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DOENCA DE ALZHEIMER E OS CUIDADOS FAMILIARES PARA COM A
PESSOA IDOSA

Simone de Mattos de Santos’

Elisangela Maia Pess6a?

Resumo: O exercicio do cuidado, sob um determinado sujeito, pode ser influenciado por fatores
cotidianos que giram em torno da cultura, economia, politica, entre outros condicionantes. Diante
dessa perspectiva, o presente trabalho versara sobre as particularidades em torno do cuidado
familiar, para com as pessoas idosas com a Doenga de Alzheimer (DA). O objetivo geral do estudo foi
analisar as dificuldades dos cuidados de pessoas idosas com a Doenga de Alzheimer, para dar
visibilidade quanto a necessidade de apoio as familias cuidadoras. O desenvolvimento da pesquisa
deu-se por meio de uma pesquisa bibliografica, de carater qualitativo, sendo utilizados artigos de
revistas eletrbnicas nas bases de dados da Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude (LILACS). O método utilizado foi o dialético critico, sendo a técnica de pesquisa a observagao
via roteiro norteador, tendo como parametros a analise de conteido. Os resultados apontam que a
familia tem dificuldades em compreender e aceitar a doenca, havendo certo despreparo e
desconhecimento e dificuldade de reconhecimento da doenga, alguns entrando em processo de
negacgdo. Os principais responsaveis pelo cuidado sédo esposas e filhas, perpetuando o cuidado
atrelado ao género feminino. Em termos de implicagdo nas relagdes sociais, esses/as cuidadores/as
familiares acabam abdicando de sua vida profissional e social, do lazer, da saude e de seu
autocuidado, vivendo um processo solitario, isolado, tendo como agravante expressées da questao
social como a sobrecarga de jornada, que pode levar a violéncia, abandono, estresse,
institucionalizagao e falta da renda.

Palavras-chave: Familia; Velhices®; Doenga de Alzheimer; Cuidado.

Resumen: El ejercicio del cuidado, bajo un determinado sujeto, puede verse influenciado por
factores cotidianos, que giran en torno a la cultura, la economia, la politica, entre otras
condicionantes. Ante esta perspectiva, el presente trabajo abordara las particularidades en torno al
cuidado familiar de las personas mayores con Enfermedad de Alzheimer (EA). El objetivo general del
estudio fue analizar las dificultades del cuidado de personas mayores con enfermedad de Alzheimer,
para visibilizar la necesidad de apoyo de las familias cuidadoras. El desarrollo de la investigacion se
dio a través de una investigacion bibliografica, de caracter cualitativo, utilizando articulos de revistas
electronicas en las bases de datos LILACS - Literatura Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de
la Salud. El método utilizado fue el dialéctico critico, siendo la técnica de investigacion la observacién
a través de un guion orientador, teniendo como parametros el analisis de contenido. Los resultados
indican que la familia tiene dificultades para comprender y aceptar la enfermedad, con cierta falta de
preparaciéon y desconocimiento y dificultad para reconocer la enfermedad, llegando algunos a un
proceso de negacién. Las principales responsables del cuidado son esposas e hijas, perpetuandose
el cuidado ligado al género femenino. En cuanto a la implicacion en las relaciones sociales, estos
cuidadores familiares acaban renunciando a su vida profesional, social, de ocio, de salud y de

autocuidado, viviendo un proceso solitario, aislado, con expresiones de la cuestién social como

! Graduanda em Servigo Social pela Universidade Federal do Pampa — Campus S&o Borja.
2 Mestre e doutora em Servigo Social (PUCRS),pds-doutora em Antropologia (UFPB), professora
associada do Curso de Servigo Social da Universidade Federal do Pampa.
3Sera utilizado o termo velhices no plural sempre que possivel, considerando que as pessoas idosas
nao tém as mesmas condigbes econdmicas, sociais, culturais, de género, raga, entre outros aspectos
que diferenciam a forma de viver as velhices, ou seja, existem marcadores sociais que determinam e
influenciam o processo de envelhecimento (TEIXEIRA, 2017), tornando a forma do envelhecimento
heterogénea.
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agravante de la carga de trabajo, que puede conducir a la violencia, el abandono, el estrés, la
institucionalizacion y la falta de ingresos.

Palabras llave: Familia; vejez; enfermedad de Alzheimer; Cuidado

INTRODUGAO

A deméncia pode ser considerada uma sindrome causada por diversas
doencas de curso lento, progressivo e de natureza cronica. Dentre varios tipos de
deméncia, encontram-se subtipos, como a Doenca de Alzheimer (DA), que
corresponde & maior parte dos casos diagnosticados (BURLA, 2015). A DA
caracteriza-se “por alteragcdées nas fungdes cognitivas, como a memoaria, capacidade
afetiva e comportamento, perda da autonomia e da capacidade de participar de
interagbes” (BARBE et.al, 2018, p.6). Trata-se de uma doencga progressiva que
destroi fungdes cerebrais, sendo uma deméncia que nao tem cura até o presente
momento. Geralmente pessoas acima de 65 anos sao mais propicias a ser
acometidas por essa sindrome.

Aponta-se que ha cerca de 36 milhdes de individuos com a Doenga de
Alzheimer no mundo e a previsdo € a de que, para 2030, essa patologia aumente
em 85%. Tendo uma estimativa de que na América Latina, onde esta localizado o
Brasil, o aumento percentual seja ainda maior, cerca de 146% (FMB, 2017).
Estima-se que a cada 68 segundos algum individuo nos Estados Unidos da América
desenvolva a DA e que, no ano de 2050, esse intervalo diminuira para 33 segundos
(CORRADA et al., 2010).

Acreditava-se que em 2008, no Brasil, cerca de 500 mil pessoas estavam
acometidas por essa patologia, o que causa impacto nos diferentes setores e
servigos, devido aos custos diretos envolvidos no cuidado com pessoas idosas com
DA. Todos esses fatores colocam a DA como um importante problema de saude
publica em todo o mundo (FREITAS et al., 2008). Ja outro dado estima que, no
Brasil, existam 1,2 milhdo de casos (FMB, 2017).

Segundo o Ministério da Saude, 11,5% da populacéo idosa € acometida por
essa doenga, sendo a principal faixa etaria com a patologia (BRASIL, 2022). De
acordo com a Associacao Internacional do Alzheimer (ADI), ao chegar aos 65 anos

de idade a chance de desenvolver DA é de 5% e com o passar dos anos a chance



de desenvolver a doenca é cada vez maior, duplicando a cada cinco anos. O que
demonstra que aos 85 anos de idade a chance podera ser de 50%.

Pesquisas realizadas pela Academia Brasileira de Neurologia (ABN) apontam
que 95% das pessoas acometidas por essa doenga morrem apds cinco anos dos
primeiros sintomas aparecerem (FMB, 2017). Porém, ndo existe consenso sobre
esse dado, tanto que a DA também é conhecida no ambito das producbes das
ciéncias sociais como uma “doenca de longa duragcédo” ou “comprida”, considerando
que entre diagnostico, tratamento e morte podem se passar décadas de cuidado.
Tratam-se de “aflicbes que ndo podem ser ‘curadas’, mas sim ‘controladas’ gracas
aos avangos da biotecnologia e da medicina” (FLEISCHER; FRANCH, apud
PESSOA; MARQUES, 2020a, p. 62).

Pesquisas tém indicado que a DA causa um grande transtorno no meio
familiar (LENARDT et.al, 2010; MENDES, SANTOS, 2016; CESARIO, et.al, 2017),
pois requer a prestacdo de muitos cuidados para a pessoa acometida pela doenca.
Com a progressao da DA, evidenciam-se os transtornos mentais do/a paciente e a
sua crescente dependéncia para realizar as atividades da vida diaria, tais como
alimentagdo e higienizagdo. A partir da piora do quadro clinico, muitas vezes
recorre-se a colocacdo do/a paciente em uma instituicdo especializada para
garantir-lhe a assisténcia e os cuidados necessarios (FREITAS et al., 2008).

Diante da importancia que a familia tem, neste e em outros contextos, o
presente trabalho torna-se relevante, pois o cuidado familiar torna-se imprescindivel
para pessoas com DA, visto que “a familia é essencial no tratamento, no alivio dos
sintomas, na qualidade de vida do paciente e como apoio ao cuidador, pois a doenga
nao afeta apenas a pessoa com a doenga, mas todo o meio familiar” (LENARDT et
al., 2010, p. 56).

Acredita-se que informagdes sobre o envelhecimento* tem sido tema de
extrema importadncia no campo da saude, uma vez que a expectativa de vida no
Brasil estd maior do que ha alguns anos. Estudos apontam que a expectativa de

vida no Brasil esta atualmente em torno de 77 anos (IBGE, 2023). A populagao idosa

* As velhices podem ser caracterizadas como um periodo que tem uma idade fixa para comecar e que
€ algo natural ao ser humano (TEIXEIRA, 2017). O envelhecimento é um processo que acontece
desde o nascimento até chegar nas velhices. “Nesse sentido, o envelhecimento sofrera
determinagdes econdmicas, sociais, culturais, étnicas, sexuais, diferenciando-se no tempo e no
espago” (TEIXEIRA, 2008, p. 81). Nesse sentido, velhice constitui uma fase da vida humana enquanto
o envelhecimento é processual.
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no ano de 2021 alcancou o indice de 31,2 milhdes de pessoas, 0 que representa
14,7% da populacdo brasileira (IBGE, 2022). Numeros que revelam a grande
importancia de estudar as velhices e a DA pelo risco de saude publica.

O fato dessa doenca acometer em sua maioria pessoas idosas foi motivador
para a escolha do tema da pesquisa realizada. Acrescido do fato da pesquisadora
ter vivenciado em ambito familiar o diagnéstico e cuidados para com um familiar com
DA. Certamente, tal processo € marcado por duvidas, angustias e sofrimento que se
agravam diante da falta de atendimento na rede publica de saude. Com isso,
emergiu o seguinte problema de pesquisa: Quais sdo as dificuldades familiares no
cuidado das pessoas idosas com a Doenca de Alzheimer?

A partir dessa pergunta surgiu o objetivo geral de “analisar as dificuldades dos
cuidados de pessoas idosas com a Doencga de Alzheimer, para dar visibilidade
quanto a necessidade de apoio as familias cuidadoras”. Surgiu também os seguintes
objetivos especificos: a) entender como a familia compreende a Doencga de
Alzheimer; b) verificar quem s&o os responsaveis pelo cuidado da pessoa idosa com
Doenga de Alzheimer na familia; c) perceber como as relagdes sociais podem
interferir no cuidado de uma pessoa idosa com Doenga de Alzheimer; d) identificar
quais expressoes da questdo social interferem no cuidado da pessoa idosa com a
Doenca de Alzheimer.

Enquanto processo metodologico da pesquisa desenvolvida, optou-se por
uma pesquisa de carater qualitativo, sendo necessario, durante a investigagao,
perceber a complexidade do objeto (MINAYO, 2008). Realizou-se recorte de
pesquisa de tipo bibliografica, constituindo um levantamento de obras ja publicadas,
mediante escolha de critérios de busca (MARCONI; LAKATOS, 2010). Quanto ao
método de analise da realidade, optou-se pelo dialético critico, sendo uma analise
da realidade que leva em conta as contradicdes inerentes aos fendmenos e
mudangas dialéticas que ocorrem na natureza e na sociedade, levando em conta
trés categorias: a historicidade, a contradi¢ao e a totalidade (MARCONI; LAKATOS,
2010).

Para a coleta de dados foi utilizado a técnica da observagcado, que usa os
sentidos na obtencdo de determinados aspectos da realidade (GIL, 2010). O
instrumento de coleta de dados foi um roteiro norteador com perguntas abertas, que

geraram um quadro de sistematizagdo de dados. A amostra foi de tipo intencional,
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sendo a investigagdo conduzida pela sele¢cdo que melhor convém para os objetivos
do estudo (GIL, 2010).

A busca bibliografica foi realizada nas bases de dados LILACS, pois
representa um significativo banco de publicagdes em torno da tematica investigada.
Foram utilizadas como estratégia de busca a combinagao dos seguintes descritores:
familia e Doenca de Alzheimer; cuidado familiar e Doenga de Alzheimer; dificuldades
do cuidado da Doenca de Alzheimer e familia; Doenca de Alzheimer e cuidadores de
pessoas idosas. Foram incluidos no estudo artigos disponiveis na integra,
publicados em portugués, tendo como recorte temporal os ultimos cinco anos (2018
a 2022), que apresentassem informag¢des sobre o cuidado familiar a pessoa idosa
com DA. Quanto aos critérios de exclusdo, foram eliminados da amostra de
pesquisa os artigos de carater quantitativos, que ndao sao o foco deste trabalho. A
partir dos critérios de inclusédo e exclusdo, mapearam-se sete artigos.

A analise de dados foi a de conteudo, que segundo Gomes (2001) é dividido
em trés fases: a) pré-analise, b) andlise do material e c) tratamento dos resultados
obtidos. Na pré-analise, sdo escolhidos os documentos a serem mapeados mediante
os critérios estabelecidos. Na analise do material, a partir de sucessivas leituras
transforma-se o material em dados possiveis de analisar. No tratamento dos
resultados obtidos, emerge a interpretacdo, podendo essa ser enumeragao ou
categorizada para sistematizagdo das caracteristicas dos elementos, que geraram o
texto dos resultados finais (GOMES, 2001).

O presente artigo esta dividido em dois itens. O primeiro item € “Doencga de
Alzheimer: entre conceitos e consequéncias”, em que sao apresentadas a historia,
0s conceitos, as consequéncias e os indices sobre a Doenga de Alzheimer. Ja o
segundo item traz os resultados da pesquisa bibliografica, que tem por titulo “Familia
e Doenca de Alzheimer: refletindo sobre as dificuldades do cuidado”. E nesse
momento que se reflete sobre os conceitos de familia e cuidado, apontando as
dificuldade dos/as familiares em cuidar de uma pessoa idosa com Doenga de

Alzheimer.

1 — DOENGA DE ALZHEIMER: ENTRE CONCEITOS E CONSEQUENCIAS
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A Doencga de Alzheimer recebeu essa nomenclatura em homenagem ao seu
descobridor, 0 médico Alois Alzheimer (PATTA; SPOHR; PESSOA; 2018). Sendo
feita esta homenagem no ano de 1910 por um outro médico psiquiatra chamado
Emil Kraepelin (CAIXETA, 2012). Conforme Leibing® (1998), a histéria da DA é
dividida em quatro épocas, sendo essas: a) O pré-alzheimer, b) a descoberta por
Alois Alzheimer da doencga, c) anos de invisibilidade e d) redescoberta pelo estudo
de Newcastle nos anos de 1960.

O pré-alzheimer foi o periodo antes da descoberta da doenca. O que
predominava era a deméncia adotada no contexto médico do século XVIIl. Nesse
contexto, a "[...] deméncia era considerada a fase final desse processo unitario, o
estuario comum para onde caminhariam todas as formas de insanidade” (CAIXETA,
2012, p. 21). Até entdo, a deméncia era tratada como unica, ou seja, varias
patologias eram enquadradas no mesmo cenario. Na segunda metade do século XIX
comegou a pensar-se em uma subdivisdo, através dos estudos realizados por Emil
Kraepelin, Alois Alzheimer, Franz Nissl, Lewy, Cerletti, Perusini e Bonfiglio, sendo
que esses separaram a deméncia precoce de outras formas de patologia (CAIXETA,
2012). A deméncia senil — presente em pessoas idosas —, “[...] segundo Kraepelin,
[...] estava enquadrada na categoria das psicoses involutivas (ao lado da melancolia)
[...]” (CAIXETA, 2012, p. 22).

Desde os estudos de Alois Alzheimer — século XIX — ja se tinha uma
tendéncia em reconhecer a deméncia senil como prépria da condigao etaria, mas
indicava-se certa dificuldade em diferenciar a senilidade “normal” com a patolégica.
Demonstrava-se, assim, uma dificuldade em reconhecer as diferentes formas de
velhices. O médico Alois Alzheimer inovou quando, em suas pesquisas, diagnosticou
a DA em sua forma pré-senil, indo contra a visdo dominante da teoria de
degeneragao (LEIBING, 1998). Alzheimer “mostrou que a deméncia pode também
atingir individuos de meia-idade, ndo era somente parte do processo de
envelhecimento, mas de uma doencga especifica” (LEIBING, 1998, p. 3).

A descoberta de Alzheimer foi concretizada quando ele tratou em seu

consultério de uma paciente chamada Auguste Danter, que tinha 51 anos. Apos a

> A socidloga e antropdloga alema Annete Leibing é referéncia em produgdes que apontam a linha
histérica de surgimento da DA. Por esse motivo, foi escolhida como autora referéncia. Ademais, nao
foram encontrados outros/as autores/as com artigos publicadas com o histérico de surgimento da DA.
A maioria das informagdes histéricas constam em blogs e sitios sem referéncias bibliograficas,
portanto, foram desconsiderados.
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morte dela aos 55 anos, Alzheimer fez estudos em seu cérebro, vendo que,
“clinicamente, a paciente apresentava um quadro clinico tdo diferente que o caso
nao pode ser categorizado como qualquer doenga conhecida” (CAIXETA, 2012, p.
23). Em 1906, o médico participou de um congresso psiquiatrico e relatou esse caso,
mas foi ignorado pelos participantes, publicando detalhes sobre suas observacgdes
somente em 1907 (CAIXETA, 2012).

Por ser o comego da descoberta de uma nova doenga, Alzheimer, durante
sua vida, ndo teve certeza realmente sobre o contexto da patologia, e muitos
duvidavam de sua visdo. E por isso que, depois da morte do médico, a DA passa por
uma fase de invisibilidade, pois predominava uma outra visdo sobre a deméncia.
“Nao que nao houvesse pesquisadores preocupados com a doenga neste intervalo,
mas no olhar atual este periodo ndo podia existir porque ndo se encaixava, no
paradigma dominante, o ‘paradigma cognitivo™ (LEIBING, 1998, p. 3). Até 1968, a
DA era vista como uma forma de deméncia pré-senil rara, diferente da deméncia
senil que era comum, tendo poucos estudos e conhecimentos sobre ela (CAIXETA,
2012).

Gradativamente, a partir dos anos de 1960 comecgou a ressurgir interesse
cientifico pela doenga — chamada da redescoberta da doenga —, mas ainda em
estudos muito limitados, numa fase em que se tinha muitas duvidas, agravado pelo
pouco interesse em estudos sobre as velhices devido ao preconceito com essa faixa
etaria (LEIBING, 1998). Com a entrada do primeiro diretor, Robert Butler (1974), no
novo Instituto Nacional do Envelhecimento, ele procurou fazer projetos para financiar
pesquisas neste ambito, mas encontrou dificuldades no meio médico e diversas
novas duvidas. Para o pesquisador, predominou a visdo de Katzman sobre a DA, ou
seja, teorias da DA de forma senil e pré-senil. Com isso, Butler utilizou a “politica do
medo”, indicando que tratava-se de uma epidemia que ndo atingia somente pessoas
idosas, mas também pessoas com apenas 30 anos de idade, sendo dito frases
como “vocé pode ser o proximo” (LEIBING, 1998).

Foram criados novos olhares a essa tematica, junto com outros indicativos,
como o aumento de numeros de pessoas idosas e de pessoas com DA. Ainda
passaram a surgir novos remédios com efeitos sobre psicose, depressédo, mania e
ansiedade, originando mais reflexdes no ambito da saude mental (LEIBING, 1998).

Nos anos 1980, popularizou-se novos conceitos na psiquiatria, abrindo reflexdes
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sobre um dos grandes sinais desse novo tempo, a falta de memoaria, sendo que a
DA passa a ser vista como o grande fator causante da perda de memadria como algo
organico e de forma progressiva e irrecuperavel.

Essa transicdo de pensamentos na psiquiatria se deu por diversos fatores,
sendo um deles a transigdo demografica no mundo. Tal cenario proporcionou maior
numero de pessoas idosas, com aumento da expectativa de vida, e, portanto,
aumento dos indices da DA. Outro ponto de mudanca se da no fato de que as
pessoas idosas estdo “mais visiveis”, a familia deixou de ser o primeiro lugar de
cuidado (LEIBING, 1998), embora se mantenha até a atualidade como principal
cuidadora legal.

A DA é um tipo de deméncia que atinge as fungdes cognitivas e motoras e se
“caracteriza como uma doenga neurodegenerativa e irreversivel” (ILHA et.al, 2016,
p.4). Por atingir essas fungdes, acaba ocasionando perda de memoria, perda da
autonomia e disturbios comportamentais, sendo que o paciente pode ficar agressivo,
ter alucinacgdes, hiperatividade, irritabilidade e até quadros depressivos (SERENIKI;
VITAL, 2008). Destaque-se que

[...] os sintomas neuropsiquiatricos como agitagcdo, disforia, apatia,
irritabilidade, comportamento motor aberrante, delirios, alucinagdes,
desinibicdo, depressdo e disturbios de sono sdo frequentemente
observados em pacientes com deméncia e tendem a aumentar conforme
avancga a doenga (FERNANDES, DE ANDRADE 2017, p. 135).

A DA, segundo concepgdes médicas, manifesta-se em trés estagios. No
primeiro ocorre a manifestacdo de esquecimentos e danos leves de memodria, o que
geralmente pode gerar problemas no trabalho, com a familia e nas relagdes sociais,
ocasionando desordens e sintomas depressivos. No segundo estagio se tem uma
progressao da doenca e uma perda maior de memoria e a incapacidade de fazer
muitas tarefas (SERENIKI; VITAL, 2008). No terceiro estagio, que é o mais
avancgado, ficam muito comprometidas as capacidades funcionais, sendo
apresentado dificuldades para comer, tomar banho, ir ao banheiro, ficando a pessoa
muitas vezes somente no limite do leito de sua cama (ABREU; FORLENZA; DE
BARROS, 2005). Geralmente, € nessa fase que o/a doente torna-se totalmente

dependente de cuidados familiares e externos.
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Quando é efetivado o diagnostico da DA — sendo esse extremamente
complexo e moroso de ser efetivado por neurologistas, psiquiatras e geriatras —,
recebe-se também a noticia de que a doenga ndo possui cura, apenas tratamento
medicamentoso e terapias que auxiliam a proporcionar o retardamento da evolugao
da patologia (MENDES, SANTOS, 2016).

A pessoa idosa acometida pela doenga necessita cada vez mais de cuidados
e vai se tornando mais dependente de quem a cuida. Sendo essa doenga de cunho
social, pois modifica-se o estilo de vida da familia para incluir as novas necessidades
da pessoa idosa acometida (LUCAS et. al, 2013). Além dessa patologia trazer
consequéncias como perturbagdes psicolégicas e comportamentais que provocam
uma grande incapacidade, € uma das ameacas a vida pessoal e familiar do individuo
acometido (LUCAS et. al, 2013).

Para os familiares e cuidadores, essa mudancga de rotina e cotidiano perante
0 cuidado da pessoa idosa traz diversos sentimentos e sensacgdes, além de
renuncias, privagdes sociais e sobrecarga, podendo acarretar consequéncias na
saude fisica ou mental desse cuidador (OLIVEIRA, CALDANA, 2012). Nesse
sentido, buscar desvelar as dificuldades enfrentadas por essas familias torna-se
importante para elaboragdo de estratégias de apoio das intervengdes profissionais,

por meio de politicas publicas.

2 - FAMILIA E DOENGA DE ALZHEIMER: REFLETINDO SOBRE AS
DIFICULDADES DO CUIDADO

A familia é considerada uma instituicdo social que tem determinadas
caracteristicas dependendo do espaco e do tempo histérico. Quando se pensa a
constituicdo de familias, ha que se levar em conta alguns elementos primordiais que
devem ser observados, como cultura, ideologia, economia, religido e padrdes
considerados “normais” de cada sociedade. Porém, quando limita-se ao que a
sociedade considera “normal”, corre-se o risco de deixar na invisibilidade outras
vivéncias e formas de constituicdo familiar e toda a sua diversidade (ABEPSS,
2021). Com isso, reflete-se que “a forma como se concebe uma familia é produto
histérico e, portanto, ndo apresenta uma maneira de ser Unica e inalterada” (CFESS,
2017, p. s/p).
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A familia, na perspectiva conservadora, conforme padrées determinados pela
sociedade tradicional, deveria ter como base a unido entre um homem e uma
mulher, que através do casamento iriam conceber filhos/as, sendo esse um modelo
patriarcal. Esse modelo vem sofrendo algumas altera¢gdes devido a mudancgas
sociais que vém ocorrendo nas Ultimas décadas (CFESS, 2017; SILVERIO, 2012).
Ocorreram alteracdes dentro do que espera-se da constituicao familiar, sendo que a
familia passa a ser vista sob outro angulo, ndo mais patriarcal, heteroparental,
bioldgico, cedendo lugar para uma familia pluralizada, democratica, igualitaria,
hetero ou homoparental, biolégica ou socioafetiva. Tais alteragbes na concepgéao de
familia abrem margem para um olhar da familia sobre a base da afetividade e n&o
mais somente sobre a consanguinidade (MADALENO, 2015 apud LIMA, 2018).

Porém, perduram ainda padrdes conservadores, enraizados na cultura e no
imaginario social, sendo que persistem dificuldades em aceitar outras formas de
familia (SILVERIO, 2012). Mas, ndo pode-se deixar de salientar que, na histéria da
humanidade, sempre houve mais de uma forma de se constituir uma familia
(SILVERIO, 2012). Demonstra-se com isso que a familia € uma instituicdo que tem
como caracteristicas a historicidade, portanto é mutavel e interligada, sendo uma
criacdo dos homens. A familia influencia e é influenciada por outras culturas e
relacbes, sendo uma construgdo que vai variando conforme as épocas histéricas
(SILVERIO, 2012).

Porém, independente da forma como as familias tém se constituido, algo que
leva constantemente a debates é a categoria cuidado, principalmente quando se fala
no cuidado familiar para com uma pessoa idosa. Sendo que, quando essa pessoa &
acometida por uma patologia como a DA, agravam-se os conflitos sobre as
possibilidades de divisdo de tarefas e de mudangas necessarias que garantam
atendimento da pessoa que necessita de cuidados.

Existem diversos conceitos sobre a categoria cuidado, mas ainda nao se tem
um consenso, pois pode-se chegar a diversos significados. Ele pode ser pensado
tanto numa dimensao pratica — o ato em si do cuidar —, como também numa
dimens&o moral — lagos emocionais ou sanguineos que levam ao cuidado (HIRATA,;
GUIMARAES, 2012 apud LONGHI, 2019). Cuidado, ou cuidar, sob um viés filoséfico,
€ visto como uma atitude de zelo, de desvelo, de responsabilidade e de
envolvimento afetivo (BOFF, 2002 apud GARIGLIO, 2012).
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Outra definicdo sobre o cuidado persistente no ambito da saude reside “[...]
na realizagao de agbes de saude, uma interagdo entre 2 ou mais sujeitos, visando o
alivio de um sofrimento ou o alcance de um bem-estar, sempre mediada por saberes
especificamente voltado para essa finalidade” (AYRES, 2004 apud GARIGLIO, 2012
p. 1). Pode-se pensar cuidado também como a disponibilizagdo de tecnologias,
principalmente na area da saude, visando prover as necessidades de cada pessoa
(CECILIO, 2011, apud GARIGLIO, 2012). Temos como exemplo tecnologias de
saude e acolhimento, escuta sensivel, clinica ampliada, medicamentos, sistema de
gestao, entre outros (BRASIL, 2013).

Na area do cuidado perante a pessoa idosa, geralmente a assisténcia
prestada é realizada pela familia, sendo centrado em um/uma cuidador/a principal
que tem total ou maior parte da responsabilidade sobre os cuidados desta pessoa
idosa. Ja os/as cuidadores/as secundarios/as sao familiares, profissionais e
voluntarios/as que fazem parte através de atividades complementares. Utiliza-se o
termo cuidador/a formal (principal ou secundario) para o/a profissional que é
contratado/a, como o/a auxiliar de enfermagem, acompanhante, etc.; e ol/a
cuidador/a informal para os familiares, voluntarios/as e amigos/as (CALDAS, 2002).

Tradicionalmente, os cuidados sempre foram de responsabilidade da familia,
através de uma cultura que designa a mulher como a principal cuidadora (PALOMO,
2008; SCOTT, 2010; FRASER, 2016; apud LONGHI, 2019). O ato de cuidar tem sido
visto como algo intrinseco e natural da mulher, trazendo a feminizagéo do cuidado
(PATTA et.al, 2018). Pesquisas, principalmente no ambito das ciéncias sociais,
reforcam essa afirmacdo de que as mulheres permanecem como as principais
cuidadoras (FAUR, 2014; IZQUIERDO, 2004; PALOMO, 2008; SOLER, 2013; apud
LONGHI, 2019).

As diversas mudancgas ocorridas com a modernizagado dos arranjos familiares
proporcionaram a intensificagdo da inser¢ao de profissionais de saude no contexto
do cuidado familiar. Para além de cuidados medicamentosos, ampliaram-se
cuidados fisicos e mentais — nutrigao, fisioterapia, terapia ocupacional, etc.. Por meio
de profissionais da saude, as familias e cuidadores/as formais passaram a ter

acesso a treinamentos e praticas para o/a cuidador/a de pessoas idosas e doentes.

17



Porém, em termos de legislacdo, no Brasil, ainda cabe a familia a
responsabilidade pelo cuidado de pessoas idosas. O Estatuto da Pessoa lIdosa

(2003), por exemplo, vai indicar que:

Art. 3° E obrigagdo da familia, da comunidade, da sociedade e do poder
publico assegurar a pessoa idosa, com absoluta prioridade, a efetivagdo do
direito a vida, a saude, a alimentacgao, a educacéo, a cultura, ao esporte, ao
lazer, ao trabalho, a cidadania, a liberdade, a dignidade, ao respeito e a
convivéncia familiar e comunitaria (BRASIL, 2003, s/p).

Inicia-se os resultados da pesquisa que dentre os questionamentos que a
pesquisa realizou, buscou-se entender como a familia compreende a Doenga de
Alzheimer. Na maioria dos artigos emergiu que a familia tem dificuldades em
entender e aceitar a doenca, além de ter atitudes de negacgéo, sendo que alega-se
que persiste um “despreparo e desconhecimento sobre a maneira de como lidar
cotidianamente com a pessoa adoecida” (ANDRADE, FILHO, AVOGLIA, 2018, p.
150). Foi constante nos artigos a indicagdo de que “a ndo aceitagdo da doenga ainda
faz parte do convivio familiar das pessoas idosas com DA, dificultando o
relacionamento entre familiares e cuidadores/as (MARQUES et al., 2022, p. 5)”.

Destaca-se na pesquisa de Marques et al. (2022, p. 5) a seguinte fala:

Antes eu nao tinha conhecimento da DA, sempre ouvia falar que fulano
estava com Alzheimer, 1& na minha cidade mesmo, varias pessoas, mas
Alzheimer para mim era muito distante [...], achei que a mae estava se
fazendo, que tudo era brincadeira [...] ndo foi muito facil eu aceitar a
condicdo da mae depender de mim. Gerou o meu esgotamento e abalou a
minha parte emocional (F3).

Diante do nao reconhecimento ou conhecimento da doenca, os/as
cuidadores/as e familiares passam por diversas sensacdes e sentimentos, como
negacdo, superenvolvimento, raiva, culpa e também aceitacdo (MATTOS, KOVACS,
2020). A maioria das dificuldades de reconhecimento persiste pelo fato da familia
assumir “funcdes para as quais, na maioria das vezes, ndao esta preparada”
(ANDRADE, FILHO, AVOGLIA, 2018, p. 153). Tanto que uma familiar indicou que

“precisa fazer um trabalho de aceitacdo para vocé entender o que esta acontecendo
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com aquele ser humano” (MATTOS; KOVACS, 2020, p. 7). Outra coisa que se
identificou € que os/as familiares vivenciam com muito sofrimento a perda de
memoria da pessoa com DA e podem associa-la a uma perda da pessoa
(MARQUES et.al., 2022).

A angustia e o sofrimento sdo constantes, como percebe-se na fala da
pessoa entrevistada no artigo analisado: “foi muito ruim para mim ver a decadéncia
da minha mae nessa doenga. Eu acho que € a pior coisa que pode acontecer a um
ser humano e a familia dele, porque € uma coisa angustiante (C9)” (MATTOS,
KOVACS, 2020, p.7). Um dos artigos analisados pontua que existe “pouco
conhecimento sobre as caracteristicas e sobre o processo evolutivo da doenca [...]
nao possuem informacdes e nem suporte, necessarios para a realizacdo desse
cuidado” (LEITE, MENEZES, LYRA, ARAUJO, 2014 apud ANDRADE, FILHO,
AVOGLIA, 2018, p. 150).

Assim, nota-se que a familia tem dificuldade de entender o que significa a
doenga, uma vez que expressa com frequéncia nao ter conhecimento sobre ela.
Nesse sentido, 0 ndo entender esta atrelado ao nao conhecer. Porém, obra de apoio
indica que pode ocorrer culpabilizagdo da familia diante do n&o conhecimento
(PESSOA et al., 2020), levando a doenga para o ambito privado do cuidado. A obra

de apoio indicada acima declara ainda que:

Mesmo que tratem de maneira tangencial a (des)protecdo social do/a
cuidador/a familiar — portanto, cuidador/a informal —, uma vez que a grande
parte das familias ndo tem condi¢gdes de remunerar um/a cuidador/a formal —
reforcam que a familia precisa dar conta de seu/sua idoso/a. Ou seja, tem
que se informar, aprender, entender a doenga, mobilizar recursos, enfim
praticamente tornar-se profissional da saude (PESSOA et al., 2020b, p. 48).

Outra questao que buscou-se responder com a pesquisa foi verificar quem
sdo os/as responsaveis pelo cuidado da pessoa idosa com Doenca de Alzheimer na
familia. Na pesquisa, quatro artigos (MATTOS; KOVACS, 2020; BARBOSA et.al.,
2019; DADALTO; CAVALCANTE, 2021; SCHMIDT et.al.,, 2018) apontam que os
principais cuidados familiares de pessoas com Doencga de Alzheimer séo exercidos
por esposas e filhas. Andrade, Filho e Avoglia (2018) apontaram que em 60% dos
casos sao os proprios filhos que cuidam, predominando as mulheres (ANDRADE;
FILHO; AVOGLIA, 2018). Como pode-se observar, os cuidados sdo remetidos as
mulheres de forma geral.
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Observa-se que a questao cultural permeia o0 modo de enfrentamento das
possiveis dificuldades encontradas no cuidar. A exemplo tem-se o fato de
ser mulher, preparada para essa fungdo desde muito cedo, e exercem de
forma comprometida, enquanto que ao homem é esperado que trabalhe
para oferecer o sustento a familia (BARBOSA, et.al., 2019, p. 5).

Outra questdo que emergiu na discussao de “quem cuida” reside na esfera do
cuidado enquanto questdo moral, ou seja, que se deve cuidar de quem um dia
cuidou (ANDRADE; FILHO; AVOGLIA, 2018). Por isso, se mostra nos artigos a
questao das filhas e esposas como responsaveis pelo cuidado, pelas normas sociais
e culturais impostas a familia. Porém, a que se ter em mente que, tal como aponta
uma obra de apoio, ndo tem como se generalizar que cada familia va se organizar

da mesma forma no domicilio:

As familias possuem particularidades nas questdes de sentimentos,
resiliéncia e adaptagcdo, assim como, de condicbes financeiras e de
organizagao familiar que alteram o cuidado com o idoso e que influenciam o
nivel de desgaste e sobrecarga do cuidador. Portanto, € preciso visualizar a
importancia da necessidade de expanséo de servigos publicos que abranjam
a pessoa com DA e a familia, assim como a necessidade de disseminagéo
de informagao sobre a doencga (PATTA; SPOHR; PESSOA, 2018, p. 4).

Outro questionamento que buscou ser respondido foi como a pratica do
cuidado interfere nas relagcdes sociais de uma pessoa idosa com Doenca de
Alzheimer. Durante a pesquisa, emergiu que os/as cuidadores/as familiares acabam
muitas vezes abdicando de suas vidas, “abrindo mao” de atividades profissionais e
demais situagdes que geram satisfacdo pessoal e de cuidado com a saude e lazer
(MATTOS; KOVACS, 2020), pois, “cuidar de uma pessoa idosa com DA pode trazer
grandes mudangas no cotidiano do familiar/cuidador, este muitas vezes sente-se
privado de oportunidades sociais em fungao do cuidado com o outro” (OLIVEIRA et
al., 2020, p. 831).

Reflexdo realizada por um dos artigos indica que tais familiares podem nao
encontrar espacgos para desabafar seus sofrimentos, acabando vivendo um processo
solitario (MATTOS; KOVACS, 2020): “dessa forma, ao invés de proporcionar o
suporte social necessario aos cuidadores familiares, eles passam a ser isolados e

sofrem diante de um siléncio tacito em resposta a sua dor e/ou forma de
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expressa-la” (MATTOS; KOVACS, 2020, p. 8). Outros artigos analisados reforcam
que os/as cuidadores/as familiares passam por processos de soliddo e isolamento
ao cuidarem de uma pessoa com DA (DADALTO; CAVALCANTE, 2021). Tanto que o
artigo de Mattos e Kovacs (2020, p. 8) indica que uma cuidadora falou que “sente
tristeza por ndo receber visitas enquanto cuida de sua mae”. Nesse sentido, os
artigos analisados indicam em sua maioria que as relagdes sociais dos familiares
sao afetadas por sentimento de solidao, apatia e adiamento de planos de vida. Seja
na area pessoal ou em atividades de estudo e busca profissional.

Mais uma questdo emergiu no ambito das relagbes sociais. O artigo de
Andrade, Filho e Avoglia (2018) diz respeito aos frequentes conflitos entre os/as
cuidadores/as e os/as pacientes com DA, somando 80% de situagdes, pois com o0s
avangos da doenga o/a paciente geralmente fica mais agressivo/a e o/a cuidador/a
muitas vezes ndo tem preparo para lidar com as situagdes que emergem, gerando
conflitos relacionais, verbais e até mesmo violéncia fisica.

Outra questdo que buscou-se responder com a pesquisa foi identificar quais
expressdes da questéo social® interferem no cuidado da pessoa idosa com a Doenca
de Alzheimer. Nesse sentido, em cinco artigos (ANDRADE; FILHO; AVOGLIA, 2018;
DADALTO; CAVALCANTE, 2021; MATTOS; KOVACS, 2020; OLIVEIRA et al., 2020;
SCHMIDT et al.,, 2018) apareceu a sobrecarga do cuidado. Assim, “os desafios
enfrentados pelo cuidador geram sobrecarga” (SCHMIDT et al., 2018, p. 604). O
artigo de Dadalto e Cavalcante (2021) mostrou que a preocupagado com as pessoas
idosas € algo que influencia muito na sobrecarga. Em um outro artigo, Mattos e
Kovacs (2020) mostram que a sobrecarga ao cuidar pode levar ao abuso de
pessoas idosas € a institucionalizacdo da pessoa em decorréncia da falta de uma
rede que compartilhe cuidados. Outra questdo que apareceu foi a de que,
principalmente na fase avancada da doencga, existe um maior comprometimento de
recursos financeiros (MATTOS; KOVACS, 2020), sendo que a familia muitas vezes
nao dispde de renda suficiente para proporcionar cuidados paliativos que
proporcionem maior qualidade de vida.

Ademais, quatro artigos (ANDRADE; FILHO; AVOGLIA, 2018; BARBOSA et
al., 2019; DADALTO; CAVALCANTE, 2021; OLIVEIRA et. al., 2020) abordam a

questao do estresse vivenciado pelos/as cuidadores/as, visto que as “modificagdes

® Questdo Social que, sendo desigualdade é também rebeldia, por envolver sujeitos que vivenciam as
desigualdades e a ela resistem e se opGem (IAMAMOTO, 2015, p. 28).
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cotidianas vivenciadas pelo cuidador sdo referidas como estresse” (OLIVEIRA et al.,
2020, p. 831). Lamentavelmente, o cuidado com uma pessoa com DA “é apontado
como uma das tarefas mais arduas, [...] 0s quais podem experimentar altos niveis de
estresse (BARBOSA et. al., 2019, p. 2).

Cabe destacar, nesse sentido, que embora a sobrecarga tenha aparecido
com mais intensidade, essa torna-se uma expressdo da questdo social a medida
que pode levar as mais diversas violéncias, ao abandono e ao estresse tanto da
pessoa idosa quanto dos/as cuidadores/as. E isso pode ser gerado por falta de
renda que permita o compartiihamento de cuidados com cuidadores/as formais,
assim como proporcionar cuidados intensivos por meio de uma equipe
multiprofissional. Cabe salientar que obra de apoio indica que a Doenca de
Alzheimer exige cuidados de varios profissionais, como psiquiatra, neurologista,
geriatra, terapeuta ocupacional, nutricionista, fisioterapeuta, enfermeira e psicéloga
(PESSOA; ARAUJO, 2022).

Ao longo da pesquisa, surgiu um desafio inesperado que a familia enfrenta
para cuidar de uma pessoa idosa com Doenga de Alzheimer. Em um dos artigos
(MATTOS; KOVACS, 2020), emergiu discussdo sobre o “luto antecipatério”, o qual
os/as cuidadores/as familiares vivenciam como uma despedida, mas sem
propriamente a partida — morte —, “pois 0 paciente esta presente fisicamente, mas
psicologicamente ausente” (CASELLATO, 2015 apud MATTOS; KOVACS, 2020).
Destaque-se que, no caso “das deméncias, esse luto ndo é reconhecido socialmente
porque a realidade do luto vivenciado pela familia mantém-se nao resolvido devido
ao fato de a experiéncia de perda continua ser indefinida” (MATTOS; KOVACS,
2020, p. 8). Embora o termo luto antecipatdrio tenha emergido como categoria
empirica nessa pesquisa, outros/as autores/as fazem essa discussdo ao se

referirem a morte em vida ou ainda a morte social:

Uma forma comum de se referir aos sujeitos muito adoentados e dementes
€ a chamada “morte em vida”. Nessa perspectiva, os sujeitos morreriam
socialmente, apesar de continuarem respirando. E possivel acessar a esse
tipo de perspectiva em noticiarios, em textos académicos ou em obras
literarias. Termos como “corpo abandonado de sua alma”, “morte do self’,
dentre outros, sdo bastante comuns ao se tentar capturar a experiéncia com
o Alzheimer (ENGEL, 2013, p.191).
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Esta pesquisa ndo se esgota por aqui, tendo ainda muitos aprofundamentos e
conhecimentos a serem pesquisados sobre esta tematica. Indicando que as familias
sentem constantemente dificuldades na gestdo do cuidado, porém, nem todas as
familias sentem e tém as mesmas dificuldades, mas se faz necessario ser
reconhecidas pela rede de atendimento, sendo que o Estado deveria ser

responsabilizado em partilhar com a familia o cuidado.

CONSIDERAGOES FINAIS

Esta pesquisa tinha a intengcdo de responder ao seguinte problema de
pesquisa: Quais séo as dificuldades familiares no cuidado das pessoas idosas com
Doenca de Alzheimer? Os artigos analisados na pesquisa apresentaram que as
principais dificuldades familiares em cuidar de uma pessoa idosa com a Doenga de
Alzheimer estdo em entender e aceitar a doencga, despreparo e desconhecimento,
problemas no reconhecimento da doenca, além de abdicacdo de suas vidas. Nesse
ultimo caso, deixam de realizar atividades como trabalho e lazer, pois acabam
privando-se de oportunidades sociais e vivendo um processo solitario e isolado,
adiando planos de vida.

Em termos de expressdes da questao social, emergiu com maior intensidade
a sobrecarga e o estresse, gerado em sua grande maioria pela falta de renda para
garantir o necessario para o atendimento da pessoa com DA. Emergiu
empiricamente a categoria luto antecipatério, o que leva a chamada morte social ou
morte em vida.

Torna-se necessario entender essas dificuldades para uma maior visibilidade
e apoio a essas familias cuidadoras, principalmente pelo fato das principais
responsaveis pelo cuidado da familia e do/a doente girarem em torno das esposas e
filhas, o que reforga a discriminagcédo e sobrecarga atrelada ao género feminino. Mas
nao se pode generalizar, pois cada familia tem uma forma de se organizar na gestao
do cuidado, portanto nenhuma realidade pode ser homogeneizada.

Para os/as profissionais, no caso do estudo em tela, em especial para os/as
de Servico Social, se faz necessario entender essas dificuldades que as familias
enfrentam com o cuidado da pessoa acometida pela Doenga de Alzheimer, para

intervir e dar apoio a essas familias, procurando a qualificacdo das intervengoes
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profissionais, as propostas de acolhimento familiar, a elaboracdo de politicas
publicas, programas e projetos.

Geralmente as familias s6 tém o apoio de sustentacdo do Sistema Unico de
Saude, que, embora importante, atua somente no atendimento basico, visto que
existe fragilidade nos atendimentos de alta complexidade. Faz-se necessario assim
que o/a assistente social intervenha nesta dindmica familiar para trazer alguma
melhora nestas dificuldades da gestao do cuidado.

As familias enfrentam muitas dificuldades no ambito das relagbes sociais,
vivenciando expressdes da questdo social, categorias que fazem parte das
intervengdes dos/as profissionais do Servico Social cotidianamente, pois “o Servico
Social se situa na reproducéao das relagdes sociais” (IAMAMOTO; CARVALHO, 2011,
p. 77). Enquanto as expressbes da questdo social sdo o objeto de trabalho da
profissdo, “ as novas bases de produgdo da questdo social, cujas multiplas
expressdes sdo o objeto de trabalho cotidiano do assistente social” (IAMAMOTO,
2015, p. 29). E importante salientar que, no &mbito do Servigo Social, ira se trabalhar
frente a familia, principalmente sobre os/as cuidadores/as que estao proximo a este
paciente com Doenga de Alzheimer.

Entre os desafios desta pesquisa, encontrou-se dificuldade em diferenciar o
que seria as relagdes sociais ou as expressdes da questao social. Sendo importante
enfatizar que muitas dificuldades passadas pelos/as cuidadores/as e familiares de
quem tem Doencga de Alzheimer ocorrem no ambito social, pois cada familia tem
suas particularidades em relacdo ao cuidado com a pessoa com Doenca de
Alzheimer, por ter diferengas econdmicas, culturais e sociais. Por se tratar de um
caso de grande complexidade, e ainda com pouca assisténcia sobre a doenga por
parte do Estado, tem muito ainda a ser estudado, criando novas formas de atuagéo
sobre o caso em evidéncia e maior suporte a todos/as os/as envolvidos/as nos

cuidados com a pessoa com DA.
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