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Resumao. Este artigo propde analisar o perfil social da pessoa
portadora da Doenca de Alzheimer (DA). As informacdes fo-
ram colhidas junto ao cuidador principal, membro da unidade
familiar do idoso e responsavel por seu cuidado. Foram sele-
cionados 21 idosos com diagnéstico da doenca, que estdo em
fase de tratamento e recebem medicamentos do Programa
Estadual de Medicacdo de Alto Custo (PEMAC) operante na
cidade de Itabuna - Bahia. As entrevistas foram realizadas no
domicilio do idoso e levantaram questdes como idade, estado
civil, escolaridade, renda, ocupacdo anterior a doenca, habitos
de vida, amizades, patologias além do Alzheimer, dentre ou-
tras. Os resultados permitem a constatacdo de que a doenca
de Alzheimer recai majoritariamente sobre a mulher, com pre-
dominio de idades a partir de 72 anos, em pessoas com bai-
xa escolaridade (cerca de 66%), catolicos (76%), 43% tém ren-
da de até um salario e meio, 80% nao bebiam nem fumavam
e sao idosos de familias numerosas (dois deles tém mais de
12 filhos; trés tém entre oito e 11 filhos; 10 tém entre quatro
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e sete filhos e seis idosos tém entre um e trés filhos). Além da
DA, seus portadores ainda sdo acometidos por doengas como
artrose, tumor de laringe, diverticulite, diabetes, labirintite, hi-
potireoidismo, osteoporose, reumatismo.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer. Idoso portador de DA.
Envelhecimento.

AGING WITH ALZHEIMER: KNOWING THE
PATIENT

Abstract. This essay proposes to analyze the social profile of
the person with Alzheimer Disease (AD). The information was
collected from the main caregiver, an elderly family mem-
ber in charge of the care giving. Twenty one patients with AD
diagnosis were selected among those being treated by PE-
MAC - Programa Estadual de Medicacédo de Alto Custo curren-
tly in action in Itabuna - Bahia. The interviews were conduc-
ted in the elderly’s home and involved questions such as age,
marital status, education, income, prior occupation, life ha-
bits, friendship network, and pathologies other than Alzhei-
mer. The results show that Alzheimer Disease affects mainly
women, usually over 72 years old, with low educational qua-
lifications (around 66%), catholic (76%), earning less than 1,5
minimum wage (43%), non-smokers and non-drinkers (80%)
and they usually come from large families (two patients had
more than 12 children, three patients 8-11, ten patients 4-7
and six patients 1-3). Besides AD, these patients also suffered
from arthroses, larynges’tumor, diverticulitis, diabetes, labirin-
titis, hypothyroidism, osteoporosis, rheumatism.

Keywords: Alzheimer Disease. Elderly with AD. Aging.

[24 ] MEMORIALIDADES, N° 12, JuL-pez 2009, P. 23-53.



ENVELHECENDO COM ALZHEIMER: CONHECENDO O PORTADOR
INTRODUCAO

Nao se tem mais duvidas sobre o inexoravel au-
mento da esperanca de vida, e da proporcao de ido-
sos na realidade mundial, da mesma forma que nao
se tem duvidas a respeito das mudancas nos pa-
droes de morbidade da populacao, caracterizando o
que se conhece por transicao epidemiologica. Trata-
se de processo que engloba, por exemplo, a substi-
tuicdo das doencas transmissiveis por nao transmis-
siveis e causas externas entre as primeiras causas
de morte, o deslocamento da morbimortalidade dos
mais jovens para os mais velhos e, por fim, a altera-
cao de uma realidade de predominio da mortalidade
para outra em que a morbidade ¢ dominante (CHAI-
MOWICH, 2006, p. 107).

No caso brasileiro, em particular, essa transicao
nao ocorre em consonancia com o modelo vivido por
outros paises. Diz esse mesmo autor que “nao ha tran-
sicdo, mas superposicao entre as etapas nas quais pre-
dominam as doencas transmissiveis e cronico-degene-
rativas, também associadas a acidentes e violéncia”.
Da mesma forma, continua ele, a forte diminuicao das
doencas imunopreveniveis nao se fez acompanhar de
supressao de outras doencas transmissiveis reintro-
duzidas no cenario brasileiro, como a dengue e a co-
lera, ou recrudescidas, como a malaria, a hanseniase,
a leishmaniose, ou até mesmo aquelas que persistem,
como a hepatite B, C e a esquistossomose.

E importante assinalar que, ja no século passa-
do, houve substancial acréscimo na esperanca de
vida da populacao, em pelo menos 30 anos (VERAS,
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2006, p. 141). De 1980 a 2000, a esperanca de vida
ao nascer, no Brasil, aumentou nove anos (CAMARA-
NO, 2006, p. 96). Isto, se de um lado representa um
substancial avanco para a realizacdo humana, por-
que traduz uma conquista, uma satisfacao do desejo
do homem em viver mais, de outro lado pode repre-
sentar um surpreendente desafio, considerando as
demandas de multiplas dimensdes que esse acrésci-
mo cria. Nao s6 temos idosos em quantidade, como
os temos vivendo mais, levando-se em conta o cres-
cente aumento dos centenarios.

Esta situacdo, associada as mudancas produzi-
das na sociedade, como a ampliacado de servigcos so-
ciais, mudancas na organizacao familiar (com re-
ducao substancial do nimero de filhos por casal),
avancos tecnologicos e na medicina, aumento do ni-
vel de escolaridade da populacao, repercutem no tipo
de velhice, no incremento de necessidades sanitarias
e na distribuicdo dos servicos a populacao.

Nao se pode esquecer, no entanto, que quando fa-
lamos de velhice, ndo estamos tratando de uma si-
tuacdo homogénea. Mamfrim e Schmidt (2006) afir-
mam que “[...] o envelhecimento pode ser normal |...]
ou marcado por condi¢coes que prejudicam o indivi-
duo nas suas atividades cotidianas”. Além dos esta-
gios biologicos basicos da velhice (como a senescén-
cia, quando todas as funcoes cognitivas, pessoais e
de relacao estao preservadas; a senilidade, marcada
por condicoes que prejudicam o desempenho de ati-
vidades da vida diaria com déficit cognitivo; e a termi-
nal, quando os sistemas biolégicos e psicologicos ja
nao respondem aos estimulos externos), precisamos
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considerar outros aspectos determinantes do enve-
lhecimento, como perdas no dominio da saude, das
relacdes sociais, dos papéis, dos vinculos, das baixas
aposentadorias. Da mesma forma, sdo muitos os de-
safios a que todos os idosos estao submetidos, em to-
das as sociedades, desafios esses expressos no in-
dividualismo exacerbado, na crise das relacoes, na
pobreza e privacao, na intolerancia, na violéncia, no
desrespeito as politicas publicas de carater social.
Assim, até mesmo dentro de um mesmo estagio, nao
ha homogeneidade no envelhecer.

2 O ENVELHECIMENTO E AS DOENCAS
NEURODEGENERATIVAS

O envelhecimento® e a velhice trazem, portanto,
desafios importantes para os brasileiros, especial-
mente porque se fazem acompanhar de uma série de
ocorréncias quase sempre alheias a vontade dos que
neles estao envolvidos.

Na sua esséncia, o processo de envelhecimento é
de natureza multifatorial, dependente da programa-
cao genética e de alteracdes que ocorrem no nivel das
células, cujo mecanismo nao ocorre de forma homo-
génea. “[...] O envelhecimento €& diferente nos diver-
sos tipos de células e particularmente importante em
neurodnios, pelo fato de estes disporem da capacidade

5 Sao multiplas as teorias que tentam explicar o porque do envelhecimento
das células do organismo humano, quando perdem sua funcionalidade, le-
vando a deterioracdo do organismo como um todo.
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reparadora limitada e estarem, assim, sujeitos a per-
das funcionais acentuadas” (MAMFRIM; SCHMIDT,
2006, p. 242). Dentre os muitos desafios do proces-
so de envelhecimento da populacédo, cabe destaque a
promocao do envelhecimento ativo, que vai depender
de uma multiplicidade de influéncias e determinantes.

O envelhecimento ativo se refere ao processo de
otimizacdo das oportunidades de saude, participa-
cao e seguranca, objetivando a melhoria da qualida-
de de vida a medida em que as pessoas envelhecem.
Trata-se de conceito adotado pela Organizacao Mun-
dial da Saude (OMS) na década de 90, aplicavel nao
s6 aos individuos, mas também aos grupos de popu-
lacdo; € o que permite as pessoas realizarem seu po-
tencial de bem-estar fisico, social e mental ao lon-
go de todo seu ciclo vital e participar na sociedade
de acordo com suas necessidades, desejos e capaci-
dades. O conceito toma por base os direitos huma-
nos das pessoas maiores de 60 anos e os principios
da Organizacao das Nacoes Unidas (ONU) de inde-
pendéncia, participacao, dignidade, assisténcia e re-
alizacao dos proprios desejos. Considera, entretanto,
que uma combinacao de fatores pessoais como a bio-
logia e a genética, ou psicologicos, a exemplo da in-
teligéncia (como a capacidade de resolver problemas
cotidianos)®, o meio ambiente, o estilo de vida, sao
determinantes do envelhecimento ativo, e influem no
modo como as pessoas envelhecem.

Apesar dessa preocupacao, ndo se pode negligen-
ciar o fato de que o envelhecimento traz perdas biol6-

6 Conforme W. Stern, apud Dicionério de Psicologia DORSCH, 2001.
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gicas importantes e se constitui em singular fator de
risco para as doencas neurodegenerativas, dentre as
quais algumas deméncias, como a Doenca de Alzhei-
mer. A compreensao da etiologia das doencas neuro-
degenerativas e a identificacao precoce de alteracoes
moleculares tem se constituido de grande importancia
e preocupacao de estudiosos, para o desenvolvimen-
to de tratamentos e prevencao de doencas. Dentre as
principais causas de deméncia no idoso, Pitella (2006,
p. 225) destaca as doencas degenerativas, as doencas
cerebrovasculares (por multiplos enfartos), a infeccao,
intoxicacao, as doencas nutricionais (deficiéncia de vi-
tamina Bi2, deficiéncia de acido f6lico), os traumas
cranio-encefalicos, as neoplasias do sistema nervoso.
Mesmo que nao faca parte natural do envelheci-
mento, a DA é uma doenca progressiva e degenerati-
va do cérebro que ocorre, sobretudo, em pessoas de
idade avancada (a partir da sétima ou oitava década
de vida), embora possa ocorrer bem mais cedo, ja a
partir dos 40 anos. Sua prevaléncia aumenta expo-
nencialmente entre 65 e 95 anos. Afeta homens e mu-
lheres independente de classe social, credo religioso,
nivel intelectual, transformando-se em um dos mais
sérios problemas médicos e sociais da atualidade.
Nesses termos, ndo da mais para ignorar o cres-
cente aumento de pessoas demenciadas, processo que,
apesar de acompanhar o envelhecimento da populacao,
nao é parte normal dele. A multiplicidade de niameros
e estudos sinaliza a preocupacao de estudiosos com o
problema. Do inicio do século XIX ao inicio do século
XX, o termo deméncia (de = privacao e mens = inteli-
géncia) passou por diferentes compreensoes e homoge-
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neizacoes, até chegar ao que se conhece hoje, quando
se faz o diagnostico diferencial de cada uma delas e se
conclui que as deméncias variam de acordo com a énfa-
se de suas manifestacoes, etiologias e repercussoes no
curso clinico, ainda que, de um modo geral, “as sindro-
mes demenciais se caracterizem pela presenca de dé-
ficit progressivo na funcao cognitiva” (MAMFRIM; SCH-
MIDT, 2006, p. 243). Ainda assim, continuam esses
autores, “o declinio cognitivo que acompanha a idade
tem inicio e progressao extremamente variaveis, depen-
dendo de fatores educacionais, de satide, e de persona-
lidade”. Isto significa que nem toda alteracdo cognitiva,
comuns em parte significativa de idosos, pode ser ca-
racterizada como deméncia.

3 A DemENCcIA DE ALZHEIMER

Nos primeiros anos do século XX, era comum a
compreensao de que as pessoas que vivessem mais
tempo inevitavelmente desenvolveriam a “deméncia
senil”, porque a perda das faculdades mentais era
normal do envelhecimento. A ideia era de que a de-
méncia senil era uma forma esperada de envelhe-
cimento cerebral por arteriosclerose, indicador de
morte proxima (ORTIZ DE PINEDO, 2003). Foi o neu-
ropatologista Alois Alzheimer que, em 1906, colocou
sob as lentes do microscopio o cérebro de pessoas
mortas aos 50 e 60 anos de idade e notou que, em al-
gumas areas do cérebro, as fibras nervosas perderam
sua aparéncia ordenada normal, mostrando-se ema-
ranhadas. A partir disso, os estudos foram-se aper-
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feicoando e equipes no mundo inteiro desenvolvem
diferentes pesquisas com o intuito de descobrir, com-
preender e tratar a doenca.

A Organizacao Mundial da Satude (OMS), ha mui-
to, reconhece que essas deméncias representam um
problema de saude publica de alta complexidade, por
conta da sinalizacao estatistica de que os demencia-
dos ja representam mais de 26.000.000 de pessoas
em todo o mundo, e tendem a aumentar levando-se
em conta que o envelhecimento representa um fator
de risco importante para a DA, e a quantidade de ve-
lhos tende a crescer exponencialmente.

Esta doenca ocorre em cerca de 1% da populacao
entre 65-69 anos, em 15-20% apos os 80 anos e em 40-
S50% apos os 95 anos e representa aproximadamente
60% de todos os casos de deméncia. Em cerca de 6-7%
dos casos, a doenca tem inicio precoce, antes dos 60-
65 anos, sendo que, dentre esses casos precoces, 7%
tém origem genética (PITELLA, 2006, p. 224). Este au-
tor afirma, ainda, que, de acordo com o padriao gené-
tico, a DA apresenta trés subtipos: a) de inicio tardio,
esporadico, o mais comum; b) de inicio precoce, entre
40-50 anos, raro; c) associado a sindrome de Down.

Os numeros indicam que a doenca de Alzheimer
esta entre as deméncias mais conhecidas enquanto
doenca cerebral degenerativa de causa desconheci-
da’, que se instala de forma lenta, progressiva, hete-

’ De acordo com o médico Rosenfeld (2002, p. 26), “ndo ha marca confidvel que
identifique com algum grau de certeza a doenca de Alzheimer durante o tempo
de vida do paciente”. Atualmente, continua ele, “os médicos sé fazem o diagnds-
tico apds terem sido eliminadas todas as outras causas possiveis de deméncias”.
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rogénea e irreversivel. Embora seja um termo muito
amplo, que diz respeito a perda progressiva de me-
moria, de raciocinio, diminuicao e perda das habilida-
des sociais e emocionais da pessoa, trata-se de doenca
que, histopatologicamente, comeca muitos anos antes
de se tornar aparente o inicio dos sintomas (MILLAN
PASCUAL et al., 2003). Sabe-se que os déficits cogni-
tivos e sintomas depressivos podem aparecer varios
anos antes do diagnoéstico clinico da doenca.

Nao se trata de doenca contagiosa, tampouco se
pode predizer se uma pessoa desenvolvera ou nao a
doenca, com excecao de alguns casos em que a doen-
ca seja consequéncia de uma desordem genética do-
minante. Também nao se conhece a causa principal;
sabe-se apenas que se trata de uma doenca idade-de-
pendente, o que significa que, quanto maior a idade,
mais frequente sera a manifestacao da DA.

Alguns fatores de risco para a doenca de Alzheimer
merecem ser melhor conhecidos da populacdo. Dentre
estes, Machado (2006, p. 261) destaca: a idade, a his-
toria familiar, a sindrome de down, o baixo nivel edu-
cacional, o género feminino (apés os 80 anos de idade).

Embora a perda de memoria nao seja exclusiva da
doenca de Alzheimer, seus portadores vao se tornan-
do gradualmente incapazes de memorizar, de agir,
de locomover-se, de comunicar-se, de decidir, de ali-
mentar-se, chegando a atingir estagio vegetativo. Os
déficits de memoria sdo os mais frequentes, ainda
que geralmente inapreciaveis, mas detectaveis me-
diante uma exploracao da memoria através de testes.
Mas o diagnostico possivel ou provavel sé se confirma
com o descarte de outras doencas que podem apre-
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sentar a mesma sintomatologia, a exemplo de pro-
blemas de glandula tireoide, derrame cerebral e de-
pressao (GIL; MENDES; 2005) ou outros tipos, como
a demeéncia por corpusculos ou corpos de Lewy, a de-
méncia vascular, a deméncia mista, deméncia devido
a doenca do HIV (MAMFRIM; SCHMIDT, 2006).

De acordo com Pitella (2006, p.230), a deméncia
vascular constitui a terceira causa de demeéncia no
idoso, com frequéncia estimada em 15-25% dos ca-
sos. Os fatores de risco para a deméncia vascular
sdo os mesmos que levam ao acidente vascular ce-
rebral, afirma esse autor, e se dividem entre modi-
ficaveis (hipertensao arterial, cardiopatia isquémica,
diabetes, tabagismo, historia pregressa de acidente
vascular cerebral) e nao-modificaveis (idade avanca-
da, sexo masculino e determinados grupos étnicos (a
exemplo de negros e orientais).

Portanto, a DA € uma doenca progressiva e degene-
rativa do cérebro que apresenta tripla sintomatologia,
referida por Bertran (2003) como: sintomas cognitivos,
sintomas condutuais e psicolégicos, além de transtor-
nos funcionais, que alteram nao s6 a memoria e o pen-
samento, mas a conduta da pessoa, impedindo-a de de-
sempenhar atividades simples da vida diaria, fazendo-a
dependente total do cuidador, com o passar do tempo.

Pesquisas sugerem que o acumulo de um pepti-
deo chamado beta-amiléide, por superproducao ou
por incapacidade de degradacao, levaria ao acu-
mulo de substancia amiléide, causando as chama-
das placas amil6ides no tecido cerebral e a morte
celular (MAMFRIM; SCHMIDT, 2006).
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Caldeira e Ribeiro (2004, p. 3) afirmam que a de-
pendéncia, que “é um estado em que a pessoa € in-
capaz de existir ou funcionar de maneira satisfato-
ria, sem a ajuda de outrem”, pode ser classificada
em trés tipos: 1) dependéncia estruturada — quando
a pessoa perde o seu valor social e status junto a so-
ciedade; 2) dependéncia fisica — quando o individuo
€ incapaz de realizar suas atividades da vida diaria,
como vestir-se, banhar-se, alimentar-se; e 3) depen-
déncia comportamental — quando o individuo, com
alguma alteracao fisiologica ou biologica, restringe o
seu relacionamento ao ambiente domiciliar e passa a
depender de outros para sobreviver.

Todas as pessoas com suspeita de deméncia, diz
a literatura, devem ser submetidas a uma avaliacao
detalhada que inclui entrevista com o paciente e seus
familiares, exames fisicos, exames de laboratorio e de
imagem, além de avaliagcdes neuropsicologicas.

Devido a dificuldades e falhas no diagnéstico, e
deteccdo extemporanea da doenca, os agravos ten-
dem a se tornar maiores, comprometendo a qualida-
de de vida do doente e dos familiares. Esse retardo
no diagnostico tanto pode ser promovido pelas fami-
lias, que confundem os sintomas como proprios da
velhice, como por negligéncia de profissionais de sau-
de quando, nas consultas médicas, ndo avaliam, ro-
tineiramente, a funcao cognitiva do idoso, através de
exames compulsorios.

Assim, conhecer o universo total de doentes de Al-
zheimer em Itabuna, sul do Estado da Bahia, € uma
tarefa dificil, pela inexisténcia de estatisticas siste-
matizadas ou base de dados que permitam, ao pes-
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quisador, localizar exatamente esses doentes. Além
disso, a exemplo do que ocorre em outros lugares,
muitas das pessoas acometidas pela doenca nao es-
tdo devidamente diagnosticadas®, por razodes diver-
sas, conforme acima explicitado, inclusive pela falta
de acesso as especialidades da saude para o diagnos-
tico, dado o reduzido ntiimero de profissionais de are-
as geriatrica, gerontologica e neurologica disponibili-
zados na rede publica de satde.

Esta pesquisa elegeu idosos ja com diagnéstico
de Alzheimer, que recebem medicacao de auto-cus-
to fornecida por programa estadual operante na area
de saude da cidade de Itabuna, Bahia. Os dados so-
bre os idosos portadores de DA foram coletados via
entrevista, com instrumento especifico para os devi-
dos registros, junto aos cuidadores, pessoas da fami-
lia que prestam assisténcia diuturna a seu familiar
idoso. O instrumento contou com uma gama varia-
da de questoes para o portador do Alzheimer, em es-
pecial, incluiu-se a idade, o estado civil, a quantida-
de de filhos, a renda, a moradia, a ocupacéo anterior
a doenca, o que gostava de fazer fora da ocupacao re-
munerada, habitos de vida (como fumar, beber, fazer
atividade fisica), manutencdo das amizades, religido,
outras doencas de que € portador.

As entrevistas foram realizadas no ambiente domi-

8 Além da falta quali e quantitativa de profissionais especializados para o
diagndstico da doenca nas Unidades Basicas de Saude, ainda é elevado o
desconhecimento da populacdo para essa procura, especialmente porque,
na fase inicial, a doenca é confundida como prépria do envelhecimento ou,
de acordo com especialistas (Vide PAVARINI, 2008, p. 583), pode confundir-se
também com a depressao.
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ciliar do idoso e seu cuidador®. A marcacao das entre-
vistas foi feita por telefone com o cuidador familiar, que
teve a liberdade de escolher o momento mais adequa-
do para o encontro, considerando as demandas que
tém essas pessoas, cujas ocupacao e presenca diutur-
na com o doente € uma exigéncia indiscutivel do estagio
da doenca. Para essas entrevistas foram previamente
definidos os indicadores que, no nosso entendimento,
traduzissem e avaliassem a situacao social dos idosos
doentes de Alzheimer, como satide antes da DA, escola-
ridade, idade, estilos de vida, habitos (como tabagismo
e etilismo), interacoes sociais e relacionamentos afeti-
vos, ocupacoes anteriores a doenca).

4 CARACTERIZAGAO DAS PEssoAs PORTADORAS DA DOENCA DE
ALZHEIMER EM ITABUNA, BAHIA: QUEM SAO ELAS?

Estudos (demograficos e epidemiologicos) tém
mostrado que o avanco do envelhecimento e o cres-
cente nimero de pessoas idosas vém acompanhados
do aumento do numero de pessoas afetadas por de-
meéncias e, particularmente, pela Doenca de Alzhei-
mer, considerada a forma mais comum de deméncia.
No mundo, esse numero ja esta em torno de 26 mi-
lhoes de pessoas; nos Estados Unidos, ja represen-
ta a quarta causa de 6bito entre individuos de 75 a
84 anos e a terceira maior causa isolada de incapa-
cidade e mortalidade (MACHADO, 2006, p. 261). No

° Respeitando o que apregoa a Resolugdo 196/96 quanto a pesquisa com
seres humanos.
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Brasil, o nimero de pessoas acometidas pela DA ja
€ estimado em mais de 1.200.000 (ARRUDA et al.,
2008), o que traduz, indiscutivelmente, um impacto
relevante para toda a sociedade. Lamentavelmente,
analises que indiquem o custo direto e indireto com a
DA para a sociedade e as familias ainda nao existem,
e estdo a merecer mais atencao.

As familias que tém um idoso com diagnostico
da doenca de Alzheimer sabem muito bem o que re-
presenta, em termos financeiros, a manutencao des-
se doente, seja pelo tempo dispendido por pessoas
da familia para os cuidados que a doenca exige, seja
pelo afastamento destas do mundo do trabalho, que
as tornam improdutivas para si mesmas e para a so-
ciedade, seja pelo impacto negativo que o cuidado
imprime a saude do cuidador, na acao de cuidar, seja
pelo custo direto com medicacdes, considerando que
o portador da DA quase sempre € portador de doen-
cas outras que exigem, também, tratamento simul-
taneo, seja, ainda, por adequacdes na infraestrutu-
ra domiciliar para acomodar o doente e seu cuidador.

Mesmo com as dificuldades apontadas, ja € pos-
sivel vislumbrar uma outra dindmica para a realida-
de dos doentes em varios lugares, na medida em que
ha maior esclarecimento da populacdo em torno de
algumas doencas, ha suportes e apoios sociais para
orientar e ajudar as familias e, principalmente, mais
profissionais de areas como psicologia clinica, nutri-
cao, fonoaudiologia, fisioterapia, envolvidos no trata-
mento, que tém combinado o uso de farmacos com
terapias ndo medicamentosas, minimizando os dis-
tarbios de comportamento do doente e retardando o
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avanco do seu desempenho cognitivo e funcional. La-
mentavelmente isto ndo ocorre na maior parte da re-
alidade brasileira.

A proposta deste subcapitulo é caracterizar os do-
entes de Alzheimer identificados nesta pesquisa, as-
sistidos pelos cuidadores principais oriundos da pro-
pria familia.

Género. Embora o género feminino seja considera-
do fator de risco apenas apoés os 80 anos, constatou-se
que 71,5% dos portadores de DA sao do sexo femini-
no, enquanto 28,5% sao masculinos. Apesar de esses
dados sinalizarem a maior incidéncia da DA sobre as
mulheres, a literatura apresenta duvidas e, por isso,
nao se trata de dados conclusivos, considerando que
as mulheres vivem mais que os homens. Como se tra-
ta de uma doenca ligada a idade, ndo deve causar es-
tranheza encontrar um nimero maior de casos entre
as mulheres, principalmente porque, pelo menos até
este momento, elas apresentam uma expectativa de
vida maior que os homens, em meédia de cinco a oito
anos, até mesmo quando acometidas pela DA.

Idade. A idade € um dos fatores de risco mais im-
portantes para o desenvolvimento de deméncias em
geral e, particularmente, da DA. Com relacao a este
aspecto, os portadores de DA se enquadraram em
grupos de idade que variaram nos seguintes limites:
entre 50 e 60 anos, dois idosos; entre 61 e 71 anos,
trés idosos; entre 72 e 82 anos, oito idosos; entre 83 e
93 anos, quatro idosos; a partir de 94 anos, trés ido-
sos. Esta constatacao corrobora dados de outras pes-
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quisas, que apontam a incidéncia e prevaléncia da
deméncia com o avancar da idade.

Renda. A renda €, sem duvidas, um fator impor-
tante em todo o processo da doenca, nao so6 porque
pode facilitar o acesso ao tratamento medicamentoso
quanto a outras formas de tratamento, além de pos-
sibilitar a contratacédo de cuidadores, que aliviariam
em muito os familiares que cuidam, facilitariam as
adequacoes e melhorias na infraestrutura domiciliar,
assegurando mais independéncia ao doente e melho-
res condicoes para o cuidado (camas adequadas, col-
choes, pisos antiderrapantes, barras de seguranca,
dentre outras) qualidade da alimentacdo, acompa-
nhamento e atencao dos familiares. Os portadores de
DA sdo casados (57% deles) e viuvos (43%), profes-
sam a religido catolica (76%), e tém renda entre um e
oito salarios minimos, com prevaléncia de até um sa-
lario minimo e meio para quase 43% deles. A princi-
pal fonte de rendimento é a aposentadoria/beneficio
ou pensao, o que significa para as familias um adi-
cional importante para a sobrevivéncia desse idoso e,
muitas vezes, da propria familia. E importante assi-
nalar que, embora o idoso divida o espaco de mora-
dia com outras pessoas da familia, nem todos traba-
lham, o que traduz dependéncia da renda do idoso
ndo s6 para a sua propria sobrevida como de outros
membros da familia. Este é o caso de uma viuva de
81 anos que divide o espaco de moradia com mais
trés pessoas e tem uma renda de um salario mini-
mo. Levando-se em conta a idade e os requerimen-
tos decorrentes, acrescidos ainda da patologia, é de
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se supor que a familia encontre dificuldades para um
cuidado adequado e de qualidade e o idoso sofra as
consequéncias disso.

Um aspecto positivo é que, dos 21 casos analisa-
dos, apenas trés nao tém casa propria, o que signifi-
ca comprometimento de boa parte da renda com alu-
guel, enquanto, de outro lado, ameniza um pouco as
despesas para aqueles que tém, moradia propria.

Ocupacao. Dentre as ocupacoes exercidas antes
da doenca, cabe destaque as ocupacoes do lar (05),
costureiras (05), agricultor (05) comerciante (02), se-
guidas de auditor fiscal, professora, pedreiro, lava-
deira; a maioria, portanto, ocupacoes que exigem
baixa qualificacdo, o que interfere diretamente no ni-
vel de renda, comprometendo ou facilitando as con-
dicoes materiais de sobrevivéncia.

Escolaridade. Dos vinte e um idosos da pesquisa
portadores da DA, dois tém nivel superior completo,
trés tém segundo grau completo, um tem o primei-
ro grau completo, seis tém o primeiro grau incomple-
to, quatro sao alfabetizados, quatro sdo analfabetos e
apenas um nao informou.

Constituicao familiar. A quantidade de filhos
dos portadores de DA é variavel de um a 16 filhos,
com concentracdo entre um e trés filhos (seis ido-
sos), entre quatro e sete filhos (dez idosos), entre oito
e 11 filhos (trés idosos) e acima de 12 filhos (dois ido-
sos). Portanto, trata-se de idosos com familias nume-
rosas se comparadas as familias atuais que tém em
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média dois filhos, crescendo cada vez mais o nume-
ro de casais sem. Teoricamente, esta situacao impor-
ta em apoio importante ao cuidador, que pode dividir
a responsabilidade do cuidado com outros membros
da familia. Este € o caso de 12 dos 21 cuidadores
desta pesquisa, que dizem receber ajuda de outros
membros da familia, sendo essa ajuda interpretada
como carinho e atencao ao idoso, telefonar para sa-
ber como esta a pessoa cuidada, ou mesmo colabo-
rar financeiramente. Para outros cuidadores, no en-
tanto, a familia pode atrapalhar no cuidado, uma vez
que, quando aparecem € para cobrar-lhes que deve-
riam agir assim ou de outra forma.

Habitos de Vida. No que diz respeito aos habitos
de vida do portador de Alzheimer, a pesquisa permi-
tiu constatar, através das falas do informante, que
80% dos idosos nao eram fumantes e ndo consu-
miam bebida alcodlica, enquanto 76% nao pratica-
vam qualquer esporte antes da doenca. Em relacao
a lazer, os idosos costumavam movimentar-se, seja
cuidando de plantas, seja indo a praia, a festas, len-
do, costurando, crochetando ou desenvolvendo acoes
como voluntario em igrejas e creches.

Relacionamentos. A maioria deles sempre culti-
vou boas amizades, mas depois da doenca elas foram
se escasseando até desaparecerem, pois o idoso nao
mais os reconhece. Quanto ao relacionamento fami-
liar e apesar do carinho que sempre tiveram com ne-
tos e filhos, nao se pode desconsiderar a personali-
dade de cada um, a forma como encaravam a vida, a

[41] MEMORIALIDADES, N° 12, JuL-Dez 2009, P. 23-53.



RAIMUNDA SiLvA D'ALENCAR | JoELMA BaTisTa TeBALDI PiNTO | Evani MoREIRA P. Dos SANTOS

visdo de mundo que tinham. Afirmam alguns cuida-
dores que:

a) [O relacionamento] sempre foi muito bom; porém
ela sempre foi muito autoritdaria, pois meu pai morreu
cedo e ela teve que assumir os dois papéis.

b) [...] € bom com meus filhos; s6 comigo é que fica
nervosa;

c) agressiva; até os netos pequenos, se deixar ela
bate, puxa os cabelos.

d) [...] é bom; as vezes fica nervosa, mas toda vida
ela foi assim. Ela sempre deu as ordens e ndo aceita
opinido da gente.

Manifestacao da doenca. Os sintomas de ma-
nifestacao da doenca de Alzheimer, para alguns dos
idosos desta pesquisa, ocorreram ha alguns anos,
de acordo com a percepcao do cuidador principal,
que € o cuidador familiar. Embora alguns cuidado-
res consigam perceber os sintomas da doenca antes
do diagnostico, dificilmente conseguem associa-los
com certeza a doenca de Alzheimer e, embora expres-
sem suspeita, nao procuraram o médico para uma
avaliacao.

De acordo com as falas que seguem, ainda que
possam traduzir equivocos (quando sugerem cadu-
quice ou confundem qualquer esquecimento com a
DA), é possivel considerar que indicios foram perce-
bidos por familiares, bem antes da ida ao médico:

a) [...] ha quinze anos eu ja suspeitava da doenca
por causa das suas irmas que apresentaram a
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DA; mas o diagnéstico sé veio hd uns cinco anos
(esposo, 77 anos, cuidador);

b) Tem mais de seis anos. Naturalmente ndo fica-
mos preocupados, porque a gente sempre Sou-
be da deméncia. Os estudos de Alzheimer eram
poucos [...] Antes era caduquice, agora deram o
nome de Alzheimer (cuidadora, filha, 59 anos);

c) Desde mais nova (em torno de 35 anos) ela apre-
sentava sinais de esquecimento [...] (cuidadora,
filha, 43 anos).

Alguns sintomas podem representar um sinal de
alarme/atencao especial por parte das familias. Por
exemplo:

1. Perda da memoria de eventos recentes, de no-
mes de pessoas, de numeros telefonicos;

2. Repeticao das mesmas perguntas. Por exem-
plo: que horas séao?

3. Dificuldades para realizar tarefas da vida dia-
ria como dirigir, cozinhar, manejar o dinheiro,
administra-lo, coisas que a pessoa fez até en-
tado com discernimento;

4. Perda de confianca: esconder coisas (objetos,
comida), fazer acusacodes sem sentido;

5. Mudancas inexplicaveis de humor, irritabilidade
frequente, estado de animo depressivo ou ansioso;

6. Desorientacao dentro do proprio ambiente do-
meéstico e facilidade para perder-se em lugares
conhecidos;

7. Tendéncia ao isolamento, a evitar reunioes,
grupos.
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Trajetoria da Doenca. Por ser uma doenca gra-
dual e de dificil precisdao do seu inicio, foi possivel
identificar o estagio em que se encontra o idoso por-
tador da DA, a partir dos proprios cuidadores, ain-
da que as manifestacoes caracteristicas de uma fase
possam apresentar-se em outra.

Das 21 entrevistas realizadas, foram identificados
idosos com DA nas trés fases, com percentuais de
33% para cada uma delas: a inicial, a intermediaria
ou moderada e a fase severa ou final.

Quando perguntados sobre o que mudou, as res-
postas sinalizam para o quadro do doente que, por
sua vez, determina a mudanca:

Fase 1 - Inicial. A pessoa pode: ter dificuldades
com a linguagem, estar desorientado no tempo,
perder-se em lugares conhecidos, ter dificuldades
em tomar decisdes, ter falta de iniciativa e moti-
vacao, manifestar sinais de depressao e agressao,
descuido com a higiene, ter alteracées no sono,
porque inverte os horarios.

a) Ndo mudou muito; a minha vida estd a mesma
e a familia trata ele normal mesmo (esposa, 66
anos, cuidadora). Esta € a fase inicial, carac-
terizada como a fase do esquecimento de ocor-
réncias recentes, incapacidade real de memori-
zar coisas novas; esquecer o nome de pessoas e
objetos que lhe sao familiares, querer isolar-se.
Ao déficit de memoria vao se agregando outras
dificuldades, como a capacidade de atencao e
de concentracao. Sabe-se que a perda de memo-
ria torna mais dificil a manutencao das relacoes
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afetivas, sociais e familiares. A comunicacao co-
meca a ser afetada e o doente passa a utilizar
frases curtas, simples, e comeca a dificulda-
de em encontrar (lembrar) palavras para dizer
algo, manter uma conversa. Isto acaba afetan-
do a orientacao espacial (ja nao sabe onde esta)
e temporal. Mesmo assim, ainda mantém a ca-
pacidade de vestir-se, de comer s0, até mesmo
de desenvolver uma atividade ocupacional.

No entanto, alguns cuidadores de portadores
de DA no estagio inicial ja sinalizam grande en-
volvimento com o doente, a exemplo da fala se-
guinte: mudou minha rotina e a forma de lidar
com ela; ela estava ficando agressiva. Mudou
completamente minha vida. Eu ndo saio, sé vou
a missa e volto. Fago isso porque quero que ela
viva bem enquanto tenha vida. Para a familia
ndo mudava nada; fico no pé; eles querem ta-
piar (filha, cuidadora, 62 anos).

Fase 2 - Intermediaria ou Moderada. Nesta fase,
a pessoa: nao pode cozinhar, limpar ou sair as
compras; necessita de ajuda para a higiene pesso-
al, lavar-se e vestir-se, tem dificuldades para falar,
perde-se em casa, pode ter alucinacoes, requer vi-
gilancia e supervisdo diuturna.

[...] Quando eu saio, ela fica gritando, choran-
do. Quando eu vou na minha casa ela grita [moro
aqui do lado...] Nao participo mais de nada, nem
do trabalho com idosos da igreja (filha, cuidado-
ra, 62 anos).
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[...] E a luta do dia a dia; mudou tudo; a despesa
exagerada, eu ndo posso fazer nada porque é 24h
aqui olhando ele. Mas de uma coisa eu fiquei alivia-
da, de ele ndo estar na rua arriscando se perder...
(esposa, 52 anos, cuidadora).

Estes sao exemplos de casos da fase moderada
ou intermediaria da doenca, que se caracteriza pelo
agravamento dos problemas do estagio anterior. Nes-
ta fase, a nocao de tempo ja € confusa. Nao ha dife-
renca entre dia e noite para o doente. Os problemas
na comunicacdo ja sdo bem mais demarcados. Se an-
tes o fato de ndo lembrar a palavra representava o
problema maior, nesta fase a incompreensao da pa-
lavra, seja falada ou escrita, a dificuldade em falar e
escrever € que dao a tonica da comunicacédo (ou falta
dela), a nao ser pela repeticdo constante de uma fra-
se ou mesmo de uma Unica palavra, o que irrita mui-
to o cuidador, e o leva, muitas vezes, a perda de pa-
ciéncia. A estratégia da familia é, quase sempre, a do
afastamento, deixando o cuidador sozinho para esse
enfrentamento. Ainda nesta fase, sdo comuns a per-
da das sensacoes (tato, paladar, audicao), o nao re-
conhecimento de familiares, a descoordenacédo dos
movimentos, os delirios. O doente pode manifestar
comportamento agressivo e, embora ainda se lem-
bre de ocorréncias distantes, perde a nocédo do tempo
em que ocorreram. Nesta fase, pode nao saber tirar a
roupa para um banho, pode nao saber ensaboar-se,
pode perder a nocdo de higiene. Da mesma forma,
pode fazer coisas capazes de provocar danos maio-
res, como abrir o gas sem saber para que serve, de-
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ambular sem nocdo de como retornar a casa, cami-
nhar de um lado para o outro sem saber porque o faz.

Fase 3 - Final ou Severa. Nesta fase, a pessoa
esta totalmente dependente considerando que nao
s6 os disturbios da memoria, mas a deterioracao
fisica ja sao fortes. A pessoa tem: disfagia, que é
a dificuldade para ingerir alimentos, tanto sélidos
quanto liquidos, ndo reconhece amigos, familiares,
objetos conhecidos, tem problemas para caminhar,
tem incontinéncia urinaria e fecal, se comporta de
forma inapropriada em publico, perde peso.

a) Mudou tudo. Pra mim, em especial, o trabalho
dobrou; é de domingo a domingo. Fico o tempo
todo dentro de casa (filha, cuidadora, 67 anos).

[...] Eu tive que parar de trabalhar, pra ficar
com ela. O que mudou mesmo é que, as vezes,
eu sinto falta de pessoas, vontade de sair (cui-
dadora, filha, 51 anos).

Trata-se, aqui, de exemplos da fase final da doen-
¢a, considerada a mais severa, porque € quando se da
o desaparecimento completo das funcgoes cognitivas, a
incontinéncia € total, ha perda de peso e da capacida-
de para andar, sentar e, até mesmo, engolir. Isto tudo
leva a um estado de fragilizacao bem maior do doen-
te, ja totalmente dependente de outros para continuar
vivendo, pois pode estar prostrado na cama e com di-
ferentes niveis de desconexdo com o ambiente. O do-
ente fica vulneravel a pneumonia e a tlceras de decu-
bito, exigindo do cuidador uma carga muito maior de
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trabalho e de presenca, por consequéncia também um
desgaste maior, tanto fisico quanto emocional.

Neste momento, € de relevante importancia a
disponibilidade de situacbes e de pessoas que pos-
sam proporcionar bem estar e dignidade ao doente,
ja em fase terminal da DA, ao tempo em que auxi-
lia o cuidador nesse enfrentamento, cujo momento é
tao dificil para a maioria deles. Os cuidados paliati-
vos devem ser disponibilizados pelos profissionais de
saude, considerando-se que as familias — especial-
mente o cuidador - ndo receberam qualquer orienta-
cao ao longo da trajetoria da doenca, para as diferen-
tes situacoes enfrentadas.

O que se percebeu das observacdoes no ambiente
domiciliar € que as queixas quanto as alteracoes de
comportamento do idoso portador da DA podem es-
tar ligadas a desconforto pela estrutura ambiental,
pelo excesso de barulho, um certo descaso (ou des-
conhecimento) com a comunicacdo a ser estabele-
cida com o doente; além disso, a falta de compreen-
sdo, de calma, tranquilidade, ou a falta de atividade
desse idoso, podem desencadear alteracdes compor-
tamentais que podem incomodar, em muito, aqueles
que lhe estdo proximos.

Alguns depoimentos de cuidadores dao a exa-
ta medida do sofrimento, do sentimento de culpa e
constrangimentos constantes a que sao submetidos.
Alguns cuidadores expressaram o desejo de que a
morte do seu pai ou mae chegasse quanto mais ra-
pido, por ndo suportar mais o cansaco, o estresse e,
ao mesmo tempo, a degeneracao do seu ente querido,
sem qualquer esperanca de recuperacao.
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A morte, as vezes, € desejada pelos familiares mas,
muito tempo apds essa ocorréncia, o sentimento de
culpa e a vergonha por ter deixado transparecer isso
acompanha esses familiares.

ConsIDERACOES FINAIS

Embora a doenca de Alzheimer tenha sintomas que
sdo comuns a todos os doentes, nem todos os experi-
mentam da mesma forma ou momento, o que significa
que nao ha homogeneidade na forma como a doenca
evolui, ndao havendo, portanto, regras universalizantes
para as pessoas cuidadoras. Trata-se de doenca pro-
gressiva, mas com variacdo individual em termos da
sintomatologia e alteracoes de comportamento. No en-
tanto, essas pessoas que se encontram mais proximas
dos doentes, que passam mais tempo com eles, devem
ser bons observadores, exatamente para atuarem em
momentos e situacdes em que os doentes mais preci-
sam, evitando mal estar e insatisfacao.

As manifestacdes e o longo periodo vivido com
a doenca, associados as perdas graduais a medida
do seu avanco, deixam os doentes com graus de de-
pendéncias que exigem dos familiares e de seus cui-
dadores mudancas constantes para adequacdes as
demandas determinadas pela doenca, além de infor-
macao e conhecimento sobre a evolucao da doenca.
Isto nao s6 possibilita a que familiares e cuidadores
tomem atitudes e decisoes antecipatorias da doen-
ca, mas possibilita antecipar mudancas e adaptacoes
necessarias ao bem estar do doente e do proprio cui-
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dador na sua acao de cuidar.

A necessidade de ajuda diuturnamente exige que
a doenca nao seja enfrentada apenas por quem cui-
da, mas com o apoio de toda a familia, de amigos, de
uma rede de solidariedade.

Perdendo a memoéria, o doente perde a propria iden-
tidade, pois o raciocinio, a personalidade, o humor e o
comportamento se alteram completamente durante os
diferentes estagios ou fases da doenca. Esta situacao
coloca ao doente um alto grau de vulnerabilidade e de-
pendéncia do seu (ou seus) cuidadores.

Foram encontrados nesta pesquisa idosos que se
encontram nos trés estagios da doenca, de acordo
com a descricao dos cuidadores. Os diferentes esta-
gios sao marcadores dos graus de dependéncia dos
idosos em relacao a cuidadores. No entanto, idosos
na primeira fase (ou estagio), mas com outras doen-
cas, acabam por estabelecer graus elevados de cui-
dados, por consequéncia altos graus de exigéncia dos
seus cuidadores

Embora com composicao familiar elevada, dada a
quantidade de filhos por idoso, geralmente o cuidado
recai sobre um Unico membro da familia, o que sem
duvida sobrecarrega essa pessoa. A ajuda, quando
ocorre por parte de outros familiares, € episodica e
pontual para algumas situacoes.
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