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Resumo. A Doenca de Alzheimer (DA) é considerada a mais fre-
quente entre as deméncias, manifestando-se lenta e progres-
sivamente, apresentando sintomas leves de perda de memo-
ria recente a perda total de integridade fisioldgica, psicolégica
e social, envolvendo completamente o cuidador familiar que vi-
vencia o sofrimento e enfrentamento da doenca. A necessida-
de de conhecer e tragar o perfil dos cuidadores de idosos com
a DA que estdo diretamente envolvidos nesta tarefa, conside-
rando seus aspectos sociais e emocionais, foi o objetivo deste
estudo, de carater descritivo e qualitativo, realizado com 21 fa-
milias de idosos portadores da DA, selecionadas aleatoriamen-
te através de relacdo fornecida pelo Programa Estadual de Me-
dicacdo de Alto Custo existente em Itabuna - Bahia. Utilizou-se
a entrevista semi-estruturada realizada em domicilio, e a anali-
se de conteudo proposta por Minayo, sendo identificados trés
nucleos de sentido e 10 categorias, analisadas no texto. Cons-
tatou-se que os cuidadores tém pouco conhecimento sobre a
DA e baixa experiéncia para desempenhar a ocupacao de cui-
dar de pessoa demenciada. Quando se trata do cuidador ide-
al, os cuidadores o definem como individuos calmos, pacien-
tes, bom carater, que conhecam a DA e tenham prética e gosto
pela atividade de cuidar de idosos. Constatou-se também que a
vida emocional do cuidador fica comprometida, especialmente
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a vida daquele que néo recebe apoio dos demais familiares, si-
tuacdo que promove maiores niveis de desgaste emocional e fi-
sico, causando-lhe dor, sofrimento e angustia.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer. Cuidado. Enfrenta-
mento. Familia.

SOCIAL AND EMOTIONAL IMPACT OF
ALZHEIMER DISEASE OVER THE FAMILY
MEMBER CAREGIVER

Abstract. The Alzheimer's disease (AD) is considered one of
the most frequent kinds of dementia defined as a neurodege-
nerative disease. It manifests itself slowly and gradually, sho-
wing mild symptoms from recent memory loss to total loss of
physiological, psychological and social integrity, totally invol-
ving the family caregivers in the suffering and coping with the
disease. Therefore, it is necessary to identify the profile of ca-
regivers of elderly with DA, who are directly involved in this
task, considering their social and emotional condition. This is
a descriptive and qualitative study, conducted with 21 fami-
lies of elderly patients with AD, which were randomly selected
through PEMAC (State Program for High-Cost Medication) in
Itabuna-Bahia. The data were collected using the semi-struc-
tured questionnaire, held in homes. The content analysis was
made following Minayo’s recommendations. Three groups of
lines and 10 categories were identified and discussed in this
essay. It was found that the caregivers have little knowledge
about AD and little experience to care for the patient. The ide-
al caregiver is described as calm, patient, with good charac-
ter, having some level of knowledge about AD and enjoying
to care for the elderly. It was also observed that the emotio-
nal life of the caregiver is impaired, especially for those who
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do not have help from other family members. The situation
produces high level of emotional and physical detritions, brin-
ging him/her pain, suffering and anguish.

Keywords. Alzheimer's disease. Caring. Coping with. Family.
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INTRODUCAO

A populacao brasileira vem apresentando, nos ul-
timos anos, alteracoes no perfil demografico. Cresce
a cada dia o segmento idoso, que ja ocupa, com rele-
vancia, lugar de destaque na piramide etaria. Os bra-
sileiros com mais de 60 anos ja representam 10,2%
da populacao, devendo chegar a 14% em 2025 (TA-
VARES et al., 2008).

Envelhecer com qualidade é um privilégio de pou-
cos, pois a senescéncia esta vinculada a varios fa-
tores como educacdo, condicdoes socioecondémicas,
biopsicolégicas e culturais. De acordo com Chaimo-
wicz (2006, p. 107),

O processo [de transicdo epidemiologica] engloba
trés mudancas basicas: a substituicdo, entre as pri-
meiras causas de morte, das doencas transmissiveis
por doencas ndo transmissiveis (cujas principais
sdo as circulatoérias (cardiacas e cerebrovasculares),
neoplasias e causas externas; o deslocamento da
maior carga de morbimortalidade dos mais jovens
para os mais idosos; e a transformacdo de uma si-
tuacao em que predomina a mortalidade para outra
em que a morbidade é dominante...

Ademais, embora a situacdo mundial da saua-
de apresente mudancas significativas no quadro de
morbimortalidade com reducao consideravel de mor-
te por doencas infecto-contagiosas e aumento na in-
cidéncia de morte por doencas cardiovasculares e
neurodegenerativas, em especial, as deméncias, no
Brasil, esse quadro ¢é diferente, porque ainda convi-
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vemos com doencas contagiosas ao lado de doencas
nao transmissiveis.

Dentre as deméncias, a Doenca de Alzheimer (DA)
é considerada a principal e mais comum delas. Tra-
ta-se de doenca do cérebro que se apresenta de forma
lenta e progressivamente, afetando a habilidade das
pessoas para recordar, raciocinar e manter-se comu-
nicativas. Sem causa definida, os sintomas podem
diferenciar-se de uma pessoa para outra, mas, em
geral, se manifestam com perda gradual da memoria
recente até chegar aos eventos passados, e aspectos
cognitivos, aparecimento de incontinéncias, dificul-
dade motora, dentre outros.

As primeiras suspeitas, a recomendacao é de pro-
curar o médico, que fara a exploracao geral da his-
toria clinica do doente, construida junto com pessoa
da familia, realizacdo de testes de memoria, a partir
de quando pode estabelecer se existe ou ndo alguma
deterioracao cognitiva. O resultado vai determinar a
necessidade de provas complementares (exames he-
paticos, doseamento de vitamina B12, exames de uri-
na, e outros tipos de exames, como os de imagens),
quando esses doentes deverao ser reavaliados com
auxilio das areas neurologicas, geriatricas, psiquia-
tricas, psicologicas, gerontologicas.

O tratamento baseia-se na paliatividade e no re-
tardamento dos sintomas, aumentando assim, o
tempo e a qualidade de vida dos portadores, cuja so-
brevida pode variar de dois a 20 anos, a partir dos
primeiros sintomas (MARTINEZ, 2002).

Esta sindrome afeta, sobremaneira, a integrida-
de fisica, mental e social do portador, necessitando,
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desta forma, de uma atencdo multidisciplinar. E uma
doenca que demanda uma dependéncia total e gra-
dual, porque, de acordo com Luzardo et al. (2006),
“além de comprometer a memoria, ela afeta a orien-
tacao, atencao, linguagem, capacidade para resolver
problemas e habilidades para desempenhar as ativi-
dades da vida diaria”.

Conforme assinala Pelzer (apud LUZARDO, 2004):
“a DA pode ser considerada uma doenca familiar por
mudar profundamente o cotidiano das familias”. Nes-
se contexto, nota-se que o cuidador familiar apresen-
ta papel fundamental na prestacdo da assisténcia a
saude biopsicologica e social da pessoa demenciada.
O cuidador de idosos com a DA necessita ndo so de
informacdes sobre a doenca e suas manifestacoes,
mas sobretudo, de atencao a saude, uma vez que a
complexidade das doencas degenerativas repercute
de forma negativa sobre o cuidador, aquele que esta
diretamente envolvido na acao de cuidar. Como rela-
ta Caldeira et al. (2004),

A carga de ministrar cuidados torna a familia viti-
ma da DA, expoliando suas reservas, incertezas e
as imprevisibilidades abalam sua moral e crenca de
que estejam proporcionando um cuidado digno ao
seu familiar. Os cuidadores se deparam com nume-
rosos fatores que incluem a aceitacao do diagnosti-
co, lidar com um stress cada vez maior, administrar
o conflito dentro da familia e planejar o futuro |...].

Para Luzardo et al. (2006), a cada dia que pas-
sa o cuidador familiar vivencia esse processo dege-
nerativo da DA, desenvolve desgaste fisico, mental e
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emocional, pois a necessidade de cuidados ininter-
ruptos, o dificil manejo das manifestacdes psiquia-
tricas e comportamentais, somadas as vivéncias dos
lacos emocionais, tanto positivos como negativos an-
teriores a instalacdo da doenca, sobrecarrega, consi-
deravelmente, a vida do individuo envolvido de forma
direta nessa tarefa.

E nesse contexto que se pode perceber a impor-
tancia da atencao aos cuidadores familiares de ido-
sos com a DA, considerando que sao esses indivi-
duos que, muitas vezes, abrem mao de sua propria
vida pela pessoa familiar doente, passando a neces-
sitar de cuidados especiais para, desta forma, man-
ter-se apto ao desenvolvimento de atividades cotidia-
nas necessarias ao portador da DA, proporcionando
uma melhor qualidade na assisténcia. E cuidando do
cuidador que se obtém uma significativa melhora do
processo de cuidado no ambiente familiar. Com isso,
este estudo objetiva conhecer um pouco mais da re-
alidade desses cuidadores, quem sao, como vivem, o
que sentem e como desenvolvem a tarefa do cuidado
de idosos com doenca de Alzheimer.

De natureza qualitativa e descritiva, tem o propo-
sito de observar a realidade desses profissionais na
sua relacdo cotidiana com a condicao de cuidador. A
amostra foi escolhida com base em relacao fornecida
pelo Programa Estadual de Medicacao de Alto Cus-
to existente em Itabuna, sul da Bahia, o que signi-
fica tratar-se de cuidadores de idosos que ja tém o
diagnoéstico clinico da doenca. Através de entrevis-
ta estruturada realizada no ambiente domiciliar des-
se cuidador, foi possivel obter as informacoes deseja-
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das, aliando-se a isso a oportunidade de observacéo
direta do ambiente, estrutura fisica e condicdes ma-
teriais nos domicilios onde convivem cuidador e do-
ente de Alzheimer?.

2 Quem sAo os CuiDADORES FAMILIARES DE IDOSOS com
ALZHEIMER

Os cuidadores familiares de idosos com DA, neste
estudo, se constituiram, em sua maioria, por pessoas
do sexo feminino, correspondente a 85,71%, enquan-
to que o sexo masculino obteve uma percentagem de
apenas 14,29%, o que nao é desprezivel e merece a
realizacdo de estudos.

Esta constatacao corrobora outros estudos, quan-
do realcam a figura da mulher assumindo, ao longo da
histéria, diferentes papéis na sociedade sem abando-
nar, no entanto, a responsabilidade pelo cuidado do
lar e da familia. Dobrof (apud SENA, 2004) afirma:

Na maioria das familias, a manutencédo das rela-
coes entre geracoes e o fornecimento de cuidados
aos membros idosos dependentes, continuam a ser
“trabalho de mulher”, isto é, a maioria das pesso-
as primarias que cuidam de idosos sdo mulheres...

A escolha do cuidador esta intimamente ligada a
“proximidade fisica”, ou seja, a pessoa da familia que

2 Cabe informar que a pesquisa cumpriu fielmente a Resolucdo 196/96 do
Ministério da Saude, ao selecionar para entrevista os 21 cuidadores.
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esta mais proxima do doente, geralmente aquela que
mora com o idoso ou com quem ele passa a residir.
A proximidade fisica esta intimamente ligada a rela-
coes de parentesco e, mais especificamente, a uma
“proximidade afetiva”, destacadamente conjugal ou
filial (SANTOS, 2006).

O grau de parentesco envolvido no cuidado € ma-
joritariamente de consanguinidade, aparecendo as fi-
lhas com 61,9% dos casos, seguido de esposo (9,52%)
e filho (4,76%). Poucos foram os casos de cuidadores
extra-familiares.

Quanto ao estado civil, quase 67% dos cuidado-
res sao casados, 24% sao solteiros e apenas 9% sao
viuvas. A religiosidade esta presente na vida de todos
os cuidadores entrevistados, dividindo-se, de acordo
com eles, entre catodlicos (67%) e evangélicos (33%).
A faixa etaria esta em torno de 55 anos, com extre-
mos de 35 e 77 anos, o que significa que algumas ja
se inserem ou estao proximas da faixa considerada
pessoa idosa, que € de 60 anos para paises em de-
senvolvimento como o Brasil. No minimo, essas pes-
soas, ainda que nao atuassem como cuidadoras de
alguém, ja estariam merecendo atencao, orientacao
e cuidados, exatamente para ndo entrarem no pro-
cesso de perdas funcionais ou de autonomia. As mu-
lheres sao predominantes nessa ocupacao de cuidar,
0 que, na visao de alguns estudiosos ou mesmo no
imaginario coletivo, obedece aos aspectos culturais,
em que cabe a mulher a organizacao da vida familiar,
o cuidado dos filhos e o cuidado dos idosos.

No que diz respeito a escolaridade, verificou-se que
38% cursaram apenas alguns anos do primeiro grau,
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28,6% concluiram o segundo grau, 23,8% cursaram
o ensino superior € 9,5% tém o segundo grau incom-
pleto. A escolaridade apresenta-se como um fator re-
levante para o cuidador dos portadores da doenca de
Alzheimer, dadas as especificidades da doenca cujo
conhecimento, sua capacidade de leitura e de compre-
ensao a respeito em muito ajudam na identificacao,
com mais facilidade, dos sinais e sintomas caracteris-
ticos da doenca, antecipando-se para um diagnostico
e tratamento e influenciando na qualidade do cuida-
do, podendo torna-lo positivamente diferenciado.

3 ExpPERIENCIA DO CUIDADOR E CONHECIMENTO SOBRE A DOENCA DE
ALZHEIMER

Por se tratar de uma afeccdo degenerativa que
compromete inteira e gradualmente o seu portador,
a DA requer também grandes envolvimentos dos fa-
miliares cuidadores. Estes vao se adaptando aos di-
ferentes graus da doenca e suas demandas, reagin-
do de acordo com as novas situacdes apresentadas
e, com isso, criando a necessidade de preparo fisico
e psicologico com antecedéncia, no intuito de evitar
momentos desagradaveis no transcorrer da doenca.

A doenca se manifesta em trés estagios distintos,
porém sequenciados: no primeiro, as alteracoes neu-
rologicas, como a perda da memoria recente sao pouco
percebidas (guardar objetos e nao acha-los, esquecer
o caminho de casa). Sdo eventos nem sempre percebi-
dos com a antecedéncia necessaria pelos familiares e
pessoas da sua convivéncia, e sao considerados “na-
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turais” do processo do envelhecimento, tratados como
“caduquice”, ou simplesmente “coisa de velho”.

O cuidador familiar, quando conhece as manifes-
tacoes desta patologia, compreende melhor seu fami-
liar e se antecipa para um diagnodstico e tratamento,
que pode contribuir com a desaceleracdao da doenca
ou, ainda, preparando-se para um enfrentamento da
DA com menos dor e sofrimento, tanto para si mes-
mo quanto para o portador.

O segundo estagio segue com a progressao da per-
da de memoéria, com extincao dos estimulos audiovisu-
ais, gustativos e tateis, além dos distarbios de cogni-
cao que vao gradativamente se instalando. Os doentes
vao perdendo sistematica e gradualmente a sua auto-
nomia, necessitando cada vez mais da ajuda de ter-
ceiros e, com isso, aumentando as demandas, agora
referentes ao desenvolvimento das atividades basicas
de higiene (como tomar banho, vestir-se, ir ao banhei-
ro) ou mesmo de alimentacdo, ja que comeca a ter di-
ficuldades de manejar o talher ou nao saber para que
serve, avancando para néo realizar a mastigacao e de-
gluticao. Os cuidadores, a cada dia, desempenham ta-
refas que ocupam todo o seu tempo, resultando, mui-
tas vezes, em descuido consigo proprios.

O ultimo estagio é identificado como perda com-
pleta da memoéria e da cognicao, insuficiéncias in-
testinal e urinaria, mudancas no estado de humor,
dentre outros; € o estagio no qual se pode conside-
rar que o portador possui deméncia grave, como se
refere um dos entrevistados: “[...] € como se eu fosse
viuvo de esposa viva”.

O cuidador familiar exerce fundamental impor-

[ 117 ] MEMORIALIDADES, N° 12, juL-pez 2009, P. 107-127.



ALEXSANDRA DOS SANTOS V/ASCONCELOS | RAIMUNDA SiLvA D' ALENCAR

tancia no decorrer de todo o processo da doenca. E
de extrema relevancia que este compreenda a tarefa
a realizar e que a exerga com preocupacio, atencao,
dedicacao, amor, competéncia e, acima de tudo, co-
nhecimento acerca do que esta vivendo.

e Passei a cuidar dela desde o inicio da doenca,
hd mais ou menos quatro anos. Nunca cuidei de
outra pessoa.

O ato de cuidar, de acordo com Boff (2000), € o
que se opode ao descuido e ao descaso; € uma ativi-
dade desempenhada por individuos que se mostram
aptos a desenvolver tal ocupacao, assim considerada
pelo Ministério do Trabalho. O filésofo Heidegger, ci-
tado por Boff (2000), afirma que,

Do ponto de vista existencial, o cuidado se acha
a priori, antes de toda atividade e situacdo do ser
humano, o que sempre significa dizer que ele se
acha em toda atitude e situacao de fato.

Sua execucao esta vinculada ao conhecimento so-
bre o que vem a ser o cuidar, o tipo de cuidado que
vai ser oferecido. A acao de cuidar é intrinseca a cada
individuo; encontra-se, no dizer de Boff, na raiz pri-
meira do ser humano, antes que ele faca qualquer
coisa. Entra na natureza e constituicao do ser huma-
no. Como o ser humano pode desestruturar-se, de-
finhar e até morrer sem o cuidado, € necessario que
essa acao esteja carregada de sentimentos de ternu-
ra e carinho, mas também de competéncia, adquirida
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através de treinamento, de informacao e de conheci-
mento em torno de alguns aspectos como conheci-
mento do corpo, a necessidade de manter a integri-
dade da pele, a integridade fisica, manutencao da
ingesta de alimentos adequados ao momento da pes-
soa cuidada, a importancia do toque.

Mas o cuidado nao depende apenas da pessoa que
cuida. O cuidador precisa das condicoes necessarias,
inclusive materiais, para que a sua acao faca sentido,
sob pena de um desgaste bem maior que aquele de
fato requerido pelo doente e, como consequéncia, dor
e sofrimento para ambos, cuidador e pessoa cuidada.

Neste estudo, questionou-se aos entrevistados o
tempo e a experiéncia na condicao de cuidador, além
de informacodes acerca da doenca de Alzheimer e como
as adquiriu. Os dados permitiram concluir que, na
maioria dos casos, os cuidadores nao tinham vivencia-
do qualquer experiéncia no cuidar de alguém doente,
mas foram acionados ao exercicio da funcao por ques-
toes por eles consideradas “naturais”, ditadas pelo en-
volvimento e ligacdes de parentesco e pela proximida-
de da moradia, a exemplo do depoimento seguinte:

* Toda vida minha mdae morou pertinho de mim
[...]. Tudo que ela precisava eu tava aqui. Nunca
cuidei de outra pessoa.

Ao estabelecer uma relacao de qualidade da as-
sisténcia com o discernimento sobre a doenca, observa-
se que o cuidado prestado por individuos que detém o
conhecimento sobre as alteracoes fisiopatologicas, psi-
cologicas e sociais, tanto do processo de envelhecimen-
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to quanto da doenca, condiciona o cuidador a uma as-
sisténcia mais direcionada e especifica, o que vai lhe
render melhor condicdo biopsicologica frente as rea-
coes do idoso doente. Como afirma Santos (2006),

A familia e o portador sé vao tomar consciéncia efe-
tivamente das repercussoes de tal doenca a medida
que passam a conviver diariamente com alteracoes
de comportamento que muitas vezes confundem
os cuidadores. De fato, dado o seu carater inter-
mitente, os distirbios de cognicdo e memoéria na
sua fase inicial pouco se distinguem de compor-
tamentos intencionais de desatencao, descuido ou
simplesmente de teimosia, aumentando o stress do
cuidador, elevando o seu grau de irritabilidade e de
tensdo na sua relacdo com o familiar portador.

Dos dados analisados, dos depoimentos presta-
dos na entrevista, alguns cuidadores apresentam al-
gum tipo de conhecimento em torno da doenca de Al-
zheimer, ainda que minimo, obtido com o médico na
hora da consulta do seu doente, ou mesmo pela tele-
visao ou internet, onde procuram entender as altera-
coes processadas na pessoa doente.

— Sei que é uma doenca que degenera o cérebro, ir-
reversivel e a medicacdo sé proporciona melhor quali-
dade de vida.

Outros cuidadores, no entanto, ndo sabem nada
a respeito, nao receberam qualquer informacdo ou
orientacao, situacao que pode estar interferindo dire-
tamente na qualidade do cuidado prestado, podendo
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até comprometer o tratamento, através da aplicacao
inadequada da medicacéo, além de outras atitudes, in-
clusive de compreensao das mudancas que se operam
no idoso doente, a medida em que a doenca progride.

4 ManEeJo no Binomio Cuibabo X ViDA SociAL

Nos momentos iniciais da doenca, as alteracoes sao
mais facilmente manejadas pelos cuidadores, uma vez
que o portador esta apresentando lapsos de memoria
de eventos recentes, mudanca no estado de humor e al-
teracoes de cognicdo. A facilidade no manejo pode estar
ligada a minimizacdo das situacoes, vez que todas as
pessoas podem esquecer algo ou podem alterar o hu-
mor, além do que a pessoa ainda mantém as suas fun-
coes quase intactas. Nesta etapa, como se referem os
entrevistados, ainda ha como controlar as atividades de
cuidar e as repercussoes na vida social.

A medida em que a situacéo vai se agravando, em
que as perdas sao mais visiveis, alguns cuidadores po-
dem contar com a participacdo efetiva de familiares
com quem dividem o mesmo espaco de moradia, em ta-
refas simples, aliviando em determinados momentos,
o trabalho do cuidador principal. No entanto, é preciso
que fique claro que essa ajuda ocorre em determinados
momentos, ndo ocorrendo, pois, diuturnamente.

Ao perder totalmente a autonomia, o idoso de-
mentado passa a depender plenamente do cuidador,
que, nao contando com ajuda sistematica de outros
membros da familia ou de pessoa contratada, abdi-
ca da sua proépria vida para entregar-se ao cuidado,
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como uma obrigacdo, pois ndo ha quem queira assu-
mi-la. Essa responsabilidade acaba por acarretar li-
mitacoes na vida desse cuidador, “chamado” a entre-
gar-se ao outro, um outro que esta adoecendo e se
tornando totalmente dependente. Esse cuidador pas-
sa, entao, a nao dispor de tempo para o seu proprio
cuidado, para as interacoes familiares e sociais, vé
alterada a sua saude fisica, perde a alegria de viver e
a autoestima, os afetos e, até mesmo, a libido.

Luzardo (2006) afirma, e isto foi corroborado em
varias pesquisas, inclusive nesta, que as manifesta-
coes da doenca geram multiplas demandas, tornan-
do a tarefa de cuidar ardua e dificil, pois o individuo
afetado necessitara de constante atencao, aumen-
tando a complexidade do cuidado prestado, com a
inclusado, dentre outras tarefas, da higiene pessoal. O
cuidador vai sendo absorvido, envolvido, na medida
em que a doenca evolui. Isto compromete o seu esta-
do emocional, deixando-o mais ansioso, nao sO pela
sobrecarga de trabalho, mas pela autoanulacao, uma
vez que perde tudo, desde o trabalho remunerado, a
autonomia, a vida independente, a liberdade de ir e
vir, os lacos afetivos e sociais.

Perguntados sobre o que mais incomoda, o que
lhe trazia dificuldades naquele momento de realiza-
cao da pesquisa, € o que mudou em suas vidas, algu-
mas respostas sao enfaticas:

e O que mais me incomoda é que queria traba-
lhar, mas ndo vou poder;

e A soliddo é o que mais me incomoda neste
momento...;
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* A dificuldade maior é que a gente se torna mui-
to presa a isso...

* Eu tive que parar de trabalhar para ficar com
ela

e Tenho que deixar tudo, abandonar tudo... mu-
dou tudo, porque, primeiro, ndo posso sair; te-
nho que ficar com ela 24h.

O que se vé, portanto, € que nao ha conciliacao do
cuidado com a vida pessoal, especialmente quando o
doente esta no segundo e terceiro estagios da doenca.

Em termos de saude, esse inconciliavel é desas-
troso. Nao podendo sair para nada, esses cuidadores
vao acumulando dores, estresse, angustia, tristeza,
sem poder procurar profissionais da saude para se
autocuidarem. Por conta disso, as queixas sdo mui-
tas: agravamento de dores na coluna por quedas an-
teriores ou mesmo pelo desgaste fisico diario, o peso
que tém de pegar quando o idoso precisa deambular,
principalmente porque muitas dessas familias nao
criaram as condi¢cdes materiais para reduzirem esse
desgaste (como correcdo da altura da cama, existén-
cia de cadeiras para conduzir o doente ao banheiro e,
ou sanitario, dentre outros) ou mesmo pessoas com
quem possam dividir o peso ao ter de tirar o doente
da cama, higieniza-lo, vesti-lo, alimenta-lo, ou mes-
mo alguém que cuide da casa, da roupa e alimen-
tacao, da familia, em muitos casos responsabilidade
também do cuidador.
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CONSIDERACOES FINAIS

O numero de idosos que estao desenvolvendo do-
encas neurodegenerativas como a DA cresce conco-
mitantemente com o aumento da longevidade. Esta
enfermidade, de natureza cronico-degenerativa, vai
estabelecendo, com o passar dos dias, uma decadén-
cia fisiologica, psicologica e social do portador, defi-
nindo perda total de sua autonomia.

Com a gradativa dependéncia do dementado, o
cuidador familiar € o primeiro a identificar as alte-
racoes da doenca, mesmo ainda sem saber do que
se trata, e vai ocupando o papel de cuidador, princi-
palmente quando considerado o grau de parentesco.
Pela proximidade, e por uma cultura ainda néao to-
talmente rompida, a mulher tem sido mais presente
nessa acao de cuidar.

Como evidenciado neste estudo, o cuidador se en-
volve completamente na acdo do cuidar, perdendo a
autonomia na administracdo de sua vida pessoal, so-
cial, emocional e até a saude fisica. O agravamento da
doenca vai prendendo o cuidador que abre méao de sua
vida para adaptar-se a nova realidade que se impoe.

O conhecimento acerca da DA e a participacao fa-
miliar facilitam ao cuidador a conciliacdo de suas ati-
vidades particulares e, com isso, proporciona melhor
assisténcia tanto para o idoso, quanto para si préprio.

A coleta de dados no ambiente familiar do cui-
dador proporcionou ao entrevistado maior liberdade
para o questionamento, o que permitiu, em alguns
momentos, que os familiares relatassem com exati-
dao as dificuldades que enfrentam com essa doenca,
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além de queixarem-se da falta, na cidade, de encon-
tros entre cuidadores e de treinamento que lhes dé
melhor condicdo para manejar com mais eficiéncia
as manifestacoes da doenca. Além disso, referiram-
se a falta de atendimento especializado ou de supor-
te fora do ambiente domiciliar para o idoso com a DA.
Essas falas foram entendidas por nos pesquisado-
res como um pedido de ajuda, principalmente quan-
do consideramos as condicoes materiais vividas por
essas pessoas. Deste modo, ndo € demais considerar
aqui a necessidade de que as politicas publicas de
saude do idoso sejam efetivamente operacionalizadas
nos diversos cantos do Pais, porquanto a doenca nao
escolhe lugar, nem condicao social para instalar-se.
E fundamental, pois, que se estabelecam progra-
mas direcionados aos cuidadores de portadores da
doenca de Alzheimer, capazes de auxiliar-lhes em
todo o processo da doenca, e que os profissionais
da saude e toda a sociedade, se envolvam mais na
promocao de condicdes biopsicologicas e sociais ao
cuidador e familias de portadores da DA, para um
enfrentamento mais digno de todo o processo, ofere-
cendo ao doente qualidade no cuidado, na atencédo e
no tratamento, e ao cuidador as condi¢coes para o au-
tocuidado, evitando que as perdas sejam acentuadas.
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