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Introducdo

O fenébmeno do envelhecimento mundial ocorreu de forma acelerada
na segunda metade do século XX e é uma realidade constatada, aconte-
cendo de forma progressiva no inicio do século XXI. Durante o perfodo de
1930 a 1960, houve fundamental queda da mortalidade associada a
manutencdo da fecundidade em niveis altos, estimando-se que o nGmero
de pessoas com 60 anos ou mais ird crescer cerca de 300% nos préximos
50 anos, estendendo-se dos 606 milhdes em 2000 para cerca de dois
bilhdes em 2050. O crescimento dessa parcela da populacdo tende a ser
ainda maior nos paises ditos em desenvolvimento, onde o nGmero de ido-
sos serd praticamente quadruplicado, passando de 374 milhdes em 2000
para 1,6 bilhées em 2050. No Brasil, hd previsdes ainda que, nos préxi-
mos 50 anos, o total de idosos seja de 58 milhdes, o que significaria 23,6%
da populacdo geral (SCAZUFCA et al., 2002).

Nesse grupo tem aumentado o nimero de idosos com mais de 80 anos
e, com isso, tem havido juntamente & transicdo demogréfica uma transi-
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c@o epidemiolégica, trazendo consigo o envelhecimento com dependén-
cia, uma vez que esta fatia populacional tende a apresentar doencas créni-
cas degenerativas que promovem limitagdes funcionais. Dentre essas do-
encas, destacam-se as deméncias senis, sendo a Doenca de Alzheimer
(DA) responsavel por 50 a 70% das mesmas. Tendo sido observada pela
primeira vez no inicio do século XX, essa doenca leva a alteracées progres-
sivas da meméria, da faculdade do julgamento e do raciocinio. Com ela, o
individuo se torna cada vez mais dependente, necessitando, assim, da aju-
da de outras pessoas para a prépria sobrevivéncia.

A DA é uma doenca degenerativa e progressiva com causa deflagradora
ainda desconhecida, embora & se discutam vérias possibilidades de sua
etiologia. Apresenta trés estdgios de evolucéo (leve, moderado e severo), e
durante os mesmos, o portador passa a ser afetado por situacgdes
incapacitantes até a auséncia das funcées psiquicas superiores. Com o
desenvolvimento da doenca passa, entdo, a existir uma série de dificulda-
des de execucdo de atividades didrias que, somadas aos distirbios
comportamentais, podem ocasionar graves transtornos no ambiente fami-
liar, o que torna necessdrio um cuidado especial a essas pessoas.

Com o aumento da incidéncia da DA ocorreu, na Gltima década, o que
autores como Santos (2003) denominam de “reprivatizacdo do cuidado”,
que corresponde a um retorno do cuidado ao contexto domiciliar, no qual
se destaca a importéncia da familia como executora das tarefas de cuidar
desses idosos demenciados, surgindo assim, a figura do cuidador familiar.
Este passa a vivenciar foda a evolucdo da doenca e degeneracdo do porta-
dor, sendo afetado pelo 6nus de seu papel frente ao doente.

Este artigo, fruto de pesquisa para realizacdo de monografia de conclu-
sdo do Ensino Médio, aborda, portanto, as situacées surgidas durante os
estégios da Doenca de Alzheimer; o modo pelo qual tais questdes se de-
senvolvem; suas implicacées e como sd@o enfrentadas na relacéo existente
entre o paciente, seu cuidador familiar e demais membros da familia. Para
tanto, utilizou-se como base uma ampla pesquisa bibliogréfica e o depoi-
mento de profissionais de satde e de cuidadores, - familiares primordial-
mente -, em servicos publicos de salde, que oferecessem atendimento ao
portador e/ou ao cuidador. Os depoimentos foram obtidos através de entre-
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vistas semi-estruturadas que também auxiliaram a construir um cendrio de
como a assisténcia publica, aos portadores e também aos seus cuidadores,
é percebida por esses Ultimos. As entrevistas possibilitaram, ainda, infor-
macdes sobre a sensivel relacdo que se estabelece entre o cuidador e seu
parente demenciado e as demais conseqiéncias objetivas e subjetivas que
esse cuidado — objeto principal deste estudo — produz.

A Doenca de Alzheimer

A Doenca de Alzheimer (DA) acomete essencialmente idosos a partir de
65 anos de idade. E responsavel por 50 a 70% das deméncias (Caovilla e
Canineu, 2002), atingindo 5 a 10 % das pessoas com mais de 65 anos e
cerca de 47% daqueles com 85 anos ou mais (Kaplan & Sadock, 2002),
sendo a ferceira causa mais comum de morte nos paises desenvolvidos.

A DA é definida como uma doenca cerebral degenerativa de inicio e
progressdo graduais, ainda sem causa e cura. Acomete homens e mulhe-
res de todas as racas e classes sociais, embora sua predominéncia se dé
no sexo feminino. Engloba prejuizo de meméria principalmente, havendo
também dano em outras habilidades cognitivas, o que passa a dificultar o
funcionamento ocupacional e social do paciente. Acarreta alteragdes do
julgamento e raciocinio, mudancas comportamentais e ainda perturba-
coes da orientacdo e humor.

As lesdes cerebrais ocasionadas pela doenca séo conhecidas como
emaranhados neurofibrilares e placas neuriticas ou senis, que prejudicam
a func@o das células nervosas e, por fim, as destroem. Como isso se da
principalmente no hipocampo, principal centro de meméria do cérebro,
esta é a drea sempre mais prejudicada no decorrer da doenca. Apesar de
ndo se ter identificado ainda causas especificas, autores como Kaplan &
Sadock (2002) apontam algumas teorias sobre a causa, fatores de risco e
de protecdo. Dessa forma, além da idade (acima de 65 anos), a heranca
familiar positiva para a deméncia constitui-se em outro fator de risco. Foi
descoberta ainda, uma possivel relacdo da doenca com um suposto gene
familiar localizado no cromossomo 21, e isso se deu em virtude da espera-
da associagdo entre o desenvolvimento da Sindrome de Down e a Doenca
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de Alzheimer. H4& algumas evidéncias da relacdo entre a doenca e muta-
¢des no cromossomo 19 com o gene para a apolipoproteina o que pode-
ria sugerir uma predisposicéo genética. Como fatores de protecéo, apon-
tam-se o maior nivel de escolaridade e a freqiente realizacéo de atividades
fisicas e de estimulos ao cérebro, principalmente o hdbito da leitura.

Durante os trés estdgios de evolucao da DA (leve, moderado e severo), o
portador passa a ser afetado por outros sintomas também graves, como
desorientac@o, labilidade afetiva, incapacidade de controle de bexiga e in-
testino, alteracdes de comportamento (delirios, alucinagdes e idéias de per-
seguicdo) até a auséncia das funcdes psiquicas superiores. Vale ressaltar
que os primeiros sintomas sutis da DA podem ser originados seis anos
antes do desenvolvimento real da doenca.

O estdgio leve pode durar de dois a quatro anos e é marcado principal-
mente pela perda da meméria recente, o que passa a atrapalhar a execucdo
de atividades da vida didria - AVDs. Além de prejuizos na meméria, outro
sinftoma caracteristico do inicio da DA é o surgimento de uma confuséo e
desorientacdo fmporo-espacial. O portador pode apresentar ainda uma per-
da de espontaneidade, motivacdo, concentracdo, interesse pelas atividades
que costumava realizar e de iniciativa. Ocorrem também diminuicdo da res-
posta emocional, mudanca de humor e personalidade, além de certa
paratonia®. A linguagem comeca a ser afetada, mas a fala permanece. Nessa
fase, o paciente, na maior parte dos casos, ainda estd consciente de suas
atitudes e quando comeca a perceber perdas de algumas de suas capacida-
des pode iniciar um quadro de depressdo. Entretanto, com a evolucéo da
doenca, o portador deixa de perceber sua propria deterioracao.

O estdgio moderado varia de dois a dez anos e é visto como o estdgio
mais longo, sendo caracterizado pela acentuacéo dos sintomas do estdgio
leve e pelo surgimento de outros mais graves. O paciente passa a apresen-
tar cacoetes ou ocasionais tremores musculares devido a alteracées de
ordem motora. Ocorrem também dificuldades para reconhecer familiares
e amigos e mudancas de percepcdo. NGo consegue mais pensar

3 Persisténcia de uma relativa rigidez muscular, aparecendo nas quatro extremidades ou so-
mente em duas.
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logicamente e, como freqientemente ndo encontra as palavras certas para
dizer algo, costuma inventar histérias para explicar isso.

Nesse perfodo costuma ocorrer ainda o ganho e a perda de peso com
certa facilidade; a dificuldade na leitura; problemas com a escrita e com
nomeros. Gwyther (1985) cita que nesse estdgio sGo comuns também o
vaguear, a desconfianca em relacéo as pessoas, os devaneios, as alucina-
coes, a impulsividade e as “reacdes catastréficas”. 3Nesse momento, os
sinftomas & interferem significativamente nas atividades do dia-a-dia do
paciente, o qual ndo mais consegue efetuar tarefas domésticas simples,
como cozinhar, limpar a casa ou fazer compras, e negligencia sua higiene
pessoal. A partir desse estdgio intermedidrio, a pessoa necessita de auxili-
os, cuidados e supervisdo durante todo o dia.

O estdgio severo é o mais debilitante, deixando o portador completa-
mente incapacitado. Pode durar de um a trés anos e possui algumas ca-
racteristicas peculiares: a perda da meméria torna-se gravissima e global,
o paciente perde muito peso, ndo tem mais capacidade para cuidar de si e
ndo consegue se comunicar com palavras. Dessa forma, a linguagem tor-
na-se completamente vazia e ocorre a perda de capacidade da leitura e
escrita. As habilidades motoras séo perdidas. Assim, primeiro o paciente
deixa de andar e depois de se levantar, terminando por ficar acamado.

Devido & perda da forga muscular, o paciente tem muita dificuldade na
deglutic@o, tendo que, as vezes, ser alimentado através de sonda. Um im-
portante sinfoma que costuma marcar esse estdgio é a perda de controle
dos esfincteres, resultando em uma incontinéncia urindria e fecal. As per-
das finais estdo relacionadas, na maioria dos casos, & capacidade de sor-
rir e a de sustentar a cabeca erguida e, a partir dai, o portador encontra-se
em um estdgio denominado “vegetativo”.

O procedimento que revela de forma indubitdvel o diagnéstico de DA é
o post-mortem ou necropsia, o qual identifica as placas senis e emaranha-
dos neurofibrilares no cérebro. Entretanto, a suspeita desse diagnéstico é
feita inicialmente pela percepcdo da progressiva deterioracéo de duas ou

4 Traduzem a atitude do doente em relagdo a situagdes sobre as quais nédo tem controle ou capacida-
de de raciocinar e reagir.
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mais dreas da cognicéo, o que diferencia a deméncia de déficits cognitivos
isolados. Os critérios necessdrios para o diagnéstico de deméncia estdo
explicitados no Diagnostic-Statistic Manual of Mental Disorders - DSM-IV®
ou na 10° edicdo da Classificacao Estatistica Internacional de Doencas e
Problemas Relacionados & Sadde — CID-10.

Esses critérios incluem um breve exame psiquidtrico, perpassando fato-
res relevantes para o diagnéstico de deméncia (o que engloba a observa-
cGo cuidadosa da histéria da doenca, da histéria psiquidtrica, pessoal e
psicossocial, médica e ainda a histéria de uso e abuso de dlcool e substan-
cias); o exame do estado mental, que tem por finalidade avaliar comporta-
mentos, humores, percepc@o, linguagem, cognicdo e julgamento; a avali-
acao funcional, que testa o grau de dependéncia do portador e, por Ulti-
mo, a competéncia, a qual busca informacdes sobre a capacidade do pa-
ciente de recordar fatos.

Outros procedimentos sGo a avaliacdo neuropsicoldgica, os exames
fisico e neuroldgico, avaliacées patolégicas e laboratoriais — que incluem
hemograma, andlise de urina, testes que medem horménios,
eletrocardiograma e eletroencefalograma, destacando-se aqui os exames
de neuroimagem, principalmente a tomografia computadorizada (TC), a
ressondncia magnética (RM), a tomografia por emissdo de pésitrons (PET)
e a ftomografia por emissdo de féton Unico (SPECT).

Embora néo haja tratamento definitivo nem cura para a DA, vérias abor-
dagens farmacolégicas tém sido feitas no sentido de retardar ao mdéximo a
evolucdo natural da doenca, permitindo uma melhora tempordria do esta-
do funcional do paciente. Tal tratamento pode ser dividido em quatro ni-
veis: (1) terapéutica especifica, cujo objetivo é a reversdo de processos
fisiopatolégicos que levam & morte neuronal e & deméncia; (2) abordagem
profildtica, que almeja prevenir o declinio cognitivo ou retardar o inicio da
deméncia; (3) tratamento sintomdtico ou compensatério, que possa com-
pensar a lesdo cerebral & ocorrida e restaurar, de forma parcial ou provi-

5 O DSM, publicagdo oficial da American Psychiatric Association (APA), estabelece o critério das
classificagdes psiquidtricas nos EUA. A partir de sua terceira edicdo, de 1980, tem servido de modelo
para o CID - Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados & Saude,
importante manual classificatério das doencas em geral editado pela Organizagdo Mundial de

Satde (OMS).
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séria, as capacidades cognitivas e as habilidades funcionais; e (4) terapéu-
tica complementar, buscando o tratamento de sinais ndo-cognitivos da
deméncia. (Forlenza, 2003).

Hé& uma vasta quantidade de substéncias utilizadas em remédios para o
tratamento da DA. Muitas sGo bastante prescritas na rotina clinica e, no
entanto, nGo tém cientificidade comprovada. Outras estdo sendo desco-
bertas com o nimero crescente de pesquisas e espera-se que em breve
possam ser mais eficazes que as j& existentes. Cabe ressaltar o alto custo
dessas drogas e a grande dificuldade que as familias tém para comprd-las.
Embora seja direito de todo e qualquer cidadé@o sua obtencéo sem 6nus
através do Estado, hd uma série de obstéculos para que isso ocorra e,
algumas vezes, passam-se anos sem se conseguir que os medicamentos
sejam concedidos. Em face dessa situacdo, faz-se necessdria a insisténcia
do cidaddo e constante pressdo popular para a resolucéo desse problema
e ainda o uso de medidas legais para garantir o que |4 é lei.

O campo

A medida que se ampliam as necessidades do portador de DA, a figura
do cuidador torna-se cada vez mais importante. Denominado de cuidador
familiar, é ele que serd o responsdvel principal pelas tarefas de cuidado do
portador, o qual estd impedido ou apresenta dificuldade em autocuidar-se
e, assim, passa a necessitar de um familiar que faca por ele tudo aquilo
que ndo pode mais fazer sozinho.

Segundo Heidegger (apud Santos, 2003), o cuidado pode ser visto como
uma dimensdo ontolégica do ser humano, pois a fim de que o homem e
suas acoes sejam compreendidas, faz-se mister basear-se no cuidado, uma
vez que este é perpassado em todos valores, atfitudes e comportamentos
do cofidiano de uma pessoa. Boff (apud Santos, 2003) em sua interpreta-
cGo sobre Heidegger, conclui que o cuidado pode ser visto como uma for-
ma de “ser-no-mundo”, ndo implicando somente uma tarefa ou funcéo de
um individuo, mas envolvendo sentimentos e crencas de respeito,
sacralidade, reciprocidade e complementaridade.
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Entretanto, cuidar de um portador de DA torna-se tarefa extremamente
ardua. Ao longo da evolucdo da deméncia, o cuidador familiar passa por
uma série de situacdes, desempenhando diversas funcdes por lidar com
um portador que apresenta complexas e irreversiveis incapacidades fisicas
e cognitivas. Autores como Alvarez (2001), Lipp e Malagris (2001), Neri
(2002) e Silva (1995) relatam que os diversos momentos e papéis ocasio-
nados pela doenga incapacitante podem culminar no desenvolvimento do
estresse e de diversas outras complicacées por parte desses cuidadores.

Por este motivo, a preocupacdo principal nas entrevistas realizadas foi
tentar melhor compreender de que forma se d& essa relacéo entre porta-
dores de DA e seus cuidadores familiares. Destarte, utilizou-se uma abor-
dagem qualitativa para colher o depoimento de cuidadores familiares e
formais, e profissionais de sadde, vinculados a servicos piblicos de sadde,
num total de 20 entrevistas. Destas, 14 foram realizadas com cuidadores
familiares, apenas duas com cuidadores contratados que acompanhavam
diretamente o processo de evolucéo da doenca do portador, e outras qua-
tro com profissionais de saude.

Com os depoimentos, foram obtidos dados ndo apenas sobre a doen-
ca em si, sua evolucdo, comprometimentos, etapas, mas principalmente
informagdes, sob o ponto de vista do cuidador, de como se d& a relacéo
entre ele e o portador de DA. Foram analisados os principais problemas,
caréncias e dificuldades encontradas no dia-a-dia, correlacionando-se as
informacées com aquelas de outras pesquisas. Tanto as entrevistas com os
cuidadores, quanto com os profissionais, tornaram-se centrais para os
objetivos propostos pela pesquisa, uma vez que hé pouco material biblio-
gréfico disponivel sobre o ponto de vista do cuidador em sua relagdo com
o doente e acerca das implicacées do ato de cuidar de um portador de DA.
Os registros das falas dos profissionais também foram fundamentais para
complementar informacées e para esclarecimentos sobre o trabalho que
desenvolvem, sobre a doenca propriamente dita, sobre os portadores e
seus cuidadores que sdo atendidos.

Trés servicos de satde serviram de campo para esta pesquisa: o Pélo de
Neurogeriatria do Hospital da Lagoa, a APAz e a Universidade Aberta da
Terceira Idade (UnATl) da Uerj.
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O Pélo de Neurogeriatria do Hospital Municipal da Lagoa (HL)¢ surgiu
como proposta de ampliagdo do atendimento ambulatorial, anteriormente
realizado. Estd voltado ao atendimento integral ao idoso com sindrome
demencial e é realizado por equipe interdisciplinar, que assiste ao idoso e &
sua familia através de consultas individuais, interconsultas, avaliacdo
neuropsicolégica, treinamento do cuidador e orientag@o familiar individu-
al, grupo de suporte e apoio aos familiares e oficinas terapéuticas de reabi-
litacdo cognitiva.

A APAz é uma associacdo beneficente, sem fins lucrativos, sediada no
Centro da cidade do Rio de Janeiro, em local cedido pelo governo. Estd
voltada para o fornecimento de ajuda e apoio as familias que véem suas
rotinas serem alteradas pela existéncia de um portador de DA ou de doen-
cas similares. Além de organizar grupos de apoio, a associacdo produz e
distribui literatura direcionada a um melhor conhecimento da doenca. Pro-
move ainda eventos, conferéncias, simpdsios, com a presenca de vdrios
profissionais de saldde, além de reunides mensais.

A Universidade Aberta da Terceira Idade (UnATl) é um programa da
UERJ, vista como uma micro-universidade promotora de atividades de en-
sino, pesquisa e extensdo voltada para os idosos e para a capacitacéo de
profissionais para atuar nas dreas de Geriatria e Gerontologia. Organiza
uma série de eventos e de programas para a terceira idade. J4 os doentes,
especificamente os demenciados, sdo atendidos através do ambulatério
da UnATI, destinado a pessoas com mais de 60 anos, que passam tam-
bém por uma avaliacdo multidisciplinar, enquanto que os cuidadores prin-
cipais sdo direcionados para o grupo de apoio a familiares.

As entrevistas

Os depoimentos dos profissionais de sadde

Aos profissionais de satde, de categorias profissionais diversas, foi in-
dagado quanto ao tipo de trabalho que realizavam e sobre o objetivo do

¢ Na época da realizacdo das entrevistas, esse local j¢ estava ameacado de ser extinto devido a
problemas internos do Hospital. No momento de producdo deste artigo, o pélo j& ndo mais se
encontrava em funcionamento.
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mesmo. A maioria referiu-se as oficinas desenvolvidas com os portadores,
destinadas néo & reversdo do quadro, mas & sua estabilizacdo. Menciona-
ram ainda o trabalho multidisciplinar realizado com os familiares, o qual se
propde a atingir alguns objetivos, tais como fortalecer o cuidador em dois
niveis: o primeiro visando ajudar o cuidador a lidar com problemas do
portador, como perseguicdo, roubo, repeticdo e agitacéo; o outro associ-
ado & satde fisica desse cuidador, orientando-o quanto ao autocuidado e
ao equilibrio que deve possuir na tarefa de cuidar, auxiliando-o com o uso
de recursos como a Arteterapia.

Os depoimentos também apontaram as razées dos profissionais terem
escolhido trabalhar com a deméncia. Os motivos variaram desde questdes
de foro intimo, como a presenca de idosos dependentes na familia e o
interesse despertado ainda na universidade, até a prépria necessidade do
servico em conseqiéncia da demanda de funcéo.

Buscando-se saber se a DA constituia um potencial elemento estressor tam-
bém para os profissionais, foi perguntado a eles se esse estresse e cansaco
eram presentes e se desenvolviam técnicas para o seu alivio. A maioria revelou
ter experimentado momentos de estresse que, no entanto, com o passar do
tempo e com a experiéncia adquirida, puderam ser confornados.

Atendendo a portadores de todas as fases da DA, ao serem questiona-
dos pelos principais sintomas fisicos e psicoldgicos que o doente apresen-
tava ao chegar ao local, os entrevistados explicitaram principalmente os
sinais de esquecimento e de alteracées de comportamento, como o delirio,
a agitacéo e mudancas de personalidade. Com isso, também foi indagada
a forma da qual se utilizavam como tentativa de preservag@o de autono-
mia, independéncia, privacidade fisica e emocional do portador, assim como
sua dignidade. Quanto & autonomia e & independéncia, houve uma con-
vergéncia de opinides entre os profissionais, que afirmavam ser a familia,
muitas vezes, a prépria causadora do declinio mais rdpido da capacidade
do portador. Isso ocorria pelo fato de o cuidador familiar deixar de auxiliar
o doente e passar a fazer por ele.

Deste modo, uma sugestdo apresentada foi estimular a independéncia
do portador de DA nas oficinas, como as de culindria, nas quais o porta-
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dor pode preparar refeicées simples com supervisGo de um profissional.
Quanto & privacidade fisica e & dignidade do paciente —, dois itens funda-
mentais —, colocou-se a dificuldade de se garantir esses aspectos quando
se trata de um idoso demenciado e dependente, pois, ao mesmo tempo em
que se deve garantir a privacidade deste paciente, tem-se que levar em
considerac@o sua limitacdo em se autocuidar para ndo ocorrer uma negli-
géncia em relacdo a esse portador, o que poderia diminuir sua qualidade
de vida. Um ponto importante revelado nos depoimentos trata sobre a
infantilizacdo do portador e, muitas vezes, o cuidador nGo consegue enxer-
gar que o doente possui desejos, sentimentos de adulto e que merece um
tratamento compativel.

Em termos de situacdes delicadas, provocadas pelos portadores, que
ocorrem no servico, e a forma como s@o contornadas, os profissionais
manifestaram que tais situacdes estdo geralmente associadas aos perio-
dos de agitac@o do portador e aos momentos em que este se vé afastado
dos seus familiares. Relatam que, na maior parte das vezes, o portador
torna-se agressivo devido a pequenos acontecimentos e que isso, entretan-
to, ndo deve fazer com que ele seja culpabilizado e repreendido por tal
atitude. Ao contrdrio, deve ser tratado de forma serena, desviando-se sua
atencéo para outro fato e talvez se realizando modificacées em sua medi-
cacdo, de acordo com a prescricdo do médico.

Sendo a DA uma doenca que vai minando a cogni¢do, compreensdo e
conseqiente comunicacéo do portador, questionaram-se as estratégias
utilizadas pelos profissionais para comunicar-se com os pacientes. Alguns
profissionais apontaram o uso da linguagem ndo-verbal como estratégia
fundamental para aqueles portadores cuja habilidade de expressar os de-
sejos verbalmente |4 estd prejudicada.

Visando & garantia da seguranca do portador, os profissionais foram
interrogados sobre possiveis adaptacées feitas no local de atendimento.
Assim, foi apontada a vantagem do atendimento poder ocorrer em andar
térreo, sem escadas e pisos escorregadios. As adaptacdes realizadas fo-
ram de pequeno porte, como o uso de cadeiras acolchoadas e mesas re-
dondas, com o objetivo de tornar o ambiente o mais aconchegante e segu-
ro possivel. Além disso, os profissionais pareciam estar sempre atentos &
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questdo da iluminacdo, tendo também introduzido, no ambiente, certos
objetos, como relégios coloridos para uma melhor orientacdo do porta-
dor; quadros e murais com data, jornal do dia e fotos, flores, espelhos
para a realizagdo das oficinas de beleza e caixas, onde estdo objetos pro-
duzidos pelos cuidadores nas sessdes de Arteterapia.

Percebeu-se também que os profissionais estruturavam um plano de
cuidados voltado para cada fase da doenca. Assim, na fase inicial indica-
vam-se a observacéo e o acompanhamento do doente, chamados de “li-
berdade privilegiada”. Na fase moderada, o cuidador passa a auxiliar o
portador em algumas tarefas de vida diéria e na fase avancada o cuidador
assume todas as atividades do idoso. Foi recomendada a estimulagéo, que
deve ser feita sempre quando possivel, de acordo com o estdgio da doen-
ca. Desse modo, por exemplo, individuos na fase inicial ou moderada po-
dem participar da preparacdo de uma comida, caso a culindria tenha sido
um prazer antes da doenca. Nessas duas fases ainda, o doente pode cui-
dar de plantas e de pequenos servicos. J4 na fase avancada, foi aconse-
lhado pelos profissionais o uso da muUsica, que pode estar presente duran-
te toda a evolucdo da doenca.

Os profissionais informaram também sobre a possibilidade de obten-
¢@o da medicacdo de forma gratuita, porém identificam ser um processo
extremamente penoso, o qual os cuidadores nem sempre estdo dispostos a
enfrentar. Os remédios previstos na legislacdo para o doente de Alzheimer
deveriam ser fornecidos diretamente pelo SUS, entretanto quase todos os
familiares se véem obrigados a dar entrada em um “mandado de seguran-
ca” dirigido ao Estado. Somente apds a aprovacéo do processo é que o
cuidador poderé obter a medicacdo. Também se relatou o fato de, muitas
vezes, o cuidador ser idoso, ndo possuindo disponibilidade para tentar con-
seguir o fornecimento regular do medicamento.

Procurando-se saber sobre o nivel de conhecimento relativo & doenca
que a maior parte dos cuidadores apresenta, indagou-se aos profissionais
se estes familiares tinham consciéncia da evolucéo da doenca, de seu ca-
rater incurdvel e progressivo, que acaba por deixar o portador acamado,
sem controle esfincteriano e, muitas vezes, sem possibilidade de degluticao.
Assim, declararam que muitos cuidadores possuem essa nocdo, mas a
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maioria nega essa possibilidade, o que seria compreendido pelos profissio-
nais como um mecanismo de defesa natural. Para melhor informacéao des-
ses cuidadores, os profissionais relatam fornecer orientacées dos mais di-
versos tipos, através de filmes, manuais e encaminhamentos para atendi-
mentos particulares com psicélogas ou para a APAz.

A partir dessas informacdes, orientacdes e encaminhamentos, os pro-
fissionais parecem identificar que, apds um tempo, os préprios familiares
passam a levar novas noficias relativas & doenca, encontradas em revistas,
jornais ou vistas pela televisdo, o que demonstra um interesse crescente
desses cuidadores em relacdo a seu familiar doente.

Revelaram ainda alguns desejos quanto aos locais em que trabalha-
vam, almejando um espaco amplo, préprio para o atendimento, mais re-
cursos para que desenvolvessem outras atividades e mais apoio para tan-
to. Quanto & situacdo da doenca hoje no Brasil e suas expectativas no
futuro, todos os profissionais demonstraram dificuldade em abordar esse
tema, por ser controverso, uma vez que se tém determinadas garantias na
legislacdo e, no entanto, na realidade, néo se efetivam programas publicos
de salde.

Alguns relatos revelaram sérias demandas sociais relacionadas a politi-
cas e programas publicos que deveriam ser criados e praticados, visando-
se, por exemplo, & constituicdo de servicos-dia especializados em demén-
cia, considerando-se o contingente cada vez maior do nimero de idosos.
Apresentaram também preocupacdo quanto & modificacdo social que vem
imperando mundialmente: a entrada cada vez maior da mulher no merca-
do de trabalho. Sendo ela a principal cuidadora desses individuos depen-
dentes, em futuro préximo, essa entrada pode provocar o déficit da quali-
dade de cuidado fornecido ao idoso incapacitado.

Ovuvindo os cuidadores

Foram entrevistados 16 cuidadores, sendo 13 mulheres e trés homens.
Tal fato corrobora as informacées encontradas na literatura (Silva, 1995;

Néri, 2002; Alvarez, 2001; Karsch, 2003; Santos, 2003; Mendes, 1995)

que apontam a mulher como sendo o principal cuidador familiar. Isso se
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justificaria por uma série de motivos culturais e histéricos. Através de uma
diviséo de géneros e de funcées, o homem passou a assumir o poder cen-
tral, exercido pela condigd@o de chefe, sustentando a sobrevivéncia material
familiar, e a mulher foi deslocada para a funcéo de maternidade e desen-
volveu sensibilidade as necessidades dos outros. Desse modo, em funcéo
de normas culturais, a mulher passou a ser responsdvel pela organizacéo
do ambiente doméstico, pelo cuidado dos filhos, marido, familiares idosos
e tudo aquilo que se relaciona & casa.

Quanto ao grau de parentesco dos cuidadores, a predominéncia era
de filhos, seguido por cénjuges e, ainda, uma irma. A faixa etéria predomi-
nante localizava-se entre 30 a 45 anos encontrando-se, entretanto,
cuidadores com idade superior a essa faixa, chegando-se aos 80 anos.

Informacoes gerais sobre o portador e a DA

O perfil dos pacientes sob atencdo desses cuidadores era predominan-
temente do género feminino, prevalecendo a faixa etdria a partir dos 70
anos de idade. Metade dos pacientes encontrava-se ainda na fase inicial
da doenca, enquanto a outra metade encontrava-se dividida entre a fase
moderada e severa da Doenca de Alzheimer. O diagnéstico da doenca foi
conseguido, em sua maioria, através de exames laboratoriais normais, de
avaliacdes neuropsicoldgicas e dos exames de neuroimagem, sendo a
tomografia computadorizada o exame de neuroimagem mais comum, se-
guida pela ressonéncia magnética. Como & dito anteriormente, o diag-
néstico de DA s6 é obtido através da necropsia, mas diversos exames per-
mitem que se eliminem outras possibilidades de diagnéstico diferenciado.

Dos 14 portadores ainda vivos, 12 eram do sexo feminino e somen-
te dois do sexo masculino, sendo o portador 4 falecido também do
sexo feminino. Além disso, trés estavam na faixa etéria entre 60 e 70
anos, seis na faixa compreendida entre 71 e 80 anos e cinco na faixa
entre 81 e 103 anos. Quanto as fases da doenca, quatro estavam no
estdgio inicial ou leve, dois na transicdo da fase leve para a moderada,
quatro na fase moderada, dois entre os estdgios moderado e avanca-
do e dois na fase avancada.
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Um pouco menos que a metade dos portadores ndo apresentava ne-
nhum outro problema fisiolégico, nem havia desenvolvido outras doencas
e comprometimentos antes do diagnéstico de DA. Porém, o restante ja
havia apresentado ou apresentava problemas, dentre eles: fraturas, cén-
cer, infeccdo urindria, hipertens@o, complicacées na préstata, hemorréidas,
hérnia, diabetes, AVC, problemas gdstricos e pneumonias.

Ao serem indagados sobre a existéncia de outros casos de DA na fami-
lia, a maioria dos familiares respondeu que desconhecia, com excecéo de
dois cuidadores que afirmaram a existéncia de uma possivel hereditarieda-
de, uma vez que a md@e e a irma do portador haviam desenvolvido a de-
méncia. Quanto ao conhecimento do portador sobre seu préprio diagnds-
tico, constatou-se que a maioria ndo sabia, devido & opcao do cuidador de
ndo |lhe contar com o objetivo de ndo causar sofrimentos para o doente.

Alguns pacientes, contudo, conheciam seu diagnéstico, reagindo de
forma normal ao sabé-lo, seja por ndo conhecer a evolucdo e demais con-
seqiéncias da doenca, seja por ndo conseguir mais raciocinar e interpre-
tar a informac@o. Uma cuidadora revelou que o portador néo sabia o nome
da doenca, mas a chamava de “doenca do esquecimento”.

Alguns identificaram conseqiéncias fisicas diretas ocasionadas pela DA
no portador. Este, desde o momento do diagndstico até sua morte, pode
ser hospitalizado inGmeras vezes, conforme corroborado pela cuidadora
que ndo mais exercia essa funcdo devido & morte de seu familiar. Os moti-
vos das internacées variaram, mas os mais comuns, encontrados nesta
pesquisa, estavam relacionados as quedas geradas pela perda de forca
muscular nas pernas.

Praticamente todos os cuidadores apontaram a grande dependéncia
ocasionada pela DA, ao serem indagados sobre os aspectos em que o
doente perdeu sua autonomia. Essa dependéncia varia, assim, segundo a
fase em que o portador se encontra, sendo menor na fase leve e no inicio
da moderada.

O prejuizo das relacées sociais do paciente é constantemente identifi-
cado pelos cuidadores e, além disso, estes tentam apresentar razées para
esse fato, como pode ser visto no depoimento a seguir.
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Muitas pessoas se afastam porque ndo conseguem ver a pessoa
daquele jeito, e outra porque ndo tem aquele didlogo, aquela
conversa e por pena mesmo: vocé, uma pessoa cheia de gés e
n&o existir mais aquele didlogo com a pessoa, porque ndo tem
didlogo com a pessoa que tem o Mal de Alzheimer... (V,, filha,
40 anos).

As alteracées de comportamento e de humor foram mais relatadas pe-
los familiares que cuidavam de portadores pertencentes a fase moderada e
entre a moderada e a avancada. Assim, alguns portadores apresentavam
comportamentos tipicos ligados & agitacdo e agressividade que, apds al-
gum tempo, se desfaziom e o doente voltava ao seu humor e comporta-
mentos normais. Além disso, alguns cuidadores identificaram um compor-
tamento recorrente de muitos doentes de Alzheimer: a desconfianca e o
roubo de objetos. Estes freqientemente escondem objetos e depois desses
episddios tendem a culpar seus familiares mais proximos pelo desapareci-
mento. Outras modificagdes de comportamento associam-se aos delirios
e as alucinagdes, sintomas mais graves. Alguns relatos, porém, permitem
confirmar que muitos portadores, em vez de se tornarem agressivos, ficam
em estados de apatia, sem “conexdo” com o mundo externo. Quanto ao
tipo de tratamento realizado, a maior parte dos cuidadores afirmou conse-
guir um dos remédios gratuitamente pelo Sistema Unico de Saude (SUS),
através do Estado. A maioria, contudo, para obté-los, necessitou dar en-
trada em um mandado de seguranca. Alguns entrevistados, porém, com-
pravam os remédios necessdrios, uma vez que possuiam condicdo finan-
ceira para tal e ndo desejavam esperar por longo periodo de tempo para
conseguir a medicacdo. Uma das cuidadoras revelou o fato de sua familia
ter chegado a pensar em comprar o novo remédio que havia saido no
mercado, extfremamente caro, mas que ndo possuia, como todos os ou-
tros, garantia de melhora.

Essa mesma cuidadora demonstrou falta de conhecimento sobre os
remédios disponibilizados gratuitamente pelo SUS. Com as entrevistas, foi
possivel perceber que hé ainda familiares que desconhecem essa possibili-
dade de obtencdo gratuita e, assim, deixam de medicar seus enfermos.
Outros tém conhecimento do direito que os assiste, porém ndo possuem
condicoes de enfrentar o longo processo burocrdtico exigido. Além disso,
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conheciam casos de pacientes portadores de DA para os quais os remédi-
os ndo estavam trazendo beneficios e, com isso, desanimavam.

Reiterando-se essa idéia, muitos outros cuidadores entrevistados tam-
bém néao identificavam melhoras com o tratamento, tendo, até mesmo,
que realizar sucessivas substituicdes devido a complicacdées ocasionadas
pelos medicamentos. Outros j& observavam uma estabilizacdo dos sinto-
mas, que é o objetivo pretendido pela medicagéo, e somente um dos
cuidadores constatou a melhora da meméria do seu parente enfermo, mas
ndo dos sinfomas comportamentais.

A familia e o cuidador

A andlise dessas entrevistas preocupou-se com a abordagem dos as-
suntos relacionados & escolha do cuidador e alteracdo da dindmica fami-
liar; o processo de ressignificacdo da doenca e o conseqiente aprendiza-
do desenvolvido pelo ato de cuidar; o estresse do cuidador; a identificacéo
de estressores primdrios, secunddrios e das redes de suporte, tanto famili-
ar, quanto social, disponibilizadas para o cuidador familiar; as implicagdes
dos estressores, tanto subjetivas-psicoldgicas, quanto sobre a satde fisica
do familiar; e, por fim, a questdo da finitude do portador da DA.

Escolha do cuidador, significacéo da doenca
e alteracoées na dinamica familiar

A literatura (Néri, 2002) afirma serem as esposas as principais respon-
sdveis pelo ato de cuidar. Isso se deve ao fato das mulheres viverem mais
que os homens, serem geralmente mais novas que os maridos e, ainda,
pelo fato dos cénjuges assumirem o cuidado tanto pela maior proximidade
fisica quanto pela compreens@o da obrigacdo que possuem devido as re-
lacées de alianca e de votos matrimoniais. Entretanto, no universo de nos-
sa pesquisa, a maior parte dos cuidadores entrevistados era composta por
filhas — categoria identificada na literatura como a segunda maior realiza-
dora do cuidado. Essa divergéncia de parentesco pode ter se dado em
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funcéo do tamanho das diferentes amostras populacionais utilizadas em
ambos os estudos.

Os fatores identificados como base para a escolha ou autodesignacéo
do cuidador principal foram, além do parentesco e do género, principal-
mente a proximidade fisica e afetiva. Os valores cultivados pela familia, tais
como solidariedade e reciprocidade, também foram identificados. Estes
eram ainda mais contundentes quando se tratava de um filho exercendo o
cuidado, o qual tinha como base a piedade filial ou retribuicdo, o que vai
ao encontro dos achados de Neri (2002) e Santos (2003). Segundo esses
autores, com o envelhecimento dos pais, os filhos passam a retribuir tudo
aquilo que foi feito por eles, em termos de amor, investimentos em educa-
c@o, satde, doacdes e empréstimos. Assim, estabelece-se uma espécie de
dever moral dos filhos, fundamentado em principios éticos de reveréncia,
débito de gratidao e reciprocidade.

Entretanto, verificou-se nos depoimentos também a necessidade de as-
sumir o cuidado por falta de alternativas, como no caso, quando o porta-
dor de DA conta apenas com um Unico filho ou filha, para quem acaba
recaindo o dever moral da assisténcia. A maior parte dos cuidadores entre-
vistados, mesmo néo sendo filhos Unicos, identificou a caréncia de outros
membros disponiveis na familia para exercer a funcéo ou, até mesmo, para
que pudesse ocorrer um revezamento entre esses membros para o cuida-
do com o paciente.

Além da disponibilidade afetiva e da obrigacdo moral, percebeu-se que
guando um membro da familia j@ possuia um histérico de prestar cuidados a
outrem, pelo fato de ter exercido essa funcdo anteriormente com portadores
da DA, o fator experiéncia também era utilizado na definicdo da escolha de
um determinado familiar como cuidador, do mesmo modo que esse fator é
muito importante no caso da contratagdo de um cuidador formal.

Vale ressaltar que a escolha ou designagéo de um cuidador é um processo
complexo e que nem sempre existe um consenso no nucleo da familia e, mui-
tas vezes, se fornar cuidador néGo é uma opcdo. Apds a escolha desse cuidador,
porém, ocorre uma redefinicdo nos papéis na familia, em funcéo da recons-
trucdo das relagdes no ambiente familiar. Essas novas relacdes, juntamente
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com fatores subjetivos, culturais e sociais, formardo a significacdo da doenca
para o cuidador e sua consciéncia como tal (Neri, 2002).

Baseando-se no conceito de deméncia como processo, que fundamen-
ta a significacdo da doenca e do doente para o cuidador, tem-se que a
identificacdo dos primeiros sinais da deméncia pelo familiar é crucial para
a construcdo desses novos significados. Grande parte desses sintomas es-
tava relacionada, nas entrevistas, ao esquecimento, que passava a se tor-
nar uma realidade no cotidiano do individuo, chamando a atencéo da
familia. A partir daf, a atitude das familias era de procurar rapidamente a
ajuda médica. Entretanto, nem sempre os primeiros sinais apresentados
pela doenca provocaram grande alarme, mesmo perante outros sinais G
associados a alteracdes de comportamento, o que permite concluir que a
percepcao pela familia da doenca se dd, as vezes, tardiamente.

Percebeu-se ainda, nos depoimentos, o desconhecimento por parte dos
familiares cuidadores sobre o cardter incurdvel e progressivo da DA, e ain-
da o fato de confundi-la com outras deméncias. Entretanto, afirmaram
que apds o diagndstico se motivaram a ler a respeito do assunto. O mo-
mento em que foram informados sobre as caracteristicas incapacitantes
da DA revelou-se como um dos piores, sendo realmente um “marco” na
vida dos cuidadores, o que inaugura o processo de significacdo da doen-
ca. Devem-se as centrais das associacdes e grupos de apoio as informa-
coes e esclarecimentos mais contundentes sobre a enfermidade.

Logo apds o diagndstico, observou-se que grande parcela dos entrevis-
tados iniciava um processo de ndo-aceitacdo da deméncia, passando in-
clusive a negar sua existéncia. Essa atitude, em algumas situacdes, perdu-
rou durante um longo periodo de tempo, mesmo com a evolucdo da doen-
ca e, em algumas situacdes, a doenca foi negada até o momento de finitude
do portador. Hé, ainda, situacdes de revolta e ndo-aceitacdo da doenca,
que pode acometer pessoas, inclusive, de hdbitos sauddveis.

As falas a seguir ilustram a reac@o quanto ao diagndstico:

Eu tenho esperanca que ela nem tenha, sabe? Néo sei, de re-
pente ela ndo tem, ninguém sabe! E até aqui mesmo [se referin-
do ao servico| o pessoal sempre fala que é ela que vai melhor
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nas palavras cruzadas também, sabe? Entdo, eu tenho espe-
rancas... (., irma, 76 anos).

As pessoas que bebem, que fumam maconha, matam seus
neurdnios, ndo tém nada disso, como é que pode? Al cai em
uma revolta, mas depois é aquela coisa, como digo aqui vérias
vezes: ‘porque a minha m&e?’ (...) Por que a gente néo se con-
forma, nédo aceita as coisas ruins que caem para a gente, t4
entendendo? E um problema do ser humano... (F, filho, 32
anos).

Ap6s a identificacdo dos primeiros sinais da doencga, o recebimento do
diagndstico e o inicio da ndo-aceitagdo do mesmo, o processo de signifi-
cacdo da doenca e do doente prossegue com as alteragdes no cotidiano
familiar. Assim, a existéncia de um demenciado no ambiente doméstico
parece ocasionar uma profunda reorganizacdo da dindmica familiar, a
comecar pela inversdo de papéis entre pais e filhos, que causa grande
estranhamento.

Além disso, parece ocorrer, em alguns casos, ftoda uma mudanca da rofi-
na familiar, principalmente quando o cuidador é um filho, visto que este, mui-
tas vezes jG tendo saido do lar de origem, onde os pais se encontram, vé a
necessidade de um retorno progressivo, abandonando sua prépria vida.

Outro fato que provoca uma reorganizagéo familiar é a anulacdo do
papel que era exercido antes pelo portador, o qual passa a ser visto de
outra forma pelos familiares devido & transformacéo de sua personalida-
de, traduzida em suas atitudes. Na fase inicial da doenca, observou-se ser
comum a constante tentativa do cuidador de fazer com que o portador se
lembrasse de fatos, investindo até mesmo em formas de ensinar ao doente
a realizar determinadas atividades. Como, na maior parte das vezes, o
portador ndo se recordava das situacdes e ndo conseguia reaprender con-
forme o desejado, devido ao avanco da doenca e apesar dos esforcos do
familiar cuidador, este passava a demonstrar inclusive irritacéo, julgando o
portador responsavel pelo dnus da enfermidade.

Todavia, no decorrer da evolucéo da doenca, & medida que esta passa
a significar uma experiéncia e conseqiente aprendizado para o cuidador,
este ressignifica a deméncia e o doente, adquirindo novos métodos de exer-
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cer o cuidado e aprendendo a lidar com novas situacdes geradas inevita-
velmente pela DA. Assim, o cuidar pode ser visto como uma “carreira” que
evolui com o tempo e, & medida que ocorre essa evolucdo, o cuidador vai
construindo a deméncia como doenca, reinterpretando seu significado e
ressignificando seu familiar doente.

Ao longo do processo de aprendizagem, o cuidador também vai perce-
bendo formas de estimular o portador a realizar tarefas para as quais ain-
da possui capacidade. Alguns entrevistados, contrariando essa expectati-
va, pensavam que estimular o portador nGo era bom e que poderia vir a
piord-lo. Esses mitos podem ser superados com a orientacéo de profissio-
nais de saldde, que norteiam as agdes e comportamentos que os familiares
deveriam ter perante o idoso portador de DA.

Maneiras de preservar a dignidade e outras amenizadoras de situacoes
constrangedoras para o doente, sendo ou ndo ocasionadas por ele, sGo
também construidas com a progresséo da doenca, o que nédo parece ocorrer
no inicio dos sintomas do portador.

Deste modo, a experiéncia do cuidado resultou em aprendizados que
possibilitaram ao cuidador uma nova forma de enxergar o doente e a situ-
acdo vivenciada, implementando novas técnicas de cuidar apreendidas no
préprio ato cotidiano. Nao se pode deixar de mencionar, porém, que esse
aprendizado se dd repleto de dificuldades, conflitos e tensdes, que podem
vir a desencadear ainda uma série de efeitos no cuidador.

Principais queixas, tensoes e suas implicacoes

Destacam-se aqui as principais dificuldades reveladas pelos entrevista-
dos, tanto no Gmbito dos estressores primdrios’, quanto no dos estressores
secunddrios® e agravantes destes. Dessa forma, primeiramente, foi possivel
identificar vérios problemas e queixas que os cuidadores faziam em rela-

7 Estressores primdrios englobam a forma como o cuidador lida com as tarefas impostas pela DA e a
reestruturacdo do relacionamento entre o portador e seu cuidador familiar (Alvarez, 2001).

8 Estressores secunddrios advém do agravamento dos primdrios, com destaque para os conflitos do
cuidador com o portador e com membros da familia e os externos & atividade de cuidar em si.

Iniciagao Cientifica na Educagao Profissional em Saude: articulando trabalbo, ciéncia e cultura - Vol.3

287



¢@o as préprias atividades do cuidado, em fungéo da perda de capacida-
des que o portador sofria.

O actmulo de funcdes foi a queixa principal, visto ocorrer uma sobre-
carga, pois muitos cuidadores, além de ter de cuidar do doente, tinham
funcées domésticas, além do préprio emprego. Essa sobrecarga é acom-
panhada do peso da responsabilidade de cuidar de um demenciado, uma
vez que o cuidador assume a responsabilidade de garantir a qualidade de
vida do doente, comprometendo seu préprio viver.

De acordo com os entrevistados, as dificuldades geradas pela DA tendi-
am a se agravar com o avanco da doenga. Ao contrério do concluido por
Mendes (1995), de que as dificuldades eram menores com o avancar da
doenca, ou seja, no estdgio final (utilizando o argumento de que o cuidador
i& possui experiéncia e que, portanto consegue extravasar mais seus senti-
mentos e que possui maior sensacdo de controle), os entrevistados que
cuidavam de portadores pertencentes a essa fase apontaram ser esse o
pior dos estdgios, devido, principalmente, as incontinéncias e & inversdo do
dia pela noite, conforme o testemunho a seguir:

A pior fase que realmente comegou foi quando que ele comegou
a urinar assim, e ele ndo aceitava aquilo, botar fralda, nada
disso, ndo aceitava... Entdo, eram indmeras vezes... Ele pegava
um lencol, fazia o xixi ali, &s vezes estava na cama e fazia o
xixi... (...) As vezes ndo dévamos conta de perceber que ele jé
tinha feito o xixi... (...) Roupa de cama trocava cinco vezes ao
dia... Troca isso, troca aquilo, coloca pldstico, coloca isso, faz
isso, chinelo, todo cuidado era pouco. No Gltimo ano, ele teve
problemas que nés tivemos que acompanhar... (...) Trocava o
dia pela noite, ndo dormia. (C., filha, 40 anos)

Uma das cuidadoras revelou que seu principal problema néo estava
diretamente ligado &s atividades que deveria desenvolver para atender as
demandas de seu familiar doente. Sua dificuldade calcava-se, assim, no
que se pode chamar de auséncia de feedback do portador, que funciona-
va como um complicador do exercicio do cuidado.

Alguns entrevistados revelaram ser as atitudes e reacdes do portador os
maiores estressores, que freqientemente séo vistos como teimosia do do-
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ente, provocando conflitos nessa relacdo.

Eu mesmo quando voltei a trabalhar tive momentos de altera-
cGo com ele, de falar com ele com rigidez: ‘néo é assim, ndo
faca isso, t& errado, néo é desse jeito...” Que nem vocé té indi-
cando uma crianca e vocé sabe que aquilo é o momento de
chamar a atencéo, vai ter o momento que ele vai te xingar terri-
velmente... (...) Falava para ele me obedecer, para ndo xingar a
minha mae, porque ele xingava muito ela...”. N&o xinga quem
te dd tanto amor’ — a gente falava assim... A ele dizia que essa
tralha ndo dava amor nada: ‘ela ndo gosta nada de mim!’. (C.,
filha, 40 anos)

Esse relato demonstra algo bastante recorrente: as dificuldades encon-
tradas pelo cuidador para compreender a doenca e o doente. Assim, mui-
tos cuidadores passam algum tempo tentando fazer com que o portador
reaprenda as atividades, o que é impossivel vista a incapacidade de apren-
dizado e a retencdo de novas informacdes pelo demenciado, que pode
ainda apresentar grande agitacéo e confusdo. Outro grande estressor, como
se pode perceber, é a agressividade do portador que resulta, muitas vezes,
em uma “reacdo catastréfica”. Entretanto, segundo Silva (1995), é impor-
tante ressaltar que as relagcdes anteriores ao inicio da deméncia sdo fatores
fundamentais para a determinacdo de como serd dada a relacéo entre o
portador e seu cuidador e para a existéncia ou ndo de muitos conflitos.

Grande parte dos cuidadores identificou os conflitos familiares como os
mais onerosos. Tais conflitos se davam entre o préprio portador e algum
membro da familia ou entre o cuidador e demais parentes que néo exerci-
am nenhum tipo de cuidado, nem prestavam auxilio de qualquer natureza.
Luders e Storani (1996) afirmam que isso acontece por muitos familiares
ndo desejarem assumir compromissos, por ndo saberem ajudar ou por
ndo conhecerem a doenca, ou ainda, por ndo conseguirem lidar com a

deterioracdo de um ente querido.

Conflitos intergeracionais, principalmente entre idosos demenciados
e netos adolescentes, também sdo uma realidade em muitas familias. Por
outro lado, a presenca de um neto ainda pequeno pode significar grande
distracdo e alegria para o doente.
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As queixas mais relatadas pelos cuidadores eram aquelas relacio-
nadas ao escasso apoio fornecido por outros familiares ou mesmo a
inexisténcia de uma rede de suporte. Além disso, todos os cuidadores
revelaram que ndo contavam com a ajuda de nenhum outro persona-
gem informal, como amigos e vizinhos, uma vez que estes haviam se
afastado logo quando souberam da doenca. Em relacdo & ajuda social
formal, além dos grupos de apoio, somente uma cuidadora se utilizou
da ajuda profissional domiciliar.

E, todos os amigos, parentes, se afastaram... E como se fosse
uma doenca contagiosa pra todo mundo. E talvez por pouco de
medo ou aquela coisa do desinteresse, é vocé sabe como é...
Vocé tem dinheiro, tem muitos amigos; vocé perde tudo os ami-
gos vao junto, né2 Ou os dois lados, a gente acredita que tem
pessoas que se afastaram umas com medo de néo aceitar o
estado e outras pessoas sabem que aquele chafariz ndo dd mais
4gua, sabe? (E., marido, 65 anos)

Ao serem indagados sobre a possibilidade de internar o paciente futu-
ramente ou vir a contratar um profissional, a maioria respondeu pronta-
mente que ndo pensava nessas opgdes, visto que compreendiam que de-
veriam cuidar do portador até sua fase final, aparecendo, assim, a questéo
da obrigacdo moral e da reciprocidade. Alguns, porém, enxergavam a al-
ternativa da contratag@o de um profissional como bastante vidvel, e inclu-
sive umas das cuidadoras obteve a estrutura de home care ? em sua casa.

Os cuidadores apontavam conseqiéncias dessas situacdes frazidas
pela DA, existindo outros estressores secunddrios. Assim, dentre estes, os
mais apontados foram, além da sobrecarga ¢ citada, falta de tempo e
consequentemente de lazer, saida do emprego, redirecionamento ou anu-
lagdo de projetos de vida, dificuldades financeiras, negligéncia do
autocuidado e aparecimento de problemas fisicos e doencas somdticas.

Nenhum cuidador entrevistado revelou conseguir administrar o tem-
po de forma a realizar atividades prazerosas, o que demonstra o grande

? Home care se refere a servicos médicos hospitalares oferecidos na residéncia do paciente, de forma
a prestar um cuidado mais personalizado, sem o afastamento do lar e da familia, quando a situagdo
clinica assim permitir.
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tempo gasto com a tarefa de cuidar de um portador de DA. Além disso,
ainda apontaram a necessidade de realizar mudancas no emprego e, até
mesmo, de abandond-lo, devido & grande sobrecarga de tarefas que pas-
saram a ter com o portador, juntando-se as atividades domésticas.

As dificuldades financeiras foram identificadas, por uma cuidadora,
como um grande estressor, uma vez que a falta de condicéo financeira
razodvel para arcar com as despesas rotineiras, ds quais se junfam as
despesas geradas pela doenca e, além disso, a indisponibilidade de rece-
ber os remédios devido a questées burocrdticas, fazem com que a questdo
financeira se sobreponha as demais demandas, até mesmo por um fator
de sobrevivéncia.

O replanejoamento da vida ou anulacéo de projetos anteriores estava
presente nos relatos de dois informantes, tendo como conseqiéncia psico-
l6gica a frustracdo.

E assim outra coisa que mudou muito foram os meus planos pro
futuro, né2 Eu sempre pensei, quando trabalhava, em ganhar
um dinheiro pra quando nés duas ficdssemos mais velhas justa-
mente pudéssemos viajar, passear 14 fora... Pra onde sempre
gostamos de ir, pra ter um fim de vida bom, tranquilo... E agora
vocé vé como tudo muda de uma hora pra outra... Nao vamos
poder fazer isso mais! Fiquei frustrada... (I., irmd, 76 anos)

No discurso dos cuidadores ainda apareceram, de forma implicita ou
explicita, outros sentimentos negativos, tais como tristeza, irritacéo, nervo-
sismo, angUstia, ansiedade, sofrimento e depressdo. Quanto aos efeitos
fisicos, o cansaco e os problemas gdstricos foram os que mais aparece-
ram. Os cuidadores, ao serem perguntados se tentavam se cuidar de algu-
ma forma, percebiam a importancia de se cuidarem, porém néo consegui-
am se organizar para este fim.

Apesar de alguns autores como Neri (2002), Mendes (1995) e Santos
(2003) apontarem ainda efeitos positivos'® para o cuidador em relacédo &

19 Esses autores apontam como efeitos positivos: reconhecimento da competéncia do cuidador por
outros, o que resulta no aumento de sua auto-estima; sentimento de satisfacdo, de realizacéo e
dominio.
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atencdo prestada ao portador, somente um entre os entrevistados demons-
trou perceber esse efeito, que se deu em relacdo as mudancas do compor-
tamento do portador.

E, mas também tem um lado bom, nem tudo que é téo bom que
ndo possa ter um pouco de coisa ruim e vice-versa... (...) A
minha mé&e sempre foi uma pessoa muito légica, ao mesmo
tempo em que ela era muito familia, ela era uma pessoa muito
|6gica, muito até materialista e isso transformou ela em uma
pessoa uma pouco mais doce! (...) Ela estd cada dia uma pes-
soa mais doce, uma pessoa assim é muito gostoso (...) Mas, é
s6 para falar aquela situagdo dela de se preocupar muito com o
valor das coisas se perdeu e trouxe um lado mais carinhoso,
tipo assim, ela hoje em dia é muito mais receptiva que antiga-
mente. E muito mais receptiva a um abraco que antes. Antiga-
mente ela falava assim: ‘tenho coisa para fazer, espera af, néo
me agarra ndo!” (F, filho, 32 anos)

Pelas falas, percebe-se que os aspectos negativos da doenca reforcam
os aspectos negativos do cuidado, visto que a maioria dos entrevistados
conseguiu facilmente identificar as implicacées negativas do cuidado did-
rio demandado por um portador de DA, mas com uma Unica exce¢@o, ndo
conseguiu apontar itens positivos nesse cuidado.

Queixas sociais

Alguns cuidadores apontaram e criticaram, de forma esponténea, a
falta de preocupacao governamental com a questéo do idoso. Denuncia-
ram, assim, a inexisténcia de programas publicos efetivos que deveriam
atender a todas as demandas da parte da populacéo que envelhece e,
primordialmente, dos idosos dependentes e incapacitados.

A percepcdo é que hd um descaso no cuidado fornecido aos idosos no
Brasil. No interior de uma ideologia relacionada & beleza e & juventude, o
envelhecimento parece ser escondido e os beneficios dos idosos, negligen-
ciados. Criticas ao fornecimento de remédios pelo SUS também foram fei-
tas. Embora exista garantia constitucional, hd extrema burocracia pela qual
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os cuidadores devem passar a fim de obter o remédio. A fala a seguir
revela a profunda insatisfacdo com as medidas do Estado.

O Estado foge da responsabilidade. Aparece na Constituicéo,
ndo t6 certo? E hd uma portaria do Ministério, mandando o
Estado fornecer! Af vocé tem que entrar com um processo judi-
cial para conseguir do Estado. E esse processo, eu jG estou com
ele ha dois anos, ainda néo tenho solucdo. Ja ganhei a ques-
tdo, o juiz ja determinou, mas 14 nisso... (...) Agora a gente tem
que entrar com um processo judicial, pagar advogado, etc, etc,
etc. E ganha e néo leval (E., marido, 65 anos)

O relato confirma o fato de que mesmo existindo diversas portarias
destinadas & assisténcia aos portadores do Mal de Alzheimer, como a Por-
taria SAS/MS n.° 255/2002, que autoriza o fornecimento gratuito, pelo
SUS, de medicamentos voltados ao tratamento da DA, e da Portaria de Lei
n.°2.032/1999", onde consta ser obrigatério o atendimento a esses por-
tadores pelo SUS, ndo existe ainda uma quantidade minima de servicos
voltados para a assisténcia destes enfermos.

O enfrentamento e os grupos de suporte

A forma mais identificada, ao longo das entrevistas, como estratégia
pessoal de enfrentamento dos cuidadores foi a religiosidade, ndo impor-
tando o tipo de religido. A crenca em um ser superior, a fé e a espiritualidade
sdo vistas como grandes formas de confrontar-se com a sobrecarga e as
conseqUéncias negativas do ato de cuidar de um portador demenciado,
promovendo um reequilibrio biopsicossocial do cuidador. Além disso, o re-
lacionamento anterior com o idoso, agora incapacitado, o amor e o cari-
nho que finham por ele s@o fatores importantes para ajudar a lidar com
todas as situacdes geradas pela DA.

S6 0 que me segura ainda é a fé (...) E a religido é fundamental
pra mim... (E., filha, 59 anos)

" Ver <http://br.geocities.com/alzheimerni/legis.htm>. Consultado em 25/jun/2005.

Iniciagao Cientifica na Educagao Profissional em Saude: articulando trabalbo, ciéncia e cultura - Vol.3

293



E uma doenca desgracada, que horror! Mas tem que acontecer,
é o resgate... Porque eu sou espirita, né2 Tem coisas que fize-
mos no passado (ela e eu) né? E a gente té& resgatando e é isso
mesmo, vamos para frente, na préxima fica melhor. (H., filha,
41 anos)

De todos os entrevistados, somente dois ndo contavam com a ajuda
fornecida pelas associacées e/ou grupos de apoio, de cardter informativo
e psicolégico. Todos que possuiam tal suporte enalteciam o trabalho de-
senvolvido e acreditavam que sem ele ndo poderiam ter enfrentado a do-
enca e todas as suas implicacdes. Além disso, os profissionais de sadde, ao
serem indagados sobre a avaliacdo que faziam da utilidade do trabalho
por eles desenvolvido, ratificavam o qué@o importantes eram os grupos in-
formativos ou de apoio psicolégico para os cuidadores.

Os familiares acreditavam, ainda, que os grupos voltados também
para os portadores eram extremamente importantes para esses doen-
tes, uma vez que, através deles, o idoso entrava em contato com outras
pessoas, participando de oficinas e utilizando as capacidades e habili-
dades ainda existentes.

Os cuidadores que ndo faziam parte de nenhum grupo de apoio ou
associag@o revelavam ainda seu desejo em participar de um desses supor-
tes e, assim, muitas vezes, a prépria entrevista funcionou como fonte de
informacdo para o cuidador.

A finitude do portador

A questdo da morte do portador é aqui analisada a partir de relatos forne-
cidos por uma das entrevistadas, j& que, em nossa amostra, apenas um cuidador
tinha vivenciado a experiéncia de perda do ente portador de DA. O falecimen-
to ocorreu na fase avancada da doenca, com o portador j@ ndo mais manten-
do o controle esfincteriano, com extrema dificuldade para dormir e, ainda,
completamente desorientado quanto ao tempo e ao espago.

A cuidadora revelou que, quando a morte parecia estar mais préxi-
ma, sua méae, que era a cuidadora principal, tendeu a se aproximar cada
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vez mais da religido. Conforme nossa pesquisa bibliogréfica, tal atfitude
tende a acontecer devido & possibilidade da morte, quando se percebe a
fragilidade humana, e assim as estratégias de enfrentamento, como a fé,
tendem a se intensificar, visando a uma amenizacéo do sofrimento.

Ainda segundo essa cuidadora, os momentos finais, agravados pela
auséncia de capacidade de degluticao, foram de grande estresse para
a familia e que, a partir de um determinado momento, sua atencdo
deixou de estar direcionada prioritariamente ao portador e passou a se
dirigir para os demais parentes ao redor, na tentativa de apoid-los nes-
se momento.

Ficou demonstrado no depoimento que quando hd o sentimento do
dever cumprido em relac@o ao portador, a proximidade da morte pode
ser sentida como uma situagdo mais amena, mesmo que inevitavel.

A morte em si traz sensacdes contraditérias. Ha o sofrimento ocasiona-
do pela perda irrepardvel, mas h& também, em um segundo momento, a
percepcdo de alivio, de diminuicdo da sobrecarga, o que por sua vez pode
trazer sentimentos de culpa. Surge ainda a necessidade de reinterpretar a
dindmica familiar, agora sem a presenca de um demenciado, sem a res-
ponsabilidade, sem a identificacdo por parte da familia de ser um cuidador,
voltando a ser simplesmente um membro dela.

Por fim, a tarefa de cuidar de um portador de DA pode provocar,
ainda, uma reavaliacdo de alguns conceitos relacionados & atencéo
que deve ser disponibilizada aos pais enquanto ainda sauddveis. Senti-
mentos de arrependimento por ter convivido pouco com o paciente,
antes deste apresentar a doenca, pode ser motivador para que se pas-
se a investir nessa transferéncia de carinho para o outro progenitor
ainda vivo e sauddvel.

(...) Agora que eu acho que precisa dar uma atencdo a minha
mae. Puxa, vem aquela parte: ‘Puxal Eu dei atencdo para o
meu pai s6 quando ele ficou doente. Agora que a minha mée 14
bem, t4 [0cida, tem que dar atencéo, tem que dar carinho, dar
amor, tem que dartudo e ndo esperar ela ficar doente para fazer
tudo que eu fiz pelo meu pai, ndo”. (C., filha, 40 anos)
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Conclusdo

A familia se mostra como habitat natural de todo e qualquer individuo,
onde o ser humano ird possuir valor incondicional. Devido a histérias sub-
jetivas e afetivas compartilhadas e a outras peculiaridades, o ambiente
doméstico torna-se central para o exercicio do cuidado e, mais que isso,
insubstituivel por outro quando se trata do processo onde se envolvem os
estados de salde e doenca de um idoso. Este, quando sauddvel, j& apre-
senta naturalmente o declinio de suas potencialidades, e uma vez tornan-
do-se incapaz e dependente, em conseqiéncia da DA, a familia passa a
funcionar como verdadeiro l6cus do cuidado, centro de protecdo e estabi-
lidade. O cuidado é ainda visto como uma dimensdo ontolégica do ser
humano, apresentando uma tradicdo histérica de estar presente em todas
as culturas, sob formas diferentes.

Pode-se dizer que as entrevistas foram fundamentais para demonstrar
de forma concreta e prdtica as questdes subjetivas e implicitas na relacéo
entre o cuidador e o portador de DA, que estdo muito além das atividades
didrias do cuidado. Permitiram, assim, a identificacdo de diversos aconte-
cimentos, desde a designacéo do cuidador principal até o 6nus gerado
para o mesmo.

O processo de escolha de um cuidador reforca a tradicdo histérica e
cultural da divisdo das tarefas por género — uma vez que mais de 80% dos
entrevistados eram do sexo feminino —, além do grau de parentesco, da
proximidade fisica, e da proximidade afetiva. Interessante ressaltar que di-
versas questdes levantadas na literatura puderam ser encontradas nas si-
tuacdes reais vivenciadas pelos cuidadores com maiores pormenores, res-
saltando-se a delicadeza desse cuidado, no qual, além das diversas ques-
tdes envolvidas, hd ainda, muitas vezes, a troca de papéis e fungdes.

Embora o ambiente familiar seja indubitavelmente positivo para a qua-
lidade de vida do doente, a existéncia de um demenciado, mesmo apds a
escolha de um responsével pelo cuidado, altera de forma profunda toda a
dindmica e rotinas familiares, havendo necessidade de uma reestruturacéo
da convivéncia desse grupo. Essa reorganizac@o comeca a ficar visivel para
o cuidador quando este se depara com as inUmeras tarefas impostas em
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func@o da anulag@o progressiva das habilidades do portador de DA, ocor-
rendo um rearranjo de papéis e da realidade, visto que as demandas de
cuidado desarticulam personagens e desestabilizam relacées.

O diagnéstico da doenca |G parece representar fonte de tensGo para a
familia e, a partir dai, inicia-se o processo de significacéo da situacéo, marca-
do primeiramente por um néo entendimento da doenca, devido aos sintomas
irregulares e obscuros e, posteriormente, pela negacdo e ndo aceitagéo da
doenca. Entretanto, & medida que a deméncia vai se dando como processo e
como experiéncia, o cuidador vai ressignificando a doenca, aprendendo a
lidar com os sintomas do portador e criando melhores maneiras de cuidé-lo,
mesmo ndo possuindo as informagdes bdsicas para tanto.

Isto, no entanto, ndo se dd livre de tensdes. Pelo contrdrio, foram
identificadas grandes fontes de estresse, principalmente devido ao acimulo
de atividades que necessitam ser desenvolvidas e cada vez mais onerosas
conforme a evolucdo dos estdgios da DA. Além disso, considerem-se os
conflitos com o portador, ocasionados pelas alteracées comportamentais
e de humor. O fato de o portador né&o reconhecer mais alguns familiares,
em fase final, também é profunda causa de sofrimento. As incertezas e
tensdes no contexto familiar provocadas, principalmente, pela total ausén-
cia de suporte de uma rede de apoio, fazendo com que o cuidador tenha
que arcar sozinho com toda a responsabilidade, também é fonte de desen-
tendimento entre os familiares.

As demais dificuldades desse cuidador familiar estavam ainda relacio-
nadas a problemas financeiros; redirecionamento ou anulacéo dos proje-
tos de vida; falta de tempo e de lazer, ddvidas quanto aos sinftomas dos
préximos estdgios da doenca; abandono do emprego; percepcao de inca-
pacidade; e auséncia de suporte informal por parte de vizinhos e amigos,
os quais haviam se afastado completamente. A grande maioria contava
com o apoio de grupos de suporte, que forneciam tanto informacdes e
orientagdes sobre o cuidado e sobre a doenca, quanto ajuda psicolégica.

Os efeitos desses estressores dependiam ainda da forma como os
cuidadores percebiam o cuidado, de acordo com avaliacées subjetivas e
estratégias de enfrentamento desenvolvidas. Além da participagdo em gru-
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pos ou associacdes, as principais formas de enfrentamento estavam relaci-
onadas ¢ religiosidade e ao amor oferecido ao portador. Essas estratégias
pareciam amenizar as conseqiéncias subjetivas-psicolégicas negativas e
os efeitos sobre a satde do cuidador.

Entretanto, mesmo utilizando-se de estratégias pessoais, os cuidadores
revelavam sérias implicacées ocasionadas pelo convivio com a situacéo de
deméncia, que desencadeavam sentimentos ruins, os quais, na maior par-
te das vezes, provocavam efeitos negativos sobre a satde fisica do cuidador.

Um dos elementos mais presentes nas entrevistas foi a insatisfacdo que
os cuidadores possuiam quanto & atencdo fornecida pelo Estado. A enor-
me burocracia existente no SUS para a obtencéo da medicacdo garantida
na legislag@o para os portadores de DA foi bastante criticada, assim como
a inexisténcia de politicas publicas voltadas tanto para o portador quanto
para a figura do cuidador. Durante a realizacéo da pesquisa, realmente
constatou-se a escassez de servicos e programas pUblicos efetivos voltados
para atendimento desses individuos, anulando a possibilidade de mero
desconhecimento por parte dos cuidadores.

No Brasil, o fato de o cuidado ser exercido primordialmente na e pela
familia acaba servindo como justificativa para que o Estado se desonere do
compromisso de oferecer uma assisténcia publica de sadde qualificada e
competente para atender as demandas desse segmento da populacdo. A
invisibilidade social de uma velhice com dependéncia é, assim, uma das
maneiras que a sociedade encontrou para se eximir de suas responsabili-
dades e do compromisso social. Embora existam leis destinadas ao atendi-
mento dos idosos com DA, ndo h& nenhuma garantia de sua aplicacao.
Além disso, a responsabilidade da familia de oferecer cuidados ao idoso é
anunciada na constituicdo, que idealiza a figura do cuidador familiar como
o cuidador ideal, o qual na realidade passa a assumir sozinho essa respon-
sabilidade, permanecendo desassistido.

A escassez de verdadeiros programas e politicas destinados ao idoso
incapacitado, no contexto da Doenca de Alzheimer, vem ocasionar uma
série de 6nus ndo s6 para o portador, que tem sua qualidade de vida
diminuida, como também para o cuidador, ator diretamente afetado pela
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doenca. Urge, portanto, a implementacéo de novas idéias que possam
alterar significativamente a realidade dessas pessoas, como é o caso das
propostas relacionadas & assisténcia domiciliar. A execucdo, assim, de qual-
quer politica nesse sentido, tem de mobilizar diferentes setores governa-
mentais, entrar na pauta de diferentes ministérios, que deverdo agir em
conjunto. E também necessério pensar na formacdo de pessoal destinado
a lidar com o problema, o que pode ser feito através de cursos e préticas.

Juntamente com as politicas que devem ser efetivadas em relacéo ao
portador de DA, fica clara a necessidade de se aprofundarem estudos e
investigacdes sobre essa enfermidade, sobre a qual ainda tGo pouco se
sabe, mas que afeta de forma definitiva, ndo apenas seu portador, mas
toda sua rede social, principalmente sua familia. Isso se dé pela constatagé@o
da necessidade de divulgac@o de informacées mais precisas ao piblico em
geral e do suporte, que deve ser ampliado e melhorado, aos cuidadores
familiares, vitimas secunddrias da DA.
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Notas da Orientadora

Pilar Belmonte

Viviane apareceu na sala do Grupo de Trabalho em Sadde Mental na
tentativa de encontrar alguém que pudesse orienté-la, jG que desejava
enfatizar as questdes psicolégicas da Doenca de Alzheimer (DA).

Psicdloga por formacdo, acabei aceitando a orientacdo, com uma cer-
ta dovida, pois meu pai havia falecido no ano anterior, em decorréncia
dessa mesma enfermidade, e ndo tinha certeza de |& estar pronta para
poder discutir sobre o tema, com o distanciamento necessdrio.
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“Vivi” me surpreendeu desde o primeiro momento: ndo chegou com
uma idéia, como chegam a maioria dos alunos, mas chegou com uma
certeza. Sabia o que gostaria de pesquisar — a énfase na relacdo do cuidador
e do portador —, se preocupando principalmente com as questdes sociais e
psicolégicas desse portador. Chegou j@ com uma carga significativa de
leitura e querendo mais indicacdes, buscando o que estudar sobre o as-
sunto proposto.

FreqUentava os hordrios reservados para a orientacdo de forma regular
e vinha amitde com novas descobertas nas nossas reunides de orienta-
céo, chegando em uma segunda-feira apés a Bienal do Livro com dois
novos titulos sobre o tema.

Estudou as doencas do envelhecimento de modo geral e debrucou-se
sobre os aspectos neuroldgicos, farmacolégicos, sobre as novas descober-
tas e propostas de tratamento da DA, o que transformava nossos encon-
tros em um momento de grande troca.

Optamos por incluir no trabalho um campo de investigacao, de for-
ma a complementar as informacdes encontradas na literatura. Inclusi-
ve, a literatura carecia de algumas informacées sobre a delicada rela-
cGo entre o cuidador e seu sujeito do cuidado, tema central de sua
monografia de concluséo de curso, que buscamos complementar atra-
vés das entrevistas realizadas.

Seu projeto teve que ser submetido a dois Comités de Etica: do Hos-
pital da Lagoa e da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (Uerj),
locais que foram campo da investigac@o junto com a Associacdo de
Parentes e Amigos de Pessoas com Alzheimer, Doencas Similares e Ido-
sos Dependentes (Apaz).

Fomos juntas pela primeira vez & reunido de familiares e cuidadores de
idosos portadores de DA do Hospital da Lagoa, e me vi participando de um
grupo de apoio, enquanto orientadora da monografia, coisa que, lamento
hoje, néo ter feito, enquanto filha de um portador.

Viviane continuou participando dos encontros, necessdrios para o esta-
belecimento de vinculo, para poder colher os depoimentos, mas também
custosos, em face da disténcia entre a Escola e o Hospital, além do pouco
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tempo disponivel — |G que na EPSJV hd a exigéncia de hordrio integral e
assim, algumas aulas necessitaram ser sacrificadas para dar conta da
agenda das reunides.

Nao parava de obter informacées e a cada nova descoberta mais inte-
resse em aprofundar, pesquisar, o que foi fermentando o trabalho e trans-
formou a monografia em uma tese: 246 pdéginas, sem incluir os anexos!
246 pdginas de muito contetdo. Um trabalho que buscou circular por
cada nuance dessa doenca téo grave, que tem mobilizado cientistas de
diversas dreas em busca de melhores resultados e propostas de atencéo e
acolhimento aos nossos velhos.

Este artigo esforca-se por compartilhar com os leitores o resultado des-
se processo.
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