se ndo tivesse precisdo, objetividade e rigor suficiente
(YIN, 2005, p. 11).



59

Para entender o fundamento de tais criticas, faz-se necessario distinguir o estudo de
caso como um método ou uma técnica. Para Ragin (1994, p. 93), Stake (1995, p.
21), Schutt (1999, p. 283) e Yin (2005, p. 29), a escolha da forma (método ou
técnica) em que o estudo de caso sera usado dependera da pesquisa. Outra
observacdo importante € que o estudo de caso permite maior flexibilidade ao se
trabalhar os dados ou as evidéncias, pois pode-se utilizar dados quantitativos ou
qualitativos, ou os dois ao mesmo tempo. Além disto, um estudo de caso pode
conter graficos, tabelas, descricdo de depoimentos, dados de registros histéricos e

outros.

O estudo de caso € uma forma diferenciada de investigagcdo empirica, que requer
rigor, assim como em todo método de se realizar pesquisa cientifica. Entretanto,
muitas vezes, o pesquisador que utiliza o estudo de caso, negligencia o rigor, nao
seguindo os procedimentos sistematicos, além de que, muitos aceitam “evidéncias
equivocadas ou visdes tendenciosas para influenciar o significado das constatacdes
e conclusdes” (YIN, 2005, p. 29).

Apesar das criticas ao estudo de caso, como um método deficiente, este autor
observa que tal método continua a ser usado de forma extensiva em pesquisas nas
Ciéncias Sociais, além de ser utilizado, freqientemente, em teses e dissertacdes.
Conforme o artigo Discovering the future of the case-study method in evaluation research,
Yin (1994) relata que este é o “futuro” dos estudos de caso: eles serdo cada vez
mais utilizadas como método para se realizar pesquisas, entretanto, faz-se
necessario atentar ao rigor metodoldgico e a organizacao sistematica das etapas de

sua elaboragéo.

Assim, o autor explica que o estudo de caso comega com “uma ldgica de
planejamento”, que deve ser priorizada e seguida, rigorosamente, ao longo da
pesquisa. Posteriormente, vém as técnicas de coleta de dados ou “evidéncias” e as
abordagens especificas a analise dos mesmos. Geralmente, os estudos de caso
seguem, sistematicamente, estes passos, contudo, existem variacoes dentro dos
estudos de caso, de modo que eles podem ser unicos ou multiplos. “Os casos

multiplos sdo utilizados como método de caso comparativo e, 0s casos Unicos, que
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também podem se subdividir em “dois casos”, objetivam as generalizagcdes” (YIN,
2005, p. 33).

Diante desta variedade de maneiras de se realizar pesquisa cientifica, a partir do uso
do estudo de caso como método, surgem as criticas a falta de rigor. “Os estudos de
casos devem ser conduzidos e escritos cuidadosamente, seguindo as etapas
basicas do método e atentando para sua sistematizagcao” (YIN, 2005, P. 35).

Portanto, trata-se de uma metodologia consistente que possui, sim, rigor cientifico.

ApOs estas consideragdes, abordei, no préximo tépico, o “planejamento sistematico”
do estudo de caso, conforme recomendado por Yin, definindo assim, os
procedimentos de coleta e andlise das evidéncias para, posteriormente, chegar a

conclusdes sobre os achados.

6.2 BUSCA DAS EVIDENCIAS

A observacao das relacdes familiares estabelecidas com o idoso mostram que o
convivio com ele é singular. Assim, desenvolvi este estudo de caso de “dois
casos”, onde pude investigar as caracteristicas dessa convivéncia, levando em
conta as relacdes familiares estabelecidas, a forma com que o diagndéstico foi
percebido e assimilado, as informagdes e suportes recebidos e como os familiares

lidam com o fato de conviverem com um parente com DA.

6.2.1 SELECAO DOS CASOS E ASPECTOS ETICOS

Tendo a criatividade e a flexibilidade para se trabalhar o fenbmeno como vantagens
do estudo de caso, nesta pesquisa, realizei um estudo de caso “de dois casos”, com
duas unidades de analise: duas familias em que um membro foi acometido por DA.
Selecionei estas familias com a participacdo do geriatra, coordenador do
Ambulatério Geriatrico do Hospital Santa Casa de Misericérdia de Vitéria — ES
(HSCMV), o qual intermediou o contato com o0s sujeitos. O documento de

autorizacdo consta no ANEXO 03.
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Os dados relevantes sobre os doentes de Alzheimer foram fornecidos pelo geriatra
e, a selecdo das familias atendeu aos critérios estabelecidos pelo seguinte “perfil

familiar’:

1) Duas familias em que exista, em cada uma delas, um idoso com DA,
diagnosticado ha pelo menos um ano.

2) Uma familia com seu parente acometido pela DA sendo do sexo feminino e, a
outra familia, sendo do sexo masculino.

3) Uma das familias atendida em servi¢os publicos de saude e, a outra familia,

em servigos particulares.

Assim, a familia selecionada para o caso 1, correspondeu aguela em que havia um
idoso do sexo masculino, acometido pela DA e usuério de servicos publicos de
saude: nela, foram entrevistados cinco sujeitos. A familia selecionada para o caso 2
teve uma mulher idosa com DA, usudria de servicos particulares de saude: foram

entrevistados seis sujeitos.

Esta pesquisa contou com a participacdo de onze sujeitos, selecionados de acordo
com o critério de maior envolvimento na convivéncia com o idoso. Como o estudo de
caso investiga um fenbmeno contemporaneo dentro de seu contexto de vida real,

este trabalho teve como cenario de estudo, a residéncia dos familiares do idoso.

De acordo com o0s aspectos éticos exigidos para pesquisa com seres humanos, este
estudo passou pela apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa do Centro de
Ciéncias da Saude da UFES e foi aprovado, no més de setembro de 2006 (ANEXO
04).

Além disto, foi solicitado o consentimento do cliente, por escrito, para participar da
pesquisa, mediante apresentacdo da informacdo dos objetivos e a garantia do
anonimato, da privacidade e da intimidade, bem como a sua liberdade de patrticipar
ou declivar de sua participacdo, no momento que desejasse, sem que isto
interferisse nos cuidados prestados a eles. Dessa forma, a confidencialidade das
informagdes e a n&o identificagdo de seus nomes foram garantidas aos

participantes, através da assinatura do Termo de Consentimento Livre e
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Esclarecido, o qual possui todas as informacdes pertinentes a este estudo (ANEXO
05).

6.3 COLETA DAS EVIDENCIAS

De acordo com Yin (2005, p. 116), uma das mais importantes fontes de informacéo
para um estudo de caso sdo as entrevistas, que podem até parecer conversas
guiadas, mas trata-se de uma linha consistente de investigacdo em que o fluxo do
dialogo nao é rigido, e sim, fluido. Isso significa que, ao longo do processo de
entrevista, o pesquisador ir4 levantar questdes reais, na forma de conversacéo e, de
maneira ndo tendenciosa, mas que atendam as necessidades de sua linha de

investigagdo, que deve estar amparada no roteiro de entrevista de estudo de caso.

Outra forma de colher dados durante a entrevista consiste na observacao direta, pois
parte-se do principio de que o fendbmeno de interesse ndo estd, puramente,
registrado nas falas dos sujeitos, mas encontra-se disponivel, também, nos gestos,
no choro, no sorriso, no siléncio e outros. Seguindo a tipologia adotada por Yin
(2005, p. 120), tais observagdes podem ser “[...] do comportamento, das condi¢cdes
ambientais e, principalmente, daquilo que surge no ato da entrevista [...]", pois sédo
evidéncias que fornecem informacdes adicionais e Uteis, a respeito do que se esta

estudando.

A coleta foi realizada durante os meses de julho e agosto de 2006, através de
encontros agendados previamente. Durante o encontro, o familiar assinou o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, respondeu ao Inventario de Caracterizagcao e
deu seu depoimento individual, relatando livremente a sua experiéncia e percepgcdes
por meio de entrevista, que foi gravada e transcrita, ndo contando com tempo
limitado. A entrevista foi conduzida através de um roteiro contendo perguntas

norteadoras.
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6.3.1 ROTEIRO DE ENTREVISTA E A COLETA DAS EVIDENCIAS

A partir do estudo de caso-piloto, do relatério do mesmo, da revisdo da literatura e,
tendo em vista os objetivos desta pesquisa, elaborei o Roteiro de Entrevista que
segue a seguinte estrutura: contém quatro blocos, 0s quais possuem perguntas
norteadoras da temética a ser abordada em cada bloco. Seguindo uma ordem
cronoldgica, o bloco 01 aborda questdes a respeito do paciente; o bloco 02, abrange
paciente e familia; o bloco 03, além da familia e do paciente, também aborda
guestdes sobre os cuidados prestados ao idoso e, o bloco 04, aborda a convivéncia
familiar com o doente (ANEXO 06).

Portanto, ao elaborar este roteiro em blocos, buscou-se considerar a coeréncia das
tematicas com o0s objetivos especificos, a fim de que, através das partes, se possa
chegar ao todo, no que consiste 0 objetivo geral desta pesquisa, que trata-se de

compreender a convivéncia familiar com o idoso acometido pela DA.

Buscando contextualizar os sujeitos, foi aplicado o Inventario — Dados de
caracterizacdo dos familiares e pacientes, por meio do qual foram coletados
dados sécio-demogréficos e informacgdes sobre o idoso e os entrevistados (ANEXO
07).

Apéds serem coletadas as evidéncias, o préximo passo metodolégico foi analisa-las.
Assim, as estratégias utilizadas para analisa-las encontram-se descritas no topico

seguinte.
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6.4 ANALISE DAS EVIDENCIAS

Nesta etapa de analise do material coletado, utilizei o método da Analise de
Conteudo e a técnica da Andlise Temética, tendo como referencial literario Bardin
(2001), Minayo (2004) e Yin (2005).

“A expressao mais comumente usada para representar o tratamento dos dados de
uma pesquisa qualitativa € Analise de Conteudo [...]", € o que afirma Minayo (2004,
p. 199). Entretanto, ela ressalta que o termo significa mais do que um método:

analisar a comunicacgao é buscar “o caminho do pensamento”.

Para Yin (2005, p. 138), a producao de textos narrativos representa um registro
“verbatium” das observacbes de um entrevistado e a analise, dos mesmos, € um
estudo empirico, que busca retirar significados e discernimentos a partir do uso de

palavras e do padrdo de freqiéncia encontrados nos textos.

A Andlise de Conteudo pode ser definida como:

[...] um conjunto de técnicas de andlise de comunicagéo visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo das
mensagens, indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condicdes de producéo/recepgdo destas mensagens (BARDIN,
2001, p. 41).

A partir desse conceito, Minayo (2004, p. 203) aprofunda-se na explicacdo do
método, quando explica que do ponto de vista operacional, a andlise de conteudo
parte de um primeiro plano para atingir um nivel mais aprofundado, que corresponde
aguele que ultrapassa o0s significados manifestos, pois relaciona estruturas
semanticas (significantes) com estruturas sociolégicas (significados) dos
enunciados. Dessa forma, trata-se de um método que “[...] articula a superficie dos
textos descrita e analisada com os fatores que determinam suas caracteristicas:
variaveis psicossociais, contexto cultural e processo de produgdo de mensagens”
(MINAYO, 2004, p. 203).

Todavia, inseridas neste método, existem algumas técnicas de analise de conteudo,

gue buscam atingir os significados manifestos e latentes no material qualitativo, as
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quais correspondem a Analise da Expressao, Analise de Relacbes, Andlise Tematica
e Andlise da Enunciagcdo. Entretanto, ressalta Minayo (2004, p. 204), cada uma
destas técnicas enfatiza aspectos singulares a serem observados nos textos dentro
de pressupostos especificos, entretanto, a Analise Tematica é a que melhor se

adequa a investigacdo qualitativa do material sobre Saude.

O tema ou a temaética, refere-se a um determinado assunto e, conforme Bardin
(2001, p. 105) e Minayo (2004, p. 208), o tema comporta um feixe de relacdes e
pode ser graficamente apresentado através de uma palavra, uma frase, uma
expressdo, e outra modalidade. Dessa forma, “o tema é a unidade de significagcao
gue se liberta naturalmente de um texto analisado segundo critérios relativos a teoria

que serve de guia a leitura” (Bardin, 2001, p. 105).

Tendo em vista esta concepcdo, a andlise tematica consiste em descobrir 0s
“nucleos de sentido” que compdem uma comunicagao, cuja presenga ou frequéncia

signifiguem alguma coisa para o objetivo analitico visado:

A andlise temaética se encaminha para a contagem de frequéncia das
unidades de significagdo como definitérias do carater do discurso. [...]
Qualitativamente, a presenca de determinados temas denota os valores de
referéncia e os modelos de comportamento presentes no discurso
(MINAYO, 2004, p. 209).

A primeira estratégia para analisar os dados ou as “evidéncias”, como prefere Yin
(2005, p. 134), € desenvolver uma descricdo do caso. Esta estrutura descritiva tem a
finalidade de organizar a analise do estudo de caso e é um exercicio Gtil para

identificar os temas a serem analisados.

Assim, efetuei varias releituras das transcricdes das entrevistas, observei os dados
brutos e, em seguida, descrevi a historia de convivéncia de cada familia com o seu
parente acometido pela DA. Na descricdo, também constaram informacdes obtidas
apos a entrevista, que auxiliaram a entender o contexto do relato e a historia da

familia.

Com relacdo aos depoimentos e as estruturas descritivas, destaco algumas

consideracdes: os nhomes adotados para os familiares correspondem ao seu papel
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dentro da estrutura familiar, por exemplo: “Esposa de José”, “Filho mais velho de
Maria”, “Segundo filho de José”, “Segunda cuidadora de Maria”, e assim por diante.
Observo, também, que a adogao das palavras “primeiro (a)” ou “segundo (a)”
referem-se a ordem cronolégica e ndo a preferéncia. Assim, o “Segundo filho de
José”, por exemplo, corresponde ao que nasceu depois do primeiro filho e, assim,

nao significa que ele estd em segundo lugar na preferéncia de Sr. José.

A escolha por estas nomeac0Oes foi feita levando em conta que esta € uma maneira
mais facil de identificar o familiar, ao longo das descri¢cdes, ao invés de nomea-los,
individualmente, com nomes diferentes. Se fosse desta forma, as possibilidades de
confusdo de familiares seria frequente, considerando que, no total, foram

entrevistadas onze pessoas.

Apés descrever os dois casos, realizei a identificacdo dos temas e passei para a
préxima etapa metodoldgica: a construcdo de um texto analitico para cada tema,
onde apresento os resultados obtidos, bem como as estrutururas das falas dos
sujeitos referentes ao contexto e, simultaneamente, faco mencédo da literatura

existente sobre o assunto, sem perder de vista os objetivos deste estudo.

Esta estratégia, descrita acima, € denominada por Yin (2005, p. 140) de “explanacao
analitica”, que tem como objetivo “explicar o fenbmeno e estipular um conjunto de
elos causais em relacédo a ele”, de forma que tais explanagdes refltam algumas
proposicdes teoricamente significativas. Este autor nos alerta para que facamos
“referéncias constantes ao objetivo original da investigagao”, a fim de que esta

explanacao analitica dos casos nédo se desvie do topico original de interesse.
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CAPITULO 07

CONSTRUCAO E APRESENTACAO DAS EVIDENCIAS

“O paciente que tem Alzheimer ndo tem a doenga sozinho. Toda a familia e todos que estdo em torno
dele acabam sofrendo com a situagdo. O familiar tem que ser olhado também; ele faz parte do
processo de adoecimento e tem que ser cuidado também, sendo ele adoece junto com o paciente”.

R. C. P. A, (familiar da pesquisa)
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CAPITULO 07
CONSTRUCAO E APRESENTACAO DAS EVIDENCIAS

A trajetdria metodoldgica utilizada permitiu a construcdo das evidéncias de cada
caso estudado, que passo a apresentar a seguir.

7.1 CASO 01: A CONVIVENCIA FAMILIAR COM JOSE

O Sr. José é um idoso de 71 anos, diagnosticado com Doenca de Alzheimer ha trés
anos e atendido por servicos publicos de salude. Quando crianca, as condicbes de
vida de sua familia eram dificeis no interior do Estado do Espirito Santo e, sendo
pobres e numerosos, migraram para Vitoria, onde o pai de José, ndo tendo outra
alternativa, entregou o filho a outra familia, a fim de que fosse criado. José, por volta
dos seus nove anos, recebeu moradia, estudo e alimentagdo, em troca de seu
trabalho na alfaiataria do pai desta nova familia e também seu patrédo, o Sr. Julio. Ele
aprendeu o oficio de alfaiate e, mais tarde, quando o Sr. Julio faleceu, José comprou
a alfaiataria que havia ficado com a vilva, uma senhora gentil, a qual ele, algumas

vezes, a chamava de mae.

Os anos foram passando e José continuou a trabalhar em sua loja, agora, como
administrador da alfaiataria. Provavelmente, em homenagem ao homem que o criou,
ele ndo trocou o0 nome da loja, que até os dias de hoje é chamada de Julio. Por
muitas vezes, José era chamado de Julio pelos clientes, mas, mesmo assim, nao
mudou o nome da alfaiataria. Ela trouxe prosperidade por muitos anos, fazendo com

gue José adquirisse um apartamento na capital e outros bens.

Estando financeiramente estabilizado, José comecou a fazer Faculdade de Filosofia
em uma tradicional Faculdade do centro de Vitoria. Além da Filosofia, ele se
dedicava também a religiosidade, sendo muito participativo em funcdes na igreja
evangélica, a qual frequentava. Aliado a isto, vieram o casamento e seus filhos.

Assim, José “tinha uma vida muito corrida”, e a familia exigia mais sua atengao, o
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que fez com que ele decidisse parar a faculdade de Filosofia, quando ja estava

guase se formando.

Dessa forma, o Sr. José passou a se dedicar mais a familia, proporcionando muitos
momentos de alegria para os filhos e esposa, quando “colocava todo mundo no
carro e ia passear no Rio de Janeiro” e visitar a familia de sua esposa. Além disto,
ele levava a familia também a igreja e ensinava a todos sobre a importancia de se

ter uma vida religiosa.

Mesmo muito religioso, trabalhador e dedicado a familia, o Sr. José sempre foi um
homem que pouco falava. Bastava um olhar e os filhos ja entendiam o que ele
queria dizer. A familia o achava autoritario, machista e de uma personalidade muito
forte, o que fica evidente quando os familiares dizem que “ele batia de frente com os
filhos”, “ele ndo pedia e sim, mandava” e “n&o participava a parte financeira com a
esposa’. Mas, por outro lado, a familia acredita que ele fazia isto porque ele foi

criado desta maneira — “a trajetoria dele foi muito dura”.

A familia do Sr. José é constituida por sua esposa, seus de trés filhos e suas duas
filhas, sendo que uma filha é adotiva e a outra filha é “de criagao”, pois foi criada

pelo casal, desde crianga.

Em seu apartamento, moram apenas sua esposa e seu segundo filho, que é solteiro,
mas nem sempre estd em casa, pois trabalha com consultoria patrimonial em
diversos estados do Brasil. O filho mais velho é casado com uma assistente social,
possui um bebé recém-nascido, trabalha em alfaiataria e mora distante da casa dos

pais.

O terceiro filho é o mais novo, casado, possui uma filha de trés anos, trabalha em
uma locadora de videos e mora em outra cidade. A filha adotiva € divorciada, nao
possui filhos, trabalha como cabeleireira e mora sozinha em uma casa alugada na
capital. A filha “de criacao”, é casada, possui um filho de seis anos, também mora na

capital e trabalha na casa do Sr. José, cuidando dele e ajudando a esposa de José
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nos servigos domesticos. O Sr. Joseé recebe visitas frequentes de sua cunhada e de

sua nora que é assistente social.

Nesta familia, foram entrevistadas cinco pessoas, a saber: 1) Esposa de Jos€; 2)
Filho mais velho de José; 3) Segundo filho de José; 4) Cunhada de José e 5) Nora
de José. Esta selecdo baseou-se no fato de que estes sdo os familiares que

realmente convivem com ele e vivenciam a DA.

Os familiares relataram sobre como foi dificil a trajetoria de busca por atendimento
nos servicos publicos de saude e sobre as dificuldades encontradas para se fechar
um diagnostico. Todos percebiam que o Sr. José “foi modificando o modo de vida
dele e que aquilo ndo era natural”’, entdo procuraram ajuda médica. “Houve uma
corrida aos médicos que durou mais de trés anos, mas ninguém descobria o que ele
tinha”, todavia, sua esposa ja pensava em uma hipotese diagnéstica: “Doutor, 0
senhor ndao acha que ele tem a Doenga de Alzheimer, nao?” Houve muita dificuldade
em chegar a um diagndstico, pois cada vez que retornavam com 0S exames, eram

atendidos por outro médico ou em outro hospital.

Acompanhando toda a dificuldade enfrentada pela familia, a nora do Sr. José, que é
assistente social, orientou sua sogra a procurar a unidade de saude do bairro, que
possui 0 PSF — Programa de Saude da Familia, onde Sr. José foi atendido e
encaminhado ao Ambulatério de Geriatria do Hospital Santa Casa de Misericordia de
Vitéria (HSCMV), onde foi diagnosticado Doenca de Alzheimer, no dia 14 de julho de

2003 e, até os dias de hoje, faz seu tratamento neste hospital.

Eles falaram que foram percebendo que o Sr. José estava enfermo, quando
passaram a observar alguns comportamentos estranhos nele, com relacdo a ordem
e organizacdo dos seus pertences na casa: ele passou a guardar escova de dente
dentro do guarda-roupa, a vestir a roupa de forma errada, a ndo se lembrar onde
guardava o dinheiro, e outros comportamentos incomuns, como agressividade. Isto
comecou a chamar-lhes a atencdo, pois sabiam que José era calmo,

organizadissimo e gostava de se vestir bem.
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A Esposa de José disse que percebia que algo de errado estava acontecendo com
ele, por causa do constante esquecimento e ndo aceitava essa situagcao. Assim,
quando ele comegou a adoecer, “ele sentia que estava com algum problema, e
passou a orar muito, pedindo para o Senhor cura-lo”. Ela insistia para que fossem
procurar tratamento médico, mas ele acreditava que Deus iria cura-lo. Assim, trés
anos se passaram, sem que fossem procurar ajuda dos servicos de saulde e,

consequentemente, aumentaram, ainda mais, 0os sintomas da doenca.

Eles disseram que os cuidados com José sao semelhantes ao que se tém com “uma
crianga de cinco ou seis anos” e consistem em tarefas relacionadas a higiene,
alimentacéo, excrecao, sono, etc. Para os familiares, isto € muito dificil e demanda
paciéncia e calma. A Esposa de José disse que, hoje em dia, os filhos tém que dar
assisténcia ao pai, “apesar de ter sido um pai enérgico, e nunca ter sido carinhoso
com os filhos”. Os filhos até reclamam com ela sobre isto e ela relatou que o

segundo filho do casal “é revoltado por causa disto”.

Entdo, conforme relato dos familiares, “o vinculo dos filhos com o pai nao foi
trabalhado desde a infancia” e, portanto, o Sr. José ndo era um homem carinhoso e
nao demonstrava afetividade, o que fazia com que os filhos se comportassem com
ele da mesma forma. Sua esposa disse que ele era muito “fechado” e néo
demonstrava o que sentia, ao contrario dela, que sempre foi muito afetuosa e
carinhosa, “esbanjando por ele e por ela”, o que atraiu todos a sua volta para perto

de si.

Ela atribui o adoecimento do marido ao fato de ele dormir pouco e de ter sofrido
“trauma na vida dele, pois presenciou roubos”, mas o agravamento da doenca, ela
atribui ao “choque muito grande que ele teve, quando ela teve cancer de mama” e foi
mastectomizada. Por outro lado ela disse que “a familia dele é grande” e, hoje em
dia, ndo vai visita-los. Este foi 0 seu desabafo quando falou a respeito dos familiares
gue se afastaram deles em funcdo da doenca. Ela acredita que se afastaram para
nao terem responsabilidades ou terem que dar assisténcia e, assim, pensa que eles

dizem: “Se eu ficar muito 13, ela vai querer que eu ajude”.
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Quando solteira, a Esposa de José trabalhava em uma loja, no centro da cidade,
mas depois que se casou, parou de trabalhar fora e teve que trabalhar apenas
dentro de casa, pois esta era a vontade de seu marido. Para ter dinheiro e comprar
algumas coisas que ela queria, mas que ele achava que eram supérfluas, ela
alugava quartos para estudantes e também atuava como babd, cuidando de
criangas de outras familias em sua casa. Ela ndo sabia quanto seu marido ganhava,
nao pagava contas, ndo ia a bancos e, portanto, ndo administrava nada da parte

financeira da casa, porque seu marido ndo compartilhava sobre isto com ninguém.

A partir do momento em que ela teve que assumir a parte financeira, ela “levou um
choque muito grande”. Mas, foi ajudada pelo filho mais velho, que a instruiu e a
levava ao banco e aos locais onde deveria pagar as contas. Para ela, este filho é o
que mais ajuda, entretanto, ela diz que a assisténcia ao doente € dada, totalmente,

por ela, impedindo-a de sair, passear ou viajar e até mesmo de se cuidar.

Tudo isto traz sobrecarga de ordem fisica, como as dores no braco, devido a
mastectomia, além da sobrecarga psiquica e emocional, pois encontra-se deprimida.
Aliado a sobrecarga, ela € hipertensa, diabética, esta com hipotireoidismo e ndo tem
feito seus exames, por falta de tempo e por estar desanimada. Ela sente-se culpada
pela situacdo atual de conviver com a DA, pois no passado disse ao marido que ele
nao € semelhante ao vinho, que ao envelhecer fica melhor. Hoje, ela econtra-se
arrependida de tais palavras, pois a vida deles, na velhice, se transformou em
vinagre: “[...] quando ele era novo, eu reclamava com ele e ele dizia: Eu sou como
um vinho: vou ficando cada vez melhor. Eu dizia a ele: Cuidado que o vinho vira
vinagre (Comeca a chorar, mostrando-se arrependida). Hoje em dia eu tenho tristeza
porque eu falei aquilo... [...] Entdo eu peco muito perddo a Deus por eu ter falado
iISS0O, porgue a nossa vida hoje em dia ta pior do que o vinagre. Ta muito dificil!”

Para enfrentar o sofrimento, ela recorre a Deus, tem fé e |1é a Biblia. Agora, ela diz
gue tem uma ajudante, entéo, ela sai para conversar e tenta esquecer um pouco.
Mas, mesmo assim, fica muito preocupada, pois a tarefa de cuidar cabe a ela. A
esposa do Sr. José diz que cuida do marido porque esta é a funcdo que adquiriu
com o casamento e este destino foi determinado por Deus, mas lamenta pelos

sonhos que havia planejado para a velhice e que, agora, ndo mais se concretizarao.
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Ela diz que “a familia que tem Alzheimer é muito triste”, mas que os servicos de
saude deveriam orientar mais os familiares e deveriam criar um espaco para que

possam falar sobre suas dificuldades no convivio com esta doenca.

Quando o esquecimento de José passou a ser constante e comecou a afetar até o
funcionamento do seu estabelecimento comercial, ele ndo sabia mais se havia
pagado os funcionarios e as contas ou se ainda teria que pagar. Estes
acontecimentos foram observados, principalmente, pelo filho mais velho, que
trabalhava com ele na alfaiataria, jA que a parte financeira ndo era compartilhada
com a esposa. A partir dai, este filho falou para a m&e o que vinha acontecendo e
decidiram fazer o Sr. José parar de trabalhar e ficar em casa, mas esta ndo foi uma

tarefa facil, pois ele ndo aceitava a condicdo de estar doente.

A partir do momento em que o pai se afastou do comércio, o filho mais velho
assumiu definitivamente os negdcios do pai e, até entdo, continua trabalhando na
alfaiataria, que agora lhe pertence. Ele acredita que o que fez o pai ficar doente foi a
queda no lucro com o0 comércio e as preocupacdes com as contas que tinha que

pagar.

Quando este filho era mais novo, tinha o sonho de fazer faculdade de Educacéo
Fisica. Assim, fazia cursinho e prestou vestibular, mas nao foi aprovado. Com este
resultado, o pai que até entdo pagava seus estudos, falou para que o filho passasse
a pagar seus proprios estudos, caso quisesse continuar fazendo cursinho e
vestibular. Entdo, ele passou a trabalhar com o pai na alfaiataria e a estudar
também, mas a falta de estimulo ao estudo e outros fatores, fizeram com que ele

desistisse de seu sonho.

Hoje, ele tem 34 anos, é casado e tem uma filha recém-nascida. Sua esposa é
assistente social e tem uma participagdo muito especial na dindmica familiar e no
convivio com a sogra. Todos os dias, ele almoc¢a na casa dos pais e ajuda a mée de
alguma forma, mesmo que seja “desabafando”, pois se preocupa com ela, que
“cuida vinte e quatro horas do pai”. Para ele, o pai € como “uma crianc¢a novinha” e
“‘extremamente dependente” da mée. Ele fica triste com esta situagéo, porque “quem

esta sofrendo todo o impacto € a mamae” e pelo fato de o pai ter se esquecido dele
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e dos irmdos. Além disto, ele se queixa que a DA fez os parentes e amigos se

afastarem de sua familia.

Para este filho, a grande mudanca que ocorreu na familia foi que a doenca inverteu
os papéeis afetivos entre pai e filhos: “a gente passou a ter carinho por ele, por conta
da doenca. Essa foi a mudanca que Alzheimer fez na vida da gente”. Apesar de o
pai ndo ter sido carinhoso com eles, a forma de enfrentamento que encontrou para
lidar com tudo isto é lembrar-se dos momentos bons e alegres que teve com o pai,
“entregar para Deus” e procurar esquecer os momentos ruins, pois todos erram na
vida. Ele pensa que os servicos de saude poderiam ajudar a familia, se houvesse
um projeto que cadastrasse os idosos com DA, assim como fazem nos programas
de DSTs e AIDS. Dessa forma, os familiares receberiam assisténcia e orientacoes,

além de tratamento psicolégico.

O segundo filho do casal possui 33 anos e trabalha com consultoria patrimonial,
viajando pelo Brasil. Ele é solteiro e mora com o0s pais, mas devido ao trabalho,
sempre viaja e fica muitos meses fora de casa. Ele liga sempre para a familia
enquanto esté longe, mas quando retorna, passa um bom tempo em casa, até que
surja um outro servico em que tenha que viajar novamente. Sua participacao
financeira € importante para complementar a aposentadoria do pai no sustento da

casa.

Ele comecou a trabalhar quando tinha treze anos por causa dos constantes
desentendimentos que tinha com o pai. Na época, ele havia ficado reprovado na
escola particular que o pai pagava e isto gerou brigas entre eles, pois o pai se
gueixava que pagou muito caro pelos estudos dele. O filho entdo, para nao brigar
mais com o pai, falou que passaria a estudar em escola publica e o problema de
mensalidades escolares seria resolvido, mas o Sr. José deu-lhe um castigo: pagaria
mais um ano de escola particular para que o filho ficasse envergonhado diante dos
colegas que estavam na série adiante. “Como a palavra do pai era sempre uma
ordem”, assim aconteceu, mas no ano seguinte, ele foi estudar na escola publica e

passou a trabalhar.
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Ele diz que era o unico filho que “batia de frente com o pai” e que ndo aceitava bem
a maneira autoritaria como o pai tratava a todos e, principalmente, a ele. Diferente
dos irmaos, o segundo filho do Sr. José néo freqlienta a igreja da qual toda a familia
participa e houve muita briga na familia quando decidiu néo ser religioso. Algumas
pessoas acham que ele € “revoltado” e ele confirma que realmente é, justificando tal
atitude a falta de carinho e afetividade do pai na sua criagdo. Ao contrario do pai, a
relacdo que ele tem com a mée € muito boa, pois “ela sempre foi referéncia” para

ele.

Apesar dos constantes desentendimentos com o pai, foi o segundo filho quem
contou, detalhadamente, toda a trajetéria de vida do Sr. José, desde a infancia, até
os dias de hoje. Ele sempre ouvia, atentamente, as histérias que o pai contava e
observava os seus gestos. Bastava um olhar e o filho ja sabia o que significava. Sua
relacdo com o pai melhorou quando o filho percebeu que havia algo errado — o Sr.
José estava devendo ao banco e isto o deixava nervoso e com insdnia. Sem que o
pai dissesse qual era o problema, pois ele nunca dizia, o segundo filho percebeu o
gue acontecia e entregou-lhe todo o dinheiro que havia guardado no banco, para
que o pai saldasse a divida. Isto tocou o Sr. José, que passou a olhar o filho de outra

maneira.

Devido ao relacionamento com o0 pai e as constantes viagens a trabalho, ele néo
participa do tratamento e diz que esta parte é feita pela mae, mas tem nocao das
dificuldades encontradas para diagnosticar e para encontrar um servico de saude
satisfatorio. Mesmo ndo estando sempre presente em casa, ele observou a trajetoria
de adoecimento do pai, 0 esquecimento constante e as mudancgas que isto gerou na
familia, em especial, a mudanca de comportamento do pai, que deixou de ser severo
e autoritario: “A gente brigava e, hoje em dia, ele esta ai com o Mal de Alzheimer,
quietinho, mansinho, ndo lembra mais de nada... e eu tenho que ir 14 dar banho

nele”.

O estado em que o pai estd, deixa-o compadecido: “coitado do meu pai...”. Ele
percebe que o pai é diferente de antes, se tornou fragil e dependente de cuidados e
agora ele, o filho, ajuda a cuidar, “como se fosse uma crianga”. Ele faz uma

comparagao do pai doente com o computador: “...] parece um computador que tem
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monitor, mouse, teclado, etc, mas ndo tem nenhum programa para ele executar. Ele
é um computador sem software! Foi o virus Alzheimer que chegou devagarzinho e
nao tinha um antivirus pra conseguir tirar isso dele!” Tudo isto deixa-o amedrontado,
pois tem conhecimento de que a doenca é hereditaria e, para ele, os profissionais de

salde devem ser mais sensiveis diante do sofrimento alheio.

Conforme o segundo filho, a filha adotiva do Sr. José possui 27 anos e ndo mora na
mesma casa dos pais. Ela ja foi casada, mas atualmente se separou do marido e
mora sozinha em uma casa alugada. A esposa do Sr. José tentou trazé-la para
dentro de casa novamente, mas a mog¢a nao ficou muito tempo, e voltou a morar
sozinha. Os familiares dizem que ela n&do aceita os conselhos dos pais e “por isto
nao se da bem na vida”. Ela se mantém financeiramente com algum trabalho que
realiza como cabeleireira e com a ajuda da méae, que sempre lhe da dinheiro. A
familia jA& se mobilizou para ajuda-la, pagando cursos de cabeleireira, dando
materiais para que ela monte um saléo de beleza e dando ajuda financeira também,
mas parece que nada disto tem trazido a moca para junto da familia. Para os demais
familiares, ela s6 visita os pais quando precisa de alguma coisa e para pedir
dinheiro.

A outra filha é de criacdo. Na realidade, quando ela era crian¢a, a esposa do Sr.
José se afeicoou a garotinha, filha de um empregado da pousada de seu irmao.
Como a familia dessa menina era muito pobre e numerosa, a esposa de José pediu
aos pais dela para que deixassem cria-la, dando estudos, alimentacdo e tudo o
mais, e gostaria que a menina a ajudasse nos afazeres domésticos. Esta filha
aprendeu tudo o que a esposa de José ensinou e, ainda hoje, apesar de ja ser

casada, ter um filho e ndo morar com eles, ajuda a familia e estd sempre presente.

A participagao dos filhos nos cuidados com o pai € de “ajudar a mae no que ela
precisa”, pois indiretamente, estdo ajudando-o. Os familiares percebem que,
“paciéncia e cuidado total, sé que tem é a esposa do Sr. José”, e 0os “meninos
tentam ajudar, mas pela historia de vida, pela convivéncia anterior, eles né&o
conseguem ter esse vinculo com o pai”. Eles acrescentam que “existe um bloqueio,
pois isto ndo foi trabalhado, nao foi conquistado, e isso comeca desde crianga”. De

vez em quando, eles ddo banho no pai, ajudam a leva-lo para a cama ou levanta-lo
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a noite para ir ao banheiro, mas geralmente, sdo atividades que necessitam de um

pouco mais de esforco fisico.

A filha adotiva ndo participa dos cuidados, mesmo que a familia tenha incentivado
através de pagamentos. Por outro lado, a filha de criagdo participa constantemente
dos cuidados com o pai, além de ajudar a mée nos servicos domésticos. Como ela
se dedica quase que integralmente a estas atividades, ndo trabalha em outro lugar
e, portanto, recebe ajuda financeira da méae. Segundo a familia, os parentes do Sr.
José nédo tém participacdo nos cuidados e se afastaram do convivio da familia apds
o diagnostico da DA: “O Alzheimer espantou as pessoas do convivio com a nossa

familia... Dos parentes e amigos, o Alzheimer separou mesmo. Nunca mais!”

Outra pessoa que participa ativamente da dindmica familiar € a cunhada, irma da
esposa do Sr. José. Ela mora no interior do Estado, mas sempre esta na casa deles.
Ela é uma senhora de 63 anos, professora aposentada, que € muito comunicativa.
Gosta de realizar trabalhos artesanais, como croché e bordados e sempre participa
de atividades da igreja e da comunidade de onde habita. Por gostar muito de ajudar
as pessoas, ela ajuda a irma, tanto financeiramente quanto emocionalmente e esta
sempre presente na casa dela para dar apoio, pois possui um bom relacionamento
com todos da casa de Sr. José. Além disto, ela é muito religiosa e encoraja as

pessoas a confiarem em Deus nos momentos dificeis.

Ela relatou sobre as dificuldades enfrentadas para se diagnosticar e encontrar um
servico de saude que fosse satisfatorio. Isto trazia sofrimento para ela, que se
emocionou quando, finalmente, o Sr. José foi encaminhado para um servico e um
profissional especializado, acabando assim, com “aquela angustia da familia”. Por
ser uma pessoa muito emotiva, ficou triste e chorava ao ver os sintomas de
adoecimento do cunhado, mas 0 que mais toca sua emoc¢ao é ver o sofrimento de
sua irma, ao lidar com o marido doente, dia apds dia, sem descanso. Vendo a
situacdo, ela alerta a irma para que cuide também da propria saude para que

também nao adoega, pois “as forcas dela estdo bem fraquinhas”.

A cunhada do Sr. José admira-o por ter sido um homem prestativo e um bom

esposo, mas lamenta o relacionamento sem carinho que teve com os filhos.
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Segundo sua percepgéao, os sobrinhos tentam ajudar, mas “existe um bloqueio neste
cuidado”, devido ao convivio anterior com o pai. Aliado a isto, ela percebe que as
pessoas, parentes e amigos, se afastaram e a maior mudancga que aconteceu apés
o diagnostico da DA foi que sua irm&, que gostava tanto de passear e viajar, agora,

esta “presa’”.

Com tudo isto acontecendo, ela declara que a DA “machuca muito a familia e deixa
todos com o sentimento a flor da pele”, mas para enfrentar a adversidade, eles
devem se unir, ter paciéncia e amor uns pelos outros, além de buscar forcas em
Deus. E sugere que, seria uma grande ajuda para a familia, se os profissionais de
saude agendassem visitas domiciliares para dar orientacbes sobre a doenca aos

familiares.

A nora do Sr. José, que € casada com o filho mais velho dele, possui 30 anos, é
assistente social e tem um relacionamento muito bom com todos da casa, inclusive
com a sogra. Ela participa bastante da dinamica familiar e orienta a esposa de Josg,
principalmente com relacdo a questdes referentes a saude. Recentemente, ela teve
neném, uma menininha, que € o xodé da familia. Apesar de trabalhar longe e passar
o dia todo fora de casa, sempre procura estar presente e agradar a sogra, levando a
filhinha para visita-la. Além disto, ela também frequienta a igreja que a familia retine,

e isto 0s une mais ainda.

Sua orientacéo foi de grande importancia quando sugeriu que procurassem o PSF
do bairro para resolver o problema das idas aos médicos e falta de diagndstico. Por
conviver hi onze anos com a familia, conhece bem as relagbes familiares e comenta
gue seu sogro sempre foi um homem muito sério, que conversava pouco e nao era

caloroso, diferente da sogra, que atraia os filhos para perto de si.

Para ela, a grande mudanca na familia aconteceu na vida da sua sogra que passou
a administrar financeiramente a casa e a ficar mais “presa”. Sobre os cuidados com
0 sogro doente, ela percebe que quem mais tem paciéncia € a sogra, e conclui que
os filhos dela ndo tém devido a convivéncia anterior com o pai. Ela concluiu que esta
sobrecarga da familia seria amenizada se a equipe de PSF estivesse visitando-os

com mais frequéncia e orientando nos cuidados.
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7.2  CASO 02: A CONVIVENCIA FAMILIAR COM MARIA

Maria € uma senhora de 61 anos, casada, fez o ensino médio completo e € mae de
dois filhos e uma filha. Antes de se casar, ela trabalhava como comerciante, em uma
loja no centro de Vitéria, mas apds se casar, passou a trabalhar apenas em casa.
Sua familia era do Espirito Santo, mas ap0s o seu casamento, mudaram-se para

Séo Paulo, onde vivem até hoje.

Seus pais ja faleceram, mas ela tem um irm@o com Sindrome de Down e uma irma
mais nova, que sempre telefona, mas vem visita-la raramente. Maria sempre foi uma
mulher muito religiosa, que nao faltava as missas e levava toda a familia com ela,
educando os filhos com ensinamentos religiosos. A paréquia que frequientava fica
situada bem préxima a sua casa e |4, ela participava de reunibes e de um grupo de
mulheres catdlicas, denominado Legido de Maria, onde atuava como secretéria,

registrando em ata todas as reunides.

Além destas atividades na igreja catolica, Maria se dedicava a atividades artesanais,
como pintura em tecidos, costuras e culinaria. Ela sempre fez cursos de artesanatos
e sempre gostou de costurar roupas para as pessoas da casa e de fazer comidas,
principalmente, bolos. Era uma dona de casa muito dedicada e, apesar de ter
empregada em sua residéncia, ela gostava de estar a frente de todas as coisas
referentes ao cuidado com o lar. Os filhos adoravam a comida da mae,
principalmente os quitutes, e falam que ela deu uma boa educacéao a eles.

Ha aproximadamente 12 anos atras, Maria comecou a ter episodios de depressao e
foi levada pelos familiares a uma psiquiatra, iniciando, assim, o tratamento
antidepressivo. Os familiares perceberam que ela passou a ficar depressiva, logo
apos a ida dos pais e irmdos para Sao Paulo e, o fato de ser muito apegada aos
parentes, fez com que ficasse muito triste. Entretanto, passados varios anos, 0s
episodios depressivos aumentaram e ela passou a se queixar, constantemente, de
dores na coluna. Na realidade, eles dizem que foi ai que comecaram a observar 0s

comportamentos sugestivos de Doenca de Alzheimer.
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As tarefas domésticas das quais Maria era tdo prendada, passaram a ndo mais
serem feitas com tanta agilidade e, o que antes era feito com tanta destreza, passou
a ser dificil. As comidas passaram a “desandar” e os bolos passaram a “solar’. A
arrumacao da cozinha, “que era feita rapidinho, apdés o jantar, para ir assistir
televisdo”, passou a ndo ser concluida para ir se deitar, dizendo sentir dores nas

costas, como justificativa.

Entdo, as tarefas do dia-a-dia passaram a ser complicadas e ela foi precisando, cada
vez mais, de ajuda. Como nao se conformava com a situacdo em que se encontrava,
foi ficando mais e mais deprimida. Os esquecimentos passaram a ser constantes e
os filhos se queixavam de que a mée ndo anotava os recados ou os telefonemas de
pessoas que os procuravam. Assim, “ela percebia o que estava acontecendo” e,
gueixava-se de dores na coluna para poder deitar-se, isolar-se e, assim, foi ficando

mais deprimida.

Todos na casa perceberam estas mudancas e comecaram a ficar preocupados.
Maria passou a se perder dentro de casa e quando ia as reunifes da paroquia, se
esquecia de onde estava: “ela s6 nao se esquecia das pessoas da familia”.

Novamente, foi levada a psiquiatra e, esta, encaminhou-a a um geriatra.

Apoés varios exames, solicitados pelo geriatra, uma ressonancia magnética indicou
sinais sugestivos de Doenca de Alzheimer, sendo diagnosticada, portanto, em 1999,
quando estava com 54 anos. A partir dai, iniciou-se o tratamento dessa doenca, mas
mesmo assim, houve uma progressdo muito rapida e severa, de forma que,
atualmente, ela encontra-se acamada, ndo fala, ndo enxerga e se alimenta por

sonda.

Tudo isto foi muito dificil para o marido de Maria e para os filhos também. Ele passou
a ser o cuidador principal e os filhos sempre o ajudam nas tarefas do cuidar. Eles
passaram a se informar, cada vez mais sobre a doenca, para saberem como lidar
com ela e proporcionar o melhor tratamento que tivesse. Dos trés filhos dela, dois
trabalham na area da saude, sendo o filho mais novo, dentista e a filha, enfermeira,
0o que facilitou o acesso as informacdes e ajudou na orientacdo dos cuidados

prestados.
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O marido de Maria € um senhor de 63 anos, aposentado de uma industria
metallrgica de Vitoria. Ele fez faculdade de Filosofia, mas n&do concluiu os estudos.
Comecou o seu depoimento relatando que o adoecimento de Maria iniciou-se com
um episddio depressivo. Depois disto, vieram os constantes esquecimentos: “entao,

a gente foi percebendo que havia alguma coisa diferente”.

ApoOs diagnosticada como acometida por DA, iniciou-se o tratamento, mas mesmo
assim, Maria “foi entrando numa fase bastante avangada de esquecimento”. Estas
fases da doenca foram informadas pelo geriatra e, a partir dali, 0 marido de Maria
passou a buscar mais informacg@es, através de literaturas. Ele € um homem muito
informado, principalmente, com relacdo a doenca da esposa, procurando estar
ciente das atualidades cientificas, pois tem esperanca de poder ajuda-la, além de
estar disposto a leva-la para “onde houver tratamento” ou cadastra-la em testes
cientificos, experiéncias com drogas ou estudos sobre a doenca. Foi ao comentar

isto com o geriatra, que esta familia foi indicada para fazer parte deste estudo.

Conforme seu relato, apds o diagnostico da DA, a familia “tomou aquele choque” e a
convivéncia passou a ser muito triste, principalmente por parte dos filhos, pois ndo
aceitavam a doenca na mae. Mas, isto fez com que todos passassem a ter um
“cuidado especial, uma convivéncia mais junta”. Este “choque” inicial, causado pelo
primeiro contato com a DA foi explicado por ele, da seguinte maneira: “Nao é
possivel! Serd que a pessoa ndo ta4 entendendo, ndo ta raciocinando! Depois eles
foram entendendo e os filhos foram compreendendo”.

O cuidado todo especial para com ela, relatado por ele, consiste em realizar tudo, da
melhor forma possivel, “para que ela possa ter uma vida digna, apesar de estar
doente”. Mas, a partir de 2000, este cuidado passou a ser monitorado a todo tempo,
pois foi quando Maria entrou na “segunda fase” da doenca: “ela perdeu a
coordenacdo motora, ela perdeu a memoria, ndo conseguia sair sozinha, nao

conseguia ficar em casa sozinha, pois tinha muito medo”.

Ele disse que, em julho de 2004, Maria entrou na “terceira fase da DA”, pois ela
“ficou acamada, ndo anda, ndo enxerga, nédo fala”... A partir dai, os filhos

comecaram a participar dos cuidados, ativamente, e foi quando a filha, que é
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enfermeira, assumiu o “comando” destes cuidados. No inicio, foi dificil para eles,
mas “agora compreendem e assumem os cuidados, visando o bem-estar dela” no
dia-a-dia. Para ele, os familiares também devem se cuidar, para poderem “continuar
tocando a vida”. Dessa forma, conta com o auxilio de duas empregadas, mas que
ele prefere chamé-las de “Anjos-da-guarda”, pois cuidam da casa e de Maria. Elas

trabalham durante o dia e os filhos o ajudam a noite.

As mudancas relatadas por ele sdo em relacdo as rotinas da casa e a nova estrutura
montada para acomodar Maria, como se ela estivesse em um hospital. A mudancga
pessoal foi que ele se “desligou das atividades que exercia junto as pastorais para
ficar junto com ela”. A convivéncia é “cansativa” e estressante, o que causou-lhe até
um pico hipertensivo, mas ele disse que enfrenta tudo através da paciéncia e
“tentando fazer tudo 100%”, pois esta € sua responsabilidade e ele deve aceitar a

situacgao.

Como ele paga plano de saude e recebe assisténcia domiciliar, ele considera que
“‘estdo estruturados para irem levando”, pois ndo existe esperanca de cura para
Maria. Mas, ja avisou ao médico: “Me coloca na fila pra estudos de Alzheimer. Se
tiver oportunidade de fazer alguma experiéncia, das células-tronco, eu quero
participar de algum estudo, nem que seja com remédio”. Enquanto isto, ele falou que

0 “remédio” para ela e para eles chama-se “paciéncia”.

O filho mais velho de Maria tem 35 anos, € casado ha 12 anos e mora no segundo
andar da casa. Ele possui dois filhos, uma menina de 5 anos e um menino de 3
anos. Ele fez curso superior em Contabilidade e trabalha, atualmente, como
bancario. Iniciou o depoimento contando que observou a trajetéria de adoecimento
da mée e nao entendia os esquecimentos. Ele notou que ela ndo dava os recados e
nao dizia que alguém havia telefonado para ele, o que fazia com que ele chamasse
a atencao dela. Mas, com o tempo, ele observou que o esquecimento foi
aumentando, até que sua irma, que é enfermeira, percebeu que havia algo errado e,

em decorréncia disto, foram procurar auxilio dos servi¢cos de saude.

Para ele, quando todos viram que a mae adoeceu, passaram a ter muito cuidado,

“cada um a sua maneira”. A noite, quando ele chega do trabalho, vai para a casa



83

dos pai, para ajudar nos cuidados com a mée. O cuidado que presta é voltado para
a parte higiénica, como dar banho, trocar as fraldas e “deixa-la confortavel”, pois por

ter filhos pequenos, esta habituado a estas atividades.

Ele contou que, na fase inicial da doenca, a mée tinha muita vergonha de que os
filhos tivessem que realizar estes cuidados, principalmente, dar banho. Assim, ele
respeitava a intimidade da méae, mas a partir do momento em que “ela quase zerou e
foi virando a crianca que ela € hoje”, ele passou a realizar estes cuidados, a noite, e
conta com a ajuda do irmao mais novo, que € dentista e realiza a higiene bucal. Os
cuidados durante o dia sdo prestados pelas empregadas, que cuidam de Maria
como se fosse a mae delas: “uma delas chama a minha m&e de mée e a outra tem

um carinho muito grande”.

Ele contou que quando Maria era solteira, ela trabalhava no comércio, mas depois
gue se casou, passou a trabalhar somente em casa, pois era uma mulher muito
prendada. Ele falou que sente muita saudade de quando a mae fazia as roupas dele,
sentava para ensina-lo ou se deitava com ele, para fazé-lo dormir. Assim, a
convivéncia da familia era, e ainda é, de muito afeto uns pelos outros. Ele relatou
que fica muito triste quando pensa que 0s pais sonhavam em viajar para o Nordeste

e para o Sul do Brasil, quando chegasse a velhice.

Ele ndo esconde a mée dos filhos e permite que até os “pequeninos” participem dos
cuidados com a vové. Assim, ensina-os sobre a convivéncia familiar e permite que
eles participem dos cuidados. Todos os familiares acham que esta atitude € muito
boa, pois as criancas trazem felicidade a eles e ajudam Maria de alguma forma, pois

acreditam que ela sente a presenca deles.

Este filho disse que ndo consegue se lembrar da mae quando ela estava boa, sem a
doenca. Ele fecha os olhos e tenta lembrar alguma cena do passado, mas diz que
nao consegue, devido a um “bloqueio causado pela tristeza”. Para ele, o sofrimento
€ muito grande e os sonhos que ele tinha para a familia foram por “agua abaixo”.
Uma mudanca boa que ele destacou, foi que aumentou o afeto e melhorou a uniéo
gue a familia ja tinha. Destacou, também, que passou a aceitar mais outros tipos de

doenca, mas a aceitacdo da doenca da méae nao é facil.
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”,

N&o considera-se feliz, pois “perdeu a mae que tinha”: “perdeu a méae que, quando
vocé estd com problema, vocé encosta nela e vai conversar, vai aconselhar ou so te
abracar”. Ele disse que a mae, agora, virou a filha dele, pois ele tem que cuidar dela.
Para enfrentar esta situacao dificil, ele chora pela perda e pede a Deus pela méae,
mas principalmente, pelo pai, pois “ele € quem precisa de maior apoio”. Este apoio &
dado por eles, mas existe uma necessidade de suporte psicolégico dado por
profissionais da saude, bem como de orientagcdo quanto a doenca e aos cuidados

prestados.

A filha de Maria tem 31 anos, € casada, ndo tem filhos e é enfermeira. Ela disse que
ajudou na orientacdo do pai sobre a doenca e buscou com ele, o tratamento para a
mae. Ela observou que a mae ndo conseguia realizar as atividades diarias, sendo
gue ela era muito ativa em casa. E, mesmo as tarefas das quais era tao prendada,
como pintura, costura e culinaria, ndo mais exercia com agilidade e destreza. Aliado
a isto, a mae tinha uma histoéria prévia de depressdo, que se agravou quando ela
percebeu suas dificuldades em realizar tarefas domésticas: “[...] ela comecou a ter
dificuldade de fazer as coisas que ela sempre fazia e comecou a ficar muito

deprimida”.

Conforme a filha de Maria, sua avé também teve Doenca de Alzheimer, pois Maria
contava que quando era crianga, tinha uma avé acometida por um transtorno mental:
“a mamae sempre falava que tinha muito medo de ficar igual a avé dela”. Outras
pessoas da familia de Maria, acometidas por transtornos mentais sao o irmao mais
novo (Sindrome de Down) e o pai de Maria (DA). Para a filha de Maria, esta histéria
familiar de transtornos mentais pode ter sido a deflagradora da DA tao precocemente

em sua mae.

Durante a segunda fase da doenga, Maria teve muita alucinacdo referente “a uma
menina” e dizia sempre estas frases, durante os episodios: “Cadé a menininha? O
que fizeram com a menininha? Por que vocés fizeram isso, seus bandidos?!” A filha
de Maria observou que esta “menininha” poderia ser a propria Maria: “pode ter
acontecido alguma coisa com ela, quando crianga, € a gente ndo sabe”, e isto,
talvez, possa ser um aspecto importante a ser considerado no processo de

adoecimento psiquico.
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Com as alucinagdes, iniciou-se o tratamento com antipsicéticos, além dos remédios
para Alzheimer e esta interagdo medicamentosa ocasionou efeitos colaterais,
evidenciados por movimentos repetitivos e involuntarios. Ela ressalta que estes
movimentos incontrolaveis fizeram com que Maria emagrecesse muito e, a partir
deste momento, ela foi acamando, perdeu a degluticdo, a fala e a visao. Este
periodo foi muito triste para os familiares, pois estavam despreparados para lidar

com a situacao.

Ela cuida da mae todos os sadbados, quando vai para a casa dos pais e passa o dia
todo com eles. Ela relatou sobre o papel de cada membro da familia nos cuidados
prestados a Maria e como eles se estruturaram para atender as necessidades da
idosa. Ela contou que eles se revezam e, assim, todos participam, mas ndo contam
com a participacao dos parentes: “todo mundo fica entristecido, mas néo participam
do cuidado. E a gente ndo faz questdo, porque este € um problema tdo da nossa

familia, que eu ndo gosto de envolver outros. Eu acho que a gente da conta”.

A filha de Maria disse que sua familia também conta com o suporte de “duas
pessoas que cuidam da mée, que sdo pessoas externas e que se revezam, e tém 0s
horarios delas direitinho, ndo sdo da area da enfermagem, mas cuidam da mamae”.
Entretanto, ela ressalta que o cuidador principal € o pai e se preocupa também com

ele, pois tem medo de que ele adoeca, devido a sobrecarga de cuidados e

preocupacoes.

Para ela, os profissionais da area da saude devem olhar o familiar como cliente, pois
“ele faz parte do processo de adoecimento e tem que ser cuidado também, sendo
ele adoece junto com o paciente”. Os suportes de que necessitam sao: orientagao
guanto a doenca e aos cuidados e poder contar com um profissional de referéncia

para poder telefonar, caso precisem.

Esta experiéncia causa-lhe muito sofrimento e dor, fazendo-a “chorar todos os dias”,
mas confia em Deus para ajuda-los a passar por esta convivéncia, principalmente, o
pai: “a vida do meu pai é em funcdo da minha mée. A gente quer que ele tenha a
vida dele, ndo uma vida paralela, mas que ele faca as coisas que ele gosta”. Ela

enfrenta tentando pensar que eles precisam passar por isso, pois “nada na nossa



86

vida acontece por acontecer”, entdo, se estdo passando “por esse sofrimento agora,
isso de alguma maneira deveria estar acontecendo”. Entdo, ela observa que eles

tém que “passar com dignidade e fazer o maximo que puderem”.

O filho mais novo de Maria tem 29 anos, é solteiro e mora com os pais. Ele também
observou que a mée ndo anotava os recados e nem dizia quem havia telefonado,
‘mas ndo dava muita importancia, porque achava que era uma coisa comum”.
Entretanto, isto comecou a ficar mais freqiente: “eu achava que maméae estava com
um surto de memoria ou depresséo”. Ele passou a observar a situagédo, “mas nao
tinha contato direto”, pois estudava em Minas Gerais. Ele explicou: “Eu ndo sei se eu
fui muito ausente nessa parte. Eu era adolescente, preocupado comigo, de morar

fora”.

Entdo, quando ela estava tendo estes “surtos de memdaria”, ele ficava falando:
“Quem sou eu? Hoje é o seu aniversario! Hoje é o dia das maes!” Até que, em 1999,
foi constatado que era Mal de Alzheimer, mas nessa €poca, ele ndo estava morando
com os pais. Quanto aos cuidados, ele se reveza com o pai e irmaos, mas ressalta

que o cuidado exercido pelo pai € de vinte e quatro horas por dia.

Para ele, a mae € como um “neném novinho, que precisa de todos os cuidados para
sobreviver’ e, por ser dentista, ele cuida, principalmente, da higiene bucal. Além
disto, ele disse que a participacao financeira dos irmaos ajuda muito e visa a dar
uma assisténcia de qualidade a idosa e, “se precisasse vender as coisas, 0 carro,
tudo, para ela poder ficar boa”, eles fariam, pois “saude é tudo”. Segundo ele, os
cuidados que todos tém com Maria foram aprendidos com a convivéncia e quem

sabe, exatamente, sobre eles é o pai.

Ele acredita que na época em que a familia da mde mudou-se para Sao Paulo, ela
sofreu muito e, por ser tdo afetiva, entrou em depressao. Além disto, ela tem um
irmao com Sindrome de Down, e assim, se preocupava muito com ele e com toda a
familia. Dessa forma, o filho mais novo de Maria, acredita que estes poderiam ser

fatores precipitantes para a DA.
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Quando Maria ficou doente, ele se preocupou em estar informado sobre a DA,
juntamente com a irma. Com isto, ele ficou sabendo sobre a evolucao da doencga, o
gue causou-lhe muito sofrimento, pois mesmo com a informacao necessaria, ele ndo
imaginava-se nesta situacdo: “ela € mae que virou crianca. E como filha, sé que eu
nao tenho filhos, mas sei como que é ter. Sdo todos os cuidados de uma crianca. A
crianca chora, resmunga quando estd com fome, pra te chamar. Ela virou crianga,

virou bebé”.

Ele se lamenta pelos sonhos que ndo mais se concretizardo: “eu pensei que se um
dia eu for casar, mamae ndo vai entrar comigo. E minha mae e ndo vai entrar
comigo na igreja, no dia que eu for casar! Até por ela também, por ter nos criado.
Entdo é uma coisa: “Ah se fosse assim! Ah se fosse assim!” Ele disse que lida com
isto indo trabalhar e saindo para se distrair: “eu desligo de casa e esqueco, e tento
viver o dia-a-dia e ter uma vida normal”. Portanto, o melhor enfrentamento, para ele,

€ ndo deixar de fazer as coisas que gosta e ndo deixar de se divertir.

Segundo sua experiéncia de convivéncia com a mae doente, a familia precisa ter
sintonia e 0s membros tém que se doar: “para a Doenga de Alzheimer vocé tem que
ter estrutura, em todos os sentidos, até financeira”. Mas, segundo ele, a familia
também necessita de suporte de programas assistenciais de saude, que se da por
meio de visitas domiciliares e orientacdo ao familiar, sobre como lidar com a DA. Ele
acrescentou que o diagnéstico precoce e orientacfes para a populacdo seriam
grandes ajudas as familias que passam pela experiéncia de conviverem com a DA.

As duas empregadas que trabalham na casa da familia sdo as cuidadoras
secundarias, consideradas amigas e chamadas de “anjos-da-guarda”. Elas cuidam
de Maria, de tudo na casa e de todos, considerando-se assim, integrantes da familia.
A primeira cuidadora de Maria tem 44 anos, possui 0 ensino fundamental
incompleto, mas esta fazendo supletivo. Ela relatou que, quando foi trabalhar 1a, “as
criancas eram pequenas”. Naquela época, Maria saia para fazer cursos e tinha
saude. Ela fazia curso de pintura, de costura, de culinaria e a primeira cuidadora
tomava conta da casa e dos meninos: “[...] e eu fiquei aqui e vi 0s meninos ficarem

grandes”.
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Naquela tempo, a primeira cuidadora se casou e deixou de trabalhar na casa de
Maria. Passaram-se 20 anos e ela retornou, mas agora, Maria ja estava com a DA.
Atualmente, faz dois anos que ela trabalha cuidando de Maria e nesse periodo, péde
observar a evolugédo da doenga: “quando eu vim pra ca, ela ainda falava. Ela ficava
me procurando e lembrava de mim. Ela ria e achava engragado. Quando ela foi
piorando, ela ndo queria mais falar, ficava triste e a gente percebia que ela nao

estava enxergando mais e ficava sem comer”.

Diante disto, a primeira cuidadora procurava fazer as coisas que Maria gostava,
como cantar e rezar, para tentar lidar com a situacdo. Os comportamentos
“estranhos” de Maria assustavam-na, no inicio, pois ela ndo entendia que eram
alucinacoes: “ela falava que tinha bicho, meninos dentro de casa. Entdo, a gente
ficava achando que ela tava vendo coisas e procurava sempre ficar perto dela e
dizendo: ‘Eu estou aqui!” A gente colocava a mao nela para mostrar que a gente
estava ali, porque ela ndo estava enxergando mais”. Hoje, os cuidados que exerce
correspondem a satisfazer as necessidades fisiologicas de Maria e proporcionar-lhe

conforto.

Ela relatou que a familia ficou muito dedicada a Maria, apGs o diagndstico da DA e
isto uniu, ainda mais, os familiares. Todos participam dos cuidados, mas o marido de
Maria € o que esta 24 horas cuidando. Ela falou que a outra pessoa que trabalha la
€ “sua parceira”, pois juntas, fazem de tudo e se revezam nos cuidados com a casa
e com a idosa. Para ela, os parentes ndo tém muito contato pois moram longe e,

assim, nao sado participantes dos cuidados.

No seu ponto de vista, houve muita mudanca na familia, apds o diagnostico de DA:
eles passaram a se informar sobre tratamento e locais, fora do Brasil, onde
pudessem encontrar a cura da doencga; a estrutura da casa mudou, pois tiveram que
equipar um quarto para acomodar Maria e, as rotinas dentro de casa, de modo geral,
voltaram-se para os cuidados. A convivéncia passou a ser de muito amor e carinho
e, ela ressaltou que os cuidados prestados com alegria fazem bem ao doente.
Assim, ela aprova a participacao dos netinhos de Maria, quando eles tentam exercer

algum cuidado sobre a vovo.
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A primeira cuidadora relatou que os filhos de Maria sofreram muito e, ainda sofrem,
com a DA, mas ela percebeu que eles estdo mais conformados. Entretanto, a
aceitacdo da doenca € muito dificil e, nestes momentos, ela aconselha os familiares
a confiarem em Deus a fim de “terem forgcas para vencer”’. Com esta boa convivéncia

familiar, ela e a outra cuidadora sdo chamadas de “anjos-da-guarda”.

Atualmente, as situacOes dificeis da convivéncia com Maria ndo mais a deixam com
medo ou desesperada e, dessa forma, ela se considera “acostumada”. Mas, antes,
sentia-se compadecida e “tinha vontade de fazer alguma coisa, para ela sair daquela
situacdo”. Como nao podia fazer nada, ela ficava “arrasada” e ia embora pensando:
“Sera que amanha eu vou aguentar trabalhar?” Mas no outro dia, ela voltava ao

trabalho.

Seu enfrentamento para esta situagao foi confiar em Deus e “pedir misericérdia”. Ela
pediu muita forca a Deus e se lembrou de quando estava desempregada e pediu a
Deus para que Ele desse um trabalho. O trabalho que Deus deu foi cuidar de Maria:
“‘encarei a realidade e ai deu tudo certo. Eu pensei que ia ficar duas semanas. Ja

tem dois anos”.

A segunda cuidadora de Maria tem 32 anos, concluiu o ensino fundamental e é
casada. Ela foi trabalhar na casa de Maria, quando esta ja havia adoecido pela DA.
Na verdade, quando foi entrevistada para aquele trabalho, ela viu os
comportamentos de Maria e perguntou que tipo de doenca era aquela, pois ficou
com medo: “eu perguntei que tipo de doenga era essa porque, sei la, eu queria
saber o que ela (Maria) fazia, porque ela estava olhando para o meu lado e eu ficava

com medo”.

Com o tempo, ela foi conhecendo a doencga, pois antes, nem tinha ouvido falar sobre
DA. Passados quatro anos e meio, ela considera-se “acostumada”, pois observou a
evolucdo da doenca e recebeu orientacdo. O cuidado passou a ser intenso, a
medida em que a doenca foi progredindo. Eles séao relacionados a higiene e
conforto, principalmente, mas ela ressaltou que as tarefas dela s&o voltadas aos

cuidados domésticos, que tenta fazé-los da maneira que Maria gostava e fazia.
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Ela falou que cuida da idosa como se esta fosse sua mée e faz isto com muito
carinho e paciéncia. Os familiares a tratam “como se fosse da familia” e chamam-na
de “anjo-da-guarda”, o que a deixa muito orgulhosa de ser cuidadora. Mas, ser
cuidadora nao é tarefa facil: “nds ja passamos por muita coisa. Cada periodo que ela
foi passando” O momento mais dificil, para ela, foi quando Maria teve que usar
fralda: “[...] eu pensei: ‘Ai, Jesus!’” Eu suava, ficava com vergonha, mas pensava,

‘guem sabe um dia eu vou ser enfermeira’, entdo eu vou ter que fazer isso”.

Acompanhando esta trajetéria de adoecimento de Maria, ela observou que a familia
sentiu e ainda sente muita tristeza e sofre, mas procura tratar a idosa com carinho e,
assim que todos ajudam nos cuidados e se ajudam mutuamente. Esta convivéncia
trouxe mudancas nas rotinas da casa e na vida dos familiares, que se revezam nos
cuidados, mas a grande mudanca foi na vida do marido de Maria, que convive com a
DA o dia inteiro: “o marido dela também é uma pessoa de idade e a gente tem que
ter cuidado também com ele. Ele precisa ficar em forma e a gente também, com a
cabeca e o fisico, porque a gente, as vezes, pega ela de mau jeito e fica com dor

nas costas”. Ela concluiu que eles tém que “se cuidar, para poder cuidar de Maria”.

Diante desta convivéncia, a segunda cuidadora relatou que enfrenta as situacdes
dificeis pedindo forcas a Deus e entregando tudo nas maos Dele. Ela procura fazer
as coisas da melhor forma possivel e se envolve emocionalmente, porque considera-
se da familia. Entdo, ela “sempre pede a Deus para resolver” e ajuda-la a enfrentar
os problemas. Ela finaliza seu depoimento falando a respeito da necessidade de
suporte: gostaria que os profissionais de saude dessem mais informacdes aos

familiares e aos cuidadores.
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7.3 EXPLANACAO ANALITICA DOS TEMAS

A partir das descricfes dos casos e da releitura sistematica das mesmas, conduzi a
identificacdo dos temas e, em seguida, selecionei as falas dos sujeitos, que se
incluiam nos contextos de significados. Assim, os temas que apareceram nho
contetdo dos depoimentos foram apresentados a seguir, com a devida explicacdo

sobre o contexto:

1° tema: Relacdo familiar - Neste tema, os individuos entrevistados fazem
referéncia as relacbes familiares existentes, o papel de cada um na familia, antes e
depois da DA, e como o convivio anterior a doenca influencia de forma positiva ou

negativa nos cuidados prestados ao doente.

2° tema: Assisténcia a saude - Neste tema, os familiares do caso 01 falam sobre
as dificuldades encontradas para conseguir atendimento satisfatorio para o idoso em
servicos publicos de saude e, no caso 02, os familiares falam sobre sua satisfacao
em ter o idoso atendido por um servico de saude particular, que presta assisténcia

em seu domicilio.

3° tema: Cuidados prestados — Aparecem nas falas constantemente, pois
passaram a fazer parte da rotina da familia. Além disto, existe a delimitacdo das
tarefas de cada um, que estéo relacionadas com o papel ou funcdo familiar de quem
presta tais cuidados. Estes séo influenciados por alguns fatores, os quais serao

apresentados detalhadamente durante a anélise deste item.

4° tema: Mudancgas — Os familiares falam sobre as mudancas que ocorreram na
familia, em suas vidas e nas vidas dos outros, apds o diagnéstico da DA em seu
parente. Relatam acontecimentos marcantes para exemplificar a intensidade de tais

mudancas e como a doencga afetou o convivio familiar.

5° tema: Enfrentamento — Ao relatarem sua dor e sofrimento pela situagdo atual de
convivéncia com o idoso acometido por DA, os sujeitos falam como lidam com
algumas situacdes deste convivio, incluindo as estratégias pessoais e grupais e

onde encontram apoio e suporte para enfrentarem os momentos dificeis.
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6° tema: Necessidade de suporte — Os entrevistados sugerem algumas formas de
suporte que poderiam ser prestados pelos profissionais e servicos de saude, tanto
para o doente, quanto para a familia. Tais sugestbes levam em conta o
conhecimento de cada um a respeito da doenca e do papel de profissionais e

servicos de saude.

ApoOs delinear os temas encontrados, apresento, a seguir, a explanacéo analitica de

cada um.

7.3.1 1° TEMA: RELACAO FAMILIAR

Buscando seguir uma ordem temporal para iniciar a discussao, escolhi, como
primeiro tema, a relacdo familiar, pois € a partir dela que se estabelecera toda a
“trama” da convivéncia dos familiares com o idoso acometido pela DA. A partir do
conceito atual de familia, o qual abrange diversos arranjos, considera-se familiar as
pessoas ligadas entre si por lagos sanguineos e também, aquelas pessoas que séo
ligadas por fortes lacos afetivos, a ponto de serem consideradas da familia.

Isto fica muito claro quando o filho mais novo de Maria conceitua:

“Eu entendo familia assim: familia ndo é s6 a coisa do sangue. Familia é
sintonia com o outro! Vocé pode ter o lago sangliineo, mas se vocé nao
tiver sintonia familiar...” (Filho mais novo de Maria).

Este aspecto também é revelado na familia de José e pode ser exemplificado,
guando ele chamava a senhora que o criou de mae, e pelo fato dele proprio ter uma
filha adotiva e outra de criacdo. Elsen (1994, p. 63) explica que a familia pode ser
apresentada sob os mais variado tipos: “ha a familia nuclear, composta pelo pai,

mae e filhos, e a extensa ou ramificada, quando diferentes pessoas sao incluidas”.

Esta mesma autora diz que “[...] algumas familias incluem, entre seus membros,
também as pessoas com quem mantém estreitos lagos afetivo” (ELSEN, 1994, p.
64). Este é o caso das duas cuidadoras de Maria e da cunhada e nora de Jose.
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A primeira cuidadora conheceu a familia de Maria ha muitos anos atras, quando
trabalhou na residéncia deles e ajudou a criar os filhos de Maria e, a segunda
cuidadora, foi trabalhar com a familia quando Maria estava iniciando o processo de
adoecimento. Elas estabeleceram lacos afetivos muito fortes, a ponto de serem
chamadas de “anjos-da-guarda” e, quando perguntei qual era o grau de parentesco

com o doente, no inventario, elas responderam que eram “amigas”.

Apesar de os familiares de Maria considerarem “familiar” apenas os membros
nucleares, as cuidadoras se consideram integrantes da familia. A filha de Maria

especificou quem sédo os componentes de sua familia, quando disse:

“Nossa familia continua unida. N6s somos em cinco: meu pai, minha mée e
meus dois irm&os” (Filha de Maria).

Entretanto, as cuidadoras disseram:

“Os parentes em geral ndo tém convivéncia, ndo. Eles (os familiares)
chamam eu e a outra menina de anjos-da-guarda. A gente faz o que pode,
vé o que ela quer e da carinho para ela” (Primeira cuidadora de Maria).

“[...] qualquer coisa que aparece de diferente no corpo dela ou tem alguma
reacdo diferente durante o dia, isso envolve a gente, porque somos familia.
A gente fica muito triste. Envolve mesmo a gente” (Segunda cuidadora de
Maria).

No caso 01, acontece a mesma situacdo. A cunhada e a nora de José se

consideram-se membros da familia:

“Na familia, a gente tem procurado fazer assim: quando ela (a esposa de
José) precisa sair pra distrair ou pra alguma coisa, ai vem alguém pra cobrir
a parte dela e ela sair, mas o que é melhor é nao falar mentira” (Cunhada
de José).

“Ele (José) sempre foi mais reservado, entdo a familia... eu nunca percebi
os filhos em volta dele conversando” (Nora de José).

Segundo Elsen (2002, p. 27), o fenbmeno denominado “convivendo em familia”,
significa ter familiaridade e intimidade e pode estar também relacionado aos
individuos que vivem na mesma casa. E através da convivéncia familiar que sdo

estabelecidas as relacdes familiares e, por meio destas se constréi a histéria da
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familia no tempo. Entretanto, a maneira de se relacionar na familia requer
compreensao um do outro, e isto implica em respeitar a individualidade. Algumas
vezes, essas interacbes fazem com que um ou mais membros tenha preocupacoes,

desavencas e dificuldades nos relacionamentos.

No caso 01, os membros da familia do Sr. José falam a respeito das dificuldades de

se relacionar com ele, ao longo da historia familiar. O segundo filho disse:

“Meu pai era uma pessoa que batia de frente comigo direto e eu batia de
frente com ele direto! Diferenca de pensamentos!” (Segundo filho de José).

Todos disseram que o Sr. José, antes de ter a DA, era um homem muito “sério” e
“falava pouco”, era “fechado”, “severo”, “autoritario” e “ndao demonstrava carinho”
pelos filhos. Estas foram as palavras dos familiares a respeito dele e, certamente,
este relacionamento anterior com 0os membros da familia define o papel de cada um
nos cuidados com ele, atualmente. Sua nora, assistente social, percebe isto e

explica muito bem:

“Eu vejo que os meninos (os filhos do Sr. José) tentam ajudar, mas pela
historia de vida, pela convivéncia anterior, eles ndo conseguem ter esse
vinculo com o pai. E diferente do vinculo que eu tenho com o meu pai, por
exemplo, e é diferente do vinculo deles com a mée. Se fosse o contrario
essa situacdo... Légico que eles amam o pai. Meu marido chora muito com
a doenca do pai. Quando ele lembra, quando ele fala, ele chora, mas
demonstrar sentimento um pelo outro, isso ndo existe. Existe este bloqueio,
pois isto ndo foi trabalhado, n&o foi conquistado, e isso comeca desde
crianga. Eles gostariam de ajudar mais, mas ndo sabem como. Eles ajudam
no que a mae pede. Iniciativa, eles ndo sabem tomar, mas quando ela
pede, eles fazem” (Nora de José).

Ja na familia de Maria, os vinculos dela com os filhos e o marido foram bem

trabalhados e isto fica explicito na fala dos filhos:

“Ela (Maria) era uma pessoa ativa, uma dona de casa... Vou falar um
pouquinho da personalidade dela... Ela era uma pessoa muito boa. Tinha
um génio forte, mas era muito boa. Uma mée carinhosa, uma esposa
dedicada, muito cuidadosa com a casa. A gente sempre foi uma familia
muito unida, sempre teve muito amor” (Filha de Maria). E quanto aos
cuidados com a mae doente, ela diz: “Nossa familia continua unida. No6s
somos em cinco: meu pai, minha mée e meus dois irmdos. A gente tem
cada um a sua obrigagdo; cada um ja sabe qual é a sua fungéo ali” (Filha de
Maria).
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“Ela sempre foi muito zelosa, fazia roupa pra gente, cuidava de tudo.
Sentava pra me ensinar. Isso foi na fase de adolescente. Deitava na cama
com a gente pra dormir. Isso tudo da uma falta muito grande. A questdo de
fazer a comida da gente e cuidar da gente, mamé&e sempre foi muito
atuante. Cuidava bastante! E o convivio entre a gente era da melhor
maneira possivel” (Filho mais velho de Maria).

Elsen (2002, p. 34) explica que os vinculos familiares sdo formados por ligacdes
afetivas e relagbes de proximidade e que as manifestacdes de afeto carregam o
sentimento de amor, demonstrado pela vontade de estar junto, tocar carinhosamente
e demonstrar admiracdo e respeito. No processo de viver em familia, estas
condutas, quando estéo presentes, promovem o fortalecimento dos vinculos entre os

membros, fazendo se sentirem mais ligados emocionalmente.

‘Hoje a familia fica mais dedicada a ela, entende. E uma familia muito
unida, dificil de encontrar. Todo mundo participa. Cada um faz um pouco.
Cada um faz um pouco que pode” (Primeira cuidadora de Maria).

De acordo com Souza (1985, p. 37), a familia deve ser considerada um sistema
vivo, em que o todo interage com as partes e vice-versa. Entretanto, ndo basta que
existam as partes: € essencial que desempenhem suas fun¢des umas em relacdo as
outras. Nesta interacao, existe uma fronteira que atua como um “filtro” e permite
trocas entre os membros. Assim, ha familias que se caracterizam por uma abertura
nas trocas entre os membros e outras, caracterizam-se por um funcionamento
fechado. Esta permeabilidade das fronteiras permite ou impede a homeostase
familiar, que é essencial aos mecanismos interpessoais, como a comunica¢ao. Por

meio da comunicacao é estabelecido o funcionamento do sistema.

No caso 01, a familia de José apresentou-se como um sistema mais fechado, se
comparada a familia de Maria. Mesmo que haja um aparente funcionamento
adequado do sistema em ambos 0s casos, 0S mecanismos interpessoais e a
comunicacdo foram trabalhados de maneira distinta e, portanto, influenciaram as
relacbes entre os familiares e marcaram 0s aspectos inerentes ao cuidado e a

convivéncia com o idoso.

No caso 01, as falas dos familiares que ilustram o contexto séo:
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“O meu pai nunca foi um cara carinhoso, nunca teve essa questao afetiva
com os filhos, com a mulher. Ele nunca teve, entdo ele nunca foi, nunca
expressou e nunca soube expressar isso. Papai sempre foi um camarada
autoritario, durdo... A familia ia bem, com os irméos, sempre fomos amigos
uns dos outros e papai sempre queria que as coisas fossem feitas do modo
dele, e ndo podia ser diferente” (Filho mais velho de José).

“O Sr. José, quando eu o conheci, ha onze anos atras, ele sempre foi muito
sério. Ele conversa o basico, mas nada muito caloroso. O contrario da
minha sogra que envolve a gente. Ele ndo, sempre foi mais reservado,
entdo a familia... eu nunca percebi os filhos em volta dele conversando. Era
s6 em volta da minha sogra, né. A conversa com ele era o basico, o
essencial. Ndo tecia comentarios ou dava conselhos, eu nunca vi. Eu nunca
vi um filho sentar com ele e dizer pro pai dar uma orientagdo” (Nora de
José).

A homeostase do sistema parece ser a esposa de José, que interage bem com os
familiares e torna a relacdo familiar mais equilibrada por meio da comunicacéo. Ela
percebeu que o relacionamento “fechado” entre pai e filhos, anterior a DA,

influenciou na assisténcia e cuidados prestados:

“Agora os filhos, os nossos filhos, déo assisténcia ao pai, apesar do pai ter
sido muito enérgico, nunca foi carinhoso com os filhos. Os filhos reclamam
muito isso, é tanto que um dos filhos fala assim: Eu sou muito revoltado
porque se fosse a senhora que estivesse com essa doenga, 0 papai nao
estaria deixando de sair pra cuidar da senhora, e a senhora fica presa junto
dele, e a vida da senhora acabou por causa dele, e se fosse ao contrario ele
n&o ia estar ai. Entéo, eu procuro amenizar: Nao, meu filho. Ndo é assim. E
porque seu pai tem um génio diferente do meu” (Esposa de José).

No caso 02, os familiares de Maria relataram sobre a relagéo familiar comunicativa
gque tinham com Maria e que tém entre eles, no estabelecimento de um

funcionamento adequado da familia e nos cuidados com a idosa:

“Agora, que é mais complicado por causa da sonda, que tem equipo, tem
seringa e tal, eles ainda ndo aprenderam a mexer com isso, e nao fizeram
muita questdo ainda ndo. Mas eu ja falei que eu vou ensinar porque de
repente eles podem precisar mexer com isso” (Filha de Maria).

“As vezes, quando mexe com a questdo monetaria, que é dinheiro, que...
‘Vocé vai ter que apertar na sua casa pra ajudar aqui’ (diz o pai), entéo, nos
temos que sentar e fazer reunido; a gente senta: eu, meus dois irmaos e
papai e papai sempre pée assim: ‘O dinheiro que esta entrando hoje, aqui,
néo é meu, é pra sua mae’. Mas a gente sabe disso e diz: ‘Pai, ndo tem
necessidade de vocé dizer que o dinheiro nédo é pra vocé! Isso é questao de
ajuda, mesmo’l E a gente senta e decide: é assim, assim e assado; ai a
minha irmé teve que comprar um aparelho de sugar e ela disse: ‘Olha,
vamos comprar. Vai ser tanto, da pra comprar?’ Entdo, a gente faz dessa
forma” (Filho mais velho de Maria).
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“[...] um concorda com o outro, decidem o que vao fazer, e fazem, tomam
conta dela. O marido dela diz assim: Filha, eu queria ir em tal lugar, e ela
diz: Pode ir, papai, eu vou ficar aqui com a mamée. E unida assim”
(Primeira cuidadora de Maria).

De acordo com Brown (2001, p. 394), a morte e uma doenca grave de qualquer
membro da familia rompem o equilibrio familiar. O grau de ruptura no sistema
familiar é afetado por varios fatores, inclusive, pela natureza da doenca e da posicéo
e funcdo da pessoa no sistema familiar. Por outro lado, ha de se considera, também
que, “o velho € mais do que uma ameaca de perda, ele € aquele que devera
desaparecer antes. Manter-se ligado a ele podera se tornar sindnimo de intenso
sofrimento, dai por que muitas vezes os adultos preferem matar a relacdo dentro de
si” (SOUZA, 1985, p. 119).

Tomando em consideracdo esta afirmativa, observa-se que os familiares de ambos
0s casos relataram sobre o afastamento dos familiares, observado principalmente,
com o aparecimento da DA na convivéncia. Os familiares acreditam que este

afastamento foi em decorréncia da nao responsabiliza¢cédo nos cuidados com o idoso:

“A familia dele é grande, e hoje em dia ndo vem aqui em casa. Enquanto
ele tava bom, a gente ia muito na casa deles e tinha muita convivéncia, mas
hoje em dia, eles, acho que por causa da doencga, eles pensam: Se eu ficar
muito 14, ela vai querer que eu ajude. Eu sinto isso no meu coracéo. Nao sei
se t6 julgando. Mas, as vezes, antes, eu telefonava pra irma, chorando,
pedindo: Vem aqui, que o seu irmao ta esquecendo das coisas. E ela, entre
estes trés anos, ela veio aqui em casa duas vezes...” (Esposa de José).

“Quando a mamae comegou a ter as alucinacdes e agravou mesmo a
doenca, teve uma irma dela que veio, € até a irma mais nova. Veio, ficou
um tempo, deu uma forca... Eu acho interessante que 0s outros irm&os nao
ligam... E, as vezes, eu comento com papai... que s6 essa irma mais nova
que liga” (Filha de Maria).

Finalizando, os familiares de Maria acreditam que o afastamento entre familiares
pode ser prejudicial a salude e, no caso de Maria, pode ter sido um fator precipitante

para o desenvolvimento da DA:

“A familia da minha m&e morava aqui e logo que minha méae casou, todos
mudaram para S&o Paulo, os pais dela e os irméos. Os pais j& faleceram,
inclusive, o pai da minha mae, provavelmente, teve Alzheimer também. [...]
E o primeiro episddio de depresséo que a maméae teve, foi quando os pais e
irmdos dela se mudaram para Sao Paulo. E ela sempre foi muito ligada a
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familia, muito preocupada com os pais, com o0s irmaos, com as condicfes
financeiras... Sempre foi muito preocupada com eles” (Filha de Maria).

“E mamae era muito apegada a familia e uma das causas, que eu acho,
que ela teve depressao, foi que a familia dela era toda de S&o Paulo. Eu
acredito que ela ficou com depressao pela auséncia familiar” (Filho mais
novo de Maria).

Assim, o significado das rela¢gBes familiares para cada pessoa esta intrinsecamente
ligado as vivéncias passadas e atuais, bem como as expectativas futuras. Elas
podem interferir positiva ou negativamente nos cuidados prestados, na convivéncia
atual e na forma com que a familia se organiza para enfrentar a situacdo de crise

causada pela doenca.

7.3.2 2°TEMA: ASSISTENCIA A SAUDE

Os estudos de Giacomin et al (2005, p. 89) monstram uma alta prevaléncia de
cuidados a saude prestados em domicilio. Para isto, a populacéo idosa necessita de
cuidadores e, dessa forma, a familia ainda apresenta-se como a principal instituicao
gue oferece esse suporte. Os idosos mais carentes, de baixa escolaridade e baixa
renda pessoal e/ou domiciliar s&o os que mais necessitam de cuidador, entretanto,
ndo dispbe de muitos recursos assistenciais comunitarios. Para esta autora, esse
fato precisa ser considerado ao se programar politicas de saude para idosos: “a
necessidade de cuidador e a assisténcia domiciliar sdo fatores a mais a serem

considerados no planejamento de politicas publicas de saude para idosos”.

Segundo Lopes et al (2003, p.11), é possivel prestar servigos de saude a populacéo,
sem que ela necessariamente tenha que se locomover até as unidades de saude ou
se submeter a internacéo hospitalar. A desospitalizacdo é uma tendéncia mundial da
organizacdo dos servicos de saude, que possibilita aliviar a caréncia de leitos
hospitalares e melhorar a qualidade de atendimento através da desconcentragédo
dos locais de atendimento. Ao invés de unidades de grande porte, transfere-se a
prestacdo dos servicos para unidades mais simples e para a propria residéncia dos

cidadaos.
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Os familiares de José e Maria relataram sua experiéncia sobre este aspecto de

desconcentracdo dos servigos de saude:

“Se passaram mais de trés anos, até que um dia, no centro de saulde, a
minha nora foi |4, e eu tinha chorado muito com a assistente social, entédo a
minha nora falou do meu problema, e ninguém estava descobrindo a
doenga dele. E precisava de um médico, como é? Geriatra. Ele precisava
de um geriatra. A assistente social encaminhou para a Santa Casa, pro
geriatra” (Esposa de José).

“Olha, eu pago plano de saude e depois que Maria ficou 14 dias internada
no hospital, entdo eu consegui, através do plano, a assisténcia domiciliar.
Tem psicéloga, assistente social, tem a equipe que vem aqui na rotina e, se
ela passar mal, imediatamente a ambulancia vem aqui pra levar ao hospital.
[...] Na situacdo que ela esta e a familia, n6s estamos estruturados pra ir
levando” (Marido de Maria).

Entretanto, a familia de José obteve maiores dificuldades para encontrar assisténcia

nos servicos publicos de saude, principalmente devido a falta de informacao:

“Bem, que eu tenho lembranga, a minha sogra comegou a leva-lo a
neurologistas e ela estava meio perdida. Ela ia a um médico e ele pedia
exame, ai ela voltava para mostrar 0 exame e era outro médico. Ai o outro
médico pedia outro exame, e quando ela retornava ja era outro médico.
Ficou assim um bom tempo e nada de fechar diagnéstico. Ela mesma ja
tinha diagnosticado que era Mal de Alzheimer, mas nenhum médico tinha
falado isso, pra iniciar um tratamento adequado” (Nora de José).

Lopes et al (2003, p. 11) define Assisténcia Domiciliar como a “proviséo de servicos
de saude por prestadores formais e informais, com o objetivo de promover, restaurar
e manter o conforto, fungcbes e salude das pessoas a nivel maximo, incluindo
cuidados para uma morte digna”. Estes servigos de assisténcia domiciliar podem ser
classificados como: preventivos, terapéuticos, reabilitadores, acompanhamento por

longo tempo e cuidados paliativos.

As alternativas de desconcentracdo de servigos de saude possuem Varios graus de
complexidade e podem ser realizados por meio de visitas domicilares, prestagcao de
servicos especializados e internagcdo domiciliar. Além do atendimento a consultas
nos postos de saude, médicos e outros profissionais podem periodicamente
percorrer 0s bairros, visitando as casas. Além de aproxima-los da comunidade,

permite um acompanhamento mais particularizado.
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Para Lopes et al (2003, p. 12), os profissionais passam a conhecer ndo sé o quadro
clinico dos pacientes, mas também as suas condicbes de vida, em termos
econdmicos, sociais e familiares. E importante que o profissional seja fixado num
bairro ou regido, para que possa conhecer e ser conhecido, podendo acompanhar
em detalhe a evolucdo da saude das familias atendidas. A falta deste
acompanhamento fixo de apenas um especialista trouxe problemas a familia de
Joseé:

“Eu falava com os médicos: ‘Doutor, o senhor ndo acha que ele tem

Alzheimer, ndo?’ - “Ndo, nés vamos fazer exames”. Entdo eles faziam

exames da cabeca, pedia exame de outra coisa. Eu levava 0s exames, mas
as vezes ja era outro médico” (Esposa de José).

Alguns atendimentos podem ser realizados em domicilio, quando os pacientes tém
dificuldades de locomog&o. E o caso de fisioterapia, odontologia, coleta de exames,
curativos. H4 casos em que é possivel dispensar a um paciente 0 mesmo tipo de
tratamento que ele receberia se estivesse internado num hospital, tanto em termos
de qualidade quanto de quantidade. E indicada para convalescencas, situacées de
baixa gravidade e risco, para doencas crbnicas que necessitam de cuidados de
enfermagem e até para casos de pacientes terminais (AIDS, Oncologia), quando nao
houver mais procedimentos a realizar para reverter o quadro clinico. E indicada,
também, para criancas e idosos, que se ressentem mais do afastamento da familia,

além de pacientes com transtorno mental (LOPES et al, 2003, p. 13).

7

Esta é a realidade da familia de Maria, que é atendida por esta modalidade de
assisténcia domiciliar. Ao contrario de José, que encontra-se na segunda fase da
DA, Maria encontra-se na terceira fase da doenca, que € a mais grave e, portanto,

recebe cuidados paliativos em sua residéncia:

“A gente esta tendo a assisténcia domiciliar do plano de saude, entdo esta
sendo muito bom. Um problema que a gente teve, quando a maméae
agravou, foi que a gente ndo tinha como levar a mamae a um consultério
médico por causa das alucinacdes... Eu senti muita falta de um médico
atendendo em casa. Por sorte, uma prima nossa nos indicou o plano de
saude...” (Filha de Maria).

Apesar das vantagens que a assisténcia domiciliar apresenta, a sua implantacéo e a
gestdo dos servicos exigem muita atencdo. O principal ponto a ser lembrado é que
um sistema de assisténcia domiciliar, desde o mais simples até o mais complexo, sé

pode ser concebido a partir da existéncia da rede de unidades de saude, que
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funciona como a principal porta de entrada e oferece a retaguarda hospitalar e
ambulatorial para os pacientes. Vem, portanto como aperfeicoamento dos servigos
oferecidos pela rede (LOPES et al, 2003, p. 19).

Em se tratando de aperfeicoamento dos servigcos, Andrade e Jacob Filho (2003)
ressaltam que as redes atendem diversos grupos com diferentes perfis e, por isto, o
conhecimento da populacdo atendida e os trabalhos realizados devem ser
especificamente criados para atender as demandas de determinados grupos.
Tomando estes pressupostos, estes pesquisadores realizaram um estudo no Nucleo
de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar (NADI) com o objetivo de conhecer, mais
detalhadamente, a populacéo atendida, bem como analisar o perfil clinico dos idosos

portadores de deméncia, assistidos em domicilio.

Apos tracarem o perfil, concluiram que o envelhecimento populacional acarreta
progressiva demanda de pacientes idosos a serem atendidos em domicilio; o
diagnéstico de deméncia na populacéo idosa aponta para a necessidade de acdes
interdisciplinares, que possibilitem o conhecimento mais aprofundado do tema e a
adaptacdo dos cuidados em domicilio; e, os cuidados devem ser direcionados e
sistematizados, contando com o envolvimento da familia e cuidadores. Esse aspecto
é fundamental, pois ndo existe assisténcia domiciliar sem vinculo afetivo, mas deve
ser 0 mais salutar possivel, para que a relacao nédo se desgaste, principalmente em

situacao de extrema fragilidade que a deméncia ocasiona a familia.

Lino (2006) realizou uma pesquisa intitulada “A convivéncia de pessoas com
transtornos mentais e seus familiares no contexto do domicilio”, levando em
consideracdo os preceitos da Reforma Psiquiatrica. Ela observou um aumento de
alternativas de atendimento a pessoas com transtornos mentais, que se da através
de Centros de Atencdo Psicossocial, Residéncias Terapéuticas e mais
recentemente, de propostas de atendimento de pacientes com transtornos mentais

pelo Programa de Saude da Familia.

Para Lino, a abordagem da reabilitagdo psicossocial tem como objetivo “a
reintegracdo ao meio sociofamiliar’, o que favorece “inovagdes relacionadas ao

conhecimento tedrico e a aproximagdo com o territorio vivencial de cada usuéario,



102

ampliando as oportunidades de insergdo social dos mesmos, e recuperando-0s
enquanto cidadados” (LINO, 2006, p. 68). Portanto, seu estudo concluiu que a
assisténcia domiciliaria em saude mental representa um importante instrumento na
abordagem do individuo com transtorno mental e sua familia. Esta permite aos
profissionais entender a dindmica familiar no seu proprio meio, verificando
possibilidades e/ou dificuldades de envolvimento dos familiares no tratamento e

acompanhamento do usuario, visando a sua reintegracao na familia e na sociedade.

Considerando as pesquisas de Andrade & Jacob-Filho (2003) e Lino (2006), a rede
publica de assisténcia a saude e os familiares devem ter uma estreita ligacéo, a fim
de que o idoso acometido por doenca mental e os familiares recebam tratamento
adequado e estabelecam acompanhamento de salde eficiente. Muitas vezes, o que
falta a populacdo é a informacéo necessaria sobre o papel do profissional de saude

e sobre os locais onde podem encontrar 0s servigos desejados:

“Um dia, eu fui ao posto de saude aqui do centro conversar com o servigo
social e pedi pra dar uma for¢ca pra ela (Esposa de José), pra ela estar
sendo orientada em como estar resolvendo este problema. Eu queria, na
verdade, que ela fosse encaminhada para o CRAI, pois na minha cabecga,
s6 o CRAI tinha o atendimento adequado pra essas doencas da terceira
idade, porque la é do atendimento ao idoso. Mas a gente ndo estava
conseguindo este encaminhamento, ai o servico social informou que
poderia ser feito em outro lugar e que eles iriam encaminhar para outro
lugar e seria atendido sempre pelo mesmo médico. Ai minha sogra foi
orientada a marcar para 0 mesmo medico, ai comegou a marcar com o
geriatra, na Santa Casa, e desde entdo, fechou o diagnéstico e comecou o
tratamento. Minha sogra tem confiangca na abordagem terapéutica desse
meédico, e isso ajuda muito no tratamento” (Nora de José).

Apos apresentar a discusséo a respeito da assisténcia a saude, recebida pelas duas
familias, passo agora ao proximo tema, que compreende os cuidados prestados

pelos familiares, a nivel da assisténcia domiciliar.
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7.3.3 3°TEMA: CUIDADOS PRESTADOS

O cuidar apareceu constantemente na fala dos familiares entrevistados. Eles
relataram como cuidam, o que fazem, quem faz, e os aspectos emocionais que esta
acao implica na vida deles. Os cuidados que exercem ao seu idoso doente
aparecem nas falas como acbes voltadas para promogdo das necessidades
fisiolégicas no idoso, tais como dar banho, escovar os dentes, trocar fraldas, e

também, tomar conta, conversar, e outros:

“Hoje ele ainda ndo esta em cima de uma cama, entdo a gente sabe o que
ele vai fazer, o cuidado que tem que ter com ele pra leva-lo ao banheiro,
sempre estar atento aonde ele vai... Temos que ficar conversando, puxando
algum assunto, apesar dele néo saber, ser amigo em cima do que a gente
pode, estimular ele no que a gente pode, dar um jornal pra ele dar uma
lida... Procurar fazer este estimulo, apesar de saber que a doenca nédo tem
Jjeito, é aquilo ali” (Filho mais velho de José).

“Hoje, a gente cuida dela acamada, porque ela ndo anda, ndo faz mais
nada. A gente pega para dar banho, leva para o sol, volta para o leito dela.
A comida... ela ndo come mais pela boca. Ela come pela sonda. Tudo é
aplicado ali na sonda... remédio é ali. E agora, no momento, ela ndo esta
conhecendo ninguém. Eu acho que ela ndo sabe mais de nada. A gente fica
com muito cuidado com ela pra ela ndo ter machucado nas costas. A gente
tira ela do leito e leva para a sala, para a area tomar sol. A gente vira ela,
senta ela. E é todo esse o cuidado” (Primeira cuidadora de Maria).

Mas, observei que os cuidados sdo prestados também uns aos outros, e nao ficam
limitados apenas ao doente. Existe, por parte de todos os familiares, uma
preocupacdo em cuidar de quem cuida, em especial, o cuidador primario, que eles

definem como sendo “quem esta vinte e quatro horas com o doente”:

“As vezes, a minha mée ndo esta aguentando, ai eu tenho que ir la. Ela ja
teve cancer, entdo ela ndo tem a mesma for¢ca nos bracos. Ai eu tenho que
ir 14, levantar ele, tirar os pezinhos da cama e botar pra fora. Ele vai,
devagarzinho, mas ele vai” (Segundo filho de José);

“A vida do meu pai é em funcdo da minha mae. A gente quer que ele tenha
a vida dele, ndo uma vida paralela, mas que ele faca as coisas que ele
gosta” (Filha de Maria).

“O marido dela também é uma pessoa de idade, e a gente tem que ter
cuidado também com ele. Ele precisa ficar em forma e a gente também com
a cabecga e o fisico, porque a gente, as vezes, pega ela de mal jeito e fica
com dor nas costas. A gente tem que cuidar da gente para poder cuidar
dela. A gente tem que olhar também para a gente, para poder tomar conta
dela. O marido dela pede muito para a gente ndo ficar doente, porque se a
gente ficar doente... coitado!” (Segunda cuidadora de Maria).
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Quando Waldow (2004, p. 19) analisa os fundamentos filoséficos do cuidar, ela
descreve que “ser é cuidar, e as varias maneiras de estar no mundo compreendem
diferentes maneiras de cuidar. Para se tornar um ser de cuidado, um cuidador, o ser
precisa, primeiro, ter experienciado o cuidado, ou seja, ter sido cuidado”. Em muitas
entrevistas, os familiares mencionam que véem o idoso como uma crianga novinha,
gue necessita de cuidados especiais e citam algumas atitudes que devem tomar
para que este cuidado seja eficaz, como ter calma e paciéncia com o outro e consigo

mesmo. As falas que ilustram estas atitudes sédo as seguintes:

“O médico me disse que o remédio para ela é paciéncia, paciéncia,
paciéncia...” (Marido de Maria).

“Paciéncia, s6 quem tem é a minha sogra” (Nora de José).

“Com amor, com paciéncia, tudo vence” (Cunhada de José).

Os estudos de Nader (2001, p. 29), Elsen (2002, p. 36) e Sales, Matos e Leal (2004,
p. 40) mostram que, ao longo da histéria, a mulher tem assumido o papel de
cuidadora da saude dos membros de sua familia, e este papel vem de origem
cultural. Além disto, o cunho religioso tem importante influéncia na atitude de cuidar,
pois parte do principio de que, ao se casar, a mulher assume o papel de cuidadora.
Os papéis em relacdo ao género, como a responsabilidade do homem pelo sustendo
da familia e da mulher pelo cuidado ou governo da casa, tém se mantido em nosso

tempo, mesmo assim, mudancas graduais na estrutura familiar vém ocorrendo.

A histéria da familia brasileira manteve o padrédo de unidades domésticas constituida
por homem e mulher, vinculados ao matrimonio. A estrutura dominadora se baseava
na autoridade centrada na figura masculina e os preceitos da familia patriarcal
intervinham, quase que totalmente, na vida de seus membros e determinava 0s
padrées morais de cada sexo. Sua hierarquia era extremamente rigorosa,
sustentando-se em simples diferengas de sexo, idade e de geracdo (NADER, 2001,
p. 49).

Para Bassanezi (2004, p. 624) e Nader (2001, p. 112), ao longo da historia da familia
brasileira, os papéis entre 0os sexos criou o ideal masculino de que a mulher foi feita

para o lar, reduzindo-a ao papel de mée e esposa e nao valorizou sua capacidade
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de produgdo como o homem. Mas, o papel da mulher modificou-se profundamente
com a separagao dos setores da vida doméstica e do trabalho: “é certo que a mulher
se reservou a funcao de ser criadora e cuidadora do universo familiar, responséavel
pelo clima reinante de harmonia na familia e pelo bem-estar de seus membros”
(NADER, 2001, p. 112).

Tendo em vista a contextualizacdo dos papéis dos sexos na familia brasileira, o
papel do homem e da mulher como cuidadores foi apresentado, segundo o ponto de
vista dos familiares entrevistados. No caso 01, a cuidadora primaria é a esposa de
José, e no caso 02, o cuidador primario € o marido de Maria. A esposa de José falou

0 seguinte sobre o seu papel de cuidadora:

“O dia que eu me casei, eu me casei pra viver com 0 meu marido na
tristeza, na alegria, na saude, na doenca. Eu pus isso no meu coragdo, que
eu vou viver. S6 se eu cair doente, eu ja tive um cancer e hoje em dia eu td
bem. Entdo eu achava que era ele que ia me ajudar no final da minha vida,
no entanto, Deus nao quis assim, né. Deus quis que eu, com todos 0s meus
problemas, é que fosse cuidar dele. E vou cuidar até a hora que o Senhor
falar: “Agora, minha serva, agora, vocé vai descansar” (Esposa de José).

O filho mais velho de Maria falou o seguinte sobre o papel do pai como cuidador:

“Gragas a Deus que Ele colocou o papai na vida da mamée e eu tenho
certeza que nao é qualquer homem que faz isso que papai faz, ndo. Nao é.
Tem que ser muito homem. E muito facil chegar nessa hora e se separar e
ir embora, como muitos fazem. Principalmente o homem; ele ndo aglenta
isso ndo. O homem quando fica doente, corre para a mulher. E quando a
mulher fica doente, o homem corre dela. Gragas a Deus que foi papai que
Deus colocou no caminho dela. Entao eu agradego muito a Deus por isso”
(Filho mais velho de Maria).

O estudo de Giacomin, Uchoa e Lima-Costa (2005, p. 1509) investigou as
caracteristicas do processo de cuidar e a experiéncia de mulheres que cuidam de
seus maridos idosos. Estes autores realizaram uma analise antropolégica, que
remeteu a cultura brasileira na definicdo dos papéis, das responsabilidades e das
obrigacdes da mulher, e concluiram que as regras que regem as relagdes conjugais
dita normas e modelos de comportamentos, estabelecendo que cuidar de um idoso

dependente € uma obrigacdo “natural” da mulher.

Mesmo que o marido de Maria seja o cuidador principal e os filhos também

participem, o seu papel gira em torno da administracdo dos cuidados prestados
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pelos outros. Existe toda uma estrutura montada, de rotinas e horarios, a fim de
satisfazer as necessidades fisioldgicas e de conforto de Maria, a qual ele administra.

Entretanto, o cuidado € realizado, basicamente, pelas duas empregadas e pela filha.

Outro aspecto a ser considerado sobre 0s cuidados prestados € a sobrecarga fisica,
psiquica e emocional causada pela convivéncia com o idoso acometido pela DA.
Para Walsh (2001, p. 276) e Bandeira & Barroso (2005, p. 34), entre as doencas
mais dificeis de manejar estdo as deméncias senis e a DA é a responsavel pela
maioria delas. Uma vez que o tratamento médico da doenca é limitado e prolongado,
geralmente em torno de 5 a 10 anos, os familiares cuidam do idoso em suas casas e
permanecem expostos a sobrecargas de ordem fisica e psicologica por longo

periodo.

Nesta pesquisa, os familiares falaram sobre a sobrecarga sentida, principalmente

pelos cuidadores principais:

Sobrecarga Fisica:

“Agora que eu arranjei uma mulher pra me ajudar trés vezes por semana, a
dar o banho nele, quando ele concorda, porque tem dia que ele ndo aceita,
e o dia que ele concorda ela da o banho nele. Meu braco déi muito porque
eu tirei uma mama e entdo eu, as vezes, sinto dor. Tem que ficar
abaixando, ficar pondo a roupa nele, porque ele ndo tem firmeza mais, e
tenho que té ajudando” (Esposa de José).

“E as forgcas dela (Esposa de José) estdo bem fraquinhas. Ele € uma
pessoa pesada, que ndo tem mais condi¢bes de tomar banho sozinho. Ela
arranjou essa outra mulher, a ajudante pra dar banho, e a gente fala pra ele
pra aceitar ela, mas um dia desses ele tava tendo repudio de aceitar o
banho. E eu, estando aqui uma vez, ele chegou a cair da cadeira, por volta
da meia noite, e eu disse a minha irm&: ‘Vocé quer minha ajuda?’ e ela
disse: ‘Sim, agora eu preciso de vocé’” (Cunhada de José).

“Cansativo, a gente fica. Tem momento que vocé... Quando ela (Maria)

entrou na terceira fase em julho de 2004, eu fiquei sem dormir quase nada a
noite, mas a saude tad bem” (Marido de Maria).

Sobrecarga psicolégica:

“Eu ndo sei se é a doenca... t& me pondo muito emotiva, tenho... mesmo
tomando antidepressivo, e se eu parar é pior, eu tenho chorado muito. Ta
muito dificill Eu acho que eu tive decepcdo na minha vida porque eu
pensei... eu nunca esperei que uma pessoa tdo calma, no final da vida ndo
teria uma doencga assim. Entdo pra mim foi um choque muito grande e eu
até hoje ndo aceitei e dentro de mim eu tenho uma tristeza. Fala-se nas
células-tronco para a cura de Alzheimer, mas acho que ndo vai ser pro meu
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marido. Alzheimer é uma loucura e eu tenho que conviver com ela” (Esposa
de José).

“Eu fago todo ano meu preventivo, vejo estbmago, coragdo... Em julho eu
tive um pico de presséo, e a médica disse que foi 0 estresse e 0 cansago
que veio, veio, veio acumulando” (Marido de Maria).

“lgual aconteceu com papai: ele tem 63 anos, esta saudavel, mas ja parou
no hospital porque a pressado dele oscilou — de repente foi la em cima e de
repente foi la em baixo. E eu conversando com a médica, comentei sobre
isso que ele vive e ela disse que tem reflexo na sadde. S&o vinte e quatro
horas disso aqui. A parte psicolégica afeta muito. O sofrimento é tanto,
poxa! E complicado!” (Filho mais velho de Maria).

7.3.4  4° TEMA: MUDANCAS

De acordo com os estudos de Elsen (1994, p. 68), Castro (1999, p. 06) e Brown
(2001, p. 393), a presenca de uma doenca grave na familia ou de uma doenca
degenerativa e incuravel, como € o caso da DA, causa crise na unidade familiar, pois
a saude da familia, embora diferente da saude de seus membros, esta interligada.
Assim, o diagnostico da doenca é considerado como o deflagrador da crise familiar e

0 ponto de partida para as mudancas.

Para Brown (2001, p. 407), o impacto do diagndéstico de uma doenca grave e da
possibilidade de morte de um membro da familia pode gerar um “choque emocional”.
Este choque pode corresponder a perda funcional e/ou emocional e esta relacionado
com o grau de dependéncia do familiar com o doente e o significado do papel do
membro enfermo sobre a familia. Este choque foi relatado pelo Filho mais velho de

Maria:

"Olha, depois que mamae ficou doente e aconteceu tudo isso ai, eu néo sei
se houve um blogueio na minha mente, mas eu ndo consigo ver minha méae
boa. Eu ndo tenho a imagem dela boa. Quando eu fecho os olhos e tento
lembrar da minha mé&e no passado, eu ndo consigo; acho que bloqueou. Eu
disse a papai que eu sonhei com a minha mée ha algumas semanas atras.
Ela parecia boa, como naquela foto (mostrou o porta-retratos), mas o sonho
mostrava mamée j& doente, mas num estado ainda inicial. A minha mae,
antes da doenca, pra tras... eu ndo consigo me lembrar dela mais. Eu ndo
vejo uma cena dela, se eu fechar o olho e tentar lembrar dela na pia,
mexendo nas coisas... eu ndo consigo! Deve ter sido um blogqueio por causa
da tristeza, mesmo, porque eu fiquei muito triste. Quando mamée ficou
doente eu tinha trinta anos! S&o trinta anos de convivéncia que bloqueou!”
(Filho mais velho de Maria).
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“A perda é inerente a vida, esta intimamente associada a renovagao. Isso aparece
em todos os momentos do ciclo vital do individuo e de sua familia que, a cada
passo, devem abrir mao de algo, uma fungdo, um papel, para alcangar outro”
(SOUZA, 1985, p 119). As mudancas geradas pela DA foram observadas nos
depoimentos e compreendem 0s niveis pessoais, familiares e sociais. As mudancas
pessoais foram evidenciadas, principalmente, na vida dos cuidadores primarios, que
deixaram de fazer atividades de que tanto gostavam, se anulando, para se tornarem

cuidadores:

“Os filhos e as pessoas da familia tém tentado dar lazer pra minha irma
(esposa de José), s6 que nao é facil. Essa doenga machuca muito a familia.
Ela passou a ter uma prisdo, e antes disso, ndo, ela saia, os dois iam a
igreja” (Cunhada de José).

“Eu participei (da igreja catolica) muito e agora, como estou muito ligado a
ela, ndo participo mais. Eu fazia parte das pastorais da igreja, reunido de
grupo, e hoje eu me desliguei das pastorais, mas ndo da igreja. Entéo,
quando eu participava das pastorais da igreja, eu fazia de tudo pra
participar bem dos encontros, das palestras. Como surgiu de Maria ficar
acamada e sempre precisar de alguém junto com ela, entdo, eu me
desliguei para ficar junto com ela” (Marido de Maria).

Outra mudanca pessoal foi a perda dos sonhos e a perda de identidade do familiar
na memoaria do idoso. Quanto a perda dos sonhos que tinham e que ndo poderao se

concretizar, eles lamentaram:

“Eu pensava que eu ia ter os meus netos junto de mim, e hoje em dia nem
iSSO eu posso, porque quando comeca a vir, ele fica nervoso, ele briga. Eu
ndo posso. Eu sou uma pessoa que gosta de crianga e eu tenho que ficar
sozinha com ele” (Esposa de José).

“Todos os planos que ele e minha méae tinham, de quando os filhos
estiverem casados, de passear, de fazer isso... Eles ndo podem mais fazer”
(Filha de Maria).

“E eu pensei que se um dia eu for casar, maméae ndo vai entrar comigo. E
minha mée e ndo vai entrar comigo na igreja no dia que eu for casar! Até
por ela também, por ter nos criado. Entdo é uma coisa: Ah se fosse assim!
Ah se fosse assim!” (Filho mais novo de Maria).

“Mamé&e e papai curtiram bem os dois juntos apenas 5 anos (apls a
aposentadoria), e ai a doenca entrou e todo aquele sonho que eles fizeram,
e papai sempre comenta, de viajar... eles queriam viajar, pegar o carro, ir ao
Nordeste, ir ao Sul, eles sempre pensaram nisso. Ai foi tudo por agua
abaixo” (Filho mais velho de Maria).
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Com a perda dos sonhos, algumas vezes, surgem também as “culpas” e
necessidade de reparacdo. Os sonhos pareciam solugbes, mas a culpa pela nao
concretizacdo pode apresentar-se como mais um problema, gerado pela doenca.
Sobre isto, Souza (1985, p. 119) declara: “Ndo podemos nos esquecer que € na
possibilidade e na habilidade em nos relacionarmos que depende toda a nossa

vida”. Sobre isto, a esposa de José relatou:

“Eu vou pra um canto e comego a pensar nos meus sonhos, de quando a
gente ficasse velhos, eu e ele, como seria hosso final de vida. E eu vejo que
td completamente diferente, porque quando ele era novo, eu reclamava com
ele e ele dizia: Eu sou como um vinho: vou ficando cada vez melhor. Eu
dizia a ele: Cuidado que o vinho vira vinagre. (Comeca a chorar, mostrando-
se arrependida). Hoje em dia eu tenho tristeza porque eu falei aquilo...
Entéo eu peco muito perddo a Deus por eu ter falado isso, porque a nossa
vida hoje em dia ta pior do que o vinagre. Ta muito dificill” (Esposa de
José).

Para Souza (1985, p. 120), até a morte pode significar uma possibilidade de
renovacdo dentro e fora do ambito familiar pela incorporacdo dos contetdos e
qualidades daquele que esta doente: “A morte ou a doenga grave trazem uma perda
e uma separacao definitivas. Nada impede, porém, a sobrevivéncia através daqueles
que continuam”. Quanto a perda da identidade do familiar na memoria do idoso

acometido pela DA, os familiares disseram:

“Pra mim, ela (a Doenca de Alzheimer) machuca mais ou menos de tal
forma como o céncer. Eu ndo acho muita diferenca, porque ela deixa a
gente com o sentimento a flor da pele, vendo uma pessoa que néao
reconhece nem os filhos” (Cunhada de José).

“Ele esqueceu o nome de filhos, parentes, amigos, e a gente ndo sabia que
a doenca chegaria a esse ponto. O Alzheimer é isso ai. A mudanca
primordial foi o esquecimento dos filhos, do nome dos filhos, esqueceu
nome da neta, das noras. O que mais chocou a gente foi a questdo do
esquecimento. O Alzheimer é isso” (Filho mais velho de José).

“As vezes, eu ligava pro filho mais novo: O seu pai ta falando que ndo tem
filho, e eu quero a sua certiddo pra eu mostrar a ele, e ele (o filho) abria a
boca pra chorar. Os filhos levaram um susto” (Esposa de José).

“Se por um acaso, eu brigar com os meus filhos para ndo gritarem, e eu
digo: “Fica quieto, menino! Ela faz: Zuuumm! Zuuuumm! Essa parte é legal.
A gente deixou aquela mée que a gente tinha, que cuidava da gente, para
utilizar essa mae que tem ai agora. N&o tem jeito, entdo... E complicado,
mas tem que se adaptar” (Filho de Maria).

‘A gente ja chorou muito. No final de ano, época natalina, nessas épocas
mais sentimentais, como dia das mées... Mamée ndo estd mais aqui... Nao
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é que ela ndo esta mais aqui. A gente acha que ela ndo entende porque ela
nao responde como a gente quer que ela responda. Ela responde do jeito
dela. Entéo, é dificil!” (Filho mais novo de Maria).

As mudancas familiares foram relacionadas as rotinas e aos papéis exercidos na

familia. Quanto as mudancas na rotina dos familiares destacam-se:

“Mudou a rotina; a do meu pai, e a minha, que quando eu chego do servigo,
minha esposa até ja sabe, que na faixa de oito, oito e meia da noite, eu
venho ficar ajudando aqui, porque papai sozinho, ndo da” (Filho mais velho
de Maria).

“A gente tem cada um a sua obrigagdo; cada um ja sabe qual é a sua
funcdo ali. Meu irmdo mais velho, normalmente, quando ele chega do
trabalho, o papai ja estd esperando para ele ajudar a trocar a fralda da
maméae. E quando o meu irmao mais velho demora em chegar e o meu
irm&o mais novo j4 chegou, entéo ele ajuda. Antes, quando a minha mée se
alimentava por via oral, 0s meus irmaos ajudavam a dar o almoc¢o, quando
nao tinha quem dar, eles davam...” (Filha de Maria).

“As vezes mamde fica tomando conta dele e eu ajudo em outras coisas,
tipo, lavar as lougas, tirar a mesa, ajudar a fazer alguma coisa. Ai, as vezes,
mamae me pede algumas coisas, tipo dar banho nele, levantar ele da cama
de noite pra ele ir ao banheiro, mostrar pra ele onde é o banheiro, pra ele
nao cuspir na janela, essas coisas basicas dele: falar onde ta a escova de
dente... Os remédios dele € mamae que da por causa dos horarios. Ela tem
o controle dos horarios certinhos, a ndo ser quando ela tem que sair, ai ela
deixa eu ou a ajudante... ai mamae passa a hora certa de dar os remédios a
ele, mas quem basicamente toma conta dele é a minha méae” (Segundo filho
de José).

As mudancas de papéis foram observadas em:

“Ele mudou o comportamento dele. E a familia teve que mudar porque viu
que ele ja ndo era mais daquele jeito... entdo teve que ir aceitando. Al,
inverteram-se 0s papéis. Antes era ele que era autoritario, que mandava,
que brigava... e, entdo, a gente é que teve que dizer: “Vocé vai pbr essa
roupa aqui. Vocé vai calgar esse sapato. Vamos pér isso aqui!” (Esposa de
José).

“Entdo a doenca inverteu os valores: a gente passou a ter carinho por ele
por conta da doenca. Ele ja ndo tinha e com a doenca entdo é que ele nao
tem mesmo questéo de carinho nenhum. Essa foi a mudanc¢a primordial na
familia, de n6s com ele. A partir do momento que a gente conheceu a
doenga e soube como ela é... porque agora a gente tem que dar de nds pra
ele e ndo esperar nada em troca, por causa da doenca. Essa foi a mudanca
que Alzheimer fez na vida da gente” (Filho mais velho de José).

“Ela é mae que virou crianca. E como filho, sé que eu néo tenho filho, mas
sei como que é. S&o todos os cuidados de uma crianca. A crianca chora,
resmunga quando esta com fome, pra te chamar. Ela virou crianga, virou
bebé. Nesse caso, o bebé é minha mae. E muito triste! E crianga nos
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termos de cuidado. Crianca se for deixada ali, vai morrer, se nao der
alimentacdo. E a gente toma conta dela no cuidado necessario. Coloca
cobertor, fecha a janela... E uma senhora, mas a crianca é nos termos dos
cuidados. E é minha mée! Eu vou fazer o qué? E minha mée!” (Filho mais
novo de Maria).

“A questao de fazer a comida da gente e cuidar da gente, mamae sempre
foi muito atuante. Cuidava bastante! (...) [e hoje em dia...] A gente esta
fazendo o nosso papel” (Filho mais velho de Maria).

Outra mudanca importante que aconteceu na familia de José foi que, antes da DA,
ele era o provedor e sua esposa, dependente. Depois da doenca, houve a inverséo

dos papéis:

“Ele era o provedor da casa, com o comércio que ele tinha, uma loja, e ele
trabalhava nessa loja, e pela personalidade dele, meio machista, a esposa
nunca pdde trabalhar. Eu acho que a principal mudanca foi a de ela
comecgar a administrar a parte financeira. Essa foi a mudanca mais evidente
mesmo, pois ele ja ndo tinha mais condi¢des, ndo sabia mais 0 que havia
pago ou nédo, e o que tinha que receber, entao ela comegou a administrar”
(Nora de José).

Segundo os estudos de Bassanezi (2004, p. 624), sobre a histdria das mulheres no
Brasil, cresceu nas décadas de cinquenta a noventa, a participagdo feminina no
mercado de trabalho, especialmente no setor de servicos de consumo coletivo, em
escritorios, no comércio ou em servicos publicos. Tais servicos exigiam das
mulheres uma certa qualificacdo e, em contrapartida, tornavam-nas profissionais
remuneradas. Essa tendéncia demarcou uma maior escolaridade feminina e

provocou, sem davida, mudancas no status social das mulheres.

Entretanto, eram nitidos os preconceitos que cercavam o trabalho feminino naquela
época. Como as mulheres ainda eram vistas prioritariamente como donas de casa e
maes, a idéia de incompatibilidade entre casamento e vida profissional tinha grande
forca no imaginario social. Um dos principais argumentos dos que viam com
ressalvas o trabalho feminino era o de que, trabalhando, a mulher deixaria de lado
seus afazeres domeésticos e suas atencdes e cuidados para com o marido: ameagas

nao so a organizacao domeéstica como também a estabilidade do matrimonio.

A partir do momento em que a mulher entrou no mundo competitivo das ocupacdoes,

antes destinadas aos homens, o perigo era o da perda da feminilidade e dos
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privilégios do sexo feminino. Era uma pratica comum, entre as mulheres que
trabalhavam, interromper suas atividades com o casamento ou a chegada do
primeiro filho. Em geral, esperava-se que a mulher se dedicasse inteiramente ao lar

e fosse sustentada pelo marido.

Este contexto foi vivenciado por Maria e pela Esposa de Joseé:

“Pela personalidade dele (do Sr. José), meio machista, a esposa nunca
pbde trabalhar. Ela dava o jeito dela: ela tomava conta de criangas aqui
dentro de casa, ela alugava quarto para estudantes, entdo ela sempre tinha
o dinheirinho dela pra ela estar comprando alguma coisa que ele achava
que ndo era necessario, que era supérflua. Entdo, ela sempre teve um
dinheirinho assim, mas o provedor da familia era ele. Os filhos estudavam e
ele mantinha a familia” (Nora de José).

“Ela (Maria) trabalhou fora antes de casar, na antiga Mesbla. Depois que
casou, acabou ficando s6 dentro de casa. Eu acho que trabalha mais dentro
de casa do que fora!” (Filho mais velho de Maria).

Finalmente, as mudancgas socias relatadas nos depoimentos foram sobre a “prisao”,
gerada pelo papel de cuidar e sobre o afastamento dos parentes, que ndo mais

visitam:

A vida do meu pai é em fungdo da minha mée. Ele ficou durante um bom
tempo falando: Mas, o que os outros véao falar? O que adianta viajar se a
minha cabeca estd aqui! V& se eu vou passear com a Maria aqui, desse
jeito! Entdo, a mudanca maior foi na vida do meu pai mesmo” (Filha de
Maria).

“Os irmaos de papai, as irmdas dele... ndo vém aqui. E o resto, ndo vem aqui
de jeito nenhum. Tudo bem que a gente ndo vai muito la, mas eles também
nao vém aqui, entdo ficou o dito pelo ndo dito. Outras pessoas ndo tém o
envolvimento de ajudar ele” (Segundo filho de José).

“Papai néo tinha carinho com as pessoas. Mamae sempre foi o contrario,
esbanjava carinho por ele e por todo mundo. Entdo, as pessoas que vinham
agui em casa, com a doenca dele, sumiram, ndo vém aqui mais. Algumas
pessoas da familia de maméae que tava mais junto com eles aqui séo os que
ainda vém. O Alzheimer espantou as pessoas do convivio com a nossa
familia. Quando fala que a pessoa tem Alzheimer, as pessoas sentem pena,
talvez por ndo saber a doenca. Dos parentes e amigos, o Alzheimer,
mesmo, separou. Nunca mais. Separou mesmo. Nés é que adquirimos a
amizade e o amor por ele, e ndo adianta a gente esperar isso dos outros
porque ndo tem, porque a pessoa ndo sente na pele o que € o Alzheimer. A
pessoa s6 vai entender isso, quando ela sente na pele o que é Alzheimer na
vida de alguém préximo dela. Ai vai entender como que é. Os parentes
sumiram” (Filho mais velho de José).
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7.3.5 5°TEMA: ENFRENTAMENTO

De acordo com Zakir (2005, p. 93), as situacfes estressoras evocam uma seérie de
respostas, que podem ser classificadas em dois tipos: stress, propriamente, e
coping. As respostas que surgem de forma espontdnea em uma situagcao estressora
caracteriza o0 stress e a mobilizacdo de recursos naturais, com finalidade de
administrar a situagao estressora caracteriza o coping. Portanto, coping significa

“‘enfrentamento” ou “ajustamento”.

Moss & Schaefer (1993, p. 234) observam que o coping foi relatado por Charles
Darwin, na teoria da “Selegao Natural’”, quando destacou dois elementos centrais
para a sobrevivéncia das espécies: a adaptacdo do organismo ao meio ambiente e a
capacidade mental de enfrentamento das situacdes adversas (coping). Assim, 0
enfrentamento sempre implica na elaboracdo da reacdo e da estruturacdo da

resposta e da acéo.

Castro (1999, p. 29) sintetiza as duas modalidades de coping, quando aborda que o
enfrentamento pode ser centrado no problema ou na emocao. Centrado no
problema, ocorre quando é direcionado para gerenciar ou alterar o problema
causador de aflicdo e, na emocdo, quando direcionado para regular respostas
emocionais ao problema. Geralmente, o coping centrado na emocao € 0 mais
utilizado, quando ocorre a avaliagdo de que nada pode ser feito para mudar a
situacao estressante.

Para que haja enfrentamento, portanto, é necessario que haja a percep¢do do
problema. Nesta pesquisa, 0 problema dos familiares é a convivéncia com a DA e,
assim, cada um ao seu modo, percebe a doenca, atribui uma causalidade e elabora
uma estratégia de enfrentamento. A estratégia familiar que mais aparece nos
depoimentos € o coping centrado na emocao, e correspondeu a crencas e fé em
Deus, mas, também aparecem estratégias pessoais (coping centrado no problema)
como a dedicacgao ao trabalho, aos cuidados e a diversdo. Assim, selecionei as falas

gue ilustram estes aspectos de enfrentamento e passo a apresenta-las.
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Percepcdo e Enfrentamento da Esposa de José - o adoecimento dela (cancer de

mama) causou um impacto em José, que ndo expressava suas emocdes, 0 que
causou a DA. Este foi o destino de Deus e ela enfrenta a situacéo pedindo forcas a
Ele.

Percepcao:

“Quando eu tive céncer foi um choque tremendo pra familia, pros meus
filhos, pra ele... foi aquele desespero, porque eu criei os meus filhos: eu
acompanhando eles e eles me acompanhando... 0 meu marido, como eu te
falei, toda vida ele foi muito fechado, ele nunca demonstrou nem carinho e
nem nada, entdo eu creio que ele deve ter levado um choque muito grande,
mas ele ndo demonstrou, e eu creio que isso pode até ter sido uma das
coisas que piorou o problema dele, mas como ele era muito fechado, vocé
nédo sabe o que passa na cabeca do outro. Aquele que reclama, vocé sabe,
mas aquele que é fechado, vocé néo fica sabendo”.

Enfrentamento:

“Eu fico muito triste com isso, mas se 0 Senhor quis assim, o porqué eu nao
sei, mas eu sei que 0 Senhor tem um propdsito, e eu pego muito a Deus pra
que me mostre qual o propésito que deixou ele ter essa doenca. Se € por
mim ou por causa dos meus filhos, eu pe¢co ao Senhor que abranda o
coracdo dos meus filhos e mostra pra mim o que eu devo fazer pra poder
viver até l14. Se ele ndo vai sarar, eu tenho que aprender a viver com essa
doenca. Eu pec¢o que o Senhor mostre aos médicos e dé capacidade a eles
pra que descubra alguma coisa porque até hoje ndo foi descoberto”
(Esposa de José).

Percepcdo e Enfrentamento do Segundo filho de José — ele percebe que o pai

apresenta-se com déficit cognitivo decorrente da DA. Sua relagdo com o pai no
passado nao foi boa e o enfrentamento se da por meio da ajuda nos cuidados e na

paciéncia.

Percepcéo:

“Se vocé perguntar, ele ndo sabe: O senhor ta pensando em qué? Ah, num
sei... E fica ali parado... parece um... fazendo um paralelo bem grotesco:
parece um computador que tem monitor, mouse, teclado... ele tem webcan,
ele tem kit midia, ele tem tudo, mas ndo tem nada dentro dele! Ele ndo tem
nenhum programa pra ele executar! O programa que ele tem € o bésico: é o
de almogar, dormir, tomar banho... As vezes, esse programa néo funciona,
porque ele ndo quer tomar banho. Ele é um computador sem software! E
mais ou menos esse o paralelo que eu posso falar pra vocé. Ele nao
consegue desenvolver o que ele poderia desenvolver, o que ele aprendeu
desde pequeno, ele ndo consegue... Entdo, aquilo tudo ele perdeu! Um
virus chegou e tuuuum! Foi o virus Alzheimer que chegou devagarzinho e
ndo tinha um antivirus pra conseguir tirar isso dele! Vao passando os anos
e ele vai piorando, vai piorando... até que ta assim, dessa forma”.
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Enfrentamento:

“Nossaaaa!!! E duro! E duro porque eu ja tive muitas brigas com ele; nos
tivemos muitas brigas. Eu falo com mamae e isso pesa. Vocé vé que ela
fica chocada com as coisas que eu falo, mas eu falo a verdade pra ela. Eu
falei assim: Mae, a senhora ja viu quanta coisa ruim que papai fez pra mim?
Ele ja fez coisas boas, mas vocé ja viu o quanto de coisa ruim que ele ja me
fez passar, mée? E agora eu tenho que dar banho nele! [...]Como enfrento?
A gente tenta ajudar e vdo passando os dias, os anos...” (Segundo filho de
Maria).

Percepcdo e Enfrentamento do Filho mais novo de Maria — para ele, a historia

genética de transtornos mentais e a saudade dos familiares que moravam longe
foram os fatores precipitantes para o adoecimento da mée. Ele enfrenta se
“desligando” através do trabalho e da diversdo, mas ressalta que se doa nos

cuidados e estd em harmonia com todos:

Percepcao:

“E mamae era muito apegada a familia e uma das causas, que eu acho,
que ela teve depressao, foi que a familia dela era toda de S&o Paulo. Eu
acredito que ela ficou com depressao pela auséncia familiar. Quando ela
teve essas crises de depressdo, ela chamava muito pela mée. Ela era muito
ligada a familia. Papai diz que se mamae tivesse boa, e agora que esté todo
mundo formado, eles passariam uns 6 meses |4 com a familia dela. Ela tem
um irmao doente com Sindrome de Down, e ela ligava toda semana para
eles para saber como estavam”.

Enfrentamento:

“Boa, minha mée n&o esta. N&o é facill E muito sofrimento e a gente ndo
pode fazer nada. O problema é esse! O que vocé vai fazer? Dar medicacao.
Melhorou ou ndo melhorou? O sofrimento... ndo é facil! [...] Eu saio para
trabalhar para distrair. Eu sou o seguinte: eu desligo de casa e esqueco, e
tento viver o dia-a-dia, e tentar ter uma vida normal. N&o deixar de fazer as
coisas que eu gosto, ndo deixar de me divertir. Aqui tem as horas chaves:
as horas de trocar a fralda da maméae, porque nédo da para fazer sozinho.
Uma vez, eu estava em Guarapari em um show, meu irméo tinha viajado e
minha irm& ia a um casamento. Eu vim de Guarapari, eu e papai demos
banho em maméae, e eu voltei para Guarapari. Eu fiquei aqui poucos
minutos! Tem que ter essa doagdo. E familia! Pelo menos eu entendo
familia assim: familia ndo é sé a coisa do sangue. Familia é sintonia com o
outro!” (Filho mais novo de Maria).

A religido, e aqui se enquadra todas as formas de buscar Deus — oracao, reza,
leitura da Biblia e a fé - foi a forma de enfrentamento que os familiares relataram
para lidar com as situa¢cdes adversas da convivéncia com a DA no meio familiar. A

familia de José é evangélica e a familia de Maria € catdlica, com excecdo da
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primeira cuidadora de Maria, mas ambas tém em comum um desejo: que Deus dé a
solugdo para os seus problemas. A seguir, exemplifico com as falas de alguns
familiares, que ao darem o depoimento, falavam tdo emocionados, como se
estivessem realmente fazendo uma prece a Deus, e ndo apenas me contando suas

experiéncias:

“Eu pensava assim: Meu Deus, onde eu fui trabalhar? Tem misericordia! Eu
sou evangélica e eu pedia muito para o Senhor me dar forca e até aqui Ele
tem me abencoado. Gracas a Deus por isso. Hoje, eu ja acostumei, mas no
inicio eu quase desisti. Para nao desistir, eu coloquei nas maos do Senhor e
fui pedindo. E até hoje eu fico orando a Deus para Ele me dar forcas,
porque eu pedi a Deus um trabalho, quando eu estava desempregada, e 0
trabalho que apareceu foi tomar conta dela. E eu falei: Senhor, eu nunca
trabalhei nessa area de tomar conta. Eu sou tipo enfermeira, mas eu néo
estudei. Deus me deu esse trabalho, entdo eu vou trabalhar. Eu estava
desempregada e o meu marido desempregado, ai minha filha, encarei a
realidade, e ai deu tudo certo. Eu pensei que ia ficar duas semanas. Ja tem
dois anos!” (Primeira cuidadora de Maria).

“Hummm... como eu enfrento esse sofrimento? Eu confio em Deus (ela faz
uma pausa para chorar). Eu tento pensar que € porque a gente tem que
passar por isso.Eu sofro demais em vé-la daquele jeito, de muitas vezes eu
ndo saber o que ela esté sentindo. Eu pe¢o a Deus todos os dias para ndo
deixar ela sofrer, para ndo deixar ela sentir dor, para ndo deixar ela sentir
frio, medo... porque ela ndo fala! (Ela fala chorando) Nao tem como a gente
saber!” (Filha de Maria).

“Eu fico muito triste com isso, mas se 0 Senhor quis assim, o porqué eu nao
sei, mas eu sei que 0 Senhor tem um propdésito, e eu peco muito a Deus pra
que me mostre qual o propésito que deixou ele ter essa doenca. Se é por
mim ou por causa dos meus filhos, eu peco ao Senhor que abranda o
coracdo dos meus filhos e mostra pra mim o que eu devo fazer pra poder
viver até la. Se ele nado vai sarar, eu tenho que aprender a viver com essa
doenga. Eu peco que o Senhor mostre aos médicos e dé capacidade a eles
pra que descubra alguma coisa, porque até hoje nao foi descoberto”
(Esposa de José).

Emile Durkheim, 1858-1917 (1996, p. 07) explica que “[...] todas as religides sdo
verdadeiras a seu modo, porque todas correspondem, ainda que de maneiras

diferentes, a condi¢des dadas da existéncia humana”. Ela continua sua explicagao:

Todas sao igualmente religides, como todos os seres vivos sdo igualmente
vivos, dos mais humildes plastidios ao homem. Elas correspondem as
mesmas necessidades, desempenham o mesmo papel, dependem das
mesmas causas; portanto, podem servir muito bem para manifestar a
natureza da vida religiosa e, conseqientemente, para resolver o problema
que desejamos tratar. Mesmo as mais elevadas e idealistas tém por efeito
confortar o homem em sua luta com as coisas: elas professam que a fé é
capaz, por si so, de ‘remover montanhas’ ” (DURKHEIM, 1996, p. 07).
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Como mencionei, a cunhada de José é uma senhora muito religiosa. Apos a
entrevista, ela chamou todos os que estavam presentes naquele momento na casa,
fizeram uma orac&do e cantaram um hino, que escolheram na hora, dizendo que a
letra da cancdo mostraria a maneira como eles obtém forcas para prosseguir. Depois
disto, ela escreveu o hino e me deu. Esta era a estratégia familiar de enfrentamento.

Aqui esta um trecho da cancgéo:

“Qual o adorno desta vida? E o amor.
Alegria é concedida pelo amor.
E benigno, ¢ paciente,
nao se torna maldizente,
nem se ufana este amor.

Na&o te irrites, mas tolera com amor.
Tudo sofre, tudo espera pelo amor.
O caminho excelente,
ao segui-lo vence o crente,
numa vida de amor!”

S. P. Kalley

7.3.6 6° TEMA: NECESSIDADE DE SUPORTE

A prevencdo das doencas crénicas e degenerativas, juntamente com a assisténcia a
saude do idoso e o suporte aos cuidadores familiares representam novos desafios
para 0 nosso sistema de saude. “Cuidar de quem cuida é também uma
responsabilidade dos profissionais de saude” (ALMEIDA, 2005). A autora referida
realizou um estudo sobre as caracteristicas dos cuidadores de idosos dependentes
no contexto da Saude da Familia que teve, como objetivo, identificar algumas das
dificuldades e necessidades enfrentadas por esses cuidadores, na realizacdo das
atividades de cuidado, e a sobrecarga que as mesmas exercem no corpo e na saude

deste individuo.

No estudo de Almeida, a maioria dos cuidadores relataram que as atividades de

cuidar de alguém doente, especificamente o idoso, foram aprendidas sozinhas, na
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pratica, com base em erros e acertos. As dificuldades encontradas na realizagdo das
atividades domiciliares variaram conforme o grau de dependéncia do idoso e o
suporte familiar que o cuidador recebeu. As alteracdes no corpo e na saude, apos o
inicio das atividades como cuidador, variaram entre as fisicas, como aparecimento
de dores no corpo, principalmente na coluna, e alteragBes psicologicas e

sentimentais como estresse, depressao, angustia e aumento das preocupacoes.

A autora concluiu, explicando que

[...] o sucesso da manutencdo, recuperacdo ou promocdo da saude ao
idoso esta diretamente relacionada com o preparo e amparo das pessoas
que lhes prestam cuidado. O Programa de Saude da Familia surge, nesta
nova perspectiva, como uma estratégia de reforma do sistema,
proporcionando mudangas importantes nas acdes, na organizagdo dos
servigos e na pratica da assisténcia a saude com a valorizagdo do tema
familia (ALMEIDA, 2005).

Semelhante aos estudos de Almeida (2005), a pesquisa sobre o impacto em
cuidadores de idosos com deméncia, realizada por Garrido & Menezes (2004),
mostrou que “os familiares sentiam-se sobrecarregados por cuidar do idoso
demenciado e o impacto foi maior na familia nuclear”. Eles concluiram que a grande
maioria da populacdo de cuidadores informais no Brasil ainda se encontra sem
informacdes e suportes necessarios de assisténcia a deméncia e, dessa forma, sédo
necessarios estudos sobre cuidadores, boa formacdo de profissionais de saude
especializados nessa area e implantacdo de programas de orientacdo e apoio ao

cuidador que envolvam a familia, a comunidade e o Estado.

Tendo em vista as pesquisas mencionadas, comparei aos resultados encontrados
sobre necessidade de suportes e observei que os familiares dos dois casos
enfrentam as mesmas dificuldades, sugerindo algumas formas de suporte que
poderiam ser prestados pelos profissionais e servicos de saude, tanto para o doente,
guanto para a familia. Tais sugestdes levam em conta o conhecimento de cada um a

respeito da doenca e do papel dos profissionais e servicos de saude.

Assim como o estudo de Almeida (2005), os familiares de idosos acometidos pela
DA, participantes desta pesquisa, correspondem a pessoas que nao tém formacgao

na area da saude e que aprenderam a realizar os cuidados ao longo da convivéncia:
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“Entao, o cuidado com ela (a mée) é o que a gente aprendeu com o tempo,
com a convivéncia, no dia-a-dia, no saber como lidar. Quer perguntar
alguma coisa, pergunta para 0 meu pai, que € o que sabe exatamente as
coisas do cuidado com a mamae. Ele sabe tudo” (Filho mais novo de
Maria).

Para a familia de José, os profissionais e servicos de saude poderiam ajuda-los
através de um espaco para discutirem sobre a doenca e para que seu parente

doente exercesse alguma atividade:

“Eu acho assim... tem que aproveitar, quando no inicio, souber que ta vindo
esta enfermidade, se apresentando, é realmente ter um nucleo de
encontro... formar um grupo igual ao da terceira idade, que tdo la ouvindo
palestras, umas conversas boas, brincar” (Cunhada de José).

Também sugerem que os idosos com DA sejam cadastrados e tenham a familia
atendida por especialistas, como psicélogos e psiquiatras, além de serem visitados e

receberem orientacdes de saude:

“O doente de Alzheimer tem que ser uma pessoa separada: tem que ser
cadastrada igual a uma pessoa que tem AIDS. Tem que haver um trabalho
como o das DSTs: tem que ser cadastrado, ter um projeto pra pessoa de
Alzheimer, profissionais que se interem sobre a doenca, ir na casa da
familia... O profissional tem que estar em cima, ver o que a familia precisa,
dar atenc¢éo de psicélogo, psiquiatra pra familia, pra estar orientando no que
fazer” (Filho mais velho de José).

A familia de Maria acredita que o0s servicos de saude ajudariam fornecendo
medicamento de alto custo e alimentacao especial de laboratério para pacientes que

utilizam sonda e estdo na terceira fase da DA:

“Eu entrei com um processo pra conseguir essa alimentacdo pelo SUS,
porque é carissimo. Se eu conseguir, jA € um passo no atendimento por
parte deles, dos servigos de saude” (Marido de Maria).

Também acreditam que receber apoio e visitas por parte da equipe de saude é

importante, e principalmente serem atendidos por profissionais de salde mental:

“S&o vinte e quatro horas disso aqui. A parte psicolégica afeta muito. E
interessante que tenha um psicologo para cuidar dessa parte. Entdo, a
ajuda da parte médica € mostrar que existe a doenga e orientar” (Filho mais
velho de Maria).



120

Na familia de Maria existem dois profissionais da area da saude, um dentista (Filho
mais novo de Maria) e uma enfermeira (Filha de Maria). A filha acha que a familia
tem que ter um profissional de referéncia para poder entrar em contato e obter
informacdes sobre o cuidado com o doente, além de que a familia deve ser olhada
também como cliente, pois necessita de cuidados, para que os familiares ndo

adoecam junto com o doente. Ela explica:

“Eu acho que a familia precisa ter um profissional de referéncia, a quem
possa recorrer, porque o0 paciente pode ter uma mudanca de
comportamento que até entdo nao tinha e o familiar ndo sabe lidar com
aquilo, entéo o familiar precisa ter uma referéncia para ele ligar e contactar
a qualguer momento. O familiar se sente perdido! O profissional tem que ter
capacidade de entender o familiar e se colocar no lugar do familiar, do que
ele esta passando, do sentimento dele em relagdo a situacdo que esta
acontecendo. O paciente que tem Alzheimer ndo tem a doenga sozinho.
Toda a familia e todos que estdo em torno dele acabam sofrendo com a
situagdo. Principalmente o cuidador principal, que no caso € o meu pai. O
familiar tem que ser olhado também; ele faz parte do processo de
adoecimento e tem que ser cuidado também, sendo ele adoece junto com o
paciente” (Filha de Maria).

O filho que é dentista e o filho mais velho de Maria pensaram numa ajuda para toda

a populacéo e ndo apenas para a sua familia. Assim, o Filho mais novo acredita que

BN

a divulgacdo da doenca ajudaria a populacdo a identificar os idosos doentes e

procurarem atendimento médico, para serem diagnosticados precocemente:

“Entéo, eu acho que tem que orientar a familia e tentar fazer um diagndstico
precoce. A gente acha que é normal a pessoa que tem uns 70 anos ter
lapsos de memoria, e porque a pessoa é velha, ela tem esquecimento. Ai
estda o diagnostico tardio, quando se acha que é normal!l Até a televisdo
mostrou, numa novela passada, a abordagem de uma senhora que tinha a
DA. Isso é importante porque fica um foco e as pessoas comecam a
comentar mais. Acho que tem que diagnosticar em casa e as politicas de
salude tentarem fazer uma abordagem grande em programas para as
pessoas estarem em casa tentando diagnosticar e procurar recursos” (Filho
mais novo de Maria).

Ja o filho mais velho de Maria gostaria que a mae participasse de pesquisas
cientificas que ajudassem a encontrar a cura para a DA. Ele fala o seguinte a

respeito das pesquisas:

“Vai tirar? S6 se for por milagre. Existem muitos remédios em teste, mas
néo existe cura. Se existisse cura, papai até ja falou: ‘Pode colocar ai na fila
de testes’. Se n&o for ajudar a mamae, pelo menos ela vai ser pioneira”
(Filho mais velho de Maria).
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De acordo com Walsh (2001, p. 276), as prioridades de suporte que visam minimizar
0 estresse gerado pela convivéncia com o0 idoso acometido por DA e outras
deméncias devem incluir: a reducdo do impacto estressante da doenca sobre a
familia; informacdes sobre diagnostico, evolugcdo da doenca e capacidades e
limitagcbes do idoso e dos familiares; orientacdo concreta sobre a manutencdo e
solugcdo de problemas; e, vinculacdo a servicos suplementares para apoiar 0S

esforcos da familia no sentido de manter os idosos na comunidade.

Portanto, as necessidades de suporte relatadas pelos familiares desta pesquisa, se
enquadram ao contexto supra-mencionado. O desejo de obter ajuda e suporte, bem
como “sonhar” com um melhor tratamento e cura, compreendem mecanismos de
“‘esperanca de vida e de viver’. Para Brown (2001, p. 409), eles devem ser
respeitados pelos profissionais de saude, “uma vez que as familias estdo vivendo
em uma constante ‘gangorra’ emocional’, sendo assim, muito dificil lidarem com o
sentimento de perda de um ente querido”. Portanto, o enfrentamento da morte e da
doenca grave na familia precisa ser respeitado, bem como a necessidade de

esperanca de continuar vivendo e de lidar com as questdes de suas vidas.
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7.4 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa teve a pretencdo de compreender a convivéncia familiar com o idoso
acometido pela Doenca de Alzheimer (DA). Para isto, desenvolvi um estudo de caso “de
dois casos”, visando conhecer suas caracteristicas, a maneira como o diagndstico foi
percebido e assimilado pela familia, as informacdes sobre a doenca, os suportes recebidos
e a maneira com que os familiares lidam com esta convivéncia. Através do conhecimento

destes aspectos, foi possivel compreender a convivéncia.

Conviver com o idoso demenciado por DA nao é facil. As relagBes familiares anteriores ao
estagio de adoecimento exercem uma importante influéncia sobre a prestacéo de cuidados
e sobre a convivéncia atual com o idoso . Assim, uma relacdo familiar deficitaria em
envolvimento emocional e comunicacdo pode acarretar prejuizos a organizacdo de papéis
exigida pela presenca de uma doenca grave na familia. Por outro lado, os aspectos positivos
da relacdo familiar do passado favorece a reorganizagdo de funcdes de cada membro da
familia, com o intuito de suportar o0 momento estressante da convivéncia e manter a
homeostase do sistema familiar.

A populacdo idosa tem crescido e necessita de cuidados referentes a saude, pois o
envelhecimento traz consigo o aparecimento de muitas doengas cronicas, inclusive aquelas
relacionadas aos processos demenciais, como a DA. A assisténcia a saude, no Brasil, ainda
é ineficiente, considerando que o sistema publico de salde possui poucos servicos que

atendem as necessidades da velhice e da salide mental.

Porém, a demanda por atendimentos vem aumentando, pois os que cuidam de idosos
acometidos pela DA também tém adoecido. Diante disto, faz-se necesséario capacitar e
especializar profissionais de salude para atender a este publico e propiciar mecanismos e
recursos, a fim de que o atendimento seja descentralizado para as Unidades de Saude e o

Atencimento Domiciliar.

Os cuidados prestados pelos familiares ao idoso acometido por DA traz sobrecarga de
ordem fisica e psicologica. Eles estdo relacionados a satisfacdo das necessidades
fisiolégicas e conforto, sdo exercidos principalmente por mulheres, sem formacao
profissional na area da saude, mas que possuem um vinculo afetivo com o doente e com a
familia. Estas caracteristicas dos cuidadores sédo decorrentes do carater cultural e histérico

da formacédo da familia brasileira. Além disto, os familiares tém a preocupacéo de cuidar uns
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dos outros, pois jA que estdo inseridos no contexto desta convivéncia, compreendem as

necessidades do préximo e também procuram prestar cuidados ao cuidador.

O diagnéstico de uma doencga grave, degenetativa, progressiva e incuravel, como a DA em
um familiar, ocasiona um “choque emocional”, desestrutura e gera crise na familia. E a partir
do diagnéstico que as mudancas comecam a acontecer e 0s membros passam a se
reorganizar para poder conviver, da melhor forma, consigo, com o outro familiar e com o

idoso.

As mudancas, a nivel pessoal, foram a auto-anulagdo por parte dos cuidadores, que
deixaram de realizar coisas de que tanto gostavam, para se dedicarem aos cuidados; a
perda dos sonhos que ndo mais se concretizardo; a perda da identidade do familiar na
memoria do idoso e a culpabilizagdo pela situacdo atual de convivéncia. As mudancas a
nivel familiar correspondem a alteracéo da rotina doméstica, que passa a girar em torno dos
cuidados com o idoso e a inversdo dos papéis dos familiares. E, as mudangas sociais
compreendem ao isolamento dos cuidadores, dentro de suas casas, e ao afastamento dos

parentes, que deixam de visita-los.

A percepcgéo e atribuicdo da doenga, bem como o enfrentamento das situacdes adversas
geradas pela convivéncia, estdo relacionados com o nivel de relacdo estabelecida
anteriormente com o idoso, com a escolaridade e com o conhecimento prévio sobre a DA.
Assim, a percepcao da doenca é muito particular, as atribuicbes mais comentadas sédo a
historia familiar de DA, acontecimentos marcantes relacionados a algum tipo de perda ou
“trauma”, depressdo, tracos da personalidade do idoso e convivéncia familiar. O
enfrentamento realizado pelos familiares se deu por meio da crenca e fé em Deus. E o

enfrentamento pessoal compreendeu dedicagéo ao trabalho, ao lazer e aos cuidados.

Ao definirem sua convivéncia com o idoso acometido pela DA, os familiares
relataram que é de muito sofrimento, de sobrecarfa fisica e emocional, além de
cansativa e estressante. Estes aspectos da convivéncia faz com que os familiares

solicitem suporte.

As necessidades de suporte compreendem: criacdo de espacos para discutirem
sobre a doenca e suas vivéncias; criacdo de espaco de atividade para o idoso com
Alzheimer; fornecimento de informacfes sobre a doenca; orientagbes quanto aos

cuidados; ter um profissional de salde como referéncia, para poder telefonar nos
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momentos em que precisarem de ajuda; fornecimento de alimentacdo e medicacao
de alto custo; visitas domiciliares; realizacdo de programas especiais de atendimento
para DA; assisténcia psicolégica aos familiares; e intensificacdo de estudos que

visem a cura da DA.

Alguns programas de informacéo aos cuidadores tém se mostrado Uteis, apesar de
escassos e terapéuticos, na medida em que trazem em grupos, orientacdes sobre
praticas e proporcionam o encontro de pessoas que tém problemas e dificuldades
em comum. Ocorre uma identificacdo neste contexto e, em geral, faz com que a
angustia e ansiedade dos familiares diminua, a partir do momento em que néo se
percebem mais sozinhos com seus conflitos e duvidas, podendo trocar experiéncias
com outros que podem compreender 0 que sentem, ja que passam por situacdes

semelhantes.

Assim, as equipes que atuam no Programa de Salde da Familia (PSF) e no Programa de
Agentes Comunitarios de Saude (PACS) devem estar preparados para identificar,
precocemente, 0s sinais e sintomas de déficit cognitivo no idoso, promover o
acompanhamento e tratamento dos que ja se encontram demenciados, fornecer orientagcfes
aos familiares, quanto aos cuidados prestados ao doente e observar o funcionamento da
familia, diante da convivéncia com a DA, para que seja possivel identificar e prevenir o

adoecimento dos seus membros, afinal, o cuidador também precisa de cuidados.

Este ano de 2006 completou 100 anos da descoberta da Doenca de Alzheimer. Foram
muitos os avangos em estudos sobre a doenca e, ainda hoje, ela continua a ser estudada,
pois ndo ha respostas esclarecedoras sobre sua etiologia e cura. A obtencdo destas
respostas € um dos desafios para esta nova etapa, mas além disto, faz-se necessario
priorizar a DA nos programas de saude publica voltados a velhice e considerar o familiar
como um cliente destes servicos, pois também esta sujeito ao adoecimento gerado pelo

estresse da convivéncia com um idoso acometido pela DA.
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ANEXO 01: ESTUDO DE CASO-PILOTO

Alice vive em um bairro da periferia de Cariacica com seus dois filhos, Anderson e
Alan. E, pela facilidade de acesso a esta familia, e por saber previamente de sua
histéria de vivéncia com a Doenca de Alzheimer, entrei em contato, por telefone, e
fui & casa deles, no dia 22 de maio de 2006, onde expliquei o estudo e o motivo pelo
qual eu estava ali: para gravar o depoimento sobre a experiéncia deles com a
Doenca de Alzheimer, que seria utilizado por mim, como um caso-piloto, na
elaboracdo da minha pesquisa. Houve o consentimento verbal de Alice e do filho,
Alan, que eram 0s que estavam presentes na casa, naquele momento. O que foi
registrado refere-se a transcri¢cdo das falas, dos gestos, dos momentos de siléncio e
de risadas, pois sdo componentes importantes do discurso e correspondem a

observacéo direta e participante.

Iniciei a entrevista pedindo que eles me contassem, desde a histéria da constituicdo

da familia, até como foi a experiéncia de conviver com o parente acometido pela DA:

Eu: Aqui sera registrado o depoimento de Alice e Alan.

Alice: Bem... meus pais eles... meu pai e minha made moravam na rog¢a, né, no
interior. Ai, depois, minha mae foi para Aribiri, conheceu meu pai, casaram. E... eu
sou filha Unica, mas minha mae teve muito aborto, ela tinha um problema de saude,
teve quatro abortos; so ficou eu mesma e fui crescendo. E... eles viviam bem, mas
minha mae nao tinha muita salde e adoeceu na frente do meu pai. Eu... Depois da
morte da minha mae, meu pai ficou assim, debilitado... Minha mé&e, ela morreu de
derrame cerebral, ela teve morte cerebral, ela ficou sete meses em cima de uma
cama, nao falava, ndo comia, ndo se mexia, so pulsava o cora¢do, morreu. Ai, com a
morte da minha mae, meu pai ja foi se entregando um pouco. Ai, eu comecei a levar

pro médico pra fazer os exames desses que as pessoas fazem na mente, né...

Eu: Como que ele foi se entregando?
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Alice: Humm... tipo assim: uma depresséo. Ele ficava sé chorando... ele ja tinha
bastante idade, na época, quase oitenta anos, entdo ele falava que se ele fosse
mais novo ele ia sumir no mundo... Ai a gente falava... Ele pedia a morte a Deus...
Ai, nesse meio tempo, eu levei ele no médico. Apareceu um problema nele. Ai, eu

descobri que ele tava com cancer de prostata, ai ele fez os exames...

Eu: Isso foi depois de quanto tempo da morte da sua mae?

Alice: Isso foi... acho que uns dois anos... Ai eu levei pro médico, fez uma cirurgia,
ficou curado. Gracas a Deus ficou curado, mas ai foi continuando naquela, tipo uma

depressao...

Eu: Mas me conta sobre o cancer de préstata... Vocé disse antes para mim (antes
da gravacao), que nao queria contar para ele e nem para as pessoas...

Alice: Foi porque ele falava que se ele descobrisse que tinha uma doenca incuravel
ele ia tirar a vida dele. Entdo eu falei s6 pra meus filhos e pra algum pessoal da
familia e pra poucas pessoas estranhas, assim, de muita confianca, eu comentei.
E... ele fez cirurgia, foi curado, de dois em dois meses fazia exame pra ver se tinha
voltado, mas gracas a Deus, foi curado... S0 ai foram outros problemas: muito
esquecido, comecava a ter um comportamento estranho, tipo crianca. Fazia umas
coisas e depois dizia que ndo fazia, né. As vezes, chegava e perguntava. Esquecia o
nome da gente, 0 meu nome, o nome dos meus filhos... Ele vivia aqui dentro de casa
com a gente... ele esquecia 0 nome... e eu fui notando aquele comportamento
estranho dele. Nesse meio tempo, surgiu um outro problema de saude nele, que foi
uma pedra na vesicula. Ele fez outra cirurgia, sé que ai ele ja tava com a mente bem
afetada, muito esquecido mesmo. As vezes, ele fazia uma coisa, pegava uma coisa,
botava em outro lugar, depois ele falava que foi a gente, ficava nervoso, agitado,
falava que aquilo foi os meus filhos que faziam aqui dentro de casa, né. Entéao, eu
levei pro médico e o médico descobriu que ele tava com Mal de Alzheimer. E, assim,
nem todos os remédios que ele (o médico) passava, ele (o pai) se dava bem. As
vezes, ele (o0 médico) passava um medicamento e prejudicava: ao invés dele (o pai)
melhorar, ele piorava. Eu levei ele no geriatra, e 0 geriatra conversou muito comigo e

falava: “cuidado, seu pai tem Mal de Alzheimer... Cuidado, que pessoas que tém
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esse problema podem inventar doenca e, as vezes, ele vai falar que tem coisas que
ele ndo tem. Vocé tem que ver bem se o que ele ta sentindo é verdade”. Eu passei a
observar que era verdade. As vezes, ele falava que tava sentindo coisas que nao
tinha, e era por isso que os remédios faziam mal pra ele, porque ele tomava e néo
era preciso ele tomar, até ele chegar a... As vezes, ele tinha que ir pro hospital, tinha
alucinacdo, ele ficava trés dias e trés noites sem dormir e, quanto mais iam
passando os dias sem ele dormir, mais agitado ele ficava. Ele via a rua enchendo, e
a agua ia entrar aqui. Ele dizia que essa casa foi baratinha, sendo que foi ele que
mandou construir. Ele morreu falando isso: que ele comprou essa casa baratinha,
porque quem construiu a casa sabia que ela ia cair, entdo, ele comprou a casa,
reformou e a casa ficou aqui. As vezes, naquelas alucinacées que ele tinha, quando
ele ficava muito tempo sem dormir, geralmente, ele ia pro hospital. O piso, 1a, tinha
uns detalhes, tipo marmore... ai ele olhou aquilo ali (ela apontava para o chéo) e
dizia que era muita formiga. Outra hora, dizia que era mato, ai ele chamava meus
filhos... Teve um dia que ele chamou o Alan: “Alan, olha s6 quanto mato! Pega a
inchada, vem capinar sua mae! Ta saindo mato pelo olho, pelo nariz, pela boca!” E
ele ria... Hoje, que ja passamos por isso, a gente falando, até ri também, mas na
época, isso foi muito doloroso, pois eu ficava desesperada! Era eu, sozinha, que
cuidava dele, porque meus filhos trabalhavam, estudavam, néo tinha quem ficasse...
Ele ndo aceitava ninguém que ficasse com ele, era s6 eu. Eu era... ultimamente, eu
era igual mée pra ele, eu ndo era mais filha dele, né. As vezes, eu tinha que sair, eu
deixava um tio meu com ele... tio de consideracéo, pois ele era cunhado da minha
mae, e eles se conheciam desde a infancia, la do interior. Ele era compadre, eles
eram catolicos, meu pai e meu tio eram compadres. Ai, meu pai chorava quando eu
saia. Ele (o tio) falava que tinham acontecido algumas coisas e ele (o pai dela) s6
sossegava quando eu chegava... Entdo, isso era muito triste, muito triste mesmo.
Com o passar dos dias, ele foi se tornando cada vez mais, eu acho, uma crianca. Ele
foi perdendo a memaria, cada vez mais, e inventava coisas. Tteve uma vez que ele
foi la em cima no terrago: eu, minha filha Adriana e ele. Ai ele varreu o terrago, eu
varri o terrago, juntei o lixo e desci para pegar uma sacola pra botar o lixo dentro. Ele
foi la& em cima sozinho, jogou o lixo em cima de um carro: jogou o lixo do terrago até
agqui em baixo, em cima do carro, e foi la e sentou como se nada tivesse acontecido.
Na hora que eu subi e fui la pegar o lixo, eu falei: “cadé o lixo daqui™? Ele olhou pra

mim, igual a uma crianga: “num sei, num tem lixo aqui, ndo”... Na hora que eu olhei
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la pra baixo, o lixo todo em cima do carro do homem, eu disse: “Pelo amor de Deus!
Vocé jogou o lixo tudo no carro do homem!” Ele disse: “Eu? Eu néo fiz isso, nao!
Minha filha, eu sou um homem velho, eu ndo sou moleque, néo! Vé se eu vou fazer
uma coisa dessa!” Eu disse: “Pai, o lixo ta todo em cima do carro do homem!” Ele
disse: “Entao, eu ndo sei quem foi, eu nédo sei!” Eu fiquei agitada, fiquei nervosa,
briguei com ele, falei que ele nédo podia fazer aquilo, porque quando o dono do carro
chegasse, ia chamar a minha atencdo. Ai, ele come¢ou a passar mal, danou a
tremer, deu uma crise, tremendo, gritando e chorando. Ai, Adriana ouviu, subiu
correndo: “O que que foi, mae?” Eu disse: “Ah! Eu chamei a atengdo dele e ele ta
passando mal”. Ai, minha filha disse: “Mae, a senhora tinha que ter paciéncia com
ele. Vamos descer ele”. Ela me ajudou a descer com ele, e ele todo duro, néo
descia. Precisamos pegar ele no colo: eu da cintura pra cima, minha filha pelas
perna, e descemos a escada, super perigosa, com ele. S6 que, quando chegou no
meio do caminho, eu percebi que ele ndo tava passando mal. Eu disse: “Papai nao
ta passando mal’. E ela disse: “Ta sim, ele ta passando mal!” Entdo, descemos com
ele, colocamos ele no banheiro pra dar um banho, mas ele estava agitado. Ela
colocou uma cadeira, n6s colocamos ele sentado na cadeira e ndo tiramos a roupa
dele, ndo, de tanto que ele tremia. Ele ndo gostava de banho frio, e o chuveiro
estava com defeito: tinha que abrir o chuveiro, deixar primeiro cair a agua, pra
depois esquentar. S6 que, na hora que nés abrimos o chuveiro, caiu agua em cima
dele e ele deu um pulo, ficou em pé rapidinho, ficou curado! (risos) Ai, minha filha
brigou com ele, e ele falou um palavrao e disse: “Essa agua fria!l Eu ndo gosto de
tomar banho frio!” As vezes, ele dava as crises dele e a gente nem sabia se ele tava
passando realmente mal e quando ele ndo estava... Era complicado! Sabe, era
muito complicado! A gente tinha que testar... As vezes, ele nio tava sentindo nada.
Quando ele tava querendo um pouquinho mais de carinho, eu creio que era isso, um
pouquinho mais de atenc¢édo, ai ele dava uma crise: ele chorava e chorava, dava uma
tremedeira, pra chamar a atencdo: queria todo mundo em volta dele. E foi s6
perdendo a memoria, perdendo a memoaria, a ponto de ficar assim: s6 conhecia a
mim dentro de casa. Ele ndo chamava os outros pelo nome... Ele sempre morou

aqui, conviveu com meus filhos, ele ndo sabia o nome deles!

Eu: Ele sempre morou com vocé?



140

Alice: Sempre! Meus filhos sempre foram criados com ele, comiam no prato com
ele. Quando eles eram pequenos, eles comiam no prato junto com ele, e ele
esqueceu! O Unico que ele lembrava, as vezes, o0 nome, era o dele (apontou para o
lado), o Alan. Do Anderson ele esquecia, da Adriana ele esquecia. Ele s6 néo
esqueceu o nome de mim, de mim ele ndo esquecia ndo. Ele esqueceu o nome da

minha mae...

Nesse momento, o filho Alan, que até entdo s6 observava, comecou a participar do

depoimento.

Alan: O interessante, também, é que da minha avé ele esqueceu, e ele gostava
muito de contar as histérias de quando ele morava na roca. Acabou que ele foi
perdendo a nocdo das coisas recentes e foi se lembrando cada vez mais do
passado, de quando ele era crianca, da méae dele... ele falava muito da mae dele...
Foi ai que a gente foi percebendo que ele tava doente, e tivemos a curiosidade de

levar ele pro médico, né mae?

Alice: E verdade.

Alan: Por final, ele que tando chorava pela morte da minha avé, ndo se lembrava
que ele foi casado, ndo se lembrava do nome da minha avé... ndo se lembrava de

nada disso! Ai, ele passou, praticamente, a viver do passado...

Alice: Ele dizia assim: “Alice, eu tinha uma esposa, néo tinha? Qual era mesmo o

nome dela?” Ele esquecia e, as vezes, ele nem lembrava que tinha sido casado!

Alan: Ele lembrava de coisas do passado, lembrava de muasicas que ndo é da minha

época e, coisas recentes ele nédo se lembrava.

Alice: Ele perguntava sobre colegas dele de muito tempo, que eu ndo conhecia e
ele chegava pra mim e dizia: “Vocé conheceu fulano de tal?” E falava o nome da

pessoa. Aquela pessoa ja tinha morrido ha muitos anos!
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Alan: Vocé podia perguntar o nome da mae dele que ele sabia dizer certinho... dos
irmaos, do pai, a familia dele todinha, ele sabia tudinho. Agora, recente... “Quem é
esse aqui?” Ele ndo sabia. SO sabia o nome da minha mae. Passava o dia e a noite

com ela, mas...

Alice: O nome do meu marido ele esqueceu. As vezes, ele perguntava: “Quem é

esse homem?” Isso é uma coisa muito triste... (siléncio).

Eu: Ele viveu quanto tempo com a Doenca de Alzheimer?

Alice: Ele viveu, assim... uns quatro anos, sé que foi cada vez piorando mais, até
chegar a um ponto dele esquecer totalmente, mas acho que ele viveu uns quatro

anos...

Alan: Ele tinha vérios probleminhas...

Alice: Ele tinha o coracédo fraco, mas esse problema do coracéo fraco ele ja tinha
antes da doenca da minha méae. S6 que isso ndo foi o que matou ele... Foi mais
esse problema do Alzheimer mesmo. Ele tomou remédio pro coracédo e tal, mas
chegou um tempo que ele... o remédio que ele tomava... eu ndo entendo... o
remédio que ele tomava ja tava fazendo mal pra ele. Ele ficava extremamente
agressivo, e ele era uma pessoa calma. As vezes, eu ia dar remédio a ele, e ele
jogava, botava fora. Tinha que colocar o remédio na boca e ficar vigiando pra ver se
realmente ele tomava. Eu dizia: “Pai, toma o seu remédio”. E ele ndo sabia qual

remeédio tinha que tomar. Tinha que pegar e tudo dar na boca.

Alan: As vezes, nem engolir o remédio ele sabial!

Alice: Eu falava: “Pai, vocé ta com fome?” E ele dizia: “Ndo sei, vocé que sabe”. “O
senhor ndo ta com fome nao?” E ele ficava olhando pra mim. Eu acho que ele
passou a vegetar, ele ndo vivia mais... porque ele ficou numa situagcdo que ele

dependia totalmente de outra pessoa.

Eu: A cuidadora principal era vocé... E vocé tinha ajuda de outra pessoa?
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Alice: Nao, tinha assim... eu é que tinha que cuidar totalmente. Eu tinha uma pessoa
gue me ajudava a fazer o servico de casa. Quando eu precisava sair e eu tinha que
deixar ele com essa pessoa, era muito dificil e, como eu j4 falei, meus filhos
trabalhavam, como trabalham, e minha filha também. Ai, ele tinha que ficar com ela
(a pessoa), e ele dava trabalho. Teve uma vez que ele queria sair, ir pra rua. A
pessoa ficou desesperada porque ele ficou agitado e queria sair de qualquer jeito. Ai
passou uma pessoa ha rua, que eu ndo sei quem €, mas me conhecia e disse: “Seu
Aldo, entra, que Alice foi ali e ja vem, ela ja ta vindo”. Ai, Deus abengoou que eu ja
vinha. Quando eu cheguei, ela (a empregada) estava com a casa trancada, e ele
agitado falou comigo que ela tinha trancado ele dentro de casa. Assim, eu
praticamente ndo podia sair de casa, pra ndo deixar ele com um estranho. Tinha que
ficar com ele ali. Sair pra médico era complicado... As vezes, ele ficava calmo, mas
guando ele ficava agitado... Quando dava aquelas crises nele, ele ficava agitado,
descontrolado. Ele era uma pessoa extremamente calmo, mas ficava agitado...

(siléncio).

Eu: Vocés tiveram que se adaptar a doenca?

Alice: Sim.

Eu: Como?

Alan: Tinham muitas coisinhas que, com o passar do tempo, a gente foi entendendo
gue ele fazia para chamar a atencéo para ele. Quando ele queria mais atencéo, ele
fazia pirraca, ficava igual a crianga pequena, comecgava a chorar... Com o passar do

tempo, a gente foi descobrindo isso. Ai vinha ficar com ele, conversava...

Eu: Entdo, vocés ficaram mais pacientes...

Alan: Mais pacientes e, quando ele ficava com estes problemas, passamos a olhar
com outros olhos, poxa... mas: “ndo vamos dar muita atencéo pra o que ele fala”. Ele
dizia que tava com alguma coisa, mas antes da gente dar o remédio, ficava com um
pé atras; a gente tinha essa preocupacédo. Com o passar do tempo, nos fomos tendo

mais direcéo.
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Alice: Teve uma vez que ele falou de dor no estdbmago. Do nada, ele se aborreceu e
falou que tava com uma dor no estbmago. Eu olhei pra ele e pensei: “Ele ndo ta
sentindo dor”. Ai. eu deitei ele, e ele: “Ai, que dor, ai que dor, ai que dor! Alda, eu té
com dor!” Eu falei com ele: “Espera um pouquinho que eu vou pegar remédio pro
senhor.” Fui la e peguei um pouquinho de agua gelada no copo e disse a ele: “Bebe
o remédio.” Ele bebeu. “Deita.” Botei travesseiro, botei ele deitadinho na cama... dai
a cinco minutos, eu perguntei: “Melhorou?” “Melhorei minha filha. Que remedinho
bom!” (risos) As vezes, eu chamava ele pra ir numa igreja, qualquer coisa, e ai ele
dizia: “Eu vou.” Chegava na hora de sair, ele inventava que tava passando mal. Uma
vez, era Ano Novo, e eu era da igreja catdlica, na época, e queria ir na missa. Eu
disse: “Pai, vdo na missa?” Ele: “Vamos!” Dei banho nele, arrumei ele todinho,
porque ele tinha dificuldade de abotoar a roupa... vesti a roupa nele e deixei ele todo
arrumadinho, passei perfume. Quando eu acabei de tomar banho e comecei a me
arrumar, ele falou: “Alice, eu ndo vou, ndo”. A maioria das vezes, ele falava que tava
com dor. E ele disse: “Alice, eu t6 com uma dor que eu néo té aglientando!” E eu
falei: “Dor aonde?” Ele disse: “Dor no estbmago”. Até ai, eu ndo maldei que ele tava
fingindo. Eu dei remédio a ele, ele tomava Omeprazol. Dei a ele. Ele foi la e deitou
gemendo e ficou deitadinho. Ai, ndo sai pra ir em lugar nenhum. Passaram cinco
minutinhos, era meia noite e muitos fogos. Ele acordou e: “Ja é meia-noite?” Eu
disse: ‘ja.” Ele levantou e ele ouviu que passou um carro buzinando, e foi para a
varanda, dangando e pulando!!! Eu olhei pra ele: ‘ja td dangando!” Ele esqueceu
totalmente que tinha falado que tava com dor. Ele ndo quis ir e usou esse
argumento. Eu tive que me adaptar com aquele jeito dele. Eu ndo existia em torno
de mim, mesmo que eu ndo demonstrava pra ele. Eu tinha que viver em torno dele,
eu tinha que fazer o que ele queria, N0 o que eu queria. As vezes, eu queria sair,
OuU precisava sair e eu nao saia por causa dele. Ultimamente, quando ele tava,
assim, quase perto de morrer, nds levamos ele na casa de um parente, la em Vila
Velha, mas chegou la, ele se comportou igual a uma crianca pequena. Ele ficou
fazendo batucada. Ele andava se escorando com uma bengalinha e ele batia a
bengala no chdo e cantava aquelas musicas. Sentava a bengala nos méveis... e eu
dizia: “Pai, ndo faz isso ndo...” Ele olhava para mim e ndo ligava, e as criangas
gostavam, e todo mundo ria (risos) e quanto mais a gente ria, mais ele fazia aquilo
(risos). O negocio dele era chamar a atencao! Ai, levava ele na igreja, e la os

louvores s@o animados, ai ele pegava a bengala e batia no banco. E eu dizia: “Pail!!”
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A gente tinha que pegar a bengala da méao dele. Entdo, ele usava a mao para fazer
batucada (ela mostrou que ele batia as maos nas pernas, como tambor). A gente

teve que se adaptar aquele jeito de vida! Até que ele morreu.

Eu: E como foi essa fase final para a familia? O que vocés sentiram... como é que

foi?

Alice: Foi dificil, eu ndo saia, s6 saia pra ir pro médico: ficava dias e dias no
hospital. Se ele ficasse vinte dias no hospital, eu ficava vinte dias no hospital com
ele, porque ele ndo aceitava ninguém. Quando ele chegou na fase final, eu ndo tava
aglentando mais, eu tava estressada. Ele ficava muitos dias sem dormir e eu tinha
que ficar acordada com ele no hospital. Ele arrancava o soro, precisava imobilizar
ele, amarrar os bracos, quando ele ficava agitado. Na hora que a gente soltava um
pouquinho, eu dava uma cochiladinha, ele levantava e saia arrastando as coisas
atras dele. Quer dizer, eu tinha que ficar acordada! Ele ja ficou cinco dias e cinco

noites sem dormir e eu ali junto com ele.

Alan: Davam um remédio pra ele dormir. Fazia efeito contrario...

Alice: Quanto mais davam remédio pra ele dormir, mais acordado ele ficava. Ai, um
dia, no quinto dia, a doutora chegou no quarto e disse: “Té com pena de vocé. Vocé
néo ta agientando mais!” Ai eu disse: ‘“realmente, doutora, eu ndo té aglientando
mais.” Ela disse: “eu vou dar um remédio a ele, um sossega-ledo, s que eu td com
medo de dar esse remédio a ele, por causa do problema do coracao, e ele dormir e
entrar em coma, mas eu vou ser obrigada a dar esse remédio”. Eu ndo tava
aglentando mais, pois ele nao ficava com ninguém e, nesse periodo, ele tava muito
agitado. Chegava gente la... meu tio... e ele agitado, com aquelas alucinagées... Ai,
ela pegou e deu o remédio e, realmente, ele entrou em coma e dormiu. Eu fiquei
observando, porque ela ja tinha me avisado. Ele comecou a ficar gelado, gelado, até
gue eu chamei a enfermeira, e a enfermeira mediu a pressao dele e ele tava
entrando em coma. Ai, eles chamaram os médicos e fizeram uma série de
processamentos 14, que sO eles sabem, e ele foi reagindo, voltando... Depois, ele
dormia e acordava e tinha alucinacdo, mas agora, eu tinha uma pessoa pra me

ajudar, ficar comigo la, pra eu dormir um pouco. Depois as meninas (vizinhas) iam la
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ficar, a noite, comigo, no hospital, mas eu ndo saia, eu ndo podia ir embora. Eu
botava um colchdo no chdo e deitava, e ela (a ajudante) deitava no sofa. Ai, ele
olhava ela e dizia: “Quem é vocé?” Ela dizia: “eu sou Adriana”. Ele achava que era
Adriana, minha filha, que é neta dele, e dizia: “Adriana? Ta muito branca...” (a neta
Adriana é morena, e a ajudante, tambémchamada Adriana, é loira). “Ah, ah, ah!!l”
Ele dizia: “cadé sua méae?” Ela dizia: ‘ta dormindo, fica quietinho que ela ta
dormindo.” Ai, tinha vez que ele dizia: “eu quero que ela vem dormir comigo!” Porque
eu dormia na cama junto com ele. E teve um dia que ele ficou tdo agitado, 14 no

hospital, que eu tive que deitar na cama junto com ele, até ele dormir.

Eu: Entéo, vocé tinha que dormir na cama com ele... Era todo dia?

Alice: Todos os dias! (apontou para o quarto dela). Se eu levantasse e fosse dormir

em outro lugar, ele ndo dormia.

Eu: E o seu marido?

Alice: Isso jA é um outro problema. Ele ja ndo tava mais nem em casa. E, quando
ele tava em casa, eu dizia: “olha, meu pai € em primeiro lugar. Eu vou dormir com
meu pai”. As vezes, de dia, ele (o pai) queria dormir e dizia: “deita aqui, minha filha.”
E, quando eu tava dormindo, ele passava a méo e dizia: “vocé ta ai?” Era desse
jeito, igual a uma crianca. E quando ele acordava no meio da noite, me perguntava:
“‘vocé € quem mesmo? é minha filha?” Eu dizia: “sou sua filha, Alice”. Era desse

jeito (siléncio).

Eu: Entédo, no hospital foi pesado para vocé...

Alice: Foi. Eu precisei chamar uma pessoa, e eu deitava no chéo, e ele dizia:
“chama ela, chama ela!” Adriana (ajudante) dizia: “eu t6 aqui”. E passava a mao na
cabeca dele. Isso foi na fase final. Ela pegava na mao dele, ficava conversando...
Ela é evangélica e cantava louvores, e ele ficava quietinho, ouvindo. Até que ele

morreu.

Alan: Depois ele foi pra UTI, né mae.



146

Alice: E, e la ndo podia ter visita e... (ela gesticulava, demonstrando que o pai ndo

estava respirando bem).

Eu: Mas, o que ele teve? Dificuldade pra respirar?

Alice: E. Dava hipoglicemia, ai foi complicando tudo. Ficava todo gelado e dizia:
“‘minha filha, eu t6 morrendo”. Ai, eu botava a mao e ele tava gelado. Pegava trés,
quatro cobertas, podia estar o calor que fosse, e colocava em cima dele. Depois, foi

inchando... (siléncio). Oh, foi uma coisa...

Eu: Ele estava com quantos anos?

Alice: Oitenta e nove. Oh, teve um dia que ele evacuou sangue no hospital. Teve
gue fazer uns exames la; terriveis, os exames. Mas... pelo médico, mesmo, o laudo

foi Mal de Alzheimer e pneumonia (siléncio).

Eu: E depois dessa fase toda, como que vocés estdo? Como que esta a familia?

Alice: Olha, minha familia era eu, meu pai e meus filhos... Meu marido... a gente tem
um certo probleminha com ele (alcoolismo). Gracas a Deus, eu tenho filhos
abencoados. A minha filha t& morando longe, t& morando em Minas, mas tenho
outros que ficam dentro de casa. E a gente sai e, agora, eu viajo, eu compro roupa
intima para vender, trabalho e ocupo mais o meu tempo. Eu vivia totalmente dentro
de casa, eu ndo podia sair. Eu saia descabelada, tinha que ligar para casa, pra ver
como ele estava, se tava calmo... Eu sinto muita saudade dele. De vez em quando,
eu mudo a sala de posicao, porque ele ficava ali, com o pescoco esticado, olhando
pra mim (apontou para o canto da sala, onde o pai gostava de ficar). Quando eu
boto o sofa ali, eu logo penso nele. Até hoje, eu ndo me acostumei. Quando eu olho
pra ali, parece que eu t6 vendo ele sentadinho. Ficou mais ele na minha memaria do
gue a minha mée, mesmo que 0s sete meses que eu passei com a minha mae (ela
se refere aos sete meses em que a mae esteve doente), que foi pior do que com
meu pai, porque teve morte cerebral. Entdo, era banho, era agua, remédio, tudo.
Tinha dia dela ficar assim, com o olho aberto, olhando pro teto, sem piscar. Entéo...

foi uma fase muito dificil, s6 que o que ficou mais na minha memoria foi a fase com o
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meu pai. Nao sei, ficou muito gravado mesmo. E agora, eu vendo roupa, eu saio,

Vou pra igreja, entdo... (risos).

Eu: Sua vida social melhorou...

Alan: A gente sente a falta. A experiéncia nao foi facil... Por mais dificil que foi a
gente ter lutado com aquela doenca, € dificil vocé ver uma pessoa que vocé ama
numa situacdo daquela. Mas, d4 uma saudade... porgue era uma pessoa querida.
Alice: A gente ta dentro de casa e, as vezes, a gente até brinca, fazendo coisas que
ele fazia, no ato daquela doenca dele. Ele falava brincando: “oh, eu vou ai, hein!” E
os meninos falam. E um jeito da gente lembrar dele, né. Mas hoje em dia, eu ja n&o
fico s6 em casa. Minha vida mudou totalmente (siléncio).

Eu: Quer falar mais alguma coisa? E isso?

Alan: E isso, se resume nisso mesmo.

Alice: (sorriso).

Eu: Obrigada pela participacao.

Alice: Por nada, foi um prazer (sorriso). m
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ANEXO 02: RELATORIO DO CASO-PILOTO

ApoOs a transcricdo dos depoimentos do caso-piloto, desenvolvi o relatério deste
estudo preliminar, no qual utilizei a metodologia de Analise de Conteudo e a técnica
de Andlise Tematica. Assim, iniciei a identificacdo dos temas na entrevista e separei-
0s em unidades de significados, a medida em que eles iam aparecendo no discurso.
Para isto, adotei uma frase, como titulo para o tema, a fim de representar cada
unidade de significado. Essas frases, que utilizei como titulo, foram, literalmente,
ditas pelos entrevistados e, seguindo este esquema, as unidades foram formadas

da seguinte maneira:

12 unidade de significado: “Meu pai e minha mae moravam naroca”

Ao iniciar o discurso, Alice fala sobre a origem de sua familia e da constituicdo das
relacBes familiares. Nesse momento, ocorre a contextualizagdo, em que aparecem
0s papéis de cada membro e o significado de cada um dentro da relacdo familiar.
Observei que, ao falar sobre o inicio de sua histoéria familiar, ocorreu maior liberdade
para continuar o depoimento, pois, antes, ela estava insegura. Assim, o fato de
contar algo ja vivido, trouxe seguranca para ela continuar a historia e, pude perceber
que, nesse momento, transpareceu nos olhos marejados de lagrimas e da voz meio

embargada, um sentimento de pertenca e a valorizacdo da histéria familiar.

22 unidade de significado: “Ele foi se entregando”

Ao longo da historia, pude observar que a relacdo familiar parecia ser estruturada:
“eles viviam bem...” Nesse sentido, pareceu-me que a relagdo dos conjuges era boa,
ao ponto de o adoecimento e a morte da mée ter afetado a salde do pai. Nesses
momentos, percebemos como a doenga desestrutura a familia: “minha mée néo
tinha muita saude”. O adoecimento de um membro da familia pode até gerar uma
crise familiar, como relata Elsen (1994, p. 64). A saude dos membros da familia esta
interligada, de maneira que quando um membro adoece, instala-se o estresse
(Castro, 1999). A morte do conjuge foi tdo estressante, que ele também adoeceu:

teve depressao, cancer de prostata, calculo na vesicula biliar e parece ter sido um
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fator precipitante para o processo de deméncia. Isso fica claro quando Alice diz:
‘minha m&e adoeceu na frente do meu pai... depois da morte da minha méae, meu

pai ficou assim, debilitado’...

32 unidade de significado: “Quem é esse aqui? Isso é uma coisa muito triste...”

A partir do momento da perda da esposa, parece que 0s sinais da deméncia
comecaram a aparecer no pai dela, mas sem haver qualquer instrucdo, a familia
apenas percebia que algo, a nivel mental, estava acontecendo com o idoso. Aliado a
iISso, sentiam-se tristes e despreparados para enfrentar aquela situacdo. Aquele
momento deixou Alice perplexa: “Ele sempre morou aqui, conviveu com meus filhos,
ele ndo sabia o nome deles!” Somente depois de haver se agravado o quadro
demencial, denotado por alucinacdes freqientes e crise na familia, pelo fato de ndo
entenderem o0 que estava acontecendo com o idoso, é que foram procurar 0s
servicos de saude. Isso ficou evidente em: “As vezes ele dava as crises dele e a
gente nem sabia se ele tava passando realmente mal e quando ele ndo estava... Era

complicado! Sabe, era muito complicado! A gente tinha que testar”.

42 unidade de significado: “A gente teve que se adaptar aquele jeito de vida!”

Diante de comportamentos inesperados e do processo progressivo da doenca, foi
comunicado aos familiares que, o diagnéstico do seu parente idoso, era Doenca de
Alzheimer. Agora, observa-se que a dinamica familiar mudou. Alice passou a se
considerar a “méae” do pai. Além disso, o papel de cuidadora principal ficou
estabelecido, talvez, até imposto pela situacdo de o pai s6 se lembrar dela e ndo
aceitar cuidados de “pessoas estranhas”, como ela mesma dizia. Essa foi a
percepcdo de Alice sobre a DA: “Eu acho que ele passou a vegetar, ele ndo vivia
mais... porque ele ficou numa situacdo que ele dependia totalmente de outra
pessoa”. Para o filho de Alice, Alan, a familia ficou mais paciente: “quando ele ficava
com estes problemas, passamos a olhar com outros olhos, poxa”. Alice falou sobre a
percepcéao da filha, Adriana, e o papel que ela assumia nos momentos de crise. Ela
parecia trazer seguranca a Alice nos momentos de tomada de decisdo. Adriana néo
deu o depoimento, mas a sua participacdo na dinamica familiar era decisiva,

conforme demonstra a fala de Alice: “Ai, minha filha disse: Mae, a senhora tinha que
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ter paciéncia com ele. Vamos descer ele. Ela me ajudou a descer com ele, e ele todo
duro, ndo descia. Ai, precisamos pegar ele no colo: eu da cintura pra cima, minha
filha pelas perna. Descemos a escada, super perigosa, com ele. S6 que, quando
chegou no meio do caminho, eu percebi que ele ndo tava passando mal. Eu disse:

“Papai ndo ta passando mal’. E ela disse: “Ta sim, ele ta passando mal!”

52 unidade de significado: “Meu pai é em primeiro lugar”

Pode-se observar que a DA nao se instala s6 no idoso; ela se instala na familia
inteira e, na verdade, quem parece sofrer mais com tudo isso, ndo € o doente, e sim,
os familiares. Os papéis se alteram e a dinamica familiar muda. Alice deixou claro
que estava sobrecarregada: “Eu precisei chamar uma pessoa pra ajudar e eu
deitava no chao (do hospital). A doutora chegou no quarto e disse: “Té com pena de
vocé. Vocé nao ta agilientando mais!” Ai eu disse: ‘realmente, doutora, eu ndo té
aguentando mais” A crise na familia se instalou e transpareceu com o
comportamento do marido de Alice, que passou a beber cada vez mais e saiu de
casa. Quando o marido voltava e queria sua atencao, ela nado se dispunha, pois toda
a atencao dela era para o pai. Alice falou o seguinte sobre o marido: “isso ja é um
outro problema. Ele ja ndo tava mais nem em casa. E, quando ele tava em casa, eu
dizia: “olha, meu pai € em primeiro lugar. Eu vou dormir com meu pai.” A entrega aos
cuidados do pai foi total. Ela o considerava incapaz e, realmente, era. Até se anulava
para cuidar dele: “As vezes, de dia, ele (o pai) queria dormir e dizia: “deita aqui
minha filha.” E, quando eu tava dormindo, ele passava a méo e dizia: “vocé ta ai?”
Era desse jeito, igual a uma crianca. E, quando ele acordava no meio da noite, me
perguntava: “vocé é quem mesmo? E minha filha?” Eu dizia: “sou sua filha, Alice.”
Era desse jeito.” Alan falou sobre sua dor: “a experiéncia ndo foi facil... Por mais
dificil que foi a gente ter lutado com aquela doenca, é dificil vocé ver uma pessoa

gue vocé ama numa Situagdo daquela”.m
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ANEXO 03: AUTORIZACAO DO HOSPITAL SANTA CASA DE
MISERICORDIA DE VITORIA (HSCMV)

MINISTERIO DA SAUDE
Consetha Nacional de Satkde
Cormissio Nacional de Etica em Pesquisa - CONEP

FOLHA DE ROSTO PARA PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

1. Projeto de Pesqursa
Convivéncia familiar com o portador da Doenga de Alzheimer.

1. Area do Conhecimento (Ver relaglio no verse) 3. Codigo. 406 4. Nivel! { S0 dress do coshecimento 4 } N

Satde Coletiva

& Area(s) Tematicaisy Especial (3) (Ver fluxograma ne verso) 6. Codigots) 7. Fase: (SO aren tematica 3) i) ey
M)y Ive)

8, Umitermios: ( 3 opgdes )
Convivéncia, Familiares. Doenga de Alzbermer

SUJETITOS DA PESQUISA
9. Nimero de sujentos 10, Grupes Especinss - <18 anos ( ) Porador de Deficiénos Mental ( ) Embndo Feto ( ) Reloglo de Dependéncin
Total: duas familias (Estudantes . Militares, Pressdisrion, et )( ) Qutros ( ) Nilo se aplsca ( )

PESQUISADOR RESPONSAVEL

11, Nogse: Franceetls Googalves Gurcie

12. Identidade: 1.628979 | 13, CPF.. 087.109.897-06 19.Endsrego (Rua, n." ) Av, N 2600, ap. 403.B Itaparica
Estudante José Julio de Souza
14, Necionalsdade 18. Profissdo: Enfermeira 20, CEP. 21, Cidads 2.UF
Hrasileira 29.102010 Vila Velha ES
16. Maior Tumloglo 17. Cargo 1. Fone 24, Fax
Craduagio Enfermeim |27) 88136724
18, Instituigdo o qus pertznde UFES 2%, E-mml: franeggarcinds bot.con by
Termo de Compromisso; Deciaro gue conhego ¢ cumprirer 0 requiseios da Res, ONS 19696 ¢ suas compl ¢, Comprometo-me o unlizar on
materiais ¢ dados coletados exclusivamente para os fins previstos no protocolo ¢ u publicar os resultados sejam cles favordveis ou nlo. Acero as
responsabih pela condugiio Gentifica do projeto acima. :
Dux 00 0L 2006 ﬁ | (criewtadctn),
.- X >
INSTITUICAO ONDE SERA REALIZADO
26. Nome: Hospital Santa Casa de Misericordia d= Vitiria 19, Endereco (Rua, 0*): Dr. Jodo dos Santos Neves, p* 143, Vila Rubim
27. Unidade Orgdo: Ambulatars de Geriatria 30, CEP- 290158150 3. Cidade, N.UF
/itaria ES
28. Particpagho Estrangeira: Sim () Nio (x) 33, Fone: (27) 3322-0074 3, Fax, (27) 3322-0074
38, Projeto Multicéntrico: Sim( ) Nio(x) N I( ) I sonal () { Anexar a lista de todos os Centros Participanies no Beasil )
Termo de Compromisso ( do responsdvel pela instituigho ) :Declaro que conheco e cumprires on requisitos da Res, ONS 19696 ¢ suus
Comp! ¢ como esta ingtificio tem ) ‘modamolvﬁwlodtﬂoprojdn.nmizomem;h o
Nome: UL YA Cargo

Ok 06

PATROCINADOR Nilo se aplica ( x)
36. Nome 39. Eadereso
37. Respensavel 40, CEP 41, Cidade 42 UF
38, Cargo Fungia 43, Fane 44, Fax
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP
Boee |“"Glilor  |maeewd® |LTT

49, Relatdrivs) do Pesquisador responsdyel previstols) pura

Data Daty: 4
Encaminho a CONEP: /(3. vorde: / /
So.()fdndmnnmpmmﬁm . O projeto para L] Anexar o parecer consubstanciado

o 2 06 06

COMISSAO NACIONAL DE EMA-_C&\?

34, N* Expediente 56,Data Recebinsento 57, Registro ma CONEP
88. Prucesso
£8. Observagies;

FLUXOGRAMA PARA PESQUISAS ENVOLVENDO SERES HUMANOS
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ANEXO 04: PARECER DO COMITE DE ETICA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESPIRITO SANTO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA DO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE

Vitéria-ES, 29 de junho de 2006

Do: Prof. Dr. Fausto Edmundo Lima Pereira
Coordenador
Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Salide

Para: Profa. Denise Silveira de Castro e Francielli Gongalves Garcia
Pesquisadora Responsdvel pelo Projeto de Pesquisa intitulado: “Convivéncia
familiar com o portador da Doenga de Alzheimer”

Senhora Pesquisadora,

Através deste informamos a V.Sa., que o Comité de Etica em Pesquisa do Centro
de Ciéncias da Salde da Universidade Federal do Espirito Santo, apds analisar o Projeto
de Pesquisa, No. de Registro no CEP-048/06, intitulado: “Convivéncia familiar com o
portador da Doenca de Alzheimer”, bem como o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido cumprindo os procedimentos internos desta Instituigdo, bem como as
exigéncias das Resolugbes 196 de 10.10.96, 251 de 07.08.97 e 292 de 08.07.99,
APROVOU o referido projeto, em reunido ordinaria realizada em 28 de junho de 2006,

Gostariamos de lembrar que cabe ao pesquisador elaborar e apresentar os
relatérios parciais e finais de acordo com a resolugdo do Conselho Nacional de Saude n°
196 de 10/10/96, inciso 1X.2. letra “c”.

Atenciosamente,

il (o G £

c
ot & T i
Contro Blembdko / UFES

Comité de Etica em Pesquisado Centro de Ciéncias da Saude
Av. Marechal Campos, 1468 — Maruipe ~ Vitona — ES — CEP 28.040-091
Telefax: (27) 3335 7504
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ANEXO 05: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado (a) para participar, como voluntario (a), de uma
pesquisa. Apoés ser esclarecido (a) sobre as informacdes a seguir e caso aceite fazer
parte do estudo, assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas
€ sua e a outra € do pesquisador responsavel. Em caso de recusa, vocé nao sera
penalizado de forma alguma. Em caso de davida, vocé pode procurar o Comité de
Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do

Espirito Santo.

| - DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO DA PESQUISA OU RESPONSAVEL

LEGAL
Nome do paciente:
Documento de identidade n°: Género:
Data de nascimento: / / Sexo: M F
Endereco:
Cidade: U.F.: CEP:
Telefone:
Nome do responsével legal:
Documento de identidade n°: Género:
Data de nascimento: / / Sexo: M F
Endereco:
Cidade: U.F.. CEP:
Telefone:

Grau de parentesco:
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Il - DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA

1 - Titulo do protocolo de pesquisa: A convivéncia familiar com o idoso acometido
pela Doenca de Alzheimer: estudo de caso

2 — Pesquisadora: Francielli Gongalves Garcia

Cargo/funcéo: Enfermeira

3 — Avaliacéo do risco da pesquisa: sem risco

Il = REGISTRO DAS EXPLICAQ()ES DO PESQUISADOR AO PARTICIPANTE
SOBRE A PESQUISA, CONSIGNANDO:
1. justificativa; 2. objetivos da pesquisa; 3. procedimentos que serdo utilizados e

propésitos.

O (A) sr (a) estd sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa sobre a
convivéncia familiar com o idoso acometido pela Doenca de Alzheimer. Gostaria de
saber o que o (a) sr(a) pensa sobre isso e qual o significado da convivéncia com o
seu parente doente. Para isso, vou fazer algumas perguntas ao (a) sr(a), que
poderdo ser respondidas livremente, sem a preocupacao sobre o que é correto ou
ndo. O que importa, portanto, € que a sua experiéncia é muito importante e seu
depoimento sera gravado para a realizacdo deste estudo. Entretanto, sua
participacdo ndo é obrigatéria. Se ndo quiser participar, ndo ha problema algum e,
se ao longo da pesquisa, quiser se declivar da participagcéo, também podera fazé-lo,
sem qualquer penalidade. Ressalto que o tratamento do seu parente doente
continuara normalmente. Tudo o que for falado sera confidencial e sera usado, com
0 seu consentimento, sem mencionar seu nome ou o do paciente. Qualquer davida,
agora ou depois, podera ser esclarecida. Se estiver de acordo com estes termos, por

favor, assine este documento. Uma copia ficara com o (a) sr (a) e outra comigo.
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IV — INFORMACOES PARA CONTATO

Pesquisadora: Francielli Gongalves Garcia Tel.: (27) 8813.6725
Orientadora: Dr2 Denise Silveira de Castro Tel.: (27) 3335.7287
Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Salde da Universidade
Federal do Espirito Santo Tel.: (27) 3335. 7504

V — CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Declaro que, apOs convenientemente esclarecido (a) pelo pesquisador e ter
entendido o que me foi explicado, consinto em participar do presente estudo.

Assinatura do participante da pesquisa

Assinatura do pesquisador

Vitéria, de de 2006.
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ANEXO 06: ROTEIRO DE ENTREVISTA

BLOCO 01 - PACIENTE

e Como foi a trajetéria de adoecimento do seu parente até ser dado o

diagnéstico da DA?

e Como tem sido, hoje, o cuidado com ele?

BLOCO 02 — PACIENTE E FAMILIA

e Como era a familia e o seu parente antes da DA?

e Como é atualmente?

BLOCO 03 — FAMILIA, PACIENTE E CUIDADO

e Como é a participacdo dos membros da familia nos cuidados com o doente?

BLOCO 04 — CONVIVENCIA

e Quais foram as mudancas que ocorreram na familia ap6s o diagnostico da
DA?

e Como é a convivéncia da familia com o parente que tem a DA?

e Como vocé enfrenta certas situagdes dessa convivéncia?

e O que pode ser feito pelos profissionais e servicos de saude para ajudar a

familia nessa convivéncia?
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ANEXO 07: INVENTARIO - DADOS DE CARACTERIZACAO DOS
FAMILIARES E PACIENTES

PARTE | = DADOS DO PACIENTE

(PACIENTE N° )

Nome:

Idade:

Sexo:

Grau de instrucéo:
Estado civil:

Mora com quem?
Renda:

Qual era a ocupacgéo:
Data do diagnéstico:

PARTE Il - DADOS DO FAMILIAR

(FAMILIAR N° DO PACIENTE N° )

Nome:

Idade:

Sexo:

Grau de instrucgéo:
Estado civil:

Mora com o paciente?
Renda:

Ocupacgéo:

Grau de parentesco:
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“Autorizo a publicacao parcial ou total desta obra, desde que seja citada a autoria”.
Francielli Goncalves Garcia

Dados da licenga no Creative Commons
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