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RESUMO. Este artigo busca discutir o papel dos cuidadores familiares de idosos com a doenca de Alzheimer (DA) e suas
implicagdes no contexto psicossocial, trazendo a tona uma reflexdo pautada na literatura psicogerontoldgica. Desenvolveu-se
um referencial analitico ancorado nos seguintes aspectos: as principais caracteristicas dos cuidadores de familiares idosos com
deméncia; os principais motivos que favorecem a atividade de cuidar e suas dimensdes multifacetadas; a sobrecarga de papéis
dos cuidadores familiares e suas consequéncias nas relagdes conjugais e intergeracionais. Por fim, apontam-se contetidos
inerentes ao contexto familiar de idosos com a doencga de Alzheimer e aos programas de apoio e intervencdo psicossocial.
Conclui-se que o diagndstico da DA deveria ser realizado o mais precocemente possivel, com vista a propiciar uma melhor
oportunidade para desenvolver o tratamento e diminuir o sofrimento do paciente e da familia.
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TO TAKE CARE OF FAMILIAR ELDERLY SUFFERING FROM ALZHEIMER DISEASE:
A REFLEXION OVER PSYCHOSOCIAL ASPECTS

ABSTRACT. This article searchs to discuss the role of the family caregivers of elders suffering from Alzheimer's disease (AD) and
its implications in the social-familiar context bringing to emerge a reflexion based on the psychogerentologic literature. An analytical
referential was developed based on the following aspects: the principal characteristics of the family caregivers of elders suffering from
mental ilness; the mainly motivations that favor the activity of taking care and its multiple faced dimensions; the overcharged roles of
the family caregivers and its consequences in the marital and intergenerationals relationships. At last, contents belonging to familiar
context of elderly suffering from Alzheimer's disease (AD) and support and psychosocial interventions programs were appointed. It
was concluded that the diagnosis of AD should be done in the most possible precocious way proportionating a better opportunity to
develop the treatment, relief the patient’s and his/her family's suffering.
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CUIDAR DE ANCIANOS FAMILIARES PORTADORES DE LA ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER: UNA REFLEXION EN EL CONTEXTO PSICOSOCIAL

RESUMEN. Este articulo busca discutir el papel de los cuidadores familiares de ancianos portadores de la enfermedad de
Alzheimer y sus implicancias en el contexto socio-familiar, generando una reflexion pautada en la literatura sobre
psicogerontologia. Se ha desarrollado un referencial analitico anclado en los siguientes aspectos: las principales caracteristicas
de los cuidaores familiares de ancianos con demencia; los principales motivos que favorecen la actividad de cuidar y sus
dimensiones multifacéticas; la sobrecarga de papeles de los cuidadores y sus consecuencias en las relaciones conyugales e
intergeneracionales. Finalmente, se apunta al contenido inherente al contexto familiar de los ancianos portadores de la
enfermedad de Alzheimer y a los programas de apoyo e intervenciones psicosociales. Se concluye que el diagndstico de la
enfermedad de Alzheimer deberia ser realizado de la forma mds precoz posible, propiciando una mejor oportunidad para
desarrollar el tratamiento, dirimir el sufrimiento del paciente y de la familia.

Palabras clave: Enfermedad de Alzheimer; cuidadores; ancianos.
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Com o envelhecimento populacional, prevé-se
um aumento na incidéncia de deméncias,
caracterizadas pelo desenvolvimento de multiplos
déficits cognitivos, incluindo comprometimento da
memoéria e, pelo menos, uma das seguintes
perturbacdes cognitivas: afasia, apraxia, agnosia e
perturbacdo do funcionamento executivo com
intensidade  suficiente  para interferir no
desempenho social ou profissional do individuo
(APA, 1994). O tipo mais comum de deméncia é a
doenca de Alzheimer (DA), sendo um fato
preocupante, porque atinge cerca de 17 a 25
milhdes de pessoas no mundo, considerando-se sua
incidéncia em 1 a 1,5% das pessoas entre 60 e 65
anos, € em 45% apds os 95 anos. No Brasil,
calcula-se que 1,2 milhdo de pessoas sofre dessa
doenga, muitas das quais ndo possuem O
provavel/possivel diagndstico porque ainda se
espera muito para tomar as providéncias quando um
idoso apresenta problemas de memoria (Ribeiro,
2004). Nesse cendrio, a transi¢do demogrifica e a
epidemioldgica apresentam, cada vez mais, um
quadro de sobrevivéncia de idosos na dependéncia
de um ou mais sujeitos que supram as suas
limitacdes para a realizacdo das atividades de vida
didria. Estas pessoas, em geral, sio cuidadores
familiares dos portadores.

A literatura internacional sobre a figura dos
cuidadores € extensa, porém sdo escassos os dados
sobre o perfil dos brasileiros que prestam cuidados
aos idosos dependentes no contexto familiar, e
pouco se conhece como eles se sentem e como
lidam com a situacdo, havendo uma predominéncia
em investigar os efeitos negativos do exercicio
desse papel. Além disso, a maioria das pesquisas
avalia o grau de exigéncia imposto aos cuidadores
pela gravidade, pelo tipo e pelo ntumero de
incapacidades do idoso e pelo tempo gasto em sua
realizagdo. Na maior parte das vezes, a
categorizacdo e a quantidade das tarefas ndo
expressam verdadeiramente a qualidade das
atividades nem o seu significado subjetivo para o
cuidador.

Diante desse cendario, faz-se mister discutir a
importancia das pessoas cuidadoras no ambito
familiar, averiguando aspectos psicossociais como,
por exemplo, a autopercep¢do diante dos papéis
que desempenham na vida dos idosos. A cada dia
as atividades de cuidado vao sendo construidas,
portanto a realidade das tarefas desempenhadas
pelos cuidadores € dindmica e estd em constante
movimento, ou seja, ndo é uma realidade isolada,
neutra, desligada de um processo psicolégico,
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sécio-histérico-econdmico e cultural. E crucial
averiguar esse contexto para se compreender a
condicdo em que o cuidado € construido, em suas
diferentes dimensdes e interacdes entre os sujeitos
que integram o processo de cuidar.

Partindo dessas informacdes, o presente estudo
tedrico tem por objetivo geral discutir o papel dos
cuidadores familiares de idosos com a doenca de
Alzheimer (DA) e suas implicacdes no contexto
psicossocial, trazendo a tona uma reflexdo pautada
na literatura psicogerontolégica. Para tanto,
desenvolveu-se um referencial analitico ancorado
nos seguintes aspectos: as principais caracteristicas
dos cuidadores de familiares idosos com deméncia;
0s principais motivos para o exercicio do papel de
cuidar de idosos familiares; a sobrecarga de papéis
dos cuidadores familiares e suas consequéncias nas
relacdes conjugais e intergeracionais; o contexto
familiar de idosos portadores da doenca de
Alzheimer; e os programas de apoio e intervengdes
psicossociais  direcionados  aos  familiares,
cuidadores e portadores dessa deméncia.

PRINCIPAIS CARACTERISTICAS DOS
CUIDADORES DE FAMILIARES IDOSOS COM
DEMENCIA

A tarefa de cuidar pode ser executada pelos
familiares, por profissionais e por instituicdes de
saude. Através da revisdo bibliografica, foi possivel
constatar que os cuidadores sdo denominados de
acordo com os vinculos mantidos com a pessoa a
quem enderecam os cuidados, ou seja, sdo
classificados como cuidadores formais e informais, ou
cuidadores principais, secunddrios e tercidrios.
Caldas (2002), por exemplo, utilizou a denominagdo
cuidador formal (principal ou secunddrio) para o
profissional contratado, e a de cuidador informal para
os familiares, amigos e voluntdrios.

De modo semelhante, Globerman (1994) e
Silverstein e Litwak (1993) apresentaram uma
tipologia para denominar os cuidadores informais
segundo as tarefas realizadas e o seu grau de
envolvimento com as responsabilidades pelo cuidado.
Nesse sentido, apontaram que os cuidadores primarios
ou principais sdo aqueles que assumem a
responsabilidade integral de supervisionar,
acompanhar e cuidar do idoso no domicilio; os
cuidadores secunddrios desempenham o mesmo tipo
de papel dos primarios, mas ndo possuem 0 mesmo
grau de envolvimento; ja os cuidadores tercidrios
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auxiliam, casualmente ou quando solicitados, no
desenvolvimento de atividades da vida didria. Para
Santos (2003), ainda existem outras caracterizacdes
dos cuidadores informais, segundo o seu envolvimento
ou perfil diante das responsabilidades e tarefas: o
sabotador, o cuiodador vitima, o administrador, o
maternal e o fugitivo.

A literatura também aponta os seguintes fatores
relacionados a quem exerce o papel de cuidador do
idoso portador da doenca de Alzheimer: proximidade
fisica, por viver junto, e proximidade afetiva;
condi¢des financeiras e personalidade dos envolvidos
(Santos, 2003); disponibilidade de tempo ou preparo
para lidar com a situacdo (Penning, 1991); e
expectativa da familia de origem em relagdo a eles, ou
seja, como se fossem designados pelos familiares para
desenvolverem essa atividade (Globerman, 1994). E
possivel ainda que a pessoa enferma escolha por quem
quer ser cuidada dentro da familia, ou seja, € como se
esse papel ja estivesse predeterminado e fosse
enderecado a alguém (Silveira, 2003).

Além das configuracdes que denominam o0s
estilos dos cuidadores e dos fatores relacionados a
quem exerce essa tarefa, estudos revelaram que o
papel de cuidador recai especialmente sobre a mulher
(Falcao & Bucher-Maluschke, 2008; Garrido &
Menezes, 2004), havendo poucos estudos sobre
homens cuidadores. Entre as pesquisas existentes
envolvendo cuidadores deste sexo, atencdo € dada ao
papel dos conjuges (Falcdo, Flauzino & Fratezi, 2009).
Na pesquisa de Neufeld e Harrison (1998), mais da
metade dos homens cuidadores (sendo a maioria,
esposos de mulheres com deméncia) afirmou que a
atividade de cuidar baseava-se na obriga¢do marital.
Muitos tinham um relacionamento bom com as
esposas antes da doenca, por isso apds a ocorréncia
desta se viam obrigados a assumir o papel, mesmo
sentindo raiva, estresse, depressdo, frustracdo e
soliddo.

Por sua vez, o papel da mulher na familia é
marcado pelas tradi¢des culturais e pelas imagens
femininas transmitidas de geracdo a geracio.
Tradicionalmente, elas foram consideradas as
principais responsdveis pela manutencdo da familia e
por todos os cuidados de seus membros (Relvas,
2002), porém, diante da multiplicidade de papéis e do
trabalho fora do lar, muitas vezes elas ndo encontram
o suporte familiar necessdrio para cuidar dos
enfermos. Nesse contexto surge outra varidvel
significativa relacionada as mulheres cuidadoras dos
idosos: frequentemente estas sdo da mesma geracio
dos idosos ou da geracdo subsequente, ou seja, elas
também sdo idosas ou estdo na maturidade (Silverstein
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& Litwak, 1993). Sdo mulheres de meia-idade ou
idosas independentes cuidando de idosos dependentes,
pois hd “idosos que cuidam” e hd “idosos que
necessitam de cuidados” (Camarano & El Ghaouri,
2003).

A literatura também apresenta que as cuidadoras
de idosos sdo preferencialmente a esposa, seguida da
filha, ocorrendo casos em que idosos morando com
seus filhos adultos casados sdo cuidados, sobretudo,
por suas noras (Falcdo, 2006). A Sociedade Espanhola
de Geriatria e Gerontologia (2005) detectou que a
maioria dos cuidadores de idosos na Espanha possui
essas caracteristicas: € filha do paciente (em geral, a
filha favorita e a uinica mulher entre os irmaos), esta
na maturidade, € casada e reside na mesma moradia do
idoso; também ndo possui trabalho remunerado, ndo
recebe ajuda de outras pessoas, e a rotacio familiar de
substituicio da cuidadora principal por outros
membros da familia € relativamente baixa.

Noutras culturas, tais como a chinesa, o
autossacrificio pelos mais velhos € elemento de
devogio filial. E esperado que os filhos facam tudo
que for possivel para assegurar o conforto e felicidade
dos pais, principalmente quando ficam doentes. A
estrutura e a hierarquia familiar sdo baseadas na idade
e no género, sendo que as mulheres também assumem
,em sua maioria, o papel de cuidadoras (Ho, Friedland,
Rappolt & Noh, 2003). J4 nas familias cubanas, a filha
mais velha € eleita a cuidadora-chave, mesmo quando
a esposa € sauddvel e possui condi¢bes plenas para
exercer a tarefa (Luders & Storani, 2005). A familia
japonesa tradicional também revela a forca das
relacdes hierdrquicas, em que o pai ou o filho mais
velho sdo responsdveis pela casa e os interesses de
todos devem subordinar-se ao grupo familiar, dentro
do qual o individualismo possui cardter negativo. Os
cultos aos antepassados privilegiam os idosos,
reverenciados por uma celebracdo anual: o dia do
respeito pelo idoso (Pinto & Neri, 2002).

No Brasil, a ideia da familia como porto seguro
estd presente no imagindrio da populacio e se revela
através dos tempos. Assim, para muitos idosos, os
filhos funcionam como uma fonte de seguro
emocional e financeiro na velhice dos pais, ou seja, os
pais investem nos filhos por meio de educagdo,
doacdes e empréstimos, cabendo a estes retribui-los
durante a velhice, como se eles estivessem saldando os
débitos para com os pais.

Os filhos tendem a dar apoio financeiro e a
realizar as tarefas de casa mais pesadas, enquanto as
filhas tendem a prover cuidados pessoais e didrios.
Mesmo morando com os pais, a atual geragdo de filhas
integra, desde cedo, o mercado de trabalho
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(Topinkovd, 1995). Em alguns paises, como os
Estados Unidos, existe uma politica de apoio social no
caso de algum idoso vir a depender das filhas. A
jornada de trabalho pode ser reduzida, além de
receberem uma ajuda em dinheiro para suprir os
gastos com a assisténcia prestada ao idoso.

Na realidade brasileira, percebe-se que, em
virtude do engajamento cada vez maior no mercado de
trabalho, a mulher estard cada vez menos disponivel
para exercer esse papel. Além disso, por diversos
fatores de ordem socioeconOmica, os nucleos
familiares estio menores e, por iSSO mesmo, menos
aptos para se dedicar aos cuidados com seus idosos.
Outrossim, em sua maioria, os sistemas formais de
suporte ndo tém sido capazes de substituir a familia
com eficiéncia (Falcio & Bucher-Maluschke, 2008).

PRINCIPAIS MOTIVOS PARA O EXERCICIO DO
PAPEL DE CUIDAR DE IDOSOS FAMILIARES

Quando algum membro da familia adoece, cuidar
pode ser uma forma de expiacdo. Tal sentimento surge
nos relatos dos cuidadores, em certa medida,
relacionado as raizes judaico-cristds, como se verifica
pelo uso de palavras como “destino”, “missdo”, ou
expressdes do tipo “fui escolhido”, “é a vontade de
Deus”, as quais refletem os valores morais e religiosos
envolvidos na situacdo (Silveira, 2003). Nessa direcao,
a Sociedade Espanhola de Geriatria e Gerontologia
(2005) destacou que a maioria dos cuidadores de
idosos familiares acredita que essa atitude é um dever
moral, familiar e uma espécie de norma social que
deve ser cumprida. Entdo, as razdes que embasam a
decisdo de cuidar giram em torno de aspectos como: a)
altruismo; b) reciprocidade; c) gratiddo; d) sentimento
de culpa devido a erros do passado; e) aprovagdo
social dos familiares e da sociedade, por prestar esses
cuidados.

Na pesquisa realizada por Falcio (2006) com
filhas cuidadoras de idosos com provavel/possivel
diagnéstico da DA que frequentavam o Centro de
Medicina do Idoso do Hospital Universitdrio de
Brasilia (HUB), foi detectado que os principais
motivos que levaram essas mulheres a cuidar de seus
pais foram: sentimento de obrigagdo filial; gratiddo;
condi¢bes socioecondmicas e profissionais; o fato de
que sempre exerceu o papel de cuidadora na familia,
desenvolvendo o que se denomina ‘“carreira de
cuidados”; missao divina; amor; falta de op¢do; estado
civil de solteira; ser mulher; oportunidade de rever os
erros do passado; caracteristicas de personalidade; o
fato de nunca ter saido de casa; posicdo que ocupavam
entre os irmaos (eram as mais velhas ou as caculas).
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Segundo Motta (2004), quando os membros da
familia, especialmente, filho(a)s e cOnjuges, ndo
cumprem a func¢do de cuidar adequadamente de seus
idosos, sofrem sangdes sociais, uma vez que passam a ser
considerados negligentes e/ou irresponsdveis. O art. 3°,
pardgrafo V, do Estatuto do Idoso (Lei 10.741/03) revela
que “é obrigacdo da familia, da comunidade, da
sociedade e do Poder Publico assegurar ao idoso, com

N

absoluta prioridade, a efetivacdo do direito a vida, a
saide, a alimentacdo, a educag@o, (...) ao respeito e a
convivéncia familiar e comunitaria”’, havendo “a
priorizacdo do atendimento do idoso por sua prdpria
familia, em detrimento do atendimento asilar, exceto dos
que ndo a possuam ou carecam de condi¢des de
manutenc¢io da prépria sobrevivéncia”.

Niao obstante, é crucial saber se todas as familias
possuem as condi¢cdes necessdrias para cuidar de seus
idosos. Segundo Coelho e Diniz (2005), as condi¢des
que o Estatuto menciona nao podem ficar restritas ao
sustento material e financeiro do idoso. Para avaliar os
meios de sobrevivéncia da familia, devem ser
incluidas outras dimensdes que ofere¢cam os cuidados
necessdrios a um idoso dependente, por exemplo, a
satide mental dos membros. Outrossim, é importante
refletir se hd, por exemplo, apoio do Estado e suporte
social. Partindo dessas reflexdes, pode-se falar da
responsabilidade dos familiares pelos idosos.

Segundo Albert (1991), quando exercem a funcio
como uma obrigacao, os cuidadores tendem a perceber
os idosos como doentes em declinio bioldgico; em
contrapartida, os cuidadores que compreendem suas
atividades em decorréncia de lagos afetivos estdo
propensos a entender a dependéncia do idoso como
uma regressdo a infancia e a tratd-lo frequentemente
de maneira infantilizada. Por sua vez, esse tipo de
comunicacdo com o idoso é considerado uma das
manifestacdes de ageism (nome utilizado inicialmente
por Butler, em 1969, para denominar os preconceitos
que resultam de falsas crencas sobre a populacdo
idosa, cujo efeito € a discriminag@o) (Nelson, 2005).

A SOBRECARGA DE PAPEIS DOS CUIDADORES
FAMILIARES E SUAS CONSEQUENCIAS NAS
RELACOES CONJUGALIS E INTERGERACIONAIS

A sobrecarga e sintomas psiquidtricos dos cuidadores
comumente ocorrem devido a falta de apoio dos
familiares. No que se refere ao relacionamento entre avos,
pais/mdes e filho(a)s, a relacdo é afetada quando os
pais/as maes assumem o papel de cuidadores dos avds,
revelando a interdependéncia entre os membros no
sistema familiar. Creasey e Jarvis (1989) verificaram que

a sobrecarga vivenciada por maes cuidadoras afetava a
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relacdo delas com os filhos e a destes com os avos que
tinham DA.

De modo semelhante, no estudo de Falcdao (2006)
constatou-se que o papel desempenhado pelas filhas
cuidadoras atingiu o relacionamento com seus filhos, bem
como o destes com seus avds portadores e ndo portadores
da DA. No que diz respeito aos pontos positivos, foi visto
que alguns netos, especialmente os adultos, também
auxiliavam nos cuidados para com os avos que tinham a
DA. Entre os aspectos negativos, observou-se que todo o
processo advindo da deméncia e da ansiedade vivenciada
pelos membros favoreceu o distanciamento emocional
entre os conjuges, a disfuncio fisica ou emocional em um
deles, os conflitos conjugais e a projecio do problema em
um ou mais de um dos filhos. A perda gradativa do apoio
dos avos e do didlogo estabelecido entre os membros era
um catalisador das situagdes conflituosas, afetando a
coesdo familiar.

De acordo com Schulz e Beach (1999), além das
questdes familiares, psicolégicas e fisicas, os
cuidadores informais tendem a enfrentar diversas
dificuldades financeiras e sociais durante o processo
demencial. Distirbios de comportamento sao um dos
problemas que podem emergir durante a evolugdo da
doenga. A agitacdo e os comportamentos agressivos
sdo mais frequentemente associados ao fardo do
cuidar, enquanto outros relataram que sintomas como
apatia, tristeza cronica, depressdo, isolamento e
estresse seriam os de maior impacto sobre a vida do
cuidador (Winslow, 2003). No estudo de Mayer
(2001), realizado com dez coOnjuges cuidadores de
idosos com DA, foram detectados sintomas como
impaciéncia, intolerancia e distirbios do sono. Para
Dunkin e Anderson-Hanley (1998), o nivel de estresse
dos cuidadores tem um efeito significativo no
desenvolvimento de sintomas da deméncia.

Além da sobrecarga, os estressores vinculados & DA
podem ocasionar patologias de tipo psicossocial, como a
Sindrome de Burnout. Esta é uma resposta inadequada do
sujeito resultante de uma significativa exposi¢do a
eventos estressantes fisicos, psicoldgicos e sociais no
ambito do trabalho, e se desenvolve quando as estratégias
costumeiras de enfrentamento se tornam ineficazes
(Maslach, Schaufeli & Leiter, 2001).

J4 no que diz respeito ao sexo dos cuidadores
familiares de pacientes com DA versus conflitos
comportamentais, Robinson, Adkisson e Weinrich
(2001) constataram que as mulheres apresentavam
maiores distirbios fisicos e comportamentais - como o
isolamento e a depressdo - do que os homens.
Segundo Neri (1993), a maior parte do ajustamento as
tarefas e ao papel de cuidar depende de recursos
pessoais do cuidador e da rede de apoio de que se
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dispde. Esses aspectos tendem a funcionar como
amortecedores do impacto negativo da situagdo do
cuidar sobre o bem-estar deles. Para Perracini e Neri
(2002), ndo € aconselhdavel afirmar que os idosos
causam prejuizos ao cuidador familiar, pois tal
concep¢do pode acarretar-lhes ainda mais rejeicdo e
discriminag¢do por parte da sociedade e da familia.

A despeito da sobrecarga de papéis, muitos
cuidadores se sentem gratificados com os aspectos que
envolvem a atividade de cuidar. Aos poucos, a literatura
psicogerontolégica vem questionando o conceito que
apresenta o estresse de pessoas cuidadoras como um
evento natural e inevitavel (Perracini & Neri, 2002). A
revisdo bibliogréfica realizada por Neri e Sommerhalder
(2002), baseada nos modelos de estresse, de
enfrentamento e dos modelos multidimensionais, indicou
a importancia de focalizar de maneira complexa a
explicacdo do papel de cuidar. A avaliagdo subjetiva e a
atividade de cuidado sdo uma realidade heterogénea, e é
considerada reducionista a posi¢do de associar, direta e
linearmente, demandas e dificuldades atreladas ao
cuidado a prejuizos a satide dos cuidadores.

Similarmente, na pesquisa de Falcdo (2006), as
relacdes das filhas cuidadoras com suas maes/seus
pais portadores de Alzheimer eram frequentemente
marcadas por dilemas, sendo que as verbalizagdes
mais destacadas por elas giravam em torno do
sentimento desfavordvel diante do papel. Entrementes,
apesar de as filhas reclamarem que a situacdo afetava
o seu bem-estar fisico e psicoldgico, esta também lhe
trazia beneficios, como crescimento pessoal, senso de
autorrealizacdo, gratiddo, prazer, sentido para viver e
reconhecimento do papel no meio sociofamiliar.

A institucionalizacdo do idoso e a elaboragdo do
luto também sdo questdes cruciais vivenciadas,
principalmente, pela figura do cuidador. As filhas
tendem mais a institucionalizar do que as esposas
(Seltzer & Waiting, 2000), principalmente devido a
sobrecarga de papéis e a dupla jornada de trabalho,
aliada ao préprio envelhecimento dessas cuidadoras
(Goldstein & Siqueira, 2000). Ademais, o papel de
cuidar ndo se finaliza com a institucionalizag¢do, por
isso se torna crucial questionar se, ao se tomar essa
providéncia, o estresse da cuidadora € dirimido ou se
apenas muda de foco.

Na relagdo entre cOnjuges, a razdo pela qual o
cuidador institucionaliza o idoso com DA pode ter
explicacdes como, por exemplo: o cdnjuge ndo
conseguir enfrentar o estresse advindo com a doenca;
a relacdo matrimonial ter sido t€nue antes da
enfermidade e, como consequéncia,
apés o surgimento desta ndo haver lealdade para
manter o paciente em casa; apds o aparecimento da
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doenga o dia-a-dia com o cOnjuge ser extremamente
desgastante; os problemas financeiros dificultarem a
contratacdo de um cuidador que permaneca na
residéncia do paciente; a familia ser desorganizada
para dar conta da responsabilidade exigida (Torossian
& Ruffins, 1999).

Apés a revisdo bibliogrifica, constatou-se que
existem poucas pesquisas que versam sobre as
relacdes familiares de idosos com DA. A maioria
enfatizou o papel dos cuidadores e as consequéncias
que o exercicio dessa fungdo lhes trouxe para a vida
pessoal.

BREVES REFLEXOES SOBRE AS FAMILIAS DE
IDOSOS PORTADORES DA DOENCA DE
ALZHEIMER

As relacdes familiares possuem suas historias e
estruturagdes especificas. Cada familia tem seus
recursos proprios e, consequentemente, maneiras de
atuar diante dos desafios advindos da DA. Em sintese,
a literatura revisada destacou que os familiares dos
idosos reagem de maneiras diversas diante do
diagnédstico de deméncia. Alguns ficam chocados ao
saberem a noticia, outros rejeitam e negam a ideia de
que o idoso esteja doente. Muitas dessas reacdes estdo
ligadas a vivéncia de perda da pessoa idosa e do lugar
que esta ocupa na familia. O fato € que o portador de
DA progressivamente assume um novo modo de ser,
embora os tragos fisicos permanecam. Boss (1998)
denominou de “perda ambigua” a situagdo em que o
membro familiar estd fisicamente presente e
psicologicamente ausente, como no caso da deméncia.

De acordo com Shields (1992), existem algumas
etapas que as familias de portadores com DA
frequentemente enfrentam, a saber: a) inicialmente, os
familiares ficam confusos com as modificacdes dos
habitos e dos comportamentos do paciente, tais como
0 esquecimento, as alteracdes em tracos de
personalidade e as atitudes bizarras; b) diante do
diagndstico, por vezes contraditério ou incerto, a
familia, que ja vivenciava o estresse, passa a ter suas
tensdes aumentadas; ¢) em decorréncia das demandas
dos idosos, é comum que algum membro familiar
assuma o papel de principal cuidador; d) por conta da
piora do estado clinico do portador, € possivel que
o(a) cuidador(a) apresente queixas e solicite a ajuda de
outros parentes; e) as dificuldades na interagdo
familiar tendem a se acirrar nesse momento, eclodindo
sentimentos como raiva, tristeza, rejeicdo e soliddo; f)
a pessoa cuidadora pode adoecer devido a diversos
fatores, como a falta de apoio familiar, de
compreensdo dos  outros membros e de
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reconhecimento de
portador.

A maneira como o sistema familiar e seus
membros lidam com a situagdo vivenciada pelos
idosos com DA entrelaga-se as relagdes interpessoais,
transgeracionais e de parentesco desenvolvidas ao
longo dos anos. Segundo Yuaso (2002), a forma de a
familia e o cuidador avaliarem e manejarem a situacao
de cuidado depende de alguns fatores: a) a
disponibilidade de redes de apoio; b) as estratégias de
enfrentamento peculiar a cada individuo e a cada
familia; ¢) o significado de cuidar para os envolvidos;
d) o modo como as pessoas manejam O estresse €
como buscam o conforto emocional; €) os fatores de
personalidade e o relacionamento anterior a doenca
entre os membros.

Os cuidadores que tenham tido uma relagdo
desfavordvel com os pacientes podem interpretar um
quadro de agitacdo comportamental como uma
provocagdo propositada e pioram a situagdo com uma
resposta agressiva. Assim, € fundamental compreender
o sistema intergeracional para lidar com as
dificuldades encontradas pelos cuidadores e pelos
outros membros da familia. Segundo Silveira (2000),
nas familias que ja ndo funcionavam bem, comumente
persistem e até sdo exacerbados problemas de
relacionamento, embora haja casos de familiares que
reatam relacdes depois de um periodo de conflitos,
ocasides em que a doenca tem a fungdo de unir.
Outrossim, ¢ comum que, em situagdes de crise, os
conflitos tendam a se propagar, ocasionando, por
vezes, separacdes irreversiveis. Alguns membros se
distanciam da situacdo, com o intuito de evitar
confrontos ou por medo, pois conviver com um
familiar portador de DA implica estar vivenciando o
medo de também vir a ter a doenca.

Investigando a questdo de quem faz o qué e por
qué, diante do cuidado com portadores de DA, Brody
(1989) retratou que de 45% a 60% dos cuidadores
primdrios reclamaram que seus irmaos ndo ajudavam
quanto deveriam. Por sua vez, Matthews e Rosner
(1988) detectaram que os conflitos familiares entre os
irmdos eram tdo radicais, que nfo havia condigdes de
dividir as responsabilidades de cuidado com os pais
idosos, até pelas dificuldades de didlogo entre eles. A
divisdo de tais tarefas pelos membros da familia
requer, além dos fatores mencionados, um
esclarecimento acerca da doencga, a comunicacio entre
os membros e a conscientizacio sobre a sobrecarga de
papéis que muitas vezes € enfrentada pelas cuidadoras.
Nesse cendrio, € fundamental o apoio prestado pelos
programas interdisciplinares voltados ndo apenas para
os idosos, mas também para os familiares.

sua dedicacio para com o
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Portadores da Doenca de Alzheimer, cuidadores e
familiares: programas e intervencdes

As intervengdes dirigidas as pessoas com
deméncia estdo destinadas a manter as capacidades
preservadas do individuo, buscando alcangar a melhor
situacdo funcional possivel em cada estigio da
enfermidade. O tratamento da DA € realizado com o
uso de agentes farmacoldgicos e de intervengdes
psicossociais direcionadas aos portadores, familiares e
cuidadores. Aliados ao uso dos medicamentos, 0s
programas de intervencdo psicossocial e educacional
multi e interdisciplinares resultam na amenizac¢io de
problemas na vida dessas pessoas. Nesse processo de
intervencdo, algumas técnicas destacadas sdo as
seguintes: grupos socioeducativos e psicoterapia para
os familiares e cuidadores; técnicas para melhor
estruturagdo e organizacdo do ambiente; orientagdo
nutricional, fisioterdpica e odontoldgica; programas de
exercicios fisicos; reabilitagdo neuropsicoldgica.

A musicoterapia tem demonstrado beneficios
(Brotons, 2003). A “pet-terapia”, isto €, a terapia com
animais de estimagcdo, também vem sendo
desenvolvida por alguns estudiosos, para beneficiar o
tratamento dos portadores. Percebe-se que o auxilio
dessas intervengdes pode reduzir o nivel de sofrimento
psiquico, alterando, de forma significativa, o bem-
estar dos pacientes e de suas familias. Nesse contexto,
os profissionais envolvidos no atendimento de
individuos com deméncia necessitam considerar a
viabilidade de associar ao tratamento medicamentoso
o atendimento psicossocial interdisciplinar. Destaca-
se, ainda, o papel do cuidador profissional, que pode
ajudar os cuidadores familiares a desenvolver melhor
seu papel, na medida em que realizam ou alternam as
atividades direcionadas aos idosos.

Em  pafses mais desenvolvidos, cujo
envelhecimento populacional foi mais lento e recebeu
mais aten¢do durante décadas, além das pesquisas, foi
construida uma rede de organizagdes a qual se definiu
como community care, objetivando manter o idoso em
sua casa e oferecendo suportes para a familia e o
cuidador. Outro programa existente em muitos pafses
€ denominado “Meals on wheels” (refeicio sobre
rodas), que produz e distribui as refei¢Ges
programadas para os doentes, poupando a pessoa
cuidadora da tarefa de cozinhar diariamente.

No Brasil, os Centros de Referéncia em
Assisténcia a Sadde do Idoso fazem parte, juntamente
com os hospitais gerais, da Rede Estadual de
Assisténcia a Sadde do Idoso. Tais centros devem
dispor de condigdes técnicas, instalacdes fisicas,
equipamentos e recursos humanos para prestar
assisténcia a saide dos idosos de forma integral e
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integrada  (Ministério da  Sadde, 2002). Os
atendimentos também podem ser realizados através do
Programa de Saide da Familia. Entrementes,
revisando as pesquisas brasileiras envolvendo
cuidadores familiares, Santos (2003) detectou que
estas pessoas: a) sofrem com a falta de uma rede de
suporte mais efetiva na drea da satide e na drea social,
necessitando de treinamentos e orientagdes especificas
para  realizagdo dos cuidados domiciliares; b)
solicitam um suporte técnico e profissional
especializado na drea da satide, o qual os acompanhe e
tire suas ddvidas ao longo do processo de cuidar.

Diante dessas informagdes, ¢é fundamental
incentivar e desenvolver programas de intervengdo
cuja pedra angular seja a familia e projetos inovadores
que favorecam formas de intervengdo ativas e
adequadas as realidades locais, com a participagdo da
comunidade, otimizando os recursos existentes. No
Brasil existem instituicdes especializadas no
atendimento aos idosos que apresentam sintomas da
doenca de Alzheimer, como o Centro de Reabilitagao
e Hospital-Dia (CRHD) Geridtrico, situado no
Instituto de Psiquiatria (IPq) do Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo
Paulo (USP). Atualmente, a primeira autora deste
capitulo coordena o Programa de Atengdo
Psicogerontolégica e Socioeducativa aos Familiares e
Cuidadores de Idosos com DA desenvolvido no
referido CRHD.

Hé ainda programas de atendimento domiciliar
voltados ao acompanhamento dessas pessoas, por
exemplo, no Centro de Referéncia em Assisténcia a
Satide do Idoso e Portadores da Doenca de Alzheimer,
que funciona no Centro de Medicina do Idoso (CMI),
situado no Hospital Universitdrio de Brasilia (HUB),
Distrito Federal. Detectaram-se, também, programas
que entregam, em domicilio, as refei¢des para pessoas
com dificuldade de locomog¢do, como ocorre no Ten
Yad (Sdo Paulo-SP) — institui¢do judaica beneficente
que atua no combate a fome e a miséria —, seguindo a
mesma linha de atendimento do “Community Care” e
do “Meals on Wheels”, respectivamente.

Em suma, os programas de intervencdo oferecidos
as pessoas cuidadoras t€m como objetivos principais:
a propagacdo de informacdes sobre a doenca, o
desenvolvimento de habilidades para lidar com os
portadores, o apoio a troca de sentimentos e
experiéncias entre os membros do grupo e a ampliacdo
da rede de apoio social. As informag¢des que circulam
por meio de esclarecimentos que a equipe presta e da
troca entre participantes favorecem um melhor
enfrentamento da situagdo e uma maior autonomia dos
cuidadores (Coelho, Falcao, Campos & Vieira, 2006).
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Na perspectiva sist€émica, os modelos de
intervencdo junto a familias de portadores de DA
destacam os cuidadores primdrios e encorajam o0s
membros a negociarem as diferentes
responsabilidades, ressaltando que o recurso estd no
sistema familiar. Eisdorfer, Czaja e Lowenstein (2003)
verificaram que o modelo da terapia familiar sist€mica
e estrutural, aliado a um programa de apoio baseado
no uso de computadores e telefones, foi eficaz em
auxiliar na redugdo dos sintomas depressivos dos
membros familiares, especialmente das filhas
cuidadoras de idosos com Alzheimer. Segundo Walsh
(1995), as prioridades de intervencao devem incluir: a)
a reducdo do impacto estressante da doenca sobre a
familia; b) informacdes sobre a condicdo médica, a
capacidade de limitagdes funcionais e o progndstico;
¢) orientacdo concreta sobre a manutencao e a solugdo
de problemas e; d) vinculagdo a servicos
suplementares para apoiar a familia, no sentido de
manter os idosos na comunidade.

Outro dado que merece ser objeto de preocupacio
¢ a busca do provével/possivel diagndstico da DA (ja
que o diagndstico definitivo somente € dado apds
exame anatomopatolégico) logo no inicio da
deméncia, pois isto beneficiard o paciente, a
comunidade, o sistema publico de saide e os
familiares. Isso  ajudaria, por exemplo, o0s
profissionais, que teriam melhores condi¢des de
prestar esclarecimentos acerca da doenga e refletir
sobre as crengas, os medos e as expectativas dos
familiares, propiciando a estes uma melhor
oportunidade para desenvolver o tratamento e dirimir
o sofrimento, a medida que fossem sendo esclarecidas
questdes de como lidar com os comportamentos
bizarros advindos da enfermidade (Falcao, 2006).
Além das limitagdes peculiares ao diagnéstico, devem
ser consideradas as expectativas negativas dos
pacientes e de seus familiares, que comumente
avaliam a DA como intratdvel. Apesar de ainda nao
existir um tratamento que possa curar ou fazer
reverterem as deterioragdes causadas pela DA, ha
opcdes disponiveis que visam a aliviar os déficits

cognitivos e as alteragdes de comportamento,
conforme j4 foi discutido.
CONSIDERA COES FINAIS

Os resultados dos estudos analisados apontaram
que a doenca de Alzheimer configura-se como um
problema que atinge especialmente a vida pessoal e
familiar dos cuidadores. Apesar da existéncia de
Centros de Referéncia em Assisténcia a Saidde do
Idoso e de programas de intervengdo localizados em

Falcao e Bucher-Maluschke

algumas capitais do pais, muitos deles ainda sofrem a
falta do apoio de profissionais especializados. Ocorre
que, amidide, o inicio da doenca € interpretado
erroneamente como parte do processo de
envelhecimento. Isso mostra a importancia de divulgar
e esclarecer informagdes sobre a DA, a senescéncia e
a senilidade.

Malgrado o mal de Alzheimer ser difundido por
meio de instituigdes beneficentes, tais como a APAZ
(Associagdo de Parentes e Amigos de Pessoas com
Alzheimer, Doengas Similares e Idosos Dependentes)
e a ABRAZ (Associagdo Brasileira de Alzheimer), a
grande maioria da populacdo ainda desconhece suas
caracteristicas. Isso leva a pensar na importancia de se
firmar uma parceria com os meios de comunicacio de
massa, que constituem um veiculo importante para
disseminar as informagdes esclarecedoras sobre a
doenga, atingindo as mais diversas camadas da
sociedade. Ao se divulgarem os sintomas da
enfermidade, muito provavelmente aumentaria o
nimero de pessoas que buscariam mais cedo o auxilio
dos profissionais. Ndo obstante, destaca-se que o
provdvel/possivel diagnéstico da DA € dificil de ser
dado, e, infelizmente, vdrios profissionais e
institui¢des ndo estdo preparados para atender a
demanda social e familiar dos portadores. A falta de
conhecimentos especificos para lidar com essa
realidade dificulta ainda mais o progndstico.

Para futuros estudos, considera-se importante
investigar, mediante pesquisas de campo, o
relacionamento entre avés com Alzheimer, filho(a)s
cuidadores(ras) e neto(a)s, enfocando a repercussdo
das atividades de cuidar na saiide mental e seus efeitos
nas relagdes familiares de quem cuida do enfermo, a
satisfacdo conjugal de pessoas idosas que cuidam de
conjuges com provdvel/possivel diagnéstico de DA e
os beneficios de grupos de apoio para os familiares e
cuidadores.
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