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RESUMO

O envelhecimento populacional é um fenémeno mundial. No Brasil, ele acontece diante de
desigualdades sociais, economia fragil, precario acesso aos servicos especializados e
reduzidos recursos financeiros. Nesse cenario, 0 envelhecimento gera um impacto de
responsabilidades perante a familia e a sociedade porque muitos idosos se tornam
necessitados de cuidados, por exemplo, a pessoa com Alzheimer (DA). Esta pesquisa
objetivou compreender as repercussdes na familia de baixa renda diante da Doenca de
Alzheimer (DA), na perspectiva do (a) cuidador (a). Especificamente, almejou: (A)
Caracterizar a percepcao do familiar cuidador diante da DA; (B) Compreender as possiveis
mudancas e reacdes ocorridas no ambito familiar; C) ldentificar os sentimentos e as
necessidades vivenciados pelo familiar cuidador durante o acompanhamento a esse idoso (a);
(D) Analisar as estratégias de enfrentamento frente a necessidade de cuidados constantes aos
pacientes com DA. Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa que utilizou como
referencial tedrico a abordagem sistémica. Os participantes da pesquisa foram seis mulheres e
um homem, cuidadores familiares de idosas (0s), na faixa etaria entre 25 e 76 anos, que
residem na regido metropolitana de Recife. Os instrumentos utilizados foram um questionario
sociodemografico e um roteiro que guiou a entrevista semiestruturada. Os principais
resultados evidenciaram que: 1) a maioria dos cuidadores tinha a concepcdo de que a DA é
progressiva e altera principalmente a memdria; 2) as reagdes iniciais foram de confusdo por
ndo entenderem 0 que estava ocorrendo, sendo que duas cuidadoras ja tinham experiéncia
anterior de cuidar; aos poucos, a familia foi se adaptando; 3) os sentimentos eliciados foram
de angustia, medo, tristeza e luto antecipatorio, e as necessidades de apoio técnico, bem como
melhor condicdo financeira; 4) as estratégias que utilizavam para lidar com a doenga
englobaram a busca de informacdes; o apoio familiar e de vizinhos; procurar adaptar-se ao
doente e propiciar atividades que eles apreciam como jogar, brincar com a bisneta, ouvir
musica e dancar. Pode-se concluir que o cuidador informal se encontra em um contexto de
vulnerabilidade social, pois, além das demandas do cuidado, ha dificuldade financeira. Muitos
deixam o emprego, exatamente quando aumenta a despesa com esse (essa) idoso (a). Torna-se
importante a criacdo de politicas publicas que viabilizem amparo aos cuidadores no sentido de
disponibilizar local adequado para idosos de baixa renda com DA, principalmente durante o
horério de trabalho dos cuidadores, como também orientar e fortalecer os familiares para a
responsabilidade do cuidado.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer. Idoso (a). Cuidador (a). Familia de baixa renda.
Abordagem sistémica.



ABSTRACT

This research aimed to understand the repercussions on low-income families in face of an
older adult family member with Alzheimer's Disease (AD), from the perspective of the
caregiver. Specifically, it aimed to: (a) Characterize the perception of the family caregiver
regarding AD; (b) Understand the possible changes and reactions that occur within the family;
(c) Identify the feelings and needs experienced by the family caregiver during the monitoring
of this older adult; (d) Analyze coping strategies in view of the need for constant care of
patients with AD. This is a qualitative research that used the systemic approach as a
theoretical framework. The research participants were six women and one man, all family
caregivers of elder women, aged between 25 and 76 years, living in the metropolitan region of
Recife. The instruments used were a sociodemographic questionnaire and a semi-structured
interview script. The main results showed that: 1) most caregivers had the conception that AD
is progressive and mainly alters memory; 2) the initial reactions were of confusion because
they did not understand what was happening, with two caregivers already having previous
experience of caring; little by little, the family was adapting; 3) the feelings elicited were
anguish, fear, sadness and anticipatory grief and the need for technical support, as well as
better financial condition; 4) the strategies they used to deal with the disease encompassed the
search for information; family and neighbor support; try to adapt to the patient and provide
activities they enjoy, such as playing games, playing with their great-granddaughter, listening
to music and dancing. It is important to create public policies that enable support for
caregivers in order to provide an adequate place for low-income older adults with AD,
especially during the caregivers' working hours, as well as guide and strengthen family
members for the responsibility of care.

Keywords: Alzheimer's disease. Older adults. Caregiver. Low-income family. Systemic
approach.
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INTRODUCAO

O crescimento rapido da populacdo idosa é considerado um fendmeno mundial. Essa
situacdo decorre do aumento da expectativa de vida, principalmente em paises em
desenvolvimento, reflexo da melhor qualidade de vida de parte da populacdo, melhoria dos
servicos publicos e avangos na medicina, entre outros.

O Brasil segue a mesma tendéncia mundial. H& algumas décadas, observou-se uma
transicdo demogréafica decorrente de fatores como: queda na fecundidade, a partir da década
de 60, diminuicdo da mortalidade infantil e melhoria na area da tecnologia em satde. Tudo
isso vem causando profundas modificacdes na sociedade.

Segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica, 2020), atualmente, a populagdo do Brasil corresponde,
aproximadamente, a 213 milhdes de habitantes. Desses, 32,9 milhdes sdo idosos e o IBGE
estimou que, em 2050, o Brasil sera um dos seis paises com mais de 10 milhGes de habitantes
acima de 80 anos. Refere também que, em 2031, o nimero de idosos vai superar, pela
primeira vez, o numero de criangas e adolescentes, de 0 a 14 anos. Em virtude desse nimero
crescente, as incapacidades funcionais sdo as principais preocupacdes de saude no mundo,
antes ocupado por infeccfes e outras doencas tipicas da infancia (Caixeta & Vieira, 2016).

Envelhecer ndo significa, necessariamente, adoecer (Miranda, Mendes, & Silva,
2016). Contudo, é importante entender o processo de envelhecimento e as possiveis
limitacGes que poderdo aparecer com a longevidade, dentre elas a deméncia, uma das doencas
gue mais acomete a pessoa idosa. A incidéncia e prevaléncia das deméncias, e mais
especificamente a Doenca de Alzheimer (DA), aumentam exponencialmente com a idade,
dobrando a cada cinco anos, a partir dos 60 anos de idade. Cerca de 60% dos individuos com
deméncia vivem em paises com renda média ou baixa e espera-se que, nas proximas décadas,
ocorra aumento mais pronunciado do numero de casos justamente nesses paises, alcancando
63%, em 2030, e 68% em 2050 (Machado, 2016).

A deméncia é hoje amplamente reconhecida como uma das mais significativas crises
de satde do século XXI (Associacdo Brasileira de Alzheimer, 2019). Nesse sentido, Poirier e
Gauthier (2011) destacam que ha uma probabilidade de que, nos proximos 40 anos, 0 aumento
daprevaléncia da Doenca de Alzheimer (DA) atinja proporcdes quase epidémicas.

Conforme De Falco, Cukierman, Hauser-Davis e Rey. (2016), ndo existem muitos

dados a respeito de DA no Brasil. Entretanto, estima-se que no ano de 2016 havia um milh&o
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de pessoas com essa doenca. Existe a necessidade de aprimorar esses dados, pois a DA
aparenta ser subdiagnosticada no territério brasileiro.

No Brasil, pais em desenvolvimento, o envelhecimento ocorre de forma acelerada em
um panorama de desigualdades sociais, economia fragil, com precario acesso aos servigos de
apoio especializado e reduzidos recursos financeiros, sem as modificacGes estruturais que
respondam as demandas do novo grupo etério emergente. Entende-se que essa fase da vida
ocorre de forma diferente entre as pessoas. E sabido que héa influéncia das condicBes
econdmicas e sociais. Pessoas que vivem em situacdo socioecondmica precéria estdo mais
expostas ao risco de adoecer e morrer, quadro este que se intensifica nas populacdes
vulneraveis, como € o caso dos idosos (Santos, 2010).

Ressalta-se que o Brasil tem um dos maiores indices de desigualdade econdmica do
mundo. Esta em 73° lugar no indice de Desenvolvimento Humano, dado utilizado pela ONU
para analisar a qualidade de vida de determinada populacdo. Nery (2012) menciona que o
envelhecimento da populagdo estad ocorrendo em um contexto de poucos recursos e grandes
desigualdades sociais.

De acordo com os dados da Associacdo Brasileira de Empresas e Pesquisas
(Associagdo Brasileira de Empresas e Pesquisas, 2020), a classe social esta dividida em seis
grupos: A; B1; B2; C1; C2; D-E. Abandonando a pretensdo de classificar a populagdo em
termos de “classes sociais” e enfatizar 0 poder de compra das pessoas e familias urbanas, essa
divisdo foi definida como classes socioecondmicas pelo Critério Brasil (Anexo A). Na
concepcdo de Santos (2010), para que se obtenha essa estratificacdo, sdo avaliadas certas
caracteristicas dos domicilios, como a existéncia e a quantidade de determinados bens, com a
escolaridade do chefe de familia. Para chegar a essa diviséo, é realizada a soma dos pontos:
grau de escolaridade do chefe da familia e a posse dos itens listados nesse instrumento.

Diante desse contexto, o envelhecimento gera um impacto de responsabilidades
perante a familia e a sociedade, porque muitos individuos se tornam dependentes e
necessitados de cuidados. E importante perceber as dificuldades que as familias enfrentam
para cuidar dos idosos com doenca de Alzheimer, sobretudo os de baixa renda. Alguns deixam
0 emprego para se dedicar ao cuidado continuo ao doente, o que aumenta a dificuldade
financeira. Desta forma, isso dificulta a contratacdo de um cuidador formal para auxiliar,
quando ndo ha apoio da familia, como também dificulta que a familia assuma as despesas
com transporte e alimentacéo.

Com base na pesquisa realizada por Cadar, Lassale, Davies, Llewllyn, Batty e Steptoe,

foram observados dados de 6220 pessoas, com 65 anos ou mais, nascidas no periodo de 1902
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e 1943, na Inglaterra e foi verificado que o nivel socioecondmico baixo corresponde a um
risco de deméncia maior para pessoas com menos recursos financeiros (Cadar et al., 2018).

Nessas circunstancias, 0 momento do diagndstico da DA representa um marco para 0s
familiares. A principio, a familia ndo sabe o que esta acontecendo diante das manifestagdes de
déficit do paciente, gerando sentimentos de hostilidade e irritacdo. Do outro lado, o paciente
pode perceber as préprias deficiéncias, correndo o risco de ficar deprimido (Cruz & Hamdan,
2008).

Por isso, eles vieram sendo tomados por diferentes sentimentos e providéncias: a
esperanca de melhorar, a eleicdo do cuidador, 0 acesso aos aparelhos governamentais, assim
como o surgimento de questionamos acerca da questdo financeira, ou seja, se a renda é
suficiente para as necessidades que irdo surgir, dentre outros aspectos que podem evidenciar
sua condicao precéria de vida (Jesus, Orland, & Zazzetti, 2018).

Os cuidados por parte da familia sdo fundamentais diante de doenca crénica nao-
transmissivel como o Alzheimer, a partir da qual a pessoa fica progressivamente mais
dependente. Para Reis et al. (2011), o ambiente familiar constitui a mais importante rede de
suporte que o individuo possui. Independentemente da estrutura e dindmica familiar (nGmero
de membros, papéis definidos entre os membros, entre outros) do (a) idoso (a), faz-se
importante salientar que é fundamental a qualidade de suporte familiar existente entre as
pessoas.

Minuchin, Minuchin e Colapinto (1999) enfatizam que a familia € um tipo especial de
sistema, com estrutura, padrdes e propriedades que organizam a estabilidade e a mudanca. E
também uma pequena sociedade humana cujos membros tém contato direto, lagcos emocionais
e uma histdria compartilnada. Assim, o individuo é a menor unidade do sistema familiar —
uma entidade separada, mas uma pec¢a importante do todo. Do ponto de vista sistémico, o
comportamento como uma responsabilidade compartilhada surge a partir de padrdes que
desencadeiam e mantém as acdes de cada individuo.

Dias (2011) profere que as familias sdo entidades complexas e dindmicas com
diferentes tipos, tais como — familia nuclear, fruto de unido consensual, monoparental,
recasada e que inclui a homossexualidade feminina e masculina. Na contemporaneidade,
torna-se cada vez mais visivel a diversidade de configuracGes familiares possiveis, as quais
ultrapassam o modelo mae-pai-filho/a: ela é considerada a familia ampliada ou extensa, que
inclui as relagbes intergeracionais que ultrapassam a familia nuclear.

Nesta pesquisa, foi estudada a familia como grupo social em que 0s seus membros

coabitam, ligados por uma ampla complexidade de relagdes interpessoais. Assim, foram tidas
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como familia as pessoas que residiam em um mesmo ambiente familiar do idoso, participando
diretamente da sua vida diaria. Por essa razdo, foi levada em conta a abordagem Sistémica, de
Ludwig von Bertalanffy, que contempla a familia como um sistema que é um todo integrado,
cujas propriedades ndo podem ser reduzidas as propriedades das partes. Ela esta inserida em
sistemas de vérias ordens (Bertalanffy, 2008). Portanto, o comportamento do todo é mais
complexo do que a soma do comportamento das partes, e 0s acontecimentos implicam mais
que decisdes das partes individualmente (Minayo, 2014).

A maneira de a familia avaliar e manejar o cuidado depende da disponibilidade de
redes de apoio, estratégias de enfrentamento, caracteristicas de cada individuo e da familia,
além dos significados de cuidar por parte dos envolvidos no processo. O engajamento da
familia no cuidado esta diretamente relacionado a sua percepcao sobre os beneficios ou nédo
que as intervengdes promovem, tanto para a pessoa com DA quanto para os familiares
(Vizzach, Daspett, Cruz, & Horta, 2015).

E importante ter atencdo ao cuidador familiar, sobretudo o de baixa renda, por
enfrentar desafios peculiares. Assim, perceber como eles estdo lidando com essa atribuicéo é
assunto ainda pouco explorado em pesquisas cientificas. Esta pesquisa, portanto, teve como
objetivo geral compreender as repercussfes na familia de baixa renda diante do diagnéstico da
Doenca de Alzheimer (DA) na perspectiva do (a) cuidador (a) informal.

Esta dissertacdo foi dividida da seguinte maneira: no primeiro capitulo, encontra-se a
tematica Doenca de Alzheimer, levando em conta o conceito, a etiologia, as fases, os tipos, 0
diagnostico e tratamento; no segundo capitulo, foram abordadas a familia em situacdo de
vulnerabilidade social e as perspectivas teoricas sobre o funcionamento familiar; o terceiro
capitulo apresenta a familia com doente cronico e o cuidador, dando énfase ao cuidador de
idoso com DA. Por sua vez, o quarto capitulo apresenta os objetivos e 0 método da pesquisa,
e 0 quinto capitulo discute os resultados encontrados. Por fim, sdo tecidas algumas

consideraces finais sobre o trabalho realizado.
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1 DOENCA DE ALZHEIMER: CONCEITO, FASES, DIAGNOSTICO E
TRATAMENTO

1.1 Conceito

A ABA (2019) destaca que a doenca de Alzheimer (DA) é uma enfermidade incuravel
que se agrava ao longo do tempo. Quando diagnosticada no inicio, é possivel retardar o seu
avanco e ter mais controle sobre os sintomas, garantindo maior qualidade de vida ao paciente
e a familia. Quase todas as suas vitimas sdo pessoas idosas. Talvez, por isso, a doenca tenha
ficado erroneamente conhecida como “esclerose” ou “caduquice”; posteriormente foi
denominada de deméncia. Esse termo é utilizado para descrever os sintomas de um grupo de
doengas que causam um declinio progressivo no funcionamento da pessoa, que envolvem
perda da memoria, da capacidade intelectual, raciocinio, competéncias sociais e alteracfes das
reac0es emocionais normais (Associacdo Portuguesa de Familiares e Amigos dos Doentes de
Alzheimer, 2020).

Até 2013, era conhecida por deméncia de Alzheimer, pois ha outros tipos. Consoante a
DSM-V, a deméncia passou a ser denominada de Transtorno Neurocognitivo Maior
(American Psychiatric Association, 2014). Por ser uma sindrome causada por varias doencas
de curso lento, progressivo, evolutivo e de natureza crénica (Mattos & Kovaccs, 2020) sera
considerada, nesta pesquisa, por doenca, por ser ainda mundialmente referida com este termo.

A Doenca de Alzheimer acomete todo tipo de pessoas, de ambos 0s sexos, racas e
classes sociais no mundo todo. Representa 50 a 70% dos casos de deméncias, por isso é tida
como doenca do envelhecimento, pois € mais comum em pessoas com 60 anos ou mais.
(Caovilla & Carnineu, 2013). “O fator de risco mais comum ¢ a idade mais avancada”
(Meneses, 2011, p. 48).

O cérebro € um 06rgdo cujo envelhecimento normal traz algumas alteragBes nas
funcBes cognitivas, mas sem qualquer repercussdo significativa no desempenho pessoal e
social. Quando o envelhecimento cerebral é acompanhado de déficit importante na funcédo
cognitiva, implica em perturbacGes nas relacbes do individuo, caracterizando um estado de
doenca. Na DA, assim como as demais deméncias, ha um comprometimento das funcdes
cognitivas que deve ser suficiente para levar a um declinio funcional que impeca a realizacéo

normal das atividades da vida diaria (Meneses, 2011, p. 48).
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Muitas pessoas que tém a doenca de Alzheimer (DA) se queixam da falta de memoria
durante varios meses ou anos, antes de seu esquecimento total, afetando a vida social e
profissional de maneira significativa. Entretanto, uma parte significativa dessas pessoas com
lapsos de memdria ndo tém DA. Entretanto, pode ser um risco para o futuro (Poirier &
Gauthier, 2016). Grande parte dos problemas de memdria relacionados a idade sdo evidéncias
de uma desaceleracdo na velocidade de processamento do cérebro natural no processo de
envelhecimento. Por essa razdo, muitas vezes ndo sdo reconhecidos e muitos pacientes

demoram anos para ter um diagnostico (Harvard Health Publishing, 2017).

1.2 Etiologia

A evidéncia cientifica sugere uma etiologia multifatorial para a doenca de Alzheimer.
Os fatores genéticos e ambientais, possivelmente agindo por meio de complexas interagdes,
modulariam o risco de desenvolvimento da doenca. Aproximadamente 10% das pessoas que
apresentam esta condicdo tém histérico familiar. Foi observado que pessoas com sindrome de
Down chegam aos 40 anos apresentando alteracfes neuropatologicas tipicas da DA
(Machado, 2016).

A causa da doenca de Alzheimer ndo é totalmente entendida. Em 2012, a DA foi
considerada como a quarta maior causa de 6bito em todas as idades em paises de alta renda.
(Machado, 2016). A etiologia parece apontar que se trata de uma doenca multifatorial.
Existem caracteristicas genéticas que, em associagdo com fatores ambientais, ainda néo
identificados, levam a perda progressiva de neurdnios e as manifestacdes clinicas da patologia
(Plassman & Breitner, 2000 como citado em Carreta & Sherer, 2012). Os autores explicam

que:

A causa da Doenca de Alzheimer suspeitada até o momento diz respeito a mutacao nos
genes da presenilina (presenilina | e 11) e no gene da proteina precursora do amiloide
(APP — Amyloid Precursor protein), que afetam a proteina precursora do amiloide e
seu metabolismo, corroborando, assim, com a hipotese do deposito da substancia
amiloide para o surgimento da DA. As pesquisas sugerem que um acumulo de um
peptideo chamado beta-amildide, por superproducdo ou por incapacidade de
degradacdo, levaria ao acimulo de substancia amiloide, causando as chamadas “placas
amiloides no tecido cerebral”, levando a morte celular (Plassman & Breitner, 2000
como citado em Carreta & Sherer, 2012, p. 42).

Para Torres, Santos, Mapa, Moraes, Moraes e Silva (2012), o substrato

neuropatologico da doenca de Alzheimer € a presenca de placas amiloides e emaranhados
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neurofibrilares, bem como as perdas sinapticas, degeneracdo neuronal (apoptose), infiltrado
inflamatdrio e angiopatia amiloide. As placas senis sdo depositos extracelulares esféricos de
agregados insollveis da proteina beta-amiloide, localizadas, inicialmente, no sistema limbico
(hipocampo, amigdala e em algumas &reas corticais e subcorticais). Os emaranhados
neurofibrilares sdo agregados intracitoplasmaticos de filamentos helicoidais pareados,
compostos pela proteina Tau hiperfosforilada.

Em outras palavras, a hipdtese amiloide propde que existe um metabolismo anormal
da proteina precursora de a amiloide. Dessa forma, hd um acimulo dessa proteina beta
amiloide no cérebro e esse acumulo vai se depositar em forma de placas senis e isso induz
uma cascata que é neurotdxica, ou seja, existe um processo inflamat6rio em volta dessas
placas resultando em morte celular, neurdnios.

E fundamental saber que a maior parte dos neurdnios destruidos na DA sdo 0s
colinérgicos, ou seja, ha uma diminuicdo dos niveis de acetilcolina nas sinapses. 1sso explica
boa parte dos quadros clinicos dos pacientes. Destarte, na DA existe a morte neural, que pode

apresentar sinais e sintomas variaveis nos seus diferentes estagios.

1.3 Fases da Doencga de Alzheimer

Tradicionalmente, a DA era diagnosticada quando havia sintomas suficientes para
indicar uma “deméncia” e a causa mais provavel parecia ser Alzheimer, ¢ ndo AVC ou
doenca de Parkinson. No entanto, os sintomas que precedem a deméncia sdo muitas vezes
sutis e evoluem lentamente. E por isso que os pesquisadores estdo cada vez mais interessados
no estagio da doenca de Alzheimer chamada “pré-demencial” ou “proddémico”, em que o
tratamento precoce para interromper ou frear sua progressdo que € mais Ou mMmenos
imprevisivel ocorrendo no decurso de oito a dez anos (Poirier & Gauthier, 2011, p. 55).

Existe uma variedade de testes cognitivos utilizados com métodos de exames
abreviados e globais como, por exemplo, 0 “Miniexame do Estado Mental” (MEEM), que é
um dos métodos de triagem mais utilizados em todo mundo (Machado, 2016). Permite a
avaliagdo da funcédo cognitiva e rastreamento de quadros demenciais, ndo substituindo uma
avaliacdo mais detalhada. Apesar de avaliar varios dominios (orientacdo espacial, temporal,
memoria imediata e de evocagdo, célculo, linguagem-nomeacdo, repeticdo, compreensdo,
escrita e copia de desenho), ndo serve como teste diagnostico, mas sim para indicar funcGes

que precisam ser investigadas (BVS, 2021)
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Uma outra escala ¢ a “Global Deteriation Scale” (GDS), desenvolvida pelo Dr. Barry
Reisberg, em 1984, também de muita relevancia. Esta acompanha e avalia a progressdo DA,
permite o acompanhamento clinico e evolucdo dos individuos ajudando a entender em que
estagio o paciente se encontra desde o da normalidade até o estagio mais avancado da DA. E
usada mundialmente com muita frequéncia (Pointier & Gauthier, 2011). Por meio desta, a DA
é classificada em sete estagios, que serdo elencados a seguir:

Estagio 1. Neste momento, o sujeito ainda ndo apresenta sintomas. A escala aplica-se
a todas as pessoas, inclusive naquelas que tém maior risco de desenvolver a doenga, como
guem possui diabetes, apresenta abuso de alcool, baixa escolaridade, hipertensdo e idade
avancada. Nesses casos, havera oportunidade de desenvolver prevencdo primaria. Esta
estratégia de cuidado a satde tem método desenvolvido pelo doutor Zaven Khachaturian?, e
seu objetivo é retardar o inicio dos sintomas da DA. Conhecer os fatores de risco e de
protecdo (sendo estes: alta escolaridade, redes sociais, atividade fisica, atividades intelectuais
e quantidade moderada de vinho) faz com que isto seja teoricamente possivel. Chamada de
fase pré-clinica, todos podem adaptar sua vida de forma a prevenir o DA, principalmente
aqueles que fazem parte do grupo de risco.

Estagio 2. Caracterizado por sintomas leves, perda de memodria a curto prazo,
dificuldades de tomar decisbes, sem declinio mensuravel em exames neuropsicoldgicos. Ha
um comprometimento cognitivo subjetivo, uma impressdo de que o cérebro fica mais lento, a
adaptacdo a mudanca fica mais lenta. Sdo situacdes que podem estar relacionadas ao
envelhecimento normal, de acordo com a idade, ou ao sinal de um provavel desenvolvimento
de DA.

Muitas vezes, pode ser dificil perceber a diferenca entre as alteragdes nas funcdes
cognitivas resultantes do processo natural de envelhecimento e os sintomas que poderdo
traduzir a instalacdo de um quadro patolégico. Um médico clinico podera avaliar em qual das
situacBes o idoso se encontra, verificando que determinados sintomas sdo de relevancia para
um possivel desenvolvimento da DA para aquela pessoa em particular. Neste momento, é
oportuna a prevencao secundaria, ou seja, se existe um risco mais elevado, é possivel procurar
estabelecer mudancas nos habitos ligados aos fatores de risco.

Estagio 3. E denominado “comprometimento cognitivo leve” e apresenta sintomas
leves, com declinio mensuravel em exames neuropsicoldgicos, mas sem efeito significativo

nas atividades cotidianas. Alguns estudos epidemioldgicos indicam que 90% das pessoas

1 Neurocientista e pesquisador da doenca de Alzheimer. Chefe de pesquisa da Associagdo de Alzheimer nos
Estados Unidos. Nomeado editor da revista Alzheimer's and Dementia.



17

neste estagio ndo continuam experimentando deterioragdo e podem até voltar ao normal,
sendo possivel que se faga um tratamento precoce para interromper ou frear a progressao da
doenca.

Estagio 4. Nesta etapa, a DA é reconhecida por todos, mas a pessoa afetada tende a
nega-la. Esta € capaz de dirigir um carro, desde que acompanhada por alguém. A salde geral
do paciente (e do cuidador) deve ser avaliada. E importante introduzir uma dieta adequada e
fazer o possivel para melhorar a visdo e a audicdo do individuo, além de controlar os fatores
de risco vasculares, como pressdo sanguinea, diabetes e fibrilacdo arterial. Sintomas
indicadores de depressdo ocorrem com frequéncia e podem requerer tratamento com
antidepressivo.

Estagio 5. E considerado o de deméncia moderada. A necessidade de cuidados com o
doente fica mais evidente. Podem aparecer sintomas relacionados ao comportamento, como
irritabilidade. Os passeios limitam-se & vizinhanca imediata, devido a dificuldade de lembrar
0 retorno para casa, e passa a ser preocupante deixar a pessoa sozinha em casa, porque ela
pode, por exemplo, deixar o fogdo aceso.

Estagio 6. E denominado deméncia grave. As habilidades funcionais ficam mais
comprometidas e comegcam a aparecer problemas como irritabilidade e agitacdo. Nesta fase, o
doente ndo pode ficar sozinho e precisa tomar banho acompanhado e ser vestido por outra
pessoa. A responsabilidade aumenta para 0s membros da familia, que tendem a procurar ajuda
externa para auxiliar nos cuidados diarios.

Estagio 7. Deméncia muito grave e estagio terminal. H& dependéncia total em todos
0s aspectos da vida cotidiana. O sujeito tem dificuldade para engolir, podendo engasgar ao
comer e beber. Surgem alteracfes na capacidade motora, que afeta o equilibrio ao caminhar, o
que o torna incapaz de fazé-lo sozinho. Gradativamente, a pessoa passa a ficar confinada a
cadeira de rodas e, por ultimo, a cama. A linguagem verbal desaparece, embora a
comunicagdo ndo verbal (comunicacdo ao toque e ao tom de voz) continue presente por algum
tempo.

Para Pais, Martinez, Ribeiro, Loureiro, Fernandez, Valiengo e Forlenza (2020), a DA
pré-clinica é o estdgio longo e silencioso da doenca que precede o comprometimento
cognitivo leve. Critérios para DA pré-clinica foram desenvolvidos para identificar individuos
em risco, em um estagio em que ainda eram assintomaticos, quando as intervengdes poderiam
atrasar ou impedir o aparecimento de comprometimento cognitivo e deméncia.

Os critérios referidos estdo relacionados com a classificacdo que integrou o

conhecimento existente sobre DA pré-clinica e consolidou o conceito, definindo trés estagios:
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estagio 1, quando ocorre acimulo de beta amiloide; estagio 2, com amiloidose cerebral co-
ocorrendo com evidéncia de neurodegeneracdo; e estdgio 3, com amiloidose e
neurodegeneracdo ocorrendo com evidéncias de declinio cognitivo muito sutil que ainda nao
atendem aos critérios para comprometimento cognitivo leve. O desenvolvimento, por
exemplo, dos biomarcadores de imagem é promissor para o diagndstico precoce da DA, mas
sua disponibilidade ainda é limitada ao ambiente de pesquisa (Pais et al., 2020).

N&o é preciso, necessariamente, ocorrer alteracdo da memoria para realizar o
diagnostico. A fase pré-clinica, embora possa apresentar, no futuro, relevancia consideravel
para o diagnéstico precoce da DA, atualmente, ndo possui utilidade clinica, mas tem
importancia para pesquisa (Nitzsche, Moraes, & Junior, 2015). Nesse sentido, a DA é uma
doenca cronica, seu tempo de duracdo é bastante variavel, podendo atingir até quinze anos, ou
mais, apos o diagnostico inicial (Coavilla & Canineu, 2013). Recentemente foram verificados
subtipos da DA.

1.4 Tipos de Alzheimer

Conforme Bressen (2018), a DA ndo é uma Unica doenca; apresenta-se como trés
sindromes distinguiveis:

Tipo 1. E o inflamat6rio. Ocorre com mais frequéncia em portadores de um ou mais
alelos ApoE4 (gen relacionado a DA). Tende a acontecer em familia, devido a genes
associados a inflamacdo. Hoje, 25% dos americanos, cerca de 75 milhdes, carregam uma
Unica copia do ApoE4. Eles correm o risco de 30% de desenvolver Alzheimer. E sete milhdes
carregam duas copias do ApoE4, elevando o risco para mais de 50%.

Tipo 2. E o atrofico. Esse tipo ocorre também com mais frequéncia em pessoas que
carregam uma ou duas cépias do ApoE4, mas, em geral, 0s sintomas surgem cerca de uma
década mais tarde do que no tipo inflamatério.

Tipo 3. E o toxico (vil). Esse subtipo tende a aparecer em portadores do alelo ApoE3
comum, mais do que no ApoE4. Nesse caso, ndo surge na familia. Se uma pessoa desenvolve
a doenca, isso ocorre, provavelmente, apds os 80 anos. O subtipo toxico ataca cedo, e 0s
sintomas comecam em média, em torno dos quarenta aos sessenta anos, muitas vezes apds
grande estresse. Inicia com dificuldades cognitivas envolvendo nimeros, fala ou organizacéo,
mais do que a perda de memodria.

Para o Ministério da Saude (Ministério da Saude, 2017), a DA é incuravel. Dessa

forma, o objetivo do tratamento € minimizar a evolugdo dos sintomas e preservar pelo maior



19

tempo possivel as fungdes intelectuais da pessoa. Os melhores resultados sdo obtidos quando
o tratamento é iniciado nas fases mais precoces da doenca.

O sistema publico de satde deve fornecer 0 acesso gratuito ao tratamento completo
para a doenga, envolvendo a medicacdo indicada. Atualmente, o Sistema Unico de Saude
(Sistema Unico de Saude, 2020) oferece tratamento multidisciplinar para Alzheimer,
contribuindo com o manejo do sintoma e melhora na qualidade de vida. Essas pessoas tém
acesso aos medicamentos para o tratamento da DA fornecido por meio do programa de
Assisténcia aos Portadores da Doenga de Alzheimer.

Em 2002, o Ministério da Satde publicou a portaria que instituiu no Sistema Unico de
Saude (SUS) o Programa de Assisténcia aos Portadores da Doenca de Alzheimer e
acrescentou que, naquele momento, havia uma estimativa de 73% das pessoas com mais de 60
anos que dependiam exclusivamente do SUS. N&o havia aten¢do aos cuidadores informais, o

foco era no diagndstico e tratamento.

1.5 Diagnostico

“O primeiro passo para a efetuacdo do diagnostico consiste na caracterizagdo
detalhada da historia clinica: como surgiram as alteracdes cognitivas e funcionais e como elas
tém evoluido” (Stella, Rodanovic, & Forlenza, 2016, p. 162). Mesmo que seja fundamental a
historia clinica, sdo necessarias a neuroimagem e as ferramentas de avaliacdo
neuropsicoldgica como, por exemplo, o teste “Miniexame do Estado Mental”.

N&o existe um teste Unico que determine se alguém esta com essa enfermidade. O
diagndstico é realizado considerando exame cuidadoso do estado fisico e mental da pessoa,
envolvendo um processo de eliminacdo de possibilidades de outras doencas. Stella et al.
(2016) evidenciam que, no inicio do quadro, o diagndstico da DA pode ser confundido com
outras condicdes clinicas, por exemplo: a depressdo com alteragfes cognitivas que tendem a
mimetizar um quadro de DA.

O diagndstico de confirmagdo atualmente s6 pode ser dado por meio de visualizacdo
do tecido nervoso apresentando as patologias discutidas anteriormente, 0 que raramente
ocorre in vivo, dados os riscos envolvidos numa bidpsia cerebral. A doenca de Alzheimer € de
carater insidioso e a apresentacdo dos sintomas ocorre de forma lenta e progressiva. Para o
diagndstico de deméncia, é requisito a evidéncia de um declinio tanto na memoria, quanto no
pensamento, o qual é suficiente para comprometer as atividades pessoais da vida diaria. Os

sintomas e comprometimentos devem ser evidentes por pelo menos seis meses para que um
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diagndstico clinico confiavel de deméncia seja feito. Este € realizado por critério de exclusdo
no intuito de ndo confundir com outro tipo de deméncia, inclusive aquelas que apresentam
quadros reversiveis como: deficiéncia de vitamina B12, hipotireoidismo, doenca cérebro
vascular, entre outros, que é o protocolo seguido pelo sistema Unico de Saude (Protocolo
Clinico de Diretrizes Terapéuticas, 2013).

O rastreamento inicial também deve incluir avaliagdo de depressdo e exames de
laboratério. E oportuno registrar que a DA pode ser tratada pelo psiquiatra, geriatra ou por
um neurologista especializado no tratamento da Doenca de Alzheimer” (MS, 2019). E
importante perceber que entre 25 a 75% dos idosos relatam que sua memoria piorou em
relacdo a fase mais jovem. Embora a maioria das pessoas que notam alteracGes na memoria
ndo venham a desenvolver deméncia, estima-se que cerca de 8% evoluird para essa morbidade
e 16,8%, para estado intermediario entre normalidade e deméncia (Pereira, Irigaray, &
Gomes, 2016).

O Ministério da Saude, de acordo com os critérios do National Institute on Ageing and
Alzheimer’s Association Disease and Related Disorders Association (NIAA), afirma, por
meio da Portaria, n® 13, 28.11.17, que o diagnostico clinico de DA parte da identificagdo de
sinais e sintomas, ou seja, de uma descri¢do sindrdmica da deméncia de qualquer etiologia.

Para o ministerio referido, a deméncia é diagnosticada quando ha sintomas cognitivos
ou comportamentais (neuropsiquiatricos) que: a) interferem com a habilidade no trabalho ou
em atividades usuais; (b) representam declinio em relacéo a niveis prévios de funcionamento
e desempenho; (c) ndo sdo explicaveis por delirium (disfuncdo cerebral aguda caracterizada
por alteracGes do estado de consciéncia) ou doenca psiquiatrica.

Ressalta-se que os comprometimentos cognitivos ou comportamentais devem afetar no
minimo dois dos seguintes campos: a) Memoria — repeticdo das mesmas perguntas ou
assuntos e esquecimento de eventos, compromissos ou do lugar onde guardou os pertences; b)
Funcbes executivas — caracterizado por comprometimento do raciocinio, da realizacdo de
tarefas complexas e do julgamento, com sintomas como compreensdo pobre de situacdo de
risco e reducdo da capacidade para cuidar das financas, de tomar decisGes e de planejar
atividades complexas ou sequenciais; ¢) Habilidades viso-espaciais, com sintomas que
incluem incapacidades de reconhecer faces ou objetos comuns ou de encontrar objetos no
campo visual, ou dificuldade para manusear utensilios ou para vestir-se, considerando
nenhuma deficiéncia visual e motora; d) Linguagem (expressdo, compreensdo, leitura e
escrita), com sintomas que incluem dificuldade para encontrar e compreender palavras, erros

ao falar e escrever, com trocas de palavras e fonemas, inexplicaveis por déficit sensorial ou
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motor; e) Personalidade ou comportamento — com sintomas que incluem alteracdes de humor,
agitacdo, apatia, desinteresse, isolamento social, perda de empatia, desinibicdo e
comportamentos obsessivos, compulsivos ou socialmente inaceitaveis (MS, 2017, p. 5-6).

Problemas de memoria sdo tipicamente um dos primeiros sinais de comprometimento
cognitivo relacionado a doenca de Alzheimer. Algumas pessoas com problemas de memoria
apresentam uma condi¢do chamada comprometimento cognitivo leve. As pessoas tém mais
problemas de memaria do que o normal para a idade, mas seus sintomas ndo interferem no dia
a dia (MS, 2019). O conhecimento de que 0s processos patoldgicos comecam muitos anos
antes dos sintomas clinicos destacou a importancia da identificacdo de um medicamento
modificador da doenca que pode ser administrado nos estagios iniciais da doenga, isto €, no
comprometimento cognitivo leve (CCL) (ABRAZ, 2020).

Para diagnosticar a DA, os médicos podem: a) fazer perguntas a pessoa e a um
membro da familia ou amigo sobre a salde geral, uso de medicamentos, dietas, problemas
médicos passados, capacidade de realizar atividades diarias e mudancas de comportamento e
personalidade, b) realizar testes de memoria e exames médicos; c) realizar exames cerebrais,
como tomografia, ressonancia para descartar outras possiveis causas de sintomas. Essas
providéncias podem ser repetidas para fornecer ao médico informagdes sobre como a
memoria da pessoa e outras fungbes cognitivas estdo mudando ao longo do tempo (National
Institute on Ageing, 2020).

Ha a possibilidade, para fins de pesquisa clinica, de propor um diagnéstico de DA
antes do aparecimento dos sintomas clinicos com base em informac6es obtidas a partir do uso
de biomarcadores?. No entanto, essa proposta requer validacdo experimental por meio de
estudos longitudinais (Pereira et al., 2016).

A ABRAZ (2020) destaca que receber um diagnostico preciso durante a fase inicial da
doenca é importante, pois permite:

« Uma maior probabilidade de se beneficiar dos tratamentos disponiveis, 0s quais
podem melhorar a qualidade de vida;

« A oportunidade de receber servicos de ajuda;

« Uma oportunidade de participar de testes e estudos clinicos;

« Uma oportunidade de expressar desejos pessoais em relagdo aos cuidados e vida
futura;

« Colocar planos legais e financeiros em ordem.

2 S3o proteinas, genes ou outras moléculas que indicam a ocorréncia de uma funcédo normal.



22

O diagndstico precoce das alteracbes de memoria e de outros processos
neuropsiquiatricos compativeis com DA significa uma chance de tratamento com maior

eficacia do que uma conduta iniciada tardiamente (Stella et al., 2016).

1.6 Tratamento para a Doenca de Alzheimer

Uma vez que a doenca é diagnosticada, o tratamento farmacoldgico é iniciado na
tentativa de melhorar seus sinais e sintomas. Na Doenca de Alzheimer, acredita-se que parte
dos sintomas decorra de alteracbes em uma substancia presente no cérebro chamada de
acetilcolina, que se encontra reduzida em pacientes com a doenca. Um modo possivel de
tratar a doenca € utilizar medica¢des que inibam a degradacdo dessa substancia (ABRAZ,
2020).

Atualmente, o tratamento farmacologico padrdo tem sido a prescricdo de drogas
inibidoras de acetilcolinesterase que atuam diminuindo o processo de envelhecimento celular,
retardando assim, a evolugdo da doenga (Carvalho, Magalhdes, & Pedroso, 2016). Os
tratamentos hoje disponiveis para DA devem ser iniciados precocemente. “A abordagem dos
sintomas cognitivos é feita com inibidores de acetilcolinesterase em todas as fases da doenca
e com memantina nas fases moderada e grave. Sintomas comportamentais e psicologicos
podem ser proeminentes no curso da DA™ (Tacada, Smid, & Nitrini, 2014, p. 264).

No que se refere aos sintomas comportamentais e psicologicos, podem ter maior
probabilidadede de se beneficiar da psicoterapia quando €é no inicio do diagndstico, ou seja,
casos leves. A realizacdo de Psicoterapia, nesse momento, tem maior probabilidade de
sucesso em pacientes para que possam entender e lembrar o que foi discutido na sessdo.
Mesmo que o paciente ndo lembre do contetdo especifico da sessdo, ele pode se beneficiar
emocionalmente porque a memoria emocional envolve outras estruturas cerebrais diferentes
daquelas envolvidas nas lembrancas dos fatos. O atendimento deve ser feito por um
profissional que tenha conhecimento e experiéncia com deméncia (Leite, 2019).

Assim, no que tange ao tratamento psicoldgico, € imprescindivel que seja estabelecido
em fases iniciais da doenca, visto que a deterioracdo cognitiva trazida pelo avango da mesma
inviabiliza resultados de intervencGes nessa area. Tratamentos focados na capacidade
cognitiva e no humor de idosos com DA de leve a moderada trazem beneficios que propiciam
ganhos em termos de qualidade de vida. Intervencdo composta por estratégias em reabilitacéo
cognitiva e tratamento cognitivo-comportamental, ou seja, nos ambitos de cogni¢cdo e humor,

pode alcancar desde recuperacdo até fortalecimento das capacidades neuropsicoldgicas do
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individuo. Favorecendo melhores condicfes de satude ndo so aos idosos com DA como a seus
familiares e/ou cuidadores. Embora haja beneficios desses acompanhamentos para o paciente,
a tendéncia é o foco no cuidador e familiares para auxilid-los a lidarem melhor com os
aspectos que serdo apresentados pela doenca (Fronza & Pillatt, 2018).

O psicogerontologo tem um papel fundamental, ele exerce uma intervencdo entre a
familia e o doente, possibilitando um ambiente saudavel e melhorando a qualidade nas
relacdes entre o idoso e a familia. Uma visdo psicogerontolégica da doenca pode ajudar os
familiares e cuidadores a compreender e lidar com os comportamentos advindos da doenca de
Alzheimer (Barbosa, 2020).

Para o tratamento da deméncia da DA nas fases leve a moderada, até 0 momento, a
memantina tem demonstrado resultados conflitantes entre os estudos (ABRAZ-PE, 2020).
N&o ha respaldo na literatura cientifica para 0 uso da memantina nos estagios iniciais da
referida doenca. O sucesso no desenvolvimento de medicamentos para tratar a DA ainda néo
foi alcangado. Todos os medicamentos tratam dos sintomas estabilizando ou impedindo uma
progressdo mais rapida (Pais et al., 2019).

Conforme o MS (2020), os pacientes com Alzheimer tém a disposicdo a oferta de
medicamentos capazes de minimizar os distUrbios da doenca, que devem ser prescritos pela
equipe médica. O objetivo do tratamento medicamentoso é, também, propiciar a estabilizacdo
do comprometimento cognitivo, do comportamento e da realizacdo das atividades da vida
diaria (ou modificar as manifestacbes da doenca), com um minimo de efeitos adversos. O
tratamento para DA, atualmente, esta relacionado com uso de medicacdo e acompanhamento
interdisciplinar apos o diagnostico e ao longo do desenvolvimento dessa enfermidade.

Para Carvalho, Magalhdes e Pedroso (2016), além do tratamento farmacolégico, é
necessario o tratamento ndo farmacoldgico, uma vez que a DA acarreta alteracbes de humor,
dificuldade no desempenho das atividades da vida diaria, perda de autonomia e
independéncia, distirbios comportamentais. Entende-se que a DA € dificil de manejar apenas
com o uso de medicacdo. Para isso, técnicas voltadas para minimizar essas alteracdes tornam-
se necessarias favorecendo uma boa qualidade de vida para o idoso (a) e, consequentemente,
para a sua familia e cuidadores, pois muitas vezes esse Ultimo apresenta-se com sobrecarga
nos cuidados.

Estdo envolvidos na equipe: além do médico, o fisioterapeuta, terapeuta ocupacional,
nutricionista, enfermeiro, assistente social, musicoterapeuta, odontogeriatra, educador fisico,
advogado, fonoaudiologos, praticas integrativas, psicologo e o cuidador como observador e

parceiro desses profissionais na vigilancia continuada (Borges, 2020).
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E importante ressaltar que, apds o diagndstico, é necessério o apoio dos familiares no
que se refere aos cuidados e acompanhamento do tratamento, objetivando minimizar o
desenvolvimento da doenca. Os profissionais, equipe interdisciplinar, como também os
familiares, em especial o (s) cuidador (es), sdo desafiados a conservar a vida diéria dessa
pessoa de forma mais produtiva e interagindo com as pessoas em seu ambiente.

No capitulo seguinte, iremos nos debrucar na familia e suas caracteristicas, detendo-

nos na familia de baixa renda e nas teorias e fatores que explicam seu funcionamento.
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2 FAMILIA: EVOLUCAO, CARACTERIZACAO E FATORES QUE EXPLICAM
SEU FUNCIONAMENTO

Para Osorio (2013), a familia estd em crise para dar origem a novas formas de
configuragbes familiares, como as que se esbocam neste limiar do século XXI, adequando-se
as demandas da evolugdo humana. Dias (2011) afirma que as familias sdo entidades
complexas e dindmicas com diferentes tipos, tais como — familia nuclear, unido consensual,
monoparental, recasada, que inclui a homossexualidade feminina e masculina, entre outras.
Na contemporaneidade, tem-se tornado cada vez mais visivel a diversidade de configuracfes
familiares, as quais ultrapassam o modelo mée-pai-filho/a. Tomamos como exemplo a familia
ampliada ou extensa, que inclui as relacbes entre trés ou mais geragdes, muitas vezes
residindo na mesma casa.

Diante dessas novas configuracdes familiares, € importante rever a origem etimoldgica

dapalavra familia.

Remete-nos ao vocabulo latino fumulus, que significa servo ou escravo, sugerindo que
primitivamente considerava-se a familia como um conjunto de escravos ou criados de
uma mesma pessoa. Parece-nos, no entanto, que essa raiz etimoldgica alude a natureza
possessiva das relacGes familiares entre os povos primitivos, na qual a mulher devia
obedecer a seu marido como seu amo e senhor, e os filhos pertenceriam a seus pais, a
guem deviam as suas vidas, e, consequentemente, estes se julgavam com direito
absoluto sobre eles. As nogOes de posse e poder estdo, portanto, intrinsecamente
vinculadas a origem e a evolucdo do grupo familiar (Oso6rio, 2013, p. 101).

Para Roudinesco (2003), pode-se perceber pelo menos trés grandes modelos familiares
que permearam a historia dos povos, especialmente no ocidente: A) “Familia patriarcal” que
tem como base o critério econdmico. Neste modelo, quem decide o que deve ou nao fazer na
familia ¢ o pai. B) “Familia nuclear”. Este modelo tem como base o critério amor. Na
Europa, marca o inicio da época moderna. C) o terceiro modelo ndo tem um nome especifico
e leva em consideracdo a afetividade. Inclui a homossexualidade masculina e feminina.
Observa-se também que a unido de dois individuos pode ser dissolvida e cada individuo tem a
possibilidade de mudar de parceiro (a) ou parceira para construir novas relagdes.

Diante desse novo panorama, mudangas ocorrem nas Vivéncias e nas relacdes
familiares. Observa-se 0 aumento do namero de casais sem filhos, a possibilidade de divorcio,

a diminuicdo da nupcialidade, idosos casando-se novamente, o crescimento de outros arranjos
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familiares como: familias monoparentais e familias reconstituidas. Desse modo, ndo existe um
modelo Unico e sim diversas formas de configuracdes familiares e ndo existem as que sdo
corretas ou erradas (Christiano & Nunes, 2013).

As pessoas estdo se adaptando aos novos tempos e assumindo como foco a qualidade
das relagBes. Fatores como 0s movimentos sociais, 0 feminismo e a evolucéo da ciéncia, com
o surgimento da pilula anticoncepcional, alteraram as fun¢des do casamento. Hoje, além de
ter filhos, as pessoas esperam encontrar felicidade, realizacdo pessoal, cumplicidade e
companheirismo no casamento (Diniz, 2009).

Entende-se que as mudancas societarias afetam a dinamica familiar como um todo e
particularmente cada familia, conforme sua composi¢do, histéria e condicdes
socioecondmicas (Oliveira, 2009). “Nao se pode falar em familia, mas de familias, para que
se possa tentar contemplar a diversidade de relagdes que convivem na sociedade” (Sarti, 1994,
p. 358). Ratificando essa afirmacdo, Oliveira (2009, p. 29) admite que “a familia passa por
profundas transformac@es, tanto internamente, no que diz respeito a sua composicao e as
relacGes estabelecidas entre seus componentes, quanto as normas de sociabilidade externas
existentes, fato este que tende a demonstrar seu carater dinamico”.

Para Minuchin et al. (1990), a familia mudara a medida que a sociedade muda, sempre
no sentido da sociedade para a familia. Provavelmente, de modo complementar, a sociedade
desenvolvera estruturas extrafamiliares para se adaptar as novas correntes de pensamento e as
novas realidades sociais e econdmicas. Sendo assim, a estrutura da familia é do tipo
sociocultural aberta, em transformacao.

E importante ressaltar que determinados comportamentos sdo apresentados de modo
predominante e de forma diferentes em alguns paises e podem estar relacionadas ao valor
cultural intrinseco desses lugares.

Para Formiga (2004), o individualismo e o coletivismo sdo definidos como sindromes
culturais e consistem em compartilhar atitudes, crencas, normas, papéis sociais e definicbes
do eu. Entretanto, ndo séo necessariamente opostos, mas influenciam a maneira de perceber o
mundo e a si mesmo. As pessoas apresentam um pouco de cada um, sendo que o0 contexto ou
a situacdo imediata é que vai definir o estilo mais apropriado de comportamento, enquanto a
cultura as define com o tipo predominante de orientacdo: individualista ou coletivista.

Para esse autor, um atributo a ressaltar é o protoindividualismo, que caracteriza
culturas com desigualdades sociais e econémicas, como no caso do Brasil. Esta dimenséao

apresenta a qualidade ser trabalhador e tem um atributo-chave, que consiste em uma tendéncia
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a dar maior importancia aos relacionamentos, principalmente o familiar e 0 da comunidade
local, tipico da América hispanica.

O sentimento de pertencer a uma familia envolve amor, afeto, cuidado, aprendizado,
reciprocidade, liberdade, solidariedade intergeracional e histérias compartilhadas. Tais
atitudes e sentimentos refletem o valor cultural denominado de familismo percebido
prioritariamente nas sociedades latino-americanas e hispénicas. Esse valor cultural envolve a
ideia de que as pessoas devem dar ou receber qualquer tipo de apoio em momentos de
dificuldade, favorecendo resultados que sdo vistos como desejaveis em culturas coletivistas.
O apoio percebido em relacdo a familia pode ter um efeito protetor para a saiude (Falcéo,
2020).

Por outro lado, pode-se considerar uma possibilidade de risco no familismo, quando o
cuidador se envolve com prioridade na atividade do cuidar, sem perceber a necessidade do
envolvimento dos demais familiares para evitar um excesso de trabalho. Ou quando ndo ha
suporte dos demais membros da familia, que apresentam atitudes individualistas.

Tem-se observado ultimamente mudancgas no valor dado & familia, com as geragdes
mais novas adotando atitudes individualistas e as gera¢des mais velhas mantendo os valores
tradicionais de obrigaco, cuidado e solidariedade (Falcdo, 2020). E evidente a relevancia da
familia na vida das pessoas, favorecendo o bem-estar biopsicossocial dos seus membros. Mas
observa-se também, com mais frequéncia, a fragilizacdo do suporte familiar, por falta de
apoio e acolhimento da familia, que foi denominada na area médica de Insuficiéncia Familiar,
conhecida como um dos sete Gigantes da Geriatria.3

Rocha, Nobrega, Moura, Nascimento e Sousa (2019) proferem que a Insuficiéncia
Familiar é caracterizada como o processo no qual ocorre uma ineficiéncia, ou até mesmo
auséncia, na interacdo entre a familia, parentes, amigos e vizinhos, levando-se em conta 0s
desafios econdmicos, funcionais, bioldgicos e fisicos, no que se refere ao cuidado a pessoa
dependente. A auséncia desse apoio contribui com o0 surgimento ou agravamento de
problemas de saude.

Grossi, Balbinot e Silva (2016) destacam que a insuficiéncia familiar esta ligada a
auséncia de suporte familiar. Existem diversos fatores como as novas configuracGes
familiares, o crescente individualismo, historico de violéncia na familia, entre outros. E

decorrente de todo um contexto socioecondmico cultural que ndo ampara a familia no sentido

3 Sdo condicdes frequentes que estdo relacionadasa perda funcional e a qualidade de vida da pessoa idosa. Sdo
classificadas como Sindromes Geriatricas: insuficiéncia cognitiva, instabilidade postural, imobilidade,
incapacidade comunicativa, incontinéncia urinaria, iatrogenia e maisrecentemente a insuficiéncia familiar.



28

de exercer a fungéo protetiva e de cuidado. A falta de politicas pablicas de apoio ao cuidador
informal para atender as demandas da familia empobrecida, d4& margem para que 0(a)
cuidador (a) abandone seu trabalho diminuindo, assim, sua fonte de renda para poder dedicar-
se ao cuidado ao idoso dependente.

Portanto, a sindrome de insuficiéncia familiar € reflexo também da insuficiéncia de
politicas publicas, programas e servicos, que poderiam auxiliar na funcéo do cuidado ao idoso
na familia. E importante que as pessoas entendam que a doenca de Alzheimer ndo é s6 do
portador ou s6 de uma pessoa: a doenca de Alzheimer é uma doenga da familia. Todos devem
estar engajados no cuidado. Prestar servicos para a qualidade de vida do paciente, como
também dar suporte ao cuidador informal é extremamente importante (Cecato, 2017).

Com o olhar para a atualidade, em relagdo as transformacBes que ocorreram na
sociedade, percebe-se um numero cada vez maior de mulheres que trabalham fora de casa e
qgue contribuem com a renda familiar (Fleck & Wagner, 2003). Nesse sentido, frente a
necessidade econémica, a mulher passa a trabalhar com a finalidade de aumentar a renda da
familia, ampliando seu campo de trabalho e passando mais tempo forade casa (Hintz, 2001).

Quando as mulheres sustentam economicamente suas unidades domésticas, podem
continuar designando, em algum nivel, um ‘“chefe” masculino. Isso significa que, mesmo nos
casos em que a mulher assume o papel de provedora, a identificacdo do homem com a
autoridade moral, a que confere a respeitabilidade a familia, ndo necessariamente se altera.
(Sarti, 1994, p. 48).

A familia é pensada como uma ordem moral, na qual o homem representa a
autoridade. Diante das frequentes rupturas dos vinculos conjugais e da instabilidade do
trabalho, a familia busca atualizar os papéis que a estruturam por meio da rede familiar mais
ampla. Com esse olhar, a familia pobre ndo se constitui como um nucleo, mas como uma
rede, com ramificacBes que envolvem o conjunto de parentesco como um todo. A familia
ultrapassa os limites da casa, envolvendo a rede de parentesco mais ampla. E por meio da

similitude que constitui a familia pobre, que as relaces familiares se atualizam (Sarti, 1994).

2.1 Familia de baixa renda; caracteristicas e recursos

Gomes e Pereira (2005) afirmam que a pobreza ndo pode ser definida de forma unica,
mas ela se evidencia quando parte da populacdo nédo é capaz de gerar renda suficiente para ter
acesso aos recursos basicos que garantam uma qualidade de vida digna. Os referidos autores

referem que as situagdes de vulnerabilidade ficam evidentes a medida que a familia encontra
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dificuldades para cumprir satisfatoriamente suas tarefas basicas de socializagdo e de
amparo/servigos aos seus membros.

Ja para Crespo e Gurivitz (2002), a pobreza é um fendbmeno multidimensional em que
ha a falta do que é necessario para o bem-estar material. Aliada a essa observacao, associa-se
também a falta de voz, poder e independéncia dos pobres que os sujeita a exploracdo; a
propensdo a doenca; a falta de infraestrutura basica, a falta de ativos fisicos, humanos, sociais
e ambientais e a maior vulnerabilidade e exposi¢do ao risco.

Sarti (2004) acrescenta que a familia pobre é aquela desfavorecida em relagcdo aos
valores da riqueza, do prestigio e do poder, mas existe um valor simbolico fundamental para
essa populacdo que ordena o lugar dos individuos no mundo social como um todo, dentro e
fora da familia. Cada familia constrdi sua propria historia a partir da realidade vivida. Desde
que nascem, os individuos vao, ao longo do tempo, por palavras e gestos, reproduzindo e
ressignificando a sua maneira os elementos objetiva e subjetivamente acessiveis na cultura em
que vivem.

Para Telles (2014, p. 145), “A nog¢ao de familia, para os pobres, é definida em torno de
um eixo moral, ela estd associada aqueles em quem se pode confiar. Nesta relacdo de
confiancga, o principio da obrigacdo moral se sobreporia aos lagos de sangue”.

Percebe-se que as criancas chamam de pai e mae aqueles que cuidam delas. As
categorias de pai e mde ficam desvinculadas da origem bioldgica, reforcando os vinculos de
criacdo. Nessa logica, parente é aquele em quem se confia; por exemplo, um vizinho pode ser
visto como um parente. O vizinho passa a ser 0 seu espelho, o “real imediato” que serve de
parametro para a elaboracdo de sua identidade social (Telles, 2014).

Conforme Minuchin et al. (1999), todas as familias passam por periodos de transicao.
Seus membros crescem e mudam e 0s acontecimentos intervém para modificar a realidade da
familia. Assim, passam por um periodo de desorganizacdo. Os padrdes familiares ndo sdo
mais adequados, e novas maneiras de ser ainda ndo estdo disponiveis. 1sso quer dizer que
algumas transicOes sdo desencadeadas pelo ciclo normal do desenvolvimento, enquanto outras
0 sdo por eventos inesperados, que podem acontecer em qualquer familia. Estes sdo 0s
chamados eventos ndo normativos.

O ciclo de vida de algumas familias é prejudicado pelo desemprego, instabilidade e
violéncia familiar, disturbios mentais, incapacidade fisica, morte precoce, desnutricdo,
nascimentos pré-conjugais, estresses continuos de habitacbes inadequadas e constantes

dividas. Sempre falta dinheiro para suprir as necessidades béasicas e as opc¢des recreacionais
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sdo insuficientes (Hines, 1989). E acrescentamos as doencas (como € o caso da doenca de
Alzheimer).

Para o referido autor, o relacionamento entre os status socioecondmico e o nivel de
funcionamento familiar n&o € linear. Ser pobre ndo significa automaticamente ser uma familia
disfuncional. Ha familias pobres que lutam para sobreviver com recursos inadequados, mas
conseguem satisfazer as necessidades bésicas de seus membros. Por outro lado, geralmente,
para essas familias ndo existe tanto uma época prevista para o desdobramento dos varios
estagios e elas se deparam com inUmeras crises vitais imprevisiveis em cada estagio.

Entende-se por estagios desenvolvimentais os ciclos de vida que a familia passa, que
sdo 0s seguintes: jovem solteiro saindo de casa; unido da familia pelo casamento; nascimento
dos filhos; familias com adolescentes; familia na fase madura que inclui o realinhamento para
incluir parente por afinidade e netos; e familia no estagio tardio que exige lidar com
incapacidade e morte dos pais, entre outros. Por outro lado, os estagios ndo desenvolvimentais
sdo 0s acontecimentos ndo previsiveis como, por exemplo, uma doenca cronica do ente
familiar. O ciclo vital tem um inicio e um fim, e todos védo passar por ele, iniciado com o
nascimento e terminado com a morte da primeira geragdo. E assim, sucessivamente (Carter &
McGoldrick, 1995).

Nessa perspectiva, a familia encontra-se inserida em um contexto evolutivo, e se
apresenta em diversas etapas com caracteristicas especificas que constituem seu ciclo vital.
Paralelo a esse desenvolvimento, diversos fatores influenciam a competéncia de cada membro
familiar e as interacGes entre eles. Alguns teoricos explicam o funcionamento da familia numa
visdo sistémica, que implica em interacdes com outros sistemas e 0s subsistemas que 0s

compdem.

2.2 Perspectivas tedricas e fatores que explicam o funcionamento da familia

Minuchin (1990) propde um esquema conceptual do funcionamento familiar que
considera a familia como um sistema social aberto que se encontra em constante
transformacdo, e que passa por um conjunto de etapas que permitem que a familia se
desenvolva e se reestruture. A familia devera, pois, adaptar-se as circunstancias mantendo a
sua organizacdo e continuidade e permitindo que o0s seus elementos cresgcam
psicossocialmente.

Para Dias (2011), a familia € um sistema, ou seja, um conjunto de elementos ligados

em continua interagdo com o exterior, mantendo o seu equilibrio ao longo de um processo de
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desenvolvimento percorrido por meio dos estados de evolugédo diversificados. Significa que 0s
familiares estdo ligados pelas relagdes entre eles, como também aos demais sistemas:
comunidade, sociedade, cultura, entre outros. E denominado sistema aberto com processo
interativo de comunicacéo e trocas com os demais sistemas e subsistemas. A familia também
recebe influéncia do ciclo de vida familiar, passando por mudancas ao longo da vida.

E sabido que as relagBes com os pais, irmaos e outros membros da familia passam por
transicdes a medida que avangam no ciclo vital. Por essa razao, é extremamente dificil pensar
na familia como um todo devido a complexidade envolvida. A partir da perspectiva do ciclo
vital de uma familia, os sintomas e as disfuncbes sdo examinados dentro de um contexto
sistémico e em relacdo ao que a cultura entende que seja um funcionamento normal ao longo
do tempo. Os fatores culturais também desempenham um papel importante em como as
familias atravessam o ciclo vital, pois sdo profundamente influenciados pelos contextos
historicos em que vivem (McGoldrick & Shibusawa, 2016).

De acordo com McGoldrick & Shibusawa (2016), ao longo da vida, a familia passa
por processos normativos e ndo normativos. Os normativos sdo aqueles esperados e
previsiveis, com base em normas biologicas, psicoldgicas ou sociais como, por exemplo,
quando o individuo se torna adolescente ou envelhece. Essa fase envolve reorganizagoes
qualitativas do self e do mundo interno. Os ndo normativos sdo estatisticamente menos
previsiveis e frequentemente inesperados, como doenca e desemprego. Quando o individuo
enfrenta mudanca vital importante, existem repercussdes em todo o sistema familiar.

Diante dos aspectos normativos e ndo normativos, a Figura ilustra os estressores que

podem afetar as relacdes familiares.
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Figura 1 — Estrutura Multicontextual para avalia¢do dosproblemas
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Fonte: McGoldrick e Shibusawa (2016, p. 379); De McGoldrick, Carter e Garcia-Preto (2011). In Froma Walsh
(2016).

Como comentado anteriormente, a familia participa de diversos sistemas, cada um
deles (individual, familiar, sociocultural) perpassa por dois eixos esquematicamente (Figura

1): um deles é representado por estressores verticais, como pobreza/racismo, sexismo;
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classismo, homo /bi/transfobia/violéncia/ adicbes/ padrbes emocionais familiares, mitos,
segredos, legados, habilidades e deficiéncias genéticas, crengcas e praticas religiosas
(McGoldrick & Shibusawa, 2016).

H& também os estressores horizontais, que levam em consideragdo a linha do tempo.
Estes sdo divididos em: desenvolvimentais, que sédo as transi¢cdes do ciclo vital; imprevisiveis,
como morte precoce, trauma, acidente, doenca crbnica, desemprego, desastre natural e
migracdo; momentos historicos, econdmicos e politicos que sdo atribuidos a guerra, depressdo
econdmica, clima politico, desastre e migracdo (McGoldrick & Shibusawa, 2016).

Pode-se inferir que ha pessoas que em situacdo de crise utilizam recursos individuais
para supera-la. E o que se denomina a resiliéncia, que significa a capacidade de uma pessoa
lidar com seus préprios problemas e vencer obstaculos. Para Fontes e Nery (2015), resiliéncia
¢ definido como um padrdo de funcionamento adaptativo diante de riscos bioldgicos,
socioecondmicos e psicoldgicos.

Walsh (2016) comenta que um recurso potencial para a resiliéncia individual é a
capacidade de resistir e se recuperar de desafios vitais perturbadores, proporcionando uma
perspectiva positiva para o enfrentamento do estresse. Ja a esperanca contribui com a
recuperacdo da crise e superagdo das barreiras para 0 sucesso pessoal, essencial para o
espirito. Esta, baseada na fé, fornece energia e da incentivo aos esforcos para ultrapassar as
adversidades. Os familiares veem possibilidades, percebem seus recursos potenciais e se
esforcam para superar obstaculos. Acrescenta que a resiliéncia familiar possibilita que a
familia se recupere em momentos dificeis para suavizar o estresse, reduzindo o risco de
disfuncao, e apoiar as adaptacOes ocorridas nas transicdes normativas previsiveis.

“Familia com baixa renda também pode experimentar estresse e conflito como
resultado de ter que fazer dificeis escolhas financeiras em seus contextos de recursos
limitados” (Orthner, Jones-Sanpei, & Williamson, 2004, p. 159). Ela experimenta estresse ao
longo do ciclo da vida; mas, em contrapartida, possui for¢as que protegem os membros e
auxiliam na recuperacdo da experiéncia negativa.

Augst (2009) acrescenta que algumas pessoas passam por situacdes traumaticas e as
superam saindo fortalecidas, enquanto outras ndo conseguem recuperar-se. Um dos motivos
pelos quais cada individuo lida de forma diferente € a resiliéncia. Trata-se da capacidade
universal que possibilita a pessoa, grupo ou comunidade prevenir, minimizar ou superar 0s
efeitos nocivos das adversidades, saindo mais fortalecidas ou até transformadas. Acrescenta
ainda que ndo existe uma pessoa resiliente, mas pessoas que naquele momento estdo

resilientes.
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Na abordagem do Desenvolvimento ao Longo da Vida (Life Spam), resiliéncia refere-
se & capacidade de recuperacdo e manutencdo do comportamento adaptativo quando a pessoa
se sente ameacada por algum evento estressante. Compreende um tipo de plasticidade
relacionada ao potencial de manutencdo e recuperacdo dos niveis de adaptacdo normal.
(Fontes, 2010)

E oportuno salientar que no modelo Life-Span a pobreza é, provavelmente,
experimentada como uma adversidade cumulativa ao longo da vida, enquanto a doenca ou a
perda de familiares sdo experimentadas como adversidades especialmente na fase da velhice
(Fontes, 2010). Ou seja, dificuldades que serdo vivenciadas posteriormente poderdo ser
adaptadas ao momento atual de cada um, no sentido de supera-las ou adequa-las a sua

maneira de viver e perceber o mundo de forma positiva e saudavel.

O paradigma Life Spam compreende o desenvolvimento como processo continuo
multidimensional e multifatorial orquestrado por mudancas genético-bioldgicas e
socioculturais de natureza normativa e ndo normativa, marcado por ganhos e perdas
concorrentes e pela interatividade entre o individuo e a cultura (Neri, 2006, p. 19).

Referir-se ao desenvolvimento é pensar em um constante equilibrio entre ganhos e
perdas, adaptagOes, que resultam de uma variedade intraindividual e em plasticidade
individual (Falcéo, 2012). Ao falar de adaptacdo temos que considerar: “A plasticidade que é
vista como qualquer mudanga na capacidade adaptativa do organismo, incluindo aumento,
diminui¢do ou manutencdo de determinada capacidade” (Fontes, 2010, p. 9).

A plasticidade desenvolvimental € uma das carateristicas subjacentes a Teoria Life-
Span, que se refere ao potencial de mudanca de um individuo e a sua flexibilidade para lidar
com novas situacOes e integra fatores relativos a espiritualidade (Lerner, Dowling, &
Anderson, 2010). Para Neri (2006), a velhice pode ser caracterizada pelo declinio de
plasticidade e das fungdes bioldgicas, é igualmente uma fase de readaptacdo constante.

Margassa e Rodrigues (2019) ressaltam que, mesmo quando esses sinais de fragilidade
sdo pronunciados, os idosos sdo capazes de fazer as modificacdes, ajustes e compensacdes
necessarios aos seus objetivos e aspiragfes, recorrendo, com frequéncia, as suas crencas
religiosas.

Do ponto de vista psicoldgico, a resiliéncia tem sido associada a diferentes recursos
pessoais, que levariam a comportamentos adaptativos, atuando como protetores diante da
adversidade, entre eles, autoeficdcia, autoestima e capacidade para resolver problemas
(Fontes, 2010).
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Outro fator ligado a resiliéncia é a autoeficacia que, por sua vez, tem a ver com a
crencga nas habilidades individuais de organizar e exercitar recursos para administrar situacoes
visando ao futuro. A crenca pode afetar suas escolhas, isto €, a pessoa tem uma motivacao
para agir diante de determinada direcdo e suas a¢Oes antecipam mentalmente o que pode
realizar para obter resultados (Oliveira, Silva, & Bardagi, 2018).

O coping também esta diretamente relacionado com a resiliéncia, configura-se em um
conjunto de estratégias, pensamentos e comportamentos que as pessoas usam para gerenciar,
reduzir ou tolerar as demandas internas geradas diante de uma situacdo estressante (Dias &
Pais-Ribeiro, 2019). O coping molda a emoc¢do, assim como 0 estresse psicoldgico,
influenciando a relacdo pessoa-ambiente e como ela é percebida: a) tentando mudar a
realidade do ambiente; b) tentando mudar o que é avaliado, entendido (Lazarus, 1993).

Entretanto, resistir as adversidades “torna-se condicdo essencial para a qualidade de
vida nas diferentes etapas do desenvolvimento, em um mundo em constante transformacéo,
que aponta a necessidade de flexibilidade e acomodacdo” (Fontes & Azzi, 2012, p. 113). Para
tais autores, os recursos do individuo ndo sdo fixos e mudam ao longo do tempo. A resiliéncia
teria como objetivo manter o funcionamento adaptativo no ciclo de vida da familia e nas
adversidades davida.

Entre os fatores que favorecem a resiliéncia, pode-se levar em conta a dimensdo da
espiritualidade e a religiosidade (Jimenez-Ambriz, 2011 citado por Margaca & Rodrigues,
2019). A espiritualidade pode ser entendida como uma forga capaz de auxiliar o individuo de
enfrentar as dificuldades, detendo uma conexdo com um ser superior a si, podendo ou nao
participar das atividades religiosas formais (Margaca & Rodrigues, 2019). A religiosidade
refere-se ao grau de aceitacdo ou ligacdo que cada individuo tem face a instituicéo religiosa.
Inclui atitudes, valores, crencas, sentimentos e experiéncias (Rodrigues 2013, 2019). E
importante destacar as crencas espirituais e religiosas que poderao ser estudadas como fatores
de protecdo em momentos de crise (Margaca & Rodrigues, 2019).

O ciclo de vida individual acontece dentro do ciclo de vida familiar. Reconhecer as
fases do ciclo vital ajuda a compreender melhor as dificuldades enfrentadas pelas familias e,
assim, encontrar uma possivel contribuicdo ao seu desenvolvimento. E importante ressaltar
que “classe social, educacdo, etnia, sexo, local de residéncia influenciam o ciclo de vida da
familia” (Cerveny & Berthoud, 2010, p. 92).
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Teorias contemporaneas do desenvolvimento humano abordam o processo de
desenvolver-se como uma busca de equilibrio entre perdas e danos, sendo a velhice o
momento de “se chamar competéncias” para uma equilibragdo dificultada por perdas
com limitagdes fisicas e de saude. O equilibrio pode, nessa fase, estar relacionado com
0 estabelecimento de competéncias e pelo acionamento de mecanismo de
compensacdo (Cerveny & Berthoud, 2010, p. 124).

E importante notar que o estagio mais tardio da vida envolve: aceitar as mudancas de
papéis geracionais, manter o funcionamento e os interesses em si mesmo (a), diante das
mudangas fisicas e emocionais da idade e lidar com perdas. S&o necessarios, assim como as
demais fases, mudancas e adaptacGes para esse momento da vida. Tal como ocorre com a
longevidade, cada etapa da vida apresenta caracteristicas proprias da idade. Desenvolver-se
esta relacionado com toda uma trajetéria de vida ao longo dos anos, estamos sempre em
envelhecimento.

E comum na idade mais avancada se apresentar um quadro de enfermidade. A satde e
a funcionalidade na velhice s@o temas em evidéncia nessa fase da vida, pois as doengas
cronicas e a incapacidade podem afetar significativamente o bem-estar do (a) idoso (a).
Torna-se necessario o cuidado com o (a) idoso (a) e geralmente ele é prestado pelas pessoas

daprépria familia. Este é o tema do nosso proximo capitulo.
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3 AFAMILIA COM DOENTE CRONICOE O CUIDADOR

Doengas persistentes que necessitam de cuidados permanentes podem ocorrer em
qualquer fase de nossas vidas. No entanto, percebe-se que quanto mais longevo for o
individuo, mais existirdo as possibilidades de perdas de funcionalidades e até mesmo o
surgimento de doencas incapacitantes que precisam de cuidados continuos.

Doengas, incapacidades e morte sdo experiéncias universais nas familias. O fator mais
crucial é a expectativa inicial da probabilidade de a doenca causar a morte. E importante a
qualidade de ajustes as demandas psicossociais da doenca em relacdo aos desafios e recursos
familiares ao longo do tempo. Assim, a longo prazo, as familias estdo mais preparadas para
evitar os riscos de exaustdo e disfuncdo (Rolland, 2016).

A doenga crbnica tem um curso longo podendo assumir trés formas: periodica,
constante e progressiva. A primeira tem alternancia de periodos estaveis com pouco sintomas
e periodo de crises ou exacerbacdo, como a asma. A segunda decorre de ocorréncia de um
evento inicial, como um ataque cardiaco. E seguida por um curso bioldgico estavel. Na
terceira, um membro da familia apresenta-se perpetuamente sintomatico cuja incapacidade
piora em etapas ou de forma gradual como, por exemplo, a doenca de Alzheimer (Rolland,
2016). E importante destacar que o periodo desenvolvimental da doenca é o padrdo de
adoecimento que se manifesta na pessoa durante um periodo de tempo.

Cada doenga tem uma “personalidade” e um curso desenvolvimental de vida esperado.
Ou seja, cada doenca se manifesta ao longo do curso da enfermidade com peculiaridades
especificas. Entender esse processo colabora para uma maior compreensao no relacionamento
entre a dinamica familiar ou individual e a doenca cronica (Rolland, 1995). Por exemplo:
colocar o assunto sobre Alzheimer em discussédo, pode facilitar a compreensdo da
enfermidade entre cuidador e familiares, favorecendo diminuicdo da ansiedade, melhor
manejo dasituacdo e percepcdo das melhores estratégias de enfrentamento.

“Do ponto de vista da familia, a teoria sistémica familiar deve incluir o sistema da
doenca. Além disso, para colocar o desdobramento de uma doenca crénica em um contexto
desenvolvimental, é crucial compreender o entrelacamento de trés fios evolutivos: a doenca e
os ciclos vitais do individuo e da familia (Rolland, 1995, p. 173). Ou seja, de que forma a
doenca se apresenta; a histéria biopsicossocial da pessoa e que fase do ciclo vital a familia

esta vivenciando.
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E importante destacar que a doenca cronica se divide em trés fases temporais: a) crise
- compreende o periodo sintomatico antes do diagndstico; b) crbénico - momento entre 0
diagndstico e o periodo de ajustamento, ou seja, € a forma, manejo de lidar com a pessoa
doente; c) terminal — envolve a fase pré-terminal da doenga, periodo de luto e resolugdo da
perda. Predominam questBes que envolvem separacdo, morte, tristeza, resolucdo do luto e
retomada de vida familiar normal apds a perda (Rolland, 1995).

A pessoa com o diagndstico de Alzheimer passa por essas fases, em um processo de
longos anos. Diante do desenvolvimento da DA, surgem vérias perdas. Figueiredo (2009)
profere que o processo de Alzheimer apresenta a vivéncia de quatro “mortes”, que acontecem
gradativamente: a) estrutural- refere-se aos impactos em posicdes de referéncia, como nédo
reconhecer lugares onde passa; b) relacional — ndo reconhecer o outro; c) identitaria — perda
do reconhecimento de si; d) fisica — incapacidades e morte real. Mesmo que esse processo
atinja a pessoa com Alzheimer, o familiar cuidador vivencia essas perdas de modo gradativo,
em que podem emergir sentimentos de conflitos, desamparo, luto, entre outros.

Para Kubler Ross (1996), o luto se divide em cinco fases. Elas nem sempre ocorrem na
mesma ordem, mas todos apresentardo pelo menos duas, podendo acontecer uma
sobreposicdo de fases. A autora distinguiu as seguintes fases do Luto: Negacéo e isolamento-
a pessoa ndo acredita, acha que pode haver um engano, buscando amortizar o impacto do
diagnostico; Raiva - sentimento de raiva, dor, medo e culpa que podem variar muito em
intensidade e frequéncia. Revolta-se por estar doente; Barganha - 0os pensamentos sobre fazer
algo para reverter o acontecido, assim como fazer promessas para negociar a cura com Deus;
Depressdo — quando as promessas nao se materializam em cura, o paciente entra em
depressdo. Fase de grande sofrimento; Aceitagdo - “cai na real”, tem uma doenga para a qual
ndo ha tratamento curativo e reconhece a finitude da vida. Parece ser o estagio mais tranquilo:
espera a morte chegar com alguma serenidade. Com o sofrimento um pouco mais suavizado, a
pessoa faz reflexdes e tem percepcbes mais congruentes da situacao.

Em alguns casos, sdo encontrados o luto antecipatério. Para Rogalla (2018), é uma
experiéncia que correlaciona com o0s estagios de luto pés morte a medida que a pessoa lida
com a doenca do ente querido e se prepara para enfrentar a possibilidade da morte. Mas nao
significa remover ou reduzir a existéncia de luto pds-morte. Reafirmado e acrescentado com
as palavras de Eldridge (2019), o luto antecipatério ndo é apenas lamentar a morte iminente
de um ente querido, mas todas as outras perdas que acompanham a morte. A perda de um

companheiro, perdade memdrias compartilhadas, perda de sonhos para o futuro, entre outras.
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Uma revisdo sistematica observou que 60% dos artigos estavam relacionados ao luto
antecipatério em cuidadores de pessoas com cancer, enquanto 22% correspondiam a
cuidadores de pessoas com disfungdes cognitivas. Os estudos ainda mostraram como
resultados a identificacdo de estresse, problemas comportamentais, sintomas depressivos,
baixa atividade social, fragil rede de apoio, tristeza, saudade, sobrecarga emocional e
isolamento dos cuidadores, demonstrando a importancia do acompanhamento psicol6gico a
esse publico (Neto & Lisboa, 2017).

O luto antecipatdrio estd muitas vezes presente no cuidador informal. Uma série de
perdas relacionadas ao luto é experimentada por cuidadores familiares. Para Holley e Mast
(2009), estes se defrontam com perdas de varios aspectos que vado conhecendo ao longo do
processo da DA, como perda da comunicacdo, perda das atividades sociais e recreativas,
perda de controle sobre os eventos da vida, perda do trabalho. Podem existir variacfes
individuais de como o cuidador responde a situacdo de cuidado. Essas perdas podem induzir a
experiéncia de luto para algumas pessoas.

A experiéncia de antecipacdo envolve variedades de respostas emocionais antecipadas
gue envolvem ansiedade de separagdo, soliddo existencial, tristeza, além de culpa, exaustdo e
desespero. Especialmente no caso de doencas cronicas que envolvem a ameaga de perdas em
longo prazo, podendo ensaiar repetidamente o processo de perda e cenarios imaginarios de
sofrimento (Mattos, 2016).

O luto antecipatorio € um processo continuo, uma experiéncia individual que pode ser
influenciada por fatores psicoldgicos, sociais e fisiologicos. O psicoldgico esta
relacionado as caracteristicas pessoais e natureza da relacdo que vai sendo perdida
podendo favorecer um medo que é peculiar do cuidador familiar com deméncia e,
assim, poder influenciar a maneira de lidar com processos de luto. Os fatores sociais
correspondem a como os familiares enfrentam a doenca. O fator fisiologico esta
associado a saude fisica do cuidador. Pode-se sugerir que os cuidadores com perdas
que tendem a se acumular ao longo dos anos ndo tenham tempo de processa-las diante
de prestacdo ativa e continua de cuidados. Na deméncia, as perdas cognitiva e
psicoldgica sdo as primeiras a serem comprometidas, enquanto o declinio fisico pode
ser visto na etapa mais severa da doenca. Com a progressdo da doenca e maior
comprometimento cognitivo, isso faz com que a pessoa com DA esteja fisicamente
presente e psicologicamente ausente. Esse fendbmeno é denominado de “perda
ambigua” (Mattos, 2016).

Nascimento, Coelho, Jesus e Martins (2006) enfatizam que existem dois tipos basicos
de perda ambigua. No primeiro caso, ndo hd comprovacdo da morte, mas a pessoa ndo esta

presente e as circunstancias de sua auséncia apontam para tal possibilidade. A pessoa esta
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fisicamente ausente, mas psicologicamente presente, como no caso de um membro da familia
que desaparece. O segundo tipo de perda ambigua ocorre quando a pessoa esta fisicamente
presente, mas psicologicamente ou emocionalmente ausente, como em casos de deméncia. A
pessoa esta viva e presente como membro da familia, mas ja ndo apresenta as caracteristicas
gue a constituem como a pessoa que sempre foi.

Sendo assim, com a soma das perdas inerentes ao processo progressivo da DA, o
cuidador esta vivenciando uma crise mundial, a pandemia da Covid19. Trata-se de um
panorama de incertezas, perdas do trabalho, de amigos e parentes. Essa situagdo provocada
pelo novo Coronavirus alterou a vida de muitas pessoas, inclusive de quem cuida de pessoas
idosas. E um cenario que também remete ao luto antecipatorio coletivo e/ou individual. Para
Oliveira (2020), estamos vivendo um luto antecipatério e também coletivo, perdas e
sentimento da finitude da prdpria existéncia, dos que amamos, dos semelhantes e também do
mundo como conhecemos antes da pandemia. A mente projetando o futuro e imaginando o
pior.

Diante de uma situacdo de doencga cronica em um contexto mundial atual de pandemia
da Covid19, especificamente as pessoas com Alzheimer foram profundamente afetadas pelo
isolamento social. Estima-se que esses pacientes enfrentem dificuldades quanto ao
acompanhamento as consultas de rotina, devido a falta de profissionais de saude nos meses
mais criticos da pandemia. 1sso constitui risco no que se refere a possibilidade de agravar a
situacdo de salde.

O isolamento social em logos periodos, assim como a preocupagdo com noticias
negativas referentes a pandemia, estdo comumente associados a frustacdo ou
desencadeamento de sintomas comportamentais. Ademais, as atividades benéficas para as
pessoas com deméncia, como exercicio ao ar livre, hidroginastica, programas recreativos ou
de reabilitacdo foram suspensos ou reduzidos, o que pode ter contribuido com a piora nas
condigbes cognitivas, comportamentais e fisicas (Mok et al., 2020).

E importante destacar que essa ocorréncia afetou também os cuidadores, pois sdo
pessoas que estdo, muitas vezes, quase exclusivamente com dedicacdo, atencdo e cuidados aos
seus familiares com DA. Essas pessoas prestam cuidados constantes para suprir a
incapacidade funcional, temporaria ou definitiva, dos idosos dependentes de tais cuidados.
Com isso, ficaram em uma situacdo de confinamento com o familiar, sem orientacdo
necessaria para lidar com um contexto como esse. 1sso favoreceu a demanda mais constante

de cuidados, pois ha dependéncia e, consequentemente, risco maior de estresse do cuidador.
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O termo “dependéncia” estd ligado a um conceito fundamental na pratica geriatrica, a
“fragilidade”. Este termo tem sido utilizado para se referir aos idosos com susceptibilidade
para desenvolver incapacidades. O que ocorre com a populacao idosa € a questdo do aumento
de patologias cronicas, que podem ser incapacitantes ou ndo. Para isso, € necessario
classificar a incapacidade em graus de dependéncia (leve, moderada ou alta). E exatamente
este grau de dependéncia que determina os tipos de cuidados que serdo necessarios (Caldas,
2003).

3.1 Os cuidadores de idosos com Alzheimer

Para Couto, Castro e Caldas (2016), cuidar de um idoso dependente no domicilio surge
como um fendmeno crescente na sociedade brasileira desde o final da década de 1990, época
em que se observou o0 aumento da populagdo idosa. Na cultura brasileira, esta atitude ¢ um
dever da familia, embora, muitas vezes, o cuidador ndo apresente a adequada preparacdo,
conhecimento ou suporte para desempenhar este papel.

Em relacdo ao tipo de vinculo com a pessoa cuidada, os cuidadores recebem diferentes
denominagdes: formais e informais. Os primeiros compreendem todos os profissionais e
instituicdes que realizam atendimento sob a forma de prestacdo de servigos; os segundos séo
os familiares, amigos, vizinhos, membros da igreja, entre outros. Nascimento (2011) profere
que cerca de 80% dos cuidadores de pacientes com DA sdo familiares. E oportuno ressaltar
gue o baixo nivel socioeconémico somado a outros fatores de renda como, por exemplo, o
desemprego, fazem com que o cuidado aos idosos seja realizado de maneira informal (Lopera,
2012).

De acordo com Mattos e Kovéaks (2020), o conceito de cuidador ¢é bastante discutido
na literatura mundial, mas ainda ndo ha consenso sobre essa defini¢do, existindo discordancia
nos diversos estudos que envolvem esse tema. Destarte, o cuidado com o (a) idoso (a) doente
requer dedicacdo de um familiar mais proximo e, quase sempre, recai sobre uma Unica pessoa
0 (a) cuidador (a), sendo tarefa muito dificil de realizar (Rodriguez, Gomez, Badalo, Carpio,
& Nufez, 2017). Sdo destacados exemplos das definicdes de cuidador. Pereira (2011)
evidencia que os cuidadores informais sdo familiares ou pessoas que prestam cuidados a
outrem de forma regular e nfo remunerada. E prestado voluntariamente pelas pessoas da rede
social do receptor do cuidado, sem ser mediado por uma organizacgéo.

Para o Ministério da Saude (MS, 2012), o cuidador informal € um membro da familia,

ou da comunidade, que presta qualquer tipo de cuidado as pessoas dependentes, de forma ndo
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remunerada, com base nas necessidades especificas, desde a higiene pessoal, atividades
bésicas e instrumentais de vida diéria até a administracdo financeira da familia. Observam-se
dois tipos: O cuidador principal assume total ou a maior parte da responsabilidade de cuidar e
realiza a maioria das atividades. Ja os cuidadores secundérios sdo aqueles familiares, amigos,
vizinhos, voluntarios que complementam o auxilio, geralmente exercendo menor apoio.

Silva, Santos, Miranda, Galvéo, Oliveira e Alves (2021) mencionam que o cuidador é
a pessoa que desempenha a funcdo de ajudar pessoas dependentes nas tarefas da vida diaria
por razbes ligadas a perda de autonomia (fisica, psiquica e social), em uma relacdo de
proximidade fisica e afetiva. A pessoa que cuida de um paciente cronico € peca fundamental
no processo da doenga, pois, além do cuidar, muitas vezes é mediador das relacBes entre
paciente e equipe de profissionais que o acompanha. Ela oferece ao paciente mais que um
cuidar pratico, mas também um cuidar emocional que envolve afeto, atencéo, carinho, apoio
aos sentimentos do outro (Guimardes & Lipp, 2012).

Ja& o cuidar é perceber o outro como ele se mostra nos seus gestos e falas, em sua dor e
limitacdo. Ao perceber isso, cada plano de cuidado passa a ser um conjunto dindmico de fatos,
ideias e acOes. O cuidador precisa superar certos desafios para exercer com precisao 0 Seu
papel, que envolve o acompanhamento das atividades diarias do idoso, auxilio na
alimentacdo, higiene pessoal, medicacdo de rotina e outros servigos necessarios. Tarefa nobre,
porém complexa, permeada por sentimentos diversos e contraditorios (SUS, 2005).

Para Lyra, Leite, Menezes e Aradjo (2014), cuidar é uma tarefa complexa que exige
preparo adequado para lidar com paciente com DA desde os primeiros sintomas. O cuidador
precisa ajudar nas tarefas da vida diaria; conhecer a enfermidade, mantendo-se informado
sobre a doenca. Por isso, possivelmente consegue construir uma convivéncia facilitada, pode
se planejar, se reorganizar com mais seguranca e ter melhor manejo diante da situagéo.
Precisa receber orienta¢fes sobre o cuidado da equipe médica e de outros profissionais.

Conforme os referidos autores, cuidar abrange também intervencdo ndo farmacoldgica
com a equipe interdisciplinar, como também o cuidador, associada ao tratamento
medicamentoso, A maioria das intervencdes ndo farmacoldgicas busca acolher e orientar o
cuidador a fim de entender a doenca e sua implicagdes no dia a dia, de forma que aja da
melhor forma possivel na tentativa de propiciar a pessoa com Alzheimer, meios para melhor
convivéncia diante dessa situacdo (Caetano, Silva, & Silveira, 2017).

Ao receber o diagnostico de uma doenga, a vida do paciente e de sua familia tende a
mudar, pois cuidar de uma pessoa com enfermidade demanda adaptacdes de todos 0s

componentes da familia. Essa situacdo leva a conviverem com insegurancas e dilemas éticos,
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individuais, sociais, profissionais e culturais (Andrade, 2020). E comum o desconhecimento
de como lidar adequadamente com o idoso com deméncia, surgindo a necessidade de
orientacdo (Santos, Souza, & Dourado, 2011). As atividades que o cuidador vai realizar
devem ser planejadas junto aos profissionais de salde e com os familiares (MS, 2008).

Existe uma expectativa social para que seja a mulher a assumir o papel de cuidadora.
Essa assisténcia parece ser fruto de uma construgdo histérica e social em que desde crianca as
meninas sdo ensinadas a realizar o papel de cuidado (Ferreira, Issac, & Ximenes, 2016). Essas
pessoas se situam na faixa etéria de 18 a 80 anos, na condicdo principalmente de filha e de
conjuge, mas também de neta. Por isso, a familia se constitui como o locus principal de
acolhimento do cuidado. Ela elege um membro familiar como cuidador principal, podendo
produzir ou ndo cenario de conflito, pois essa escolha tanto podera ser uma obrigacdo imposta
pelos familiares como voluntaria (Meira, Reis, Gongalves, Rodrigues, & Philipp, 2017).

Atualmente, observa-se um aumento da proporgdo de homens exercendo o papel de
cuidador informal. Esse cuidar é conduzido por sentimentos semelhantes de carinho,
reciprocidade, compromisso e obrigacdo familiar. E comum expressarem menos queixas
fisicas. A capacidade de separar 0s aspectos emocionais dos instrumentais/financeiro do
cuidado lhes confere um amortecedor diante da sobrecarga e do estresse ocasionados pelo
papel de cuidador (Moreira, Bucher-Maluschke, Silva, & Falcéo, 2018).

Para Andrade (2020), quando o idoso adoece observa-se, frequentemente, os mais
novos sendo responsabilizados pelos cuidados dos mais velhos. A teoria sistémica denomina
esse fenbmeno de inversdo de hierarquia. Ou seja, 0s mais jovens assumem incumbéncias,
dedicacdo, protecdo e seguranca que eram proporcionados anteriormente pelos pais ou
parentes mais velhos da familia.

Com a longevidade, a relacdo entre avds e netos tornou-se mais evidente. Muitas
vezes, devido as demandas do trabalho ou problemas financeiros, existe a dificuldade por
parte dos pais para contratar alguém que cuide de seus filhos. Os avds contribuem com a
renda pessoal no contexto familiar e/ou nos cuidados com 0s netos enquanto 0s pais estdo
trabalhando. Esta interacdo pode proporcionar uma criacdo em ambiente de afeto e ajuda
mutua, embora possa ser permeada também por tensdes e conflitos.

Nessa realidade emergente, percebe-se a inversdo de papé€is. Os netos, agora, com 0
passar do tempo, cuidam dos avés diante da perda das capacidades e da independéncia. Ha
mudanca de papéis, daguele que cuidava para aquele que é cuidado, surgindo também a

possibilidade de convivéncia com os bisnetos. Nesse contexto, filhos, netos e bisnetos passam
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para a situacdo de cuidadores. Em certo sentido, esse relacionamento pode se manifestar de
forma ludica e positiva, caso seja bem mediado (Schuler & Dias, 2020).

Sob outra perspectiva, observa-se um aumento de cuidadores de idosos com
Alzheimer aos 60 anos ou mais. 1sso pode ser explicado pelo fato que a maioria das pessoas
nessa idade estdo aposentadas, o que lhes permite ficar ao lado do doente com deméncia.
(Yadira, Aida, Yenny, & Mabel, 2019). Para Alves, Flech, Cachioni, Neri e Batistini (2018),
os cuidadores mais velhos, em geral, cuidam de alguém de sua faixa etaria. No entanto, ser
cuidador na velhice torna-se um desafio, pois predispde a lidar com a crescente dependéncia
da pessoa cuidada e, a0 mesmo tempo, tendo que investir muitos esforcos fisicos em tarefas
cansativas, além de enfrentar o estresse diario que pode levar a tenséo psicoldgica por longo
periodo de tempo, ampliando o risco de adoecer.

Em qualquer idade, assumir o papel de cuidador de idoso (a) dependente, durante
longo periodo de tempo, é considerado um evento estressante. Essa atividade envolve
experiéncia de estresse crénico, pois gera tensdo fisica e psicoldgica. Tornar-se cuidador na
velhice pode significar um confronto com mais desafios frente aos estressores (Alves et al.,
2018). De fato, as doencas cronico-degenerativas, como o0 Alzheimer, aumentam
progressivamente o grau de dependéncia do paciente. Solicitam cuidados continuos para as
atividades basicas da vida diaria, ocupando grande parte do tempo do cuidador. Isso afeta
significativamente o estilo de vida do cuidador, uma vez que ele/ela deve pensar diferente e
tomar decisGes em meio as alternativas complicadas (Merchan, Jaimes, & Moreno, 2020).

Na familia, a prestagdo dos cuidados, frequentemente, ndo é dividida igualmente entre

seus membros, mas, como foi visto, geralmente existe um cuidador principal sobre quem recai
a maior responsabilidade dos cuidados. Todavia, quando o cuidado é compartilhado com
outros membros da familia é possivel construir uma rede de apoio que permite aliviar a
sobrecarga, ansiedade e depressdo que sdo gerados ao cuidar de um parente com Alzheimer
(Yadiraetal., 2019).

No momento em que o familiar assume o papel de cuidador (a) do idoso (a) com DA,
ele passa a vivenciar uma cascata de mudancas em sua rotina social, financeira, emocional e
familiar. O préprio cuidador modifica o seu modo de viver em prol do cuidado ao (a) idoso
(@). Nem sempre € pela vontade do cuidador, e quando isso acontece a chance de ocorrer
sobrecarga € mais elevada (Seima, Lenardt, & Caldas, 2014). Para Neumann e Dias (2013),

mudancas psicossociais ocorrem na vida dos familiares apos assumirem o papel de cuidadores
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de idosos com DA. Muitas vezes o lugar do cuidador ndo foi uma escolha pessoal, mas é dado
por outros membros da familia ou por condiges familiares que antecedem a propria doenca.

Diante dessa situacdo, o cuidador informal pode experimentar varios sentimentos e
emocdes, quase sempre contraditérios e ambiguos; geralmente ele é marcado por estado
depressivo, problemas de saude fisica, dificuldade financeira, dificuldade de conciliar o
cuidado com o trabalho remunerado, vivéncias familiares de inseguranga na forma de lidar
com a pessoa dependente por despreparo ou falta de suporte técnico. Com frequéncia, isso
termina gerando sobrecarga no cuidador (Gutierrez, Sousa, Figueiredo, Ribeiro, Diniz, &
Nobre, 2020).

Santos et al., (2011) destacam que a sobrecarga do cuidador esta relacionada com um
conjunto de problemas fisicos, psicoldgicos, emocionais, sociais e financeiros vivenciados por
aqueles que cuidam de pacientes com algum nivel de dependéncia. E importante perceber

que:

a sobrecarga do cuidador na fase avancada da doenca desencadeia o acumulo de
tarefas, o desgaste fisico e emocional e 0 maior comprometimento de recursos
financeiros, passando do auxilio a algumas tarefas do paciente para a dependéncia
total nas atividades da vida diarias (AVD), que termina com cuidados no leito (Mattos
& Kovacs, 2020, p. 6).

Essa situacdo pode culminar em doencas agudas ou cronicas e, CoOmo consequéncia, o
aumento do uso de medicamentos, tornando o cuidador, em alguns casos, tdo doente quanto a
pessoa que precisa de seus cuidados (Andrade, Camacho, Assis, & Queiroz, 2019). Dai a
importancia de um cuidador formal ou outro membro da familia para dividir a sobrecarga do
cuidador primario.

No caso de uma doenca cronica como o Alzheimer, sempre ha a necessidade de gastos
para melhor tratamento, porque a doenca € progressiva e exige mais atencdo a saude. A
questdo financeira é importante, pois pode ser determinante para que o idoso consiga viver
bem. N&o sé diante de suas necessidades do dia a dia, como também diante de uma
enfermidade, pois podera precisar pagar medicamentos, exames ou médicos. Nessa fase da
vida, é mais constante o aumento das demandas financeiras (Wanderley, 2015).

O cotidiano do cuidador familiar do idoso com dependéncia pode provocar, por vezes,
comportamento agressivo de ambas as partes. Em relacdo a pessoa com DA, é importante
destacar que a deméncia leva a problemas de comportamento, inclusive agressividade que

pode ser desencadeada pelo quadro de agitacdo. Em casos graves, serd necessaria uma
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intervencdo farmacoldgica, concomitante com algumas estratégias como, por exemplo: nédo
argumentar ou discutir com o idoso, evitar criticas, procurar tratad-lo de forma mais natural
possivel. Ademais, dar um abraco, um toque pode deixa-lo menos frustrado e sentir que é
amado, entre outras atitudes (Lyra, 2011).

Em relacdo ao cuidador, a situacdo que causa a agressividade pode ser devido ao
cuidado continuo: & necessidade de adquirir conhecimento para lidar com o idoso a medida
que a doenca progride; falta de habilidades especificas para lidar com determinadas atitudes, e
a sensacao de exigéncia excessiva por parte do idoso; gerando mudanca significativa em sua
vida. Isso tudo pode levar a Sindrome do Cuidador (Da Silva, Marques, & da Silva, 2009).

A pessoa com essa sindrome pode apresentar estresse, ansiedade, depresséo,
irritabilidade, ins6nia, dificuldade de concentracdo, apatia, perda de apetite, dor de cabeca,
abuso de substancias nocivas, sentimento de culpa, abandono das atividades de lazer e
amigos, sensacdo de soliddo, entre outros, por se dedicar a tarefa de cuidar (Pizarro, 2020).
Deve-se considerar que informagdes sobre a DA, como também o apoio emocional para 0s
cuidadores sdo estratégias adequadas para o enfrentamento dos problemas de salde
decorrentes do cuidado continuo, minimizando a incidéncia da sindrome do cuidador.
(Rodriguez et al., 2017).

Cada pessoa apresenta seus limites para suportar a sobrecarga. Ha evidéncias de que
elevados niveis de estresse estdo relacionados com as inadequadas formas de enfrentamento,
determinados por diferencas individuais, tais como: género, etnia, idade do cuidador, grau de
parentesco com o idoso, qualidade do relacionamento familiar, tipo e fase da doenca do idoso,
prognostico da doencga, tipos de estressores a que o cuidador esta exposto, satude do cuidador,
experiéncia prévia, tempo de cuidado, apoio social, isolamento, reducdo da vida social,
abandono das atividades de lazer, entre outros (Sommerhalder, 2001).

Para Cordoba (2014), ndo existem muitas evidéncias sobre estudos ligados ao nivel
socioecondmico e sobrecarga, uma vez que 0s estudos ndo sao representativos para que se
estabeleca essa relacdo, indicando que podem ocorrer outros fatores determinantes para a
presenca ou auséncia de sobrecarga. Outras varidveis devem ser exploradas, principalmente
de cunho pessoal, como estilos de enfrentamento, resiliéncia e aspectos sociais, como 0 apoio
que recebem de familia e amigos, 0 que poderia ter maior incidéncia no grau de afetacdo
vivenciado por cuidadores.

O familiar cuidador muitas vezes possui carga emocional e também financeira por ndo
ter vinculo empregaticio, em sua maioria. O cuidado ao doente ocupa totalmente sua agenda

diaria e, aliado a isso, ha falta de interesse dos demais membros da familia pelo cuidado,
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agravando ainda mais a sobrecarga fisica e psicologica (Vizzachi et al., 2015). Com o
abandono do trabalho, torna-se dificil assumir os gastos para viabilizar um cuidado mais
adequado (Cordoba, 2015). A condicdo financeira facilitaria para contratar um cuidador
formal, medicacdes, entre outras necessidades. E importante destacar que, diante de um pais
em desenvolvimento, que envolve desigualdade socioecondmica, evidenciam-se
vulnerabilidades sociais, como desemprego e renda familiar precaria e tudo isso atinge a
salide ndo s6 do cuidador, mas também da pessoa cuidada.

Geralmente, as pesquisas destacam os efeitos negativos do cuidado, mas ha aspectos
positivos nessa tarefa. Cunha (2011) afirma que ha aspectos positivos ou benéficos
vivenciados pelos cuidadores, tendo significado existencial: retribuicdo, gratiddo, satisfacao,
competéncia para enfrentar desafios, aumento do significado da vida, satisfacdo consigo
préprio em poder proporcionar qualidade de vida e bem-estar a pessoa, entre outros. Tudo
isso pode levar a um crescimento pessoal.

E importante ressaltar que, apesar de um contexto interno conflituoso, alguns
cuidadores desejam participar ativamente do cuidado do idoso em domicilio e apreciam,
quando podem interagir, receber e trocar informag6es sobre o cuidado com a equipe de saude
ou outros profissionais (Gutierrez et al., 2020). Nem todos os cuidadores desenvolvem
doencas ou se tornam insatisfeitos com a terefa de cuidar. E comum a utilizacio de estratégias
pessoais para lidar com a situacdo, tida como desgastante, da melhor forma possivel (Gaioli,
Furegato, & Santos, 2012).

Em resumo, a literatura diverge quanto aos 6nus e bonus da tarefa do cuidar e sua
repercussao na saude (Alves et al., 2018). Autores afirmam que a incapacidade de lidar com
esta situacdo do cuidado afeta as relagfes familiares, podendo exacerbar as dificuldades de
relacionamento na familia. Em contrapartida, outros autores fazer referéncia aos alguns
ganhos pessoais como amadurecimento, empatia, controle emocional, sentir-se (til,
retribuicdo, entre outros.

Ser um cuidador pode figurar como um trabalho de amor, mas também pode ser
estressante. E importante ser um cuidador eficaz e, a0 mesmo tempo, cuidar de si mesmo. 1sso
requer algumas habilidades que se adquire com a experiéncia do cuidar ou com as orientagoes
dos profissionais de salde para um adequado manejo com a pessoa com Alzheimer, visto que
a DA evolui progressivamente, podendo apresentar diferenca no comportamento e/ou
personalidade. Um exemplo seria lidar com a pessoa que passa pela “Sindrome do Por do sol”
(Santos, 2017). Essa sindrome € um conjunto de alteracfes que podem ser desencadeadas pelo

entardecer ou falta de luminosidade, tais como: irritabilidade, ndo reconhecer a propria casa e
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pedir para ir embora ou sair de casa etc. E um momento estressante que pode ocorrer em
outros tipos de deméncia. Também é chamado de “Sindrome de Sunset” ou “Sindrome do
entardecer”.

Esta sindrome é um distarbio neuro comportamental complexo em pacientes com
deméncia que esta associado ao fim do dia. Ainda nio se sabe a causa. E um fenémeno
multifatorial, caracterizado por sintomas neuropsiquiatricos no periodo noturno. Um
componente importante é a melatonina, horménio secretado pela glandula pineal, em resposta
a escuriddo, que regula a sonoléncia. Os niveis desse hormdnio diminuem durante o
envelhecimento, sendo ainda mais reduzido na DA. Esta condicdo influencia o ciclo
circadiano (Menegardo, Friggi, Scardini, Rossi, Vieura, Tieppo, & Morelato, 2019).

O ciclo circadiano é a alternancia sono-vigilia regulado por uma estrutura neural
localizada no hipotalamo, que regula o relégio biolégico dos mamiferos. No entanto, é gerado
por um sistema do préprio organismo para medir a luminosidade. O doente pode apresentar
inquietacdo, agitacdo, irritabilidade ou confusdo, tornando dificil a pessoa com Alzheimer
dormir ou permanecer na cama. Mulitas vezes, ele insiste em ir para outra casa que imagina ou
que fez parte de seu passado.

Diante dessa situacdo, o cuidador deverd ter algumas habilidades para perceber sinais
que podem ressaltar a vivéncia dessa sindrome. Ao nota-la, podera diminuir o ruido ou
namero de pessoas no ambiente, tentar distrair o doente com lanches, uma atividade favorita
ou sugerir tarefas simples como dobrar toalhas. Pode ainda tornar o inicio da noite uma hora
mais tranquila, colocando mdsica suave ou de preferéncia do paciente, solicitar que uma
pessoa da familia ligue para conversar, fechar as cortinas a noite para minimizar as sombras e
ligar as luzes (National Institute on Aging, 2017).

E importante também saber que estar cansado no final da tarde pode aumentar a
inquietacdo nesse horério. No entanto, pode tentar evitar essa situacdo. Observar 0 que pode
estar levando a sindrome, que pode provir de uma dor, outra doenca, disturbio do sono ou
mesmo o efeito colateral de um remédio. E necessario procurar um médico para informar
sobre 0s sintomas e receber orienta¢fes sobre aquele caso especifico, pois cada pessoa pode
apresentar causas (gatilhos) diferenciado (NI1A, 2017).

Mesmo que seja importante estar ciente do manejo mais adequado, € necessario o
cuidador organizar seu préprio periodo de descanso. Ter um planejamento adequado evitar a
sobrecarga e 0 estresse que, a longo prazo, podem leva-lo a desenvolver a Sindrome do
Cuidador.
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Diante de tantos desafios, os cuidadores apropriam-se de estratégias que 0s deixam
mais fortalecidos durante o periodo em que estdo cuidando. Para Gaioli et al. (2012), apesar
dos problemas e dificuldades enfrentados na tarefa do cuidar, existe a possibilidade de
resultados emocionais positivos para esses cuidadores, 0s quais podem estar associados a uma
maior ou menor resiliéncia.

Muitos dos cuidadores relatam que sdo fortes porque tém fé em Deus, fato que os
ajuda na tarefa do cuidado ao idoso demenciado, inclusive, com a proximidade da morte
bioldgica. As crencas em um ser superior, a fé, a espiritualidade e as praticas religiosas sao
percebidas pelos cuidadores como estratégias muito eficazes de enfrentamento da sobrecarga
de cuidado, angustia, estresse e depressdo (Gaioli et al., 2012).

E evidente que se envolver com os cuidados do idoso significa, muitas vezes, deixar
de lado a sua vida para assumir a do outro, resultando em restrigdes em relacdo aos cuidados
com a sua prépria saude e repercussdes negativas em sua qualidade de vida (Oliveira et al.,
2018).

Vale ressaltar que h& a necessidade de um olhar com mais atencéo, pelos Gestores
Publicos, para as pessoas que executam o cuidado e ndo apenas ao idoso dependente. Por essa
razdo, torna-se necessario um redirecionamento das politicas publicas para conhecer o perfil
dessas pessoas e 0 grau de sobrecarga das atividades que estdo desempenhando com os idosos
com DA. Assim sendo, os atores envolvidos nesse processo precisam ser orientados sobre 0s
cuidados nas diversas etapas da doenca de Alzheimer, como também desenvolver
mecanismos de suporte, no que se refere a ajuda nas atividades diarias e encaminhamentos do
cuidador e/ou a familia, para o servico de apoio psicossocial.

Dias (2013) salienta que as campanhas de esclarecimento a populacdo sobre questdes
que permeiam o processo de envelhecimento, envolvendo o autocuidado, prevencdo a
doengas, por exemplo, pode evitar abandono, violéncia e desrespeito a pessoa idosa. E
necessario um preparo aprimorado de intervencbes direcionadas aos cuidadores formais e
informais para atender as demandas de diferentes situacdes: pessoas com deficiéncia,
sozinhas, institucionalizadas, dependentes, entre outros. Elas podem favorecer um olhar e,
sobretudo, um preparo em relacdo aos familiares cuidadores ou a pessoa cuidada.

Outro aspecto importante refere-se a atencdo que alguns paises estdo direcionando ao
cuidador. Eles ja percebem a grande dedicacdo e esforco individual ou familiar para conseguir
dar um acompanhamento adequado ao doente com DA. Por exemplo, em Portugal ja existe o

Estatuto do Cuidador Informal, onde constam: conceito, direitos, deveres, medidas de apoio,
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valor do subsidio, critérios para ser cuidador informal e deixa claro quais as condicdes de ser
uma pessoa cuidada (promulgada em 2019, Lei n° 100/2019).

Ja no Brasil, ser cuidador ainda ndo € considerado uma profissdo, mas ha projeto de
Lei tramitando no Congresso Nacional. Atualmente, a legislacdo vigente, que regulamenta o
trabalho de cuidador de idoso em ambito residencial, € a Lei Complementar n°® 150/2015,
derivada da PEC das domésticas. Moreira et al. (2018) destacam que, no momento, a
atividade de cuidador de idosos é reconhecida na Classificacdo Brasileira de Ocupacdes do
Ministério do Trabalho e Emprego. No proximo capitulo, serdo abordados os objetivos

almejados nesse estudo e 0 método desenvolvido nesta pesquisa.
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4 OBJETIVOS E METODO

4.1 Objetivo Geral

Compreender as repercussdes na familia de baixa renda diante do diagnostico da

doenca de Alzheimer na perspectiva do cuidador (a) informal.

4.2 Objetivos Especificos

(a) Caracterizar a percepcdo do familiar cuidador diante da DA

(b) Compreender as possiveis mudancas e reagdes ocorridas no ambito familiar diante
do diagnostico de DA;

c) ldentificar os sentimentos e as necessidades vivenciados pelo familiar cuidador
durante o acompanhamento a esse idoso (a);

d) Analisar as estratégias de enfrentamento frente a necessidade de cuidados

constantes aos pacientes com DA.

4.3 Método

4.3.1 Natureza da Pesquisa

A proposta destacada utilizou o método qualitativo descritivo de corte transversal.
Flick (2009) salienta que o método busca um dialogo entre o descrever, entender e analisar 0s
fenbmenos abordados, examinando interagdes e comunicagdes que estejam se desenvolvendo,
relacionando com as abordagens teoricas no sentido de uma interpretacdo, uma compreensao

cientifica.

4.3.2 Participantes

De inicio, entramos em contato com dois integrantes do grupo de apoio aos cuidadores
de Alzheimer da Universidade Federal de Pernambuco. Esses, posteriormente, indicaram 0s

demais (parente e vizinho) que também eram cuidadores informais.
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Participaram sete pessoas de ambos 0s sexos. Durante o primeiro contato para
agendamento e apresentacdo da pesquisa foi percebido, de modo geral, que apresentavam boa
condigcbes cognitivas para estarem presente no momento da entrevista, como também
afirmaram boa condicdo de saude, que permitissem estarem presente naquele momento.

Todos pertenciam ao nivel socioecondmico baixo, por meio do Critério Brasil (Anexo
A). Eles receberam nomes ficticios para preservar sua identidade. Todos demonstraram

interesse em participar da pesquisa.

4.3.3 Instrumentos de Coleta de Dados

Os instrumentos utilizados foram um roteiro de perguntas referente ao questionario
sociodemografico (Apéndice A) e entrevista semiestruturada (Apéndice B). O primeiro
permitiu fornecer dados sobre os participantes, possibilitando apreender as caracteristicas do
grupo. Ja a entrevista, foi desenvolvida com base num roteiro previamente elaborado em
relagdo ao tema que foi investigado atendendo aos objetivos propostos pela pesquisa.

Para Minayo (2014), a entrevista tem o sentido de coletar informacges resultante de

uma conversa a dois, sendo uma forma privilegiada de interacdo social.

4.3.4 Procedimentos de Coleta dos Dados

E importante ressaltar que o cenario mundial relativo & epidemia da Covid19 afetou o
andamento da pesquisa no que se refere ao trabalho de campo. Esse foi um momento de novos
desafios para a comunidade cientifica, como também para os mestrandos e doutorandos.
Diante dasituacdo atual, houve a necessidade de algumas adaptacfes na metodologia.

Foram enfrentados novos desafios: a) modo de chegar até a pessoa que seria
entrevistada; b) cuidados necessarios conforme a orientacdo de Organizacdo Mundial de
salde (OMS) sobre a COVID19. Para o Ministério da Salde (2021), considerou-se 0
protocolo de seguranca a saide da OMS como, por exemplo: isolamento fisico e o cuidad o
especial com a pessoa idosa, por ser a populacdo mais vulneravel a doenca. Assim, houve a
necessidade urgente de adequacdo, tendo em conta a circunstancia de que o publico- alvo da
pesquisa eram adultos e alguns desses, id0sos.

O uso da tecnologia foi a medida adotada para esse fim. Levando em conta que 0s
entrevistados eram de baixa renda, foi pensada a possibilidade da realizacdo do questionario

sociodemografico e entrevista por meio do celular convencional. Outras formas de tecnologia
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que utilizam a internet ficaram invidveis porque a maioria ndo tinha acesso. Ademais, outra
disse ser inibida para realizar video chamada por whatsApp, preferindo ser entrevistada por
intermédio do uso de telefone celular.

Para esta pesquisa, foram utilizados dois aparelhos celulares: um para ser realizada a
ligacdo (viva voz) com a finalidade da entrevista e questionario sociodemogréafico, e outro
para gravar esse momento. Esse segundo celular possibilitou a filmagem com a intencdo da
transcricdo dos dados, posteriormente, e registro da entrevista com a imagem da pesquisadora
no ambiente da pesquisa.

A coleta de dados foi realizada em julho de 2020, em dois momentos: 0 primeiro
correspondeu a ligacdo para um contato inicial, buscando falar sobre a pesquisa, conhecer o
entrevistador e proporcionar um vinculo inicial. O segundo momento, teve a finalidade de
realizar as perguntas do questionario sociodemografico e a entrevista, com excec¢do de uma
participante que pediu para a entrevista ser em dois momentos. Percebi a atencdo que
precisava dar ao marido e ao filho desempregado.

Torrentina (2020) ressalta que 0s pesquisadores precisam criar estratégias e adaptar
ferramentas para a coleta de dados, devido as restrices do isolamento social, criando um
ambiente desafiador na conducdo da pesquisa. Nesse momento, é preciso saber explorar e ser
criativo em relacdo a coleta e, a0 mesmo tempo, zelar pela confiabilidade, credibilidade e
integridade dos dados. Assim, acrescenta que um dos modos seria 0 pesquisador qualitativo
poder conduzir a entrevista por meio de telefonema.

Para Farroq e Villiers (2017), a entrevista qualitativa por telefone requer um contato
inicial pré-entrevista buscando uma conversa amigavel, mas profissional. E necesséria alguma
atencdo para garantir sua eficacia. O primeiro contato por telefone para explicar o motivo da
entrevista, estabelecer o rapport, “quebrar 0 gelo”, ingredientes para estabelecer um ambiente
confiavel, confortavel, propicio para uma conversa fluente. Torna-se necessario estar muito
atento a escuta, pois nessa situacdo ndo é possivel obter dados contextuais. Explica-se sobre a
confidencialidade dos dados e anonimato, como também se orienta o participante para ficar
em uma cadeira confortavel, lugar silencioso e sem interrupcdo. Por fim, agenda-se a data e a

hora mais conveniente para o entrevistado. Foi iSso 0 que ocorreu na pesquisa proposta.
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4.3.5 Procedimento de Analise dos Dados

Os dados coletados na entrevista foram analisados de acordo com a andlise de
conteudo tematica. Este tipo de analise parte de uma leitura no primeiro momento das falas,
depoimentos e documentos, para atingir um nivel mais profundo, ultrapassando os sentidos
manifestos do material.

Minayo (2014) menciona que essa analise se desdobra em trés fases: pré-analise —
consiste na escolha dos documentos a serem analisados e na retomadas das hipéteses e dos
objetivos iniciais da pesquisa; exploracdo do material - o investigador busca encontrar
categorias que sdo expressdes ou palavras significativas em funcdo das quais o conteddo da
fala sera organizado; tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo - propGem-se
inferéncias e realizam-se interpretacdes relacionando com o referencial teérico.

Souza, Melo e Santiago (2010) desdobram essas etapas em dois momentos quanto as

intencdes e ac¢des, conforme mostra o Quadro abaixo.

Quadro 1l — Roteiro didatico para analise de contetdo

ETAPAS INTENCOES ACOES
12 etapa e Retomada do objeto e |e Leitura flutuante: primeiro
Pré-andlise objetivosda pesquisa. contato com 0s textos,
e Escolha inicial dos captando o  contetdo
documentos. genericamente, sem maiores

e Construgédo inicial  de
indicadores para a anélise:
definicio de unidades de
registro — palavras chave ou
frases; e de unidades de

contexto (se necessario).

preocupacdestécnicas.

e Constituicio do corpus:
seguir normasde validade:
1. Exaustividade - dar

conta do roteiro;

2. Representatividade -
dar conta do universo
pretendido;

3. Homogeneidade -
coeréncia interna de
temas e, técnicas e
interlocutores;

4. Pertinéncia -
adequacédo ao objeto e

objetivo do estudo.




2% etapa

Exploracdo do material

Referenciacdo dos indices e
a elaboracgédo de indicadores
— recortes de textos e
categorizacéo.

Preparacgdo e exploragdo do

material— alinhamento.

Desmembramento do texto
em unidades/categorias —
inventarios (isolamento dos
elementos)

Reagrupamento do texto em
unidades/categorias -
inventarios (isolamento dos
elementos). Reagrupamento
por categorias para analise
posterior — classificagdo
(organizagcdo dasmensagens
a partir dos elementos

repartidos).

3% etapa
Tratamentosdosdadose

interpretacdo

Interpretacdo dos dados
brutos (falantes).

Estabelecimento de quadro
de resultados, pondo em
relevo as informacdes

fornecidas pelas analises.

Inferéncia com uma
abordagem
variante/qualitativa,
trabalhando com
significacbes em lugar de

inferéncias estatisticas.

Fonte: Souza et al. (2010).

4.3.6 Cuidados Eticos
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O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica da Universidade Catolica de
Pernambuco, sob o nuimero CAAE 28953220.7.0000.5206 (Anexo B), que expressa 0

consentimento para o inicio da entrevista. O documento intitulado Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) (Anexo C), Resolucéo 510/2016 do Conselho Nacional de Salde,

que tem a finalidade do consentimento dos participantes na pesquisa, foi lido, pausadamente e

obtido o aceite de todos os participantes. O TCLE assegurou aos participantes, a qualquer

momento, o direito de desistirem da pesquisa, sem sofrer nenhum prejuizo. Foi explicitado o

direito ao encaminhamento para psicoterapia,

caso fosse necessario. Tiveram dois

encaminhamentos a rede de servicos para atendimento psicologico, visto que foram

percebidas fragilidades acentuadas decorrente do momento de pandemia.
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Nesta

secao,

seréo

apresentados

0S

resultados

obtidos no
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questionario

sociodemografico e na entrevista. Inicialmente, serdo feitas as consideragdes sobre os dados

dos participantes e, em seguida, serdo analisadas as categorias advindas das entrevistas.

5.1 Descricao dos participantes

Iniciaremos apresentando um quadro com os dados sociodemograficos dos

participantes e, em seguida, faremos uma descricdo sobre cada um (a). De acordo com o

Quadro 2, a maioria pertence ao sexo feminino, possui o segundo grau completo, exerce

variadas profissdes, predominou a religido catélica e tem filhos, com excecdo de Ana, A

maioria tem neto (a) e todos sdo familiares cuidadores e o grau de parentesco € ser filho/filha

e neta. A idade variou de 25 a 76 anos.

Quadro 2 - Dados sociodemograficos dos familiares cuidadores

Participantes Isis Rodrigo Carla Carolina Luana Rosa Ana
Idade 76 55 62 51 49 25 57
Sexo F M F F F F F
Escolaridade 2°grau 3°completo 2°grau 2°grau 3°grau 2°grau 2°grau
completo (administragdo | completo completo completo completo completo
de empresa)
Estado Civil Casada Divorciado Unido Solteira Casada Solteira Solteira
estvel
Filhos 2 2 2 1 2 1
Netos 3 1 2 1
Profissdo/Trabalho Professora | Administrador Costureira | Desempregada | Trabalha Desempregada | Desempregada
aposentada | deumafrotade naarea
micro-onibus. hospitalar
Religido Catélica Evangélico Catélica Catoélica Catoélica Espirita Catélica
Renda pessoal 2 salarios 1 saléario 2 salarios Nenhum 1 saléario Nenhum Nenhum
minimos minimo
Renda familiar 3salarios 3salarios 7 salarios 2 salarios 7 salarios 1 salario 2 salarios
minimos minimos minimos minimos minimo minimos
Dependente Néo Né&o Né&o Sim Sim Sim Sim
financeiramente do
idoso
Pessoas que moram 5 1 14 3 14 3 2
na residéncia
Graude parentesco | Marido Filho Filha Filha Filha Neta Filha
como idoso(a)
Tempo que reside 49 anos 4 anos 34 anos 19 anos 34 anos 4 anos 57 anos
como idoso (a)
Condicdesdesatde | -dermatite | - problemas - pressao -Hipertensdo, | Nenhum Nenhum Colesterol alto
namao. gastrointestinais. | altae prédiabetise
- artrose. -Cisto no tendinite triglicerideos

pancrea

alto.
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Cuidador familiar Apoio Apoio de Apoio Apoio da Apoio Apoio Apoio
que tem apoio da eventual | cuidador continuo rede continuo continuo da | eventual da
rede informal da rede formal da rede informal da rede rede rede
(familiar, informal informal Eventual informal informal informal
vizinho/comunidade) | (vizinho (familiares) | (familiares) (familiares) | (familiar) (familiares)
ou e e eventual e eventual
cuidador formal familiar) (cuidador (cuidador

formal) formal)

Participante 1 - Isis (esposa)

E uma idosa, 76 anos, reside com o marido e, na parte superior da casa, o filho casado
e neta. Nora e filho desempregados. Isis contribui financeiramente com a familia do filho. Ela
cuida do marido, conta com a ajuda do filho e da nora em alguns momentos, mas se sente
sobrecarregada com as atividades de casa e 0s cuidados com 0 esposo. Vive em constante
atencdo para que ele ndo saia de casa sozinho e se perca. Estd com problemas de saude
relacionados as articulagdes e pele, o que dificulta as atividades diarias.

Durante a entrevista, demonstrou lapsos de memoria, 0 que pode estar sinalizando
estresse devido aos cuidados com o idoso e preocupacdo com a piora do seu quadro de
Alzheimer. A situagdo foi agravada com o isolamento social e auséncia de medico para
acompanhamento em decorréncia da pandemia da Covid19. Ela gosta de jogar domino, fazer
caca palavras com o esposo e incentiva o0 marido a realizar tarefas diarias, de acordo com as

possibilidades dele, como estender as roupas.

Participante 2 - Rodrigo (filho)

Tem 55 anos, informa que é administrador de micro-6nibus, possui um salério incerto
por ser autdnomo. Percebi que sua funcdo € organizar a frota de 6nibus, o qual refere que é o
seu trabalho.

O entrevistado é muito envolvido nos cuidados da mée, demonstra carinho e atencao
por ela. Ndo conta com a ajuda de familiares. Tem dois irmdos, mas estes ndo se envolvem
por razdes distintas: desinteresse, por parte do mais velho, sendo o cagula dependente
quimico. Mostrou-se muito esgotado, pois acorda varias vezes a noite para ajuda-la a ir ao
banheiro. A mae tem uma cuidadora formal para ajudar durante o dia enquanto ele esta no
trabalho.

Percebe a importancia do conhecimento sobre a doenga para lidar melhor com o

quadro evolutivo do Alzheimer. Durante a pandemia, o grupo de cuidadores de idosos, do
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qual faz parte, suspendeu as atividades presenciais, entretanto houve acompanhamento por
telefone. Sente necessidade de mais apoio, pois, sem acompanhamento médico devido a
situacdo critica da pandemia, sua méde esta sem ir ao médico e ele percebe uma evolucao do
seu quadro, demonstrando inseguranga com a situacao.

O entrevistado procura entender como proporcionar saude e bem-estar a cada
momento da doenca. Percebeu, por exemplo, que sua mae gosta muito de musica e lembra de
todas as marchinhas de carnaval. Por essa razdo, coloca musica durante boa parte do dia, por
entender que ela fica muito feliz. O desejo atual é ter mais conhecimento sobre DA, porque

percebe que podera contribuir com maior atencdo e cuidado a satde dela.

Participante 3 - Luana (filha)

E irma de Carla (participante desta pesquisa), possui terceiro grau (diz ter feito pos-
graduacdo sobre a Regido Nordeste), mas ndo trabalha na area. Reside com dois filhos, o
marido em uma casa localizada no mesmo terreno dos pais. Estes tiveram nove filhos. No
terreno, moram quatro irméds, cada uma na sua casa (uma delas é Carla). Os demais moram em
um bairro préximo, outros em Fortaleza e Sdo Paulo. Além do Alzheimer, a méde tem
sindrome do panico. Ndo gosta de ficar sozinha e gosta de dancar, caracteristica das mulheres
da familia.

Todos os membros da familia auxiliam nos cuidados com os pais, apoiam-se muito.
Entre os filhos, Luana é a que esté a frente dos cuidados e teve mais dificuldade em aceitar a
doenca. Mostrou-se muito mobilizada com a doenca referindo ficar deprimida ao lembrar da

salide de sua mde e de como ela estd agora, bem como se preocupa com o futuro dela.

Participante 4 - Carla (filha)

E vilva, irmd de Luana (participante desta pesquisa), tem dois filhos do primeiro
casamento e netos. Ha quatro anos reside com o companheiro atual. Sdo cinco irmés, casadas,
que residem em suas casas, mas no mesmo terreno da casa dos pais, totalizando 14 pessoas.
Nesse espaco, originalmente, foi construida, ao casar, a casa do seus pais. Posteriormente, 0s
filhos foram casando e construindo seus espacgos, suas casas, como eles denominam
“puxadinho”.

A maioria dos familiares trabalha e possuem uma renda familiar de sete mil reais para

14 pessoas. Todas as filhas contribuem com os gastos acerca da salde da mae, e também no
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que se refere a medicacdo e ao pagamento de uma pessoa da comunidade para cuidar,
eventualmente. O que se ressalta nessa familia é o compartilhamento do cuidado, embora a
mae resida com o marido.

Cuidadora secundéria, assim como outros membros da familia (quatro irmas, uma
dessas é Luana). Nao tem uma regra fixa, cada um ajuda na medida do possivel. O pai, 88
anos, € quem assume o0s cuidados com a esposa diariamente. As demais tém atengdo as
medicacOes, levam para passear e consultas médicas. As filhas também se revezam na
vigilancia com os pais. O pai tem presséo alta e se preocupa com as atitudes de teimosia da
idosa. J& a mae demora a dormir e, apresenta, em alguns momentos, comportamento
inadequado usando palavras de conteddo impréprio. Ambos, pai e mée, sdo acompanhados
nos cuidados diariamente.

A mie gosta de musica e de dancar. E uma pessoa alegre, por essa razio colocam
diariamente musica. Ela danca sozinha e algumas vezes com uma das filhas. A familia sempre

gostou desse tipo de entretenimento.

Participante 5 - Carolina (filha)

E a principal cuidadora do pai, mas conta com o apoio dos irmdos. Ela é muito
insegura e tem muito medo da doenca, receando 0 que esta por vir. Participa de um grupo de
cuidadores por meio do WhatsApp. Esta sendo medicada, pois teme que aconteca com o pai 0
mesmo gue aconteceu com a sogra, que ficou em um estado vegetativo.

O tratamento com o pai consiste em medicacdo, mas acha que ele precisa de
psiclogo. O idoso tanto pode estar tranquilo quanto agitado, por isso precisa de cuidados o

tempo todo.

Participante 6 - Rosa (neta)

Reside com sua filha de 4 anos e sua av0, ha quatro anos. Mas a avo ja tinha o
diagnostico de Alzheimer ha alguns anos quando foram morar juntas. Ndo tem conhecimento
da doenca, mas sabe que esta relacionada ao esquecimento. Sua tia fica com a
responsabilidade de levar a idosa ao médico, resolver as questdes financeiras e frequentar a
casa trés vezes na semana. Além disso, ha uma pessoa que ajuda nos cuidados da casa durante

a semana, remunerada pela tia.
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Rosa tem uma filha de quatro anos, que interage muito com a bisavo: fazem todas as
refeicdes juntas e participam de algumas brincadeiras. Trata-se de uma situacdo importante
para as duas, visto que a menina ndo brinca na rua e a bisavd nesse momento de pandemia

estd mais dentro de casa.

Participante 7 - Ana (filha)

A mée de Ana esta no estagio de Alzheimer mais avancado: muita dificuldade para
andar, passa a maior parte do dia deitada. Por essa razdo, alguns profissionais de saide fazem
0 acompanhamento domiciliar (Equipe do SASSEPE - Servico de Atencdo a Saude aos
Servidores do Estado de Pernambuco - institui¢do para os servidores da area da educacéo).

Tem a necessidade de leva-la ao hospital para 0 acompanhamento com a geriatra
porque preferiu dar continuidade a médica que iniciou o tratamento. Esta ndo faz parte da
equipe SASSEPE. Anatambém é acompanhada pela mesma geriatra.

Percebe-se uma pessoa calma e sempre gostou de ficar em casa. Por essa razdo, ndo se
torna tao dificil para ela acompanhar sua mée no estado atual. Quando sente necessidade, tem

apoio dos familiares.

5.2 Resultados decorrentes das entrevistas

Nesta secdo, sera apresentada a discussdo dos resultados encontrados nas entrevistas
realizadas com os familiares cuidadores, a0 mesmo tempo em que faremos uma relacdo com a
teoria. Na pesquisa proposta, de acordo com a analise de contelido proposta por Minayo

(2014), emergiram seis categorias decorrentes das falas das (0s) entrevistadas (0s).

5.2.1 Conhecimento sobre a doenca de Alzheimer

Em relacdo ao tema, os participantes apresentaram diferentes concepg¢des sobre a DA
como: doenca que atrofia o cérebro, traigoeira, degenerativa, progressiva, possui componente
hereditario, doenca que possibilita esquecimento, a memdria estd voltada ao passado, o0 (a)
doente apresenta um comportamento de crianca. Alguns fizeram a relagdo que faz pensar
sobre finitude, com excecdo de uma, a neta, pois relata que ndo entende muito bem sobre o

conceito.
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Tal como frisado por Poirier e Gauthier (2016), a maioria das pessoas com DA queixa-
se de falta de meméria durante varios meses ou anos, antes de seu esquecimento total,

afetando a vida social e profissional de maneira significativa, conforme as falas:

E uma doenca degenerativa, ndo tem controle[...] A gente luta, luta, luta, até... (isis)
E esquecimento, vai se debilitando cada ano, € progressiva [...] Agora nem ela mais se
reconhece [...] O final é terrivel [...] (Rodrigo)

Ela vai destruindo as células do cérebro, vai atrofiando o cérebro, ai vai
comprometendo todo ser humano [...] E uma degeneracdo das células do cérebro. [...]
Vai atrofiando, vai perdendo o controle totalmente. (Carla)

Eu entendo que é uma doenca fisicamente e mentalmente pra o paciente, pra o
cuidador e pra a familia em si, € triste, é doloroso. [...] A doenca vai se agravando. [...]
(Carolina)

Apenas um participante enfatizou a questdo da hereditariedade da DA, por ver
diversos casos na familia. Agora entende que é uma doenca, uma vez que antes, ha algumas

décadas, era tratada como “caduquice”. 1sso0 € visivel no seguinte testemunho.

Essa doenga quanto mais nova é pior [...]. Eu sabia que ia ter tendéncia, porque meu
av0 teve, na época era caduquice [...]. Tinha tracos na familia. Era caduquice que
chamava isso [...]. Hoje, tem remédios, tem tudo. O remédio, na verdade, € um
paliativo. (Rodrigo)

Uma participante, que é a neta, relatou desconhecimento sobre a doenga, mas a
entende porque convive com a idosa. Pode-se inferir que a tia da entrevistada ndo compartilha
a informagdo quando leva a idosa ao médico. Percebe-se que a neta foi direcionada para os
cuidados por conta das circunstancias de sua vida pessoal, isto &, ter engravidado, pois a data
em que comecou a cuidar daavo corresponde a idade dasua filha.

Para Neumann e Dias (2013), mudancas psicossociais ocorrem na vida dos familiares
apos assumirem o papel de cuidadores de idosos com DA. Muitas vezes, o lugar do cuidador
ndo foi uma escolha pessoal, mas é dado por outros membros da familia ou por condicGes

familiares que antecedem a prdpria doenca. 1sso é percebido na fala:

Eu ndo tenho muito conhecimento da doenca. Eu vejo acontecer com voinha que é
mais a questdo do esquecimento. [...] Ela lembra coisas do passado do que atual. [...]
(Rosa)
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Duas entrevistadas referiram que aprenderam a cuidar dos pais devido a experiéncia de
seu trabalho como cuidadora formal e a outra, cuidadora informal, acompanhou a evolucéo do
adoecimento da sogra. Isto favoreceu a terem os devidos cuidados, dessa vez com seu ente

familiar.

Eu cuidei de uma senhora com Alzheimer. Entdo aos poucos fiquei assimilando minha
mae, as atitudes dela com a senhora que eu cuidava. (Carla)

Tive contato com a minha sogra até o final. Eu temo muito por ele, meu pai. [...]
(Carolina)

Algumas das participantes perceberam que aprendem a lidar com ela (ele) no dia a dia,
a partir da vivéncia, mas acreditam que sempre h& algo a aprender como, por exemplo:
colocar o assunto sobre Alzheimer em discussdo ou obter informacdes sobre essa
enfermidade, pode facilitar a compreensdo da doenca entre os familiares, favorecer
diminuicdo da ansiedade, melhor manejo da situacdo e perceber melhor estratégia de
enfrentamento.

Rolland (1995) mostra que cada doenga tem uma “personalidade” e um curso
desenvolvimental de vida esperado. Entender esse processo colabora para melhor
compreensao no relacionamento entre a dindmica familiar ou individual e a doenca cronica, o

que é evidenciado nos seguintes excertos:

Nos estamos nos aprimorando. Eu pego a meu filho para fazer uma pesquisa na
internet. Assim, pra se adequar e se acomodar a situacio dele e ndo ele a nossa. (isis)

E claro que eu adaptei do meu jeito. A gente vai aprendendo no dia a dia. N&o tem
coisa melhor que o dia a dia. [...] Se eu pegar o papel[...] ndo da 20 minutos “Ta bom,
ta bom! Eu ndo quero isso ndo.” Ela fica de mau humor. A masica ndo! Entendi que é
a praia dela, é a vida dela. Ela ndo esqueceu nenhuma musica. (Rodrigo)

Entendo a doenca porque eu vivo com ela, assim, o dia a dia. [...] A gente entra na
historia dela. [...] Porque a gente percebeu que quando a gente tenta explicar ela fica
mais agitada. (Rosa)

5.2.2 Mudancas e reacGes ocorridas diante do diagndstico

A maioria das (0s) entrevistadas (0s) relatou: medo, ansiedade, tristeza, sofrimento e

nervosismo ao saber que o familiar estava com DA. Trata-se de sentimentos que podem
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continuar durante todo o tempo destinado aos cuidados. Uma delas percebeu que isso

aconteceu também com os demais familiares.

As minhas irmas ndo esperavam isso, ficaram descontroladas. lam atrds de medicos
pra tudo ficar no seu lugar. Hoje estdo mais calmas (Carla).

O desconhecimento sobre a doenca, aos primeiros sinais e sintomas, antes do
diagndstico, geralmente causa angustia, medo, inseguranca, desamparo, uma vez que Sao
levados por uma expectativa da confirmacdo de que se trata de uma doenca grave. Esses
sentimentos sdo reafirmados com a confirmagdo do diagndstico. Eles tém a certeza de que
aquele familiar vai morrer por uma doenga que vai se agravar aos poucos. Nesse momento,
pode acontecer o sentimento de perdae do chamado luto antecipatério.

Holley e Mast (2009) destacam que o familiar se defronta com perdas de varios
aspectos que vao conhecendo ao longo do processo da DA, como perda da comunicagdo que
era habitual com a pessoa antes da evolugcdo da enfermidade, perda das atividades sociais e
recreativas, perda de controle sobre os eventos da vida, perda do trabalho; levando-o ao
sentimento de luto.

No processo de cuidar de um familiar dependente, vivencia-se a doenga, mas ainda
ndo a morte. Ha uma expressdo de luto diante desse processo, que se caracteriza pela
necessidade de elaborar a perda da pessoa saudavel, para uma pessoa doente. Situagdo muito
comum, mas que ndo acontece com todas as pessoas. Alguns cuidadores informais referem
que sentem a falta do seu familiar como o conheciam e isso é muito doloroso para eles. Na
fala a seguir, ha o relato das perdas sentidas pelo cuidador e o sentimento de tristeza pelo luto

vivido:

Mée era uma pessoa com um QI super avancado. Era uma pessoa muito inteligente.
Mée era dindmica. [...] Sou a copia dela em tudo... sempre um filho puxa a mae em
tudo. [...] Agora ndo quer sair pra canto nenhum. E hoje esta dependendo de mim pra
tudo. N&o tem mais consciéncia, a mente dela ndo funciona mais como era antes. [...] 0
final dessa doenca eu sei que € muito sério. [...] Fico muito triste, triste mesmo.
(Rodrigo)

Ainda em relacdo ao luto, hd uma participante, Ana, que manteve e continua com o
equilibrio, mesmo diante das adversidades, como a doenga cronica e a finitude. Tudo indica
que ela apresentou uma melhor capacidade para lidar com os obstaculos da vida, o que chama

a atencdo para a resiliéncia: ela administra bem os cuidados solicitando ajuda aos demais
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familiares quando necessario e articulando a equipe de saide para o atendimento domiciliar.
Percebe-se também sua personalidade, quando relatou que sempre foi “caseira”. Observamos
que ela esta vivenciando a Ultima fase do luto, a aceitacdo (Kubler-Ross, 1996), visto que sua
mae se encontra na Ultima fase do Alzheimer, que a deixa com incapacidades e totalmente

dependente.

Ela estd bem, gracas a Deus! Bem assim, porque ela ndo estd com doenga grave o
problema dela s6 é o Alzheimer, que ela ndo anda [...] a gente precisa colocar fralda
[...] ndo tem coordenagdo motora de pegar a colher. Tem que d& na boca dela. Banho,
tudo é a gente que troca. (Ana)

Do ponto de vista psicologico, a resiliéncia é a capacidade que o individuo tem de
superar momentos dificeis, mobilizando recursos pessoais para supera-los, levando a
comportamentos adaptativos, assim, atuando como protetores diante da adversidade (Fontes,
2010). Estdo relacionadas a resiliéncia a autoestima, a autoeficicia e a capacidade de
resolucdo de problemas, por exemplo: experiéncias vivenciadas permitem adaptar-se melhor a
situacdo nova, percebendo seus desafios; articular ajuda ao cuidado prestado com o0s

familiares e/ ou alguma instituicdo. Percebe-se isso nas seguintes falas:

Resolvo tudo: questdo de banco, procuracdo, médico domicilio [...]. Minhas duas
irmds moram aqui na rua, meus irmdos também. Eles me ddo uma forca. Al,
precisando, se elas ndo podem vir, tem meus irmaos. Sempre estdo por aqui no final de
semana. Se eu precisar na semana estdo por aqui também. [..] Estd tudo
controladozinho. (Ana).

Fui acompanhante de idoso com Alzheimer ha 10 anos, ai aos poucos fui assimilando
a minha mae. Minhas irmds ficaram descontroladas porque achavam que ela ia morrer
[...] Eundo fiquei ndo, porque sei 0 que € essa doenca. (Carla)

Aspectos individuais da personalidade também favorecem uma melhor adaptacéo ao
enfrentamento da situacdo. Para Cordoba (2014), as varidveis devem ser exploradas,

principalmente as de cunho pessoal.

Eu sempre fui caseira. Eu ndo senti diferenca ndo. Quem é acostumado saindo, se
divertindo, ai vai sentir[...]. Essa pandemia pra mim, eu ndo senti diferenca, porque
n&o vivo na rua, vivo em casa. Saio SO pra 0 necessario. (Ana)

E interessante pontuar que existiram também familia resiliente. Duas entrevistadas,

irmas, afirmaram sobre as angustias ao saber sobre o diagndstico da mae, mas, ao longo do
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tempo, conseguiram juntas superar esse momento por meio do apoio mutuo entre 0s
familiares. Isso foi demonstrado a partir de um processo interacional que se desenvolveu
nesse grupo familiar.

Para Walsh (2016), a familia como unidade funcional, favorece o fortalecimento de
um membro doente e familia, passando por periodo de crise, desorganizacdo e,
posteriormente, de reorganizacdo familiar. Essas familias veem possibilidades, consideram
Seus recursos potenciais e se esforcam para superar 0s obstaculos. A autora acrescenta que a
resiliéncia familiar possibilita que eles se recuperem de momentos dificeis para suavizar o
estresse, reduzindo o risco de disfuncéo, e apoiando as adaptacdes ocorridas nas transicoes

normativas previsiveis.

A gente tem o cuidado quando precisar sair, antes falar com ela, pra ela ndo estar
procurando a gente. Todos nos temos que fazer isso, se nao ela fica gritando. [...] pra
ela ndo fugir a gente toma precaugdes: guarda a chave [...] a gente ndo deixa perto:
faca, &lcool e materiais inflamatorios [...] (Luana)

Percebe-se em todos os momentos uma relacdo de afeto que envolve o cuidado ao seu
familiar. Algumas com demonstracdo de carinho, enquanto outras com muita preocupacéo a
ponto de perceber que precisa de um acompanhamento com psicologo para lidar com seus
sentimentos.

Silva et al. (2021) menciona que o cuidador é a pessoa que ajudar pessoas dependentes
nas tarefas da vida diaria por razbes ligadas a incapacidade e perda de autonomia, em uma

relacdo de afeto.

Gracas a Deus somos irmdos que amamos nossa méae, NOsso pai, e que a gente se apoia
uns aos outros. (Luana)

Outro recurso que foi observado € a espiritualidade, potencializador da forca interior
inerente ao ser humano que faz um individuo enfrentar as dificuldad es na busca de um sentido
para 0 processo de morrer, respondendo de maneira mais satisfatoria ao enfrentamento dos
percalcos da vida.

Margaca e Rodrigues (2019) evidenciam que a espiritualidade pode ser entendida
como uma forca capaz de auxiliar o individuo de enfrentar as dificuldades, dando sentido a
vida, mantendo uma conexdo com um ser superior a si, podendo ou n&o participar de

atividades religiosas formais.
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Gragas a Deus, aqui € bem cuidada! Gracas a Deus! [...] Esta tudo bem, Gracas a
Deus! [...] E s6 a doenca mesmo. Porque mae, gracas & Deus ndo tem nenhuma dor de
cabeca. [...] N&o tem nada, nada, Gracas a Deus! Porque € horrivel quando tem
Alzheimer com diabetes, pressdo alta. [...] (Ana)

Outro ponto corresponde as mudangas que ocorrem no dia a dia da pessoa que se
propde aos cuidados. A rotina se modifica e, muitas vezes, isso afeta os aspectos financeiro e
emocional do cuidador. Entretanto, eles percebem a importancia do apoio de outros familiares
e/ou vizinhos. Alguns recebem apoio de cuidador formal em alguns dias da semana e apenas
um sente-se sobrecarregado, mesmo contando com um cuidador formal durante o dia, pois

seus familiares n&o ajudam.

A gente fez uma cota e coloca uma pessoa pra ajudar trés vezes por semana, uma
diarista. (Luana)

Meu pai € quem administra tudo... Tem minha cunhada, primos e amigos que na hora
que precisar a gente pode contar. (Carla)

Ela fica com a cuidadora durante o dia, enquanto estou na rua trabalhando. [...] Me
sinto estressado. (Rodrigo)

Tem minha cunhada, meus irmdos, minhas irmas, eles estdo me dando a maior forca.
(Ana)

No momento em que o familiar assume o papel de cuidador de idoso com DA, passa a
vivenciar mudancas na rotina, social, financeira e emocional e quando isso acontece a chance
de sobrecarga é maior (Seima et al., 2014). Nesta pesquisa, a maioria percebeu e conseguiu
usar estratégias para diminuir a sobrecarga, que corresponde a articulacdo dos familiares,
comunidade ou contratar um cuidador formal para auxiliar quando necessario. Apenas um nao
teve apoio dos familiares e ndo conseguiu criar estratégias de enfrentamento eficazes para

lidar com a situacdo, mesmo tendo a participacdo de uma cuidadora formal.

5.2.3 Atribuicfes dos membros da familia

A maioria dos cuidadores era do sexo feminino, na faixa entre 25 a 76 anos,
confirmando a identificagdo desse género com o ato de cuidar, 0 que nos remete a uma
construcdo histérico-cultural da sociedade brasileira. Essa assisténcia parece ser fruto de uma

construcdo historica e social em que, desde crianga, as meninas sdo ensinadas a realizar o
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papel de cuidado. De tal maneira, estas ja se encontram com valores morais seguidos, muitas
vezes, sem quaisquer questionamentos (Ferreira et al., 2016). Essas pessoas se situam na faixa
etaria de 18 a 80 anos, na condicdo principalmente de filha e de cdnjuge, mas também de neta
(Meira etal., 2017).

Percebe-se que o crescimento da populacdo mundial idosa vem aumentando de
maneira muito rapida (Caixeta & Vieira, 2016), consequentemente, muitos desses idosos (as)
dependem de cuidadores, levando também a um namero crescente deste Gltimo. Moherdaui,
Fernandes e Soares (2019) especificam que vem aumentando, também, o numero de
cuidadores do sexo masculino.

Para Moherdaui et al. (2019), os cuidadores do sexo masculino sdo capazes de separar
0s aspectos emocionais dos instrumentais/financeiro do cuidado, o que lhes confere um
amortecedor diante da sobrecarga e do estresse ocasionados pelo papel de cuidador. Nesta
pesquisa, embora tenha participado apenas um cuidador do sexo masculino, ndo foram
percebidas atitudes como amortecedor de sobrecarga, visto que se dedica muito a sua mae,

sente falta e se queixa da falta de contribui¢do do irmao.

Meu irmdo mais velho é meio ignorante. [...] Ele correu e me deixou sozinho no barco
[...] Estou me estressando. [...] antes acordava uma vez na noite para levar ela ao
banheiro agora acordo mais. [...] em tudo ela depende. (Rodrigo)

Observou-se também que as redes de relagdes, sejam elas familiares, sejam
comunitarias, muito tém contribuido para ajudar o cuidador principal como, por exemplo:
ficar no lugar do cuidador quando este precisa se ausentar da casa, trocar fralda, contribuicao
financeira etc. A maioria das (0s) cuidadoras (0s) recebe apoio dos familiares ou vizinhos,
eventualmente e quando solicita ajuda. Apenas uma familia se ajuda mutuamente de modo a
todos estarem bem envolvidos com a tarefado cuidar.

Para Yadira et al. (2019), quando o cuidado é compartilhado com outros membros da
familia ou outras pessoas, vizinho ou alguém da comunidade, é possivel construir uma rede de
apoio que permite aliviar a sobrecarga, ansiedade e depressdo. Telles (2014) refere que a
noc¢do de familia para os pobres é definida por um eixo moral, associado aqueles em quem se
pode confiar. Nessa ldgica, parente é aquele em que se confia, por exemplo, um vizinho pode

ser considerado um parente.
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Meu filho me ajuda. [...] Eu tenho aqui alguns vizinhos que ja me prestaram
socorro[...] E tem pessoas que diz: “Dona Isis quando a senhora precisar qualquer
coisa € so avisar”. (Isis)

Aqui ndo tem diretamente tarefa. Tu faz isso, tu faz aquilo[..] Quem tem mais tempo é
quem fica. Meu pai é quem administra tudo Ia. Ele ndo deixa ninguém dominar nada.
S6 agora que ndo pode ir comprar as coisas. As meninas é quem estdo comprando. [...]
Tem a cunhada, a mulher do meu irmdo. Na hora que ligar, ela vem. Tem umas primas
da gente e amigos também que a gente pode contar com eles se um dia precisar.
(Carla).

Ha familias em que a prestacdo dos cuidados ndo é dividida igualmente entre seus
membros, mas existe um cuidador principal sobre quem recai a maior responsabilidade dos
cuidados. Geralmente, o cuidador que presta o cuidado continuo a longo prazo pode vir a ter
problemas de saude, dificuldade para conciliar o trabalho com o cuidado, falta de suporte de
familiares, entre outros.

Para Gutierrez et al. (2020), o cuidador informal pode experimentar Vvarios
sentimentos e emocgOes, muitas vezes contraditorios e ambiguos. Pode também vivenciar
mudancas negativas no cotidiano relacionadas ao processo de cuidado. Seima et al. (2014)
mencionam que, quanto o familiar assume o papel de cuidador do idoso com DA, este passa a
vivenciar mudancas em sua rotina social, financeira, emocional e familiar. Vale frisar ainda

que a falta de apoio da familia pode levar a sobregarga devido ao alto nivel de estresse.

Mae faz xixi duas vezes por noite. Ela ndo aceita calca geriatrica. [..] Ai eu tenho que
ficar de olho nisso. Aos poucos esta afetando minha mente. [..] Ela querendo se
levantar, ela escorregou no mijo. Tem dia que s6 durmo trés horas por noite. Tem vez
gue acordo e ndo consigo mais dormir[...] Ai esta me afetando. [...] T6 me estressando.
(Rodrigo).

Isis ndo comentou sobre seus sentimentos, mas deixou clara a sobrecarga. Referiu um
problema na pele denominada por ela “premofo” e demonstrou esquecimento que sugere

cansago.

A carga pesada sempre sou eu. Agora ele (filho) ajuda a lavar a louga, enxuga e bota a
mesa. [...] Meu filho me ajuda. [...] Eu ndo tenho condi¢bes de manter uma pessoa
comigo. Eu compro a revistinha dele e em casa as tarefas de... de... de que meu Deus?
Eu sempre com a chave presa no sutid [...] Ele pode encontrar em outro canto e outra
coisa eu posso guardar em um canto e também ndo conseguir me lembrar, ter
dificuldade ndo, é? Entdo mantenho sempre comigo. Ele pede muita atencéo da gente,
muita, muita, mesmo. (isis)
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Vale salientar que essa cuidadora é a mais velha dos participantes, ou seja, ja € idosa e
esta cuidando do marido com DA. Durante a entrevista, foi possivel perceber as falhas de
memoria e 0 constante estado de vigilancia em que se encontra para que o esposo nao fuja de
casa, a ponto de trazer a chave escondida no sutié.

Outra participante que demonstrou muita sobrecarga foi Carolina, pois se preocupa
com o0 pai achando que ele vai passar pela mesma situacdo da sogra, com quem vivenciou

todos os estagios da DA e faleceu.

E ... mentalmente preocupacdes, eu ndo relaxo, ndo durmo direito, no sentido de
cuidar. Tenho medo. Meu medo é do... mais pra frente ver... como eu cheguei ver o
caso da minha sogra no estado vegetativo, é... de cama, sem falar, sem andar.
(Carolina)

A disponibilidade para cuidar pode se relacionar ao fato de a maioria das pessoas
nessa idade estar aposentada, o que lhes permite ficar ao lado do doente com deméncia.

(Yadira et al., 2019). Nas entrevistas realizadas, foram identificadas duas idosas cuidadoras:

O médico nos falou que ele estava com a doenca de Alzheimer. Eu trabalhava sim,
mas nesse ano me aposentei [...] No ano de 2014, aposentei-me, completei 70 anos, ja
estava com 34 anos de trabalho. [...] Hoje, estou com problema nas maos. Quando eu
ficar boa da minha mao... ai eu tenho a maquina pra lavar[...] Ndo s6 agora com esse
“premofo” nas mios [...] Tenho problema de artrite ¢ artrose ([sis).

Sou pensionista. meu ex-marido faleceu. Hoje vivo com ele (companheiro atual) faz 5
anos. [...] Tenho 62 anos [...] (Carla).

Determinados entrevistados entenderam a inversdao de papéis no que se refere aos
cuidados, uma vez que os pais, seus cuidadores, agora estdo na posi¢cdo de serem cuidados. A
demonstracéo de dedicacdo, empenho e compreensao do filho com sua mée mostra a mudanca
de papéis entre eles nesse momento da vida da idosa, que esta no estagio mais avancado do
Alzheimer.

A teoria sistémica é denominada inversdo de hierarquia quando a pessoa se
responsabiliza pelos cuidados dos mais velhos, demonstrando o cuidado, carinho e protecéo

recebido em anos anteriores (Andrade, 2020).

Ai inverteu. A gente € que comecou a cuidar dela. Ela cuidava muito dos filhos, a
orientar, a conversar. [...] Comegou a se tornar crianca. (Rodrigo)
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Diante do diagndstico de DA, mudancas psicossociais ocorrem na vida do familiar que
assume papel de cuidador (Neumann & Dias, 2013) como, por exemplo, vigilancia constante
para 0 paciente ndo sair de casa e ndo saber voltar. Para Andrade (2020), ao receber o
diagnostico de uma doenca, a vida do paciente e de sua familia tende a mudar, ha a
necessidade de uma organizacdo familiar, pois cuidar de uma pessoa com enfermidade
demanda adaptacdes de todos os componentes da familia. Percebe-se que foram relatadas

algumas mudancas:

Passamos a observa-lo muito mais. A ver as dificuldades que ele estava tendo com
certas coisas e também ndo poderia mais sair sozinho [...] N&do deixar a chave de casa
facil, porque no momento em que ele quiser, ele pode querer sair. Ai, tudo fica uma
vigilancia constante. (Isis)

A gente botou até censores de luz com cuidado para ela ndo cair [...] A gente faz
rodizio pra ficar esperando dormir. Muitas vezes a gente ndo consegue dormir. Meu
pai vai fazer 89. A gente ja colocou campainha dentro de casa, caso ele precise tocar a
gente chega logo. (Luana).

Atencdo com ela é redobrada. N&o pode ficar s6. Tem que ter alguém perto. Se for sair
pra fazer alguma coisa tem que trazer alguém para ficar aqui. [...] (Rosa).

A gente foi obrigado, eu e meu irmdo mais velho, a tirar ela dele (irmdo mais novo,
51anos, dependente quimico, que ndo casou e sempre morou com a mae) [...JFicou
aqui comigo[...] Agora estou sozinho. Meu irmao mais velho s6 vem quatro vezes no
ano. (Rodrigo)

As reacOes diante do diagndstico foram sentidas e, em alguns casos, perpetuaram até o

momento atual. H& pessoas que se encontram em uma situacdo de muito sofrimento.

Fico triste, triste mesmo quando vejo ela, assim sem condi¢cGes de viver a vida dela
como antes. [...] Ela vai ficar de um jeito que ndo vai nem me reconhecer mais. 1sso ai
chega dai! [...] (Rodrigo).

A gente fica muito deprimida. Pelo menos eu (Luana)

E porque sou muito nervosa...foi a primeira pergunta que vocé me fez. O que vocé
entende da doenca... ai eu fico muito aperreada, nervosa, tive uma crise de choro. [...]
Alguns momentos que eu me deparo com algumas situagdes que eu perco a paciéncia,
fico nervosa. Depois paro e digo: Eu tenho que saber lidar com a situacéo. (Carolina).
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5.2.4 Avaliacdo do Tratamento

Os (as) participantes destacaram que seus cuidados fazem parte do tratamento da DA,
pois sem esse apoio 0 enfermo ndo teria uma qualidade de vida satisfatoria. Comentaram: a
importancia da medicacdo na hora certa e regularmente; perceber as necessidades sentidas
pelo idoso (a) para tentar sanar, como irritabilidade, agressividade, entre outros. Assim, séo
desafiados a conservar a vida diaria dessa pessoa de forma mais produtiva e interagindo com
elas em seu ambiente, revelando dedicacdo ao acompanhamento da pessoa idosa com DA.

Para Carvalho, Magalhdes e Pedroso (2016), além do tratamento farmacoldgico, é
necessario o tratamento ndo farmacoldgico, uma vez que a DA acarreta alteragfes de humor,
dificuldade no desempenho das atividades da vida diaria, perda de autonomia e
independéncia, distdrbios comportamentais. Entende-se que a DA ¢é dificil de manejar apenas
com o uso de medicacdo, sendo necessaria uma intervencdo adequada para minimizar as
alteracbes no comportamento e proporcionar boa qualidade de vida para o idoso,
consequentemente, para a familia e o cuidador.

Como exemplifica Lyra (2011), a deméncia leva a problemas de comportamento,
como agitacdo e agressividade. Em casos graves, sera necessaria uma intervencao
farmacoldgica, concomitante com atitudes do cuidador para melhor convivéncia. Evidencia-se
a importancia do tratamento dado pelo cuidador em sua casa, no qual se refere ao modo de

lidar com a pessoa idosa. E possivel perceber nos seguintes relatos:

Da melhor maneira possivel. Nos aqui procuramos fazer o melhor pra ele. Estar
sempre atento principalmente a vigilancia (Isis)

E claro que adaptei do meu jeito. A gente vai aprendendo no dia a dia. Dia a dia
sempre! Aqui em casa televisdo ndo tem, porque ela interage com a televisdo. Dai
chora com os acontecimentos, quer brigar com os atores [...] Por isso, boto s6 musica e
ela lembra das musicas. (Rodrigo)

Medicacdo, ela precisa]...] ela usa esse adesivo. A medicacdo dela estd toda correta.
A\, vai para 0 médico, estd sendo acompanhada normal. (Carla)

Assim, o médico dela sempre atende na hora. Ela tem esses esquecimentos, mas
quando a gente conversa, ela toma a medicagdo, ela melhora rapido. Ela ndo passa o
dia todo aperreada. Eu gosto sim do tratamento. [...] Ele (médico) passou uma
terapia... esqueci 0 nome. Terapia ocupacional. Ai, comecou a pandemia... (Rosa)
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5.2.5 Necessidades sentidas do cuidador em relacdo a pessoa cuidada

As (0s) participantes reconheceram que uma melhor condicdo financeira poderia
favorecer maior qualidade de vida para o (a) idoso (a), assim como para a (0) cuidadora (0)
como, por exemplo: pagar um cuidador de idosos para dividir suas atividades diarias, pagar
transporte para o idoso ndo se locomover de 6nibus, acesso a medicacdo quando ndo for
possivel receber pelo Governo do Estado, maior conhecimento sobre DA por meio de outros
profissionais e acesso a internet, entre outros.

Conforme Hines (1989), o relacionamento entre o status socioecondémico e o nivel de
funcionamento familiar ndo é linear. Ser pobre ndo significa automaticamente ser uma familia
disfuncional. Ha familias pobres que lutam para sobreviver com recursos inadequados e
conseguem satisfazer as necessidades basicas de seus membros.

Para Wanderley (2015), a questdo financeira pode ser determinante para que o (a)
idoso (a) consiga viver bem, ndo sO diante de suas necessidades do dia a dia, mas também
diante de uma enfermidade progressiva, pois podera precisar pagar medicamento, cuidador,

entre outros. As falas abaixo exemplificam o que foi dito:

Cada ano que passa, dependendo das condigdes econémicas das pessoas, é... pode ser
assim, prolongamento de vida muito grande. A situacdo econémica pesa muito. (Isis)

Cuidar de uma pessoa envolve atencdo, protecdo, atitudes, preocupacéo,
responsabilidade e sentimentos do (s) membro (s) da familia, que perpassa (m) por uma
dindmica familiar. Cada uma delas tem sua histéria de vida, um contexto que filtra um olhar
sobre a situacao.

Essa atitude é denominada familismo, muito comum nas sociedades latino-americanas
e hispénicas. Esta relacionada a atitude de solidariedade, unido, apego, lealdade, identificagdo
e senso de obrigacdo familiar. Este valor cultural estando presente pode estar associado ao
bem-estar fisico e psicolégico. Geralmente, ele é reflexo de relacionamentos afetuosos e de
apoio recebidos ao longo da vida, como também sofrimento (Falcdo, 2020). Este altimo, por
exemplo, demonstrando por meio de irritabilidade, impaciéncia, dificuldade de elaborar o
luto.

Por outro lado, observa-se com mais frequéncia a fragilizacdo do suporte familiar,

tanto emocional quanto de ajuda nas atividades diarias. Em muitas familias, faltam apoio e
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acolhimento para o ente necessitado de ajuda, dependente, o que é denominado de
insuficiéncia familiar. Rocha et al. (2019) salientam que a insuficiéncia familiar é
caracterizada como o processo no qual ocorre uma ineficiéncia, ou até mesmo auséncia, na
interacdo entre a familia, parentes, amigos e vizinhos, no que se refere aos aspectos
econémicos, funcionais, bioldgicos e fisicos, em relacdo aos cuidados dos idosos frageis. 1sso
pode contribuir com o surgimento ou agravamento de problemas de salde da pessoa que esta
sendo cuidada e/ou do cuidador. Percebe-se que apenas um dos participantes passava por esse

momento.

Meu irmdo mais novo tem 51 anos, € usuario de drogas. [...] meu irmdo mais velho
vem de dois em dois meses. No comeco, ele ajudava, agora nem vem mais. [...] Ele
correu e me deixou sozinho no barco [...] no dia a dia s6 tem eu mesmo. [...] SO a
cuidadora de dia que me ajuda. (Rodrigo)

Todos os idosos foram afetados em sua saude devido ao isolamento social, necessario
no momento da pandemia. Mok et al. (2020) ressaltaram que, além do isolamento social, as
atividades para as pessoas com deméncia como hidroginastica, exercicio ao ar livre, passeios,
programas recreativos, foram suspensas ou reduzidas durante a pandemia, 0 que pode ter
contribuido com a piora nas condicBes cognitivas, comportamentais e fisicas. Acrescento

também a suspensdo das consultas médicas por um periodo. Conforme relato:

A necessidade por enquanto esta tudo parado (pandemia). Meu filho me da sempre um
suporte quando nos leva a consulta. [...] Agora, ndo pode ir porque ndo tem consulta.
[...] Eu vou aqui no posto, explico a situacdo, pego a receita ja com a ordem de
medicamento. [...] alguns médicos estdo voltando. [...] Gostamos muito de praia [...]
Ele ia pra hidroginastica. Agora, tudo esta parado por causa da pandemia. (Isis)

E s6 a doenca piorando, que é progressiva. Dificuldade é essa, que um dia eu sei que
ela vai piorar mais. [...] Ela estd muito tristinha, sem sair, com essa pandemia, foi
horrivel. Ela ficou meio morgada. (Rodrigo)

Eu acho que ele precisaria de outro acompanhamento, de outras especialidades
médicas. Ele precisaria ser acompanhado por cardiologista, neurologista [...] acredito
da pandemia pra c& o quadro dele vai se agravando por falta de acompanhamento.[...]
A inquietacdo, 0 sono, é o que a gente esta sentindo atualmente. Ajustar a medicacéo,
acho que ja deveria estar sendo mudada. [...] Desde 2017, é somente geriatra mesmo.
Al eu acredito que hoje, pelo agravamento da saude dele, ja tinha sido encaminhado
para um neuro, se tivesse normalizado as consultas. (Carolina)
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Algumas entrevistadas perceberam a necessidade de acompanhamento psicolégico

para lidar melhor com os seus sentimentos diante da convivéncia com um familiar com DA.

Minha irmé...ela esta tendo acompanhamento, porque ela ficou muito abalada. [...] Ela
fica pensando que ela vai embora ou ele, os dois, porque ela ndo aceita que um dia a
gente vai embora como todo mundo. (Carla)

Pra mim, seria uma psicéloga. Eu acho que fico o dia a dia com ele e me cobro muito,
preocupacao e ndo relaxo, ndo durmo direito no sentido de cuidar. Isso mexe muito
comigo. (Carolina)

As vezes, é dificil lidar no dia a dia, quando ela est4 muito agitada [...] Entdo, a gente
percebeu se a gente entrasse na conversa dela, ela se acalmava mais. Mas essa
percepcao foi no dia a dia. A necessidade é saber lidar com essa situacdo. Tem dia que
esta superagitada e a gente ndo sabe como agir (Rosa).

Uma participante comentou que a necessidade e de saber lidar melhor com a avo, s6
aprende na medida em que cuida. Isso sugere que a tia ndo informa a situacéo de salde da
avo, quando chega da consulta médica. Para Santos, Souza e Dourado (2011), € comum o
desconhecimento de como lidar adequadamente com o idoso com deméncia, surgindo a
necessidade de orientacdo. A informacdo durante o periodo em que estdo cuidando os deixa
mais seguros e fortalecidos para melhor manejo da situagdo. Apenas uma participante se
posicionou como ndo percebendo nenhuma necessidade. Afirmou que esta tudo “sob
controle”. A sua mée, encontra-se no ultimo estagio do Alzheimer. Além se contar com o
apoio dos familiares, sua personalidade e resiliéncia favoreceram os sentimentos de satisfacao

e controle dasituagao.

Ela esta bem tranquila. [...] A gente anda segurando ela, pois ndo tem forca nas pernas.
[...] precisa da comida dela na boca. [...] o fisioterapeuta, a enfermeira...[...] vem em
casa. Exames também. [...] Minha irma vem a noite, quando chega do trabalho, para
trocar a fralda (Ana)

Conforme Whalsh (2016), resiliéncia € a capacidade de resistir e se recuperar de
desafios vitais perturbadores. Pode-se considerar, também aliada a essa afirmagdo, a Ultima
fase de luto de Kubler-Ross (1996), que é a aceitacdo. Acompanhar uma pessoa com DA é
vivenciar momentos de perdas e, a medida que a pessoa lida com a doenca cronica do
familiar, depara-se com a possibilidade de morte. Para Rogalla (2018), o luto antecipatério é

uma experiéncia que se correlaciona com os estagios de luto.
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CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa teve como objetivo geral compreender as repercussfes na familia de
baixa renda diante do diagnostico de Alzheimer no familiar idoso (a), na perspectiva do
cuidador informal. E importante levar em conta que o nimero de cuidadores tem aumentado,
para acompanhar a demanda que surge de idosos dependentes. Cada vez mais, a sociedade
percebe a importancia da tarefa de cuidar. Assim, o doente com Alzheimer, por enfrentar uma
enfermidade progressiva que causa dependéncia, necessita de alguns cuidados especiais. Por
esta razdo, havera necessidade de um (a) cuidador (a) para acompanhar esse idoso (a) que, em
geral, nos paises em desenvolvimento é uma pessoa da familia, principalmente quando se trata
de familias de baixa renda.

Este é um tema ainda pouco explorado no que se refere ao cuidador de baixa renda,
uma vez que sdo escassas as pesquisas existentes sobre esse publico, de acordo com a revisao
bibliografica que foi feita. As que existem ndo sdo conclusivas em associar a baixa renda e
sofrimento/estresse alto do cuidador. Nesse sentido, o cuidador informal encontra-se
submerso em um contexto de vulnerabilidade social porque, além das demandas que o
cuidado exige, existe a precariedade da situacdo econémica, pois muitas vezes o cuidador
precisa deixar 0 emprego para se dedicar ao doente, exatamente em uma situagdo em que 0S
gastos com o individuo idoso aumentam como as despesas com medicacdo, transporte para
leva-lo para as consultas e terapias, comprar produtos de higiene e alimentacéo.

Foi possivel perceber, de modo geral, que os cuidadores entendem a DA como uma
doenca progressiva que, paulatinamente, acarreta perda de funcionalidades, de acordo com o
estagio da doencga, conforme foi visto no primeiro capitulo. Todos os membros da familia sdo
afetados pela doenga, conforme preconiza a Teoria Sistémica que percebe a interrelacdo
existente entre os individuos que compdem o sistema, seja ele escola, empresa, hospital ou
familia.

Neste sentido, esta pesquisa confirma o fenémeno sistémico observando as
particularidades das familias em se organizar para eleger o cuidador (a). De modo geral, as
familias contam de modo informal, no apoio ao idoso, com a comunidade e entre si, embora
haja eleicdo de um cuidador formal. Foi observado também, corroborando com a perspectiva
referida, a inversdo de hierarquia, vista nos participantes Rodrigo, Carolina e Rosa.

Observou-se que o fato de o(a) cuidador (a) ter tido experiéncia anterior em cuidar de

idoso(a) com DA favoreceu uma compreensdo do que estava por vir e se preparar
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emocionalmente para as situagdes diarias. Em contrapartida, observou-se sofrimento ao
perceber a evolugdo da incapacidade e a modificagdo do jeito de ser de cada idoso (a).
Também se constatou que o cuidado é atravessado por diferentes variaveis como: o
relacionamento estabelecido com o (a) doente anterior ao adoecimento; a personalidade deste;
0 apoio dos demais membros da familia e também da equipe de saude; capacidade de
resiliéncia, tanto familiar como do cuidador, bem como a espiritualidade/religiosidade.

Apesar das queixas de sobrecarga, cansaco e preocupacdes que os cuidadores
demonstraram, ficaram evidentes o carinho e a dedicagcdo com que eles se dispdem a cuidar,
em gue pesem as caréncias financeiras, de orientacdo quanto a doenca e de apoio psicologico.
Os cuidadores demonstraram criatividade ao procurar acompanhar o (a) doente adaptando-se
ao seu estagio atual e aos seus desejos, como é o0 caso de estimular que ougam as musicas
preferidas, dancem, conversem sobre sua vida e brinquem com netos e bisneta.

As mudancas ocorridas na relagdo entre cuidador e pessoa cuidada apareceram no
sentido de eventuais necessidades na forma de lidar com DA. Os cuidadores verbalizaram a
importancia de conhecer o manejo mais adequado para lidar com a mudanca de
comportamento e os cuidados que evoluem e se modificam ao longo do tempo como, por
exemplo, como agir diante de uma crise de agressividade ou mesmo na Sindrome do P6r de
Sol.

Cuidar de alguém com Alzheimer pode ser desafiador, pois o cuidador precisa
contribuir para minimizar o avango dessa enfermidade, e complexo diante de situa¢ées como:
pertencer a uma classe social desfavorecida economicamente e vivenciar um contexto de
pandemia. Ter acesso a rede de apoio do Estado seria um dos caminhos para atenuar essa
situacdo tdo sofrida para a maioria das familias.

Urge a necessidade de politicas publicas que proporcionem a essas familias 0 acesso a
internet para obter informac6es sobre a prdpria doenca, cuidados e servigos disponibilizados
pela rede publica de saude, como também politicas publicas que favorecam a diminuicdo da
sobrecarga de cuidadores que, muitas vezes, estdo sozinhos, sem a participacdo dos familiares
e, devido a essa condicdo, chegam a adoecer. Também € necessaria a aprovacdo de legislacdo
especifica para o cuidador que Ihe proporcione um trabalho digno e mais humano. A prépria
legislacdo expressa que trabalhos que levam a exaustdo correspondem a uma “escravidao”.
Enfim, a situacdo atual € olhar e cuidar dos cuidadores, principalmente os informais.

Este estudo apresenta limitacdes no que se refere a pequena amostra pesquisada
especialmente no que se refere ao sexo masculino. Portanto, sugere-se que novas

investigacOes sejam realizadas com esse publico, de diferentes niveis sociais. Sugere-se a
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criacdo de grupos de apoio para familiares cuidadores de idosos (as) com DA, com finalidade
psicoterapica, uma vez que 0s grupos de apoio oferecidos pela sociedade estdo mais
destinados a transmitir informacdes sobre a doenca. E necessario ainda trabalhar os aspectos
relacionais e emocionais que acometem a todos como ansiedade, depresséo, sobrecarga e o
luto antecipatorio. Outrossim, torna-se imprescindivel conscientizar as familias no sentido de

se apoiarem mutuamente, favorecendo a sade mental do cuidador principal.
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APENDICE A

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Dados sociodemogréficos:

Data de nascimento: Idade:
Sexo:

Escolaridade:

Estado civil:

Filhos/Netos:

Profissdo/ Trabalho:

Religido:

Renda: Pessoal ou familiar?

Depende financeiramente darenda do idoso (a)?
Pessoas que moram na residéncia:

Grau de parentesco com 0 id0so:

Tempo que reside com o idoso (a):

Condicoes de saude:
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APENDICE B

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

1) O que entende por Doenca de Alzheimer?

2) Como soube que uma pessoa de sua familia tem doenca de Alzheimer?

3) Houve alguma mudanga na vida da familia depois do diagnostico? Quais?
4) Como estdo reagindo frente a doenca?

5) Que tarefa cada um desempenha (administracdo da casa, questdo financeira, cuidados com
0 idos0)?

6) Como avalia o tratamento que seu familiar esta recebendo?

8) Que necessidades vocés enfrentam? Como estdo lidando com elas?

9) Ha pessoa (s) com quem vocé pode contar que ndo mora nessa casa?

10) Qual (is) acompanhamento (s) vocé considera adequado para o (a) idoso (a) e/ou familia?

11) Como o (a) idoso (a) esta hoje?
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ANEXOA

CRITERIODE CLASSIFICACAO ECONOMICA BRASIL

CORTES DO CRTERIO BRASIL

Classe Pontos
1-A 45 —-100
2-B1 3844
3-B2 29 - 37
4-C1 23- 28
5-C2 17 -22
6-D-E 0-16
Estrato socioecondmico Renda média domiciliar
A 22.716,99
Bl 10.427,74
B2 5.449,60
C1 3.042,47
C2 1.805,91
D-E 813,56
TOTAL 3.153,40

Fonte: http://www.abep.org/criterioBr/01_cceb 2019.pdf
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APROVACAODOCOMITE DEETICA

UNIVERSIDADE CATOLICA DE
Nem ) PERNAMBUCO - UNICAP/PE W

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: RELAGAO FAMILIAR APOS DIAGNOSTICO DA DOENGA DE ALZHEIMER:
CUIDADOS AO IDOSO DE BAIXA RENDA.

Pesquisador: Cristina Maria de Souza Brito Dias

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 283853220.7.0000.5206

Instituicdo Proponente: Universidade Catélica de Perambuco - UNICAP/PE
Patrocinador Principal: Capes Coordenagéo Aperf Pessoal Nivel Superior

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.890.051

Apresentacao do Projeto:

Este projeto de pesquisa pretende compreender o impacto na relagéo familiar do (a) idoso (a) de baixa
renda, a partir do diagnéstico da doenga de Alzheimer (DA). Especificamente, almeja: identificar as
possiveis mudangas no relacionamento interpessoal entre membros da familia e o idoso (a) com DA, bem
como analisar as estratégias de enfrentamento diante da necessidade de cuidados constantes. Trata-se de
uma pesquisa de natureza qualitativa que utilizara como referencial a Teoria Sistémica de Bertalanfy. Os
participantes serdo no minimo duas familias de baixa renda, cujos membros convivem com um (a) idoso (a)
com DA. Os instrumentos a serem utilizados sao um questionario sociodemografico, um roteiro de entrevista
e o didrio de campo.

Objetivo da Pesquisa:

Compreender o impacto na relagdo familiar do (a) idoso (a) de nivel socioeconémico baixo, apds o
recebimento do diagnéstico da doenga de Alzheimer.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Os riscos e beneficios da pesquisa foram apresentados adequadamente. Em relagéo aos riscos foi exposto
que poderéa haver resisténcia por parte de algum dos familiares em néo participar da pesquisa ou ndo querer
colaborar em algum momento especifico, Entretanto, todo esforgo sera realizado no sentido de obter a
participagéo, apds as explicagbes sobre os objetivos da pesquisa e o sigilo referente as informagdes dadas.
E possivel também que, diante de determinadas questdes,
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o participante se sinta desconfortavel ou inibido, o que sera respeitado e contornado assegurando o sigilo e
0 apoio psicoldgico que se fizerem necessarios. Ja os beneficios estéo relacionados com a participagéo dos
familiares nessa pesquisa e dizem respeito ao fato de que eles poderdo perceber de maneira mais
adequada, o processo de envelhecimento, a doenga de Alzheimer e as consequéncias dessa enfermidade
sobre a vida do idoso e familiares, promovendo uma atengdo mais adequada, como também propiciando um
cuidado qualificado para a pessoa idosa com DA.

Continuagdo do Parecer: 3,890.051

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Pesquisa relevante.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagio obrigatéria:
Todos os termos foram apresentados.

Recomendagoes:
Sem recomendagoes.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

O projeto atende as Resolugdes 466/12, do CNS-MS, n&o havendo nenhum impedimento ético para
realizagdo do mesmo, devendo o pesquisador enviar relatério parcial, caso no decorrer da pesquisa venha a
serem demonstrados fatos relevantes e resultados parciais de seu desenvolvimento; e um relatério final a
ser apresentado apés o encerramento da pesquisa, totalizando seus resultados.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

O CEP acompanha o parecer do relator.

O projeto atende as Resolugdes 466/12, do CNS-MS, ndo havendo nenhum impedimento ético para
realizagdo do mesmo, devendo o pesquisador enviar relatério parcial, caso no decorrer da pesquisa venha a
serem demonstrados fatos relevantes e resultados parciais de seu desenvolvimento; e um relatério final a
ser apresentado apos o encerramento da pesquisa, totalizando seus resultados.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

?’ﬂ??’«" umento = ) ~ Arquivo Postagem |
Informagdes Béasicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 11/02/2020
do Projeto ROJETO 1507203.pdf 14:06:50

Folha de Rosto Folha_de_rosto.pdf 11/02/2020 |Cristina Maria de Aceito
14:00:35 | Souza Brito Dias
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TCLE / Termos de | TCLE.pdf 11/02/2020 |Cristina Maria de Aceito

Assentimento / 14:00:17 | Souza Brito Dias

Justificativa de

Auséncia

Outros Qualificacao_cientifica_2.pdf 11/02/2020 | Cristina Maria de Aceito
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ANEXOC

TERMODE CONSENTIMENTOE LIVRE ESCLARECIDO (TCLE)

UNIVERSIDADE CATOLICADE PERNAMBUCO
PRO-REITORIAPESQUISAE POS-GRADUAGAO

PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAOEM PSICOLOGIACLINICA

PREZADO (A) PARTICIPANTE:

1. Vocé estd sendo convidado (a) para participar da pesquisa intitulada “Dinamica
familiar ap6s o diagnostico da doenga de Alzheimer: cuidados ao idoso de baixa renda”.
Nessa pesquisa, procuramos entender como a dinamica familiar contribui para os cuidados

aos idosos com fragilidade em sua satide mental.
2. Vocé podera, a qualquer momento, desistir de participar e retirar seu consentimento.

3. Sua recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relacdo com o pesquisador ou com a

Universidade Catélica de Pernambuco.

4. O objetivo geral deste estudo é: “Compreender as percepgdes e vivéncias acerca da
dindmica familiar ap6s o diagnostico da doenca de Alzheimer (DA) na perspectiva dos
familiares do idoso”. Especificamente pretende-se: a) identificar os sentimentos vivenciados
pela familia apds o diagndstico de DA, b) caracterizar a percep¢do da familia em relagdo ao
idoso (a) com DA, c) elucidar as possiveis mudangas no relacionamento entre membros da
familia e o idoso (a) com DA; d) analisar as estratégias de enfrentamento diante da

necessidade de cuidados constantes em pacientes com DA de baixa-renda.
5. Sua colaboragdo consistird em participar de entrevistas sobre os referidos assuntos.

6. Os beneficios relacionados com a sua participacao nessa pesquisa dizem respeito ao
fato de que vocé podera perceber de maneira mais adequada, o processo de envelhecimento, a
doenca de Alzheimer e suas consequéncias sobre a vida do idoso e familiares, promovendo
uma atencado mais adequada, como também propiciando um cuidado qualificado para a pessoa

idosa com DA.
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7. As informacOes obtidas através desta pesquisa serdo confidenciais e asseguramos o

sigilo sobre sua participacgéo.

9. Salientamos ainda que nao pretendemos, através de sua participacdo, causar
nenhuma espécie de dano ou perda, seja ela pessoal ou profissional, podendo interromper sua
participacdo na pesquisa a qualquer momento, sem nenhum prejuizo de qualquer ordem. Os
dados ficardo guardados, em local seguro, com a pesquisadora, por um periodo de cinco anos,
apos o qual serdo apagados. Todos os informes que possam identifica-lo serdo alterados, de

forma a ndo possibilitar sua identificagao.

10. Vocé receberd uma copia deste termo na qual constam o telefone e o endereco da
pesquisadora principal, podendo tirar suas davidas sobre o projeto e sua participacao, agora

ou a qualguer momento.

DADOS DO PESQUISADORAPRINCIPAL (ORIENTADORA)

Nome: Cristina Maria de Souza de Brito Dias

Assinatura

Enderego completo: RUA ALMEIDA CUNHA, 245, SANTO AMARO, BLOCO G4.
Telefone: (81) 21194407 (Curso de Psicologia)

DADOS DAPESQUISADORAASSOCIADA

Nome: Maria Christiane dos Santos Cerentini

Assinatura

Enderego completo: RUA ALMEIDA CUNHA, 245, SANTO AMARO, BLOCO G4.
Telefone: (81) 21194407 (Curso de Psicologia)



99

COMISSAO NACIONALDEETICAEM PESQUISA - CONEP
SRTV 702, Via W 5 Norte - Edificio PO 700, 3°andar — Asa Norte

CEP: 70719-000 - Brasilia-DF

Declaro que entendi 0s objetivos, riscos e beneficios da minha participagdo na pesquisa e concordo em
participar.

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos da UNICAP, que funciona na PRO-REITORIA ACADEMICA da
UNIVERSIDADE CATOLICA DE PERNAMBUCO, localizada na RUA ALMEIDA
CUNHA, 245 - SANTO AMARO - BLOCO G4 - 8°ANDAR — CEP 50050-480 RECIFE —
PE - BRASIL. TELEFONE (81).2119.4369 - 21194388.

Recife, de de 2020.

Participante da pesquisa
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