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...Encontrar  possibilidades de
humaniza¢ao do humano entre os
humanos é uma andanca cheia de
aventuras, tropegos, idas-e-vindas, in-
dignagao, alegria, desalentos, éxitos,
consolo, tensio, derrotas e incertezas.
Supde, por isso mesmo, um esforgo
infinito por energias sempre multipli-
cadas, esfor¢o partilhado por outros
numa comunhio em luta, sem fim

(OLIVEIRA, 1999, p. 58).



Aos familiares e cuidadores de
idosos portadores da doenca de al-
zheimer, em Itabuna, Bahia, sem os
quais a motivagao para este trabalho
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Preficio

O envelhecimento da populagao, situagao pre-
sente em todo o mundo e também no Brasil, traz
consigo a necessidade do reconhecimento e desen-
volvimento de a¢bes concretas para o enfrentamen-
to da nova realidade. Na esfera coletiva e publica e
no Ambito individual, novos e diferentes desafios se
impoem. A protegao e o cuidado ao idoso exigem a
mudanga de paradigmas, que ensejem a atribuigao
de valor positivo ao ser velho, além da garantia de
direitos na dire¢ao da qualidade de vida.

As discussoes/construgoes sobre o idoso no
campo da ciéncia nao sao muito antigas e nem
conseguem responder a todas as perguntas. As
politicas publicas, apesar de existentes, sao in-
suficientes para compreensao, acolhimento e
cuidado a um grupo social constituido qualita-
tivamente e quantitativamente de forma dife-
renciada.

Por outro lado, o envelhecimento da popula-
Gao traz consigo um coroldrio de formas de viver e
adoecer que impdem a oferta e disponibilidade de
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produtos de satide voltados para o grupo. Desde o
planejamento do espago urbano até o apoio a fami-
lia, fazem parte da cesta de consumo e rede de pro-
tecao que partem inicialmente do reconhecimento
da existéncia e importincia do idoso. Parece-me
oportuno trazer um tnico exemplo, muito concre-
to, para nossa reflexdo: o tempo para atravessar a
rua ¢ diferente para o idoso, portanto o padrao de
tempo do semdforo precisa ser adequado 2 nova re-
alidade. Ilustro, que acidentes fora do domicilio sao
causas frequentes de morte entre idosos.

Correndo o risco da excessiva simplicidade,
ressalto que, ao contrdrio de sociedades tradicio-
nais, assistimos na modernidade a atribuicao de
valor as pessoas tendo como base padroes estéticos
e capacidade de consumo em detrimento do aci-
mulo de vivéncias e experiéncias. Assim, o idoso,
com as marcas do tempo no rosto e no corpo, a ve-
locidade mediada pelos filtros da sabedoria e com-
balido economicamente pela exclusao do mundo
do trabalho, se vé desprestigiado e desprotegido.

Agregando ao ser idoso o adoecimento, loca-
lizo mais um desafio, conferido pela complexidade
de uma situagao que envolve aten¢io e cuidado ao
idoso e aos que cuidam do idoso. Ou seja, acrescen-
ta-se, por um lado, a rede individual de prote¢ao ao
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idoso doente, constituida por sua familia e cuidado-
res, que atuam na dire¢do da qualidade da atengao
ao ser envelhecido. Por outro lado, as preocupagoes
com a preservagio da satide daqueles que estao com
o idoso, muitas vezes em sofrimento psiquico, e
também merecedores de zelo especial.

E neste contexto que registro a importncia
do presente livro com a clara e bem-vinda pro-
posta de comunicag¢o ao cuidador e 4 familia de
pessoas com doenga de Alzheimer. A linguagem
objetiva e, a0 mesmo tempo, afetuosa, simples
e inclusiva nos d4 a satisfacao de constatar uma
contribui¢io para a qualidade de vida dos que
convivem com idosos com doenca de Alzheimer.

Por fim, registro que a obra é coerente com a
trajetdria das autoras, que se fazem presentes nao
somente na produgio do conhecimento na drea,
mas também na divulgacao dos conhecimentos te-
6ricos produzidos de forma acessivel & populagao
geral, agora na forma deste livro.

Adélia Pinheiro
Médica, Professora adjunta
Departamento de Ciéncias da Saide

UESC
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Apresentagao

“Nés temos aqui um diagndstico para
toda a familia”. Assim, invariavelmente inicio
a fala diante da familia do meu paciente com
a Doenca de Alzheimer (DA), no momento
da comunicagio do diagnéstico. De fato, a luz
do conhecimento cientifico atual, nio se pode
considerar uma assisténcia digna e eficiente ao
doente com DA, sem o envolvimento familiar.

Muito j4 se evoluiu desde a observagao
passiva da progressao da doenc¢a nos primér-
dios da assisténcia, até chegarmos a terapia
medicamentosa atual, de certa forma inter-
vencionista, melhorando ou retardando a
evolu¢io da sindrome demencial/comporta-
mental. Contudo, todo o progresso farma-
colégico e compreensao fisiopatoldgica ainda
nio foram suficientes para abrandar a sensa-
¢ao por parte da familia da perda progressiva e
gradual do ente, além do sofrimento e desgas-
te inexordvel, que o digam aqueles envolvidos
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afetivamente com o doente portador da DA.

Mais uma vez, fica dbvio o conceito es-
tabelecido de que a informagao assume um
papel fundamental na oferta de conforto ao
paciente e 2 familia. E esse o designio da pre-
sente obra, fruto de longos anos de trabalho
drduo, comumente no anonimato, ou pelo
menos sem a evidéncia merecida até o mo-
mento, do Nucleo de Estudos do Envelhe-
cimento da Universidade Estadual de Santa
Cruz, algado pelas Professoras D’Alencar,
Tebaldi Pinto e Pedreira dos Santos: ofe-
recer ao publico uma fonte de informagio
técnico-cientifica da doenca, suas nuances e
complexidade diagndsticas, evolugao clinica,
possibilidades terapéuticas, e especialmente
orientagdbes no manejo e convivéncia com
o doente com DA. Desponta especialmen-
te uma caracteristica que faz do livro impar:
este foi montado a partir de um trabalho de
campo, no trato direto com os pacientes e
contato com os familiares e cuidadores, o que
permitiu sentir de perto as reais necessidades
e caréncias de quem lida com o distirbio e o
doente, atendendo com praticidade suas de-
mandas. Cabe especial apreco aos capitulos
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intitulados Estratégias familiares para convi-
ver com o doente portador de Alzheimer e
Os impactos da Doenga de Alzheimer sobre
o cuidador.

O leitor terd, nas préximas pdginas, um
surpreendente encontro com informagdes
cientificas e recomenda¢bes prdticas que
em muito facilitardo o trato com o porta-
dor de Alzheimer; e perceberd as caracteris-
ticas maiores que distinguem a obra: visao
pragmadtica e conexao com a nossa realida-
de. Em ultima andlise, uma iniciativa com
ingredientes domésticos de humaniza¢ao da
assisténcia ao paciente, que s conseguem
aqueles com a autoridade dos conhecedores
do problema 77 situ. Assim faz-se ciéncia: le-
vando conhecimento de forma pritica e con-
templando o interesse da comunidade.

Cleber Candido da Silva Junior
Médico, Especialista em Neurologia e
Neurocirurgia
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1 Introducao

[A vida humana é] um processo inces-
sante, formado por ritmos singulares
em que surgem obstdculos, corrente-
za, redemoinhos, destino incerto, be-
leza e forca continuas (MONTEIRO,
2001, p. 14).

Nio se tem ddvidas de que o avan¢o da
expectativa de vida da popula¢ao brasileira tem
um duplo significado: de um lado, permite-
nos desfrutar por mais tempo da companhia,
da sabedoria e conhecimento de nossos pais,
tios e avds, mas, de outro lado, que acompa-
nhemos o desenvolvimento de doengas que se
relacionam com a idade, até pouco tempo des-
conhecidas de grande parte da sociedade. Isto
porque uma das consequéncias da longevidade
¢ 0 aumento gradual de nossas limitagoes.

Se de um lado nés nos vangloriamos pela
conquista do aumento da expectativa de vida
em ritmo tao acelerado na realidade brasilei-
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ra, no 4mbito da saide as implicagoes estao
se tornando preocupantes para toda a socie-
dade. Nao se pode desconsiderar alguns ele-
mentos que, embora antigos, continuam in-
tegrando as demandas sociais, a exemplo de:

1.

2.

3.

recursos financeiros limitados para
fazer frente aos investimentos ne-
cessdrios a saide (apesar do volume
do produto interno bruto-PIB, que
¢ toda a riqueza produzida pelo
Pais ano a ano);

perfil epidemioldgico que mantém
doengas teoricamente jd controladas;
manutengao de indices de pobreza
da populagao com condigoes sani-
tdrias de décadas de atraso;

baixos indices de escolaridade,
~ 7 . .
quando nao ¢ baixa a qualidade
dessa educagio, que impactam di-
retamente sobre a saude.

O envelhecimento, sabemos, nao é uma
exclusividade dos tempos atuais. No entan-
to, s6 nos dltimos 100 anos é que se tornou
um evento comum. Calcula-se que, na pré-
histéria, a velhice era extremamente rara;
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mesmo no século XVII, provavelmente s6
1% da populagdo mundial vivia mais de 65
anos (STUART-HAMILTON, 2002, p. 15).

No Brasil, pode-se dizer que é um proces-
so recente. Tomando-se os dados estatisticos de
1940 e 2000, a propor¢ao de individuos com
mais de 60 anos passou de 4% para 8,6% (CA-
MARANO, 2006, p. 90). De 1980 a 2000,
houve aumento de 6,1% para 8,6%, com ex-
pectativas de que o Pais estard, até 2025, entre
as 10 maiores popula¢oes de idosos do mun-
do (DE LORENZI et al., 2007, p. 63). Ainda
Camarano (2006, p. 90) afirma que “projecdes
recentes indicam que esse segmento poderd ser
responsdvel por aproximadamente 15% da po-
pulagao brasileira no ano 2020”.

No envelhecimento, todas as pessoas so-
frem mudangas fisicas que resultam de altera-
¢Oes nos sistemas e 6rgaos do corpo. Mas isso
ocorre em ritmos diferentes de uma pessoa para
outra e, até mesmo, numa mesma pessoa, de-
pendendo de a¢oes e influéncias genéticas, so-
ciais, histéricas, psicoldgicas, no curso da vida.

Trata-se de um processo continuo de
transformac¢ao do humano como ser tinico
em seu tempo vivido, diz Monteiro (2001,
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p. 27); ele envelhece com o passar do seu
préprio tempo, um tempo interno, sub-
jetivo, que pertence a cada um individual-
mente, ainda que seja um fendémeno social.
Caracteriza-se COmo um processo progressi-
vo, dinimico e irreversivel de modificacoes
bioquimicas, funcionais e morfoldgicas, que
determinam a diminui¢ao da capacidade do
individuo a adaptar-se ao meio onde vive.

Assim, as pessoas nao envelhecem da mes-
ma maneira, pois o envelhecimento ¢ processo
impar e individual como dissemos, silencioso
no inicio, mas progressivo e inexordvel; ele de-
pende de uma série de fatores (genético-bio-
l6gicos e do contexto social, seja tecnoldgico,
econémico, ou ambiental) sobre os quais te-
mos limitados controles.

Um envelhecimento sauddvel nao ¢ tare-
fa das mais simples, mesmo sabendo que s6
uma “minoria dos seres humanos envelhe-
ce de maneira tao patoldgica a ponto de ficar
severamente limitada em sua independéncia,
sua atividade e sua capacidade de autonomia”
(VITTA, 2003, p. 81) ou, como afirma Bes-
dine (COSTA et al., 2001, p. 189), “cerca de

80% dos idosos sao portadores de pelo menos
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um problema cronico, destacando-se a hiper-
tensao arterial, diabetes mellitus, osteoartrose,
osteoporose, deméncia e depressao’.

As doengas cardiovasculares (cardiopa-
tias isquémicas e arritmias cardfacas), bem
como as que comprometem o aparelho
musculo-esquelético (osteoporose e patolo-
gias degenerativas articulares) também sao
mais frequentes na velhice.

A falta de controle sobre esses fatores su-
gere que envelhecer de modo sauddvel, ativo,
¢ uma tarefa dificil. Mais dificil ainda quan-
do, com doengas importantes, inclusive dege-
nerativas, a sociedade consente que os doentes
e seus familiares enfrentem, sozinhos, as situa-
¢oes demandantes de cuidados e atencio.

Na maioria dos espagos territoriais brasi-
leiros, nao hd disponibilidade de suportes so-
ciais 2 popula¢ao idosa fragilizada, da mesma
forma que nao existe adequada qualificagao/
preparo da sociedade, inclusive dos profis-
sionais da sadde, para um enfrentamento da
real situagio dos idosos, até mesmo para a
aplica¢io das politicas sociais existentes, vol-
tadas a garantia dos direitos dessa populagio.
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D’Alencar (2005, p. 36)' fala da existéncia
de uma unanimidade entre os idosos, que se
traduz na preocupagao com os servicos de
saide e seus coroldrios, como atendimento
pelo SUS, longas filas nos ambulatérios, fal-
ta de medicamentos e de leitos hospitalares.

Como a previsao ¢ de aumento substan-
cial do envelhecimento populacional e, pelo
menos até agora, de aumento das doengas
degenerativas, inclusive neuroldgicas, com
énfase nas deméncias, é de se esperar uma
corrida da comunidade cientifica na busca
de terapias mais eficazes para a doenga de Al-
zheimer (DA) e, igualmente, de qualificagao
da sociedade para o reconhecimento precoce
dos sinais da doenca.

' Citando Rodrigues e Rauth (apud FREITAS, E. V. de et
al. Tratado de Geriatria e Gerontologia. Rio de Janeiro:
Guanabara Koogan, 2002.
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A Doenca de Alzhei-
2 mer — manifestacao,
diagnéstico, trajetdria
e tratamento

Protagonista das formas de deméncia,
[a doenga de Alzheimer] é, por sua vez,
uma triste enfermidade em que o indi-
viduo vai apagando os registros da sua
prépria histéria de vida. Com o tempo,
as lembrangas mais importantes passam
simplesmente a experiéncias desconhe-

cidas (BACELAR, 2009).

-

E cada vez mais dificil continuar igno-
rando o nimero crescente de pessoas demen-
ciadas, processo que acompanha o envelheci-
mento da populagio, ainda que nio seja parte
normal dele. As estatisticas sao multiplas e
sinalizam a preocupa¢io de estudiosos com
o problema. As vdrias formas de deméncias
tém interessado aos estudiosos, até pelas ma-
nifestagoes, que podem confundir. Fala-se, de
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acordo com Martinez (2002, p. 16), em:

1. deméncias degenerativas (a doenca
de Alzheimer, a deméncia por cor-
pos de Lewy, outras);

2. deméncia vascular, ou de tipo cir-
culatério (infartos cerebrais multi-
plos, hemorragias cerebrais);

3. deméncias mistas, que tém os com-
ponentes degenerativos e vasculares.

A prevaléncia de deméncias aumenta,
particularmente, apds os 65-75 anos, com
taxas que variam de 1,5% aos 65 anos, 4,1%
aos 70-74 anos, 18,7% aos 75-84 anos e
47,2% na popula¢ao acima de 85 anos.

No caso da doenga de Alzheimer, por
muitos considerada uma doenga tipica da ve-
lhice, essa prevaléncia ocorre em cerca de 1%
da populagao entre 65-69 anos, em 15-20%
apds os 80 anos e em 40-50% apds os 95
anos. Em cerca de 6-7% dos casos, a doenca
tem inicio precoce, antes dos 60-65 anos, sen-
do que, dentre esses casos precoces, 7% tém
origem genética (PITTELLA, 20006, p. 224).

Este mesmo autor afirma, ainda, que, de
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acordo com o padrio genético, a DA apresenta
trés subtipos: a) de inicio tardio, esporddico, o
mais comum; b) de inicio precoce, entre 40-50
anos, raro; e c) associado a sindrome de Down.
A Organiza¢ao Mundial da Sadde (OMYS)
hd muito reconhece que essas deméncias repre-
sentam um problema de satide publica de alta
complexidade, por conta da sinalizagao esta-
tistica de que os demenciados j4 representam
mais de 20 milhdes de pessoas em todo o mun-
do, e tendem a aumentar levando-se em conta
que o envelhecimento representa um fator de
risco importante para a doenga de Alzheimer.
Os ndmeros indicam que a doencga de
Alzheimer estd entre as deméncias mais iden-
tificadas enquanto doencga cerebral degene-
rativa, cujas causas ainda sao desconhecidas?,

? Vdrias s3o as teorias encontradas na literatura, que afirmam
passar pela genética, colinérgica, metabdlicas e cérebro vas-
cular (MARTINEZ, 2002). Rosenfeld (2002) sugere “I...]
um virus ainda nio identificado [...]” ou, “talvez, o cérebro
tenha deficiéncia do fator de crescimento neural (FCN),
uma substincia que estimula a formagao de novas conexdes
nervosas (sinapses). Camargo (2003, p.19) afirma que “estd
sendo aceita a tese de que seja uma doenga genética, nao ne-
cessariamente hereditdria”. De acordo com o médico Rosen-
feld (2002, p. 26), “nao hd marca confidvel que identifique
com algum grau de certeza a doenga de Alzheimer durante
o tempo de vida do paciente”. Atualmente, continua ele, “os
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que se instala de forma lenta, progressiva,
heterogénea e irreversivelmente.

Embora seja um termo muito amplo, que
diz respeito a perda progressiva de memoria, de
raciocinio, diminui¢ao e perda das habilidades
sociais e emocionais da pessoa, trata-se de do-
enga que histopatologicamente comega muitos
anos antes de se tornar aparente o inicio dos

sintomas (MILLAN PASCUAL et al., 2003).

2.1 Manifestagao e Trajetéria da DA

Alguns sintomas podem representar um
sinal de alarme e requerem atengao especial
por parte dos familiares. Por exemplo:

e perda da memoria de eventos recen-
tes, de nomes de pessoas, de niime-
ros de telefones, de datas e lugares;

* desatualizagio vocabular, quando
passa a repeti¢ao das mesmas per-
guntas ou palavras;

e dificuldades para realizar tarefas

médicos s6 fazem o diagndstico apds terem sido eliminadas
todas as outras causas possiveis da deméncia’.
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simples do cotidiano, tarefas que a
pessoa desenvolveu até entio com
discernimento, como fazer com-
pras, preencher cheques, controlar
troco quando efetua pagamentos;

* perda de confianga, quando a pessoa
passa a esconder coisas (objetos, co-
mida) a fazer acusagoes sem sentido;

e ocorréncia de mudangas inexpli-
cdveis de humor, irritabilidade fre-
quente, estado de Animo depressi-
VO OU ansioso;

* desorientagdo dentro do préprio
ambiente doméstico e facilidade
para perder-se em lugares conheci-
dos e de andancas comuns, como
visitar amigos ou parentes, ir a
igreja ou ao trabalho;

e tendéncia ao isolamento, a evitar
reunioes, grupos.

A doenga de Alzheimer se apresenta em
trés estdgios de progressao dos sintomas, em-
bora nem sempre sejam reconhecidos de for-
ma isolada. Sao eles:

1. estdgio inicial ou ligeiro da doenga, ¢

caracterizada como a fase do esquecimen-
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to de ocorréncias recentes, confusiao sobre
lugares, podendo perder-se a caminho de
casa ou do trabalho. A pessoa tem difi-
culdades em lidar com dinheiro, pagar as
contas, coisas que fazia normalmente; vé
reduzida a sua capacidade de atengao e de
concentragao, realiza com mais lentidao
as atividades de rotina, a comunicagio co-
mega a ser afetada pelo esquecimento de
nomes de pessoas e de objetos que lhe sao
familiares; a pessoa passa a utilizar frases
curtas, simples, pois tem dificuldades em
lembrar palavras para dizer algo, manter
uma conversa; apesar de verificar a agenda
com frequéncia, pode ir a alguns eventos
e chegar na hora, mas em locais errados;
aparenta estar distante e desinteressada
de tudo em sua volta; pode pagar a mes-
ma conta mais de uma vez ou, simples-
mente, nao pagé-la. Mesmo assim, ainda
pode manter a capacidade de vestir-se, de
comer s6 ou, até mesmo, de desenvolver
uma atividade ocupacional.

2. A segunda fase ou estdgio da doenca,
chamada de moderada ou interme-
didria, se caracteriza pelo agravamento
dos problemas do estdgio anterior, com
a crescente perda de meméria. A nogao
de tempo jd ¢ confusa, sem diferenca en-
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tre dia e noite. Os problemas na comu-
nicagao jd sao bem mais demarcados. Se
antes nao lembrar a palavra representava
um problema, nesta fase, a incompreen-
s20 da palavra, seja falada ou escrita, dd a
tonica da comunicacio (ou falta dela), a
nao ser pela repeti¢ao constante de uma
frase ou mesmo de uma Unica palavra,
0 que irrita muito o cuidador e o leva,
muitas vezes, a perda de paciéncia.

J4 n3o tem facilidade para reconhecer
familiares e amigos. Manifesta agita¢io,
especialmente no final de tarde ou 2
noite; chora com facilidade. A estraté-
gia de muitas familias é quase sempre
a do afastamento, deixando o cuidador
sozinho para esse enfrentamento. Nes-
ta fase, s20 comuns, ainda, a perda das
sensagoes (tato, paladar, audi¢ao), a des-
coordenag¢io dos movimentos, além de
alucinagoes, delirios, comportamento
agressivo. J4 nessa etapa, pode nao saber
tirar a roupa para o banho ou mesmo
trocar-se, pode nao saber ensaboar-se,
perde a nogao de higiene.

O doente pode manifestar comporta-
mento agressivo e, embora se lembre de
ocorréncias distantes, perde a nogao do
tempo em que ocorreram. Pode fazer
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coisas capazes de provocar danos maio-
res, como abrir o gds sem saber para que
serve, caminhar de um lado para outro
sem saber porque o faz. Pode manifes-
tar enorme apetite para comer bobagem
ou a comida dos outros; esquece quan-
do foi a ultima refei¢ao; depois, gradu-
almente, perde o interesse pela comida.

3. A terceira fase ou estdgio, considera-
da a mais severa da doenga, é quando
se d4 o desaparecimento completo das
fungdes cognitivas, a incontinéncia ¢
total, hd perda de peso e da capacidade
para andar, sentar e, até mesmo, engolir.
Isto tudo leva a um estado de fragiliza-
¢ao bem maior do doente, j4 totalmen-
te dependente de outros para continuar
vivendo, pois pode estar prostrado na
cama e com diferentes niveis de desco-
nexao com o ambiente. O doente fica
vulnerdvel a pneumonia e a tlceras de
decdbito, exigindo do cuidador uma
carga maior de trabalho e de presenca,
por consequéncia também um desgaste
maior, tanto fisico quanto emocional.

Nesta fase, é de relevante importincia a
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disponibilidade de situagdes e de pessoas que
possam proporcionar bem-estar e dignidade
ao doente, j4 em fase terminal da DA, ao tem-
po em que auxilia o cuidador nesse enfren-
tamento, cujo momento ¢ tao dificil para a
maioria das pessoas.

Os cuidados paliativos® devem ser dis-
ponibilizados pelos profissionais de sadde,
levando-se em conta que parte considerdvel
das familias brasileiras, especialmente o cui-
dador do portador de Alzheimer, nao recebe
adequada orienta¢ao ao longo da trajetdria da
doenga e se encontra no limite do cansaco, do
desgaste, da angustia, da desesperanca.

2.2 Diagnéstico

Como uma doenga progressiva de alta
complexidade, cuja causa principal ainda
¢ desconhecida, o diagnéstico baseia-se na
observacao de sintomas e na constatagao de
que duas ou mais fung¢des cognitivas estejam

deterioradas (GIL; MENDES, 2005, p. 11).

3 Para Léo Pessini (2001, p. 228), cuidado paliativo corres-
ponde aquele cuidado que atende a pessoa doente até o
final de sua vida, na sua globalidade de ser.
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Dada a dificuldade de um diagnéstico
definitivo, ele é feito por etapas, que abran-
gem desde testes de coordenagio motora,
avaliagao de tonus e forca muscular, passan-
do por disfungao tireoideana, avalia¢ao psi-
colégica e exames neuroldgicos.

Assim, a literatura reforca (MEXICO,
1999, p. 14) que o diagndstico deve ser feito
por equipe de especialistas, a exemplo de ge-
riatra/gerontdlogo, neurologista, psiquiatra,
psicélogo, cujo processo deve incluir histéria
clinica detalhada do doente, por meio de um
familiar ou pessoa préxima, junto com exa-
me fisico e mental, acrescida de exames de
laboratério, imagem e avaliagbes neuropsi-
colégicas. Nao existe, de acordo com a litera-
tura, um teste de diagnéstico especifico para
a doenga de Alzheimer. Exames objetivos
permitem ao médico avaliar o estado nutri-
cional, a tensao arterial, o pulso do doente,
além dos exames cardiorespiratério, hepdti-
co, renal, doseamento de vitamina B12 e 4ci-
do félico, cujos valores, se reduzidos, podem
associar-se a quadros de deméncia.

Acresce-se ainda estudo funcional da
tiredide, endurecimento dos vasos, conside-
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rando que o mau funcionamento de outros
6rgaos pode concorrer para um caso de de-
méncia. Além desses, o exame neurolégico
permite pesquisar manifestacdes de outras
patologias, a exemplo de acidente vascular
cerebral, mal de Parkinson, tumores cere-
brais, que podem interferir na fun¢ao da me-
moria ou na capacidade de raciocinio.

A suspeita diagndstica surge apés a ava-
liagao clinica e, principalmente, com o uso
de testes neuropsicolégicos que definam per-
da das fungoes intelectuais, capacidade de
percepgao, orientagao, dentre outras. Mas
um diagndstico totalmente seguro sé é pos-
sivel com a bidpsia cerebral, dai dizer-se que
s6 podemos ter um diagndstico possivel, ou
provdvel ou, ainda, uma deméncia tipo Al-
zheimer.

Portanto, de dificil diagnéstico, e de
etiologia multipla, seus portadores vao se
tornando gradualmente incapazes de memo-
rizar, de agir, de locomover-se, de comuni-
car-se, de decidir, de alimentar-se, chegando
a atingir estdgio vegetativo.

Assim, o diagnéstico da doenga de Al-
zheimer s6 se confirma com o descarte de ou-
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tras doengas que podem apresentar a mesma
sintomatologia, a exemplo de problemas de
glandula tireoide, derrame cerebral e depres-
sao (GIL; MENDES, 2005). Naturalmente
que devemos ter o cuidado de nao classifi-
car qualquer esquecimento como Alzheimer.
O esquecimento, diz Bacelar (2009, p. 9),
“pode ser devido a intimeras condigbes que
incluem sono insuficiente e depressao, den-
tre outros problemas”.

Além disso, com a idade mais avancada,
o cérebro apresenta falhas, pelo cansaco; o
cérebro humano ¢ sobrecarregado por uma
multiplicidade de mecanismos que produz,
usados para perceber, elaborar e produzir
pensamentos e lembrangas. Assim, mesmo
dormindo, o nosso cérebro trabalha.

Embora sejam vdrias as capacidades cog-
nitivas afetadas no processo evolutivo da
doenga, a DA ¢ conhecida como a doenga
da memdria, considerando que, do seu fun-
cionamento, decorrerdo outras capacidades,
como aprender coisas novas e estabelecer re-
lages. Uma vez impedido de lembrar, tam-
bém estard impedido de aprender.

A DA altera nao s6 a memdria e o pen-

| s |



samento, mas a conduta da pessoa, impe-
dindo-a de desempenhar atividades simples
da vida didria, podendo até mesmo atingir a
satde do cuidador, pelo desgaste que promo-
ve. A memdria “é a capacidade de registrar a
informacao e depois evocd-la’; significa que
abrange nio sé o arquivamento das experi-
éncias, mas a recuperagao delas (BACELAR,
2009, p. 18); traduz a retengao dos conhe-
cimentos aprendidos, estando, pois, intima-
mente associada a aprendizagem que ¢, de
acordo com esse mesmo autor, “a aquisi¢ao
de novos conhecimentos”.

Uma das formas mais simples de catego-
rizar as memdrias é pelo periodo de tempo
pelo qual sao mantidas. Isso, diz Stuart-Ha-
milton (2002, p. 79), normalmente significa
que a memoria pode variar quanto ao tempo
de reten¢ao e quanto a prépria natureza dela.
Para Bacelar (2009, p. 18), essa memdria se
divide em:

a) memoria de curtissima duragdo, sig-
nificando que o armazenamento de
acontecimentos e itens percebidos co-
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tidianamente permanece no cérebro
por poucos segundos;

b) em meméria de curta duragao, em que
o cérebro retém temporariamente a in-
formagao e perde-a logo depois; e

c) a memdria de longa duragao, em que
a informacao dura dias, anos ou uma
vida inteira.

Assim, para melhorar a memdria, antes
que a doenga tome conta, diz Bacelar (2009,
p- 25), o cérebro precisa ser estimulado com
coisas novas, novos aprendizados e desafios;
necessita de repetigao, para que haja reten-
¢ao e, por ultimo, que se coloque em pritica,
se evoque esses novos conhecimentos.

Mesmo compreendendo essa recomen-
dacdo, e embora o envelhecimento afete a
todos e altere o padrao epidemioldgico, nem
todas as pessoas serdo acometidas pela do-
enca de Alzheimer. Considerada como uma
forma de deméncia senil, por ser mais habi-
tual em idades mais avancadas da vida, nem
todas as pessoas que chegam a uma idade
avangada serao dementes, ainda que os estu-
dos sinalizem que, apés os 80 anos, os indi-
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ces de prevaléncia de deméncia alcancem os
50% e, aos 90 anos, superem os 60% (MAR-
TINEZ, 2002, p. 15-16).

O cuidado com portadores de deméncias
sempre envolve e afeta um grande ndmero
de pessoas, quer direta ou indiretamente, de
pesquisadores a cuidadores. As familias de
portadores de Alzheimer tém a principal res-
ponsabilidade como cuidadores diretos e, na
maioria das vezes, sem suporte social fora da
familia, o que j4 nao ocorre em alguns ou-
tros paises como Francga, Espanha, Portugal,
México, Escécia, Suécia, onde as familias jd
podem contar com algumas estruturas e su-
portes sociais para auxilid-las no cuidado dos
seus doentes, de onde recebem orientacao,
apoio e com quem dividem a assisténcia.

Como a grande maioria dos acometidos
pela DA vivem em casa, cabe lembrar que
a tarefa de cuidar desenvolvida pelo familiar
torna-se extremamente desgastante, porque
essa tarefa nao fica restrita apenas a pessoa
doente, por si s6 demandante de trabalho,
mas se estende a todo o domicilio. Quan-
do envolve pessoas idosas acometidas por
outras doengas, algumas com incapacidades
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funcionais e condigbes sociais nem sempre
adequadas para suprir as necessidades bdsi-
cas, a situacao se torna ainda mais delicada,
fragilizando, em muito, os cuidadores.

Quase sempre s3o os cuidadores que fi-
cam estressados, queixosos quanto as intera-
¢oes familiares e sociais, quanto as alteragoes
na sadde fisica e afetiva, condi¢des que nao
s6 comprometem a sua prépria vida como a
qualidade do cuidado oferecido.

Estudiosos afirmam que a doenga de Al-
zheimer j4 afeta mais de 1.200,000 brasilei-
ros (ARRUDA et al., 2008), e jd representa
a terceira causa de morte em paises desen-
volvidos (GIL; MENDES, 2005, p. 9). De
cardter irreversivel, inicio insidioso e deterio-
ragao progressiva, nao se conhece a cura para
o mal de Alzheimer.

O foco principal desta doenga sio os
transtornos das fungdes intelectuais que
acompanham o doente até o seu final. As
alteracdes promovidas pela doenga vao esta-
belecendo, cada vez mais, dificuldades para
a vida cotidiana, associadas a deteriora¢ao
fisica e de mobilidade da pessoa doente. Seu
impacto depende, em grande parte, de como
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era a pessoa antes da doenga, sua personali-
dade, sua condiciao fisica ou estilo de vida,
daf porque a DA afeta a cada um de modo
diferente. Sendo uma doenga degenerativa,
destrdi lenta e progressivamente células espe-
cificas do cérebro chamadas neur6nios.

Em condicoes normais, essas células se
comunicam umas com as outras transmi-
tindo informa¢des que nos permitem mo-
vimento, reagdes ante situagbes de perigo,
recorda¢des de coisas, pessoas, acontecimen-
tos, comunicagao com nossos amigos, enfim,
nos permite reagir frente a vida. Devido a
uma série de lesdes que ocorrem nessas cé-
lulas, que se localizam em diferentes zonas
do cérebro, hd uma interrup¢ao na comu-
nicagao das mesmas, fazendo com que a in-
formagio nao se transmita e, com isso, haja
altera¢des de vérias ordens na composi¢ao do
hipocampo.

Como uma parte do cérebro, o hipocam-
po se relaciona diretamente com a memdria,
distribuindo-se para outras dreas do préprio
cérebro. Em outras palavras, a “ocorréncia de
degeneragao neurofibrilar acarreta disfun¢ao
de células nervosas, morte de certas popula-
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¢oes de neurbnios e depdsito das chamadas
placas senis” (BACELAR, 2009, p. 27).

A questao é que, embora se conheca as
lesbes, nao se conhece ainda a sequéncia de
acontecimentos que levam a morte dos neu-
ronios e, por consequéncia, a perda de capa-
cidades mentais.

Atualmente a doenca ¢ definida como
a degeneragao do cérebro, sobretudo seu
cértex, que vai perdendo neurdnios e co-
nexdes, acumulando uma proteina anormal
chamada amiloide, que promove lesoes ca-
racteristicas conhecidas como placas senis
(morte dos neurdnios).

Embora nao haja fatores de risco absolu-
tos*, hd correlacoes estatisticas que tém me-
recido a atenc¢ao de estudiosos da doenca. A
idade ¢ considerada um fator de risco impor-
tante para a doenga de Alzheimer.

Mas, como afirma Bacelar (2009, p. 92),
algumas manifestagdes sao sinais de alerta para
a doenca de Alzheimer, como: diminui¢ao da

* Dentre os fatores de risco assinalados na literatura para a
DA, aparecem, além da idade: hipertensao arterial sistémica,
colesterol, diabetes, traumas cranianos, estresse psicoldgico,
tabagismo, baixo nivel de escolaridade, doengas vasculares.
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memoria para fatos recentes, junto com esque-
cimentos de nomes de pessoas, de lugares, da-
tas, objetos; mudangas no comportamento, no
humor e na personalidade; reducao da fluéncia
verbal com troca de palavras ou dificuldades
para encontrar as palavras precisas para uma
comunicagio; desinteresse por atividades habi-
tuais (apatia), dificuldades para realizar tarefas
domésticas; dificuldades no raciocinio 16gico,
de abstra¢ao, julgamento.

Os danos cerebrais afetam o funciona-
mento mental, de modo especial memdria,
atengdo, concentragio, linguagem e pen-
samento, cuja repercussao ¢ direta sobre o
comportamento do doente e sua autonomia.

Por esta razio, a dependéncia que estabe-
lecem os portadores, e os cuidados especiais
que passam a demandar, considerando-se o
avangar da idade e da doenga, tornam cada
vez mais necessdrios e fundamentais os cuida-
dores, cujas capacidades, na realidade sul baia-
na, sao duvidosas pela auséncia de preparo.

Como a doenga pode prolongar-se por
longos periodos, cujo tempo pode variar de
uma pessoa para outra, isto implica exigéncia
de maior disponibilidade de pessoas prepara-
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das técnica e emocionalmente, e de suportes
sociais que ajudem as familias no enfrenta-
mento cotidiano do problema, bem como na
qualidade do cuidado oferecido.

Devido as situagdes que promove nas
diferentes etapas, a deméncia de Alzheimer
nao se constitui apenas na doenca do seu
portador, daquele que ¢ acometido, mas se
constitui em doenga que afeta toda a familia,
que sofre junto com o doente.

A volta do Alzheimer h4 ainda um si-
léncio desamparado. A imagem estere-
otipada que se tem da deméncia levou
a incapacidade de se criar uma percep-
¢ao empdtica da doenga. O confinar
os doentes, devido as caracteristicas
da doenga, no perimetro geogréfico da
casa, enclausura-os no seu préprio so-
frimento, na sua prépria solidao. En-
clausura também os cuidadores (GIL;

MENDES. 2005, p. 9).

Como se trata de uma doenca neurode-
generativa que se prolonga por vdrios anos
(pode chegar a 20 anos o tempo de vida de
um portador de Alzheimer), geralmente sao
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as familias que se encarregam dos cuidados
e, especialmente, sobre as mulheres pesam
essas tarefas.

A alteragdo funcional na DA segue qua-
se sempre um padrio inverso, considerando
que afeta as tarefas mais complexas em pri-
meiro lugar, passando pelas atividades ins-
trumentais da vida didria (usar o telefone,
fazer compras, preparar a comida, cuidar da
casa, lavar a roupa, usar transportes, manejar
a medicagao, manejar o dinheiro) e, sé nas
fases de deméncia moderadamente grave ou
grave, sao alteradas as atividades mais bésicas
(alimentar-se, controlar esfincteres, higiene
pessoal, vestir-se, tomar banho).

As pesquisas, que jd duram anos e ten-
dem a continuar, ainda nao tém respostas
de como preveni-la, embora sinalizem trata-
mento para alguns sintomas. Assim, o diag-
ndstico, quanto mais precoce seja feito, in-
clusive por exclusao de outras doengas, mais
cedo terd seu tratamento iniciado, oportu-
nizando, as familias e ao portador, nio sé o
retardo no avango da doenca, mas a melhora
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na qualidade de vida’.

Nio se pode esquecer, no entanto, que
quando uma pessoa recebe o diagnéstico de
uma sindrome demencial como a doenca de
Alzheimer, significa que esta pessoa dd claros
sinais de deficiéncias de memdria, raciocinio
e comportamento que afetam a capacidade
de manutencao de relagoes e interagdes com
o seu meio, o que tem fortes implicacdes,
tanto para os doentes, quanto para as fami-
lias e a sociedade como um todo.

Quanto ao tratamento, sabe-se que, para
a doenga de Alzheimer, pelo menos até o
momento, nao existe tratamento definitivo,
seja preventivo ou curativo. Embora nao se
possa prevenir a doenga de Alzheimer, a ci-
éncia e a medicina continuam a fazer avan-
cos promissores. Isto implica na necessidade
de que a obtengio de um diagnéstico correto
e precoce seja um fato importante na estraté-
gia que ajuda a melhorar a qualidade de vida
da pessoa doente e dos demais envolvidos.

> O conceito de qualidade de vida, de acordo com a OMS
(apud GIL; MENDES, 2005, p. 20) no sé comporta vari-
dveis que dizem respeito a sadde fisica de uma pessoa, mas
ao seu estado psicoldgico, as suas relagdes (sociais, profissio-
nais), s suas crengas e intera¢des com o ambiente onde vive.
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O tratamento existente, e de acesso A po-
pulagdo, objetiva apenas o controle dos sin-
tomas mais incobmodos. Esses tratamentos, se
nio curam a doenga, pelo menos podem esta-
bilizd-la e retardar sua evoluco. E importante
assinalar que os fdrmacos hoje disponibilizados
aos doentes de Alzheimer sao de alto custo, daf
porque jd foram incluidos em programas de
politicas publicas, com distribui¢io gratuita.

No mundo inteiro, estudos e pesquisas
vém sendo desenvolvidas, drogas vém sendo
testadas. Atualmente, afirma Martinez (2002,
p. 63), existe uma série de firmacos que, as-
sociados a terapias alternativas, estimulacao
cognitiva, a exemplo de ativagao e manu-
ten¢ao das capacidades mentais (linguagem,
memdria, pensamento, cdlculo, leitura, mu-
sica, pintura), uma dieta rica em nutrientes,
atividades fisicas ¢ um ambiente agraddvel e
seguro, ajudam a reduzir a celeridade do seu
avanco, minimizando, em parte, o sofrimento
dos familiares que cuidam. Embora s melho-
rem os sintomas, mas nao curem a doenga, jd
significa avangos importantes para seu porta-
dor, e para as pessoas cuidadoras.

Como a doenga “envolve uma série de
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perdas nas quais os membros da familia an-
tecipam e sofrem com cada marco da sua
evolu¢ao” (PELZER, 2002, p. 99), nao se
pode minimizar o fato de que o envelheci-
mento e as deméncias, que caminham para
uma maior intensifica¢iao, ocorrem:

1. em meio a uma crise das estruturas
de satide (inclusive para internagoes
de longa permanéncia) disponibili-
zadas para a populagio em geral;

2. a uma reorientagio do sistema de
saide que, procurando reduzir gas-
tos, propoe a redu¢ao de internagoes;

3. ao enfraquecimento e fragilidade
dos vinculos afetivos e sociais;

4. A desestruturacgao familiar;
5. a amplia¢ao do desemprego e em-
pobrecimento da populagio;

6. ao déficit de profissionais com for-
mag¢ao orientada para as especifici-
dades da velhice e das deméncias®.

¢ Em Itabuna, sul do Estado da Bahia, cuja populagio total
¢ de cerca de 200 mil pessoas, hd apenas dois geriatras,
cerca de nove neurologistas e seis psiquiatras, e alguns pou-
cos gerontSlogos e psicélogos clinicos, especialidades que,
de acordo com a literatura, teriam competéncia para fazer,
conjuntamente, o diagndstico da doenga de Alzheimer.
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E importante assinalar que o acompanha-
mento do doente de Alzheimer nio exclui a
importincia do diagnéstico e tratamento de
outras patologias que acometem a satide dos
seus portadores. De acordo com Mamfrim e
Schmidt (2006, p. 247), “estima-se que mais
de 1/3 dos pacientes com DA apresentam le-
soes vasculares...”

A propésito, pesquisa realizada em Ita-
buna, sul da Bahia, constatou, a partir das
falas dos entrevistados, a existéncia de vdrias
outras patologias que acometem os porta-
dores de Alzheimer, a exemplo de artrose,
hipertensao arterial sistémica (HAS), hipoti-
reoidismo, hérnias inguinais, problemas gds-
tricos, tumor de laringe, diverticulite, pro-
lapso retal, problemas reumdticos, diabetes,
mal de Parkinson, osteoporose, labirintite.

Isto significa que o portador da DA tem
demandas de cuidados continuos e diversos,
capazes de promover tensdes € impactos ne-
gativos sobre as familias, em especial sobre o
cuidador, com repercussoes significativas na
qualidade de vida de todos os envolvidos.

A alimentagio, por exemplo, representa,
para o portador de Alzheimer, algo tao impor-
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tante como a medicacao, diz Martinez (2002,
p. 42), exatamente porque, desnutrido, o
portador de DA estard mais propenso a in-
feccbes e, por consequéncia, a comprometer
a efetividade do tratamento. Além da neces-
sidade de uma adequada dieta, que deve ser
orientada por profissional da drea nutricionis-
ta, ¢ importante que o cuidador esteja atento
a dificuldade que tem o doente em mastigar
e engolir o alimento, especialmente quando
em estdgios mais avangados da doenga, ou a
diminui¢ao do apetite ou, ainda, aos dentes,
que podem estar dificultando a ingestao de
alimentos. Levar esse idoso a um dentista para
uma avaliagao é um gesto de cuidado impor-
tante.

A comunicagao com a pessoa portadora
de Alzheimer é outra questao séria que de-
manda aten¢ao especial do cuidador, conside-
rando que a capacidade auditiva diminui com
a idade, em muitas pessoas. Isto exige conhe-
cimento e atengao do cuidador e de todos que
se encontram no entorno do doente, que de-
vem se preocupar em falar com clareza, deva-
gar, em tom de voz suave e préximo do idoso.

Considerando que os problemas da lin-
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guagem se acentuam com o avangar da do-
enga, a comunica¢ao nao verbal passa a ser
um instrumento importante para manter
a relagao com o idoso. A comunicac¢io nao
verbal ¢ aquela comunicagao feita com nos-
sos olhos, nosso tom de voz, nossos gestos
(caricias, abracos, contato fisico), mantendo
a comunicagao o mais tempo possivel, para
nao decretar, antecipadamente, o isolamento
da pessoa idosa portadora de Alzheimer. Para
auxiliar na manuten¢ao da comunicagao, é
importante a participagio de um fonoaudi-
6logo, que oriente nao sé os problemas da
comunicagao, mas os referentes a degluticao.
Conhecer a realidade de familias que tém
idosos portadores de Alzheimer, as situagoes
em que se encontram os cuidadores na agao
de cuidar, os aspectos que afetam as familias,
as mudancgas que a familia tende a fazer no
ambiente e na vida para adequagio ao estdgio
da doenga do idoso, as queixas mais frequen-
tes dos cuidadores, como a acao de cuidar é
diluida entre os membros da familia, serao
abordados nos capitulos seguintes.
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Os Impactos da Do-
3 enca de Alzheimer

sobre o Cuidador

O ser humano ¢ um ser de cuidado, mais
ainda, sua esséncia se encontra no cuida-
do. Colocar cuidado em tudo o que pro-
jeta e faz, eis a caracteristica singular do

ser humano (BOFE 2000, p. 35).

E comum encontrarmos, subjacente aos
multiplos estudos desenvolvidos sobre os cui-
dadores de idosos portadores da doenca de
Alzheimer, a preocupagao com a qualidade de
vida do doente mas, paralelamente, uma gran-
de preocupagio com o impacto que a doenga
exerce sobre os cuidadores, que ficam na linha
de frente do cuidado, e sobre o sistema familiar
como um todo, vez que, de modo geral, toda a
rotina da familia é alterada.

Cada dia é um novo desafio, a medida em
que a doenga vai se instalando e alterando a

e



conduta do doente. Esse desafio envolve, desde
o comportamento dificil e situagdes estressan-
tes comandadas pelo doente, a perda do nivel
de capacidade para o desempenho das ativida-
des da vida didria, como o banhar-se, vestir-se,
alimentar-se ou controlar a bexiga e o intestino,
avangando para as despesas e seus custos finan-
ceiros, quando os familiares precisam adquirir
cadeiras de rodas, fraldas descartdveis, bengalas,
cama hospitalar, dentre outros.

O cuidador é aquela pessoa que participa do
sistema de cuidados, seja ele familiar, profissional
ou voluntirio. FE a pessoa que, cotidianamente,
presta apoios no sentido de satisfazer as necessi-
dades bdsicas e psicossociais do doente ou um
supervisor do doente no seu domicilio (GIL;
MENDES, 2005, p. 14), podendo apresentar,
como resultado dessa a¢ao, um conjunto de pro-
blemas fisicos, mentais e socioecondmicos.

De acordo com BOFF (2000, p. 33),
“cuidar é mais que um ato; é uma atitude. [....]
Abrange mais que um momento de aten¢ao,
de zelo e de desvelo”. Esse autor acrescenta,
ainda, que o cuidar implica uma atitude de
ocupagio, de preocupagio, de responsabiliza-
¢ao e envolvimento afetivo com o outro.
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Petrilli (apud NOVA CRUZ, 2008, p.
223) define cuidador como a pessoa direta-
mente responsdvel pelos cuidados de uma
pessoa doente, normalmente a esposa, um
dos filhos ou outro parente ou, ainda, uma
pessoa contratada para a fun¢ao; na maioria
das situacoes, recai sobre a mulher a maior
parte da responsabilidade sobre o cuidar.

De um modo geral, afirma Menezes (apud
DIOGO; DUARTE, 2006, p. 1127), “a fun-
¢ao de cuidador é assumida por uma dnica
pessoa, denominada cuidador principal, seja
por instinto, vontade, disponibilidade ou ca-
pacidade”. Para esses autores, a designa¢ao de
cuidador ¢ informal e decorre de uma din4-
mica cuja base se assenta em quatro fatores:

a) parentesco — na maioria das vezes ¢ o
conjuge seguido pelos filhos;

b) género - predominantemente a mulher;

c) proximidade fisica — quem convive
com o idoso;

d) proximidade afetiva — estabelecida pela
relagao conjugal e pela relagao entre

pais e filhos.

e



E comum que o cuidado fique centrado
na mulher, na ordem que segue: filha, espo-
sa, irma. Os homens cuidadores comecam a
aparecer, mas em quantidade ainda reduzida’.
Apesar do predominio da mulher para a agio
do cuidado, a participagio masculina, ainda
que pequena, nio deve ser desprezada, estan-
do a merecer um pouco mais de atengio para
futuros estudos e até mesmo para inclui-los nas
orienta¢oes imediatas de profissionais da sadde,
especialmente quando consideramos o avango
da idade da populag¢zo e da doenga.

Acrescente-se a isso a auséncia de supor-
tes sociais na realidade, de um modo geral,
associada a outras situacdes como o cresci-
mento do setor servigos, que abre na sadde
um leque de oportunidades de emprego, in-
dependente de questao de género.

E mister salientar que a presenga feminina
na agio de cuidar caracteriza-se pela continui-
dade e regularidade, traduzidas em apoios emo-
cionais, servigos como elaboracio das refeicoes,

7 No sul da Bahia, mais precisamente na cidade de Itabuna e
como achado da pesquisa que ali realizamos, esses cuidado-
res masculinos aparecem com 14% de participagao (esposo
e filhos) no cuidado, como cuidador principal.
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manuteng¢io da higiene da casa, compra de ali-
mentos e outros objetos necessdrios a sobrevi-
véncia de toda a familia, suportes de cuidados
e, até mesmo, gestao aos bens da pessoa doente.

E preciso levar em consideragio que o
cuidar de uma pessoa idosa demenciada ¢é
bem mais complexo e exigente que o cuidar
de uma pessoa idosa com suas faculdades
mentais intactas ou levemente deterioradas.
A medida em que a doenca vai se instalando,
a dependéncia também aumenta. Aparecem
as dificuldades na linguagem (fala, adequa-
¢ao de palavras), a pessoa desaprende como
vestir-se, desconhece pessoas com as quais
convive, descuida-se da higiene pessoal, tem
alucinacdes (escuta ruidos que outros nio
ouvem, vé pessoas que nao mais existem),
mostra-se tensa, inquieta, e aprofunda, com
o passar do tempo, a apatia, a tristeza, a de-
sorientagao e até mesmo a rigidez muscular.

Mas a literatura registra, ainda, que alguns
doentes demenciais adquirem hdbitos anor-
mais, como ingerir pequenas pedras, folhas ou
outro objeto pequeno que esteja ao seu alcance,
hdbito que exige atengao maior ainda por parte
do cuidador, por conta da possibilidade de in-
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gerir plantas téxicas, inclusive plantas decorati-
vas, sejam elas de pldstico ou no.

Isto traduz, para todos os envolvidos com a
doenga (familiares, cuidadores, profissionais da
sadde), a certeza de que a experiéncia de cuidar
e o tempo exercido com a atividade sao deter-
minantes da qualidade e seguranca desse cui-
dado por parte do cuidador e também do nivel
de desgaste que o tempo de experiéncia pode
promover. Cuidando hd quatro, cinco, 10 anos
ou mais, os cuidadores geralmente iniciam a
atividade sem qualquer experiéncia prévia.

O nivel de autopercepgio do estresse pode
variar de um cuidador para outro e pode estar
associado ao tempo dedicado a esse cuidado,
ao envolvimento afetivo do cuidador com o
doente, mas também as condicbes materiais e
ao nivel de interagao que esse cuidador conse-
gue manter com seu entorno (amigos, paren-
tes, colegas de trabalho, profissionais da sadde).

Naturalmente que os sintomas da doenca
nao aparecem de repente, mas gradualmen-
te, o que implica experiéncia de cuidar, co-
nhecimento e exigéncia de um elevado grau
de atengao por parte de quem estd préximo.

A capacidade de observagio e de conhe-
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cimento anterior do doente, para avaliar, de
pronto, quando hd uma mudanga de compor-
tamento, s2o elementos que o idoso s6 vai ter se
a familia estiver por perto, se houver vinculos de
afeto, aten¢io e cuidado por parte dos familia-
res, pois o diagndstico deve ser feito o mais cedo
possivel para inicio do tratamento.

Resultados de pesquisas diversas tém
mostrado que os cuidadores nem sempre sao
pessoas jovens®, o que sinaliza pessoas ji me-
recedoras de cuidados, tanto pela idade como,
especialmente, pelo tempo dispendido com
o portador da DA ou, ainda, pelas doengas
que jd trazem (pressao arterial elevada, proble-
mas com a coluna, osteoporose, sequelas de
acidente vascular cerebral, dores musculares,
tendinite, dentre outras) e a sobrecarga, inclu-
sive emocional, a que sao submetidos.

A medida em que avanca a doenca, os fa-
miliares vao aumentando o grau de sofrimen-
to, assistindo impotentes ao declinio mental e
fisico do seu familiar. No entanto, e apesar da
dificuldade de viver e cuidar de uma pessoa

8 Em Itabuna, Bahia, os cuidadores de idosos portadores da
doenca de Alzheimer tém em média 55 anos de idade, com
limites entre 35 e 77 anos.
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com DA, algumas atitudes podem ser toma-
das para auxiliar nessa a¢ao. Por exemplo, es-
tabelecer uma rotina; manter a independéncia
do doente o quanto for possivel; evitar con-
frontos; manter senso de humor; garantir a se-
guranga para o movimento do idoso na casa;
lembrar que os comportamentos do doente
s3o devidos 4 doenca, no a pessoa; reconhe-
cer e respeitar a capacidade que tem o doente
(enquanto tem) de fazer coisas sozinha, ainda
que esse fazer possa demandar tempo.

A falta de condi¢bes financeiras para a
contratagao de pessoas para auxiliar no cui-
dado em tempo integral faz realgar o grau de
exigéncia para o cuidador familiar (o cuida-
dor principal), muitas vezes sem experiéncia
anterior de cuidar e sem conhecimento em
torno da velhice e da doenca de Alzheimer.

A possibilidade de contratagao de cuidador
secunddrio (ou extra familiar), quando ocorre, o
é em tempo parcial, para tarefas pontuais, como
ajudar no banho, lavar ou passar uma roupa.

Ao cuidador secunddrio (ou extra-fami-
liar), portanto, cabe o cuidado ocasional do
idoso, sempre na condi¢io de ajudante, au-
xiliar, sem compromisso ou responsabilidade
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formal pelo cuidado, ainda que possa subs-
tituir o cuidador principal eventualmente,
quando necessdrio. Como o tempo de envol-
vimento é menor, é provdvel que também me-
nor seja o desgaste emocional desse cuidador.

Além da questdo financeira, que entra
como um elemento inibidor da possibilida-
de de contratacao de cuidadores, o cuidador
familiar idealiza um cuidador jogando com
elementos como confianga, cardter, grau de
afetividade com o doente, paciéncia, conhe-
cimento, coragem e fé em Deus, nessa ideali-
zagao. Como se trata de elementos subjetivos,
na sua maioria, ele dificilmente o encontrard
na sua realidade ou, encontrando, represen-
tard um custo elevado que ele e sua familia
nem sempre poderdo arcar.

E interessante observar o grau de exigén-
cia que os cuidadores sustentam no imagind-
rio para um cuidador ideal, inserindo-o no
Ambito das relagoes familiares, aquelas sus-
tentadas pelo amor incondicional, respeito,
consideragio, solidariedade.

Muitos dos cuidadores de tempo integral,
apesar do pouco ou quase nenhum conheci-
mento que dizem ter sobre a doenga, nao con-
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tam com auxilio para as atividades didrias de
cuidar, que representam um conjunto de con-
dutas que um cuidador executa todos os dias
ou com frequéncia cotidiana; da mesma forma,
nio conta com orientagdes de profissionais de
sadde (fisioterapeutas, nutricionistas, enfer-
meiros, psicélogos, fonoaudidlogos) para um
adequado manejo do doente e a melhor forma
de desempenhar as atividades de cuidado, in-
cluindo precaugdes quanto a prépria satde.

E comum entrarem em processos de depres-
s20, pelo isolamento a que ficam submetidos,
pelo envolvimento total com o doente, além dos
problemas de satide que passam a enfrentar. De
acordo com Sérgio e Valenga (2003, p. 8), “[...]
verifica-se que, se a depressao ¢ diagnosticada
em cerca de 20% dos doentes com Alzheimer, é
igualmente diagnosticada em cerca de 50% das
pessoas que deles cuidam”. Experimentam senti-
mentos de solidao por se afastarem da sociedade
e viverem exclusivamente em torno do doente e
dos problemas que lhe afetam, com quem tam-
bém jd podem ter perdido a relagao, a comuni-
cagao, por for¢a da doenga.

Naturalmente que nao se pode minimizar
o papel relevante da escolaridade na a¢ao de
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cuidar, pela possibilidade de melhor conhe-
cimento da doenga, pela melhor elaboragao
das informagbes que recebe, pela facilidade
na identificacao de sintomas e sinais caracte-
risticos da doenga, diferenciando a qualidade
do cuidado prestado, além da possibilidade de
adequar as situagbes novas que o doente ¢ a
doenca vao estabelecendo. Mas nio se pode
imaginar que o nivel de escolaridade, sozinho,
seja definidor da sensibilidade, da capacidade
de dar afeto, de ser compreensivo com o ou-
tro, de perceber a necessidade do outro.

Os cuidadores, por for¢a do despreparo,
por forca das dificuldades materiais, e do des-
gaste promovido pela agao de cuidar de idosos
com a doenga de Alzheimer, passam por mui-
tos incomodos e dificuldades, dia a dia.

E importante nio esquecer que o cuida-
dor do doente de Alzheimer estd lidando com
pessoas que estdo perdendo gradualmente a
capacidade funcional e interativa, situacoes
que imprimem desafios, desgastes, responsa-
bilidades ainda maiores aos cuidadores, tam-
bém eles com caréncias de vdrias ordens.

E comum, portanto, que essas pessoas
vivam com dificuldades e conflitos, tenham
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muitos encargos, quer fisicos, financeiros ou
emocionais, que se refletem diretamente so-
bre a satde, sobre as relacoes familiares e so-
ciais, sobre o desenvolvimento pessoal de ca-
rdter emocional e afetivo.

Convivendo diariamente com o doente,
que exige uma dedicagao em tempo integral,
os cuidadores sao pessoas que se expdem
continuamente a uma grande sobrecarga, até
mesmo porque assumem a responsabilida-
de total pelo doente em tudo o que precisa,
como medicagio, higiene, alimenta¢ao, mo-
vimento corporal, cuidados com a casa.

Com isso, os cuidadores perdem a capaci-
dade para descanso, uso de tempo livre (pois
passam a ndo té-lo), abandonam os relacio-
namentos sociais e afetivos. Os doentes tém
medo de ficar sozinhos, alguns ficam agressi-
vos, e estabelecem dependéncia total em rela-
a0 ao cuidador. Mas ¢ importante nio esque-
cer, também, que a memdria emocional, aquela
que permite a pessoa doente o reconhecimento
do seu cuidador, da pessoa que lhe trata bem
e com carinho, ¢ a dltima que se perde, dizem
muitos profissionais (MARTINEZ, 2002).

Sabe-se que nio hd homogeneidade de
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comportamentos entre os portadores de Al-
zheimer, da mesma forma que os requeri-
mentos do cuidador nio sio os mesmos nos
diferentes estdgios da doenga.

Diferentes estudos tém mostrado que os
cuidadores costumam adoecer 2 medida em
que avanga e se prolonga a doenga, dado o au-
mento dos requerimentos. E comum que reve-
lem sintomas como ansiedade, tristeza, dificul-
dades de concentracao. Para além do estresse,
os cuidadores sofrem com alteracoes fisicas,
alteragoes metabdlicas e até mesmo do sistema
cardiovascular. Alguns cuidadores contam com
a compreensao do cdnjuge e, apesar de conse-
guirem conciliar as demandas do doente, no
conseguem ter lazer ou mesmo manter a not-
malidade da relagao conjugal e afetiva.

Os problemas de saide do cuidador sao
variados. As queixas encontradas em diferen-
tes pesquisas e territdrios (inclusive em Itabu-
na) foram de tendinite, dores nos bragos, no
corpo, problemas na coluna, inclusive fratu-
ras, dorméncia da cintura para baixo que o
impede de andar, as vezes, mente cansada,
osteoporose, acidente vascular hemorrdgico,
hipertensio arterial, adenoma e doengas rela-

| o |



cionadas com a hipéfise. Muitas dessas doen-
cas podem estar relacionadas com o trabalho
de cuidador ou podem ser agravadas por ele.

Considerando que esses cuidadores estdo
24h/dia a disposi¢ao do doente, essas doengas
tendem a se agravar com o passar do tempo, em
especial pela idade avancada desses cuidadores,
alguns j4 necessitando de cuidados, e quando
se leva em conta que a agio de cuidar por eles
desenvolvidas envolve tarefas de Ambito pesso-
al, tais como higiene, alimentagao, mobilidade,
consulta médica, administra¢ao de medicamen-
tos, dentre outros; tarefas de Ambito doméstico
(cuidados e higiene com a casa, roupa, prepara-
¢ao de alimentos), além de atividades externas,
sempre em beneficio do doente.

O impacto da DA sobre o cuidador é fre-
quentemente definido como um estado emo-
cional que resulta da combinagio de trabalho
fisico, tensao psicoldgica, restri¢des sociais, as-
sim como as exigéncias econémicas que sur-
gem no processo de tratamento da doenga.

Portanto, os cuidadores de idosos por-
tadores de DA quase sempre estao sujeitos
a um conjunto de comportamentos e agoes
que implicam:
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* na exposigao continua a uma gran-
de sobrecarga fisica e emocional;

e na responsabilidade absoluta pelo
doente no que concerne 2 realizagao
de atividades bdsicas da vida didria;

* no vinculo de dependéncia com o
doente, em fungio da perda gradu-
al da sua autonomia;

* na angustia de sentir que o doente
(pai ou mie) jd nao é a mesma pes-
soa, mesmo sendo.

e na indisponibilidade de tempo
para descanso, abandono do tempo
livre, perda da comunicagdo com
os amigos, reducio da vida social.

Muitos cuidadores, por absoluta falta de
tempo, esperam que o doente adormega, ou
acordam bem antes dele, para executar as ta-
refas domésticas.

Naturalmente que o impacto gerado por
esses compromissos na vida do cuidador é
muito forte, ocasionando, para a maioria de-
les, desgastes emocional e fisico, tendo a sua
vida pessoal seriamente afetada.
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Estratégias Familiares

4 para Conviver com o
Doente Portador de

Alzheimer

...N2o temer a morte nem as perdas ¢
fundamental para viver sem sofrimen-
to. E preciso descobrir o caminho do
desapego. Tudo na Terra, na natureza
e no universo obedece a um processo
dinidmico de troca e transformacao...

(AQUINO, 2008, p. 101).

A informagao do diagndéstico da doenga
de Alzheimer, em geral, causa forte impacto
sobre o doente, o nucleo de relagoes sociais,
especialmente sobre a familia, espago basilar
de compromisso e de responsabilidade pelo
bem-estar uns dos outros. A familia se vé
obrigada a alterar o ritmo de vida normal no
seu interior, na sua dinimica, ainda que uma
tinica pessoa se encarregue do cuidado.
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E comum encontrarmos familiares que
acusam alteragdes profundas das relagoes in-
terpessoais no ambiente familiar por conta
do desgaste fisico e emocional, da anggstia e
sofrimentos, além de experimentarem acentu-
ada desorganizagio econdmica, muitas vezes
tendo de abandonar o trabalho para acompa-
nhar diuturnamente o seu familiar doente, o
que traz consequéncias sérias para a manuten-
¢ao das necessidades bdsicas de sobrevivéncia e
também da autoestima.

Essas alteragbes exigem mais informa-
¢Oes e mais conhecimento sobre a doenga,
mais planejamento e organizac¢ao das de-
mandas e das disponibilidades de recursos,
a curtissimo e mais longo prazos, por parte
dos familiares, para que possam oferecer, em
tempo hdbil, aquilo de que o doente precisa.

Apesar de nao ser uma doenca contagiosa,
tampouco hereditdria, hd casos em que fami-
liares ocultam a doenca e o doente, com ver-
gonha de que amigos e vizinhos saibam que
tém uma pessoa demenciada em casa. As fa-
milias ainda sofrem, silenciosas, a experiéncia
de conviver com o veredicto do médico, de
que, com Alzheimer, “nada pode ser feito”.
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Por desinformagio e, muitas vezes, por
auséncia de condi¢bes materiais, os familia-
res ficam confusos e abalados no inicio, tém
dificuldades em cuidar, perdem a paciéncia,
reagem negativamente ao diagndstico rece-
bido, além de terem de administrar as adap-
tagdes que o estdgio da doenga vai exigindo
com o passar do tempo, o que promove a
necessidade de destinac¢io, cada vez maior,
de recursos por parte da familia, ainda que
as condi¢des financeiras nem sempre sejam
capazes de garantir tais demandas.

Afirma Machado (2006, p. 278) que “a
DA pode gerar desagregacao e desestrutura-
¢ao das relacdes pessoais, financeiras e emo-
cionais, daf ser considerada uma doenca fa-
miliar e social”. Esta situagao requer suporte
para os familiares, dado que a sua auséncia
acaba interferindo na qualidade do trata-
mento dispensado ao portador da doenga.

Quando esse suporte social (ou atendi-
mento familiar) é oferecido, as familias se
sentem mais fortalecidas para o enfrenta-
mento da doenga (especialmente nas fases
inicial e intermedidria), melhoram a com-
preensao em torno da mesma, que se reflete
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diretamente nas relagoes familiares e na a¢ao
de cuidar, beneficiando a pessoa dementada
e a prépria sociabilidade familiar. Isto signi-
fica a possibilidade de construir ou aprofun-
dar lagos de afeto e de cuidados.

Na maior parte das situagdes, esse suporte
estd restrito a familia, grande parte dela viven-
do dificuldades financeiras para compor o tra-
tamento, levando-se em conta que parte da me-
dicagdo é doada por 6rgaos publicos, mas outras
medicagoes, inclusive para as doengas coadju-
vantes, s20 de responsabilidade das familias.

Esse suporte deve garantir que a pessoa
doente conserve, pelo maior tempo possivel,
a sua independéncia, que mantenha as habili-
dades fisicas e mentais por mais algum tempo,
que a familia cuide para que a pessoa doente
enxergue e ouga bem, para que o ambiente
doméstico seja o mais seguro, considerando a
perda da coordena¢ao motora e da memdria
por parte do idoso doente, que podem levar a
quedas ou lesdes.

Para manter o ambiente doméstico o
mais livre possivel de acidentes, ¢ importante
atentar para a necessidade de retirar tapetes
escorregadios e capachos rasgados, evitar pi-
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sos muito lisos, com desnivel ou esburacado,
instalar corrimio nas escadas, préximo da
cama, nos banheiros, em corredores, aumen-
tar a iluminagdo, retirar mdveis quebrados
ou com pernas pontudas.

E importante considerar que nem sem-
pre estamos preparados para a velhice, muito
menos para as vicissitudes de uma patolo-
gia, principalmente porque, quando pensa-
mos sobre o nosso préprio envelhecer, qua-
se sempre o fazemos considerando-o como
continuidade de vivacidade e autonomia,
experiéncias da vida adulta, como se nossas
competéncias (fisica, cognitiva, emocional,
social) perdurassem indefinidamente.

Esta forma de encarar a prépria velhice
traz dificuldades muito sérias para a maio-
ria das pessoas quanto a dependéncia fisica
e emocional de outros. Anita Neri, ao prefa-
ciar o livro de Fortuna (2005), afirma:

Quase sempre a velhice e a dependéncia
dos pais antecipam para os filhos aquilo
que eles nio foram ensinados a ver. A fra-
gilidade humana desvelada na figura de
entes queridos que sempre foram os mo-
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delos e os émulos da sua autonomia ma-
chuca os sentimentos e o entendimento.
O imperativo de cuidar dispoe condigoes
para a inversao de papéis, que ¢ de dificil
manejo emocional. A antevisao da fini-
tude pessoal refletida nos entes queridos
surpreende, entristece e desconcerta.

A DA, sem dudvida, causa considerivel
impacto econémico sobre a familia e sobre a
sociedade, principalmente porque, sendo uma
doenga cronica de evolugio lenta (pode durar
até vinte anos), o doente torna-se totalmente
dependente de cuidados, pois fica incapaz de
realizar tarefas cotidianas, tanto as de cardter
intimo, pessoal, como outras importantes na
vida didria. Isto implica a necessidade de vé-
rios cuidadores, direta ou indiretamente en-
volvidos com sua qualidade de vida.

Embora as familias sejam numerosas, o
cuidado sempre recai sobre uma tnica pessoa
que, na maioria dos casos, reside com o idoso.

Poucos sao os casos de cuidadores que
nao residem com o idoso portador da DA.
Quando isso ocorre, esse cuidador nao estd
sozinho na tarefa de cuidar, ou essa tarefa é
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dividida com outros cuidadores, familiares ou
nio familiares. E comum que o cuidador con-
te com a presenga de outras pessoas na mesma
residéncia, ligadas por lagos de parentesco e
de consaguinidade com a pessoa idosa com
DA, como filho(a), genro, nora, esposo(a),
netos, (as) primos(as), filhos adotivos(as), pes-
soas essas que podem eventualmente ajudar
no cuidado, até mesmo indiretamente (com-
pras, conduc¢io ao médico, dentre outros).
Das estratégias que as familias desenvolvem
para facilitar a vida do cuidador e do doente,
cabe destacar a adequagzo fisica do espaco do-
méstico, além de outras atitudes com objetos
da casa, e adaptacoes outras da prépria familia,
como colocagio de portdes para evitar saidas do
portador da DA, cobertura de espelhos dentro
de casa para que a pessoa nio se assuste com a
propria imagem ao se ver refletida, guardar em
lugares menos acessiveis utensilios e equipamen-
tos de cozinha, mudar piso de toda a casa quan-
do este nao é de cerdmica, para facilitar a higiene,
vez que o doente pode fazer suas necessidades
(urindria e fecal) diretamente no chio, venda de
patrimoénio para arcar com despesas durante o
tratamento do doente, dentre outras.
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Esses ajustes e adequagdes se fazem necessd-
rios 2 medida em que a doenga avanga e o doen-
te perde a nogao do que faz. De alguma forma,
s20 medidas e estratégias que algumas familias
fazem visando reduzir a carga de trabalho para o
cuidador e dar mais seguranca ao doente.

Além dos ajustes fisicos, e do tratamen-
to farmacoldgico, as familias podem langar
mio de tratamentos coadjuvantes, conheci-
dos como técnicas nao farmacoldgicas ou,
mais recentemente, COmo terapias expres-
sivas ou arte-terapéuticas, um conjunto de
vérias técnicas ou formas de expressao como
a danga, a musicoterapia, a dramatizagao, a
poesia, além da pintura, desenho, escultura.

De acordo com Fortuna (2005, p. 21),
“a utilizagao das terapias expressivas no
acompanhamento de pacientes idosos sadios
(senescentes) ou portadores de deméncias
(senis) é uma proposta que objetiva a manu-
ten¢ao da integridade cognitiva, emocional
e social desses pacientes”. Essas terapias sig-
nificam importantes estimulagdes e treinos
para os doentes, possibilidades de manterem
a expressao verbal e nao-verbal, portanto, de
preservar a linguagem, a comunicagao, a au-
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to-estima, as relagdes interpessoais e a afeti-
vidade, até os limites impostos pela doenga.

Resultados da aplica¢ao dessas terapias
s20 ainda incipientes na realidade brasileira,
e no sul da Bahia, em especial, estabelecen-
do-se como um campo aberto para experién-
cias e anilises, no sentido de contribuir com
a preservagao da qualidade de vida em pesso-
as portadoras da doenga de Alzheimer.

No entanto, ji se observa o crescimento
quantitativo da formagao de suportes a familia-
res cuidadores do doente de Alzheimer, através
de grupos de ajuda matua criados com apoio da
Associagao Brasileira de Alzheimer (ABRAz),
através de suas regionais (Norte, Nordeste, Su-
deste, Centro-Oeste e Sul), e cujos objetivos,

de acordo com a prépria ABRAz, sao

dar suporte emocional e servir de au-
xilio, de cooperagao e de orientagao
no trabalho dos cuidadores/familia-
res. Seu papel é de agente catalisador e
aglutinador de familiares e cuidadores
(profissionais ou nao) que passam pelo
mesmo problema, oferecendo muita in-
formagao e troca de experiéncias, aliada
a toda solidariedade que se possa obter.
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Consideracoes Finais

E mister considerar que os objetivos des-
te trabalho foram, em primeiro lugar, colo-
car, de forma suscinta, aspectos importantes
sobre a doenca de Alzheimer, levando a fami-
liares e cuidadores, bem como a estudantes e
populagao em geral, a possibilidade de obter
ou ampliar o conhecimento acerca da doen-
ca e suas formas de manifestacao. Ao mesmo
tempo, colocar para os cuidadores de idosos
as dificuldades em relagio ao processo de
convivéncia com o portador da DA durante
o tratamento, avan¢ando para as estratégias
desenvolvidas pelas familias para conviverem
com seu familiar demenciado.

Da mesma forma, ¢ mister considerar
que tais objetivos s6 foram alcangados pela
pesquisa concluida em meados do ano de
2009, que permitiram, também, a caracteri-
zagao social do portador da doenga.

Ao caracterizar socialmente o portador
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da doenga de Alzheimer, alguns elementos
foram ressaltados, como:

e predominancia da populagio femi-
nina;

e idade avangada dos portadores —
76% dos doentes tém idade supe-
rior a 71 anos;

e além da DA, sao portadores de ou-
tras patologias, como HAS, artrose,
diabetes, osteoporose, dentre outras;

e das ocupagoes exercidas antes da
doenga, predominam aquelas que
exigem baixa qualificagio;

* quase todos s3o proprietdrios da mo-
radia em que vivem e dividem o espa-
co com a familia direta; apenas 14%
deles moram em casa de aluguel.

* aconstitui¢ao familiar é numerosa.
A quantidade de filhos dos doen-

tes de Alzheimer varia de um a 16

filhos.

Os dados levam-nos a conclusao de que
o suporte social aos doentes ¢ feito exclusiva-
mente pela familia direta, quase sempre filhos
e conjuge.
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Com o avanco da DA, alguns idosos expe-
rimentam a incontinéncia, que ¢ a incapacidade
para controlar os esfincteres. E a incontinéncia
pode ser muito perturbadora para o doente, e
muito dificil e trabalhosa para quem cuida.

Com relagdo aos cuidadores, os dados
levam-nos a concluir que sao majoritariamen-
te do sexo feminino’ (filha, esposa e irma), o
que traduz um envolvimento total de mem-
bros da familia no exercicio do cuidado. Em-
bora os homens aparecam de forma reduzida
como cuidadores, os nimeros sinalizam que
eles existem e vivem as suas dificuldades na
condicao de cuidadores, e merecem ateng¢ao
especial em termos de orientagdes e de cursos
especiais que levem em conta as dificuldades
encontradas por esse sujeito que, por questoes
culturais, sempre foi poupado pelas mulheres
(maes, esposas) das atividades de cuidados em
casa, em fases pretéritas de suas vidas, como
cuidar de alimentos, trocar fraldas, dar banho
em alguém, dentre tantas outras.

Para alguns cuidadores, a familia ¢ uma
fonte de ajuda, enquanto, para outros, ser-

? Sa0 86% dos cuidadores encontrados na pesquisa em Ita-
buna, Bahia.
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ve para atrapalhar, ¢ uma fonte de angus-
tia, porque seus membros mais préximos
se mantém ausentes e, quando aparecem, ¢é
apenas para cobrar-lhe atitudes diferentes
daquela que ele estd tomando.

A contrata¢io de cuidadores externos a
familia ocorre esporadicamente, apenas para
auxiliar pontualmente em algumas tarefas.

A paciéncia, o amor incondicional ao
doente, a dedica¢ao e a responsabilidade fo-
ram as qualidades apontadas pelo cuidador
principal como ideais para o ocupante desse
trabalho, ainda que essas qualidades possam
nio existir nesses cuidadores, jé cansados,
estressados, sem a paciéncia que eles tanto
desejam que outros tenham.

O conhecimento que tém a respeito da
doenga ¢ aquele passado pelo médico que
faz o diagnéstico, na hora da consulta. Sao
informagdes rdpidas a respeito do que ¢ a
doenga e da medicagao que vai receber do
programa do Governo.

Falta, a esses cuidadores, no entanto, outro
tipo de orientagdo e suporte de diferentes outros
profissionais (enfermeiros, psic6logos, fisiotera-
peutas, fonoaudidlogos, nutricionistas, educa-

| 7 |



dores fisicos, terapeutas ocupacionais), a respeito
de técnicas e de atitudes para melhor cuidar do
doente nos diferentes estdgios da doenga, além
de se autocuidarem.

Apesar do desgaste a que estao subme-
tidos, os cuidadores perdem muito por con-
ta do desconhecimento a respeito da agao de
cuidar de pessoas idosas e, em especial, com a
deméncia, nao sé porque lhes falta experiéncia
anterior, mas porque nao receberam qualquer
orienta¢ao prévia para tal, a exemplo de cursos
jd existentes para cuidadores de idosos, e apesar
de se constituir em ocupagio reconhecida pelo
Ministério do Trabalho.

E exatamente por essa falta de conheci-
mento que os portadores de Alzheimer nem
sempre tém a sua dignidade respeitada. Mui-
tos cuidadores consideram que as atitudes e
condutas dos doentes, as vezes desconcer-
tantes, s20 conscientes e propositais, quando
isso nio é verdadeiro.

Pela prépria idade, e pela doenga, muitos
desses idosos nao ouvem bem e, ainda que es-
tejam na fase inicial da doenca, nao respon-
dem quando exigidos. Aos olhos do cuidador,
esse siléncio pode ser proposital. Por outro
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lado, nao ser reconhecido ou ser confundido
com outra pessoa pode significar, para um
filho, esposo, neto, uma situa¢io traumdti-
ca, de dificil entendimento que, pela falta de
compreensdo dos processos da doenga, pode
ser “devolvida” ao idoso com atitudes de des-
caso, raiva ou algum sentimento de culpa.

A DA, enfim, nao somente afeta o doen-
te, anula-o, mas a toda a familia; e o encargo
maior fica com o cuidador. O estresse pesso-
al e emocional de cuidar de uma pessoa com
DA ¢ grande e ¢é dito por todos os cuidadores.

Compreender as préprias emogdes ¢ uma
forma importante que o cuidador pode ter
para melhor manejar os problemas da pessoa
doente e os seus préprios problemas/sentimen-
tos; mas nio sé isso. E preciso querer, e aceitar,
encarar o sofrimento, seu préprio e do outro,
nio tentando esconder, dos olhos ao redor, a
dor que sente. Algumas dessas emog¢oes podem
relacionar-se a culpa, vergonha, solidao, impo-
téncia, desesperanga. Isto, no entanto, é preciso
reconhecer, depende de ajuda de profissionais e
do suporte de grupos de apoio.

Como a doenga de Alzheimer produz
mudangas de personalidade e alguns familia-
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res do doente se sentem envergonhados, en-
quanto outros pensam que ¢ natural da idade,
¢ importante que a Doenga de Alzheimer nao
seja compreendida como sin6nimo de loucu-
ra, tampouco como um problema psicolégico
associado a velhice.

Compreender a Doenga de Alzheimer
nas suas diferentes nuances, preparar-se para
cuidar de pessoas acometidas por ela e redu-
zir o sentimento de vergonha é compreender
a importincia dos direitos que tém essas pes-
soas de serem tratadas e cuidadas humana-
mente, com carinho, atencao e dedicacao.
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