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RESUMO

Trata-se de um estudo de caso, do tipo descritivo, com abordagem qualitativa sobre a Doenga
de Alzheimer. Dentre as muitas vertentes que envolvem essa doenca, destaca-sea sobrecarga
dos familiares e cuidadores. No processo de adoecimento a atencdo € voltada somente para o
portador da doenca, esquecendo-se do estresse fisico e psicologico que acomete as pessoas
que convivem com o portador. Os objetivos desse estudo foram: Identificar os sentimentos
qgue envolvem os familiares/cuidadores do portador de Alzheimer; Descrever as mudancas
significativas na dinamica e na rotina familiar; Evidenciar quais foram as dificuldades de
enfrentamento da familia diante da doenca real. A coleta de dados foi dividida em dois
momentos distintos. No primeiro momento utilizamos uma dindmica de criatividade. No
segundo momento foi feita uma entrevista. As questdes éticas da pesquisa foram respeitadas.
Os dados produzidos foram submetidos a técnica de analise de conteldo proposto por Bardin
e agrupados em categorias, quandopudemos identificar as dificuldades enfrentadas pelos
familiares/cuidadores diante do diagnostico da doenca, a dificuldade de aceitacdo, o0s
sentimentosque envolvem os familiares/cuidadores e as mudangas sociais, familiares,
financeiras e o desgaste emocional.

PALAVRAS-CHAVE: Doenca de Alzheimer; idoso; familia.

INTRODUCAO

Dentre as muitas vertentes que envolvem a Doencga de Alzheimer (DA) o que mais
desperta atencdo é a falta de conhecimento da doenga para a maioria da populacdo. Mesmo
com o aumento do nimero de acometimentos, grande parte da populacdo ainda desconhece a

doenga bem como suas manifestacoes iniciais, fato esse que leva a uma demora na busca por
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ajuda profissional, retardando o diagndstico e tratamento. Outro fator que merece destaque € a
sobrecarga dos familiares e cuidadores. Pelo fato de a DA ser uma doenga ainda incuravel e
seus sintomas irem progredindo ao longo do tempo, muitas vezes a aten¢do é voltada somente
para 0 portador da doenca, esquecendo-se do estresse fisico e psicoldgico que acomete as
pessoas que convivem com ele. Os cuidadores muitas vezes colocam a atengdo com sua
propria salde de lado. A proporcdo que os sintomas da doenca véo se intensificando, a
sobrecarga vai se acentuando.

A Doenca de Alzheimer é uma doenca neuroldgica degenerativa, progressiva e
irreversivel, que comeca de forma insidiosa e se caracteriza por perdas graduais da funcdo
cognitiva e disturbios do comportamento e afeto. E a causa mais frequente de deméncia no
idoso e sua prevaléncia aumenta exponencialmente entre 65-95 anos.

A DA ocorre em cerca de 1% da populacdo entre 65-69 anos, em 15-20% apds 80 e
em 40-50% apos os 95 anos. A idade média de inicio da doenca situa-se por volta dos 80
anos. Em cerca de 67% dos casos, inicia-se precocemente, antes dos 60-50 anos.
Aproximadamente 7% de todos 0s casos de inicio precoce tem origem genética, em padrao de
heranca autossdmica dominante. A D.A. predomina em mulheres de idade mais avancada,
tem distribuicdo universal e € uma das principais causas de doenca do idoso, constituindo um
dos maiores problemas médicos e sociais da atualidade. (FREITAS, 2006).

Trata-se de um estudo de caso sobre a Sr® Rosa (codinome) que teve diagndstico
confirmado de DA aos 55 anos de idade, contrariando a literatura existente que faz referéncia
sobre seu aparecimento na terceira idade. Pesquisas apontam para a relacdo diretamente
proporcional que a doenca de Alzheimer mantém com o aumento da idade.

Os familiares comegaram a perceber alguns sinais emitidos pelo corpo adoecido como
lapsos de memdria de fatos recentes, trocar as coisas de lugar e ndo se lembrar, esquecer
nomes de pessoas, especialmente pessoas distantes e com pouco contato, dificuldade de
apreender informacdes novas, esquecer-se como se prepara alguns alimentos, enfim,
atividades que antes eram simples e realizadas com facilidade.

Este estudo de caso visa a mostrar como ocorre 0 desenvolvimento da DA e como
afeta o ciclo de vida do individuo doente e simultaneamente da familia, referente aos aspectos
emocionais, afetivos e também financeiros que reflete negativamente no convivio familiar
aumentando as caréncias e propiciando os conflitos iniciais e/ou acomodacdes.

Por essas razoes, 0 objeto desse estudo trata da relacdo cuidador/idoso no processo de

adoecimento e os aspectos emocionais dos familiares do portador de Alzheimer.
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Para subsidiar a pesquisa foram elaboradas questdes norteadoras, sdo elas: (1) Quais
sentimentos envolvem os familiares/cuidadores do portador de Alzheimer? (2) Quais as
dificuldades de enfrentamento diante da doenca real? (3) Como a doenca afeta a
dindmica/rotina familiar?

Para dar conta das questdes norteadoras tragcamos 0s seguintes objetivos: (1)
Identificar os sentimentos que envolvem os familiares/cuidadores do portador de Alzheimer.
(2) Descrever as mudancas significativas na dinamica e na rotina familiar. (3) Evidenciar
quais foram as dificuldades de enfrentamento da familia diante da doenca real.

Esse estudo justifica-se pela necessidade de trazer informacdes sobre a Doenca de
Alzheimer e os cuidados basicos com o individuo, através do saber cientifico e de experiéncia
vivida pela D. Rosa e seus familiares. Outra relevancia desse estudo sera colocar em

evidéncia o doente e a familia para melhorar o convivio dessas pessoas.

MATERIAIS E METODOS

Essa pesquisa fundamenta-se em um estudo de caso, do tipo descritivo, com
abordagem qualitativa. Segundo Minayo (2004) a pesquisa qualitativa responde a questoes
muito particulares. Ela se preocupa com o nivel de realidade que néo se pode ser quantificado.
Ou seja, ela trabalha com o universo de significados, motivos, aspiracfes, crencas, valores e
atitudes.

O cenario da coleta de dados foi a residéncia de D. Rosa no Estado do Rio de Janeiro.
Esse local foi escolhido pela facilidade de acesso aos entrevistados. Participaram do estudo
duas irmas, a filha e a cuidadora, devido a maior proximidade com D. Rosa na evolucgéo da
doenca.

A coleta de dados foi dividida em dois momentos distintos. No primeiro momento
utilizamos uma dinamica de criatividade, através de corte e colagem. Fornecemos uma folha
de papel com a seguinte frase: “Como foi para vocé ter um familiar com a doenga de
Alzheimer aos 55 anos?”, e jornais e/ou revistas, cola, tesoura e caneta, para que
encontrassem figuras que representassem o que elas sentiram com a descoberta da doenca.
Apds a colagem escreveram o significado da imagem com base na pergunta.

Foi escolhida uma dindmica para que as pessoas envolvidas no universo pesquisado
pudessem transmitir com liberdade sua forma de pensar, evidenciando fatos que ficariam

ocultos somente com a entrevista. Esse tipo de instrumento permitiu maior liberdade de
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expressdo e facilitou a transmissdo de informacdes, pois muitas vezes as pessoas nao
conseguem definir claramente através da linguagem verbal o que sentem.

No segundo momento, escolhemos como instrumento de coleta de dados uma
entrevista semiestruturada. Utilizamos um MP4 para gravacdo da entrevista que foi feita
individualmente com os participantes do estudo.

Posteriormente, as entrevistas foram transcritas na integra. Para analise e discussdo
dos resultados produzidos optamos pela abordagem de Anélise de Conteudo de Laurence
Bardin (2004),no qual se trata do desenvolvimento de significacdo dos diferentes tipos de
discursos.

Foram desenvolvidas etapas até a elaboracdo das categorias, de acordo com Bardin
(2004), a saber: leitura flutuante de todo o material, possibilitando a ideia geral dos dados;
posteriormente, foram identificados os conteddos relevantes, ou seja, 0s trechos que
marcaram 0s depoimentos por serem similares ou diferentes; e ap6s, os conteddos foram
separados por unidades de registros originando as categorias que deram direcionamento ao
estudo.

A pesquisa, que atendeu a resolucdo de nimero 196/96, foi aprovada pelo protocolo de
n° 0041.0.317.000-08, do Comité de Etica e Pesquisa da Universidade do Grande Rio e
realizado sob os termos do consentimento livre e esclarecido.

Procedimentos para impossibilitar a identificacdo dos individuos e para a manutengéo
da confidencialidade dos dados foram adotados, utilizando pseuddnimos de flores, sendo

assegurado sigilo quanto a identificacdo dos participantes do estudo.

DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Foram quatro participantes do estudo apenas, porém produziram um material
extremamente rico em detalhes e sentimentos de carinho e cuidado. Foi possivel entendero
que realmente acontece na familia, pois D. Rosa estava presente durante a coleta de dados,
todos, nesse momento estavam envolvidos pelos mesmos sentimentos.

De posse dos dados que representa a trajetdria delineada no estudo, definimos trés
categorias emergentes em nossa analise, a saber: 1) Os sentimentos que envolvem o0s
familiares/cuidadores do portador de Alzheimer. 2) As dificuldades de enfrentamento da

familia diante da doenca real. 3) As mudancas na dindmica/rotina familiar.
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Primeira Categoria: Os sentimentos que envolvem os familiares/cuidadores do portador
de Alzheimer.

Todos os sentimentos aflorados atraves da imagem e da ancoragem dos depoentes
sobre o que foi para vocé ter um familiar com a doenca de Alzheimer ainda na idade adulta,
resultaram em uma Unica categoria. Dentro dessa Unica categoria discutiremos o impacto da

doenca na familia com alguns sentimentos emergidos do imaginério dos atores sociais, dentre

eles: 0 medo, o susto, a tristeza e a surpresa.
e Medo

“Representa o lado escuro porque
representa o presente, pois é preciso
manter a pessoa dentro de casa
porque se deixar o portdo aberto ela
pode fugir sem rumo” (Margarida).

Tanto a figura quanto a ancoragem evidenciam o medo que a cuidadora tem, de D.
Rosa sair de casa e se perder. Esse medo € justificavel, pois € ela quem cuida de D. Rosa em
periodo integral, a responsabilidade do cuidado e atencdo estd sobre ela, especialmente nos
momentos em que os familiares estdo em casa.

A cuidadora sente medo de falhar em seus cuidados podendo causar um sofrimento
maior na familia por algum descuido seu, sendo necessaria uma aten¢do redobrada, com o
maior zelo possivel.

Quando Margarida diz “representa o lado escuro” ela demonstra sua tristeza por ter
que manter D. Rosa o tempo todo dentro de casa, isolando-a do convivio social.

A figura mostra duas criancas atras de uma grade, sendo cuidadas por suas maes, 0
que atualmente, € vivenciado pelos familiares, pois devido a doenga 0os mesmos passaram a
tratd-la com todos os cuidados que uma crianca necessita. O excesso de cuidado faz com que

D. Rosa seja uma prisioneira dentro da sua propria casa.
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e Tristeza

“Eu me deparei com esta figura, pois foi exatamente a
minha reag¢do quando soube da doenca da minha irmd,
pois fiquei muito triste, porque ela é a mais nova das
irmds, isto mudou muito o ritmo da familia” (Jasmim).

“Esta figura representa a tristeza frente a derrota. Foi
exatamente o que senti, uma tristeza imensa ao descobrir
a doen¢a da minha mde. Como um jogador que perde o
jogo, me senti impotente diante da descoberta da
doenca. Foi e ainda é muito dificil”. (Violeta)

Em sua colocagdo, Jasmim demonstra sua tristeza diante da doenca da irmd. Essa
tristeza é justificada, principalmente, pelo fato de D. Rosa, ser a mais jovem das irmds com
apenas 55 anos de idade e acabara tornando-se totalmente dependente de um
familiar/cuidador em praticamente todas as atividades, o que gerou uma muita tristeza.
Violeta ainda revela seu sentimento de impoténcia, por ndo poder fazer nada para reverter o
quadro.

As alteracdes de comportamento e limitagcGes da DA levam a um progressivo declinio
funcional e hierarquico das Atividades da Vida Diaria (AVD) e das Atividades Instrumentais
da Vida Diaria (AIVD).

As Atividades de Vida Diéria (AVD)sao aquelas relacionadas ao autocuidado e que,
no caso de limitacdo de desempenho, normalmente requerem a presenca de um cuidador para
auxiliar a pessoa idosa a desempenha-las. Sdo elas: alimentar-se, banhar-se, vestir-se,
mobilizar-se, deambular, ir ao banheiro e manter controle sobre suas necessidades
fisioldgicas.

As Atividades Instrumentais da Vida Diaria (AIVD) sdo aquelas relacionadas a

participacdo do idoso em seu contexto social e indicam a capacidade do individuo em levar

6/12



Revista Rede de Cuidados em Saude ISSN-1982-6451
|

uma vida independente dentro da sociedade. S&o elas: Utilizar meios de transporte, manipular
medicamentos, fazer compras, realizar tarefas domesticas leves e pesadas, utilizar o telefone,
preparar refeicBes, cuidar das proprias financas.

Dona Rosa se tornara cada vez mais dependente de acompanhamento para
desempenhar atividades que antes eram desenvolvidas facilmente, isso gerou uma grande

mudanga na rotina familiar.

e Susto

“Eu fiquei assustada quando soube da doenca da minha
irmd” (Orquidea).

O sentimento expressado por Orquidea foi 0 susto quando soube da doenca de sua
irmad. A interpretacdo da figura pela Orquidea foi o susto da mulher diante do toque do
despertador. O diagndstico de Alzheimer é sempre impactante para os familiares por ser uma
doenca incuravel e irreversivel. O tempo € importante diante do diagnostico da Doenca de
Alzheimer, pois quanto mais cedo for descoberta a doenga e iniciado o tratamento, mais lenta

sera sua degeneracéo.

e Surpresa

“Representa a reag¢do da descoberta da
doenga. E algo que surpreendeu todos
inclusive a mim” (Margarida).

Outro sentimento destacado por Margarida foi a surpresa diante da descoberta da
doenca. Por ser uma doenca impactante e de cunho irreversivel os familiares comecaram a se
perguntar: Por que ela? O adoecer de Alzheimer é muito rapido. De inicio, ndo soube voltar
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para casa, pouco tempo depois ndo sabia mais ler, estava lendo a biblia de cabeca para baixo,
em seguida veio a inquietude ndo conseguindo se concentrar iniciando o processo de

isolamento social. Tudo foi e é muito novo, um fator surpresa a cada dia.

Segunda categoria: As dificuldades de enfrentamento da familia diante da doenca real.

A partir dos relatos dos familiares durante a entrevista, identificamos que 0s mesmos
perceberam que D. Rosa estava doente quando, inicialmente, apresentou algumas mudancas
de comportamento, como muita tristeza e choros excessivos sem motivo.

“Ela comecou a ficar muito triste e muito deprimida” (Jasmim).

“... também tinha muito choro, aquele choro perturbava, a gente sabia que ndo era
normal, chorava dia e noite” (Orquidea).

“.. junto com isso veio a depressdo, ela chorava o tempo todo e dizia que queria se
matar, foi muito dificil...” (Violeta).

Comumente os sintomas depressivos estdo associados ao inicio da doenga. As alteracdes
da memoria e da orientacdo espacial causam estados depressivos que se manifestam por apatia
e desinteresse pelas tarefas e atividades até entdo normalmente desempenhadas e inseridas no
contexto recente.

Além da tristeza e choro constante outra alteracdo de comportamento percebida pelos
familiares foi a dificuldade que D. Rosa, devido ao esquecimento, expressava em realizar
atividades simples que antes eram realizadas com facilidade.

“... ndo achava nada para ler, ndo conseguia ler, depois ndo conseguia tomar banho
sozinha, ndo conseguia fazer mais nada... Ndo sabia mais achar um versiculo na biblia,
pegava a biblia de cabeca para baixo” (Jasmim).

“A gente comecou a perceber quando ela comegou a se esquecer de tudo... Ela ndo
conseguia ler 14 na igreja, ela abria a biblia, ndo conseguia encontrar os versiculos para ler
e também pegava a biblia de cabeca para baixo...” (Orquidea).

Os familiares no inicio acharam que os lapsos de memdria eram apenas devido ao
estresse do dia a dia subvalorizando os sintomas.

“fomos percebendo a medida que o esquecimento foi se tornando mais acentuado,
esquecia onde colocava as coisas, comegava e nao conseguia terminar uma tarefa, nao se
lembrava de coisas que haviamos falado ha pouco tempo, comegcamos entdo a perceber que

ndo era normal...” (Violeta).
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“falava as coisas com ela, ela esquecia, a gente falava para ela, ndo faz isso, ela ndo
fazia no momento, mas depois de 5 a 10 min ela voltava a fazer aquela mesma coisa...”
(Orquidea).

Para Beraldo (2001), a Doenca de Alzheimer chega de modo sorrateiro e sem que a
familia perceba que seu ente querido estd doente. As alteragBes no seu comportamento
confundem-se com o seu temperamento e, a principio, entende-se todo o quadro como normal
da idade, ou talvez uma pequena esclerose.

Associado ao esquecimento, outra manifestacdo percebida pelos familiares foi a
agitacdo. D. Rosa ndo conseguia manter-se em um mesmo lugar por muito tempo, andando
constantemente, mostrando inquietacdo, independente do ambiente onde estivesse isso fez
com que os familiares involuntariamente, afastassem D. Rosa do convivio social.

Os portadores de DA tendem a apresentar um aumento da deambulacdo ou certa
diminuicdo da capacidade de ficar sentado calmamente. Vagas a esmo pelos quartos e,
asvezes, um comportamento acompanhado de remexer nas gavetas, atitudes essas que podem
ser problematicas.

A partir desse momento foi necessario o afastamento de D. Rosa de alguns ambientes
sociais, tais como a igreja e o trabalho.

“... ndo podemos mais leva-la a igreja porque ela d& muito trabalho, ela ndo sai para
lado nenhum, porque dé trabalho...” (Jasmim).

Um fato relevante foi quando uma vez D. Rosa viu o portdo aberto, saiu sem que
ninguém percebesse e foi encontrada, perdida, alguns quarteirGes depois, fazendo com que 0s
familiares mantivessem o portdo trancado a todo 0 momento.

“... 0S portdes ficam trancados, ela fica presa, porque nédo pode deixar aberto porque
ela foge...” (Jasmim).

“... se deixar o portdo aberto ela vai para a rua e adeus, sumiu, acabou, agente nunca

mais vai vé...” (Orquidea).

Terceira categoria: A adaptacao familiar: mudancas na dinamica/rotina da familia.

Ao analisarmos as mudancas ocorridas na vida dos familiares do portador de DA,
identificamos que a rotina diaria e suas atividades foram significativamente alteradas.

A partir das falas, percebemos que ocorreram mudangas no contexto social dos
familiares, devido a dependéncia total de D. Rosa, eles precisaram dividir as tarefas, para ndo

sobrecarregar apenas um cuidador, com isso houve restricGes de lazer.
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“... mudou a rotina do nosso lar, nés ndo podemos sair, minha irma ndo pode ir
sempre a igreja, porque tem que ficar com ela...” (Jasmim).

“Trabalhava muito, as poucas noites que ficava em casa ficava com ela, pois
passavamos pouco tempo juntas...” (Violeta).

Segundo Leite (1996) é aceitavel que os familiares queiram ficar ao lado do paciente
em tempo integral, para ter a certeza que o familiar est4 sendo bem cuidado. A restrigdo de
convivio social vivida pelos familiares faz com que o nivel de estresse psicoldgico aumente.

Com relacdo as mudancas financeiras, despesas aumentaram a medida que a doenca
evoluia. Gastos com consultas médicas, medicacdes e com a contratacdo de um cuidador em
tempo integral, geraram transtornos no contexto econémico da familia, evidenciado na fala a
sequir:

“... comecei a trabalhar em dois empregos para conseguir suprir as necessidades da
familia...” (Violeta).

Segundo Grandi, com a D.A. anualmente se gasta de 8 a 19 bilhdes de dolares com
despesa de médicos, medicacdes, salarios de cuidadores, entre outros.

Para Bertolucci (2002), a longa duracdo da D.A., em torno de 10 a 14 anos, faz com
que se multipliquem os gastos diretos com medicagdo e internacdes para a pessoa afetada, e
os indiretos com os dias de trabalho perdidos pelo cuidador e o tratamento dos danos a saude,
produzidos por imensos periodos de trabalho constante.

As mudancas na rotina diaria da familia atingiram tanto a dindmica familiar quanto a
organizacdo da casa.

“... conforme a doenca ia progredindo, se estabeleceu horarios para as tarefas, por
exemplo, os banhos, as refeicbes, a hora de descanso... evitamos deixar moveis grandes no
caminho, ndo temos tapete, ndo passamos nada que possa deixar o chdo escorregadio, 0
banheiro tem tapete antiderrapante... procuramos deixar tudo bem livre para evitar quedas”
(Violeta).

A Doenca de Alzheimer ndo atinge apenas o paciente, envolve toda a familia, na sua
complexidade, nas angustias geradas, nas davidas ndo esclarecidas. Os familiares mergulham
num processo infinito de aflicdes, tristezas, incompreensdes, cobrangas, criticas e todos 0s
demais sentimentos negativos que possam atingir 0s seres humanos.

O cuidador acaba sendo a segunda vitima da doenca, tanto pela sobrecarga fisica,
emocional e financeira que lhe é imposta, como pelas mudangas do paciente e ainda pelo

comprometimento de seus projetos futuros em razdo de assisténcia dedicada ao portador. O
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cotidiano da familia muda tanto que as vezes eles se sentem “presos”, ndo pelo doente e sim

pela doenca.

CONSIDERACOES FINAIS

Diante desse estudo, pudemos identificar as dificuldades enfrentadas pelos
familiares/cuidadores frente ao diagndéstico da doenca de Alzheimer e ao cuidado ao portador.
Isso se deve a varios fatores entre eles: a dificuldade de enfrentamento e aceitacdo devido ao
aparecimento precoce da doenca, desconhecimento sobre a doenca (causas, manifestacdes,
evolucdo e tratamento) e auséncia de casos semelhantes na familia.

Observamos a falta de conhecimento dos familiares em relacdo a doenca. Antes do
diagnostico, a maioria dos familiares ndo tinha ouvido falar sobre essa doenca, embora as
pesquisas apontem o aparecimento de 100 mil casos por ano, a DA ainda ndo é muito
divulgada e discutida pelos meios de comunicagdo. As pessoas ndo sdo orientadas
suficientemente para perceber e identificar as primeiras manifestacGes da doenca, retardando
a procura por uma intervencdo e consequentemente o diagnostico.

Em relagdo aos aspectos emocionais varios sentimentos foram aflorados como a
surpresa e o susto diante da descoberta da doencga, 0 medo de falhar no cuidado, gerando um
excesso de zelo que privou D. Rosa do convivio social, a tristeza devido a idade ainda adulta
de D. Rosa. O desgaste emocional € muito grande, os familiares, por saberem que a doenca €
irreversivel e incuravel, disponibilizam o maximo de tempo, recursos financeiros, conforto e
protecdo. Os cuidados séo intensos devido ao grau de dependéncia.

E importante que a Doenca de Alzheimer seja mais divulgada para que a sociedade e
os profissionais de saude conhecam a doenca, contribuindo para um diagndstico precoce e
uma melhor assisténcia. A proporcdo que os profissionais estudam, adquirem mais
informacdes podendo atuar no cuidado direto e na educacgdo e orientacdo dos cuidadores,
familiares e portadores, o conhecimento ampliando dos profissionais certamente o0s
sensibilizara a visualizar essa triade com orienta¢cbes mais voltadas para a subjetividade do
cuidado.

O governo deve incentivar a criagdo de centros de atencdo ao portador, com equipes
multidisciplinares, treinadas e capacitadas na atencdo humanizada ao paciente, em todos 0s
estdgios da doenca, inclusive de atendimentos domiciliares. Os familiares/cuidadores

merecem atencdo direcionada e respeitosa, atraves da criacdo de grupos de autoajuda, para
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que haja trocas de experiéncias, orientagdes profissionais sobre o cuidado e apresentacdo de

estratégias que diminuam seu estresse e desgaste emocional.
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